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UMJESTO PREDGOVORA

Ovim putem Zelimo da se zahvalimo predstavnicima/cama Ministarstva zdravlja,
Ministarstva rada i socijalnog staranja, Instituta za javno zdravlje, Zavoda za socijalnu i
djecju zastitu, kao i predstavnicima/cama lokalnih samouprava za opstine Plav, Gusinje i
Niksi¢, koji su za potrebe istraZivanja podjelili svoja videnja vezana za poloZaj osoba
oboljelih od demencije, osoba u riziku od demencije i njihovih porodica. Kroz potpuno
otvoren i iskren razgovor istakli su ono u ¢emu smo kao drustvo napravili pozivitne
pomake, ali isto tako, bez zadrSke su saopstili sa kojim izazovima se i dalje susrijecu.
Zajednicki smo tragali za odgovorima na pitanja kao Sto su: koje su usluge razvijene i
dostupne kako na nacionalnom, tako i na lokalnom nivou, a koje nedostaju; koje su
potrebe i prava osoba oboljelih od demencije koje prepoznajemo, ali za koje nisu stvoreni
uslovi za implementaciju; kakav je to drustveni kontekst koji treba da se mjenja kako bi
se smanjila stigma koja i dalje prati osobe oboljele od demencije i njihove porodice; kako
da se povecamo vidljivosti osoba oboljelih od demencije, osoba u riziku od demencije i
kako da se poboljsa kvalitet njihovih Zivota i dr. Svako videnje, svaki stav bili su od
izuzetnog znacaja za sticanje sveobuhvatnog uvida u poloZaj ove ranjive kategorije
korisnika u nasem drustvu.

Zahvaljujemo se predstavnicima/cama centara za socijalni rad i pruZaoca usluga za brigu
i smjesStaj starijih, predstavnicima/cama nevladinog sektora i Crvenog Kkrsta, svim
strunim radnicima/cama i saradnicima/cama koji direktno rade sa osobama oboljelim
od demencije, osobama u riziku od demencije i ¢lanovima njihovih porodica. Njihova
iskustva i zapaZanja jasno su pokazala koliko je sloZen i zahtjevan rad vezan za brigu o
osobama oboljelim od demencije i osobama u riziku od demencije, koliko je potrebno
znanja i vjeStina u procesu suocavanja sa boleSc¢u, brizi o oboljelima i restrukturiranju
porodi¢nog funkcionisanja u cilju aktivacije porodi¢nih resursa. Svima se toplo
zahvaljujemo na izdvojenom vremenu, aktivnoj participaciji, povjerenju koje su nam
ukazali i spremnosti da podijele sa nama svoja iskustva, ideje, ocekivanja i videnja
mogucih promjena. Svi predstavnici/ce su pokazali iskrenu Zelju da unaprijede svoju
praksuirad s ovim grupama korisnika/ca.

Posebnu zahvalnost dugujemo korisnicima/cama - osobama oboljelim od demencije,
osobama u riziku od demencije i ¢lanovima njihovih porodica, koji su svojim uceS¢em u
istrazivanju pruzili dragocjen doprinos u sagledavanju razlicitih izazova sa kojima se
svakodnevno susrije¢u. Na koji nacin je demencija promjenila Zivot njihovog bliskog ¢lana
i njih kao porodice, sa kojim poteSko¢ama su se suocavali, Sta im je bilo vazno, ko im je i

na koji na¢in pomogao, u kojim situacijama su se osjetili usamljeno i napusteno i drugi
vazni odgovori koje su nam dali, bili su od neprocjenjivog znacaja.




Na kraju, nadamo se da ¢e nalazi ovog istrazivanja, zakljuc¢ci do kojih smo dosli, kao i date
preporuke zainteresovati donosioce odluka i doprinijeti poboljSanju kvaliteta Zivota
osoba oboljelih od demencije, osoba u riziku od demencije i ¢lanova njihovih porodica.

[zvjeStaj pripremio:

Arhimed d.o.o




Starenje populacije je jedan od najvecih uspjeha Covjecanstva, ali istovremeno,
predstavlja i jedan od naSih najvecih izazova i postavlja drZzavama sve vece ekonomske i
socijalne zahtjeve. Udio osoba starijih od 60 godina u populaciji je u porastu i taj porast
Ce se nastaviti uslijed opadajuceg nataliteta i povecane dugovjecnosti. Ocekuje se da broj
osoba starijih od 60 godina poraste od 600 miliona u 2000. godini na preko 2 milijarde u
2050. Ovaj porast €e biti najveci i najbrzi u zemljama u razvoju gdje se oCekuje da e broj
starijih osoba trostruko porasti u narednih 40 godina. Do 2050. godine, preko 80%
starijih osoba Zivje¢e u zemljama u razvoju. Istovremeno, broj “starijih starih“ osoba
(ovdje se misli na osobe preko 80) u razvijenim zemljama e dosti¢i nevidene razmjere.!

Po podacima Svjetske zdravstvene organizacije, trenutno u svijetu viSe od 50 mil.
ljudi boluje od Alzheimerove bolesti (AB) te bi, u skladu sa pove¢anjem na godi$njem
nivou, do 2030. godine ta brojka mogla narasti do 82 mil., a 2050. godine na ¢ak 152 mil.
Godine 2012. demencija je proglasena ,javno-zdravstvenim prioritetom*“ i u skladu sa
ubrzanim trendom porasta oboljelih od ove progresivne bolesti, sve zemlje su u obavezi
da osmisle nacine suocavanja sa ovom ,epidemijom"“. Mnoge evropske zemlje su veé
izradile i usvojile nacionalne strategije/akcione planove za borbu protiv AB i drugih
demencija, ali Crna Gora to jos nije ucinila.

[strazivanje je sprovedeno za potrebe projekta ,Zastita prava na dostojanstveno
starenje i prevencija demencije“ koji se realizuje kroz sredstva EIDHR (Evropski
instrument za demokratiju i ljudska prava), drzavna Sema podrske (CBSS) za Crnu Goru
2020.

Projekat se bavi ublaZzavanjem psihosocijalnih uticaja COVID-19 na starije osobe,
najugroZeniju grupu tokom pandemije, Stiti pravo starijih osoba sklonih i/ili koji Zive sa
demencijom i njihovih staratelja i podrazumijeva pruzanje psihosocijalne podrske
njegovateljima osoba oboljelih od demencije ili osobama koje imaju rane znakove
demencije.

zvor: Divizija za stanovniStvo Sluzbe za ekonomska I socijalna pitanja Sekretarijata Ujedinjenih nacija,
IstraZivanje Svetske populacije: http://esa.un.org/unpp




Kroz projekat je predvideno dubinsko istraZivanje koje ima za cilj dobijanje novih
relevantnih, aZuriranih podataka o starijim osobama sklonim demenciji i psihosocijalnim
potrebama njihovih njegovatelja/staratelja. Mapiranje ima za cilj da doprinese
prikupljanju odgovarajucih informacija, ukljuCujuci statisticke i istrazZivacke podatke,
kako bi se omogucilo vladi da formuliSe i sprovode politike koje se ti¢u ove ciljne grupe.
Kroz istraZivanje Ce se utvrditi snage i izazovi sistema kao i klju¢ne potrebe, kako osoba
oboljelih od demencije, tako i njihovih porodica i drugih osoba koje se o njima staraju.
Ove informacije mogu biti od znacaja za kreiranje preporuka za jacCanje strateskih
aktivnosti drZave u pogledu pruZanja podrSke osobama oboljelim od demencije i
njihovim njegovateljima. Mapiranje usluga na podrucju obuhvac¢enim projektom, sa jedne
strane i utvrdivanje potreba korisnika, sa druge strane, pruZi¢e uvid u nivo balansa,
odnosno disbalansa, izmedu potreba korisnika i statusa u pogledu zadovoljenja tih
potreba. Mapiranje je planirano da se sprovede u pet opstina sjevera Crne Gore i to u
slede¢im opStinama: Plav, Gusinje, Niksi¢, Savnik i PluZine.

Projektne aktivnosti vezane su za postavljene generalne ciljeve, a jedan od njih je
i ,mapiranje osoba sklonih demenciji i identifikacija njihovih potreba, kao i
psihosocijalnih potreba njihovih staratelja u kuénim uslovima“. Ovaj cilj je realizovan
kroz istraZivanje koje je pokazalo koliko su osobe oboljele od demencije prepoznate u
naSem druStvu kao posebna kategorija korisnika, koje njihove potrebe zahtijevaju
specifican pristup, kako njima, tako i licima koja o njima brinu. IstraZivali smo i trazili
odgovore na pitanja kao Sto su: gdje najc¢eSce Zive osobe oboljele od demencije (gradskom
ili ruralnom podrucju); da li ¢eSc¢e Zive sami, sa ¢clanovima svojih porodica, ili se smjestaju
u institucije; ko najcesce brine o osobi oboljeloj od demencije i na koji nacin ,bolest” utice
na kvalitet njihovih Zivota; Sta prepoznaju kao izazove sa kojima se susrijecu i kako su ih
do sada prevazilazili; Sta donosioci odluka znaju o demenciji i ko je i na koji nacin
angaZovan na polju brige i podrske oboljelima i ¢lanovima njihovih porodica u sistemu
socijalne i zdravstvene zastite. Uvidi do kojih smo dosli mogu da budu polazna tacka
prilikom promisljanja o mogué¢im nivoima podrske, koji treba da idu od preventivnih
aktivnosti, ka kreiranju primarnih, sekundarnih i tercijarnih nivoa zaStite, kako na
lokalnom, tako i na nacionalnom nivou.




STARENJE | DEMENCIJA

lako je starenje bioloski proces, koji zapocCinje samim rodenjem i kroz koji prolazi
svaki Covjek, a starost posljednje razvojno razdoblje u ljudskom Zivotu, sam proces
starenja je individualan i zavisi od brojnih ¢inilaca, poput Zivotnih uslova pojedinca,
fizickih i genetskih predispozicija osobe kao i brige za vlastito zdravlje. [z ovog razloga,
hronoloska i bioloska dob, ¢esto se ne podudaraju. Na svjetskom nivou ne postoji
standardna numericka granica pocetka starije dobi. Ujedinjene nacije u kategoriju starijih
osoba svrstavaju sve osobe starije od 60 godina, dok se u Evropi granica starije dobi
najceSce veZe uz zakonsku regulativu vezanu za sticanje prava na penziju, pa se starijim
osobama smatraju sve osobe starije od 65 godina Zivota. Definicije starije osobe, Cija je
glavna odrednica hronoloska dob, olakSavaju prikupljanje statistickih podataka o starijoj
populaciji i primjenu opstih mjera zastite ove kategorije drusta, ali prilikom kreiranja
politika i mjera zaStite prava starijih osoba trebalo bi uvaZavati gore navedene
razliCitosti, te mjere i politike usmjeravati na uZe definisanu ciljnu grupu unutar opSte
kategorije starijih osoba. Ovo znaci da bi se i kategorija , 0soba oboljela od demencije“
trebala izdvojiti kao posebna podgrupa u okviru grupe starijih osoba, a sam tim kreirati i
zasebne politike zaStite ove ranjive kategorije i njihovih porodica.

Da i Crna Gora spada u red zemalja koje ubrzano stare pokazuje i udio starijih u
ukupnoj populaciji, odnosno uceS¢e broja osoba starijih od 65 godina u ukupnom
stanovniStvu. Na osnovu podataka o broju i polnoj strukturi stanovniStva objavljenih od
strane MONSTAT-a na osnovu popisa sprovedenog 2011. godine, broj starijih koji imaju
65 ili viSe godina je ukupno 79 337 Sto ¢ini 12,8% ukupne populacije. Od toga broj Zena
je 45 672 Sto je 57,6% populacije starijih. Ako bi se poredili rezultati tri popisa radena u
Crnoj Gori i uzeo procenat starijih koji imaju 60 ili viSe godina moze se vidjeti da se njihov
broj od 1991. godine kada je iznosio 8,3%, u 2003. godini povecao na 11,96%, da bi u
2011. godini dostigao 18,3%. Vazno je istaci i regionalne aspekte starenja u Crnoj Gori.
Naime, udio starijih od 60 godina je rastao u sva tri regiona, s tim $to je najveée povecanje
zabiljeZeno u sjevernom regionu, gdje je udio starijih od 60 godina porastao sa 12,72% u
1991. na 19,02% u 2011. godini. Pri tome, ono $to usloZnjava problem u sjevernom
regionu je i smanjenje uceSca starosnih grupa do 19 i od 20 do 39 godina. Trend pada
ucesca osoba mladih od 20 godina u ukupnoj populaciji prisutan je i u ostala dva regiona.
Sa druge strane, u posljednjoj deceniji u srediSnjem regionu je, zbog migracija sa sjevera
zemlje, zabiljeZen rast uceS¢a populacije starosti 20 do 39 godina u ukupnom
stanovnistvu tog regiona, a u primorskom regionu je udio stanovnika starosti 40-59
godina konstantno rastao u posljednje dvije decenije.



Demencija je sindrom, koji nastaje kao posljedica razlicitih stanja, poremecaja,
bolesti, no naj¢eS¢e demenciju prouzrokuje Alzheimerova bolest (AB), odnosno
kombinacija AB i vaskularnih moZdanih incidenata. Karakterisiti¢na je za starije osobe, a
najceS¢e se javlja posle Sezdesete godine. U velini slucajeva propadanja pocinju
neupadljivo i postepeno se razvijaju. Prvi nagovjestaji, koje i ¢lanovi porodice mogu da
prepoznaju, su problemi prisjecanja skorasnjih dogadaja i tesSkoce u obavljanju rutinskih,
svakodnevnih aktivnosti, a mozZe se javiti zbunjenost, promjena licnosti i ponasanja,
rasudivanja, teSkocCe u nalaZenju rijeci, zavrSavanja misli ili izvrSavanja naloga. Nekad je
pocetak bolesti skoro neprimjetan. Kada zahtjevi koji se osobi postavljaju nisu veliki,
deSava se da demencija otkrije tek kada je bolest uzela maha. Za odgovaraju¢i tretman i
lijeCenje demencije, kao i za druge bolesti, neophodno je prvo utvrditi uzrok, kako bi se
mogle lijeciti.

Cesto se postavlja pitanje da li je demencija neurolo$ka ili psihijatrijska bolest, jer
se AB nalazi u grupi degenerativnih bolesti nervog sistema, a demencija u grupi
mentalnih poremecaja. U svakom slucaju c¢injenica je da se oboljeli uvjek prije javljaju
neurologu, nego psihijatru. Razlog za ovo ne leZi samo u porijeklu bolesti, ve¢ prije svega
u Cinjenici da se osobe sa mentalnim poteSko¢ama pa i demencijom, jo$ uvijek susrijec¢u
sa visokim stepenom stigmatizacije. Sama rije¢ ,demencija“ koja u prevodu znaci ,bez
uma ili ludilo” je vrlo stigmatizirajuca te se iz tog razloga u mnogim zemljama uvode novi
termini. Najnovija americka klasifikacija psihickih poremecaja, umjesto termina
,demencija“ uvodi termin ,veliki kognitivni poremecaj“, DSM-5. Stigmatizacija ima
negativan ucinak kako na zdravlje oboljelih od demencije, tako i na dobrobit ¢lanova
porodica koje o njima brinu. Neophodno je da osobu sa demecijom sagledavamo
prevashodno u odnosu na njene snage, odnosno da podupiremo ono Sto ona moZe, a
pomaZemo u onome u ¢emu vise nije dovoljno sigurna.



ZAKONODAYVNI OKVIR U CRNOJ GORI |

LJUDSKA PRAVA

U okviru sveobuhvatne brige o gradanima, kao ¢lanica Ujedinjenih nacija i Savjeta
Evrope, Crna Gora ima obavezu da sprovodi i u praksi implementira normative i
standarde utvrdene u brojnim medunarodnim dokumentima. Pitanja vezana za ,brigu o
starijima“ uvrStena su u sve nacionalne i internacionalne razvojne politike u svim
sektorima, koja istiCu pravi¢nost i neophodnost socijalne integracije starijih gradana, radi
odrzavanja i unapredivanja njihovog kvaliteta Zivota.

Zakoni, pravilnici, odluke, strateski dokumenti koji, u najuZem smislu, sadrze
regulative vezane za brigu o starijima i osobama sa invaliditeom, a u okviru kojih i osobe
oboljele od demencije ostvaruju odredena prava, u Crnoj Gori su:

e Zakon o socijalnoj i dje¢joj zastiti (,,Sluzbeni list Crne Gore”, br. 059/21 od
04.06.2021 i 145/21);

e Porodic¢ni zakon (,Sluzbeni list Republike Crne Gore“, br. 076/20 od 28.07.2020);

e Zakon o penzijskom i invalidskom osiguranju (,,Sluzbeni list Republike Crne Gore*,
br.145/21 od 31.12.2021);

e Zakon o povlastici na putovanje lica sa invaliditetom (,,Sluzbeni list Crne Gore*,
br.050/17 od 31.07.2017);

e Zakon o profesionalnoj rehabilitaciji i zaposljavanju lica sa invaliditetom
(,SluZbeni list Crne Gore“, br. 055/16 od 17.08.2016);

e Zakon o zabrani diskriminacije lica sa invaliditetom (,,SluZbeni list Crne Gore*, br.
035/150d 07.07.2015, 044/15 od 07.08.2015);

e Deklaracija o pravima lica sa invaliditetom (,,SluZbeni list Crne Gore*, br. 022/08
od 02.04.2008);

e (Odluka o obrazovanju savjeta za prava lica sa invaliditetom (,SluZbeni list Crne
Gore“, br. 138/21 od 29.12.2021);

e (Odluka o razmatranju poloZaja lica sa invaliditetom u crnoj gori (,,SluZbeni list
Crne Gore“, br.025/19 od 30.04.2019);

e Strategija razvoja sistema socijalne zastite starijih za period od 2018. do 2022.
godine




Vazno je napomenuti da se ni u jednom od ovih dokumenta, eksplicitno ne navodi
termin ,demencija“, ve¢ odredbe koje se odnose na zastitu starijih i odredbe koje se vezu
za osobe sa invaliditetom, a invaliditet je nastao kao posljedica oboljenja od demencije,
mogu da se primjene ina zastitu lica oboljelih od demencije.

U pravnoj literaturi ljudska prava predstavljaju skup neotudivih prava i sloboda
koja pripadaju svim ljudima bez obzira na dob, etnicko porijeklo, mjesto, jezik, vjeru,
etnicku pripadnost ili bilo koji drugi status. Ona predstavljaju jednu od najvaZnijih
univerzalnih vrijednosnih i civilizacijskih tekovina modernog doba. Vazni medunarodni
dokumenti koji reguliSu oblast ljudskih prava su Evropska konvencija o zastiti ljudskih
prava i fundamentalnih sloboda, Medunarodni pakt o ekonomskim, socijalnim i
kulturnim pravima i gradanskim i politickim pravima, Konvencija o pravima osoba sa
invaliditetom, kao i Univerzalna deklaracija o ljudskim pravima.

Stariji muskarci i Zene imaju ista prava kao i svi ostali. Svi smo rodeni sa istim
pravima i to se ne mijenja kako starimo. Uprkos tome, prava starijih osoba su najve¢im
dijelom nevidljiva u okviru medunarodnog prava. Samo jedna medunarodna konvencija
o ljudskim pravima (Medunarodna konvencija o zaStiti prava svih radnika migranata i
clanova njihovih porodica) zalaZe se protiv diskriminacije na osnovu godina. Postoje
obaveze prema pravima starijih osoba, kao Sto je Madridski akcioni plan o starenju
(MIPAA). Medutim one nisu pravno obavezujuce i stoga vladama namecu samo moralnu
obavezu da ih realizuju.

Demografski trend starenja stanovnistva, utice na sva podrucja ljudskog Zivota i
sa sobom donosi brojne izazove. Pritisak na penzijski, zdravstveni i sistem socijalne
zaStite, samo su neki od njih. U ovom kontekstu pitanje odnosa drustva prema starijima
postaje izuzetno vazno. NaZalost, starije osobe sve ¢eSce se percipiraju kao teret drustva
i socijalni problem S$to, u kombinaciji s heterogenoScu, specificnim potrebama i
vulnerabilnosti starije populacije, dovodi do izloZenosti starijih osoba brojnim krsenjima
ljudskih prava. Nasilje, siromastvo, socijalna iskljucenost, diskriminacija i nedostatak
posebnih mjera, mehanizama i usluga namijenjenih zadovoljavanju specificnih potreba
starijih, samo su neki od primjera krSenja prava starijih.

Osobe oboljele od demencije, kao jedna od kategorije starijih, samo su jedna od
posebno osjetljivih grupa gradana, koje se u svakodnevnom Zivotu susrije¢u sa nizom
ograniCenja u ostvarivanju svojih ljudskih prava. U istoj situaciji nalaze se i njihove
porodice, koje su uglavnom primarni njegovatelji osoba oboljelih od demencije. Iako
imaju ista ljudska prava kao i svi drugi ljudi, u velikom su riziku da ih ostvare, jer se pored
posljedica progresivnog oboljenja kao $to je demencija, susrije¢u sa kulturnim, socijalnim
i ekonomskim barijerama za ostvarivanje ovih prava.
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u Evropi pokazuju da se osobe oboljele od demencije i njihove
neadekvatnim i neprimjerenim uslugama, koje se obezbjeduju na
jihovim potrebama, i koje nisu organizovane tako da su dostupne
emencije i njihovim porodicama. Priroda sindroma demencije je
vodi do upadljivih promjena u misljenju, ponasanju, samostalnom
sti nezavisnog i samostalnog Zivota, a samim tim i do ugroZavanja
da samostalno ostvaruju svoja ljudska i zakonska prava. Porodica,
govatelj osobe oboljele od demencije, izloZena je nizu dodatnih
stresora usli de oboljenja, iscprljuje se u obezbjedivanju njege i trpi socijalne,
emotivne, fizicke, finansijske posljedice, a i sama postaje podloZna riziku od pojave
bolesti koje su povezane sa visokim nivoom stresa. Pri tom, ne dobijaju potrebnu podrSku
- ni u njihovoj brizi za osobu oboljelu od demencije, ni u potrebi da ocuvaju svoje zdravlje
i dobrobit. S toga je i za njih, kao i za druge marginalizovane i posebno osjetljive grupe,
neophodno omoguditi osnaZivanje da se bore i ostvare svoja prava, obezbijediti
uvazavanje i poStovanje u zajednici i Sto je moguce visi kvalitet pruzanja usluga.

Skotska vlada je donijela Povelju o pravima osoba oboljelih od demencije i
njihovih porodica?, koja na bazi osnovnih ljudskih prava, definiSe prava osoba oboljelih
od demencije i njihovih porodica/njegovatelja, u svim fazama bolesti, ez obzira dali osoba
oboljela od demencije Zivi u svojoj porodici ili ustanovi:

1. Osobe oboljele od demencije i njihovi njegovatelji imaju pravo da im se
obezbijede dostupne informacije i podrska koja im je potrebna kako bi im se omogucilo
da ostvare svoje pravo na uceSc¢e u odlukama koje ih se ticu;

2. Osobe oboljele od demencije i njihovi njegovatelji imaju pravo da Zive Sto je
moguce samostalnije, uz pristup rekreativnom, slobodnom vremenu i kulturnom Zivotu
u svojoj zajednici;

3. Osobe oboljele od demencije i njihovi njegovatelji imaju pravo na puno ucesce
u procjeni potreba za njegom, planiranju, odlucivanju i organizovanju njege, podrske i
lije¢enja, ukljucujuéi ,unaprijed odlucivanje®;

4. Osobe oboljele od demencije i njihovi njegovatelji imaju pravo da im se
pomogne da ucestvuju u kreiranju i sprovodenju politika koje uti¢u na njihovo
blagostanje i preuzmu odgovonost za ostvarivanje svojih ljudskih prava;

5. Osobe oboljele od demencije i njihovi njegovatelji imaju pravo da uZivaju u
odnosima s drugim ljudima u svakodnevnom Zivotu i gdje god da se nalaze, ukljucujuci
puno postovanje njihovog dostojanstva, uvjerenja, individualnih okolnosti i privatnosti;

2 Charter of Rightsfor People with Dementia and their Carers in Scotland, oktobar 2009. godine



6. Javna i privatna tjela, dobrovoljne organizacije i pojedinci odgovorni za
zbrinjavanje i postupanje sa osobama oboljelim od demencije treba da budu odgovorni
za posStovanje, zastitu i ostvarivanje njihovih ljudskih prava i treba da usvoje adekvatne
korake da se to utvrdi;

7. Osobe oboljele od demencije i njihovi njegovatelji imaju pravo da budu
oslobodeni diskriminacije po bilo kojoj osnovi kao Sto su starost, invaliditet, pol, rasa,
seksualna orijentacija, vjerska uvjerenja, socijalni ili drugi status;

8. Osobe oboljele od demencije imaju pravo na pristup odgovarajuc¢im nivoima
njege koji im obezbjeduju zastitu, rehabilitaciju i osnaZivanje;

9. Osobe oboljele od demencije imaju pravo na podrSku u postizanju i
odrzavanju maksimalne nezavisnosti, fizickih, mentalnih, socijalnih i profesionalnih
sposobnosti i pune ukljucenosti i uc¢esc¢a u svim aspektima Zivota;

10. Osobe oboljele od demencije i njihovi njegovatelji imaju pravo na pristup
obrazovanju u zajednici i cjeloZivotnom ucenju;

11. Osobe oboljele od demencije imaju pravo na pristup socijalnim i pravnim
sluZbama za poboljSanje njihove autonomije i zastite;

12. Osobe oboljele od demencije imaju pravo na zdravstvene i socijalne usluge koje
pruzaju profesionalci i osoblje koje ima odgovaraju¢u obuku o demenciji i ljudskim
pravima da bi osigurali najvisi kvalitet usluge;

13. Osobe oboljele od demencije i njihovi njegovatelji imaju pravo na poStovanje,
zaStitu i ispunjenje cijelog spektra ljudskih prava. Ovo uklju¢uje pravo da Zive
dostojanstveno i sigurno i da budu slobodni od eksploatacije, nasilja i fizickog, mentalnog
ili seksualnog zlostavljanja; ekonomska, socijalna i kulturna prava, ukljucuju¢i pravo na
adekvatan zZivotni standard i socijalnu zastitu i pravo na najvisi dostiZni standard fizickog
i mentalnog zdravlja;

14. Osobe oboljele od demencije i njihovi njegovatelji imaju pravo na informacije,
uceSce u odlucivanju i, gdje se prava ne postuju, pravo na Zalbu;

15. Osobe oboljele od demencije imaju pravo, bez obzira na dijagnozu, na ista
gradanska i zakonska prava kao i svi drugi ljudi. Ako nekome nedostaje sposobnost da
preduzme odredenu akciju ili odluku zbog mentalnog poremecaja, svaka intervencija u
ime osobe oboljele od demencije koja nema sposobnost odlucivanja mora:

e Kkoristi osobi;
e da ogranicava slobodu osobe $to je manje moguce, a da se pri tom i dalje postiZe
Zeljena korist;
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e uzetiu obzir prethodne i sadasnje Zelje osobe (uz odgovarajucu podrsku za pomo¢
u komunikaciji);

e uzeti u obzir stavove relevantnih drugih; i

e podsticati osobu oboljelu od demencije da koristi svoje postojece sposobnosti i
razvije nove vjeStine.

Univerzalna deklaracija o ljudskim pravim u ¢l.1 navodi da su ,sva ljudska bi¢a
rodena slobodna i ravnopravna u pogledu dostojanstva i prava“, Sto ukazuje na to da
se ravnopravnost ne mijenja sa godinama, odnosno da starije osobe imaju identi¢na prava
kao i mlada populacija. U praksi bi ovo znacilo da i starije osobe imaju pravo na
obrazovanje, isto kao i mladi, da imaju identi¢na prva na rad, ucesce u politickom Zivotu
i sva druga prava koja se u opstoj populaciji najéeSce vezuju za mlade starosne kategorije.
Razlika je samo u znacaju odredenih prava pa su tako prava na socijalnu i zdravstvenu
sigurnost u starijem dobu prioritetnija, ali to ne znaci da starije osobe nemaju nikakve
druge potrebe. Diskriminacija protiv bilo koje grupe u drustvu je neprihvatljiva. Zastita
prava starijih osoba pomo¢i ¢e im da vode dostojanstvene i bezbjedne Zivote, kao
ravnopravni ¢lanovi drustva.
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ZASTITA STARIJIH U CRNOJ GORI

Kako bi se obezbijedila podrska starijim korisnicima Zakon o socijalnoj i djecjoj
zadtiti propisuje razli¢ite vrste usluga socijalne zastite (Clan 60 i 62-72 Zakona o
socijalnoj i djecjoj zastiti) kao Sto su:

e Podrsku za Zivot u zajednici (dnevni boravak, pomo¢ u kuéi, stanovanje uz
podrsku, svratiSte, personalna asistencija, tumacenje i prevodenje na znakovni
jezik i druge usluge podrske za Zivot u zajednici);

e Savjetodavno-terapijske i socijalno-edukativne usluge (savjetovanje, terapija,
medijacija, SOS telefon i druge usluge sa ciljem prevazilaZenja kriznih situacija i
unapredenja porodi¢nih odnosa);

e Smjestaj (porodi¢ni smjesStaj, smjesStaj u ustanovu, smjeStaj u prihvatiliste -
skloniSte i druge vrste smjestaja)

e Neodlozne intervencije (usluge u cilju osiguranja bezbijednosti korisnika koje
pruZza centar za socijalni rad i koje se obezbeduju 24 sata dnevno), i

e Druge usluge

U sistemu socijalne i djecje zaStite u Crnoj Gori najzastupljenije su usluge podrske
za Zivotu zajednici, koje obuhvataju preko 1/2 usluga, zatim 1/4 Cine usluge smjeStaja, a
najmanje su zastupljenje savjetodavno-terapijske i socijalno-edukativne usluge, kao i
usluge neodloZne intervencije. Ovakva zastupljenost je u skladu sa usmjerenosc¢u sistema
socijalne zaStite na prevenciju institucionalizacije i dostupnost usluga u najmanje
restriktivnom okruZenju, po moguénosti u domovima korisnika, odnosno u njihovim
lokalnim zajednicama. Usluge podrske za Zivot u zajednici fokusirane su na poboljsanje
kvaliteta Zivota korisnika i podsticanje njihove socijalne ukljucenosti.

Od ukupnog broja usluga koje obezbjeduju licencirani pruZaoci, oko 20%
usmjerene su na zastitu odraslih i starijih3.

3 Preuzeto iz Analiza licenciranih pruzalaca usluga u oblasti socijalne i djec¢je zastite u Crnoj Gori, Autor:
Jasna burici¢, Koautori:Natasa Gospi¢ i Sanja Topalovi¢, Zavod za socijalnu i dje¢ju zastitu, Podgorica, mart
2022. godine, 15-28 str.
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Tabelabr. 1
Naziv i sjediste

pruzaoca usluge

1.JU Dom starih “Bijelo
Polje”

Medanovici bb,
Bijelo Polje

2.]JU Dom starih
"Grabovac" Risan

Pjescina bb,
Risan

3. JU Dom starih "Pljevlja"

Dusana Obradovica 20,

Pljevlja
4.NVU UdruZzenje za

pomo¢ licima ometenim u

psihofizickom razvoju

Gavrila Principa bb, Niksi¢

5. JU Zavod KomanskKi
most

Broj, datum i vrsta licence

1.1. Licenca za obavljanje djelatnosti
socijalne i djecje zastite za uslugu smjestaj
u ustanovu (odrasla i stara lica), broj: 56-
864/18-3 od 29. juna 2018. godine

1.2.Licenca za obavljanje djelatnosti
socijalne i djecje zastite za uslugu dnevni
boravak (odrasla i stara lica sa
invaliditetom) broj: 56-1354/18-5 od 8.
aprila 2019. godine (ogranicena licenca)

2.1.Licenca za obavljanje djelatnosti
socijalne i djecje zastite za uslugu smjestaj
u ustanovu (odrasla i stara lica) broj: 56-
1025/18-5 od 28. septembra 2018. godine

2.2.Licenca za obavljanje djelatnosti
socijalne i

djecje zastite za uslugu dnevni boravak
(odrasla i stara lica sa invaliditetom) broj:
56-696/19-5

od 27.09. 2019. godine

2.3.Licenca za obavljanje djelatnosti
socijalne i djec¢je zastite za pomo¢ u kuci
(licenca se izdaje za 50 korisnika - usluga
¢e se pruzati na teritoriji opstina Budva,
Kotor,Tivat i Herceg Novi odraslim i starim
licima sa invaliditetom i lica kojima je
usljed posebnih okolnosti i socijalnog
rizika potreban odgovaraju¢i oblik
socijalne zastite) broj: UPI-109-109/20-
31-5 od 24. jul 2020. godine

Licenca za obavljanje djelatnosti socijalne
i djeCje zastite za uslugu smjestaj u
ustanovu broj: 56-1072/18-6 od 22.
februara 2019. godine ogranicena licenca
Licenca za obavljanje djelatnosti socijalne
i djeCje zaStite za uslugu personalna
asistencija broj: 56-1548/18-6 od 11.
marta

2019. godine

Licenca za obavljanje djelatnosti socijalne
i djecje zastite za uslugu smjestaj u
ustanovu (smjestaj odraslog i starog lica sa

Rok vazenja licence sa
datumom pocetka
primjene i prestanka
vaZenja licence

29.06.2018. - 29.06.2024.

08.04.2019. - 08.04.2022.

28.09.2018. - 28.09.2024.

27.09.2019. - 27.09.2025.

24.07.2020. - 24.07.2026.

22.02.2019. - 22.02.2022.

11.03.2019.- 11.03.2025.

02.08.2019. - 02.08.2022. 15




Gornja Gorica bb,
Podgorica

6. Dom starih

Martini¢i bb Danilovgrad

7. Crveni krst Crne Gore

Jovana Tomasevica 6,
Podgorica

8. Caritas barske
nadbiskupije

Popovici 98a

Bar
9. JU Dom starih “Pljevlja”

IV SandZacke broj 76,
Pljevlja

10. DOO “N & S Invest
Company”, Dom starih
“Nana”

Martinici bb,

Danilovgrad

11.NVU UdruZenje za
socijalnu sigurnost

4jul 103, S-10, Podgorica
12. NVU Udruzenje
paraplegicara Bijelo Polje
i Mojkovac

Medanovic¢i bb,

Bijelo Polje

13.NVO Futura

Duklo, Niksi¢

invaliditetom)-ogranicena  broj:  56-
507/19-5 od 02.08.2019. godine

Licenca za obavljanje djelatnosti socijalne
i djeCje zastite za uslugu smjestaj u
ustanovu (smjeStaj odraslog i starog lica sa
invaliditetom)-ogranicena  broj:  56-
1401/18-6 od 06.08. 2019. godine
Licenca za obavljanje djelatnosti socijalne
i djecje zastite za uslugu pomoc¢ u ku¢i broj:
56-835/19-5 od 26.11.2019. godine

Licenca za obavljanje djelatnosti socijalne
i djec¢je zastite za uslugu pomo¢ u kudi za
odrasla i stara lica sa invaliditetom broj:
UPI-109-109/20-9-6 od 18. mart
2020.godine

Licenca za obavljanje djelatnosti socijalne
i djecCje zastite za uslugu dnevni boravak za
13 korisnika-odrasla i stara lica sa
invaliditetom broj: UPI-109-128/20-12 od
23. mart 2020. godine

Licenca za obavljanje djelatnosti socijalne
i djeCje zastite za uslugu smjestaj u
ustanovu za 30 korisnika-odrasla i stara
lica sa invaliditetom i odrasla i stara lica
kojima je usljed posebnih okolnosti i
socijalnog rizika potreban odgovarajudi
oblik socijalne zastite broj: UPI-109-
109/20-43 od 23. april 2020. godine
Licenca za obavljanje djelatnosti socijalne
i djecje zastite za uslugu pomo¢ u kuci za
30 korisnika-odrasla i stara lica sa
invaliditetom broj: UPI-109-109/20-37/5
od 27. april 2020. godine

Licenca za obavljanje djelatnosti socijalne
i djeCje zaStite za uslugu pomo¢ u kuci
(licenca se izdaje za 10 korisnika - usluga
¢e se pruZzati na teritoriji opstine Bijelo
Polje djeci sa smetnjama i tesko¢ama u
razvoju i odraslim i starim licima sa
invaliditetom) broj: UPI-109-109/20-61-5
od 27. oktobar 2020. godine

Licenca za obavljanje djelatnosti socijalne
i djecje zastite za uslugu dnevni boravak za
15 odraslih i starih lica kojima je usled
posebnih okolnosti i socijalnog rizika
potreban odgovarajuc¢i oblik socijalne
zastite (osobe oboljele od demencije) broj:

06.08.2019. - 06.08.2022.

26.11.2019.-26.11.2025.

18.03.2020. - 18.03.2026.

23.03.2020. - 23.03.2026.

23.04.2020. - 23.04.2023.

27.04.2020. - 27.04.2026.

27.10.2020 - 27.10.2026

07.06.2021 - 07.06.2027
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16-UPI-109-109/21-9-5 od 7. juna 2021.

godine

14.NVU Impuls Licenca za obavljanje djelatnosti socijalne

i djecje zastite za uslugu terapija odraslim

i starim licima kojim je usljed posebnih 15.06.2021- 15.06.2027
okolnosti i socijalnog rizika potreban

Milice Vucini¢ br 4 Niksi¢ odgovarajuci oblik socijalne zastite broj:

16-UPI-109-109/21-11-5 od 15. juna

2021. godine

Sve usluge definisane su tako da se sastoje od aktivnosti i dobara koje se nude
korisnicima kako bi se poboljSao kvalitet njihovog Zivota, omogucilo zadovoljavanje
potreba, otklonili ili ublazili rizici i maksimalizovao razvoj personalnih potencijala za
Zivot u zajednici. Sve usluge se mogu organizovati i pruZati kao povremene, privremene i
kontinuirane, a u skladu sa potrebama i najboljim interesima korisnika. Prelazak sa
institucionalne zastite na sistem Kkontinuiteta usluga u zajednici je kompleksan i
zahtjevan proces. Drzava Crna Gora je orijentisana na uvodenje integrisanih usluga za
starije pa samim tim i za starije sa viSestrukim potrebama za podrskom, kao Sto su osobe
oboljele od demencije. U tom pravcu, u sklopu nekih Domova za stare otvoreni su Dnevni
boravci za odrasla i starija lica sa invaliditetom, ¢ije usluge sve viSe koriste i osobe

oboljele od demencije. Medutim, ¢injenica je da obezbjedivanje integrisanih socijalnih
usluga za osobe oboljele od demencije, kao ni specijalizovanih usluga i programa podrske

osobama oboljelim od demencije i njihovim porodicama, do sada nije u dovoljnoj mjeri
naslo svoje mjesto ni u dokumentima niti u praksi. Planira se izmjena zakonskih propisa
kako bi se omogucilo uvodenje socio-zdravstvenih usluga prije svega za starije i hospisa
za dostojanstvenu smrt, Sto su dvije izuzetno znacajne usluge koje su neophodne za brigu
o ovoj kategoriji korisnika. MoZemo re¢i da je razvoj usluga za osobe oboljele od
demencije i njihove porodice, prakti¢no u zacetku.
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KONCEPT KVALITETA ZIVOTA | DOBROBITI
KORISNIKA

Ljudi danas (pa i na nasim prostorima) u prosjeku Zive gotovo tri puta duZze nego
ranije. Ova promjena se dogodila relativno nedavno (u zadnjih stotinjak godina) i
mozZemo je povezati sa civilizacijskim razvojem prevashodno u sferi medicinskih
dostignuéa i Zivota u humanijim uslovima. Cesto se pojmovi zdravlje i kvalitet Zivota
medusobno preplicu, a velik broj ljudi smatra da je pojam ,zdravlje“ u stvari sinonim za
Jkvalitet Zivota“. Tako, u svakodnevmo Zargonu moZemo cuti ,samo da smo zdravi pa ¢e
sve ostalo biti ok“. Ovo u stvari podrazumijeva da samo zdrave osobe imaju Sansu da im i
ostale sfere Zivota budu kvalitetne. Na ovaj nacin, osobe sa odredenim zdravstvenim
tegobama u samom startu stavljamo u podredeni poloZaj.

Sta je u stvari kvalitet Zivota, $ta ga odreduje i da li svi ljudi, bez obzira na godine,
zdravsteno stanje, etnicku pripadnost, ili neke druge kategorije koje nas definiSu na
odredeni nacin, uticu i na nasSe shvatanje koncepta ,kvaliteta Zivota“?

Mnogi autori smatraju da se u cilju preciznijeg definisanja kvaliteta Zivota moZe
govoriti o opStem kvalitetu Zivota, kvalitetu Zivota u vezi sa zdravljem, kao i specificnom
kvalitetu Zivota. Opsti kvalitet Zivota omogucava uvid i sticanje saznanja o onome ¢emu
ljudi teZe. Kvalitet Zivota povezan sa zdravljem (HQOL) obuhvata samo one aspekte koji
se direktno odnose na zdravlje, osje¢aj zadovoljstva i srece, dok se specificni kvalitet
Zivota procenjuje onda kada je prisutna neka bolest. Jedna od poznatijih i Sire prihvacenih
definicija je ona koju su dali Ferrans i Power, 1996 godine, po kojoj je kvalitet Zivota
,subjektivno osjecanje blagostanja koje proizilazi iz zadovoljstva ili nezadovoljstva onim
podrucdjima Zivota koji su od vaZnosti za nju ili njega“. Ovo u stvari znaci da kvalitet Zivota
prevashodno zavisi od toga kojoj od definisanih vrijednosti pojedinac pridaje najveci
znacaj.

Svjetska zdravstvena organizacija (SZ0) definisala je kvalitet Zivota kao
percepciju pojedinca o sopstvenom polozZaju u Zivotu u kontekstu kulture i sistema
vrijednosti u kojem zivi, kao i u odnosu na njegove sopstvene ciljeve, ocCekivanja,
standarde i interesovanja. U tom smislu SZO definisla je 6 glavnih podruéja kroz koja
mozemo da posmatramo kvalitet Zivota svakog pojedinac.




Tabela br. 2

Podrucja zivota Aspekti podrucja zivota

Fizicko zdravlje Spavanje/odmor

Energija/umor

Bol/neprijatnost

Psihicko zdravlje Fizicki izgled

Negativna osjecanja

Pozitivna osjecanja

Samovrednovanje

Misljenje, pamcenje i koncentracija

Stepen nezavisnosti Stepen pokretljivosti

Moguénost obavljanja svakodnevnih aktivnosti
Zavisnost od ljekova i medicinske pomo¢i

Radni kapaciteti

Socijalne relacije Li¢ne relacije i odnosi

Seksualna aktivnost

Socijalna podrska

Materijalni status

Sloboda, fizicka sigurnost i bezbjednost

Dostupnost resursa u zajednici (zdravstenog sistema, drugih sistema
podrske, moguc¢nost ukljucivanja u sistem obrazovanja i ucesca u rekreaciji
isl)

Kuc¢no okruzenje

Fizicko okruzenje (zagadenost/buka/saobracaj/klima)
Saobracajna infrastruktura

Duhovnost/religioznost WA ERy[D 0 EliE

Vaznost svake dimenzije i zadovoljstvo njome razlikuje se od pojedinca do
pojedinca. To znaci, ako je osoba nezadovoljna nekim Zivotnim podrucijem kome pridaje
manji znacaj, jo$ uvijek svoj zZivot moZe percipirati kao visoko kvalitetan, ali ako je
nezadovoljna aspektom Kkoji je za nju od velike vaznosti, doZivljaj kvaliteta Zivota e biti
na jako niskom nivou.
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Prema Globalnom izvjeStaju o odgovoru javnog zdravlja na demenciju
4Svetske zdravstvene organizacije udio starijih ljudi u ukupnom broju stanovnika
povecava se u skoro svakoj zemlji. Do 2050. godine oko dvije milijarde ljudi globalno
¢e imati 60 ili viSe godina. Demencija je trenutno sedmi vodeéi uzrok smrti medu svim
bolestima i jedan od glavnih uzroka invaliditeta i zavisnosti medu starijim ljudima Sirom
svijeta. To moze biti preplavljuju¢e ne samo za osobe koje zZive sa demencijom, vec i
za njegovatelje, porodice i drustvo u cjelini.

Alarmantne procjene povecanja broja ljudi koji Zive sa demencijom Sirom
svijeta, posebno onih sa nizim prihodima, ne mogu se zanemariti. Ako se ne
pozabavimo ovim pitanjima, ovakav porast ljudi koji Zive sa demencijom znacajno bi
naru$io druStveni i ekonomski razvoj na globalnom nivou.

Medunarodna zajednica je prepoznala hitnu potrebu za djelovanjem u vezi sa
pitanjima koja se bave demencijom. Globalni akcioni plan koji se ti€¢e odgovora javnog
zdravstvlja na pitanja koja se ti€u demencije za period 2017-2025 predstavlja
medunarodnu obavezu da se smisleno poboljSaju Zivoti ljudi oboljelih od demencije,
njihovih porodica i njegovatelja. Globalni akcioni plan sadrzi preporuke za sedam
klju€nih oblasti djelovanja i to: politika koje se ti€u demencije; svjesnosti i ljubaznosti;
smanjenja rizika; dijagnoze, lijeCenja, njege i podrske; podrSke za njegovatelje;
zdravstveni informacioni sistemi; i istrazivanja i inovacije.

Procjenjuje se da je 2019. godine 55,2 miliona ljudi Sirom svijeta zivjelo sa
demencijom. Zapadni Prema izvjestaju SZO (iz 2021. godine) Evropski region je drugi
po redu sa brojem lica oboljelih od demencije - 14,1 milion.

Pod pretpostavkom da nece doci do promjene starosne dobi stope prevalencije
u narednim decenijama i koriste¢i UN-ova predvidanja o broju stanovnistva,
procjenjuje se da ¢e biti oko 78 miliona ljudi oboljelih od demencije Sirom svijeta do
2030. godine i priblizno 139 miliona do 2050. godine. Medutim, prevalencija rizika od
demencije i zasStite se mijenjaju — i nastavljaju da se mijenjaju — u vecini regiona. Ovo
moze drasticno da utiCe na projekcije prevalencije demencije.

Svi mi starimo, i mnogima od nas ¢e jednog dana biti potrebne usluge koje se
bave zastitom lice od demencije. Razvoj usluga i sistema za sprjeCavanje, odlaganje
I ublazavanje posledica demencije i pruzanje kvalitetne njege za osobe oboljele od
demencije i njihove porodice su od sustinskog znacCaja, kako za sadasnjost tako i za
buduénost u nasem svijetu koji stari.




PRIKAZ PODATAKA DOBIJENIH
ISTRAZIVANJEM

U cilju sticanja dubljeg uvida u status osoba oboljelih od demencije i njihovih porodica,
kako u zdravstvenom i sistemu socijalne zaStite, tako i na nivou opStina u kojima Zive i
borave, sprovedeno je istraZivanje, koje se sastojalo od:

v Analiza sekundarne grade koja je sprovedena na pocetku istrazivanja kako bi se
identifikovao broj osoba oboljelih od demencije, te analizirali zakoni,
podzakonska akta i strateska dokumenta koja ureduju pruzanje podrske osobama
oboljelim od demencije i njihovim porodicama;

v" Sest polustruktuiranih individulanih intervjua sa predstavnicima donosioca
odluka zdravstvenog i sistema socijalne zaStite i predstavnicima lokalnih aktera
koji su direktno ili indirektno zaduZeni za brigu o osobama oboljelim od
demencijom i njihovim porodicama;

v Odrzavanja dvije fokus grupe sa stru¢njacima koji dolaze u direktan kontakt sa
osobama oboljelim od demencije i clanovima njihovih porodica (6 predstavnika
centara za socijalni rad, 3 predstavnika Crvenog krsta, 3 predstavnika pruzaoca
usluga za podrsku za Zivot u zajednici);

v’ Prikupljanja podataka putem upitnika koji je namijenjen ¢lanovima porodica, koje
brinu o svom srodniku oboljelom od demencijom, ili u svojoj porodici imaju ¢lana
koji je u riziku da oboli od demencije (ukupno 119 upitnika).

[strazivanje je realizovano u periou od marta do jula 2022. godine. Tokom
istraZivanja posebno se vodilo racuna o izazovima sa kojima se kao drustvo susrijecemo,
koje potrebe osoba oboljelih od demencije i ¢lanova njihovih porodica prepoznajemo,
koliko smo spremni da na njih odgovorimo, Sta su nam barijere na tom putu i na koji nacin
mozZemo da ih prevazidemo.

Ogranicenja istrazivanja odnose se na nepostojanje zvani¢nih podataka o broju i
karakteristikama osoba oboljele od demencije i njihovih porodica Sto je umnogome
otezalo cjelokupni proces prikupljanja podataka. Takode, postojale su i odredene
poteskoce u organizaciji fokus grupa kojima nisu prisustvovali predstavnici zdravstvenog
sektora, $to moZe dovesti do jednostranosti u dobijenim nalazima. Nedostatak
medusektorske saradnje je problem koji ve¢ dugo postoji a Sto se pokazalo u praksi
tokom sprovodenja istrazivanja, narocito imajuci u vidu deSavanja na politickoj sceni koja
su uslovila ¢este smjene donosioca odluka Sto je i razultiralo poteSko¢ama u sprovodenju
fokus grupa. Planom istraZivanja predvideno je da se realizuju intervjui sa: donosiocima



odluka (Ministarstvo zdravlja, Ministarstvo rada i socijalnog staranja, predstavici pet
lokalnih samouprava), zaposlenima u centrima za socijalni rad i zaposlenima u
zdravstvenoj zastiti. Pozivu za obavljanje intervjua nisu se odazvali: OpStina PluZine,
Opstina Savnik kao ni Opsta bolnica Niksi¢ $to je onemogucilo sticanje uvida u status
osoba oboljelih od demencije sa aspekta ovih institucija.




PRIKAZ REZULTATA DOBIJENIH DUBINSKIM
INTERVIJUIMA

U sklopu istrazivanja sprovedeni su dubinski intervjui sa predstavnicima
Ministarstva zdravlja, Ministarstva rada i socijalnog staranja, Instituta za javno zdravlje,
Zavoda za socijalnu i djecju zastitu i predstavnicima lokalnih samuprava za opsStine Plav
i Gusinje. Svi intervjuisani su na pozicijama koje su, svaka u svom domenu, odgovorne za
pracenje potreba osoba oboljelih od demencije u Crnoj Gori i pruzanje adekvatnog
odgovora u cilju njihove zaStite na drZavnom nivou.

Predstavnik Ministarstva zdravlja nalazi se na poziciji drZzavnog sekretara za javno
zdravlje, predstavnica Ministarstva rada i socijalnog staranja je lice iz direkcije za zaStitu
odraslih, predstavnica Instituta za javno zdravlje je specijalista socijalne medicine,
predstavnica Zavoda za socijalnu i dje¢ju zastitu bavi se pruzanjem stru¢ne podrske
zaposlenima u sistemu socijalne i djec¢je zastite koji neposredno rade sa korisnicima,
predstavnik Opstine Plav je mendZer opStine dok je ispred opstine Gusinje predstavnica
bila predsjednica opStine.

Svi ispitanici su iskazali visoku zaintersovanost za uceS¢e u istrazivanju,
smatrajuci da je ovo veoma vaZzna tema te da se o osobama oboljelim od demencije malo
zna i malo govori. Saglasni su u stavu da su ovakva i sli¢na istrazivanja neophodan korak
ka jednoj sveobuhvatnijoj drustvenoj reakciji, u cilju unapredenja zasStite ove ranjive
kategorije drustva. Dobijeni podaci prikazani su integralno, po klju¢nim oblastima koje
su prepoznate kao najrelevantnije. Ipak, teme o kojima ¢e se govoriti, medusobno se
prepli¢u i nadopunjuju kroz svaki definisani okvir, a sve u cilju sagledavanja najvaznih
tacaka iz razlicitih perspektiva.

» Glavni trendovi u zaStiti osoba oboljelih od demencije i njihovih
porodica

Svi ispitanici se slazu da se demencija, kao bolest savremnog Covjeka, sve visSe
prepoznaje i u Crnoj Gori i sve viSe joj se pridaje na znacaju. Glavni pozitivni trendovi vide
se u povefanom nivou svijesti gradana, prepoznavanju demencije kao ozbiljne
progresivne bolesti, koja sem na pojedinca, utice i na kvalitet Zivota ¢itave porodice. Za
ovu povecanu vidljivost narocito je zasluZan NVO sektor, koji sve viSe izlazi u javnost,
otvoreno govori o ovom problemu i kroz projektne aktivnosti nudi konkretnu pomoc.
Vecina sagovornika/ca smatra da je materijalna pomo¢ porodicama koje imaju ¢lana
oboljelog od demencije izuzetno vaZzna i da je taj segment zaStite i najrazvijeniji. Ova
davanja odnose se na mogucnost ostvarivanja prava kao Sto su pravo na dodatak za njegu
i pomo¢, licnu invalidninu, naknada roditelju ili staratelju korisnika prava na licnu
invalidninu, jednokratne nov€ane pomodi, povlastice u saobracaju, subvencije na
mjesecCne racune za elektri¢nu energiju, kao i pojedina prava na nivou lokalne uprave i
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komunalnih preduzeca. Medutim, ova prva nisu svima podjedanko dostupna te i u tom
dijelu ima prostora bilo za proSirenja prava, njihova kombinovanja, ili neka druga
unapredenja koja bi uskladile stvarne potrebe osoba oboljelih od demencije i njihovih
porodica, kako sa vrstom prava, tako i sa nov€éanim iznosom po tom osnovu.

Sto se ti¢e usluga, one nisu direktno usmjerene samo na ovu kategoriju korisnika, ali
se odnose na zaStitu starijih uopste, $to znaci da osobe oboljele od demencije mogu da
koriste sve usluge namijenjene starijima, kao Sto je usluga dnevnog boravka u opstinama
koje su ovu uslugu razvile, podrsku koju pruzaju gerontodomacice, ili volonteri, a mogu i
da budu smjestene u ustanovu za brigu o starijima.

Ono Sto takode prepoznaju kao pozitivan pomak, jeste Cinjenica da se kao drustvo sve
visSe bavimo zaStitom naSih najstarijih ¢lanova pa su teme kao Sto su ,rizici vezani za
starenje i briga o starijima“ sve viSe zastupljene u strateSkim aktima, ali sam pojam
»,demencije“ nije dovoljno zastupljen, niti mu se, van koncepta ,starenje“, posvecuje
dovoljno paznje.

» lIzazovi u zastiti osoba oboljelih od demencije

Jedan od osnovnih problema u zastiti osoba oboljelih od demencije, predstavnici
institucija vide u nepostojanju posebnog zakona koji bi prepoznao sve klju¢ne tacke
vezane za njihove potrebe i prava. Odredeni aspekti njihovih prava, a koji su zajednicki
sa pravima drugih ranjivih kategorija, obuhvaceni su zakonima kao $to su Zakon o
zdravstvenoj zastiti, Zakon o socijalnoj i djeCjoj zaStiti, Zakon o zaStiti osoba sa
invaliditetom, Zakon o zastiti i ostvarivanju prava mentalno oboljelih lica i drugi zakoni,
ukoliko se osoba oboljela od demencije, po karakteristikama stanja u kom se nalazi,
»uklapa“ u neka zakonska rjeSenja navedenih regulativa. Tako npr. osobe oboljele od
demencije, usljed napretka bolesti, fizickog i mentalnog propadanja licnosti dobijaju
status ,lica sa invaliditetom* te po tom osnovu ulaze i u sistem socijalne zastite i ostvaruju
odredena prava kao $to su pravo na dodatak za njegu i pomo¢, pravo na licnu invalidninu,
pravo na jednokratnu novéanu pomoci dr.

Takode, do sada, u Crnoj Gori nije raden niti jedan strateski akt vezan iskljucivo za
zasStitu osoba oboljelih od demencije, kojim bi se na jedan sistematican nacin razradili svi
vazni aspekti i definisali akteri od znacaja za razvoj sistema podrsSke ovim korisnicima i
¢lanovima njihovih porodica. Ovim aktom postigla bi se neophodna medusektorska
saradnja, koja je svedena na minimum i samim tim stvara prostor za prebacivanje
odgovornosti. Ovo se narocito ogleda u nepostojanju registra o osobama oboljelim od
demencije, niti bilo kakve kvalitetnije evidencije o njihovom broju, statusu, kvalitetu
Zivota i sl., Sto moze da utic¢e na ,zatvaranje ociju“ pred ovom problematikom, u smislu
,ako ne znamo koliko ih ima, to moZda znaci da je problem mali, jer da je velik postao bi
viSe vidljiv“?! Iz ovog razloga, svi ispitanici smatraju da je stroga podijeljenost
zdravstvenog i sistema socijalne zastite, kao i njihova nepovezanost sa lokalnim
resursima, jedna od klju¢nih barijera u prepoznavanju demencije kao zasebne
zdravsteno-socijalne kategorije.




Svi ispitanici su saglasni da je porodica, osobe oboljele od demencije, na prvoj liniji
brige o svom ¢lanu, Sto je uslovljeno nasim ¢vrstim, tradicionalnim porodi¢nim vezama
te se osobe oboljele od demencije jos uvijek rijetko smjestaju u ustanove socijalne zastite.
Znacajnije razlike vidljive su u percepciji koja je to organizacija/institucija zaduZena za
pruzanje podrske porodici, kako bi ona zadovoljila potrebe ¢lana porodice oboljelog od
demencije, a istovremeno sacuvala svoj porodic¢ni integritet i uspjeSno odolijevala svim
izazovima sa kojima se susrijece. Tako, predstavnici Ministarstva zdravlja, Instituta za
javno zdravlje i lokalne samouprave smatraju da se pored porodice, pruzanjem podrske
prevashodno treba baviti sistem socijalne zaStite kroz pruzanje razliCitih usluga, kao Sto
su dnevni boravci, savjetovalista, centri za socijalni rad i nevladin sektor. Naglasavaju
znacaj edukacije strucnih radnika koji bi se bavili neposrednom podrskom, kao i
osmisljavanje razlicitih priru¢nika -vodi¢a na teme kao Sto su ,specificnosti demencije,
kome se obratiti za pomo¢ i podrSku, prava osoba oboljelih od demencije” i sl
Predstavnici Ministarstva rada i socijalnog staranja i Zavoda za socijalnu i djecju zastitu
smatraju da oba sektora, odnosno i sektor socijalne zaStite i sektor zdravstvene zastite
moraju podjednako da se ukljuce kako bi sinhronizovano djelovali u podrucju zastite ove
grupe korisnika. Misljenja su da je odgovornost podjednaka te da prednost u pruzanju
podrske, zdravstvenog sistema, ili sistema socijalne zaStite, zavisi isklju¢ivo od
specificnosti svakog pojedinac¢nog slucaja. Koji Ce sistem imati primat, zavisi od
zajednicke procjene, koju vide kao neophodan momenat u radu kako sa osobama
oboljelim od demencije, tako i sa ¢lanovima njihovih porodica.

Jedno je sigurno, a to je da porodica sama ne moZe zadovoljiti potrebe ¢lana porodice
oboljelog od demencije ali ni svoje potrebe koje se mijenjaju samom cinjenicom da je
oboljelom ¢lanu potrebna specificna njega i briga.

> Definisanje Kklju¢nih potreba osoba oboljelih od demencije i
njihovih porodica

Ispitanici smatraju da je glavna i osnovna potreba osoba oboljelih od demencije i
clanova njihovih porodica, Sto ranije prepoznavanje znakove demencije kako bi se
usporio tok bolesti i pruZanje adekvatne podrske porodici u procesu brige o ¢lanu
porodice oboljelom od demencije. Preovladava misljenje da znakovi demencije Cesto nisu
dugo prepoznati, bolesnici se kasno dovode na tretman kod ljekara, Sto oteZava Zivot kako
osobi oboljeloj od demencije tako i clanovima porodice.

Potrebe su uslovljenje stepenom razvoja bolesti, kao i uslovima Zivota osobe oboljele
od demencije. Ispitanici smatraju da su oboljelima koji Zive u gradu, dostupniji resursi
koji se odnose na zdravstvenu zastitu, dok su oboljeli sa ruralnih podrucja, ponekad u
prednosti jer Zive u zajednici sa najbliZim srodnicima (djeca, braca i sestre). Medutim,
velik broj starijih Zive sami, bilo da su u gradu, ili vangradskom i seoskom podrudju te
potrebu za vec¢im brojem obucenih profesionalnih njegovatelja vide kao jednu od




proritetnih. Smatraju da je za osobu oboljelu od demencije izuzetno vazno da Sto duze

Zivi i boravi u poznatom okruZenju te da su svi oblici podrske porodici nezamjenljivi, jer

je institucionalni smjestaj ,karta u jednom pravcu“. Dnevne boravke za osobe oboljele
od demencije, savjetovaliSta za brigu o starijima, njegovatelji/geronto program,
volonterski rad i sl. vide kao usluge koje treba razvijati i obezbijediti im odrzivost.
institucionalni smjestaj ,karta u jednom pravcu“. Dnevne boravke za osobe oboljele od
demencije, savjetovaliSta za brigu o starijima, njegovatelji/geronto program, volonterski
rad i sl. vide kao usluge koje treba razvijati i obezbijediti im odrZivost.

Ipak, posebnu ulogu vide u porodici, najbliZim srodnicima koji su najcesce potpuno
nevidljivi. Optereceni sopstvenom egzistencijom, ¢esto nisu u mogucnosti da na jedan
posvecen nacin brinu o svojim oboljelim starijim c¢lanovima te je jedna od njihovih
osnovnih potreba materijalna i psiholoska podrska, ali i obezbjedenje vremena za licne
potrebe. Kolike su mogucnosti da €lanovi porodice ostvare pravo na placeno odsustvo, ili
skraéeno radno vrijeme (na 6, ili na 4 ¢asa)? Sta je za drzavu isplatljivije, finansiranje
profesionalnih njegovatelja/ica koji bi bili dostpuni 24 Casa, ili iznalaZenja rjeSenja koja
bi bila prihvatljiva za porodicu u smislu da ta prava ne ugrozavaju njihovu egzistenciju, a
opet stvaraju prostor za pravovremenu i adekvatnu brigu o ¢lanu porodice oboljelom od
demencije.
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PRIKAZ REZULTATA DOBIJENIH KROZ FOKUS
GRUPE

Tokom istrazivanja odrzane su dvije fokus grupe od po 6 ucesnika. PoCetna ideja bila
je da fokus grupe Cine predstavnici centara za socijalni rad, pruzaoca usluga za brigu o
starijima i medicinskog kadra, koji u svom radu dolaze u direktan kontak sa osobama sa
demecijom, ali se na poziv za fokus grupe niko iz zdravstvenog sistema nije odazavao, te
su grupe Cinili samo predstavnici sistema socijalne zastite. Jednu grupu su c¢inila 2
predstavnika Crvenog krsta i 4 predstavnika cenatra za socijalni rad, dok su drugu fokus
grupu cinila 3 predstavnika pruzaoca usluga koji se bave zastitom odraslih i starijih i jos
3 predstavnika centara za socijalni rad. Prilikom formiranja fokus grupa vodilo se racuna
o radnom iskustvu ucesnika, odnosno da su se svi prethodno bavili zaStitom starijih, a
prevashodno zastitom osoba oboljelih od demencije. Ipak, od svih prisutnih, samo su se
predstavnik Dnevnog boravka za starije, predstavnik ustanove za smjeStaj starijih i
predstavnik Dnevnog centra za osobe oboljele od demencije, susrijetali sa osobama
oboljelim od demencije, kao posebnom kategorijom korisnika. Ovo u startu govori da se
u Crnoj Gori demencija posmatra kroz prizmu ,brige o starijima“ te da samim tim, mnoge,
specificne zone vezane iskljucivo za brigu o osobama oboljelim od demencije, ostaju
skrivene. Ovo se posebno odnosi na podrsku porodicama koje brinu o ¢lanu porodice koji
je obolio/oboljela od demencije, koje su naj¢eSée potpuno zanemarene i prepustene same
sebi. Sagovornici su bili visoko zainteresovani za temu, davali su opSirne komentare,
sugestije i predloge.

» Glavni trendovi u zastiti osoba oboljelih od demencije i njihovih
porodica

Svi uCesnici fokus grupa smatraju da se demencija sve viSe prepoznaje kao bolest sa
kojom se suocavaju starije osobe, ali da mi, kao drustvo, nismo stvorili neophodne
preduslove za zaStitu ove ranjive kategorije korisnika i osnazivanje njihovih porodica.
Saglasni su u misljenju da se o demenciji sve viSe govori i da u sistemu socijalne zaStite to
viSe nije tabu tema. Ono Sto primjecuju jeste porast broja porodica koje se javljaju za
savjet, ili odredenu vrstu pomoci, ali ovo podizanje svijesti o teZini i sloZenosti oboljenja,
uslovljava i potrebu za adekvatnim odgovorom. Njihova visoka motivisanost i Zelja da
pomognu svojim starijim sugradanima, navodi ih da promisljaju u kom pravcu treba

razvijati sistem podrske. lako razdvajaju podrsku koja je potrebna osobi oboljeloj od

demencije, od podrske koja je potrebna clanovima njihovih porodica, primjecuju da se
one nikako ne mogu jasno razgraniCiti, odnosno da pravovremena i kvalitetna




zdravstvena briga o njihovom oboljelom ¢lanu, nuZno utic¢e i na stepen ukljuc¢ivanja
porodice u brigu o osobi oboljeloj od demencije.

Ono Sto posebno isticu, jeste njihova stvarna zainteresovanost da pomognu kako
oboljelom, tako i njihovim porodicama. Iako sistem podrske nije razvijen, oni se trude da
u svom svakodnevnom radu nadu nacin da im izadu u susret. Samoedukacija, razmjena
miSljenja, ideja i iskustva sa drugim kolegama, su neki od nacina koji im pomazu da
pronadu odgovore na dileme i pitanja sa kojima se susrijecu pa ukoliko im se osoba
oboljela od demencije, ili neki ¢lan porodice obrati za pomo¢, zasigurno nece biti ,vraceni“
ili odbijeni zbog manjka resursa.

Poseban doprinos u zastiti ove kategorije korisnika vide kroz rad dnevnih boravaka
za starije i dnevnog centra za osobe oboljele od demencije. U sklopu ovih usluga sprovodi
se sistemski pristup, koji obuhvata kako brigu o oboljelom ¢lanu, tako i rad sa porodicom.
Korisnicima je obezbijeden prevoz do dnevnog centra i povratak ku¢i, zatim topli obrok i
napitak. Organizuju se razne aktivnosti pod vodstvom struc¢nih radnika i medicinskog
kadra (programi posebno usmjereni na rad sa osobama oboljelim od demencije), a pruza
se i psiholoska podrska ¢lanovima porodice kako bi se lakSe suocili sa svim izazovima sa
kojima se susrije¢u. Takode, struc¢ni radnici pomazu korisnicima u ostvarivanju njihovih
prava, na nacin Sto uz saglasnost korisnika, ili njihovih staratelja saraduju sa svim
akterima od znacaja, kao Sto su centri za socijalni rad, pruzaoci usluga, domovi zdravlja,
pravosudni organi, organi javne uprave i sl. Na ovaj nacin, korisnik na najbrzi moguci
nacin dobije sve neophodne informacije, a nerijetko struc¢ni radnici zavrSe veci dio
obaveza u postupku ostvarivanja odredenih prava. S obzirom da dnevni boravci nude
osmocasovnu brigu i njegu, porodice su znacajno rasterecene veci dio dana i data im je
mogucénost da nastave sa svojim redovnom radnim obavezama. Clanovi porodice znaju
da su svog oboljelog Clana ostavili na sigurnom mjestu gdje ¢e mu biti pruZena sva
neophodna paZnja i briga. Takode, u sklopu dnevnih boravaka organizuju se radionice i
predavanja za Siru javnost, kako bi svi zainteresovani imali mogu¢nost da se upoznaju sa
mnogim aspektima demencije i na vrijeme reaguju.

» lIzazovi u zastiti osoba oboljelim od demencije

Ucesnici fokus grupa istakli su da je rad sa osobama oboljelim od demencije zahtjevan
i izazovan, narocito iz razloga Sto je u nasem drustvu mentalno zdravlje joS uvjek u
»skrivenoj“ zoni, $to znaci da su stid, prikrivanje i izolacija karateristike koje oteZavaju
preveniranje, rano otkrivanje i kvalitetno pracenje toka bolesti. Porodice su dugo
prepustene same sebe i iz razloga Sto nemaju dovoljno informacija o prirodi oboljenja, ne
znaju kakav je tok bolesti i vjeruju da ¢e ,pocetni simptomi“ biti i jedini simptomi.
Medutim, kako se klinicka slika usloZnjava, €lanovi porodice primjec¢uju da se ,nesto“
deSava i najceSce se bolest otkriva u ve¢ poodmaklom stadijumu, kad pojedinac sam, ili
uz podrsku porodice vise ne uspijeva da se izbori sa svim potesko¢ama.

Nivoi podrske razlikuju se od opsStine do opstine, u zavisnosti od razvijenosti usluga
socijalne zastite, kao i zdravstenog sistema na tom podrucju. Nedostatak usluga u vecini




opstina u Crnoj Gori uslovljava preopterecenost centra za socijalni rad, Sto znaci da su
najcesce centri zaduZeni za pomoc¢ u ostvarivanju njihovih materijalnih prava, psiholosku
podrsku Kkoja je usmjerena na osnazivanje porodice u procesu suocavanja sa svim
izazavima koje demencija unosi u Zivot kako pojedinca, tako i u svakodnevicu svih bliskih
osoba, zatim medusektorsku koordinaciju razli¢itih aktera ukljucenih u brigu o oboljelom
(npr. uvezivanje policije, zdravstva i drugih istitucija socijalne zastite u situacijama kad
se osoba oboljela od demencije izgubi) i uopste, centar je zaduZen za reagovanje u svakoj
kriznoj situaciji pri ¢emu najveci broj stru¢njaka do sada nije prosao niti jednu obuku
vezanu za rad sa ovom kategorijom korisnika. Iz ovog razloga, struc¢ni radnici se osjecaju
nesigurno i misljenja su da pored razvoja usluga, neophodno sprovoditi kontinuirane
edukacije kako stru¢nog kadra, tako i svih ostalih koji dolaze u neposredan kontakt sa
oboljelima i njihovom porodicom.

Jedan od izazova vide i u loSoj medusektorskoj saradnji, o kojoj su govorili i
predstavnici donosioca odluka i lokalnih samouprava. Ono Sto strucni radnici prepoznaju
jesu nejasnoce u vezi poslova razliCitih aktera, odnosno granica djelovanja svakog
pojedinacanog sistema. Dok donosioci odluka ,razgovaraju“ o unapredenju ove saradnje,
prakticari sa terena isticu da oni nemaju vremena da cekaju dok se ,sistemi uvezu i
dogovore” Sta je Ciji posao, u kojim tackama se uloge preklapaju, ve¢ svoje aktivnosti
prilagodavaju potrebama korisnika na nacin koji procjene kao najadekvatniji u datom
trenutku. Tako u nekim slucajevim ljekari koji prate osobu oboljelu od demencije
savjetodavno rade i sa €lanovima porodice, a u nekim drugim slucajevima, socijalni
radnici preuzimaju pracenje porodice i oboljelog i kontaktiraju ordinirajuceg ljekara
ukoliko, tokom posjete porodici, primijete da se stanje pacijenta pogorSava. Ovdje se
postavljaju pitanja kao Sto su: ,Da li ljekar ima obavezu da obilazi pacijente koji su
nepokretni i tako prati njegovo zdravsteno stanje? - ako nema, koliko su ¢lanovi porodice
relevantni da prenesu svoje utiske o stanju?; U kom stepenu je dozvoljeno socijalnom
radniku da prati stanje oboljelog i na koji nacin?; Kolika je obaveza ljekara da pored brige
o pacijentu, savjetodavno radi i sa ¢lanovima porodice? Sta sve spada u djelokrug rada
»porodicnog ljekara?“ i sl.

Ucesnici fokus grupe poseban izazov vide u ,siromasnoj“ ponudi usluga koje su
usmjerene na konkretnu, prakticnu pomo¢ osobama oboljelim od demencije koje Zive
same. Smatraju da je neophodno proSiriti geronto program, u smislu edukacije
njegovatelja/ca, jer uslijed nemoguc¢nosti da pronadu osobu koja raspolaze znanjima i
vjeStinama vezanim za brigu o osobi oboljeloj od demencije, porodice su prinudene da
angazuju osobu na osnovu ,oglasa“ ili ,preporuka“. Ovo u praski znaci da ¢e porodica
,zaposliti“ osobu, naj¢eS¢e Zenu, koja ¢e obilaziti oboljelog, provoditi odreden broj sati u
domu te osobe, brinuti o njegovim/njenim svakodnevnim potrebama, pomagati mu/joj u
obavljanju odredenih aktivnosti kao $to su pomo¢ u hranjenju, kretanju, odrZavanju
higijene i sl. Ove poslove najceS¢e obavljaju Zene srednjih godina, a poZeljno je da su, bilo
u svojoj porodici, ili nekoj drugoj, ve¢ brinule o starijoj osobi, Sto porodici daje sigurnost
da c¢lana porodice oboljelog od demencije ostavljaju u sigurnim rukama. S obzirom da se
ovakva vrsta zaposlenja nalazi u ,,sivoj zoni“, ¢lanovi fokus grupa smatraju da bi trebalo




pronacdi nacin da se ova usluga formalizuje, odnosno da postane zasebna organizaciona
jedinica neke druge usluge, npr. dnevnog boravka, ili usluge za smjestaj starijih, kako bi
njegovatelji/ce imali moguénost kontinuiranih edukacija i drugih oblika struc¢ne podrske,
kao Sto je supervizija. Takode, na ovaj nacin lakSe bi doSli do podataka o broju osoba
oboljelih od demencije u cilju njihove evidencije i pracenja.

> Definisanje kljucnih potreba osoba oboljelih od demencije i
njihovih porodica

Ucesnici fokus grupa isticu da osobe oboljele od demencije imaju pravo na aktivno i
dostojanstveno starenje te da su i njihove potrebe usmjerene u tom pravcu. Ono Sto vide
kao prioritet jeste rana intervencija, odnosno rano prepoznavanje simptoma demencije i
samim tim S$to ranije ukljucivanje kako u sistem zdravstvene, tako i u sistem socijalne
zastite. Sto se sistem podrske ranije ukljuci, osoba moze duZze da ocuva kvalitet Zivota. U
tom cilju, potrebu za multisektorskim i sistemskim pristupom vide kao prioritetnu.

Predstavnici institucija naglasavaju znacaj socijalnih interakcija i neophodnost
ocuvanja porodicnih, prijateljskih i drugih drustvenih odnosa od znacaja, kako se osoba
oboljela od demencije ne bi osjecala usamljenom i odbacenom. Tokom rada sa ovom
kategorijom korisnika, ¢esto su culi rijeci kao $to su ,ne Zelim biti teret djeci“, Sto dovodi
do ponasanja koja vode u povlacenje i izolaciju. Iz ovog razloga, kao vazno vide potrebu
za edukacijom, kako oboljelih i ¢lanova njihovih porodica, tako i stru¢njaka pa i Citavog
drustva, kako bi svi prosirili svoja znanja i stekli uvide da osoba oboljela od demencije, uz
adekvatnu podrsku, moZe i dalje imati ispunjen i kvalitetan Zivot. Podizanje svijesti i
borba protiv stigamtizacije, moraju biti jedan od fokusa zajednickog djelovanja svih
sistema u cilju zaStite ove ranjive kategorije drustva.

Potrebu za razlic¢itim servisima podrske, vide kroz definisanje specificnih nivoa
podrske, koji bi se pruZzali u zavisnosti od trenutnog stanja oboljelog (kognitivnog i
vitalnog funkcionisanja), ali i stvarnih resursa porodice u odnosu na njihov materijalni
status, dostupnost i zainteresovanost. Ovo znaci da c¢lanovi porodice mogu biti i
dostupni/prisutnii visoko zainteresovani da brinu o oboljelom ¢lanu, ali im je za pruzanje
kvalitetne podrske, najvisSe potrebna materijalna pomo¢, ili obrnuto, ¢lanovi porodice
mogu biti materijalno stabilni, ali nedostupni, iz razloga Sto Zive u udaljenim mjestima, ili
imaju neke licne zdravstvene i druge poteskoce pa je osobi oboljeloj od demencije
potrebna isklju¢ivo podrska od strane edukovanog njegovatelja/ce, ili koristenje nekih
drugih oblika usluga. Clanovi fokus grupa isti¢u zna¢aj koncepta ,socijalne pravde®, kako
bi potrebe korisnika pratio adekvatan, prilagoden odgovor drusta/zajednice, Cime bi se
razlike u dostupnosti resursa svele na minimum..

Jednu od vaznih potreba vide u povecanju drustvenog aktivizma, kroz budenje
solidarnosti, narocito one medugeneracijske. [ako propisi u oblasti porodi¢nih odnosa,
definiSu obavezu bioloskih srodnika da brinu o svojim najbliZim ¢lanovima porodice




(obaveze koje se uspostavljaju kroz rodenje, usvojenje, starateljstvo), predstavnci ovih

fokus grupa smatraju da je volonterizam izuzetno znacajan u cilju destigamtizacije osoba
oboljelih od demencije i oCuvanja percepcije korisnika da su i dalje poZeljni Clanovi naseg
drustva. Smatraju da je ovo nedovoljno iskorisSten resurs, da se naSe drustvo ,,uspavalo“ i
da sve viSe postajemo neosjetljivi na tude potrebe. Isticu znacaj rada sa mladima i potrebu
ukljucivanja obrazovno-vaspitnog sistema u razvoj volonterizma.




PRIKAZ REZULTATA DOBIJENIH KROZ
UPITNIK

Za potrebe istrazivanja sproveden je upitnik sa ukupno 119 ispitanika koje su
Cinile porodici i njegovatelji osoba kod kojih su identifikovani faktori rizika za demenciju.
Upitnik je obuhvatio pitanja koja se odnose na osnovne socijalno demografske
karakteristike porodice, zahtjeve njege osobe u riziku od demencije i potrebe za
dodatnom podrskom. Upitnik je sproveden na terenu, kroz kuéne posjete porodicama.

U tabeli br. 3 prikazani su podaci o ispitanicima po opstinama. Najveci broj starijih
osoba u riziku od demencije registrovano je u OpStini Plav, u kojoj je viSe od trecine
mapiranih osoba (34,5%), a zatim u Niksi¢u, gdje je registrovano neznatno manje
ispitanika, njih 38, odnosno 31,9%. Najmanji broj registrovan je u OpSstini Gusinje, svega
10 osoba (8,4%). Kao Sto se moze vidjeti, podaci ukazuju da broj osoba u riziku nije u
skladu sa velicinom opStine, kao Sto bi se moglo ocekivati. Moguce je da se u manjim
opStinama lakSe dolazi do podataka, te da relevantne sluzbe lakSe dolaze do osoba kojima
je podrska potrebna.

Tabela br. 3 Prikaz podataka o ispitanicima po opStinama u kojima Zive i borave

Iz grafikona br. 1 vidimo da 2/3 ispitanika, njih 79, ili 66 % Zivi u gradskom
podrudju. Jedan od razloga zasigurno leZi u Cinjenici da je i dalje velika migracija
populacije iz seoskog u gradsko podrucje, ali isto tako, vazno je napomenuti da sumnoge
starije osobe, tokom svog aktivnog, radnog vijeka, Zivjele na selu, ali su usled
nemogucénosti da samostalno vode vlastito domacinstvo i brinu o sebi, presli da Zive kod
djece ili srodnika, koji sada brinu o njima. Sem $to je za njih bolje da Zive sa srodnicima,
Cinjenicaje daje i ¢clanovima porodice jednostavnije da brinu o njima, jer su im dostupniji
razliciti kako zdravstveni, tako i socijalni resursi na lokalnom nivou.



Grafikon br. 1 Prikaz podatak o ispitanicima s obzirom na podrucje u kom su trenutno nastanjeni

B Gradsko

M Ruralno

Od ukupnog uzorka, izdvojene su osobe koje Zive same i osobe koje Zive u
domacinstvu sa svojim porodicama. Dobijeni podaci pokazuju da manji broj osoba u
riziku od demencije Zivi samostalno, dok vecina ispitanika, bilo da boluje od demencije,
ili su u riziku da obole, Zive sa svojim porodicama.

Tabela br. 4 Prikaz podataka vezan za broj ¢lanova domacinstva u kojima osobe oboljele od
demencije /osobe u riziku od demencije Zive
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VaZno je istaéi da su osobe koje Zive samostalno u dovoljnoj mjeri funkcionalne,
kao i fizicki i mentalno ocuvane. Kao Sto se iz tabele br. 4 vidi, izuzetno je mali broj
starijih, svega njih Sestoro (5%), koji mogu da Zive sami i brinu o sebi, dok svi ostali, u
manjem, ili ve¢em stepenu zavise od porodica u kojima Zive.

lako najveci broj mapiranih korisnika Zivi u porodicama koje broje 3 do 4 ¢lana
(47, ili 39.5%), zanimljiv je podatak da velik broj mapiranih korisnika (njih 44, ili 37%)
Zivi u porodicama sa ve¢im brojem clanova (5 do 10 clanova), koje sem S$to su
mnogoclane, karakteriSe i razli¢ita medugeneracijska struktura. Ovaj podatak se poklapa
sa odredenim demografskim obiljeZjima opStina na sjeveru Crne Gore, koje i dan danas
karakteriSe porodi¢na umreZenost. Ovakva struktura jednim dijelom je snaga porodice,
jer vise clanova moZe da ucestvuje u njezi osobe oboljele od demencije, ali moZe da bude
iizazov, ako imamo u vidu da je osobama oboljelim od demencije Cesto potreban zaseban
prostor, mir i poznata dnevna rutina.

Tabela br. 5 Prikaz podataka o polu mapiranih osoba koje boluju od demencije,
ili su u riziku da obole

Grafikon br. 2

Pol osobe koja boluje od demencije/u riziku
od obolijevanja

Musko  Zensko  Ukupno

Kad se pogleda tabela/grafikon, uo¢avamo se da ne postoje prevelike razlike u
polu kada se govori o osobama oboljelim od demencije i onima koji su u riziku od
obolijevanja. Ovo jednostavno znaci da su svi stariji u riziku te da pripadnost nekom polu,
ne umanjuje vjerovatnocu od obolijevanja.
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Tabela br. 6 Prikaz podatak koji se odnose na vezu/odnos osobe oboljele od demencije/
osobe u riziku od demencije sa ¢lanovima porodice koji naj¢esce brinu o njoj

Podaci do kojih se dosSlo kroz upitnik, a odnose se na srodstvo, ili odnos izmedu
osobe oboljele od demencije /osobe u riziku od demencije i lica koje brine o toj osobi,
pokazuju da su to najceSce najblizi srodnici (njih 69, ili 58% slucajeva) i to djeca na prvom
mjestu (39, ili 32.8%), a potom supruznici (30, ili 25.2%). Takode, znacajan udio osoba
koje brinu o ovoj korisnickoj grupi su srodnici u drugom koljenu, unuci (njih 19, ili 16%),
ali nerjetko i snahe preuzimaju tu odgovornost (13, ili10.9%).

Zabrinjavajuci je podatak da o starijoj osobi ponekad brine njena sestra ili brat,
koji su takode osobe u poodmaklim godinama. [ako je udio ovakvih slucajeva, u odnosu
na uzorak, mali (4, ili 3.4%) ovo nam ipak govori da se odreden broj nasih starijih
sugradana, bilo da boluju od demencije, ili su u riziku da obole, nalazi kod osoba koje
moZda ne mogu da isprate sve njihove potrebe, ne zato $to ne Zele, vec zato Sto su i same
u godinama kad je i njima potrebna odredeOna vrsta pomoci i podrske.

Takode, iz tabele br. 6 vidi se da se mali broj porodica odlucuje za pla¢anje osobe
koja e voditi brigu o ¢lanu porodice oboljelom od demencije (njih 5, ili 4.2%). Razlozi za
ovo su razli¢iti - neke porodice osje¢aju potrebu da same brinu o ¢lanu porodice
oboljelom od demencije, jer ne Zele da ga/je izlazu eventualnim neugodnostima koje sa
sobom nosi briga od strane nekoga nepoznatog, drugi kojima bi ta vrsta pomodi
odgovorala, nemaju novcana sredstva da plate njegovateljice, a tre¢i imaju potrebu, imaju
sredstva, ali ne mogu da nadu osobu koja bi se na adekvatan nacin starala o njihovom
¢lanu.



Tabela br. 7 Prikaz podataka o broju osoba koje brinu o osobi oboljelom od demencije /
osobi u riziku od demencije

Grafikon br. 3

Broj osoba koji ucestvuje u brizi o ¢lanu
porodice oboljelog od demencije/u riziku

f %

1 osoba 2 osobe Vise od 2 osobe Ukupno

S obzirom na teZinu i sloZenost brige o osobi oboljeloj od demencije / osobi u
riziku, vrlo je zahtjevno da Citav teret ponese jedna osoba, mada se i to nerjetko desava.
Od ukupnog broja mapiranih, 30 osoba, ili 25.2% samostalno brine o oboljelom ¢lanu
porodice/¢lanu u riziku od oboljevanja, dok to najceSce cine 2 osobe iz porodice, u 49
slucajeva, ili 41.2%. Te dvije osobe najcesce su djeca, ili djeca i supruznik koji je jo$ uvijek
ocuvanog zdravlja (40, ili 33.6%). MoZe se pretpostaviti da je podrska najpotrebnija
porodicama u kojima cjelokupna briga o starijem ¢lanu pripada jednoj osobi, a u nasem
uzorku je Cetvrtina takvih porodica.

Tabela br. 8 Prikaz podataka vezano za pol osobe koja dominantno
brine o osobi oboljeloj od demencije /osobi u riziku od demencije




Grafikon br. 4

Pol osobe koja pretezno njeguje ¢lana
porodice oboljelog od demencije/u riziku

Musko  Zensko  Ukupno

lako je rodna ravnopravnost tema o kojoj se sve viSe govori i teZi, ¢injenica je da
je Crna Gora i dalje medu zemljama sa visoko patrijarhalnom porodi¢nom strukturom.
Ovo znaci da su Zene te koje najvisSe nose teret brige o svim ¢lanovima porodice pa samim
tim i o starijim osobama oboljelim od demencije /osobama u riziku od demencije. Cak 96
Zena, ili 80,7% od ukupnog uzorka su Zene koje brinu o osobi oboljeloj od demencije
/osobi u riziku od demencije.

Tabela br. 9 Prikaz podataka vezan za intenzitet brige o osobi oboljelim od demencije /
osobi u riziku od demencije na nedeljnom nivou
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Grafikon br. 5

Koliko dana u nedelji brinete o ¢lanu
porodice oboljelom od demencije/ u
riziku

f %

1-2 dana 3-5 dana 6-7 dana Ukupno

Najveci broj odraslih, koji brinu o ¢lanu porodice oboljelim od demencije /osobi u
riziku od demencije, to ¢ini svakodnevno (njih 87, ili 73.1%), dok 27-mero, ili 22.7% to
Cini 3-5 dana u sedmici.

Ovo znaci da su porodice izuzetno posvecene svojim starijim ¢lanovima, brinu o

njima u zavisnosti od stanja u kom se nalaze i nivoa neophodne podrske.
Ovi podaci se poklapaju sa podacima iz tabele/grafikon 3, koja pokazuje da 95%
ispitanika Zivi u svojim porodicama, Sto znaci da im je paznja i briga od strane mladih
¢lanova, dostupna 24 ¢asa, ali intenzitet te brige varira u odnosu na funkcionalnost i nivoe
neophodne podrske osobi oboljeloj od demencije /osobi u riziku od demencije.

Tabela br. 10 Prikaz podataka vezan za intenzitet brige o osobi oboljeloj od demencije /
osobi u riziku od demencije na dnevnom nivou




Grafikon br. 6

Koliko je potrebno dnevnog angazovanja u
njezi ¢lana porodice obolejlog od
demencije/u riziku

f %
Do 2 sata Od 2 do4sata 0Od4do 8sati
Od 8-12 sati Preko 12 sati Ukupno

Prikazani podaci govore da je za 34 osobe oboljele od demencije /osobe u riziku
od demencije ili 28.6%, nepohodna svakodnevna briga u trajanju preko 12 ¢asova, Sto
podrazumjeva brigu i njegu vezanu za skoro sve Zivotne aspekte, kao Sto su briga o
hranjenju, odrzavanju higijene, uzimanju terpije, provodenju vremena sa oboljelim
Clanom i sl. Nemali broj ispitanika, njih 27, ili 22.7% zahtjeva brigu u trajanju od 4 do 8
Casova, Sto je takode znacajan period u toku dana, ako pretpostavimo da osoba oboljela
od demencije /osoba u riziku od demencije, odreden broj sati provede u spavanju.

Ovi podaci nam pokazuju da je viSe od polovini mapiranih korisnika, ta¢nije 61
korisniku (52% od ukupnog broja isptanika) potrebna intenzivna briga, paZnja i njega
svakog dana u godini.

Tabela br. 11 Prikaz podataka vezan za radni status ¢lana porodice koji
dominantno njeguje osobu oboljelu od demencije/osobu u riziku od demencije




Grafikon br. 7

Radni status osobe koja pretezno njeguje
¢lana porodice oboljelog od demencije/u
riziku

f %

Zaposlen Nezaposlen U penziji Povrenemo radi Ukupno

Oko 1/3 osoba koje brinu o osobi oboljeloj od demencije su zaposlene (njih 38, ili
31.9%), neSto manje je radno sposobnih, ali nezaposlenih (njih 34, ili 28.6%), a onih koji
povremeno rade ima 27, ili 22.7%.

Znacajan podatak je da, od ukupnog broja osoba koje brinu o ¢lanu porodice
oboljelom od demencije, njih 20, ili 16.8% su penzioneri, odnosno osobe koje imaju 65 i
viSe godina, $to znaci da su i same u riziku od obolijevanja od ove bolesti.

Podaci govore da svega 48% osoba koje brinu o ¢lanu porodice oboljelom od
demencije, ostvaruju redovan prihod po osnovu stalnog zaposlenja, ili prihod po osnovu
prava na penziju, dok vise od 1/2 njegovatelja, ima tek povremen prihod, ili ga naj¢eSce
uopsSte nema.

Ovo nam govori, da su osobe koje brinu o osobi oboljeloj od demencije, ¢esto
prinudene da potraZe odreden vid pomoc¢i, najceSece materijalnu, kako bi pokrili sve
neophodne troskove, koje iziskuje briga o osobi oboljeloj od demencije /osobi u riziku od
obolijevanja.

Tabela br. 12 Prikaz podataka vezan za starosnu dob osoba
koje brinu o ¢lanu porodice oboljelom od demencije/ osobe u riziku od demencije




Osobe koje brinu o svom ¢lanu porodice koji je obolio od demencije /¢lanu u riziku
od obolijevanja, u najve¢em broju (njih 59 ili 50.4%) se nalaze u srednjim zrelim
godinama, tj. izmedu 40-te i 50-te god. Zivota, zatim osobe izmedu 30 i 40 godina, Sto se
poklapa sa podatkom da djeca najc¢esce brinu o svojim starijim roditeljima.

U dva slucaja maloljetne osobe brinu o starijim ¢lanovima porodice, iz razloga Sto su
punoljetni odrasli zaposleni i odsutni su veci dio dana, ali se u oba sluc¢aja radi o starijim
¢lanovima porodice koji su funkcionalni i mogu samostalno da brinu o vecini svojih
potreba.

Tabela br. 13 Prikaz podataka vezan za materijalno opterecenje porodice
koje je izazvano brigom o osobi oboljeloj od demencije/osobi u riziku od demencije

Grafikon br. 8

Kako njegovanje clana porodice oboljelog od
demencije utice na materijalni status
njegovatelja i njegove porodice

%

Ne utice znacajno Utice znacajno Utice u visokom stepenu Ukupno

Dobijeni podaci pokazuju da 59 ispitanika, ili 50.9%, briga o ¢lanu porodice
oboljelom od demencije, ili ¢lanu u riziku od obolijevanja, znacajno utice na cjelokupan
materijalni status porodice, dok se njih 7-moro, ili 6% izjasnilo da briga utice u visokom
stepenu, Sto znaci da se najveéi broj mapiranih porodica suofava sa ozbiljnim
materijalnim poteSko¢ama.




Tabela br. 14 Prikaz podataka vezan za uticaj brige o osobi oboljeloj od demencije/osobi u riziku
od demencije, na fizicko i psihicko zdravlje osoba koje njeguju svoje starije ¢lanove porodice

Grafikon br. 9

Kako njegovanje ¢lana porodice oboljelog od
demencije/ u riziku utice na fizicko i psihicko
zdravlje njegovatelja

Ne utice znac¢ajno  Utice znacajno  Utice u visokom stepenu Ukupno

Dobijeni podaci pokazuju da ¢ak 70.7% mapiranih njegovatelja, odnosno njih 82
osjeca veliki psihicki i fizicki zamor uslijed dugotrajne brige o ¢lanu porodice oboljelom
od demencije /¢lanu u riziku od obolijevanja.

Osobe koje su navele da briga ne utic¢e znacajno na njihovo psiho-fizicko zdravlje
(njih 34, ili 29.3%), uglavnom tu obavezu dijele sa viSe ¢lanova u porodici, a neki su
angazovali trece lice da brine o njihovom starijem ¢lanu.
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Tabela br. 15 Prikaz podataka vezan za uticaj brige o osobi oboljeloj od demencije/osobi u riziku
od demencije, na odrzavanje socijalnih relacija osoba koje njeguju svoje starije ¢lanove porodice

Grafikon br. 10

Kako njegovanje ¢lana porodice oboljelog od
demencije/u riziku uti¢e na socijalne relacije
njegovatelja

%

Ne utice znacajno Utice znacajno Utice u visokom stepenu Ukupno

Prilikom prikupljanja ovih podataka, pod socijalnim relacijama podrazumjevalo
se vrijeme koje provode sa prijateljima, razmjenjuju posjete, druZe se, ili na neki drugi
nacin aktivno provode svoje slobno vrijeme.

Vise od polovine njegovatelja, njih 65, ili 56% izjavilo je da briga o ¢lanu porodice
koji boluje od demencije, ili je u riziku od obolijevanja, znacajno utice na njihov drustveni
Zivot, dok je najmanje onih, njih 4, ili 3.4% koji su istakli da, tako re¢i, danono¢no brinu o
¢lanu oboljelom od demencije te da su iz tog razloga zanemarili sve svoje socijalne relacije
i potrebe.

Kao i u prethodnoj tabeli, odreden broj ispitanika, njih 47, ili 40.5% izjavilo je da i
pored brige o svom starijem ¢lanu imaju dovoljno vremena za svoje potrebe, iz razloga
$to su osobe o kojima brinu i dalje visoko funkcionalne i nije im potreban visok stepen
podrske.

Na pitanje o podrsci od strane razli¢itih formalnih i neformalnih pruZzaoca usluga
ispitanici su imali priliku da navedu vedi broj odgovora i stoga su podaci rangirani kako

bi se stekao uvid u najzatupljenije vidove podrSke. Prema prikazanim podacima, 43



ispitanici se u najvecoj mjeri oslanjaju na ¢lanove porodice (87 odgovora), a zatim na
prijatelje i komsSije (35). Na poslednjem mjestu su strucni radnici koji su zaposleni u
centrima za socijalni rad koje je kao podrsku navelo svega sedam ispitanika.

Tabela br. 16 Prikaz podataka vezan za podrsku koju njegovatelji dobijaju

Kao i na prethodno pitanje, ispitanici su zaokruZivali ve¢i broj odgovora i na
pitanje o tome koja prava ostvaruju u okviru sistema za socijalnu i djecju zaStitu, s
obzirom da vecina ispitanika ostvaruje pravo na visSe od jedne usluge. Kako se moZe uociti
u okviru prikazanih podataka ispitanici u najvecoj mjeri koriste dodatak za njegu i pomo¢
(34 ispitanika), te pravo na pomoc¢ u kuéi od strane gerontodomacdica (31 ispitanik/ca). U
najmanjoj mjeri ispitanici ostvaruju pravo na materijalno obezbjedenje porodice (2
ispitanika/ce).

Tabela br. 17 Prikaz podataka koja se ticu prava i usluga

Samoprocjena potrebe za potreba za podrskom dala je odgovor na vazna pitanja
kada je u pitanju pruzZanje podrSke ovim porodicama. O visokom nivou optrecenja
obavezama koje se odnose na brigu o starijem ¢lanu porodice svjedoci podatak da je ¢ak
68 ispitanika navelo da im je kao oblik podrske potreban dnevni boravak za starije. Na
drugom mjestu se, prema procjeni ispitanika, nasla materijalna pomo¢ (59 ispitanika), a
na tre¢em mjestu usluga smjestaja (32 ispitanika). Poslednje mjesto prema vaZosti za
ispitanike zauzima savjetodavna pomoc¢ ¢lanovima porodice (13 ispitanika).
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Tabela br. 18 Prikaz podataka na osnovu vrsta podrske bi njegovatelju najviSe trebala

Realizacija upitnika omogucéila je sticanje uvida u socijalno demografske
karakteristike mapiranih porodica, organizaciju brige o ¢lanu porodice oboljelom od
demencije i potrebama osoba oboljelim od demencije, osoba u riziku i njihovih porodica.
Podrska osobama koje su u riziku postoji i to naj¢es¢e od strane ¢lanova porodice, ali
takode postoji i potreba za dodatnom podrskom kako iz zdravstvenog, tako i iz sistema
socijalne i djecje zaStite.

45



Realizacija istrazivanja omogucila je sticanje uvida u status sistema podrska za
osobe oboljele od demencije, osobe u riziku i njihove porodice. Analiza zakonodavnog i
strateSkog okvira u Crnoj Gori pokazala je da ne postoji niti jedan akt kojim se specifi¢no
ureduje zaStita i podrSka osobama oboljelim od demencije, ali i da je ova kategorija
korisnika obuhvadena dokumentima koja se odnose na zastitu starijih i osoba sa
invaliditetom.

Iz dijela istraZivanja kojim su obuhvaceni korisnici - osobe u riziku od demencije i
njihovi njegovatelji, izdvojamo najvaZnije nalaze.

U 25.2% slucajeva, o starijim osobama u riziku brigu vode supruznici $to moze
dovesti do iscrpljivanja posebno ako u obzir uzmrmo cinjenicu da su i oni u poznom
Zivotnom dobu, te da je i njima potrebna odgovarajuca podrska i njega. Sli¢na je situacija
i u manjem broju slucajeva u kojima su brigu o rizicnom ¢lanu porodice preuzeli braca ili
sestre (3,4%).

Veoma mali broj porodica koristi usluge profesionalnog njegovatelja, svega njih
4.2%. Razlozi za ovakvu situaciju mogu biti razliciti. Tracionalne porodi¢ne vrijednosti
koje i dalje preovladavaju u Crnoj Gori nalaZu da je briga o ¢lanovima porodica vaZznija od
licnog osjecaja blagostanja, te je prepustanje brige nekome drugom, ili instituciji, nesto
Sto se i dalje smatra nepoZeljnim, iako takva shvatanja ¢esto dovode do toga da te osobe
ne dobiju podrsku koja im je potrebna. U slucaju porodica koje imaju ¢lana oboljelog od
demencije, podrska je potrebna svim njenim ¢lanovima. Pored toga, veliki broj porodica
ne raspolaZe materijalnim sredstvima kako bi priustili neophodnu pomo¢ osobama
oboljelim od demencije, jer ova vrsta oboljenja najcesce iziskuje dvadesetcetvorocasovnu
njegu koja je izuzetno skupa. Treci razlog koji dovodi do toga da se ¢lanovi porodice sami
staraju o starijem c¢lanu je nedostatak kvalifikovanih osoba koje bi preuzele ovu vrstu
posla na sebe.

Razultati su pokazali da brigu o ostarjelom ¢lanu porodice najcesSce dijele dvije
osobe (41,2%), ali u znaCajnom broju brigu preuzima jedna osoba (u cak 25,2%
slucajeva), a to su naj¢esce djeca ili supruZznici osoba koje su u riziku od demencije.




Brigu o ¢lanovima porodice najc¢eS¢e vode osobe Zenskog pola, Sto govori u prilog
patrijarhalnom shvatanju o rodnim ulogama, gdje je briga o drugima iskljucivo Zenski
posao. Cak 96 Zena, ili 80,7% od ukupnog uzorka su Zene koje brinu o osobi oboljeloj od
demencije /osobi u riziku od demencije.

Dobijeni podaci pokazuju da je za 34 osobe oboljele od demencije/osobe u riziku
od demencije, ili 28.6% sa demencijom, nepohodna svakodnevna briga u trajanju od viSe
od 12 casova, $to podrazumjeva brigu i njegu vezanu za gotovo sve Zivotne aspekte
(ishrana, odrzavanje licne higijene, uzimanje terpije i sl.). Znacajan broj ispitanika, njih
27, ili 22.7% zahtjeva brigu u trajanju od 4 do 8 ¢asova, Sto je takode znacajan period u
toku dana i cesto obuhvata vrijeme u kome ljudi koji su zaposleni obicno provode na
radnom mjestu.

PribliZno jedna tre¢ina njegovatelja koji brinu o osobi oboljeloj od demencije su
zaposleni (31.9%), neSto manje je radno sposobnih, ali nezaposlenih (28.6%), 22.7% njih
povremeno obavljaja odredene poslove, a 16.8% su penzioneri. Alarmantan je podatak
da viSe od polovine njegovatelja ima tek povremen prihod, ili ga najceS¢e uopste nema i
to pokazuje da je ovim porodicama neophodna viSestruka podrska.

Osobe koje brinu o ¢lanu porodice oboljelom od demencije /¢lanu u riziku od
obolijevanja, u najvecem broju (50.4%) se nalaze izmedu 40-te i 50-te godine Zivota. Rije¢
je o generaciji koja naj¢eS¢e balansira izmedu roditeljstva, starenja svojih roditelja i
karijere i zbog toga su veoma Cesto pod veoma viskokim nivoom stresa, Sto potvrduju i
rezultati koji govore da 70.7% mapiranih njegovatelja osjeca veliki psihicki i fizicki zamor
uslijed dugotrajne brige o svom ostarjelom ¢lanu porodice.

VisSe od polovine ispitanika se izjasnilo da briga o ¢lanu porodice oboljelom od
demencije, ili ¢lanu u riziku od obolijevanja, znacajno uti¢e na cjelokupan materijalni
status porodice, Sto znaci da se najveci broj mapiranih porodica suocava sa ozbiljnim
materijalnim potesSko¢ama.

Kada je u pitanju sistem podrske, pokazalo se da se ispitanici u vecoj mjeri
oslanjaju na neformalne, nego na formalne vidove podrske. Prema dobijenim podacima,
ispitanici se u najvecoj mjeri oslanjaju na c¢lanove porodice (87), a zatim na prijatelje i
komsSije (35). Na poslednjem mjestu su strucni radnici koji su zaposleni u centrima za
socijalni rad koje je kao podrsku navelo svega sedam ispitanika.

Iz navedenog je jasno da je postojeci sistem potrebno dodatno ojacati kroz
pruzanje podrske osobama oboljelim od demencije i njihovim porodicama bududéi da
fizicki i emocionalni zahtjevi brige o osobi oboljeloj od demencije mogu biti veoma visoki.
Potrebno je razvijati programe kuc¢ne njege koji ¢e obezbjedivati sprovodenje aktivnosti
svakodnevnog Zivota kao Sto su ciS¢enje i drugi poslovi u domacdinstvu, mogucnost
pravljanja pauze u brizi za clanove porodice, kao i usluge informisanja i savjetovanja, koje
su posebno vazne u prvoj fazi, nakon uspostavljanja dijagnoze. Takode, neophodno je
razvijati usluge koje ¢e biti finansijski dostupne potencijalnim korisnicima ciji su
finsnsijski resursi iscrpljeni zbog nepovoljnih okolnosti u kojima vode brigu o osobama



koje su u riziku od demencije (nemogucénost zaposlenja, povecani troSkovi usled njege
itd.).

[straZivanjem su identifikovane snage i izazovi sistema kao i kljuc¢ne potrebe, kako
osoba u riziku od demencije, tako i njihovih porodica i drugih osoba koje se o njima
staraju.

Kao klju¢ne snage postojeceg sistema identifikovani su sljedeci faktori:

v povecan nivo svijesti gradana i prepoznavanje demencije kao ozbiljne progresivne
bolesti, koja osim na pojedinca, utiCe i na kvalitet Zivota Citave porodice;

v angazovanost NVO sektora u procesu povecanja vidljivosti osoba oboljelih od
demencije;

v" mogucénost ostvarivanja prava na materijalna davanja kao $to su pravo na dodatak
za njegu i pomog, licnu invalidninu, naknada roditelju ili staratelju korisnika prava
na licnu invalidninu, jednokratne nov€ane pomod¢i, povlastice u saobracaju,
subvencije na mjeseCne racune za elektricnu energiju, kao i pojedina prava na
nivou lokalne uprave i komunalnih preduzeca;

v" mogucnost Kkori$¢enja razli¢itih socijalnih usluga koje, iako nisu direktno
usmjerene samo na ovu kategoriju korisnika, odnose se na zastitu starijih uopste,
Sto znaci da osobe oboljele od demencije mogu da koriste sve usluge namijenjene
starijima, kao Sto je usluga dnevnog boravka u opsStinama koje su ovu uslugu
razvile, podrsku koju pruZaju gerontodomacdice,ili volonteri, a mogu i da budu
smjeStene u ustanovu za brigu o starijima.

[straZivanjem su identifikovani i izazovi:

v' pojam ,demencije“ nije dovoljno zastupljen, niti mu se, izvan koncepta ,starenje”,
posvecuje dovoljno paznje u razlic¢itim strateSkim dokumentima, zakonima i
podzakonskim aktima, a u drzavi Crnoj Gori nije raden niti jedan strateski akt
vezan isklju¢ivo za zaStitu osoba oboljelih od demencije, kojim bi se na
sistematican nacin razradili svi vaZzni aspekti i definisali akteri od znacaja za razvoj
sistema podrske ovim korisnicima i ¢lanovima njihovih porodica;

v/ prava na materijalnu pomo¢ nisu svima podjednako dostupna, te je potrebno
njihovo unapredenje kako bi se uskladile stvarne potrebe osoba oboljelih od
demencije i njihovih porodica, kako sa vrstom prava, tako i sa nov¢anim iznosom
po tom osnovu;

v" medusektorska saradnja nije razvijena u dovoljnoj mjeri, a to je vazan uslov za
kvalitetnu brigu o osobama oboljelim od demencije;

v' nepostojanje registra o osobama oboljelim od demencije, niti bilo kakve
kvalitetnije evidencije o njihovom broju, statusu, kvalitetu Zivota, Sto vodi tome da
ova kategorija osoba ostaje nevidljiva sistemu podrske;

v’ postojeci nivoi podrske se razlikuju u zavisnosti od regiona, odnosno opstine i
razvijenosti usluga socijalne zastite, kao i zdravstenog sistema na tom podrucju;



v nedostatak odgovarajucih obuka za stru¢njake koje se neposredno bave ovom
populacijom.

Kao kljucne potrebe osoba oboljelim od demencije i njihovih porodica, definisano
je sljedece:

v’ rana intervencija, odnosno rano prepoznavanje simptoma demencije i $to ranije
ukljucivanje kako u sistem zdravstvene, tako i u sistem socijalne zastite;

v’ oboljelima koji Zive u gradskoj sredini, potrebno je povecati dostupnost razlicitih
vidova socijalnih usluga, dok je osobama iz ruralnih podrucja, potrebno povecati
dostupnost zdravstvenih usluga;

V' postoji potreba za ve¢im brojem obucenih profesionalnih njegovatelja koji ¢e pruzati
pomoc¢ ovim osobama u njima poznatom okruzenju;

v potrebno je dodatno razvijati usluge dnevnih boravaka za osobe oboljele od
demencije, savjetovaliSta za brigu o starijima, profesionalne njegovatelje/geronto
program kao i druge usluge koje ukljucuju zdravstvene i socijalne aspekte podrske;

v’ razvijanje sistema podrske za ¢lanove porodice i njegovatelje koji se staraju o
osobama oboljelim od demencije, posebno materijalne i podrske koja im moZe
obezbijediti vrijeme za li¢ne potrebe;

v’ definisanje specifi¢nih nivoa podrske, koji bi se pruzali u zavisnosti od trenutnog
stanja oboljelog (kognitivnog i vitalnog funkcionisanja), ali i stvarnih resursa
porodice u odnosu na njihov materijalni status, dostupnost i zainteresovanost.

v’ razvijanje sistema podrske koji uvazava znacaj socijalnih interakcija i neophodnost
ocuvanja porodicnih, prijateljskih i drugih drustvenih odnosa od vaZnosti za starije
osobe koje su u riziku;

v podizanje svijesti i borba protiv stigamtizacije treba da budu u fokusu zajedni¢kog
djelovanja svih sistema u cilju zaStite ove ranjive kategorije drustva;

v' povecanje drustvenog aktivizma, kroz budenje solidarnosti, narocito
medugeneracijske, Sto se moZe ostvariti kroz razvoj volonterizma.

Zakljucci izvedeni iz nalaza istrazivanja ukazuju na potrebu jac¢anja kapaciteta za
pruzanje podrske osobama oboljelim od demencije i osobama koje su u riziku. Zastita
starih lica treba da bude usmjerena na omogucavanje starijim i starim osobama da ostanu
aktivni Clanovi drustva koliko god je to moguce, da slobodno biraju svoj stil Zivota i da
vode nezavisan Zivot u svom domu i prirodnom okruZenju koliko god je to moguce, kao i
na postovanje privatnosti i obezbjedivanje uceS¢a u uslovima Zivota starih lica u instituciji
socijalne zaStite. Da bi socijalna i zdravstvena zastita uspjeSno odgovorila potrebama
starih i starijih korisnika u skladu sa ratifikovanim medunarodnim dokumentima i
konceptom socijalne kohezije neophodno je postojanje harmonic¢nih nacionalnih propisa
koji Cine osnov njene primjene. Posebnu paZnju potrebno je obratiti na pojedince koje su,
usljed oboljenja, posebno vulnerabilna kategorija druStva, gdje nesumnjivo spadaju i



osobe oboljele od demencije. Nalazi dobijeni u ovoj studiji mogu da budu polazna osnova
za definisanje narednih koraka u razvoju sistema podrske.

Rezultati do kojih smo dosli pokazali su da veci broj osoba oboljenlih od demencije Zivi u
gradskom podrucju te im je samim tim lakSe dostupna zdravstvene i socijalna zastita pa
¢e im i podrska od strane volontera, koja je predvidena projektnim aktvnostima, biti vise
dostupna. Ovo moZe da se sagleda kao prednost u ovom trenutku, u smislu lakSeg
pracanja efekata pruZanja ovog vida podrske, ali i kao barijera za neke buduce aktivnosti,
ukoliko se ova usluga prepozna kao vazna i neophodna, u smislu njene implemantacije na
ruralnim podrudjima. Iz tog razloga, vazno je imati u vidu da bi ista usluga
podrazumjevala vece troskove (prevoz volontera) ukoliko bi pokrivala i teZe dostupne
lokacije.

Cinjenica da veliki broj oboljelih od demencije Zivi sa ¢lanovima porodice, koji brinu o
njima, podrazumijeva razli¢ite nivoe podrske, Sto sustinski odreduje ko ¢e pruzati koji
oblik podrske - Sta se oCekuje od strucnih radnika iz sistema socijalne i djecje zaStite, Sta
od zdravstenih radnika, Sta od volontera, a Sta od pruzaoca usluga. U nekoj od sledecih
stepenica razvoja usluga, neophodno je jasno definisati oblike podrske, uloge pojedinih
aktera, protokole vezane za medusktrosku saradnju, kao i razvoj indikatora pracenja
kvaliteta pruzanja usluga.

Vazno je promisljati Sta znaci podatak da je skoro 70% osoba koje brinu o svom clanu koji
je obolio od demencije zaposleno, kao i da se 71% izjasnilo da osjecaju velik fizicki i
psihicki zamor uslijed dugotrajne brige o svom oboljelom ¢lanu. Da li ovaj podatak treba
da bude input da se viSe fokus stavi na razvoj usluga vezanih za podrsku u zajednici, prije
nego na povecanje materijalnih davanja ovoj korisnickoj grupi?

Takode, velik broj ¢lanova porodice izjasnio se (60%) da su matrijalno ugrozeni, odnosno
da briga o oboljelom od demencije iziskuje dosta vece troskove i da im sem toga nije
potrebna posebna pomoc¢ strucnjaka, ili savjetodavna podrska, vec iskljucivo visi iznosi
materijalnih davanja po osnovu oboljenja njihovog ¢lana.

Misljenja su podijeljena, ali svakako znacjna, jer govore koliko je vaZan individulan
pristup te da sam stepen oboljenja, ne moZe biti jedini kriterijum za odredivanje nivoa
podrske, ve¢ je nophodna gradacija koja obuhvata kako zdravstvenu/funkcionalnu
procjenu oboljelog, tako i procjenu moguénosti ¢lanova porodice koji ¢e brinuti o svom
oboljelom ¢lanu. Neko ¢e da se opredijeli za koriStenje usluga za podrsku u zajednici, neko
za ve(i iznos materijalnih davanja. Ovo je svakako velik izazov za donosioce odluka, koji
bi morali obezbijediti stru¢nu podrsku zaposlenima u smislu njihovih edukacija vezanih
za procjenu nivoa podrske, kao i razvijanje usluga na lokalnom nivou koje bi bile vezane
za nivoe podrSke. Da li ¢e se donosioca odluka odluciti za osnivanje posebnog,
nacionalnog Centra za brigu o oboljelima od demencije, koji bi bio zaduZen za razvoj
usluga na svim lokalnim nivoima, pracenje i razvoj standarda, ostaje pitanje koje bi se
moglo do detalja razraditi kroz jedan sveobuhvatan strateski akt.
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PRILOZI

instva:

3. Porodi¢na veza sa ¢lanom porodice oboljele od demencije:
a) kéerka/sin
b) supruga/suprug
C) zet/snaja
d) unuk/unuka
d) drugo
4. Da li zivite u istom domacinstvu sa ¢lanom porodice oboljelim od demencije?
a) da b) ne
5. Broj osoba koje u€estvuju u brzi o ¢lanu porodice oboljelom od demencije
a) 1 b) 2 c) vise od 2
6. Ko uc€estvuje u brizi o ¢lanu porodice oboljelim od demencije
a) samo ¢lanovi uze porodice
b) komSije/prijatelji
c) angazovana je osoba koju Vi placate
d) angaZzovana je osoba koju pla¢a drzava

e) kombinovano

f) nesto drugo




7. Pol i godine zivota osobe koja pretezno njeguje €lana porodice oboljelog od
demencije:

a) musko
b) Zensko
godine starosti

8. Radni status osobe koja pretezno njeguje ¢lana porodice obolj
a) Zaposlen

b) Nezaposlen

c¢) U penziji

e) Povremeno radi

9. Koliko dana u nedelji brinete o ¢lanu porodice oboljelom od demencije.
a) 1- 2 dana
b) 3 - 5 dana
c) 6 - 7.dana

10. Koliko je'potrebno dnevnog angazovanja u njezi ¢lana porodice oboljelog od
demencije:

a) do 2 sata
b) od 2 do 4 sata
) od 4-8 sati
d) od 8 do 12 sati
e) preko 12 sati
11. Na koga se oslanjate kad Vam je potrebna podrska:
a) ¢lanove porodice
b) prijatelje/komsije
c) stru¢ne radnike zaposlene u centrima za socijalni rad
d) ljekare

e) NVO sektor




f) neki drugi oblik podrske

12. Pol i starost osobe koja boluje od demencije
a) musko

b) zensko

godine starosti

13. Koliko dugo osoba pati od demencije:

a) manje od 1 godine

b) 1-3 godine

c¢) 3-5 godina

d) vise od 5 godina

14. Na sledecoj skali oznacite kako Vi procjenjujete stanje Vaseg clana porodice koji
je obolio od demencije, pri ¢emu je

1 rani stadijum (poja¢ana zaboravnost, oteZzano prisjecanje, problemi sa govorom,
oteZzana komunikacija, ¢esto ponavljanje istih pitanja, osoba se drzi poznate rutine,
jo$ uvjek moze da brine o sebi u smislu hranjenja, oblacenja, odrzavanja higijene)

2 srednji stadijum (pocCetne promjene postaju sve ¢esSce i izrazenije, komunikacija je
sve teza, govor Cesto nerazumljiv, sposobnost samostalnog zivota je znacajno
smanjena;-heophodna svakodnevna pomoc¢ u kuvanju, pranju ¢is¢enju, pojacan
strah od napustanja pa ¢esto njegovatelje prate u stopu, otezano snalazenje u
poznatom prostoru, ako izadju iz ku¢e, znaju da odlutaju, ne prepoznaju okolinu,
Javlja se skupljanje nepotrebnih stavri, pojaCan agresivnost)

3 oznacava tesko stanje/kasni stadijum (osoba oboljela od demencije potpuno je
zavisna od njege drugih, neophodna joj je pomo¢ u oblagenju, hranjenju, kupanju,
rijetko prepoznaju bliske osobe, ne prepoznaju okolinu, znaju biti agresivni)

1 2 3

( rani stadijum) (srednji stadijum) (kasni stadijum)



15. Koja prava i usluge koristi osoba oboljele od demencije o kojoj brinete:
a) dodatak za njegu i pomoc¢
b) licna invalidnina
c) pravo na materijalno obezbjedjenje porodice
d) pravo na povlastenu voznju
€) pravo na subvenciju za struju
f) pravo na pomo¢ u kuci (gerontodomacicu)
g) nijedno od navedenog

h) nesto drugo

16. Na skali ocjenite kako njegovanje ¢lana vaSe porodice oboljelog od demencije
uti¢e na Vas zZivot pri ¢emu 1 znaci da ne uti¢e znac€ajno, 2 utiCe znacajno i 3 utic¢e u
visokom stepenu:

a) Vase fizicko i psiho€ko zdravlje (energija/umor, spavanje/odmor,
bol/nelagodnost u tijelu; pozitivha/negativna osjecanja)

1 2 3

(utice znacajno) (uti¢e u visokom stepenu)

ne relacije (partnerski odnos; odnos sa drugim ¢lanovima
sa prijateljima, Vas radni angazman, Vasa interesovanja)

1 2 3

(ne utice znacajno) (utice znacajno) (utiCe u visokom stepenu)

c) materijalni status Vas i VaSe porodice

1 2 3

(ne utice znacajno) (utice znacajno) (utiCe u visokom stepenu)




Vam najviSe trebala (zaokruzite najviSe dva odgovora):

pomog;
b) usluga smjestaja za VaSeg dementnog ¢lana porodice;
c) savjetodavna pomo¢ ¢lanovima porodice;

d) organizovanje aktivnosti za dementnog ¢lana u skladu sa njegovim
mogucnostima u okviru porodice;

e) usluga dnevnog boravka

f) drugo




VODIC ZA INTERVJU SA DONOSIOCIMA
ODLUKA

1. Sta zapazate kao glavne trendove/promjene zastite u, okviru Vase nadleznosti,
kada je u pitanju podrska osobama oboljelim od demencije?

2. Po Vasem misljenju u kojoj mjeri se postuju prava osoba oboljelih od demencije?
(1. Koja su prava — u kojim zakonima 2.Kako se postuju 3. Sta treba da pobolj$amo)

3. Da li raspolazete podacima o broju osoba oboljelih od demencije u Crnoj
Gori/opstini? Ko bi po Vama, trebao da vodi te evidencije?

3. Sta su po Vama kljuéne potrebe osobe oboljelih od demencije?

4. Sta su po Vama kljuéne potrebe porodice koja brine o &lanu oboljelom od
demencije?

5. Koga vidite kao glavne aktere u zastiti/brizi/pruzanju podrske osobi oboljeloj od
demencije?

6. Koga vidite kao glavne aktere u pruzanju podrske porodici koja ima Clana
oboljelog od demencije?

7. Sta po Vasem misljenju dobro funkcioni$e u zastiti osoba oboljelih od demencije i
njihovih porodica?

8. Sta smatrate da treba unaprijediti ili mijenjati?
9. Kako procjenjujete saradnju sa drugim znacajnim akterima?

10. Sta smatrate bitnim za dodatno osnazivanje struénjaka koji se u svom radu
susrijecu sa osobama oboljelim od demencije i clanovima njihovih porodica?

11. Molimo Vas da navedete joS nesto Sto smatrate vaznim a nismo Vas pitali.



VODIC ZA FOKUS GRUPE SA ZAPOSLENIMA

ZDRAVSTVENOJ ZASTITI | ZAPOSLENIMA U
SISTEMU SOCIJALNE | DJECJE ZASTITE

1. Koju vrstu usluge/podrske pruzate osobama oboljelim od demencije (opiSite nam
aktivnosti koje obavljate u sklopu poslova kad se sretene sa osobom oboljelom od
demencije?)

2. Koju vrstu usluge/podrske pruzate porodicama koje imaju ¢lana oboljelog od
demencije? (opiSite nam aktivnosti koje obavljate u sklopu poslova kad se sretene sa
porodicom koja brine o ¢lanu porodice oboljelom od demencije)

3. Sta vidite kao glavne potrebe osobama oboljelih od demencije?

4. Sta vidite kao glavne potrebe &lanova porodice koje brinu o osobi oboljeloj od
demencije?

5. Sa kojim izazovima/problemima se susrije¢ete u svom radu?
6. Sta smatrate da Vam pomaze u radu sa ovom kategorijom korisnika?
7. Sta mislite da osobe oboljele od demencije od Vas o&ekuju?

8. Sta mislite da ¢&lanovi porodice koje imaju osobu oboljele od demencije od Vas
ocCekuju?

9. Kako vidite medusektorsku saradanju (povezanost aktera koji su susrijecu sa
osobama oboljelim od demencije i njihovim porodicama)

10. Da mozete, Sta bi ste promjenili u brizi/podrsci osobama oboljelih od demencije i
njihovim porodicama?

11. Koji su preduslovi i resursi potrebni da bi se to postiglo?

12. Molimo Vas da navedete joS neSto Sto smatrate vaznim a nismo Vas pitali.
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