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SAZETAK

Demencija predstavlja jedan od najznacajnijih javnozdravstvenih i drustvenih izazova savremenog
drustava. lako se ¢esto posmatra kao medicinsko stanje povezano sa starenjem, nalazi ovog izvestaja
ukazuju da ona predstavlja kompleksan fenomen sa visestrukim implikacijama na sisteme zdravstvene
i socijalne zaStite, trziste rada, porodicne odnose i nacin na koji drustvo dozivljava starenje.

Pregled medunarodnih i evropskih politika pokazuje da se demencija sve viSe prepoznaje kao pitanje
ljudskih prava, socijalne pravde i dugoroc¢ne odrZivosti sistema nege. Savremeni pristupi naglasavaju
potrebu za povezivanjem zdravstvenih i socijalnih sistema i usluga, razvojem podrske u zajednici i
jacanjem polozaja neformalnih negovatelja. Ipak, poredenje Madarske i Srbije ukazuje da, uprkos
razlikama u stepenu razvoja sistema, oba konteksta dele sli¢ne strukturne slabosti.

U Madarskoj je vidljiv napredak u institucionalnom razvoju, uklju¢ujuéi pripremu Nacionalnog
programa za demenciju i postojanje Sire mreze usluga. Medutim, sistem i dalje karakteriSu ograni¢ena
povezanost izmedu sektora, nedovoljni kapaciteti i izrazene teritorijalne razlike. Dok je u Srbiji situacija
dodatno sloZenija, buduéi da ne postoji posebna strategija za demenciju, a sistem podrske ostaje
fragmentisan, sa nejasnim linijama odgovornosti i ogranicenom koordinacijom izmedu sektora.

U oba slucaja, klju¢na karakteristika sistema nege jeste snazno oslanjanje na porodicu. Neformalni
negovatelji predstavljaju osnovni stub podrske, ali bez adekvatne institucionalne podrske, finansijskih
mehanizama i dostupnih usluga. Takav model ima ograni¢enu odrzZivost, narocito u uslovima
demografskog starenja i migracija koje smanjuju broj potencijalnih negovatelja. Sa druge strane
povecava rizik od nasilja nad starijim osobama sa dijagnostikovanom demencijom, i rizik od krienja
njihovih osnovnih ljudskih prava.

Ekonomski aspekt demencije dodatno osvetljava ovaj problem. Znacajan deo troskova nege snose
¢lanovi porodice kroz neplaceni rad, gubitak prihoda i smanjeno ucesée na trZistu rada. Ovi efekti su
narocito izrazeni kod Zena, ¢ime se dodatno produbljuju rodne nejednakosti. Demencija se tako
pojavljuje ne samo kao zdravstveni, vec¢ i kao ekonomski i drustveni rizik, sa dugoro¢nim posledicama
po finansijsku sigurnost domadinstava.
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Kvalitativni nalazi dodatno produbljuju razumevanje ovih procesa. Iskustva porodicnih negovatelja
ukazuju da demencija u svakodnevnom Zivotu nije samo pitanje bolesti, veé¢ dugotrajan proces koji
menja identitet, odnose i organizaciju licnog i porodi¢nog Zivota. Bolest se ¢esto kasno prepoznaje,
delom zbog toga Sto se rani simptomi tumace kao ,,normalna” faza starenja, a delom zbog nedostatka
sistemskog pristupa ranom otkrivanju.

U tom periodu izmedu pojave simptoma i ulaska u sistem Cesto nastaje svojevrsni ,prazan prostor”,
narocito kada osoba odbija kontakt sa zdravstvenim sluzbama. U takvim situacijama porodice ostaju
bez jasnih mehanizama podrske i prepustene su sopstvenim resursima, ¢esto sve do pojave kriznih
situacija.

Psihosocijalni aspekti nege ukazuju na visok nivo stresa, iscrpljenosti i dugotrajnih posledica po
mentalno zdravlje negovatelja. Posebno je znacajno da izolacija ne pogada samo osobe koje Zive sa
demencijom, ve¢ Citave porodice, koje se postepeno povlace iz drustvenog Zivota usled zahteva nege.
Demencija se tako pojavljuje kao fenomen koji proizvodi kolektivnu, a ne samo individualnu ranjivost.

Nalazi fokus grupnih diskusija ukazuju i na vaznu ulogu drustvenih percepcija. U oba konteksta prisutna
je tendencija da se demencija poistovecuje sa starenjem, Sto doprinosi njenom kasnom prepoznavanju
i slabijem drustvenom odgovoru. Ovakvi obrasci povezani su sa ejdZzizmom, koji homogenizuje starije
osobe i ¢esto ih posmatra kao zavisne i kao potencijalni teret za porodicu i zajednicu.

Istovremeno, nalazi pokazuju da su promene u razumevanju moguce. Kroz participativne i iskustvene
procese, poput rada na predstavi i razgovora sa publikom, ucesnici su razvijali nijansiranije
razumevanje demencije, prepoznajuci njenu sloZenost i razli¢ite na¢ine na koje uti¢e na pojedince i
porodice.

U celini posmatrano, demencija se pojavljuje kao test otpornosti postojecih sistema, koji u velikoj meri
funkcioniSu oslanjajuéi se na porodicu kao primarni i osnovni resurs. Ovakav pristup ima visoku
socijalnu i ekonomsku cenu i teSko moze odgovoriti na rastuce potrebe u dugoro¢nom periodu.
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U tom smislu, nalazi ovog izveStaja ukazuju na potrebu za jasnijim i povezanijim pristupom. To
podrazumeva razvoj nacionalnih okvira koji prepoznaju demenciju kao posebno javnozdravstveno i
javnopoliticko pitanje, jacanje povezanosti izmedu zdravstvenog i socijalnog sistema i razvoj usluga u
zajednici koje omogudavaju kontinuiranu podrsku, al ii ulaganje u istraZzivanja i ranog otkrivanja, kao i
koriséenje lekova novije generacije.

Istovremeno, neformalni negovatelji zahtevaju vecu vidljivost i podrsku kroz obuke, psihosocijalne
usluge i usluge u zajednici pre svega usluge predaha i mehanizme koji omogudavaju uskladivanje rada
i nege. Bez toga, teret nege ostaje neravnomerno rasporeden i dugoro¢no neodrziv.

Unapredenje ranog prepoznavanja, bolji podaci i promena nacina na koji kao drustvo posmatramo
demenciju predstavljaju klju¢ne elemente dugorofnog odgovora. Bez jasnog razumevanja da
demencija nije neizbeZan deo starenja, vec stanje koje zahteva pravovremenu podrsku, tesko je
ocekivati efikasan i pravican sistem.

Sveukupno, nalazi ukazuju na potrebu za prelaskom ka integrisanijim, preventivnim i na osobu
usmerenim pristupima, koji uvaZzavaju sloZzenost demencije i njen uticaj na pojedince, porodice i
drustvo u celini.

1. UvoD

Demencija predstavlja jedan od klju¢nih javnozdravstvenih i drustvenih izazova 21. veka. Ona nije
jedinstvena bolest, ve¢ sindrom koji karakteriSe progresivho opadanje kognitivnih funkcija, Sto
znacajno uti¢e na svakodnevno funkcionisanje i samostalnost osobe. Sa globalnim starenjem
stanovniStva, broj osoba koje Zive sa demencijom ubrzano raste, ¢ime se stanje koje je ranije
posmatrano pretezno kao klinicki problem sve viSe transformise u sistemsko drustveno pitanje (World
Health Organization, 2023a).

Na globalnom nivou procenjuje se da oko 55 miliona ljudi trenutno Zivi sa demencijom, uz gotovo 10
miliona novih sluc¢ajeva godiSnje — sto znaci da se nova dijagnoza postavi na svake tri sekunde.

D-o.'o.ﬁ."' suseo‘r' ‘
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Projekcije ukazuju da ée ovaj broj porasti na 78 miliona do 2030. godine, odnosno na 139 miliona do
2050. godine, pre svega usled demografskog starenja (World Health Organization, 2023a; Alzheimer’s
Disease International, 2022). Starost ostaje najznacajniji faktor rizika, ali demencija nije neizbezina
posledica starenja. Promenljivi faktori rizika — poput kardiovaskularnih oboljenja, fizicke neaktivnosti,
socijalne izolacije i nizeg nivoa obrazovanja, ali i aerozagadenja — imaju vaznu ulogu u nastanku i toku
bolesti (World Health Organization, 2021a; World Health Organization, 2017).

Uticaj demencije daleko prevazilazi pojedinca. Ona predstavlja jedan od vodecih uzroka Invalidnosti i
zavisnosti medu starijim osobama i €ini znacajan deo godina Zivota provedenih sa invaliditetom usled
nezaraznih bolesti (World Health Organization, 2021a). Demencija sustinski menja porodi¢ne odnose
i raspodelu brige, pri cemu najveci deo podrske obezbeduju neformalni negovatelji — najéesée ¢lanovi
porodice. To dovodi do emocionalnog i fizickog optereéenja, smanjenog uceséa na trziStu rada i
povecane finansijske nesigurnosti, posebno kod Zena koje cine vecinu neformalnih, porodi¢nih
negovatelja (Alzheimer’s Disease International, 2022; OECD, 2015).

Ekonomski teret demencije je veé sada izuzetno visok i nastavlja da raste. Procene ukazuju da su
globalni troskovi povezani sa demencijom iznosili 818 milijardi americkih dolara 2015. godine,
odnosno oko 1,1% globalnog bruto domadéeg proizvoda, uz projekcije da ¢e dostiéi 2 triliona dolara do
2030. godine (Alzheimer’s Disease International, 2015; Wimo et al.,, 2017). Dugorocne procene
ukazuju da bi globalni troSkovi mogli nastaviti snaZzan rast i u narednim decenijama (Alzheimer’s
Disease International, 2022). Na nacionalnom nivou, razmere su jednako znacajne: u Sjedinjenim
Americkim Drzavama ukupni troskovi nege osoba sa demencijom procenjeni su na 450 milijardi dolara
u 2020. godini, uz ocekivani rast na preko 3 triliona dolara do 2060. godine (Alzheimer’s Association,
2023). Ovi troskovi obuhvataju ne samo direktne izdatke za zdravstvenu i socijalnu zastitu, vec i
znacajan, €esto nevidljiv doprinos nepla¢enog rada i gubitka produktivnosti.

Istovremeno, demencija je snazno povezana sa ejdzizmom i stigmom. Ukorenjene zablude da je
demencija ,normalan” deo starenja doprinose kasnom postavljanju dijagnoze, nedovoljnim
ulaganjima u sisteme nege i marginalizaciji osoba koje Zive sa demencijom. Preplitanje diskriminacije
zasnovane na starosnom dobu i stigme povezane sa kognitivnim opadanjem dodatno produbljuje
socijalnu isklju¢enost, ograni¢ava pristup uslugama i slabi javnozdravstvene odgovore (World Health
Organization, 2021a; Alzheimer Europe, n.d.).
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lako je demencija globalni fenomen, njen uticaj nije ravnhomerno rasporeden. Zemlje Centralne i
Istoéne Evrope suocavaju se sa posebnim izazovima, uklju¢ujuéi ubrzano starenje stanovnistva,
ograni¢enu dostupnost usluga u zajednici i snazno oslanjanje na neformalnu negu. Istovremeno,
nedovoljno dijagnostikovanje i nedostaci u prikupljanju podataka oteZzavaju sagledavanje stvarnih
razmera problema, $to dodatno komplikuje planiranje politika i raspodelu resursa (OECD, 2015;
Alzheimer Europe, n.d.).

Sagledane zajedno, ove tendencije ukazuju da demencija nije samo zdravstveni problem, vec
kompleksan drustveni i ekonomski izazov i izazov koji se tice ljudskih prava, a koji zahteva
sveobuhvatan, medusektorski i jasno usmeren javnozdravstveni i javnopoliti¢ki odgovor.

2. MEDUNARODNI I EVROPSKI ZAKONODAVNI OKVIR

Demencija i starenje stanovniStva sve se viSe prepoznaju ne samo kao zdravstveni i socijalni izazovi,
vec i kao Sira javnopoliticka pitanja, i pitanja ljudskih prava sa dalekoseznim implikacijama za sisteme
socijalne zastite, trZisSte rada i dugoro¢nu ekonomsku odrZivost. Ovo odraZzava rastuéu svest o tome da
postojeci okviri ne odgovaraju u potpunosti na specifi¢ne rizike, probleme i nejednakosti sa kojima se
suoCavaju starije osobe, posebno one koje Zive sa kognitivnim poremecajima i stanjima poput
demencije.

Na globalnom nivou, pitanja starenja adresiraju se kroz Madridski medunarodni plan akcije o starenju
(MIPAA), usvojen u okviru Ujedinjenih nacija, koji poziva na integraciju starenja u sve relevantne javne
politike, ukljuujuéi zdravstvenu i socijalnu zaStitu i dugotrajnu negu. Ovaj okvir naglasava
dostojanstvo, participaciju i ucesce kao i pristup uslugama, te podstice drzave da prilagode svoje
sisteme demografskim promenama (United Nations, 2002).

Istovremeno, sve veda paznja posvecuje se ograni¢enjima postoje¢ih mehanizama zastite ljudskih
prava u odnosu na starije osobe. Kancelarija Visokog komesara Ujedinjenih nacija za ljudska prava
(OHCHR) ukazuje na trajne praznine u medunarodnom pravnom okviru, narocito u oblastima
dugotrajne nege, autonomije, zastite od zlostavljanja i pristupa uslugama (OHCHR, n.d.).
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U tom kontekstu, Otvorena radna grupa Ujedinjenih nacija za starenje (OEWG-A) ima centralnu ulogu.
Osnovana od strane Generalne skupstine UN, ova grupa analizira praznine u zastiti ljudskih prava
starijih osoba i razmatra moguénosti razvoja novih medunarodnih standarda. Njen rad je tokom
godina sve jasnije ukazivao na potrebu uspostavljanja posebnog medunarodnog instrumenta o
pravima starijih osoba, $to signalizira pomak ka eksplicitnijem pristupu zasnovanom na ljudskim
pravima (United Nations, n.d.).

U cilju unapredenija ljudskih prava starijih osoba krenulo se da lje pa jeosnovana Radna grupa od strane
Saveta za ljudska prava rezolucijom A/HRC/RES/58/13, sa mandatom da izradi i podnese Savetu za
ljudska prava nacrt medunarodnog pravno obavezujuceg instrumenta o ljudskim pravima starijih
osoba, sa ciljem unapredenija, zastite i ostvarivanja njihovih prava. Ovaj proces je dodatno unapreden
kroz nove inicijative koje vodi OHCHR, ukljuéujuéi globalni poziv za dostavljanje doprinosa u vezi sa
opstim okvirom, strukturom i vodecim principima pravno obavezujuceg instrumenta o pravima starijih
osoba. Ovaj korak predstavlja znac¢ajan pomak od normativne rasprave ka potencijalnom razvoju
medunarodne konvencije, ¢ime se dodatno potvrduje prepoznavanje starenja i demencije kao klju¢nih
pitanja ljudskih prava koja zahtevaju snazniju pravnu zastitu (OHCHR, 2026).

Globalni podaci o praéenju ukazuju da mnoge zemlje i dalje nemaju sveobuhvatne politike i pravne
okvire specificne za demenciju. Prema podacima Svetske zdravstvene organizacije (WHO), razvoj
politika u oblasti demencije je neujednacen, sa znacajnim razlikama medu drzavama. Globalni akcioni
plan SZO za odgovor javnog zdravlja na demenciju (2017-2025) pruza strukturiran okvir za delovanje,
naglasavajuéi potrebu da se demencija postavi kao prioritet, unapredi dijagnostika i nega, pruzi
podrska negovateljima i ojacaju sistemi podataka (WHO, 2017).

Paralelno sa tim, globalno mapiranje koje sprovodi Alzheimer’s Disease International pokazuje da
nacionalni planovi za demenciju jo$ uvek nisu univerzalno usvojeni niti sprovedeni, sto dodatno
ukazuje na potrebu za koherentnim i dugoro¢nim odgovorima na nivou javnih politika (Alzheimer’s
Disease International, n.d.).

U okviru Evropske unije, demencija se adresira kroz kombinaciju socijalnih, zdravstvenih i radnih
politika. Evropski stub socijalnih prava prepoznaje pristup dostupnoj i kvalitetnoj dugotrajnoj nezi kao
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jedno od osnovnih socijalnih prava (European Commission, n.d.). Evropska strategija za negu (2022)
dodatno naglasava potrebu za Sirenjem usluga nege, unapredenjem uslova rada u sektoru i jaéanjem
podrske neformalnim negovateljima (European Commission, 2022).

Noviji razvoj politika ukazuje na dalje ja¢anje ovog okvira. Najavljeni Evropski dogovor o nezi
(European Care Deal, 2026) oznacava pomak od strateskog ka sveobuhvatnijem i politicki
prioritetnijem pristupu nezi, sa snaznijim fokusom na ulaganja, razvoj radne snage i formalno
prepoznavanje nege kao klju¢nog segmenta socijalne i ekonomske politike (European Commission,
2026a).

Zeleni dokument o starenju Evropske komisije postavlja ove procese u Siri kontekst demografskih
promena, naglasavajuéi potrebu za prilagodavanjem sistema nege, trzista rada i socijalne zastite
tokom citavog Zivotnog toka (European Commission, 2021). Ove nalaze dodatno potvrduje lzvestaj EU
o starenju za 2024. godinu, koji ukazuje na rastude pritiske na sisteme dugotrajne nege, ukljucujudi
pitanja dostupnosti, nedostatka radne snage i dugorocne odrZivosti finansiranja (European
Commission, 2024).

Direktiva o ravnoteZi izmedu poslovnog i privatnog Zivota (EU 2019/1158) uvodi konkretna prava za
osobe sa obavezama nege, ukljucujuéi odsustvo za negu i fleksibilne radne aranZmane, prepoznajudi
sve veéu povezanost izmedu nege i zaposlenosti (European Union, 2019).

Istovremeno, nove inicijative na nivou EU sve viSe naglasavaju pitanja pravi¢nosti i drustvene kohezije.
Strategija medugeneracijske pravi¢nosti (2026) istice potrebu jac¢anja solidarnosti izmedu generacija,
uklju€ujuci pravedniju raspodelu odgovornosti za negu i vece ucesce tokom Zivotnog toka (European
Commission, 2026b). Paralelno, predstojeca Strategija EU za borbu protiv siromastva (2026) usmerena
je na uticaj siromastva na dostojanstvo, pristup nezi i ostvarivanje prava, posebno za ranjive grupe,
ukljucujudi starije osobe (European Commission, 2026c).

Pored ovih okvira, EU podrZava ciljana delovanja u oblasti demencije kroz inicijative saradnje i
platforme za razmenu znanja. Aktivnosti organizacije Alzheimer Europe ukazuju na kontinuirane
napore u unapredenju dijagnostike, kvaliteta nege i koordinacije politika medu drzavama (Alzheimer
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Europe, n.d.). Istovremeno, sve veca paznja posvecuje se prevenciji i smanjenju rizika. Podaci iz
platforme Knowledge4Policy Evropske komisije ukazuju da se znacajan deo slucajeva demencije moze
povezati sa promenljivim faktorima rizika tokom Zivotnog toka, Sto dodatno naglasava znacaj
integracije preventivnih pristupa u nacionalne strategije (European Commission, n.d.-b).

Sagledano u celini, ovi globalni i evropski okviri ukazuju na jasan pravac razvoja. Demencija se sve vise
razume kao sloZzeno, medusektorsko pitanje koje zahteva koordinisano delovanje u oblastima
zdravstvene i socijalne zaStite kao i trZista rada. Sve vedi znacaj pridaje se uslugama u zajednici i
pristupu usmerenom na osobu, jacanju podrske neformalnim negovateljima, kao i adresiranju
strukturnih nejednakosti, ukljucujuci one povezane sa rodom, siromastvom i pristupom uslugama. Ovi
procesi predstavljaju vazan referentni okvir za nacionalne politike, ukljucujuci i kontekst Madarske i
Srbije.

3. MADARSKA

3.1 Demografski i epidemioloski kontekst

Madarska se suocava sa izrazenim i dugotrajnim procesom demografskog starenja, koji je posledica
smanjenog fertiliteta, produZetka ocekivanog trajanja Zivota i dugoro¢nih demografskih promena.
Prema podacima Popisa stanovnistva iz 2022. godine, koji je sproveo Madarski centralni zavod za
statistiku, ukupna populacija iznosila je priblizno 9,6 miliona stanovnika. Osobe starosti 65 i vise godina
¢ine viSe od jedne petine ukupnog stanovnistva, Sto ukazuje na znacajnu i kontinuiranu promenu
starosne strukture u zemlji (Hungarian Central Statistical Office, 2022). Ocekuje se da ¢e se ovaj trend
nastaviti i dodatno intenzivirati u narednom periodu.

Podaci Eurostata potvrduju ovaj razvoj. Ocekivano trajanje Zivota u Madarskoj znacajno je poraslo
tokom poslednjih decenija i trenutno iznosi priblizno 76—77 godina, iako i dalje ostaje ispod proseka
Evropske unije (Eurostat, 2024a). Istovremeno, stopa fertiliteta je dugorocno ispod nivoa potrebnog
za prostu reprodukciju stanovnistva i iznosi oko 1,5 dece po Zeni, Sto dodatno doprinosi procesu

Do.'o.q" suseo‘r' ‘
stvaraju zajednicku
buducnost



sufinansira
Evropska unija

Lerregy
!DA Madarska - Srbija

starenja populacije (Eurostat, 2024b). Kao posledica ovih kretanja, ocekuje se znacajan rast kako udela
tako i apsolutnog broja starijih osoba u narednim decenijama.

Starenje stanovnistva usko je povezano sa porastom prevalencije demencije, s obzirom na to da je
starost najznacajniji faktor rizika za razvoj ovog stanja. Prema procenama organizacije Alzheimer
Europe, u Madarskoj trenutno Zivi oko 200.000 osoba sa demencijom (Alzheimer Europe, 2025). Ovo
predstavlja znacajan javnozdravstveni izazov, pri ¢emu se ocekuje dalji rast broja obolelih usled
nastavka demografskog starenja. Projekcije na evropskom nivou ukazuju na znacajno povecanje broja
osoba koje Zive sa demencijom u narednim decenijama, pre svega kao posledicu demografskih
promena.

Analize Organisation for Economic Co-operation and Development takode identifikuju demenciju kao
jedan od najbrze rastudih uzroka invalidnosti i zavisnosti od nege medu starijim osobama u zemljama
¢lanicama, ukljucuju¢i Madarsku. Prevalencija demencije naglo raste sa staro$éu, narocito medu
osobama starijim od 80 godina, Sto znaci da demografsko starenje direktno dovodi do povedanja
potreba za dugotrajnom negom, zdravstvenim uslugama i socijalnom podrskom (OECD, 2024).

Sagledani zajedno, demografsko starenje i rast prevalencije demencije predstavljaju strukturnu i
predvidivu transformaciju. Demografski trendovi u Madarskoj jasno ukazuju da ¢e broj starijih osoba
— a samim tim i broj osoba koje Zive sa demencijom — nastaviti da raste u narednim decenijama.

3.2 NACIONALNI ZAKONODAVNI OKVIR

3.2.1 STRATESKI | INSTITUCIONALNI OKVIR

Do nedavno, Madarska nije imala posebnu nacionalnu strategiju za demenciju. Medutim, krajem
2023. godine pripremljen je Nacionalni program za demenciju, koji se nalazi u fazi odobravanja, sa
ciliem uspostavljanja koherentnijeg okvira za prevenciju, dijagnostiku, negu i podrsku osobama koje
Zive sa demencijom.
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Paralelno sa tim, u novembru 2023. godine uspostavljen je Socijalni savet za demenciju, sa zadatkom
da podrzi sprovodenje Programa, kao i da obezbedi koordinaciju i nadzor nad njegovom
implementacijom. Ovaj razvoj predstavlja vazan korak ka ja¢anju upravljanja u ovoj oblasti i signalizira
rastuée prepoznavanje demencije kao posebnog prioriteta javnog zdravlja i socijalne politike
(Alzheimer Europe, 2023a).

3.2.2 KONTEKST POLITIKA DUGOTRAJNE NEGE

Politike koje se odnose na demenciju u Madarskoj ugradene su u Siri sistem dugotrajne nege, koji
obuhvata elemente zdravstvenog sistema i sistema socijalne zastite. Usluge dugotrajne nege primarno
su organizovane u okviru sistema socijalne zastite, pri ¢emu lokalne samouprave imaju klju¢nu ulogu
u njihovom pruzanju, dok se zdravstvene usluge — ukljucujudéi dijagnostiku i leCenje — finansiraju kroz
nacionalni sistem zdravstvenog osiguranja.

Model dugotrajne nege u Madarskoj obuhvata:

e usluge nege i podrske u kudi
e institucionalne oblike socijalne zastite (rezidencijalni smestaj)
e novcana davanja i druge oblike podrske

Medutim, ovi elementi funkcionisu u okviru odvojenihjavnih politika i finansijskih sistema, Sto ukazuje
na institucionalno razvijen, ali nedovoljno integrisan model. Demencija se stoga ne razmatra kroz
jedinstvenu, medusektorsku strategiju dugotrajne nege, vec kroz opste politike starenja, zdravstvene
i socijalne zaStite. Drugim recima, postojeci okvir ne pruza odgovarajuéi okvir za sveobuhvatan i
koordinisan odgovor na potrebe osoba koje Zive sa demencijom.

Medunarodne analize (OECD, 2026; Alzheimer Europe, 2023b) ukazuju da je pristup Madarske
obelezen:

e snaznim oslanjanjem na sistem socijalne zastite u pruzanju dugotrajne podrske
e ograni¢enom integracijom izmedu zdravstvenog i socijalnog sektora
e znacajnom zavisnos¢u od neformalne porodi¢ne nege
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Ove strukturne karakteristike direktno oblikuju nacin na koji se demencija adresira u praksi i ukazuju
na znacaj uskladivanja novih politika specificnih za demenciju sa postoje¢im sistemom dugotrajne
nege.

3.2.3 UCESCE U EVROPSKIM OKVIRIMA SARADNJE

Madarska ucestvuje u evropskim inicijativama saradnje u oblasti demencije, ukljucujuci Zajednicku
akciju za demenciju i zdravlje (JADE Health). Kroz uces¢e Nacionalnog instituta za socijalnu politiku
,Margit Slachta” (NSZPI), Madarska doprinosi zajednickim naporima usmerenim na unapredenje
dijagnostike, kvaliteta nege, preventivnih strategija i spremnosti zdravstvenog sistema.

UceS¢e u ovakvim inicijativama omogucava razmenu znanja, uskladivanje sa evropskim javnim
politikama i jacanje nacionalnih kapaciteta za odgovor na izazove demencije.

U svakom slucaju okvir javnih politika koje se ti¢u demencije u Madarskoj moze se okarakterisati kroz
sledece kljuéne elemente:

e razvoj strateskog pravca kroz pripremu Nacionalnog programa za demenciju

e uspostavljanje novih mehanizama upravljanja, ukljucujuéi Socijalni savet za demenciju

e postojanje razvijenog, ali fragmentisanog sistema dugotrajne nege, dominantno u okviru
socijalne zastite

e aktivno ucesce u evropskim okvirima saradnje

lako se demencija sve viSe prepoznaje kao prioritet u javnim politikama, ona se i dalje posmatra u
okviru sistema dugotrajne nege koji nije dovoljno povezan izmedu razli¢itih sektora.

3.2.4 ANTIDISKRIMINACIONI OKVIR | DEMENCIA — MADARSKA

U Madarskoj, zastita od diskriminacije osoba koje Zive sa demencijom zasniva se na Sirem pravhom
okviru koji ureduje prava osoba sa invaliditetom, pri cemu se demencija u praksi najces¢e posmatra
kroz kategoriju kognitivnog ili mentalnog ostecenja.
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Osnov pravne zastite ¢ini Ustav Madarske (Fundamental Law), koji garantuje jednakost pred zakonom
i zabranu diskriminacije, uklju€ujuci i diskriminaciju po osnovu invaliditeta, uz obavezu drzave da
obezbedi posebnu zastitu starijim osobama i osobama sa invaliditetom (Fundamental Law of Hungary,
Article XV).

Kljuéni zakon u ovoj oblasti je Zakon o jednakom postupanju (Act CXXV of 2003), koji zabranjuje
direktnu i indirektnu diskriminaciju u oblastima kao Sto su zaposljavanje, zdravstvena i socijalna
zastita, kao i pristup javnim uslugama (Act CXXV of 2003).

Dodatno, Zakon o pravima osoba sa invaliditetom (Act XXVI of 1998) prepoznaje pravo na samostalan
Zivot, pristupacnost i u¢escée u drustvu, Sto je od posebnog znacaja za osobe koje Zive sa demencijom,
narocito u ranim i srednjim fazama bolesti (Act XXVI of 1998).

Gradanski zakonik (Act V of 2013) ureduje pitanje poslovne sposobnosti i omogucéava delimi¢no ili
potpuno ograni¢avanje poslovne sposobnosti kroz institut starateljstva. Ova odredba ima direktan
uticaj na autonomiju osoba koje Zive sa demencijom, posebno u kontekstu donosenja odluka o
lecenju, upravljanja imovinom i svakodnevnog Zivota (Act V of 2013).

lako normativni okvir formalno obezbeduje zastitu od diskriminacije, njegova primena u kontekstu
demencije pokazuje odredena ogranicenja. Demencija nije eksplicitno prepoznata kao posebno
pravno pitanje, veé se tretira posredno kroz kategoriju invaliditeta, Sto moZe dovesti do nedovoljne
vidljivosti specifi¢nih potreba osoba koje Zive sa ovim stanjem (Alzheimer Europe, 2020).

Medunarodni i evropski akteri ukazuju na dodatne izazove u primeni ovih prava, posebno u pogledu
oc€uvanja pravne sposobnosti, razvoja usluga u zajednici i smanjenja oslanjanja na institucionalnu negu
(European Commission, n.d.; Validity Foundation, n.d.). Kritike su narocito usmerene na Siroku
primenu starateljstva i nedostatak alternativnih modela podrianog odlucivanja, kao i na spor
napredak u procesu deinstitucionalizacije.

st{/crroju zdjednféku
buducnost



sufinansira
Evropska unija

Lerregy
!DA Madarska - Srbija

U tom smislu, moze se zakljuciti da, iako Madarska poseduje razvijen normativni okvir u oblasti
antidiskriminacije, u praksi ostaju znacajni izazovi u njegovoj primeni, narocito u pogledu zastite
autonomije, dostupnosti usluga u zajednici i adekvatnog prepoznavanja demencije kao specificnog
drustvenog i pravnog pitanja.

3.3. ORGANIZACIJA SISTEMA NEGE | PODRSKE

Organizacija nege za osobe koje Zive sa demencijom u Madarskoj oblikovana je kroz relativno
strukturisan, ali i dalje sistem koji se joS uvek razvija i koji obuhvata elemente zdravstvene zastite,
socijalne zastite i dugotrajne nege. lako su institucionalne nadleZnosti u velikoj meri jasno definisane,
sistem karakteriSu ogranicena povezanost izmedu sektora, nedovoljni kapaciteti i snazno oslanjanje
na neformalnu negu.

3.3.1 ZDRAVSTVENI SISTEM | PUTEVI DIJAGNOSTIKE

U okviru zdravstvenog sistema, izabrani lekari (lekari opste prakse) predstavljaju prvi kontakt za osobe
kod kojih se javljaju kognitivne smetnje. Oni su ovlas¢eni da sprovode inicijalne procene koristedi
standardizovane instrumente kao Sto su Mini-mental test (MMSE) i test crtanja sata (CDT), koji su
obuhvaceni sistemom javnog finansiranja (Balogh et al., 2020).

Medutim, postavljanje dijagnoze demencije i propisivanje terapije ogranic¢eno je na specijaliste, pre
svega neurologe i psihijatre. Time se uspostavlja visestepeni dijagnosticki put, u kojem primarna
zdravstvena zaStita identifikuje sumnjive slucajeve i upuéuje pacijente na specijalisticku potvrdu i
lecenje.

U praksi, vise faktora ogranicava rano otkrivanje. IstraZivanja pokazuju da samo manji deo lekara
redovno primenjuje standardizovane alate za skrining, dok kratko trajanje pregleda dodatno smanjuje
moguénost za sveobuhvatnu procenu (Balogh et al., 2020). Kao posledica toga, dijagnoza se Cesto
postavlja u kasnijim fazama bolesti, $to smanjuje moguénosti za pravovremenu intervenciju i povecava
potrebu za intenzivnijom negom u uznapredovalim stadijumima.
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3.3.2 STRUKTURA SISTEMA NEGE | PRUZANJE USLUGA

Madarska raspolaze relativno razvijenom institucionalnom mrezom usluga, koja obuhvata
rezidencijalne ustanove socijalne zastite, kao i osnovne usluge u zajednici poput pomoéi u kudi,
dnevnog boravka i privremenog smestaja. Ove usluge uredene su u okviru sistema socijalne zastite i
pruzaju ih javni i privatni sektor(Gyarmati, 2019).

Medutim, dostupnost usluga i dalje je ograni¢ena u odnosu na potrebe stanovnistva. Procene ukazuju
da svega oko 7% starijih osoba koristi usluge nege u kuci, dok priblizno 3% ima pristup institucionalnom
smestaju, Sto ukazuje na znacajan jaz izmedu potreba i dostupnih kapaciteta (Gyarmati, 2019;
Alzheimer Europe, 2023).

Dodatno, pristup uslugama opterecen je izrazenim teritorijalnim nejednakostima. Postoje znacajne
razlike izmedu regiona i lokalnih zajednica, pri ¢emu je u nekim sredinama obuhvat uslugama relativno
visok, dok je u drugim minimalan, Sto odraZava razlike u lokalnim kapacitetima i raspodeli resursa
(Gyarmati, 2019).

Duge liste ¢ekanja za smestaj u ustanove socijalne zastite dodatno ukazuju na hronican nedostatak
kapaciteta u sistemu.

3.3.3 NEFORMALNA NEGA | ULOGA PORODICE

Uprkos postojanju formalnih usluga, nega osoba koje Zive sa demencijom u Madarskoj u najveéoj meri
se oslanja na porodicu. Vecina obolelih Zivi u sopstvenom domu i zavisi od ¢lanova porodice u
svakodnevnoj nezi, nadzoru i organizaciji podrike (Ersek et al., 2010).
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Neformalna nega predstavlja klju¢ni stub sistema, ali se najc¢eSc¢e odvija uz ograni¢enu institucionalnu
podrsku. Procene ukazuju da izmedu 400.000 i 500.000 osoba pruza neformalnu negu, dok samo mali
deo ima pristup finansijskoj ili drugim oblicima podrske (Gyarmati, 2019).

Briga o ¢lanu porodice sa demencijom nosi znacajne posledice za domadinstva, ukljuéujuéi smanjeno
ucesée na trzistu rada, finansijski pritisak i negativne efekte na fizicko i mentalno zdravlje. Teret nege
nesrazmerno cesto pada na Zene, ¢ime se dodatno produbljuju rodne nejednakosti tokom Zivotnog
toka (Alzheimer Europe, 2023).

3.3.4 KOORDINACIJA | FUNKCIONISANIJE SISTEMA

lako Madarska ima relativno razvijen institucionalni okvir, koordinacija izmedu zdravstvenih i
socijalnih usluga ostaje ograni¢ena i neujednacena.

Nadleznosti za dijagnostiku, le¢enje i dugotrajnu podrsku podeljene su izmedu sektora, a integrisani
modeli nege nisu u potpunosti razvijeni. To dovodi do:

e prekida izmedu dijagnostike i daljeg pruzanja podrske
e neujednacenog kontinuiteta nege
e povecanog oslanjanja na porodicu u koordinaciji usluga

Ovi izazovi dodatno su uslovljeni strukturnim karakteristikama sistema, ukljuc¢ujuéi finansijske
mehanizme koji nisu u potpunosti uskladeni sa stvarnim potrebama korisnika, ogranicen razvoj usluga
i snazno oslanjanje na lokalni nivo u implementaciji politika (Gyarmati, 2019; OECD, 2026).

Javna izdvajanja za negu starijih osoba ostaju relativno niska i iznose oko 0,4% bruto domadeg
proizvoda, Sto dodatno ogranicava mogucnosti razvoja sistema i prosirenja usluga u skladu sa
demografskim pritiscima (Gyarmati, 2019).

Ukoliko bismo Zeleli da zaklju¢imo moZemo redi da organizacija nege za osobe koje Zive sa demencijom
u Madarskoj moze se opisati kao:
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e institucionalno relativno razvijena, sa jasno definisanim ulogama sektora

e ograni¢ena u pogledu dostupnosti i obuhvata usluga, posebno u zajednici

e neujednacena u teritorijalnoj raspodeli, sa izrazenim lokalnim razlikama

¢ nedovoljno integrisana, uz slabu koordinaciju izmedu zdravstvenog i socijalnog sistema
e uvelikoj meri oslonjena na neformalnu, porodi¢nu negu

lako sistem pokazuje visi nivo institucionalnog razvoja u odnosu na pojedine zemlje u regionu, i dalje
postoje znacajni izazovi u oblasti ranog otkrivanja, kapaciteta usluga i koordinacije nege.

3.4. DRUSTVENI | EKONOMSKI UTICAJ DEMENCIJE

Demencija kao i u drugim zemljama predstavlja znacajan drustveni i ekonomski teret i u Madarskoj,
sa posledicama koje prevazilaze sisteme zdravstvene i socijalne zastite, uti¢e na porodi¢ne odnose,
ekonomsku sigurnost domacinstva, takode se uticaj demencije reflektuje i na ucesce na trziStu rada i
Sire medugeneracijske odnose.

Dostupni nacionalni podaci procenjuju ukupne godiSnje drustvene troskove demencije u Madarskoj
na priblizno 846,8 miliona evra, sto odgovara prose¢nom godisnjem trosku od 6.417 evra po osobi
(Ersek et al., 2010). Ovaj iznos obuhvata direktne tro$kove zdravstvene i socijalne zastite, kao i
indirektne troskove i troskove neformalne nege.

Posebno vazna karakteristika madarskog konteksta jeste visok nivo prebacivanja tereta nege na
porodicu. Procene pokazuju da 36% ukupnih troskova demencije otpada na neformalnu negu, od toga
55% ¢ine direktni troskovi, a 9% indirektni troskovi (Ersek et al., 2010). To ukazuje da se znacajan deo
tereta nalazi izvan formalnih sistema podrske.

Ista analiza pokazuje da ¢ak 95,2% osoba koje Zive sa demencijom ostaje u sopstvenom domu, dok
samo manji deo boravi u institucijama socijalne zastite (Ersek et al., 2010). U praksi, to zna¢i da
svakodnevna nega, nadzor i organizacija podrske u najve¢oj meri zavise od ¢lanova porodice.
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Posledice demencije ne iscrpljuju se u direktnim troskovima nege. Neformalna briga ¢esto dovodi do
smanjenja radnog angaZmana, prekida karijere, gubitka prihoda i dugorocne finansijske nesigurnosti.
Ovi efekti su posebno izrazeni kod Zena, koje ceSce preuzimaju ulogu negovatelja. Na taj nacin,
demencija doprinosi ne samo optereéenju domadinstava, ve¢ i dodatnom uvecenju rodnih
nejednakosti tokom Zivotnog toka.

Teret demencije ima i izrazenu medugeneracijsku dimenziju. Osobe iz takozvane ,,sendvic¢ generacije”
istovremeno uskladuju radne obaveze, brigu o deci i negu starijih ¢lanova porodice, Sto stvara
kumulativni fizicki, emocionalni i finansijski pritisak. Mladi ¢lanovi porodice takode mogu trpeti
indirektne posledice, uklju€ujuci odlaganje obrazovanja ili kasniji ulazak na trziste rada.

Sagledano u celini, ovi procesi dovode do smanjenog uce$éa na trzistu rada, povecanog rizika od
siromastva u starijem Zivotnom dobu, ucvrséivanja rodno zasnovanih uloga u nezi i sve veceg pritiska
na porodic¢nu solidarnost. Demenciju u Madarskoj stoga treba posmatrati ne samo kao zdravstveno i
socijalno pitanje, ve¢ i kao pitanje trziSta rada, rodne ravnopravnosti i drustvene kohezije.

3.5 KLJUCNI I1ZAZOVI

Uprkos relativno razvijenim javnim politikama i razvijenom institucionalnom okviru, Madarska se
suocava sa nizom trajnih strukturnih izazova koji ogranicavaju efikasnost, dostupnost i odrzivost
sistema nege za osobe koje Zive sa demencijom.

Ogranicena povezanost zdravstvenog i socijalnog sistema

Nega osoba sa demencijom odvija se kroz zdravstveni i sistem socijalne zastite, ali je koordinacija
izmedu ovih sektora i dalje nedovoljna i neujednacena. Dijagnostika, leCenje i dugotrajna podrska
organizovani su odvojeno, a integrisani putevi nege nisu u potpunosti razvijeni.

Ovakva situacija dovodi do toga da nakon postavljanja dijagnoze Cesto izostaje kontinuitet u pruzanju
podrske, odnosno osobe i njihove porodice ostaju bez jasnog sistema daljeg pracenja i pomodi.
Istovremeno, mehanizmi upucivanja izmedu zdravstvenih i socijalnih sluzbi nisu dovoljno jasno
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definisani, Sto otezava pristup odgovarajuéim uslugama. Zbog toga se teret koordinacije podrske u
velikoj meri prebacuje na porodicu, koja ¢esto nema dovoljno informacija ni resursa da se sa tim nosi.

Nedovoljna dostupnost usluga u zajednici

lako formalne usluge postoje, njihova dostupnost je i dalje ograni¢ena u odnosu na potrebe, narocito
u okviru usluga u zajednici i nege u kuénim uslovima.

Pristup uslugama znacajno varira izmedu regiona, Sto odrazava razlike u lokalnim kapacitetima i
raspodeli resursa. Duge liste ¢ekanja za institucionalni smestaj dodatno ukazuju na ograni¢ene
kapacitete sistema.

Visoka zavisnost od neformalne nege

Nega osoba sa demencijom u Madarskoj u najvecoj meri se oslanja na porodicu, pri ¢emu vecina
obolelih Zivi u sopstvenom domu.

lako neformalna nega predstavlja klju¢ni deo sistema, ona se ¢esto odvija bez adekvatne podrske, sto
dovodi do:

e znacajnog opterecenja domadinstava
e oslanjanja na neplaéeni rad
e izazova u pogledu dugorocne odrZivosti sistema

Ogranicenja u pogledu radne snage

Sistem nege suocava se sa nedostatkom obucenih zdravstvenih i socijalnih radnika, narocito u oblasti
dugotrajne nege i usluga u zajednici.
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Ovi izazovi dodatno su pojacani:

e starenjem radne snage
e relativno niskim zaradama u sektoru nege
e poteSkoéama u zaposljavanju i zadrzavanju kadra

Kasno postavljanje dijagnoze i ograniceno rano otkrivanje
Uprkos postojanju dijagnostickih procedura, demencija se ¢esto prepoznaje u kasnijim fazama bolesti.

Glavne prepreke ukljuéuju:

e ograni¢enu upotrebu skrining alata u primarnoj zdravstvenoj zastiti

e vremenska ogranicenja u radu lekara opste prakse

e oteZan pristup specijalistickim uslugama
Kasno postavljanje dijagnoze smanjuje mogucnosti za pravovremenu intervenciju i povecava
dugorocne potrebe za negom $to dovodi do veceg pritiska na zdravstveni sistem.

Fragmentiran okvir dugotrajne nege

lako Madarska ima uspostavljen sistem dugotrajne nege, on je i dalje fragmentiran izmedu sektora i
razli¢itih modela finansiranja. Demencija se ne posmatra kroz jedinstven, medusektorski okvir, Sto
ogranic¢ava sposobnost sistema da odgovori na sloZzene i dugoroc¢ne potrebe korisnika.

Ekonomski teret i oslanjanje na domacinstva

Znacajan deo troskova povezanih sa demencijom snose porodice, kroz neplac¢eni rad i gubitak prihoda.
Ovo odraZava ogranicene kapacitete formalnog sistema i strukturno oslanjanje na neformalnu negu.
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U svakom slucaju ekonomski teret ima Sire posledice koje se reflektuju na:

e uceSce na trzistu rada
e rodnu ravnopravnost
e dugorocnu finansijsku sigurnost domacinstava

Sagledano u celini, mozemo da zaklju¢éimo da sistem nege za osobe koje Zive sa demencijom u
Madarskoj karakterise:

e institucionalna razvijenost, ali nedovoljna povezanost izmedu sektora
e ograniceni kapaciteti usluga, posebno u zajednici

e izraZene teritorijalne nejednakosti

e visoka zavisnost od neformalne, porodi¢ne nege

e nedostatak radne snage

e kasno prepoznavanje i ogranicene mogucénosti rane intervencije

PrevazilaZzenje ovih izazova klju¢no je kako bi se obezbedilo da novi javnopoliticki okvir dovede do
stvarno dostupne, efikasne i odrzZive nege.

3.6. PREPORUKE

Ja¢anje odgovora Madarske na izazove koji su povezani sa demencijom zahteva oslanjanje na
postojece kapacitete, uz istovremeno adresiranje kljuénih nedostataka u integraciji sistema,
dostupnosti usluga i podrsci porodicama.

Operacionalizacija Nacionalnog programa za demenciju

Prioritet predstavlja obezbedivanje efikasne primene Nacionalnog programa za demenciju.
To podrazumeva:

o definisanje jasnih rokova i nadleZznosti
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e uspostavljanje sistema pracéenja i evaluacije
e obezbedivanje koordinacije izmedu relevantnih ministarstava i sektora
Efikasna operacionalizacija bice kljuéna za pretvaranje strateskih ciljeva u merljive rezultate.

Jacanje povezanosti zdravstvenog i socijalnog sistema

Unapredenje koordinacije izmedu sektora neophodno je za obezbedivanje kontinuiteta nege.
Prioritetne mere ukljucuju:

e razvoj integrisanih puteva nege od dijagnostike do dugorocne podrske

e uvodenje modela vodenja slucaja (case management) za sloZene potrebe

e jacanje sistema upucivanja izmedu primarne zdravstvene zastite, specijalista i socijalnih
sluzbi.

Razvoj usluga u zajednici i nege u kuci
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Potrebno je dodatno razviti vaninstitucionalne usluge, posebno:

e usluge pomociinege u kuéi (kuénim uslovima)

e dnevne usluge i strukturisane aktivnosti

e usluge predaha za negovatelje
Razvoj ovih usluga s jedne strane smanjuje pritisak na institucionalni smestaj i omogucava duZi ostanak
u sopstvenom domu a sa druge strane omogucava kvalitetniju negu.

Jacanje podrske neformalnim negovateljima

S obzirom na njihovu klju¢nu ulogu, neformalni negovatelji treba da budu sistemski podrzani i
prepoznati kao vazan deo dugotrajne nege.

Klju¢ne mere ukljucuju:

e obukeijasne, dostupne informacije

st\}d'r-crjd éé}édnfc':ku
buducnost



25

Lerregy
IDA Madarska - Srbija

sufinansira
Evropska unija

e prosirenje usluga predaha

e psihosocijalnu podrsku

e unapredenje finansijskih mehanizama podrske
PaZnju treba posvetiti i onim neformalnim negovateljima koji su zaposleni i koji ¢esto imaju problema
sa uskladivanjem radnih obaveza i obaveza nege, ukljucujuci fleksibilne radne aranZzmane.

Jacanje kapaciteta i zadrZavanje radne snage

Obezbedivanje dovoljnog broja kvalifikovanih stru¢njaka klju¢no je za razvoj sistema.
Prioritetne mere ukljucuju:

e unapredenje uslova rada u zdravstvenom i socijalnom sektoru
e kontinuirane edukacije, razvoj specifi¢nih obuka i profesionalnog usavrsavanja
e uvodenje podsticaja za zaposljavanje i zadrzavanje kadra.

Unapredenje ranog otkrivanja i uloge primarne zastite

Ranije postavljanje dijagnoze moZze znacajno unaprediti ishode lec¢enja i nege.
To zahteva:

e Siru primenu skrining alata u primarnoj zastiti
e dodatne obuke za lekare opste prakse
e bolji pristup specijalistickoj dijagnostici.

Unapredenje sistema prikupljanja podataka

Kvalitetni podaci su klju¢ni za planiranje politika.
Prioriteti ukljucuju:

e unapredenje prikupljanja podataka o prevalenciji (razvrstanih po polu, godinama i drugim
sociodemografskim karakteristikama) i koris¢enju usluga

| suseq|
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e bolje povezivanje podataka koji dolaze iz zdravstvene i socijalne zastite
o koriséenje podataka za planiranje i raspodelu finansijskih resursa.

UvaZavanje rodne i radne dimenzije nege

Politike treba eksplicitno da prepoznaju rodnu dimenziju nege.
To ukljucuje:

e podrsku Zenama koje su negovateljice u riziku od isklju¢enja sa trzista rada
e mere za ublazavanje dugoroc¢nih ekonomskih posledica nege
e uskladivanje sa politikama ravnoteze izmedu poslovnog i privatnog Zivota.

Razvoj digitalnih i inovativnih reSenja
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Digitalni alati mogu unaprediti dostupnost i efikasnost usluga.
To ukljuéuje:

e digitalne platforme za informisanje i navigaciju kroz sistem
e telemedicinu i konsultacije na daljinu

e programe kognitivne stimulacije

e digitalnu podrsku za negovatelje

Uskladivanje sa evropskim javnim politikama

Madarska treba da nastavi uskladivanje sa evropskim pristupima u oblasti demencije i dugotrajne
nege.

To ukljuuje:

e razvoj integrisanih modela nege
e jacanje podrske neformalnim negovateljima

O S ISE
AN T oUSCEL
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e koriséenje evropskih inicijativa i izvora finansiranja.

4. SRBIJA

4.1. DEMOGRAFSKI | EPIDEMIOLOSKI KONTEKST

Srbija se suocava sa izrazenim procesom demografskog starenja, koji je rezultat dugorocnih trendova
niskog fertiliteta, smanjenja ukupnog broja stanovnika i produZenja ocekivanog trajanja zivota. Prema
podacima Republickog zavoda za statistiku, procenjeni broj stanovnika u 2024. godini iznosio je
priblizno 6,6 miliona, Sto potvrduje kontinuirani trend opadanja populacije (Statistical Office of the
Republic of Serbia, 2024a).

Starenje stanovnistva predstavlja jednu od kljuénih demografskih karakteristika. U 2024. godini, osobe
starosti 65 i viSe godina Cinile su oko 22,6% ukupnog stanovnistva, dok se udeo mladih starosnih grupa
kontinuirano smanjuje (Statistical Office of the Republic of Serbia, 2024b). Podaci Popisa stanovnistva
iz 2022. godine dodatno potvrduju ovaj trend, sa vise od 1,46 miliona osoba starijih od 65 godina
(Statistical Office of the Republic of Serbia, 2022). Prosec¢na starost stanovnistva dostigla je oko 44
godine, ¢ime se Srbija svrstava medu demografski najstarije zemlje u Evropi (Statistical Office of the
Republic of Serbia, 2024b).

Pored prirodnih demografskih kretanja, migracije imaju znacajan uticaj na proces starenja
stanovniStva. Srbija se ve¢ duZi niz godina suocava sa izrazenim emigracionim tokovima, posebno
medu mladim i radno sposobnim stanovnistvom (United Nations, 2023). Ovo dovodi do istovremenog
smanjenja ukupnog broja stanovnika i ubrzanog starenja preostale populacije.

Posebno je znacajan odlazak kvalifikovane radne snage, ukljucujuci zdravstvene i socijalne radnike.
Mnogi od njih zaposljavaju se u zemljama Evropske unije, gde potraZnja za radnicima u sektoru nege
raste usled starenja stanovnistva i nedostatka radne snage (European Commission, 2022). Na taj nacin,
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Srbija indirektno doprinosi ja¢anju sistema nege u drugim zemljama, dok se istovremeno suocava sa
smanjenjem sopstvenih kapaciteta.

Migracioni tokovi dodatno uti¢u na porodicne strukture. Kako mladi ¢lanovi porodice sve cesée Zive i
rade u inostranstvu, tradicionalni modeli nege postaju sve teZze odrzivi. Time se smanjuje dostupnost
neformalne podrske i menjaju obrasci medugeneracijske solidarnosti (World Health Organization,
2021).

S obzirom na to da je starost najznacajniji faktor rizika za demenciju, ovi demografski i migracioni
trendovi direktno uti€u na rast broja osoba koje Zive sa demencijom. lIpak, Srbija ne raspolaze
reprezentativnim nacionalnim epidemioloskim podacima o prevalenciji demencije, te se procene
zasnivaju na regionalnim analizama.

Sistematski pregled zemalja Centralne i Isto¢ne Evrope ukazuje da demencija pogada oko 6,7% osoba
starijih od 60 godina i priblizno 7,1% osoba starijih od 65 godina (Alzheimer Europe, 2020). Primena
ovih stopa na populaciju Srbije ukazuje da izmedu 75.000 i 125.000 ljudi moZe trenutno Ziveti sa
demencijom.

Ove procene treba tumaciti sa oprezom. Srbija ne poseduje sveobuhvatan nacionalni registar osoba
sa demencijom, a sistematsko prikupljanje podataka je nedovoljno razvijeno (Satari¢ & Milicevic¢
Kalasi¢, 2014). To znacajno ogranicava mogucnost preciznog pracenja trendova i planiranja usluga.

Dostupni klinicki podaci pruzaju samo delimican uvid. Studije zasnovane na pacijentima u
specijalizovanim memorijskim klinikama ukazuju da je Alchajmerova bolest najces¢i oblik demencije,
zatim vaskularna i meSovite forme, ali ovi nalazi nisu reprezentativni za opstu populaciju (Pekmezovié¢
et al., 2013).

Sagledano u celini, postojec¢i podaci ukazuju da je demencija u Srbiji verovatno nedovoljno
dijagnostikovana i prijavljena. Ograniceni dijagnosticki kapaciteti, uz nizak nivo svesti i prisutnu stigmu,
dovode do toga da znacajan broj osoba ostaje van formalnih sistema nege.
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U tom kontekstu, demencija predstavlja ne samo rastudi zdravstveni problem, vec¢ i strukturni izazov
za organizaciju sistema dugotrajne nege i socijalne podrske. Kombinacija demografskog starenja,
emigracije i ogranicenih kadrovskih kapaciteta ukazuje na to da ¢e potrebe za negom rasti, dok ¢ée
sposobnost sistema da na njih odgovori biti dodatno ogranicena.

4. 2. NACIONALNI ZAKONODAVNI OKVIR

Srbija jo§ uvek nema sveobuhvatnu, posebnu nacionalnu strategiju koja se specificno bavi
demencijom. Umesto toga, demencija se adresira posredno kroz Sire okvire javnih politika u oblastima
zdravstvene zaStite, mentalnog zdravlja, starenja i socijalne zastite.

4.2.1 STRATESKI | INSTITUCIONALNI OKVIR

Na strateSkom nivou, pitanja starenja uglavnom su obuhvacena opstim politikama koje se odnose na
starije osobe, socijalnu uklju¢enost i javno zdravlje. lako ovi okviri prepoznaju demografsko starenje
kao vazan drustveni trend, demencija se u njima ne tretira sistematski kao posebno pitanje. Ovo je u
suprotnosti sa Sirim evropskim pravcem, u kojem se demencija sve viSe prepoznaje kao stanje koje
zahteva ciljane i koordinisane medusektorske odgovore (European Commission, 2022).

U okviru zdravstvenog sistema, demencija je obuhvacena kategorijom mentalnih i neuroloskih
poremecdaja, pri cemu se dijagnostika i le€enje primarno odvijaju na nivou specijalisti¢kih sluzbi.
Medutim, strateski dokumenti pruzaju ograni¢ene smernice u pogledu ranog otkrivanja, integrisanih
puteva nege i dugorocne podrske, koji predstavljaju klju¢ne elemente savremenih javnih politika u
ovoj oblasti (World Health Organization, 2017).
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4.2.2 KONTEKST POLITIKA DUGOTRAJNE NEGE

U oblasti dugotrajne nege, Srbija primenjuje mesoviti model koji kombinuje elemente zdravstvene
zastite i socijalne zastite, sa podeljenim nadleznostima izmedu sektora i razli¢itih nivoa upravljanja.
Analize na nivou sistema ukazuju da je pruzanje dugotrajne nege obeleZeno fragmentacijom,
ogranicenom koordinacijom i neujednacenim razvojem usluga, posebno u zajednici (Todorovi¢ &
Vracevic, 2023).

Usluge relevantne za osobe koje Zive sa demencijom — poput pomodéi u kuéi, dnevnih usluga i
institucionalnog smestaja — uredene su u okviru sistema socijalne zastite. lako su formalno dostupne,
ove usluge nisu posebno prilagodene slozenoj i progresivnoj prirodi demencije, a pristup im je
neujednacen izmedu regiona i lokalnih zajednica (Babovié et al., 2022).

Nalazi nacionalnih istrazivanja dodatno ukazuju da pristup uslugama dugotrajne nege u Srbiji
karakteriSu ograniceni kapaciteti, teritorijalne razlike i nedovoljna pokrivenost u odnosu na potrebe,
narocito u oblasti usluga u zajednici (Babovic¢ et al., 2022).U praksi, to dovodi do situacije u kojoj je
formalna podrska cesto fragmentisana i teSko dostupna, posebno za domacinstva van veéih urbanih
centara.

Istovremeno, teret nege u velikoj meri se prenosi na porodicu. IstraZivanja pokazuju da brigu o
osobama kojima je potrebna podrska najcesce preuzimaju ¢lanovi domacinstva, ¢esto bez adekvatne
institucionalne podrske, sto dovodi do finansijskog optereéenja, smanjenog ucesc¢a na trzistu rada i
povecanog rizika od siromastva medu negovateljima (Veljkovic et al., 2025)

Porodi¢ni negovatelji stoga predstavljaju kljucni, ali nedovoljno prepoznat stub sistema nege.
Nasuprot tome, javne politike Evropske unije sve vise naglasavaju potrebu za sistemskom podrskom
osobama koje uskladuju rad i brigu, kroz mere kao Sto su fleksibilni radni aranZmani, odsustvo za negu
i zaStita od iskljucenja sa trzista rada, Sto je institucionalizovano kroz Direktivu o ravnotezi izmedu
poslovnog i privatnog Zivota (European Union, 2019).

Izostanak uporedivih, sistemski razvijenih mera u Srbiji ima znacajne posledice. Osobe — narocito Zene
— koje kombinuju zaposlenje i brigu o ¢lanovima porodice suocavaju se sa povecanim rizikom od
napustanja trziSta rada, smanjenja prihoda i dugoro¢ne ekonomske nesigurnosti. Time se dodatno
produbljuju strukturne nejednakosti i dovodi u pitanje odrZivost oslanjanja na neformalnu negu.

U novije vreme primecuje se postepeno jacanje svesti o izazovima povezanim sa demencijom. Razvoj
strucnih i organizacija civilnog drustva, kao i u¢es¢e u medunarodnim i regionalnim inicijativama u
oblasti starenja, ukazuju na rastuce prepoznavanje ovog pitanja. Medutim, ovi pomaci jos uvek nisu
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doveli do uspostavljanja koherentnog nacionalnog okvira sa jasno definisanim ciljevima,
mehanizmima sprovodenja i obezbedenim resursima.

U poredenju sa razvojem politika u Evropskoj uniji — gde se demencija sve vise tretira kroz integrisane
pristupe koji povezuju zdravstvenu zastitu, dugotrajnu negu, socijalne usluge i podrsku neformalnim
negovateljima — odgovor Srbije ostaje fragmentisan i preteZzno implicitno definisan (European
Commission, 2022).

Zbog toga se mozZe zakljuciti da je zakonodavni i implemetacioni okvir za demenciju u Srbiji u fazi
razvoja, ali joS uvek nedovoljno sistematizovan, sa znacajnim prazninama u strateSkom usmeravanju,
koordinaciji i kapacitetima za sprovodenje.

4.2.3 ANTIDISKRIMINACIONI OKVIR | DEMENCIJA — SRBIJA

U Srbiji je normativni okvir za zastitu osoba koje Zive sa demencijom postavljen relativno Siroko, ali se
u praksi ove osobe suocavaju sa znacajnim izazovima, posebno u pogledu autonomije, pravne
sposobnosti i pristupa uslugama podrske.

Zastita od diskriminacije zasniva se na opStem ustavnom i zakonodavnom okviru, pri ¢emu se osobe
sa demencijom pravno najcesée tretiraju kao osobe sa mentalnim invaliditetom. Ustav Republike
Srbije zabranjuje svaku diskriminaciju, neposrednu ili posrednu, po bilo kom osnovu, ukljucujuci
psihicki i fizicki invaliditet.

Kljuéni zakon u ovoj oblasti je Zakon o zabrani diskriminacije, koji zabranjuje diskriminaciju u svim
oblastima drustvenog Zivota i posebno prepoznaje diskriminaciju osoba sa invaliditetom, ukljucujudi
pristup javnim uslugama i objektima.

Dodatno, Zakon o sprecavanju diskriminacije osoba sa invaliditetom detaljnije ureduje obaveze javnih
institucija i pruzalaca usluga u obezbedivanju jednakog pristupa i uces$ca u drustvu.

Relevantan je i Zakon o socijalnoj zastiti, koji predvida razvoj usluga u zajednici, kao Sto su pomo¢ u
kuci i dnevni boravci, iako je njihova dostupnost u praksi ograni¢ena i teritorijalno neujednacena.

Posebno vazan segment odnosi se na pravnu sposobnost i starateljstvo. Porodi¢ni zakon i pratedi
postupci i dalje omogucéavaju potpuno ili delimi¢no liSenje poslovne sposobnosti, Sto ima direktan
uticaj na autonomiju osoba sa demencijom u donosenju odluka o le¢enju, imovini i svakodnevnom
Zivotu.®
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Uprkos postojanju ovog normativnog okvira, praksa ukazuje na znacajan jaz izmedu formalnih prava i
njihove stvarne primene. Jedan od klju¢nih problema je Siroka primena instituta liSenja poslovne
sposobnosti, koji se Cesto koristi umesto modela podrZzanog odlucivanja, Sto moZe dovesti do gubitka
osnovnih prava i drustvene isklju¢enosti osoba sa demencijom.

Dodatno, dostupnost usluga podrske u zajednici ostaje ograni¢ena, Sto dovodi do toga da porodice
preuzimaju dominantnu ulogu u pruzanju nege. Nedostatak sistemske podrske neformalnim

......

ekonomske ranjivosti.

Izvestaji nezavisnih institucija i organizacija civilnog drustva ukazuju i na probleme u institucionalnoj
nezi, ukljucujudi varijacije u kvalitetu usluga i rizike od zanemarivanja i neadekvatnog postupanja.

U tom smislu, moZe se zakljuciti da Srbija poseduje osnovni normativni okvir za zastitu od
diskriminacije, ali da ostaju znacajni izazovi u njegovoj implementaciji, posebno u oblasti o¢uvanja
autonomije, razvoja usluga u zajednici i adekvatnog prepoznavanja demencije kao specificnog
drustvenog i pravnog pitanja.

4.3. ORGANIZACIJA SISTEMA NEGE | PODRSKE U SRBIJI

Organizacija podrske osobama koje Zive sa demencijom u Srbiji zasniva se na paralelnom delovanju tri
kljuna sistema: zdravstvene zastite, socijalne zastite i sistema penzijskog i invalidskog osiguranja. lako
svaki od ovih sistema obuhvata odredene elemente dugotrajne nege, oni nisu objedinjeni u jedinstven
okvir, niti su medusobno funkcionalno povezani. Kao rezultat, usluge koje po svojoj prirodi Cine
dugotrajnu negu raspodeljene su izmedu razli¢itih sektora, bez koordinacije i kontinuiteta (Todorovic
& Vracevic, 2023).

Iz perspektive osoba koje Zive sa demencijom i njihovih porodica, to znaci da se podrska ostvaruje kroz
odvojene sisteme, bez jasnog puta kroz sistem i bez integrisanog odgovora na kompleksne i dugotrajne
potrebe.

4.3.1 ZDRAVSTVENI SISTEM

Zdravstveni sistem u Srbiji ima komplementarnu, ali ogranicenu ulogu u oblasti dugotrajne nege.
Njegovo funkcionisanje zasnovano je na medicinskom modelu koji je usmeren na dijagnostiku, lecenje
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i epizodnu negu, dok kontinuirana podrska osobama sa dugotrajnim potrebama nije u fokusu
(Todorovi¢ & Vracevic, 2023).

U okviru sistema postoje odredeni elementi dugotrajne nege, uklju¢ujuéi patronazne usluge, kuéno
lec¢enje i zdravstvenu negu, kao i produzeno bolni¢ko le¢enje. Medutim, ove usluge su uslovljene
medicinskim indikacijama i vremenski ograni¢ene, $to znaci da ne odgovaraju progresivnoj i
dugotrajnoj prirodi demencije (Babovié et al., 2022)

Za osobe sa demencijom i njihove porodice, to znaci da zdravstveni sistem moZe obezbediti dijagnozu
i odredene oblike medicinske podrske, ali ne i kontinuiranu, svakodnevnu negu. Podrska se aktivira
epizodno, u momentima pogorsanja zdravstvenog stanja, dok dugorocne potrebe ostaju van njegovog
obuhvata.

Istovremeno, zdravstveni sistem funkcioniSe odvojeno od sistema socijalne zastite, bez razvijenih
mehanizama koordinacije, sto dodatno otezava kontinuitet nege.

4.3.2 SISTEM SOCIJALNE ZASTITE | USLUGE DUGOTRAJNE NEGE

Sistem socijalne zasStite formalno predstavlja kljucni okvir za pruzanje usluga dugotrajne nege.
Medutim, kao Sto pokazuje analiza nasSe studije, sam sistem ne prepoznaje termin ,,dugotrajna nega®“,
niti korisnike sa dugotrajnim potrebama kao posebnu kategoriju, ve¢ se podrska obezbeduje kroz
razli¢ite opste usluge socijalne zastite 4.

Normativni okvir predvida Sirok spektar usluga koje po svojoj prirodi spadaju u dugotrajnu negu,
uklju€ujuci dnevne usluge u zajednici (dnevni boravci, pomo¢ u kudi), usluge podrske za samostalan
Zivot, institucionalni i porodi¢ni smestaj, savetodavno-terapijske usluge, kao i procenu i planiranje
potreba korisnika 2.

Medutim, kljuéni nalaz studije jeste da postoji znacajan jaz izmedu normativnog okvira i prakse.

U praksi, pomo¢ u kuéi predstavlja jedinu uslugu u zajednici koja je u veéoj meri razvijena, ali njen
obuhvat i kapaciteti su nedovoljni u odnosu na potrebe stanovnistva (Babovic¢ et al., 2022). Druge
usluge u zajednici, poput dnevnih centara, usluga predaha ili hraniteljskih porodica za odrasle, ili ne
postoje ili su zanemarljivo razvijene 4.
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Istovremeno, institucionalni smestaj ostaje dominantan oblik formalne podrske. S obzirom na
nedostatak usluga u zajednici, sistem se u praksi oslanja na domski smestaj kao osnovni odgovor na
potrebe korisnika sa ve¢im nivoom zavisnosti.

Za osobe sa demencijom i njihove porodice, to znadi da realan izbor izmedu podrske u zajednici i
institucionalne nege u velikoj meri ne postoji, Sto ¢esto dovodi ili do preoptereéenja porodice ili do
kasnog ulaska u institucionalnu negu, $to potvrduju i nalazi ranijih istrazivanja koja ukazuju na
nedostatak usluga u zajednici za osobe sa demencijom u Srbiji (Satari¢ & Milicevié¢ Kalasi¢, 2014).

Dodatno, iako zakon predvida razvoj socijalno-zdravstvenih usluga koje bi integrisale zdravstvenu i
socijalnu zastitu, ovakvi modeli u praksi nisu uspostavljeni *.

4.3.3 SISTEM PENZIJSKOG | INVALIDSKOG OSIGURANIJA (P10)

Tredi kljucni stub sistema predstavlja penzijsko i invalidsko osiguranje, koje obezbeduje finansijsku
podrsku kroz nov€ana davanja za pomo¢ i negu drugog lica.

Ova davanja imaju vainu ulogu u ublaZavanju finansijskog optereéenja domadinstava, ali imaju i
znacajna ogranicenja. Pravo na ovu vrstu podrske ostvaruje se na osnovu medicinskih kriterijuma koji
se odnose na stepen funkcionalne zavisnosti, pri cemu su kriterijumi u velikoj meri uskladeni izmedu
sistema PIO i socijalne zastite 4.

Kljucni problem ovih davanja jeste to Sto nisu povezana sa sistemom usluga. Ona ne obezbeduju
pristup nezi, ve¢ predstavljaju finansijsku kompenzaciju za njeno pruzanje.

U praksi, to znaci da porodice sredstva koriste kako bi same organizovale negu, ¢esto angazovanjem
neformalnih ili neregistrovanih pruzalaca usluga, ili preuzimanjem celokupne brige na sebe. Time se
finansijski transfer ne prevodi u sistemsku podrsku, ve¢ dodatno ucévrscuje model oslanjanja na
porodicu.

4.3.4 FRAGMENTACIJA SISTEMA KAO KLJIUCNI STRUKTURNI PROBLEM

Kljucni problem sistema dugotrajne nege u Srbiji nije samo u ograni¢enim resursima, ve¢ u njegovoj
strukturnoj fragmentaciji.
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Usluge koje po svojoj prirodi ¢ine dugotrajnu negu raspodeljene su izmedu tri sistema — zdravstvenog,
socijalnog i PIO — bez jedinstvenog mehanizma koordinacije.

Za osobe sa demencijom, Cije potrebe obuhvataju sve ove dimenzije istovremeno, ovakva organizacija
predstavlja ozbiljnu prepreku pristupu. Ne postoji jedinstvena procena potreba, niti integrisani plan
nege koji bi povezao razli¢ite oblike podrske.

Kao rezultat, teret koordinacije sistema prenosi se na korisnike i njihove porodice, sto smanjuje
efikasnost sistema i produbljuje nejednakosti u pristupu.

4.3.5 NEFORMALNA NEGA | ULOGA PORODICE

U uslovima nedovoljno razvijenih usluga i fragmentisanog sistema, porodica predstavlja centralni stub
dugotrajne nege u Srbiji.

Vecina osoba koje Zive sa demencijom ostaje u sopstvenom domu i zavisi od ¢lanova porodice u
svakodnevnoj nezi, nadzoru i organizaciji podrske. Ova uloga obuhvata Sirok spektar aktivnosti, od
pomaodi u osnovnim dnevnim funkcijama do upravljanja zdravstvenim i administrativnim obavezama.

Nalazi istraZivanja ukazuju da neformalni negovatelji predstavljaju kljucni, ali nedovoljno prepoznat
stub sistema dugotrajne nege, pri ¢emu briga o osobama sa demencijom nosi znacajno veéi nivo
optereéenja u odnosu na druge oblike nege, ukljucujuéi izraZzen stres, emocionalnu iscrpljenost i
dugorocne socioekonomske i zdravstvene posledice (Veljkovic¢ et al., 2025; Vracevic et al., 2022)

Medutim, ovakav model ima znadajne posledice. Neformalni negovatelji se suofavaju sa visokim
nivoom fizickog i emocionalnog opterecenja, ograni¢enim u¢eséem na trzistu rada i poveéanim rizikom
od finansijskih poteskoca. Teret nege nesrazmerno Cesto preuzimaju Zene, Sto dodatno produbljuje
rodne nejednakosti.

Istovremeno, demografski i migracioni trendovi dovode u pitanje dugoro¢nu odrZivost ovog modela.
Smanjenje broja potencijalnih negovatelja i povecanje broja starijih osoba ukazuju na to da oslanjanje
na porodicu kao osnovni izvor nege postaje sve manje odrzivo.
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4.4. DRUSTVENI | EKONOMSKI UTICAJ DEMENCIJE

Demencija predstavlja ne samo zdravstveni i socijalni izazov, ve¢ i znacajan drustveni i ekonomski
problem koji pogada pojedince, porodice i javne sisteme. Njen uticaj prevazilazi direktne medicinske
troskove i obuhvata potrebe za dugotrajnom negom, gubitak produktivnosti, finansijske sigurnosti i
Sire drustvene posledice.

Na globalnom i evropskom nivou, demencija je prepoznata kao jedan od vodedih uzroka invaliditeta i
zavisnosti medu starijim osobama, pri cemu se ocekuje znacajan rast troskova u narednim decenijama
(World Health Organization, 2017). lako uporedivi nacionalni podaci o troskovima ne postoje za Srbiju,
dostupni dokazi ukazuju da je ukupno optereéenje znacajno i da se u velikoj meri prenosi van formalnih
sistema.

U odsustvu nacionalnih podataka o troskovima, ekonomski uticaj demencije u Srbiji moZe se proceniti
na osnovu evropskih modela troskova. Primena konzervativnih pretpostavki o prevalenci i trosku po
osobi ukazuje da se ukupni drustveni troSak demencije moze kretati izmedu 0,4 i 1,2 milijarde evra
godisnje. Ove procene su indikativne i zasnovane na ekstrapolaciji medunarodnih podataka, uzimajuci
u obzir kako broj osoba koje Zive sa demencijom, tako i Sirok spektar povezanih troskova.

Vazno je naglasiti da znacajan deo ovih troskova nije obuhvacen javhom potrosnjom, vec¢ ga snose
domacinstva kroz neplaceni rad nege, gubitak prihoda i smanjeno ucesce na trzistu rada. U tom smislu,
demencija predstavlja znacajno, ali u velikoj meri skriveno ekonomsko optereéenje, sa implikacijama
za sisteme socijalne zastite, trziSte rada i dugorocnu fiskalnu odrZivost.

IstraZivanja ukazuju da obaveze nege mogu znacajno uticati na finansijsku stabilnost domacinstava,
posebno u slucajevima intenzivne i dugotrajne nege. Negovatelji ¢esto smanjuju radno vreme ili u
potpunosti napustaju trZiste rada, Sto dovodi do niZih prihoda i povecanog rizika od siromastva
(Veljkovi¢ et al., 2025). Ovi efekti su narodito izraZzeni kod Zena, koje CeSce preuzimaju ulogu
negovatelja.

Pored ekonomskih posledica, pruzanje nege povezano je sa negativnim uticajima na fizicko i mentalno
zdravlje, ukljucujuéi povecan stres, umor i rizik od depresije. Dokazi iz Srbije potvrduju da neformalni
negovatelji Cesto imaju pogorsano mentalno zdravlje i visok nivo psiholoskog optereéenja, posebno u
uslovima dugotrajne i intenzivne nege (Vracevic et al., 2022).
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Sire posmatrano, neplacena neformalna nega — narodito kada je dugotrajna — povezana je sa
negativnim efektima na zdravlje i dobrobit negovatelja, pri cemu Zene ¢esce prijavljuju losije ishode u
pogledu mentalnog zdravlja (World Health Organization, 2022).

Demencija je takode povezana sa povecanim koriséenjem zdravstvenih usluga, posebno u kasnijim
fazama bolesti. Kasno postavljanje dijagnoze i fragmentirani putevi nege cCesto dovode do vedeg
oslanjanja na hitne sluzbe, hospitalizacije i institucionalnu negu. U odsustvu koordinisane podrske i
ranih intervencija, ovi obrasci doprinose neefikasnostima sistema i povecanju ukupnih troskova na
duzi rok.

Sagledano u celini, demencija u Srbiji moZe se razumeti kao sistemski nedovoljno prepoznat, ali
ekonomski znacajan teret, Ciji su troskovi raspodeljeni izmedu domacinstava, zdravstvenog sistema i
drustva u celini.

4.5. KLJUCNI IZAZOVI

Uprkos sve ve¢em prepoznavanju starenja stanovnistva i potreba povezanih sa demencijom, postojedi
sistem u Srbiji suoCava se sa nizom strukturnih izazova koji ograni¢avaju pravovremenu dijagnozu,
pristup nezi i dugoro¢nu odrzivost sistema .

Fragmentacija podrske izmedu sektora

Podrska relevantna za demenciju raspodeljena je izmedu zdravstvenog sistema, socijalne zastite i
sistema penzijskog i invalidskog osiguranja, bez jedinstvenog okvira. Odsustvo mehanizama
koordinacije i integrisanih puteva nege dovodi do diskontinuiteta u pruzanju usluga, pri ¢emu pristup
zavisi od sposobnosti pojedinaca i porodica da se snadu u vise sistema. Ova fragmentacija predstavlja
osnovnu prepreku za efikasnu i na korisnika usmerenu podrsku.

Ogranicena dostupnost i neujednacen pristup uslugama

Formalne usluge koje bi mogle podrzati osobe koje Zive sa demencijom — posebno usluge u zajednici
— nedovoljno su razvijene i neujednaceno rasporedene. Pristup znacajno varira izmedu opstina, pri
¢emu su ruralna i manje razvijena podrucja posebno pogodena ogranicenom dostupnoséu, odnosno

st{/oroju zdjednféku
buducnost



sufinansira
Evropska unija

Lerregy
IDA Madarska - Srbija

odsustvom usluga. Kao rezultat, dostupnost usluga ne prati rastuée potrebe povezane sa
demografskim starenjem.

Visoka zavisnost od neformalne nege

Briga 0 osobama koje Zive sa demencijom u najvecoj meri se oslanja na ¢lanove porodice, $to odrazava
kako kulturne obrasce, tako i nedostatke u formalnom sistemu. lako neformalna nega ima klju¢nu
ulogu, ona se Cesto pruza bez adekvatne institucionalne podrske. Ovo stvara znacajan teret za
porodice i otvara pitanje dugorocCne odrzivosti ovakvog modela, posebno u kontekstu starenja
stanovnistva i migracija.

Ekonomsko i drustveno opterecenje porodice i domacinstva

Oslanjanje na neformalnu negu dovodi do znacajnih skrivenih troSkova za porodice, ukljuc¢ujuéi gubitak
prihoda, smanjeno ucesée na trziStu rada i povecan rizik od siromastva. Obaveze nege takode imaju
dokumentovane negativne efekte na fizicko i mentalno zdravlje negovatelja, dodatno pojacavajudi
drustveni uticaj demencije. Ovi efekti su narocito izrazeni kod Zena, ¢ime se produbljuju postojece
rodne nejednakosti koje postoje tokom celog Zivotnog ciklusa.

Ograniceni kapaciteti radne snage i migracioni pritisci

Sistem nege dodatno je ograni¢en nedovoljnim brojem obucenih zdravstvenih i socijalnih radnika.
Ovaj problem je dodatno pojacan odlaskom kvalifikovanog kadra u zemlje Evropske unije. Time se
smanjuje kapacitet sistema da odgovori na rastuée potrebe, dok demografsko starenje istovremeno
povecava potraznju za uslugama nege.

Nedostatak podataka i nedovoljna vidljivost demencije

Srbija nema sveobuhvatne epidemiolo$ke podatke niti nacionalni registar demencije, Sto oteZava
procenu prevalencije, planiranje usluga i efikasnu raspodelu resursa. Kao posledica, demencija ostaje
nedovoljno dijagnostikovana, nedovoljno evidentirana i nedovoljno vidljiva u javnim politikama.
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Kasna dijagnoza i ograni¢ene mogucnosti rane intervencije

Dijagnoza se Cesto postavlja u kasnijim fazama bolesti, usled ogranicenog skrininga u primarnoj
zdravstvenoj zastiti, otezanog pristupa specijalistima i niske informisanosti javnosti. Ovo smanjuje
mogucnosti za ranu intervenciju i povecava oslanjanje na intenzivnije i skuplje oblike nege u
uznapredovalim fazama bolesti.

U svakom slucaju posmatrano u celini, ovi izazovi ukazuju na sistem koji je:

e fragmentisan, a ne integrisan

e reaktivan, a ne preventivan

e oslonjen na porodicu, a ne podrzan kroz usluge
e ogranicen u kapacitetima i radnoj snazi

e suocen sa nedostatkom podataka i vidljivosti

ReSavanje ovih izazova bice klju¢no kako bi odgovor Srbije na demenciju bio odrziv, pravicani uskladen
sa Sirim evropskim pravcima razvoja politika.

4.6. PREPORUKE

Odgovor na rastuci uticaj demencije u Srbiji zahteva koordinisan, multisektorski pristup koji jaca
kapacitete sistema, unapreduje pristup nezi i pruza podrsku porodicama. Sledece preporuke definisu
prioritetne pravce delovanja.

Razvoj koherentnog nacionalnog okvira za demenciju i negu

Prioritet predstavlja prelazak sa fragmentisanih intervencija na jedinstven nacionalni okvir koji
eksplicitno adresira demenciju u kontekstu nege i starenja. Ovaj okvir treba da obuhvati:

e jasne strateske ciljeve
e definisane uloge sektora (zdravstvo, socijalna zastita, penzijski sistem)
e mehanizme koordinacije, implementacije i pracenja
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Jacanje koordinacije i integrisanih puteva nege

Unapredenje koordinacije izmedu zdravstvenog i socijalnog sistema kljuéno je za obezbedivanje
kontinuiteta nege. Prioritetne mere ukljucuju:

e uspostavljanje integrisanih puteva nege od rane detekcije do dugotrajne podrske
e uvodenje upravljanja slucajem za osobe sa kompleksnim potrebama
e unapredenje sistema upucivanja izmedu usluga

Razvoj usluga u zajednici i preventivnih usluga

Potrebno je znacajno unaprediti dostupnost usluga u zajednici, ukljucujudi:

e kuénu negu i podrsku
e dnevne centre i strukturirane aktivnosti
e usluge predaha za negovatelje

Ove usluge mogu smanijiti pritisak na porodice, omoguciti duZi ostanak u zajednici i odloziti
institucionalizaciju.

Prepoznavanje i podrska neformalnim negovateljima

Neformalni negovatelji treba da budu prepoznati kao klju¢ni deo sistema. Mere treba da obuhvate:

e pristup obuci i informacijama

e psihosocijalnu podrsku i podrsku mentalnom zdravlju
e razvoj usluga predaha

e razmatranje finansijske podrske
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interrey

Jacanje kapaciteta i zadrZavanje radne snage

Odrzivi sistem zahteva dovoljan broj kvalifikovanih radnika. Kljuéne mere ukljucuju:

e unapredenje obrazovanja i obuke
e poboljsanje uslova rada
e razvoj mehanizama za zadrzavanje kadra

Unapredenje prikupljanja podataka i sistema pracenja

Potrebno je unaprediti baze podataka kroz:

e uspostavljanje nacionalnog registra demencije
e koordinisano i bolje prikupljanje podataka u zdravstvenoj i socijalnoj zastiti
e integraciju u postojece sisteme praéenja.

Podsticanje rane detekcije i podizanje svesti
Potrebno je unaprediti rano prepoznavanje demencije kroz:

e jacanje skrininga u primarnoj zdravstvenoj zastiti
e edukaciju zdravstvenih radnika
e kampanje za podizanje svesti.

Smanjenje rodnih i socijalnih nejednakosti u nezi

Politike treba da adresiraju nejednaku raspodelu brige:

e rodno osetljiv dizajn politika
e podrska negovateljima u riziku od iskljucenja sa trZista rada
e mere za ublazavanje dugoroc¢nih ekonomskih posledica.
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Razvoj digitalnih i kognitivnih intervencija

Digitalna resenja mogu dopuniti postojece usluge:

e platforme za informacije i navigaciju kroz sistem
e onlajn podrska negovateljima

e programi kognitivne stimulacije

e telemedicina

Uskladivanje sa evropskim politikama

Srbija treba da nastavi uskladivanje sa evropskim pristupima, ukljucujudi:

e integrisanu i na korisnika usmerenu negu
e podrsku neformalnim negovateljima
e razvoj odrZivih sistema dugotrajne nege

42

UPOREDNI PREGLED: MADARSKA | SRBIJA

Dimenzija Madarska Srbija
Demencija je obuhvaéena postojec¢im Ne postoji namenska strategija za
nacionalnim strategijama i demenciju; odgovor politike ostaje

Strateski okvir . . . L L ol
instrumentima politike, mada oni nisu | fragmentiran i implicitan u razli¢itim

uvek u potpunosti sprovedeni. sektorima.
Organizacija Strukturiraniji sistem, sa definisanim Visoko fragmentiran sistem, sa
sistema ulogama u zdravstvenoj i socijalnoj odgovornostima rasprsenim po
Dobrisusedi
stvaraju zajednicku

buducnost
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Dimenzija Madarska Srbija
zastiti, ali se i dalje suocava sa sektorima i ograni¢enom
nedostacima u koordinaciji. koordinacijom.
. . " Ne postoji jedinstveni okvir za
Pristup Prepoznata oblast javne politike, sa

dugotrajnoj nezi

delimic¢no razvijenim uslugamai

dugotrajnu negu; podrska u vezi sa
negom podeljena je na zdravstvo,

(LTC) okvirima. - L . )
socijalnu zastitu i nov¢ana davanja.
. . L Usluge su ogranicene, neujednacene i
Dostupnost Usluge postoje, ali su nedovoljne i . . ..
Cesto tesko dostupne, narocito na
usluga neravnomerno rasporedene. )
lokalnom nivou.
Usluge u Prisutne su, ali nedovoljno razvijene; Znacajno nedovoljno razvijene, sa
zajednici fokus politike na njih raste. snaznim teritorijalnim disparitetima.
Uloga VaZna komponenta nege, ali Dominantan oblik nege, uz

neformalne nege

dopunjena formalnim uslugama.

ograni¢enu formalnu podrsku.

Opterecenje
domacinstava

Podeljeno izmedu javnih sistemai
porodica.

Primarno na teret porodica,
ukljucujuci i finansijske i negovateljske
odgovornosti.

Yy G

sti/ordjlu zdjedniéku
buducnost
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Dimenzija Madarska Srbija

. . . . Znacajna ogranicenja radne snage,
Kapacitet radne Suocava se sa deficitom, ali sa . o . o .
L intenzivirana migracijom zdravstvenih
shage strukturiranijom bazom radne snage. ) o )
i negovateljskih radnika.

. . Glavni strukturni faktor koji smanjuje i
L. . Utice na radnu snagu, ali unutar ) )
Uticaj migracija o ) formalnu radnu snagu i kapacitete za
stabilnijeg sistema.
neformalnu negu.

Podaci i Bolja dostupnost podataka i Ogranicena dostupnost podataka, bez
odaci i . . . i
L mehanizama pracenja, mada se i sveobuhvatnog registra, slaba
monitoring ) ) o ]
dalje unapreduju. vidljivost sistema.
N . L 5 Cesto odlozeno, sa ograni¢enim
Dijagnozairano Razvijenije, ali se i dalje suocava sa . . .
L. Lo . . skriningom i koncentracijom usluga u
otkrivanje kasnjenjima i problemima u pristupu. . .
urbanim sredinama.
Drustveni i . . L .
K ki Sve viSe se prepoznaju, uz dostupne Uglavnom skriveni, pri ¢emu troskove
ekonomski . .
. odredene procene troskova. prvenstveno snose domadinstva.
troskovi
Tesnje uskladena sa okvirima EU, Delimi¢na uskladenost, sa znacajnim
Uskladenost sa o . . . ) .
EU mada i dalje postoje praznine u nedostacima u implementaciji i
implementaciji. razvoju sistema.

sti/oroju zdjedniéku
buducnost
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Dimenzija Madarska Srbija
Opsta Sistem u nastajanju i delimi¢no Fragmentiran sistem koji se oslanja na
karakterizacija strukturiran, sa izazovima u porodicu, sa znacajnim strukturnim
sistema sprovodenju. nedostacima.

5. ISTRAZIVANJE

5.1. METODOLOGIJA KVALITATIVNOG ISTRAZIVANJA

Kvalitativni deo istrazivanja sproveden je sa ciliem da se obezbedi dublje razumevanje iskustava,
percepcija i drustvenih obrazaca povezanih sa demencijom, starenjem i organizacijom nege. Za razliku
od analize literature i normativnog okvira, koja pruza pregled institucionalnih i pravnih aspekata,
kvalitativni pristup omogucava uvid u nacin na koji se ovi okviri odraZavaju u svakodnevnom Zivotu,
posebno u iskustvu osoba koje su neposredno uklju¢ene u proces nege.

IstraZivanje je zasnovano na kombinaciji dve komplementarne metode: fokus grupnih diskusija i
dubinskih intervjua. Ovakav pristup omogudava sagledavanje fenomena demencije iz dve perspektive
— kroz kolektivne obrasce razumevanja i druStvene narative, ali i kroz individualna iskustva i
svakodnevne prakse nege.

Fokus grupne diskusije koriséene su kako bi se identifikovali dominantni stavovi, percepcije i obrasci
razmisljanja o starenju i demenciji u razlic¢itim drustvenim grupama. Ova metoda omogucava uvid u
nacin na koji se znacenja formiraju kroz interakciju, razmenu iskustava i zajednicko promisljanje, Sto
je posebno znacajno za razumevanje drustvenih normi i stereotipa.

Dobrisusedi
stvaraju zajednicku
buducnost
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Dubinski intervjui sprovedeni su sa neformalnim negovateljima osoba koje Zive sa demencijom, sa
ciliem da se detaljno istrazi svakodnevno iskustvo nege. Kroz ovu metodu obuhvaceni su razliciti
aspekti nege, ukljuCuju¢i organizaciju podrske, odnos sa zdravstvenim i socijalnim sistemom,
ekonomske i radne posledice, kao i psihosocijalni i emocionalni teret koji dugotrajna nega nosi.

Ukupno je realizovano Sest fokus grupnih diskusija, od ¢ega dve u Madarskoj i €etiri u Srbiji, sa ukupno
44 ucesnika (37 Zena i 7 muskaraca). Pored toga, sprovedeno je deset dubinskih intervjua sa
neformalnim negovateljima. Ucesnici su ukljucivali osobe razlic¢itih generacija i iskustava, ¢ime je
omoguceno sagledavanje demencije kao fenomena koji prevazilazi individualni nivo i zahvata Sire
drustvene i porodi¢ne strukture.

Kvalitativni pristup dodatno je obogacen refleksijama prikupljenim tokom procesa rada na predstavi,
ukljuCujuci razgovore sa ucesnicima tokom proba, kao i diskusije sa publikom nakon izvodenja
predstava. Ovaj element omogucio je uvid u promene u percepciji demencije kroz proces iskustvenog
ucenja, razmenu perspektiva i suocavanije licnih i drustvenih narativa.

Podaci su analizirani tematskom analizom, kroz identifikaciju ponavljajuéih obrazaca i kljucnih
dimenzija iskustva. Posebna paZnja posvecena je povezivanju individualnih iskustava sa Sirim
drustvenim i institucionalnim kontekstom, kako bi se obezbedila integrisana interpretacija nalaza.

Svi podaci prikazani u ovom izvestaju su potpuno anonimizovani i u skladu sa etickim standardima
drustvenih istraZivanja i zastite podataka o li¢nosti

5.2. NALAZI IZ DUBINSKIH INTERVJUA

5.2.1 UVOD

Ovo poglavlje predstavlja analizu kvalitativnih podataka prikupljenih kroz seriju polustrukturisanih
dubinskih intervjua sa neformalnim negovateljima osoba obolelih od demencije. Primarni cilj
istrazivanja bio je sticanje uvida u fenomenolosko iskustvo negovatelja, identifikacija klju¢nih tacaka

st{/crroju zdjednféku
buducnost
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opterecenja, kao i analiza interakcije porodice sa sistemom zdravstvene i socijalne zastite u Republici
Srbiji.

Fokus analize usmeren je na strukturu i implementaciju usluga, finansijsko optereéenje porodica, kao
i na psihosocijalne posledice dugotrajne nege. Metodoloski pristup omoguéio je dubinsko
razumevanje specifi¢nih izazova sa kojima se suocavaju razli¢ite kategorije negovatelja, sa posebnim
akcentom na razlike u iskustvima srodnika (deca, supruznici, Sira rodbina i komsije) i izazovima
specificnih konteksta, poput nege na daljinu.

Analiza dubinskih intervjua sa neformalnim negovateljima osoba koje Zive sa demencijom ukazuje da
se demencija u svakodnevnom iskustvu ne pojavljuje samo kao zdravstveni problem, ve¢ kao
dugotrajan i sloZen proces koji zahvata identitet, porodi¢ne odnose, ekonomski poloZaj i organizaciju
svakodnevnog Zivota.

5.2.2 METODOLOGIJA | ETICKI STAVOVI
Istrazivanje je sprovedeno kvalitativnom metodom dubinskih intervjua na namenskom uzorku od
deset ispitanika (N=10).

Zastita privatnosti i eticki standardi:

Svi podaci prikazani u ovom izvestaju su potpuno anonimizovani u skladu sa eti¢kim standardima
drustvenih istraZivanja i zastite podataka o licnosti.

¢ Kodiranje: Imena ispitanika i obolelih osoba su uklonjena. Slu€ajevi su ozna¢eni numeric¢kim
kodovima od Slucaj 1 do Slucaj 10 radi zastite identiteta ucesnika.

e Generalizacija: Identifikacioni detalji koji bi mogli otkriti identitet (specificna radna mesta,
imena gradova) su generalizovani.

e Subjektivnost: Stavovi izneti u narativima predstavljaju licna iskustva i percepcije ispitanika.

5.2.3. DEMOGRAFSKI PROFIL UZORKA

Uzorak je strukturiran tako da reflektuje razli¢ite demografske, socijalne i funkcionalne kontekste
nege. Obuhvata Sirok spektar srodnickih veza, obrazovnih profila i geografskih lokacija (ukljuc¢ujuci
dijasporu). Najstarija osoba imala je 88 godina, a najmlada 50 godina.

st{/oroju zdjednféku
buducnost
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Tabela 1: Demografski prikaz negovatelja i osoba sa demencijom

Oznaka Negovatelj (Pol / |[Relacija sa Obrazovanje Obolela osoba (Srodstvo
slucaja Godine) obolelim negovatelja / Godine)
Sluéaj 1 Zenski, 50+ Cerka Visoka SS Majka, 80+
Slucaj 2 Zenski, 53 Sestri¢ina Visoka SS Tetka, 73
Slucaj 3 Zenski, 54 Sestricina Srednja SS Tetka, 73
Slucaj 4 Zenski, 88 Prijateljica Visa SS Prijateljica, 88
Slucaj 5 Muski, 82 Suprug Visoka SS Supruga, 80
Slucaj 6 Zenski, 52 Cerka Srednja SS Majka, 75+

48 Sluéaj 7 Zenski, 57 Cerka Visoka SS Otac, 80+
Sluéaj 8 Zenski, 52 Cerka Visoka SS Majka, 75+
Sluéaj 9 Zenski, 50 Cerka Visa SS Majka, 70+
Slugaj10  |[Zenski, 55 Cerka Visoka SS Otac, 80

(Inostranstvo)

5.2.4 ANALIZA STRUKTURE UZORKA

Prosirenje uzorka na 10 ispitanika potvrdilo je postojeée trendove, ali i uvelo nove dimenzije analize:

e Rodna asimetrija: Dominacija Zenskih negovatelja je apsolutna (9 od 10 slucajeva),

potvrdujuci da teret nege strukturno pada na Zene.

st{/crroju zdjednféku
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¢ Novi fenomen — Transnacionalna nega: Uvodenjem Slucaja 10, analiza obuhvata fenomen
"nege na daljinu" (distance caregiving), gde negovateljica iz inostranstva upravlja negom
roditelja u Srbiji, suocavajudi se sa specificnim administrativnim i emocionalnim izazovima.

e Obrazovni status: Visok udeo negovatelja sa visokom i viSom stru¢nom spremom (ukljucujuci
Slucajeve 9 i 10) ukazuje na to da obrazovni i ekonomski resursi ne Stite nuzno od sistemskih
barijera i psiholoskog tereta nege.

e Generacijska raznolikost: Uzorak pokriva raspon od radno aktivnih Zena ("sendvi¢ generacija")

.....

5.2.5. KONTEKST NEGE | TOK BOLESTI (ISKUSTVO ODNOSA | DIJAGNOSTIKE)

Prva tematska celina obuhvata preddijagnosti¢ku fazu i trenutak suocavanja sa boles¢u. Prosireni
uzorak potvrduje da je ovaj period obelezen psiholoskim Sokom diskontinuiteta licnosti, opasnim
tumacenjem simptoma kao karakternih osobina i sistemskom nemoci pred pacijentima koji odbijaju
saradnju.

Gubitak identiteta i diskontinuitet licnosti

Analiza narativa pokazuje da negovatelji demenciju primarno ne percipiraju kao medicinski skup
simptoma, ve¢ kao fundamentalnu dekonstrukciju identiteta obolele osobe. U gotovo svim
slucajevima (N=10), oboleli su pre bolesti opisani kao visoko funkcionalne, autoritativne i drustveno
priznate licnosti, i vesele osobe.

e Agresivna transformacija kao izvor traume: Pored kontrasta u intelektualnom kapacitetu,
novi nalazi (Slu€aj 10) ukazuju na drasti¢nu promenu temperamenta, gde nekada blage osobe
postaju verbalno agresivne. Ovo je posebno traumati¢no jer agresija dolazi od figure koja je
ranije predstavljala zastitu.

Citat (Slucaj 10, Cerka): ,Na trenutke ga ne prepoznajem... Poceo je da me vreda, da kritikuje moj
izgled i karijeru, Sto ranije nikada nije radio. Tesko je prihvatiti da vas vreda neko ko vas je najvise
voleo.”

e Deluzije i zamena uloga: Slucaj 9 ilustruje specifi¢an bol Capgras sindroma (ili slicnih deluzija),
gde roditelj zamenjuje dete sa drugom figurom (npr. pokojnim supruznikom), ispoljavajudi
emocije namenjene toj osobi. Neki negovatelji potvrduju da ih supruZnici ne prepoznaju

st{/crroju zdjednféku
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(Slucaj 8), da ih posmatraju kao starije nepoznate osobe od kojih se nekada i plase i traze svog
“mladog” partnera.

Citat (Sluc¢aj 9, Cerka): ,Bila je ljuta na mene kada je mislila da sam joj muz... Tada je znala da mi
drsko odgovori.”

Citat (Slucaj 8, Cerka): “Jednom je mama izadla na terasu i vikala: Upomo¢, pomozite mi ovde je
jedan Covek i drzi me zatvorenu”

e Ambivalentni gubitak: Ispitanici opisuju fenomen ambivalentnog gubitka — Zalovanje za
osobom koja je fizicki prisutna, ali psiholoski odsutna.

Citat (Slucaj 5, Suprug): ,,Zabrinjava me da jednog dana nec¢e moci da me prepozna... Ja sam sada njeno
seéanje.”

Mehanizmi poricanja i kaSnjenje u prepoznavanju

Istrazivanje ukazuje na znacajno kasSnjenje u trazenju struéne pomodi. Razlozi su dvostruki:
normalizacija simptoma i rizina interpretacija patologije kao karakternog inata.

¢ Tumacenje simptoma kao "inata" (Humanizacija patologije): Nalazi (Slu¢aj 9) pokazuju da
porodice ¢esto tumace opasne simptome (ostavljanje ukljucene ringle) kao salu ili nameru da
se privuce paZnja, a ne kao bolest. Ovo odlaZe uvodenje bezbednosnih mera.

Citat (Slucaj 9): ,,Mislila sam da se ona sa mnom sali, da namerno nesto radi... Nisam bila spremna da
shvatim da je to bolest.”

e Emocionalna negacija: U Slu¢aju 6 (Cerka), negovatelj svesno odbija da prihvati dijagnozu
kao mehanizam odbrane od stresa.

Citat (Slucaj 6): , To je neprihvatanje, bojkot... Ne Zelim da prihvatim realnost.” “To ne mozZe mojoj
mami da se desi ona nikad nece ostariti”

¢ Nedostatak prepoznavanja rane faze: Simptomi se Cesto prepoznaju tek nakon incidenta ili
drasticne promene ponasanja, dok se suptilni kognitivni padovi ignorisu godinama (Slucaj 7
navodi period od 15 godina). Ovo je u skladu sa nalazima studije o dugotrajnoj nezi koja
ukazuje na nedostatak preventivnih skrininga.
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Pravni i dijagnosticki "vakuum"

Najkriticniji sistemski nalaz, dodatno potvrden Sluc¢ajem 10, odnosi se na potpunu pasivnost sistema
u slucajevima kada obolela osoba odbija saradnju.

e Fenomen "nevidljivog pacijenta" (Odbijanje lecenja): Slucaj 10 (kao i Slucajevi 2 i 3) ilustruje
sistemsku nemo¢ pred pacijentom koji nema uvid u bolest (anozognozija) i odbija lekara.
Sistem ne nudi mehanizam prinudnog pregleda u ranoj fazi, ostavljajuéi porodicu bez pravnog
okvira za delovanje.

Citat (Slucaj 10): ,,0n zvanic¢no nije dijagnostikovan u sistemu jer odbija da ide kod lekara... Dijagnoza
je postavljena nezvanic¢no, preko prijatelja psihijatra.”

e Sistemski rizik i finansijska devastacija: U Slucajevima 2 i 3, ovaj pravni vakuum doveo je do
toga da obolela osoba podigne nepovoljne kredite, jer bankarski sistem nije prepoznao
kognitivni deficit.

Citat (Slucaj 2/3): ,Njoj bolest nije zvani¢no dijagnostikovana jer ne Zeli da ode kod lekara... Nije svesna
da joj je neophodna pomoé.”

e Odsustvo "mape puta": Porodice izvesStavaju o potpunom odsustvu uvremenjenih informacija
o dijagnozi i daljim koracima nakon dijagnoze.

Citat (Slucaj 5, Suprug): “Mislim da u nasoj zemlji postoji strucno lutanje, Cesto se ne zna Ciji je pacijen,
svako te Salje na druga vrata i na kraju sve moras sam da platis.”

Citat (Sluc¢aj 8, Cerka): ,Nepostojanje sistematskog re$avanja problema... Niko vas ne nauci $ta vas
ceka.”

Uzorak (N=10) reflektuje epidemiolosku realnost kroz prizmu visoke prevalence komorbiditeta. Pored
demencije, negovatelji se suocavaju sa fizickom nepokretnoséu obolelih ili, suprotno, sa fizickom
hiperaktivnoscu i lutanjem (Slucaj 9), sto zahteva razliCite, ali podjednako iscrpljujuée strategije nege.

Zakljucak sekcije: Faza dijagnostike u Srbiji je prepustena individualnoj snalaZljivosti porodice i
"socijalnom kapitalu" (vezama). Zdravstveni sistem deluje reaktivno, a pravni okvir ne prepoznaje
specificnu ranjivost osoba koje odbijaju lecenje, izlazu¢i porodicu visokom bezbednosnom i
finansijskom riziku pre nego Sto sistem nege uopste bude aktiviran.
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5.2.6. FINANSIRANJE, IMPLEMENTACIJA USLUGA | EKONOMSKO OPTERECENJE

Ovaj segment analize istraZzuje direktne i indirektne ekonomske posledice nege, kao i efikasnost (ili
neefikasnost) implementacije formalnih usluga podrske. Prosirenje uzorka na deset ispitanika (N=10)
potvrdilo je hipotezu iz studije o dugotrajnoj nezi i siromastvu, ali je i dodatno izostrilo sliku
ekonomske polarizacije nege: kvalitet Zivota negovatelja i bezbednost obolelog direktno zavise od
kupovne moci porodice, dok sistem ostaje rigidan i pasivan kako za one siromasne i tako i za one sa
resursima.

Finansijska polarizacija: "TrziSno reSenje" naspram duznickog ropstva

Analiza jasno diferencira dve grupe domacinstava: ona koja su prinudena na zaduZivanje usled
sistemskih propusta i ona koja, zahvaljujuci sopstvenim resursima, uspevaju da "eksternalizuju"
fizicki teret nege.

e Eksternalizacija nege kroz privatne resurse: Nalazi iz Slu€¢aja 9 (Cerka, 50, vida SS) ilustruju
,trzisno reSenje” problema. Porodica je uspela da angaZuje placenu pomoc¢ u kudi, ¢ime je
negovateljica oslobodena teskog fizickog rada i mogla je da se fokusira na emocionalnu
podrsku i o€uvanje govora majke.

Analiticki uvid: Ovaj slucaj dokazuje da je adekvatna nega u Srbiji roba, a ne pravo. Moguc¢nost pladanja
privatne negovateljice direktno Stiti mentalno i fizicko zdravlje ¢lana porodice, stvarajuci klasnu razliku
u iskustvu bolesti.

e Duznicko ropstvo kao posledica pravnog vakuuma: Na suprotnom polu nalaze se porodice
(Slucaj 2 i 3) gde je nedostatak pravne zastite u ranoj fazi bolesti doveo do finansijske
katastrofe. Usled nepostojanja mehanizma za obavezni lekarski pregled (jer pacijent odbija
saradnju), obolela osoba je u stanju smanjenog rasudivanja podigla nepovoljne kes kredite.

Citat (Slucaj 2): ,,Njena penzija je prepolovljena do 2029. godine zbog kredita. Banke su joj dale novac
iako je oCigledno bila u problemu. Mama i ja pokrivamo tetkine troskove.”
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Granice finansijske moci i birokratske barijere

Uvodenije Slucaja 10 (Negan a daljinu) donosi klju¢an uvid: novac ne moze da resi administrativnu
neefikasnost. lako porodica ima stabilne finansije (nemacka penzija), suocava se sa nepremostivim
birokratskim preprekama.

e Administrativna rigidnost za povratnike: Proces prebacivanja zdravstvenog kartona iz
inostranstva trajao je mesecima, tokom kojih je kontinuitet lecenja bio ugrozen.

Citat (Slucaj 10): ,,Imali smo ogroman problem sa prebacivanjem zdravstvenog kartona iz Nemacke...
Novac nije primarni problem, ve¢ sistem.”

e Sistemska nemoc¢ pred odbijanjem le€enja: Slucaj 10 (kao i Slucajevi 2 i 3) potvrduje da sistem
nema re$enje za pacijente koji odbijaju lekara ("nevidljivi pacijenti"). Cak i uz finansijske
resurse, porodica je morala da koristi neformalne veze (prijatelj psihijatar) da bi obezbedila
terapiju.

Analiticki uvid: Ovo ukazuje da u Srbiji ,,socijalni kapital” (licne veze) Cesto vredi vise od finansijskog
kapitala kada treba zaobiéi sistemske blokade.

Oportunitetni trosak i gubitak radnog statusa ("Penalty of Care")

U skladu sa analizom UN Women o monetarnoj vrednosti neplaéenog rada, istraZivanje potvrduje da
Zene placaju visoku profesionalnu cenu.

e Profesionalna stagnacija: Zaposlene negovateljice (Slu¢aj 1, Slucaj 6) svesno odbijaju
napredovanje ili redukuju radni angaZman jer ne postoji servis koji bi brinuo o roditelju tokom
radnog vremena.

Citat (Slucaj 1): ,,Odbila sam unapredenje na poslu... Moja plata prakticno samo prolazi kroz ruke
direktno za negu.”

e Nevidljivost pred poslodavcem: Poslodavci i dalje percipiraju Zenu kao primarnog nosioca
obaveze, ignorisudi deljenu odgovornost unutar porodice.

Citat (Slucaj 6): ,,Poslodavac vidi samo mene, iako sestra i ja delimo obaveze. Kada ga pitam za
Slobodan dan on me bez pardona pita, a Sta radi tvoja sestra. To je nepravedno.”
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Implementacija usluga: Simboli¢na podrska i kriterijumi iskljucenja

Iskustva ispitanika sa formalnim uslugama (gerontodomacdice, TNP, domovi za stare) ukazuju na
rigidnost sistema koji ne prepoznaje specifi¢nosti demencije.

e Neadekvatan obim usluge: Model gerontodomacice (1-2 sata dnevno) je nefunkcionalan za
osobe sa demencijom koje zahtevaju 24-Casovni nadzor zbog rizika od lutanja ili pozara (Slucaj
1, Slucaj 9).

e Diskriminatorni kriterijumi (ekonomski vs. funkcionalni): Slucaj 4 (Prijateljica, 80+) ilustruje
kako sistem iskljucuje korisnike na osnovu ekonomskog cenzusa ("nije socijalno ugrozena"),
ignorisuci funkcionalnu nemo¢.

Citat (Slucaj 4): ,Rekli su da je duga lista ¢ekanja... i da nije toliko socijalno ugroZzena da bi imala
prioritet.”

e Sistemska stagnacija: Dugogodisnji negovatelji svedoce o odsustvu napretka.
Citat (Slu¢aj 7, Cerka): ,,Za 15 godina, koliko bolest traje, niéta se nije unapredilo... Demencija je ostala

iskljucivo porodi¢ni problem.”

e Iskustva sa institucionalnom negom -izmedu tarume i nade: Iskustva sa
institucionalnom negom bila su veoma neujednacena i polarizovana. Najcesée
prituzbe bile su: prekomerna sedacija; zanemarivanje dostojanstva; grub odnos
osoblja.

Citat (Sluc¢aj 8, Cerka): “U domu je bilo loe, stalno su im davali lekove. Stalno je spavala. Pala je uz
negovateljicu, imala je veliku ranu na glavi. Vrlo brzo je umrla. Imam osecaj da sam je izdala.”

Nakon losih iskustava, neke porodice su nasle domove u kojima su ponovo stekle poverenje:

Citat (Sluc¢aj 7, Cerka): “Nasli smo dobar dom koji nam je pomogao da vratimo veru.”
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5.2.7. PSIHOSOCIJALNI TERET, MENTALNO ZDRAVLJE | MEHANIZMI SUOCAVANIJA

Ovaj segment analize bavi se nevidljivim, ali dugoro¢nim posledicama nege koje direktno uti¢u na
mentalno i fizicko zdravlje negovatelja. Nalazi intervjua (N=10) nedvosmisleno potvrduju da je hronicni
stres primarni generator visoke prevalencije anksioznosti, poremecaja sna i psihosomatskih oboljenja.
Prosireni uzorak ukazuje da se stres manifestuje razli¢ito u zavisnosti od konteksta — od fizicke
iscrpljenosti prisutnog negovatelja do paraliSuée anksioznosti onog koji neguje na daljinu.

Hronicna deprivacija sna i ,Zamor saosecanja“

U skladu sa definicijom iz studije Crvenog krsta, negovatelji ispoljavaju klasi¢ne simptome zamora
saosecanja (compassion fatigue). Ovo stanje nije samo posledica fizickog umora, ve¢ emocionalne
iscrpljenosti usled kontinuirane izloZenosti patnji bliske osobe.

e ,Sindrom noéne straze” i medikalizacija negovatelja: Poremecaj cirkadijalnog ritma kod
obolelih (no¢na lutanja, verbalna hiperaktivnost) prisiljava negovatelje na dezurstvo. Slucaj 9
ilustruje direktnu zdravstvenu posledicu ovog stanja — upotrebu medikamenata od strane
negovatelja.

Citat (Slucaj 9, Cerka): ,,Ona je po cele nodi pricala, samo 'melje'... Ukoliko nisam spavala nekoliko no¢i,
morala sam da uzmem sredstvo za smirenje.” Analiticki uvid: Hroni¢na neispavanost vodi ka
medikalizaciji samih negovatelja (upotreba anksiolitika i sedativa), ¢ime oni postaju sekundarni
pacijenti u sistemu.

e ,Anksioznost odsustva“ (Distance Caregiving): Slucaj 10 uvodi specifican oblik stresa vezan
za negu na daljinu. Ovde izvor patnje nije fizicki napor, ve¢ konstantna kognitivna preokupacija
i strah od hitnih situacija.

Citat (Sluc¢aj 10, Cerka iz inostranstva): ,,Strah da ¢e se nesto desiti, da ¢e se izgubiti ili povrediti majku,
a ja sam hiljadama kilometara daleko.”

e Trauma posmatraca: Stariji supruZnici (Slu€aj 5) izvesStavaju o dubokom osecaju
bespomoénosti pred propadanjem partnera.

Citat (Slucaj 5, Suprug 82 god): ,,0sec¢am tugu i nemoc... Gledam Zenu koju sam voleo 50 godina, a nje
nema.”
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Mehanizmi suocavanja: Od ,,visoke kulture” do somatizacije

Suoceni sa sistemskim vakuumom, negovatelji razvijaju sopstvene psiholoske odbrambene
mehanizme. Analiza identifikuje spektar strategija, od visoko funkcionalnih do maladaptivnih.

e Kulturni sadrzaj kao ,,Respite” (Predah): Slucaj 9 pokazuje kako negovatelji sa visSim socio-
ekonomskim statusom koriste kulturu i socijalizaciju kao svesnu strategiju preZivljavanja.
Odlazak u pozoriste ili na kafu nije luksuz, ve¢ nuzan ,izduvni ventil”.

Citat (Slucaj 9): ,Jako sam puno Citala, iSla u pozoriste... To 'punjenje baterija' mi je bilo neophodno
da bih izdrzala.”

e Racionalizacija i distanca: SestriCine (Slucaj 3) koriste intelektualizaciju problema kao Stit,
svesno tretirajuéi negu kao ,logisticki zadatak” kako bi saduvale integritet.

e Maladaptivni mehanizmi (Pucanje odbrane): Slucaj 10 ukazuje da hronicni stres probija cak i
sofisticirane mehanizme odbrane. lako negovateljica praktikuje mindfulness i trening,
prijavljuje kompulzivno prejedanje kao reakciju na anksioznost.

Citat (Sluc¢aj 10): ,Zbog te nervoze i stresa, primecujem da viSe jedem, to mi je neka vrsta
kompenzacije.”

e Emocionalna negacija (Poricanje): Nasuprot aktivnom suocavaniju, Slucaj 6 koristi mehanizam
poricanja realnosti (,bojkotuje dijagnozu”), sto je rizicna strategija koja odlaze prihvatanje
neophodnih mera nege.

Socijalna izolacija i somatizacija stresa

Nega deluje kao faktor socijalne ekskluzije i fizickog propadanja negovatelja.

e Negovatelj kao somatski pacijent: Pored fizickih povreda kicme usled podizanja pacijenta
(Slucaj 5), novi nalazi ukazuju na metabolicke i sistemske posledice stresa, poput poremecaja
ishrane (Slucaj 10) i hroni¢ne insomnije tretirane lekovima (Slucéaj 9).

Analiticki uvid: Nedostatak obuke za transfer pacijenata i odsustvo psiholoske podrske pretvara
negovatelje u hroni¢ne bolesnike, stvarajuéi dvostruki troSak za zdravstveni sistem.
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e Gubitak socijalne mreze: Strah od ostavljanja obolelog samog (,,bezbednosni rizik“) dovodi do
gasenja drustvenog Zivota, ¢ak i kod onih koji su bili veoma aktivni (Slucaj 4).

Uloga socijalne podrske

U odsustvu profesionalne psiholoske pomoci, neformalna mreza postaje kljucni resurs.

¢ Neformalna mreza kao jedini oslonac: To je znacajno za vecinu negovatelja, ali posebno je
istaknuto kod negovatelja na daljinu (Slu¢aj 10), komsije i prijatelji nisu samo emotivna
podrska, ve¢ operativni deo sistema nege bez kojih bi funkcionisanje bilo nemogude.

Zakljucak sekcije: Sistem mentalne higijene u Srbiji ne prepoznaje negovatelje kao rizicnu grupu. Ne
postoje preventivni programi niti psiholosko savetovanje pokriveno osiguranjem, Sto negovatelje
prepusta individualnim kapacitetima rezilijentnosti, koji se vremenom iscrpljuju.

5.2.8 BEZBEDNOST, ETICKI 1IZAZOVI | KRITIKA ZDRAVSTVENOG SISTEMA

Ovaj segment analize istrazuje kako porodice upravljaju fizickim i bihejvioralnim rizicima u kuénim
uslovima, kao i njihovu percepciju kvaliteta podrske zdravstvenih institucija. Prosireni uzorak (N=10)
potvrduje da je bezbednost obolelog u potpunosti privatizovana, a dodatno osvetljava problem
agresije kao bezbednosnog rizika za same negovatelje, kao i specificnu anksioznost onih koji brinu na
daljinu.

Privatizacija bezbednosti: Od "inZenjeringa" doma do daljinskog nadzora

U odsustvu sistemske podrske, dom postaje improvizovana institucija zatvorenog tipa. Porodice su
prinudene da sprovode mere nadzora za koje nisu obucene, a rizici variraju od poZara do fizickog
nasilja.

¢ Rizik od normalizacije opasnosti: Novi nalazi iz Slu€aja 9 ukazuju na opasnost pogresSnog
tumacenja simptoma. Negovateljica je majcino ostavljanje ukljucene ringle inicijalno tumacdila
kao ,salu”ili ,inat”, a ne kao kognitivni deficit.
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interrey

Analiticki uvid: Nedostatak edukacije dovodi do toga da porodice prepoznaju opasnost tek nakon
zamalo izbegnutog incidenta (poZara), jer patolosko ponasanje pripisuju karakteru osobe.

e Agresija kao bezbednosni rizik za ukucane: Slucaj 10 donosi dramatican uvid u porodi¢no
nasilje kao simptom demencije. Otac, nekada blag Covek, ispoljava verbalnu agresiju prema
supruzi i ¢erki. U ovakvim situacijama, bezbednost negovatelja (Cesto starijeg supruznika) je
direktno ugrozena, a sistem nema mehanizam zastite osim policijske intervencije, Sto porodice
izbegavaju.

e Anksioznost "nege na daljinu": Za negovatelje iz dijaspore (Slu¢aj 10), bezbednost je izvor
konstantne paranoje. Strah od toga da otac odbija hranu ili da ée se izgubiti dok éerka nije tu,
stvara specifi¢an oblik psiholoskog pritiska gde se negovatelj ose¢a odgovornim za rizike koje
fizicki ne moZe da kontrolise.

Kritika zdravstvenog sistema: "Nevidljivi pacijenti" i terapijski vakuum

Ispitanici iznose ostru kritiku sistema koji je reaktivan (reaguje tek na krizu) i rigidan prema pacijentima
koji ne saraduju.

e Sistemska nemoc pred odbijanjem lecenja: Slucaj 10 (uz Slucajeve 2 i 3) identifikuje ,sivu
zonu“ zdravstva — pacijente koji zbog bolesti nemaju uvid u stanje i odbijaju lekara. Zdravstveni
sistem ih tretira kao zdrave ljude koji imaju pravo da odbiju pregled, ignorisuéi ocigledan
kognitivni pad.

Citat (Slucaj 10): ,,0On zvani¢no nije dijagnostikovan jer odbija lekare... Sistem nema resenje dok se
nesto ne desi.”

e Farmaceutska deprivacija: Slucaj 8 i dalje ostaje klju¢ni primer nedostupnosti savremenih
terapija, Sto porodice tera na snalazenje na "sivom trzistu" lekova.

Citat (Slucaj 8): ,,Nepostojanje savremenih lekova u Srbiji i nemogucénost da se kupe ovde.”

¢ Informativna blokada: Lekari ¢esto ne pruZaju informacije o prognozi bolesti (agresija,
deluzije, halucinacije) niti upucuju na socijalne usluge, ostavljajuci porodicu nespremnom za
bihejvioralne ispade koji slede.

st{/crroju zdjednféku
buducnost



59

sufinansira
Evropska unija

Lerregy
!DA Madarska - Srbija

Eticki izazovi i erozija dostojanstva

Narativi otkrivaju snaznu posvecéenost oCuvanju dostojanstva obolelog, ali i bolne eticke dileme kada
bolest izbrise li¢nost roditelja ili partnera.

e Eticki izazov agresije: Kako sacuvati postovanje prema roditelju koji vas vreda? Slucaj 10
ilustruje bolnu eroziju odnosa kada otac kritikuje izgled i karijeru ¢erke. Negovatelj mora da
uloZi nadljudski eti¢ki napor da razdvoji bolest od osobe kako ne bi odgovorio istom merom.

¢ Identitetska konfuzija: Slu¢aj 9 donosi primer deluzija gde majka zamenjuje ¢erku sa pokojnim
suprugom. Odrzavanje ,igre” ili vradanje u realnost predstavlja svakodnevnu eti¢ku dilemu za
negovatelja.

o Negovatelj kao "Cuvar se¢anja": Slucaj 5 (Suprug, 82 godine) ostaje najsnazniji primer etickog
aspekta nege kao moralne obaveze.

Citat (Slucaj 5): ,Zabrinjava me da jednog dana nec¢e moéi da me prepozna... Ja sam sada njeno
seéanje.”

e Stigma i viktimizacija: Sluc¢aj 8 upozorava na nizak nivo svesti drustva, gde okolina reaguje
agresijom (vikanjem) na zbunjenost dementnih osoba, ¢ime se narusava njihovo dostojanstvo
U javhom prostoru.

Dok porodice pokusavaju da ,inZenjeringom doma“ i licnim Zrtvovanjem kompenzuju sistemske
propuste, bezbednost ostaje najslabija karika. Zdravstveni sistem ne prepoznaje pacijente koji odbijaju
le€enje kao rizi€nu grupu, a porodice su prepustene same sebi u upravljanju agresijom i deluzijama,
Cesto bez ikakve stru¢ne podrske.

5.2.9. SINTEZA NALAZA

Nalazi iz dubinskih intervjua ukazuju da se demencija u praksi ne moZze posmatrati isklju¢ivo kao
zdravstveno stanje, ve¢ kao kompleksan drustveni fenomen koji razotkriva ograni¢enja postojeceg
sistema podrske i u velikoj meri prebacuje odgovornost na porodicu. U takvom kontekstu, neformalni
negovatelji postaju centralni nosioci nege, ali bez adekvatne institucionalne podrske i zastite.
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Proces bolesti Cesto je obelezen kasnjenjem u prepoznavanju i ulasku u sistem, Sto je posledica
kombinacije normalizacije simptoma, poricanja i nedostatka jasnih mehanizama za ranu dijagnostiku.
Poseban izazov predstavlja situacija u kojoj osoba odbija saradnju sa zdravstvenim sistemom, Sto
dovodi do svojevrsnog pravnog i dijagnostickog vakuuma u kome porodice ostaju bez alata za
delovanje sve do pojave kriznih situacija.

Ekonomska dimenzija nege ukazuje na izraZzene nejednakosti. U odsustvu dostupnih javnih usluga,
kvalitet podrske u velikoj meri zavisi od finansijskih resursa porodice, dok administrativne prepreke
dodatno oteZavaju pristup postoje¢im oblicima pomoci. Istovremeno, nega ima dugorocne posledice
po radni i ekonomski poloZaj negovatelja, kroz smanjenje radnog angazmana, prekide u karijeri i
povecan rizik od siromastva, posebno kod Zena.

Psihosocijalni aspekti ukazuju na visok nivo opterecenja, ukljucujuci hronicni stres, iscrpljenost i
poremecaje sna. VaZzan nalaz je da se izolacija ne odnosi samo na osobe sa demencijom, vec¢ na Citave
porodice, koje se postepeno povlace iz druStvenog Zivota usled zahteva nege.

Nalazi takode ukazuju na visok nivo improvizacije u organizaciji nege i upravljanju rizicima, gde
porodice preuzimaju odgovornost za bezbednost i svakodnevno funkcionisanje, cesto bez adekvatne
podrske ili smernica. Istovremeno, sistem se prepoznaje kao fragmentisan i reaktivan, sa ograni¢enim
kontinuitetom podrske i nedovoljnom koordinacijom izmedu sektora.

U celini posmatrano, demencija se pojavljuje kao test otpornosti postojeceg sistema, koji u velikoj meri
funkcioniSe oslanjajuci se na porodicu kao primarni resurs. Ovakav model ima visoku cenu, koja se
ogleda uiscrpljenosti negovatelja, ekonomskim gubicima i poveéanom riziku od socijalne isklju¢enosti.

Bez jacanja usluga u zajednici, bolje koordinacije sistema i sistemske podrske porodicama, postojedi
pristup teSko moZe odgovoriti na rastuce potrebe koje donosi demografsko starenje i povecana
prevalencija demencije.
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5.3 FORKUS GRUPE

Nalazi iz fokus grupnih diskusionih sesija i facilitiranih razgovora ukazuju na kompleksne i viseslojne
obrasce u percepciji demencije, starenja i dostupnosti podrske, uz odredene razlike izmedu Madarske
i Srbije. Za razliku od dubinskih intervjua, koji osvetljavaju individualna iskustva, fokus grupe pruzaju
uvid u Sire drustvene narative, kolektivne obrasce razumevanja i implicitne norme koje oblikuju nacin
na koji se demencija prepoznaje, tumaci i adresira.

Ovi nalazi su posebno znacajni jer ukazuju na to da izazovi povezani sa demencijom nisu samo
posledica nedostatka usluga, vec i rezultat nacina na koji drustvo konceptualizuje starenje, bolest i
odgovornost za negu. U tom smislu, fokus grupe omogucavaju razumevanje demencije kao fenomena
koji istovremeno funkcionise na individualnom, porodi¢nom i drustvenom nivou.

5.3.1. MADARSKA: POSTOJANJE SISTEMA UZ OGRANICENJA KAPACITETA |
PRISTUPA

U Madarskoj, fokus grupne diskusije ukazuju na postojanje relativno razvijenog sistema podrske za
starije osobe, posebno u urbanim sredinama i na lokalnom nivou. Ucesnici su navodili da su dostupne
razli¢ite usluge u zajednici, uklju¢ujuéi pomoc¢ u kudi, socijalne servise i subvencionisane obroke, koje
omogucavaju odredenom broju starijih osoba da ostanu u sopstvenom okruzenju i odrze funkcionalnu
nezavisnost.

Medutim, analiza diskusija pokazuje da postojanje usluga ne zna¢i nuzno i njihovu stvarnu dostupnost.
Obim i kontinuitet usluga u velikoj meri zavise od finansijskih kapaciteta lokalnih samouprava, Sto
dovodi do izraZenih teritorijalnih razlika. Time se sistem oblikuje kao fragmentisan i neujednacen, gde
pristup podrsci zavisi od mesta stanovanja, a ne od potreba korisnika.

Jedan od klju¢nih problema koji se ponavlja kroz diskusije odnosi se na duge liste ¢ekanja, koje ukazuju
na strukturni nesklad izmedu kapaciteta sistema i stvarnog obima potreba. U¢esnici su posebno isticali
nedostatak stru¢nog kadra, uklju€ujuci socijalne radnike i negovatelje, Sto direktno uti¢e na brzinu i
kvalitet odgovora sistema. Ovaj nedostatak ne uti¢e samo na kvantitet usluga, ve¢ i na njihovu
stabilnost i kontinuitet.
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Pored toga, ukazano je na ogranicene kapacitete institucionalne nege, Sto dodatno suzava mogucnosti
izbora za porodice u kasnijim fazama bolesti. U takvim situacijama, porodice se ¢esto suofavaju sa
odlukama koje nisu rezultat preferencije, veé nuznosti, Sto dodatno opterecuje proces nege.

Diskusije su takode otvorile pitanje nedovoljne koordinacije izmedu zdravstvenog i socijalnog sistema.
Posebno su problemati¢ne tranzicije nakon hospitalizacije, gde nedostatak jasnih procedura i
komunikacije izmedu institucija moze dovesti do naglih i nedovoljno pripremljenih prelaza u
institucionalnu negu. Ovaj diskontinuitet dodatno destabilizuje ve¢ optereéene porodicne sisteme.

Vazan nalaz odnosi se i na socijalnu izolaciju, koja se u fokus grupama ne pojavljuje samo kao
individualni problem starijih osoba, ve¢ kao Siri porodi¢ni fenomen. Ucesnici su ukazivali na to da
porodice koje brinu o osobama sa demencijom postepeno smanjuju drustvene kontakte,
prilagodavaju svakodnevne aktivnosti i povlace se iz zajednice. Ovaj proces nije uvek rezultat izbora,
ve¢ kombinacije prakti¢nih ogranicenja i nedostatka podrske.

Ova izolacija je dodatno izrazena u ruralnim sredinama, gde su usluge rede dostupne, a fizicke barijere
dodatno oteZavaju socijalno ukljucivanje. Time se stvara zatvoreni krug u kome nedostatak usluga i
socijalna izolacija medusobno pojacavaju jedan drugi.

Istovremeno, diskusije su pokazale da je razumevanje demencije medu opsStom populacijom
ograni¢eno, narocito medu osobama koje nemaju direktno iskustvo nege. Ova “nevidljivost”
demencije u svakodnevnom diskursu doprinosi njenom kasnom prepoznavanju i slabijem drustvenom
odgovoru.

5.3.2. SRBIJA: SISTEMSKA OGRANICENJA | PREBACIVANJE ODGOVORNOSTI NA
PORODICU

Nalazi iz fokus grupnih diskusija u Srbiji ukazuju na slicne obrasce u percepciji demencije, ali uz znatno
izraZenija ogranicenja u sistemu podrske i vec¢u zavisnost od porodice kao primarnog nosioca nege.
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Jedan od klju¢nih nalaza odnosi se na nacin na koji se demencija percipira u opstoj javnosti. Ucesnici
su ukazivali da se demencija ¢esto normalizuje kao deo procesa starenja, Sto doprinosi formiranju
stereotipa o starijim osobama i otezava rano prepoznavanje bolesti. Posebno je znacajno da se ovakvi
obrasci ne javljaju samo u opstoj populaciji, veé se u odredenoj meri reflektuju i u interakcijama sa
zdravstvenim radnicima.

Ovakva normalizacija ima direktne posledice na tok bolesti, jer se simptomi kasno prepoznaju, a
dijagnoza se postavlja u kasnijim fazama, kada su moguénosti intervencije ogranicenije. Ucesnici
fokus grupa isti¢u i nedeovoljan broj lekara koji se bavi ovom problematikom.

Za razliku od Madarske, ucesnici u Srbiji su naglasili gotovo potpuni izostanak specijalizovanih usluga
u zajednici za osobe sa demencijom. Nedostatak dnevnih centara, programa podrske i usluga predaha
znacajno suzava mogucénosti nege van institucionalnog okruzenja i povecava zavisnost od porodice.

U takvom kontekstu, institucionalna nega ili privatni aranZmani predstavljaju jedine realne opcije, pri
¢emu su privatne usluge Cesto finansijski nedostupne i nedovoljno regulisane. Ovo stvara prostor za
neformalna resenja koja dodatno povecdavaju neizvesnost i rizike.

Posledi¢no, porodice preuzimaju dominantnu ulogu u organizaciji i pruzanju nege. Ovaj proces ne
podrazumeva samo prakticne zadatke, vec i dugorocno prilagodavanje Zivotnih obrazaca, ukljucujudi
promene u radnom statusu, socijalnim odnosima i svakodnevnim rutinama.

Fokus grupne diskusije jasno ukazuju da se teret nege ne rasporeduje ravhomerno, vec se cesto
koncentrise na jednog clana porodice, $to povecava rizik od iscrpljenosti i zdravstvenih problema.
Istovremeno, ovaj teret ima kumulativni karakter, jer dugotrajna nega uti¢e na vise clanova
domacinstva, uti¢e na porodi¢nu dinamiku i moZe destabilizovati ¢itav porodi¢ni sistem.

,Kada dve osobe brinu o jednoj dementnoj osobi, jedna zavrsi u bolnici.” (porodicni negovatelj, 83
godine)
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Ovaj uvid snaznoilustruje kako se teret nege ne zavrsava na jednoj osobi, ve¢ se Siri i multiplicira, ¢esto
bez ikakve spoljne podrske.

Pored toga, ucesnici su ukazali na izrazen osecaj izolacije, koji se ne odnosi samo na osobe sa
demencijom, vec na Citave porodice. Dugotrajna nega dovodi do postepenog povlacenja iz drustvenog
Zivota, smanjenja socijalnih kontakata i oseéaja da porodice ostaju same sa problemom, bez adekvatne
pomoci od strane sistema i vrlo Cesto i od prijatelja.

Ovaj fenomen ukazuje na to da demencija proizvodi ne samo individualnu, veé i kolektivnu izolaciju,
koja dodatno oteZava pristup podrscii smanjuje kapacitet porodica da se dugoro¢no nose sa izazovima
nege.

5.3.3 SINTEZA NALAZA

Nalazi iz fokus grupnih diskusija u obe zemlje ukazuju da demencija funkcionise kao kompleksan
drustveni fenomen koji istovremeno obuhvata percepciju starenja, organizaciju sistema podrske i
svakodnevno funkcionisanje porodica.

U oba konteksta, demencija se cCesto normalizuje kao deo starenja, Sto doprinosi kasnom
prepoznavanju i slabijem institucionalnom odgovoru. Istovremeno, uocava se jasan jaz izmedu
potreba osoba sa demencijom i dostupnosti adekvatnih usluga, iako je taj jaz izraZeniji u Srbiji.

Kljucni zajednicki nalaz odnosi se na centralnu ulogu porodice, koja preuzima funkcije koje bi u vecoj
meri trebalo da budu deo organizovanog sistema podrske. Ovaj model dovodi do znacajnog
opterecenja, koje se ne zadrZava na pojedincima, ve¢ zahvata Citave porodicne strukture.

Posebno je znacajno da se izolacija i opterecenje pojavljuju kao kolektivni fenomen, gde porodice
postepeno gube kontakt sa Sirim drustvenim okruZzenjem i ostaju prepustene sopstvenim resursima.
Ovaj proces ukazuje na transformaciju nege iz individualnog u porodicni i drustveni izazov.
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U celini posmatrano, nalazi ukazuju na potrebu za sistemskim pristupom koji prevazilazi fragmentisane
intervencije i podrazumeva unapredenje ranog dijagnostikovanja, razvoj dostupnih usluga u zajednici,
jaCanje podrske porodicama i promenu drustvenih percepcija o demenciji i starenju.

6. STAVOVI O STARENJU | DEMENCUI

Nalazi iz istrazivanja ukazuju da se percepcija demencije i starenja u velikoj meri oblikuje kroz
dominantne drustvene narative, koji Cesto pojednostavljuju i homogenizuju iskustvo starosti.
Demencija se u tom kontekstu ne posmatra kao specificno zdravstveno stanje sa razlic¢itim tokovima i
ishodima, vec se ¢esto implicitno povezuje sa samim procesom starenja.

Ovakva percepcija ima direktne posledice na nacin na koji se simptomi prepoznaju i tumace. Rani znaci
demencije Cesto se pripisuju ,,normalnoj“ zaboravnosti ili karakteristikama starosti, Sto doprinosi
odlaganju dijagnoze i ograni¢ava mogucénosti za pravovremenu intervenciju. Istovremeno, ovakav
pristup smanjuje vidljivost demencije kao zdravstvenog i drustvenog pitanja, cime se dodatno odlaze
razvoj adekvatnih odgovora sistema.

Vazan nalaz odnosi se i na ulogu ejdZizma u oblikovanju ovih percepcija. Kroz stereotipe i ukorenjene
pretpostavke o starijim osobama, ejdZizam doprinosi normalizaciji demencije i njenom
poistovecivanju sa staro$c¢u. Time se starije osobe Cesto posmatraju kao homogena grupa, u kojoj se
briSu razlike izmedu zdravog starenja i kognitivnog pada.

Ovakva homogenizacija ima viSestruke posledice. Sa jedne strane, doprinosi stigmatizaciji starijih
osoba, koje se unapred posmatraju kao zavisne, krhke i potencijalni teret za porodicu i drustvo. Sa
druge strane, smanjuje se prepoznavanje demencije kao specificnog stanja koje zahteva ciljane
zdravstvene i socijalne odgovore.

Nalazi fokus grupnih diskusija dodatno ukazuju da ovakvi obrasci nisu ograniceni samo na opstu
populaciju, ve¢ se u odredenoj meri reflektuju i u interakcijama sa zdravstvenim i socijalnim sistemom.
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Time ejdZizam ne deluje samo na nivou stavova, ve¢ ima konkretne posledice na pristup uslugama,
kvalitet podrske i nacin na koji se potrebe osoba sa demencijom prepoznaju i tumace.

Istovremeno, kvalitativni nalazi ukazuju da proces rada na predstavi i pratede diskusije imaju potencijal
da preispitaju i delimicno promene ove narative. Ucesnici su kroz refleksiju i razmenu iskustava
razvijali nijansiranije razumevanje demencije, prepoznajuci njenu heterogenost i kompleksnost, kao i
razli¢ite nacine na koje ona uti¢e na pojedince i njihove porodice.

Posebno je znacajno da su ucesnici, ukljucujuci i one sa neposrednim iskustvom nege, kroz ovaj proces
poceli da razlikuju demenciju od ,,normalnog” starenja, ali i da uoce razlike u tokovima bolesti i njenim
posledicama. Kroz rad na predstavi otvorena su i sloZenija pitanja, posebno u vezi sa odnosom izmedu
seéanja, identiteta i licnosti, Sto je dodatno doprinelo produbljivanju razumevanja demencije kao
iskustva koje prevazilazi medicinski okvir.

U celini posmatrano, nalazi ukazuju da percepcija demencije predstavlja klju¢nu tacku preseka izmedu
drustvenih narativa, sistema i iskustava porodica. Nacin na koji se demencija razume direktno utice na
to kada ¢e biti prepoznata, kako ¢e se na nju reagovati i kakva ¢e podrska biti dostupna.

U tom smislu, bez jasnijeg razumevanja demencije i bez smanjenja uticaja ejdzizma, tesko je ocekivati
razvoj sistema koji moZe adekvatno odgovoriti na potrebe osoba koje Zive sa demencijom i njihovih
porodica.

7. ZAKLJUCAK | PREPORUKE

Analiza dostupne literature, normativnog okvira i institucionalnih praksi ukazuje da su pitanja
demencije i dugotrajne nege formalno prepoznata u medunarodnim i evropskim politikama, kao i u
nacionalnim okvirima posmatranih zemalja. Postoje¢i normativni  sistemi, ukljucujuci
antidiskriminacione propise, zdravstvene i socijalne politike, postavljaju relativno Sirok okvir za zastitu
prava starijih osoba i osoba sa invaliditetom, u koji su implicitno uklju¢ene i osobe koje Zive sa
demencijom.
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Medutim, analiza implementacije ovih okvira pokazuje znacajan jaz izmedu normativnih garancija i
njihove primene u praksi. Ovaj jaz se ogleda u nedovoljno razvijenim uslugama u zajednici, ograni¢enoj
dostupnosti podrske, fragmentaciji izmedu zdravstvenog i socijalnog sistema, kao i u neujednacenoj
teritorijalnoj pokrivenosti. Poseban izazov predstavlja nedostatak kontinuiteta nege, narodito u
prelazima izmedu razlicitih nivoa sistema, kao i ograni¢ena sposobnost institucija da odgovore na
kompleksne i dugotrajne potrebe osoba sa demencijom. Takode veliki nedostatak je loSe sprovedena
rana dijagnostika, nedovoljna odnosno mala ulaganja u istraZivanja i nedovoljno koris¢enje novijih
lekova u praksi.

U tom kontekstu, demencija ostaje u velikoj meri ,privatizovan“ problem, gde se odgovornost za
organizaciju i sprovodenje nege prebacuje na porodicu. lako normativni okvir prepoznaje pravo na
podrsku, u praksi se sistem oslanja na neformalne mehanizme, ¢ime porodice postaju kljucni, ali
nedovoljno podrzani akteri dugotrajne nege.

Iskustva porodicnih negovatelja ukazuju na sloZzenost ove uloge, koja prevazilazi svakodnevne zadatke
i zahteva kontinuirano balansiranje izmedu li¢nih, porodicnih i profesionalnih obaveza. Potraga za
ravnotezom izmedu sopstvenog Zivota, rada i brige o osobi sa demencijom Cesto se pokazuje kao
dugotrajan i neizvestan proces, u kojem se granice izmedu privatnog i javnog, licnog i institucionalnog
brisu.

U takvim okolnostima, nega postaje ne samo praktican zadatak, ve¢ i emocionalni i eticki izazov,
praéen osecajem odgovornosti, iscrpljenosti i neizvesnosti. Nedostatak sistemske podrske dodatno
pojacava ovaj teret, ostavljajuéi porodice da samostalno pronalaze resenja u situacijama koje Cesto
prevazilaze njihove kapacitete. A u sluc¢ajevima kada ste prinudeni da svog najmilijeg ostavite u dom
javlja se osecanje krivice sa kojim morate sami da se izborite

U celini posmatrano, nalazi ukazuju da postojeci normativni i institucionalni okviri pruZzaju osnovu za
razvoj adekvatnih odgovora na demenciju, ali da njihova efektivnost zavisi od unapredenja
implementacije, jaanja usluga u zajednici i bolje koordinacije izmedu sektora. Istovremeno, iskustva
negovatelja jasno ukazuju da bez sistemske podrske porodici, postoje¢i modeli ne mogu odrZivo
odgovoriti na rastuée potrebe koje donosi demografsko starenje i povecana prevalencija demencije.
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Na osnovu identifikovanih potreba korisnika formulisane su preporuke grupisane u tri strateska stuba.
STUB 1: Unapredenje usluga u zajednici i prevencija institucionalizacije
Cilj je razvoj fleksibilnih usluga koje prate realne potrebe porodica, a ne samo birokratske forme.

e Standardizacija usluge ,Predah smestaj“ (Respite Care): Neophodno je sistemski finansirati
uslugu povremenog, kratkotrajnog zbrinjavanja (dnevni ili viSednevni smestaj). Ova usluga je
,hitna pomoc¢“ za prevenciju sagorevanja negovatelja.

e Adaptacija Dnevnih boravaka: Dnevni centri moraju biti osposobljeni za prihvat korisnika sa
bihejvioralnim smetnjama (lutanje, agresija), jer su to korisnici koje je najteZze ¢uvati u ku¢nim
uslovima.

e Mobilni timovi za krizne intervencije: Formiranje multidisciplinarnih timova koji izlaze na
teren ne samo radi nege, vec i radi dijagnostike u kuénim uslovima za pacijente koji odbijaju
odlazak u zdravstvenu ustanovu (resenje za ,,nevidljive pacijente”).

STUB 2: Finansijska sigurnost, pravna zastita i administracija
68 Preporuke su usmerene na smanjenje rizika od siromastva i uklanjanje administrativnih barijera.

e Priznavanje statusa neformalnog negovatelja: Uvodenje mehanizama kompenzacije (staz ili
novcana naknada) za lica koja napustaju trziste rada radi nege.

e Mehanizmi zastite imovine: Hitna zakonska intervencija koja omogucava privremenu zastitu
imovine (zamrzavanje moguénosti zaduZivanja) odmah po postavljanju sumnje na demenciju,
kako bi se sprecila finansijska zloupotreba pre okoncanja sporog procesa lisSavanja poslovne
sposobnosti.

e Administrativna efikasnost za povratnike: Pojednostavljenje procedure prenosa zdravstvene
dokumentacije iz inostranstva kako bi se osigurao kontinuitet lecenja za starije povratnike.

e Revizija kriterijuma za TNP: Kognitivni deficit i potreba za 24-¢asovnim nadzorom moraju biti
ravnopravan kriterijum sa telesnim osteé¢enjem pri dodeli nov€ane pomoci.

STUB 3: Edukacija i podrska mentalnom zdravlju

Fokus je na ja¢anju kapaciteta porodice da razume bolest i saCuva sopstveno zdravlje.
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¢ Integracija psiholoske podrske: Uvodenje savetovaliSta za negovatelje u domove zdravlja, sa
posebnim fokusom na obradu traume uzrokovane agresijom obolelog.

e Edukacija o ranim simptomima: Javne kampanje i obuke koje uce porodice da bihejvioralne
ispade (npr. uklju¢ena ringla, svadalastvo) ne tumace kao "inat" ve¢ kao simptom bolesti,
¢ime bi se ubrzala dijagnostika i povecala bezbednost.

e Info-centri ("Navigatori"): Uspostavljanje servisa koji bi porodicu vodio kroz pravno-
medicinski lavirint odmah po uspostavljanju dijagnoze.

“Ja sam sada njeno sec¢anje”

69
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