Terapija za HIV: dostupnost,
snabdevenost | nesigurnost

Kvalitativna studija u Srbiji i u Crnoj Gori

Sara Bernejs Tim Rouds Ana Prodanovié¢




Terapija za HIV: dostupnost,
shabdevenost i nesigurnost

Kvalitativna studija u Srbiji i u Crnoj Gori

Sara Bernejs
Tim Rouds
Ana Prodanovié

£

HPVPI

HIV
PREVENTION
AMONG
VULNERABLE
POPULATIONS
INITIATIVE

Misljenja iznesena u ovoj publikaciji su misljenja autora i nuzno ne predstavljaju stanoviste Programa Ujedinjenih nacija za razvoj
Covek koji sedi u kocki. Mark Weber/Getty Images



Terapija za HIV: dostupnost,
shabdevenost i nesigurnost

Kvalitativna studija u Srbiji i u Crnoj Gori

Sara Bernejs '
Tim Rouds '
Ana Prodanovi¢ ?

1. Fakultet za higijenu i tropsku medicinu Univerziteta u Londonu

2. Inicijativa za prevenciju HIV-a medu vulnerabilnim grupama,
Program Ujedinjenih nacija za razvoj

UNDP izvestaj
Januar 2007.
Beograd

© London School of Hygiene and Tropical Medicine







Sadrzaj

Autori

Zahvalnica

Rec&nik pojmova

Sazetak kljuénih nalaza

Uvod

Metode

Nabavka HIV terapije i testova za pracenje infekcije
Zdravstvena nega koja nije vezana za HIV
Drustveni uticaj HIV-a

UceSce u zajednici

Crna Gora

Zakljucci i implikacije

Literatura

35
41
45
53

59




Autori

Sara Bernejs

je istraziva¢ pri Centru za istrazivanje droga i zdravstvenog ponasanja Fakulteta za higijenu i
tropsku medicinu Univerziteta u Londonu. Kao antropolog, ona je glavni istraziva¢ studije
osoba koje zive sa HIV-om/sidom u Srbiji i Crnoj Gori. E-mail: sarah.bernays@Ishtm.ac.uk

Tim Rouds

je direktor Centra za istrazivanje droga i zdravstvenog ponasSanja pri Fakultetu za higijenu i
tropsku medicinu Univerziteta u Londonu. Vodi program istrazivanja usmeren na socijalne
aspekte prevencije HIV-a/HCV-a medu intravenskim korisnicima droge, koji ukljuuje Isto¢nu i
Jugoisto¢nu Evropu. Akademski je stru€njak za kvalitativne metode, kao i u oblasti sociologije
javnog zdravlja. Urednik je “Medunarodnog zurnala o politici u oblasti droge” (International
Journal of Drug Policy). E-Mail: tim.rhodes @Ishtm.ac.uk.

Ana Prodanovié

je antropolog. Takode je koordinator za istrazivanje i evaluaciju pri Inicijativi za prevenciju
HIV-a medu vulnerabilnim grupama pri Programu za razvoj Ujedinjenih nacija (UNDP), u
okviru koje je doprinela sprovodenju niza kvalitativnih, bihevioralnih i epidemiolo8kih studija
medu vulnerabilnim grupama. Njena istrazivacka interesovanja obuhvataju oblasti zdravlja i
duhovnosti. E-mail: ana.prodanovic@undp.org



Zahvalnica

Zahvaljujemo se Sekretarijatu za medunarodni razvoj Velike Britanije (DfID) na finansiranju ovog
istrazivanja u sklopu Inicijative za prevenciju HIV-a medu vulnerabilnim grupama u Beogradu.

Takode se zahvaljujemo pojedincima i organizacijama koje su doprinele pronalazenju u¢esnika i
pruzile dragocenu podrsku studiji, posebno Nadi, Covekoljublju, Crvenoj liniji i CAZAS-u, kao i
zaposlenima na klinikama u Beogradu i Podgorici. Studiju je takode pomogla i nasa Savetodavna
grupa, kojoj smo zahvalni na u¢eséu.

Narocito zahvaljujemo svim u€esnicima u studiji. Hvala vam na u¢e&¢u i hvala $to ste svoja
iskustva podelili sa nama.




Recnik pojmova

CD4 ¢elija

Takode poznata kao pomoéna T ¢elija ili CD4 limfocit. Tip belog krvnog zrnca za borbu protiv
infekcija na Cijoj se povrSini nalazi CD4 receptor. CD4 cCelije koordiniraju odgovor imunog
sistema tako $to daju signal ostalim ¢elijama imunog sistema da treba da po¢nu da obavljaju
svaka svoju funkciju. Broj CD4 ¢elija u uzorku krvi je indikator zdravlja imunog sistema. HIV
inficira i ubija CD4 ¢elije, $to dovodi do slabljenja imunog sistema.

Analiza broja CD4 ¢elija

Merenje broja CD4 ¢elija u uzorku krvi. CD4 analiza je jedan od najkorisnijih indikatora zdravlja
imunog sistema i napredovanja HIV-a/side. CD4 analizu pruzaoci zdravstvenih usluga koriste kako
bi ustanovili kada da zapoc¢nu, prekinu ili zaustave HIV terapiju; kada da daju preventivnu terapiju
protiv oportunisti¢kih infekcija; kao i kada da izmere odgovor organizma na terapiju. Normalan broj
CD4 ¢elija iznosi izmedu 500 i 1.400 celija po kubnom milimetru krvi, a broj ¢elija moze da varira
kod svakog pojedinca. Kod osoba inficiranih HIV-om, kada je broj ¢elija po kubnom milimetru 200 i
manje, smatra se da je doslo do pojave side.

Globalni fond za borbu protiv side, tuberkuloze i malarije

Globalni fond za borbu protiv side, tuberkuloze i malarije osnovan je 2001. godine kao
nezavisno javno-privatno partnerstvo. To je najveéi svetski fond u oblasti zdravstva, i kroz njega
je do danas (januar 2007.) uloZzeno preko 7 milijardi dolara u 136 zemalja. Cilj Globalnog fonda
jeste da prikuplja dodatna sredstva, upravlja njima i vr8i njihovu raspodelu, ¢ine¢i time odrziv i
znacajan doprinos smanjenju uticaja HIV-a, tuberkuloze i malarije u ugrozenim zemljama, ¢ime
doprinosi smanjenju siromastva $to je deo Milenijumskih razvojnih ciljeva.
www.globalfundatm.org

HIV terapija / HAART (Highly Active Antiretroviral Therapy —
Visokoaktivnha antiretroviralna terapija)

Ovako se naziva rezim terapije preporucen od strane vodecéih stru¢njaka u oblasti HIV-a, kojim
se agresivno suzbija replikacija virusa i usporava napredovanje HIV bolesti. Uobi¢ajeni HAART
rezim podrazumeva kombinaciju tri ili vie razli¢itih lekova, na primer dva inhibitora nukleozidne
reverzne transkriptaze i jednog inhibitora proteaze; ili dva inhibitora nukleozidne reverzne
transkriptaze i jednog inhibitora nenukleozidne reverzne transkriptaze; ili neku drugu
kombinaciju. Nedavno je razvijen novi lek koji spreCava da virus ude u Celiju. Pokazalo se da
ovi rezimi le€enja smanjuju koli¢inu virusa u tolikoj meri da se ne moze detektovati u krvi
pacijenta (vidi http://www.aidsinfo.nih.gov/, servis Sekretarijata za zdravlje Sjedinjenih drzava).
Termin ART (antiretroviralna terapija) moze da se koristi ukoliko se jasno odnosi na trostruku
kombinaciju antiretroviralnih lekova. U ovom izves$taju naziv HIV terapija podrazumevace da je
re¢ o HAART-u.

Virus humane imunodeficijencije (HIV)

Virus koji slabi imuni sistem i na kraju vodi do pojave side.




Oportunisti€ke infekcije

Bolesti koje izazivaju razni organizmi, medu kojima neki najceSée ne izazivaju bolest kod ljudi
koji imaju zdrav imuni sistem. Kod osoba koje su u odmaklom stadijumu HIV infekcije postoji
mogucnost pojave oportunisti¢kih infekcija plu¢a, mozga, ociju i drugih organa. Medu
oportunistickim bolestima koje su ¢este kod osoba sa dijagnozom side nalaze se Pneumocystis
carinii pneumonija, kriptosporidioza, histoplazmoza, druge parazitske, virusne i gljivicne
infekcije, kao i neki tipovi kancera.

PCR (Polymerase chain reaction) test (Test polimerazne lan€ane

reakcije)

Osetljivi laboratorijski test za otkrivanje broja virusa kod pacijenta. Radi na principu
mnogostrukog kopiranja genetskog materijala uz pomoc¢ centrifuge i enzima. Test koli€ine virusa
koristi se za ilustraciju uspe$nosti rezima lekova. Sto je koli¢ina virusa manja, to bolje.

Koli¢ina virusa (virusno opterecéenje)

Koli€ina virusnog genetskog materijala (RNK ili DNK) u krvi ili drugim tkivima, ¢esto izraZzena u
broju kopija po mililitru (ml). Prisustvo RNK HIV-a ukazuje na to da se virus aktivno replikuje;
promene u nivou RNK HIV-a koriste se za utvrdivanje napretka bolesti i uspeSnosti terapije.
Standardni testovi koli€ine virusa HIV-a jesu polimerazna lan€ana reakcija (PCR) i razgranati
lanac DNK (bDNA).

*Recnik pojmova sastavljen iz nekoliko izvora: UNAIDS, AIDSMAP, SFAIDS i AEGIS.
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Sazetak kljucnih nalaza

Istorijat

Postoji globalna posvecenost bez presedana da se pristup antiretroviralnoj terapiji (ART) proSiri i da do
2010. godine u zemljama u tranziciji i razvoju postane gotovo univerzalan. | pored toga Sto postoje
istrazivanja koja prate obim povecéanja usluga lecenja HIV-a i faktore koji utiCu na ishod le€enja,
nedostaju kvalitativna istraZivanja o dostupnosti i pruzanju usluga le¢enja iz perspektive osoba koje
zive sa HIV-om.

Tokom 2005. i 2006, Fakultet za higijenu i tropsku medicinu (LSHTM) Univerziteta u Londonu i
Inicijativa za prevenciju HIV-a medu vulnerabilnim grupama (HPVPI) Programa za razvoj Ujedinjenih
nacija (UNDP) — sproveli su prvu kvalitativnu studiju kako bi opisali ,iskustvo iz zivota“ HIV pozitivnih
osoba u Srbiji i Crnoj Gori.

Cilj zapo€injanja studije bio je da se iz perspektive osoba koje zive sa HIV-om opiSe kako se
svakodnevno nose sa boleS¢u i sa kakvim se problemima suocavaju. Inicijalni nalazi uticali su na
to da se studija fokusira na realnost pruzanja usluga le€enja (HIV terapije i testova kojima se
infekcija prati) u zdravstvenom sistemu sa nedovoljno resursa, kao i na uticaj koji ovakva situacija
ima na HIV pozitivne osobe. U okviru studije ispitan je i sistem le€enja iz perspektive klju¢nih
pruzalaca usluga. Studija je bila usmerena i na druge aspekte koje su osobe koje zZive sa HIV-om
identifikovale kao bitne, kao $to su zdravstvena nega van oblasti HIV-a, stigma i diskriminacija, kao
i u¢eSce u zajednici.

Metodologija

Kako bi se §to bolje i detaljnije zabelezila iskustva osoba koje zive sa HIV-om u Srbiji i Crnoj
Gori, u studiji je koriS¢ena kvalitativha metodologija, odnosno dubinski intervjui. Tokom 2005. i
2006. intervjuisane su 42 osobe koje zive sa HIV-om/sidom (broj osoba koje zZive sa HIV-om u
Srbiji je 1118 [2]; a u Crnoj Gori je 43 [1]). Glavni parametri uzorka bili su pol, uzrast, mesto
stanovanja, vreme proteklo od postavljanja dijagnoze, istorija le€enja, kontakt sa nevladinim
organizacijama (NVO) i povezanost sa bihejvioralno vulnerabilnim grupama. Pruzaoci usluga
(n=18) koji predstavljaju glavne karike u okviru sistema le¢enja takode su bili pozvani da
ucestvuju u studiji.

Intervjui su, uz prethodnu saglasnost ispitanika, snimani na traku, a zatim transkribovani i
prevedeni. Svi podaci se prezentuju anonimno. Podaci su analizirani tematski, koristeCi pristup
utemeljene teorije, a glavni zaklju¢ci dati su u ovom izvestaju. Kako je ovo kvalitativna studija,
akcenat je stavljen na predstavljanje kljuénih tema koje su se pojavljivale u iskustvima ucesnika.
Studija ne postavlja nikakve tvrdnje u smislu Sire generalizacije zakljuCaka vezanih za osobe
koje Zive sa HIV-om ili pruzaoce usluga u le¢enju HIV-a u Srbiji i Crnoj Gori. Takode je vazno
imati na umu mogucnost da je doSlo do promene situacije u vezi sa dostupno$éu i pruzanjem
usluga le€enja HIV-a otkako je studija sprovedena.

Nabavka HIV terapije

Glavni zaklju¢ak ove studije jeste da je uznemirenost osoba koje zive sa HIV-om u Srbiji i Crnoj
Gori oko stalne nabavke terapije i testova za pracenje infekcije (PCR i CD4 testova) — njihova
najvecéa briga. | pored poboljSanja situacije tokom studije za one koji ostvaruju pravo na le€enje u
Beogradu, nestabilnost u dostupnosti i pruzanju usluga le¢enja i dalje ostaje problem. Bilo je
neslaganja u onome $to su neki pruzaoci usluga rekli o obimu i ozbiljnosti problema vezanih za
nabavku terapije. Dok jedni smatraju da je situacija neprihvatljiva i alarmantna, drugi misle da je
ona neizbezan rezultat bavljenja problemom HIV-a u zdravstvenom sistemu ¢€iji su resursi
ograniceni, i da su posledice male i premostive.




U slu€aju nestasice terapije, primenjuju se dve strategije: menja se prepisana terapija u neku
koja je dostupna ili, $to je redi slucaj, prekida se dok odgovarajaca terapija ne bude ponovo
dostupna. Povremene nestasSice testova za prac¢enje stanja infekcije ovakve odluke &ine jo$
tezim i nesigurnijim. Osobe koje Zive sa HIV-om izuzetno su zabrinute zbog posledica koje
ovakve nestasice terapije imaju na razvijanje otpornosti na lekove i njihovo dugoroéno zdravlje.

Zabrinutost osoba koje zive sa HIV-om u vezi sa situacijom vezanom za terapiju poja¢ana je
usled smanjenog pristupa informacijama. Kada zdravstveni sistem ne pruza pouzdane
informacije, Cesto se javljaju glasine, koje poveéavaju zabrinutost i ose¢anje nesigurnosti. To
utiCe na sposobnost osoba koje zive sa HIV-om da HIV sagledaju kao hroni€nu bolest s kojom
mogu da se izbore, zatim na njihovo znanje o terapiji, poverenje u sistem zdravstvene zastite,
kao i na dozivljaj sopstvenog polozaja u drustvu.

+ Zaklju€ci studije ukazuju na potrebu da se ozbiljno preispita sistem nabavke i pruzanja
usluga le€enja, i da se identifikuju zaguSenja i oblasti u okviru sistema u kojima postoje
propusti. Neke od oblasti na koje treba obratiti paznju su sledece:

- analiza isplativosti (cost-effectiveness) sistema pruzanja usluga le€enja;

- definisanje odgovornosti u sistemu nabavke terapije (koja treba da obuhvati precizne
projekcije, pravovremenost pruzanja usluga, kao i reSavanje svakodnevnih problema);

- odgovornost svakog aktera u sistemu nabavke terapije i njihova medusobna komunikacija;

- sistematsko prikupljanje ta¢nih informacija koje su neophodne za nabavku i pracenje
trenutnih zaliha.

« Treba da se uspostave sistemi pruzanja informacija o terapiji i testiranju koji bi bili
namenjeni pacijentima, a takode i da se omoguci dalje pruzanje informacija pacijentima o
tome kako da se leCe i vode racuna o zdravlju.

« Potrebno je pruziti ve¢u psihosocijalnu podr§ku osobama koje se, ¢esto same, nose sa
izuzetno teSkim situacijama.

Odnosi sa klinikama za HIV

| pored pomenutih problema vezanih za le€enje, osobe koje zive sa HIV-om prave jasnu razliku
izmedu uznemirenosti oko le¢enja HIV-a i zdravstvene nege na klinici za HIV u Beogradu.
UcCesnici Cesto komentariSu posveéenost, kompetentnost i stru¢nost tri lekara na klinici, za koje
smatraju da daju sve od sebe s obzirom na raspolozive resurse, i pominju njihov osecaj
osujeéenosti u situacijama u kojima pacijentima ne mogu da pruze vise.

Decentralizacija nege na polju HIV-a na druge klinike u Srbiji i Crnoj Gori, iako je Siroko
prihvaéena, predstavlja izvor brige za izvestan broj osoba koje Zive sa HIV-om, a koje se boje
da lekari na novim klinikama nec¢e imati dovoljan stepen znanja za podjednako kvalitetno
leCenje pacijenata kao lekari u Beogradu.

« Treba uspostaviti dobro koordinisane veze u radu izmedu novih klinika u Srbiji i u Crnoj
Gori, i postojece klinike u Beogradu. Koliko god je to moguce, vazno je izgraditi poverenje
osoba koje zive sa HIV-om u le€enje, negu i usluge koje ¢e dobijati na novim klinikama.




Zdravstvena nega van oblasti HIV-a

lako je nekoliko osoba koje zive sa HIV-om imalo pozitivna iskustva sa opstim zdravstvenim
uslugama, veliki broj njih kaze da im je zbog HIV statusa, neposredno ili posredno, tretman bio
uskracen. Nestabilnu pristupacnost opstoj zdravstvenoj nezi opisali su kao ponizavajucéu,
iscrpljujuéu i veoma stresnu. Cini se da je ovo naroéito ozbiljno u specijalistickim oblastima
stomatologije, ginekologije i hirurgije, mada neki u¢esnici kazu da su imali problema i u centrima
primarne zdravstvene zastite.

Osobe koje zive sa HIV-om smatraju da postoji problem i u tome §to se zdravstveni radnici ne
pridrzavaju kodeksa medicinske poverljivosti. Cini se da su frekvencija i posledice porozne
medicinske poverljivosti naro€ito ozbiljne kod onih koji Zive van Beograda i u Crnoj Gori.

+ Postoji o€igledna potreba da se nastavi sa edukativnim radionicama za zdravstvene
radnike, ali i sa dodatnim radom sa stru€njacima iz domena zdravstvene zastite — na
edukaciji i zastupanju. ReSavanje problema nedostatka znanja i predrasuda medicinskog
osoblja jeste klju¢na inicijativa, i to ne samo zato $to ¢ée se tako potencijalno unaprediti
medicinska nega za osobe koje zive sa HIV-om, vec¢ i zato Sto lekari imaju vodecu ulogu u
vrSenju uticaja na stav opste populacije prema osobama koje zive sa HIV-om.

+ Treba obezbediti vise informacija i snazniju podrsku osobama koje zive sa HIV-om u
pristupu zdravstvenoj nezi van oblasti HIV-a, kako bi se poboljSala pristupa¢nost
zdravstvene nege i smanjio pritisak na kliniku.

Drustveni uticaj HIV-a

U studiji se zaklju€uje da je strah od diskriminacije glavni faktor ograni¢avanja pristupacnosti
zdravstvene nege osobama koje zive sa HIV-om. Mnogi doZivljavaju reakcije i stavove drugih
prema sebi kao podjednako vazne, ako ne i vaznije od neizvesne medicinske prognoze za
HIV/sidu. Zivote mnogih ljudi unistile su drustvene implikacije koje prate HIV pozitivan status,
iako se kod mnogih strahovi o maltretmanu nisu u potpunosti ostvarili.

Drustvene posledice HIV pozitivnog statusa u ovakvom drustvenom okruzenju brojne su i
slozene. Ovaj izvestaj se posebno fokusira na uticaj koji diskriminacija u okviru porodice i na
trzistu rada ima na pristup osoba koje zive sa HIV-om le€enju u kontekstu neizvesnosti.
Podrska koju porodica nudi ¢esto je ograni¢ena strahom ili pogreSnim informacijama o rizicima
prenoSenja. To dodatno usloznjava drustvene konstrukte o HIV-u. Za osobe koje Zive sa HIV-
om znacajno se pogorSava ve¢ ionako nestabilno trziste rada, kada se otkrije njihov HIV status.
U okviru studije otkriveno je da gubitak prilike za zaradu koji je posledica HIV-a direktno slabi
finansijsku nezavisnost, §to dalje smanjuje sposobnost odredene osobe da se bavi ostalim
problemima vezanim za HIV, a posebno neizvesnim pristupom le¢enju.

« Treba da postoje pristupacne informacije o pravu na rad osoba koje zive sa HIV-om, kao i
jasni saveti i informacije o0 mogucnostima za ostvarivanje prava na penziju. Treba pruziti
neophodnu podrSku osobama koje Zive sa HIV-om da smanje finansijske probleme sa
kojima su suoceni, a koji su posledica njihove bolesti.

UcesScée u nevladinim organizacijama i samopomo¢ u okviru zajednice

Preovladujuéi faktor smanjenja u¢e$éa osoba koje zive sa HIV-om u aktivhostima samopomodi i
zajednice jeste stres izazvan trkom za terapijom, testovima za praéenje uspesnosti terapije,
uputima i zdravstvenom zastitom. Sve ovo crpi njihovu energiju i slabi samopouzdanije i
nezavisnost, do te mere da mnogi misle da nisu u stanju da se uklju¢e u zastupanje na polju
HIV-a i u aktivnosti zajednice, a to je pojatano dozivljajem rizika od otkrivanja statusa. Ovakav
ciklus smanjuje uocljivost problema sa kojima se suoCavaju osobe koje zive sa HIV-om i
umanijuje izglede za njihovo reSavanje.




Studijom je ustanovljeno da su neke osobe koje Zive sa HIV-om razo€arane u nevladine
organizacije, bilo na osnovu iskustva, bilo usled glasina, i sumnjaju u njihovu odrzivost, te se
nerado ulazu u aktivnosti. Nekoliko osoba koje zive sa HIV-om naglaSavaju da im u nevladinim
organizacijama i drzavnim komisijama nisu ukazali duzno postovanje i da zbog toga nisu mogle
da pruze znacajan doprinos njihovom radu. Ipak, mnogi hvale presudnu ulogu koju neke
nevladine organizacije imaju u pruzaniju klju¢nih usluga podr§ke osobama koje zive sa HIV-om,
smatrajuéi da je aktiviranje u nevladinoj organizaciji bilo od izuzetne vaznosti i pozitivho uticalo na
njihove zivote.

» Pruzaoci usluga, a narocito nevladine organizacije, trebalo bi da po ovom pitanju
uspostave ozbiljniju komunikaciju sa osobama koje zive sa HIV-om, kako bi se unapredila
medusobna saradnja. Na primer, jedan od moguc¢ih nacina jeste da se kroz zastupanje
zajednicki reSavaju problemi oko le€enja, i da se zaklju€ci upotrebe za reviziju sistema
le€enja HIV-a — §to bi pokazalo da se stavovi osoba koje zZive sa HIV-om sluSaju i postuju,
i da je moguce posti¢i pozitivhe promene.

Crna Gora

U Crnoj Gori se situacija u kojoj se nalaze osobe koje Zive sa HIV-om menja usled proglasenja
nezavisnosti Crne Gore maja 2006. Broj osoba koje Zive sa HIV-om u Crnoj Gori je mali (n=
43), a 22 osobe su trenutno na terapiji [1]. Nakon velikih napora na pronalazenju u¢esnika, 5
osoba koje zive sa HIV-om u Crnoj Gori uzelo je u¢es¢e studiji. Obavljena su i Cetiri intervjua sa
pruzaocima usluga. Osobe koje zive sa HIV-om kontinuirani pristup HIV terapiji i odgovarajucoj
nezi opisuju kao nestabilan. U¢esnici pominju da su imali iskustva sa Cestim nestaSicama
terapije. Neki, koji nisu mogli da priuste prvu nabavku terapije u Beogradu (za koju bi im novac
bio refundiran), smatraju da je jedino $to su mogli da ucine bilo da prekinu terapiju dok se lekovi
ponovo ne pojave u Crnoj Gori. Medu pruzaocima usluga postoji razmimoilazenje u stavovima,
jer zaposleni na klinici nestabilnost situacije u vezi sa leCenjem opisuju kao manje alarmantnu
nego osobe koje zive sa HIV-om.

| pored napora da se poboljSa pristup uslugama zdravstvene zastite i smanji stigma, uz nekoliko
izuzetaka, kod osoba koje zive sa HIV-om i dalje postoji veliki strah od rizika otkrivanja njihovog
HIV statusa. To spreCava osobe koje Zive sa HIV-om da se uklju€e u aktivnosti zajednice na
polju HIV-a, kao $to su mreza podrske ili rad na zastupanju. Osim pomoc¢i koju im pruza
nevladina organizacija CAZAS i nedavno osnovan Centar za dobrovoljno i poverljivo savetovanije
i testiranje (DPST), osobe koje zive sa HIV-om kazu da se osecaju izolovane i da nemaju
podrsku, posebno oko problema sa terapijom za koji smatraju da je zanemaren.

+ Potrebno je preispitati sistem leCenja HIV-a u Crnoj Gori. Tako bi mozda bilo moguce na
vreme uticati na odluke o promenama u sistemu zdravstvenog osiguranja i zdravstvene
zaStite, koje se oCekuju tokom narednih nekoliko godina.

+ U meduvremenu, treba se odmah zaloziti za reSavanje briga osoba koje Zive sa HIV-om, a
koje osecaju kao da ne mogu imati kontinuiran pristup terapiji HIV-a u Crnoj Gori.
Neophodno je doneti mere da se pomogne osobama koje zive sa HIV-om kada njihova
terapija ne biva isporu¢ena u Crnu Goru i kada umesto toga treba da putuju za Beograd.

+ Visoko stigmatizovano drustveno okruzenje izuzetno otezava u¢eSc¢e u zajednici osobama
koje zive sa HIV-om. ReSavanje problema le€enja uticace na stvaranje sredine u koju
osobe koje zive sa HIV-om lak§e mogu da se ukljuCe i bave se problemima stigme, $to
trenutno ozbiljno ograniCava rad na pruzanju podrSke osobama koje Zive sa HIV-om i na
prevenciji HIV-a.




Uvod

Tokom 2005. i 2006, Fakultet za higijenu i tropsku medicinu Univerziteta u Londonu i HPVPI
Projekat Programa Ujedinjenih nacija za razvoj (Beograd) pokrenuli su niz istrazivanja sa ciljem
da se da doprinos prevenciji HIV-a medu ugrozenim grupama i pruzanju usluga osobama koje
zive sa HIV-om u Srbiji i Crnoj Gori. Cilj ovih istrazivanja je u skladu sa naporima i podrzava
napore ministarstava zdravlja i republickih AIDS komisija dveju zemalja. Jednu granu ovih
istrazivanja predstavlja kvalitativha studija sa ciliem da se opiSu iskustva osoba koje Zive sa
HIV-om/sidom (PLHIV) u Srbiji i Crnoj Gori.

U Srbiji i u Crnoj Gori nivo epidemije je nizak (Srbija: 1.118 osoba koje zive sa HIV-om, u
decembru 2005. [2]; Crna Gora: 43 osobe koje zive sa HIV-om, 2006. [1]), mada ukrStanje
situacionih i strukturnih faktora formira okruzenje pod rizikom za HIV [3]. PolitiCka, drustvena i
ekonomska tranzicija, pogorSane velikim konfliktom, dovele su do osiroma$enja stanovnistva i
oslabile infrastrukturu javnog zdravlja. Prema poslednjim podacima, trenutno je 570 osoba na
leCenju u Srbiji, a 22 osobe u Crnoj Gori. Od 2003, dostupnost terapiji HIV-a za HIV pozitivhe
gradane je potpuna, odnosno pokriva ga Fond za zdravstveno osiguranje. Na rastu¢em trzistu
lekova za HIV, fondovi za zdravstveno osiguranje u Srbiji i Crnoj Gori ne snose troSkove za sve
lekove. Oni koji su u potpunosti pokriveni nalaze se na pozitivnoj listi koju formira i revidira
Ministarstvo zdravlja. Neki drugi lekovi koji nisu na pozitivnoj listi mogu se dobiti uz
sparticipaciju“, §to znaci da pacijenti moraju sa odredenim iznosom da ucestvuju u ukupnoj ceni.

Veoma je malo dokumentovano iskustvo osoba koje Zive sa HIV-om u Srbiji i Crnoj Gori. Do
sada je poznato samo jedno istraZzivanje koje je 2005. sproveo Institut za socijalnu medicinu, a
koju je narucio Centar za odrzivi razvoj i Projekat Hope. Nalazi ovog istrazivanja nisu objavljeni.

Ovo je prva kvalitativna studija medu osobama koje zive sa HIV-om sprovedena u Srbiji i Crnoj
Gori. Cilj studije jeste da se zabeleze iskustva u le¢enju HIV-a u sistemu sa ograni¢enim
resursima, u kome su zdravstvena zastita i sistem zdravstvenog osiguranja veé prenapregnuti —
kao i da se opiSe kako ova iskustva utiCu na Zivot osoba koje zZive sa HIV-om i na njihovo
odrzavanje HIV-a kao hroni¢ne bolesti. Cilj studije jeste i da se identifikuju izazovi u pruzanju
odrzivog le€enja za osobe koje zive sa HIV-om u Srbiji i Crnoj Gori, i da se doprinese
unapredenju usluga.

Osobe koje zive sa HIV-om su sakrivena i marginalizovana populacija u ovom
visokostigmatizovanom okruzenju, a njihov glas u okviru epidemije je ironi¢éno necujan. Stoga,
ova kvalitativna studija pruza klju¢ni doprinos nastojanjima da se — kod donosilaca javnih
politika, pruzalaca usluga i opSte populacije — unapredi razumevanje realnosti s kojom se
suocCavaju osobe koje zive sa HIV-om u Srbiji i Crnoj Gori. Nadamo se da ¢e studija uticati na
drzavnu reformu javne zdravstvene politike u oblasti HIV-a/side i na rad na zastupanju u oblasti
le€enja u Srbiji i Crnoj Gori.

Ova studija o iskustvima u le¢enju HIV-a u tranzicionom okruzenju znacajna je kako u lokalnom,
tako i u Sirem globalnom kontekstu. Obaveza na visokom nivou da se globalno obezbedi veca
dostupnost HIV terapije znaéi da bi HIV sve viSe trebalo posmatrati kao hroni¢nu bolest protiv
koje je moguce boriti se Sirom sveta, a ne samo u privilegovanim i bogatim Zapadnim
zemljama. Medutim, ¢injenice dokazuju da ozbiljna strukturna ograni¢enja u nekim zemljama
predstavljaju prepreke pruzanju stabilnog i odrzivog leCenja [4]. lako se u Srbiji i Crnoj Gori nudi
stoprocentna dostupnost terapije za HIV, $to je impresivan nivo pokrivenosti — narocito u
regionu — neophodno je da postoji i stoprocentna snabdevenost, da bi se HIV delotvorno tretirao



kao hroni¢na bolest protiv koje se moze boriti. Situacija u vezi sa le¢enjem u Srbiji i Crnoj Gori
— koju karakteriSu strah od prekida i neizvesnost — sve viSe postaje uobi¢ajena. Delotvorno
leCenje HIV-a je dugorotna obaveza, i neophodno je sistematski dokumentovati prozivljena
iskustva nekontinuiranog le€enja, kako bi se uticalo na javne politike vezane za sisteme le€enja
i pruzanja usluga leCenja, zastupanje za le¢enje i razvoj odgovarajucih psihosocijalnih
intervencija namenjenih osobama koje zive sa HIV-om. Ovo je jedna od retkih studija koje se
bave uticajem nestabilnog sistema pruzanja usluga le¢enja HIV-a u tranzicionom okruzenju
prenapregnutih resursa.

lako su u glavnom fokusu studije iskustva vezana za le¢enje HIV-a, u dosadasnjim
istraZivanjima veoma malo su dokumentovani i problemi koje osobe koje Zive sa HIV-om,
buduci visokostigmatizovana grupa, dozivljavaju u opStem smislu. Stoga je cilj studije da se
opiSu ta iskustva, a narocito: zdravstvena nega koja nije vezana za HIV; izlazenje na kraj sa
stigmom i diskriminacijom; u€estvovanje u podrsci HIV zajednici i zastupanju na polju HIV-a.

Nalazi iz ove studije mogu se Koristiti za: uticaj na osmisljavanje i sprovodenje usluga podrske
osobama koje zive sa HIV-om; negovanje veéeg razumevanja i delotvornijeg dijaloga izmedu
pruzalaca usluga i osoba koje zive sa HIV-om kako bi se povecéalo u¢eSc¢e HIV zajednice;
bavljenje, putem zastupanja, problemom demonizacije osoba koje Zive sa HIV-om u svesti
javnosti, a koja je o€igledna iz li¢nih ispovesti u ovom izvestaju.

Studiju je sproveo Centar za istrazivanje droga i zdravstvenog pona$anja u saradnji sa HPVPI
projektom, a finansirao DfID.

Centar za istrazivanje droga i zdravstvenog ponasanja (CRDHB) ranije je delovao pri Imperijal
koledzu (u Londonu), a sada je pri Fakultetu za higijenu i tropsku medicinu u Londonu:
http://www.Ishtm.ac.uk/crdhb. CRDHB je medunarodni lider u multidisciplinarnim i prakti¢no-
orijentisanim istraZivanjima o druStvenim, bihejvioralnim i epidemioloSkim aspektima koridcenja
droga i zdravstvenog pona$anja.

Projekat Inicijative za prevenciju HIV-a medu vulnerabilnim grupama (HPVPI), pri Programu
Ujedinjenih nacija za razvoj u Beogradu: www.undp.org.yu. HPVPI je podrzao razvoj
kohezivnog programa intervencija i politika vezanih za HIV koje su zasnovane na dokazima, a
usmerene su na vulnerabilne grupe u Srbiji i Crnoj Gori (2004—2006).

Sekretarijat za medunarodni razvoj (Velike Britanije), Beograd: www.dfid.gov.uk. DfID je deo
vlade Velike Britanije, usmerava britansku pomo¢ siromasnim zemljama i radi na smanjenju
ekstremnog siromastva. DfID je finansirao projekat HPVPI u Srbiji i Crnoj Gori.




Metode

Ova kvalitativna studija sprovedena je tokom 2005. i 2006, kroz dubinske intervjue, u nameri da
se zabelezi prozivljeno iskustvo le¢enja HIV-a u Srbiji i Crnoj Gori. U studiji su intervjuisane 42
osobe koje zive sa HIV-om i 18 pruzalaca usluga.

Uzorak

U studiji je usvojeno ciljano stvaranje uzorka koje odslikava populaciju koja zivi sa HIV-om u Srbiji
i Crnoj Gori u odnosu na starost, pol, mesto prebivalista i ugrozenu grupu. Od 42 osobe koje zive
sa HIV-om, a koje su intervjuisane tokom studije, veéina je ukljuCena preko nevladinih
organizacija (20) i kroz snowballing' (15). Pored toga, u€esnici su se ukljucivali u studiju i putem
prijave na oglas na Klinici za HIV (4), trazeéi da budu intervjuisani (2) i preko zatvorske bolnice (1).
Od ukupnog broja 18 su Zene, a 24 muskarci.

Presek starosnog doba predstavljen je na grafikonu 1. Starost u¢enika bila je od 22 do 80
godina. Medutim, treba napomenuti da je studija naiSla na probleme u pronalazenju mladih
osoba koje zive sa HIV-om. Cini se da je ovo delom posledica skorasnjeg postavljanja
dijagnoze mladim osobama, zbog €ega su uznemireni, veoma zabrinuti zbog rizika otkrivanja, a
slabo uklju€eni u rad nevladinih organizacija i zajednice osoba koje Zive sa HIV-om.
PronalaZenje je dodatno otezano i time &to su neki pruzaoci usluga bili uzdrzani pri aktivnom
uklju€ivanju mladih pojedinaca.

Stoga, nalazi mozda Starosno doba uéesnika

predstavljaju iskustva onih
koji su ,iskusniji“ u borbi
protiv HIV-a/side. Moze se
pretpostaviti da iskustva
mladih osoba koje zZive sa
HIV-om mogu biti i teza od
onih u izvestaju.

lako je teziSte uzorka na
Beogradu (25) jer tu boravi
80% osoba koje zive sa HIV-
om [5], studija je uspela da
obuhvati 8 osoba koje zZive sa
HIV-om u Vojvodini, 4 u NiSu
i okolini, i 5 u Crnoj Gori, kao
8to se vidi na mapi 1.

Pronalazenje ucesnika u
Crnoj Gori bilo je narocito
tedko, i pored zajednickih
nastojanja istrazivackog tima
i ljudi od poverenja iz HIV zajednice. Kada se poveze sa nalazima studije, to svakako pokazuje
koliko su HIV i sida u Crnoj Gori skriveni, i koliko strah od diskriminacije kao posledice
slu¢ajnog razotkrivanja spre€ava osobe koje Zive sa HIV-om ne samo da ucestvuju u ovoj

"Pocinjuéi sa jednim informantom, istraziva¢ trazi da bude upuéen na druge. Tokom studije je od nekoliko
informanata, koji medusobno nisu povezani, trazeno da pozovu na u¢esée druge osobe koje Zive sa HIV-om.
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studiji, vec | davprlstupe: . Grafikon 2 | Vreme proteklo od postavljanja dijagnoze
uslugama podrske, pa ¢Cak i
leCenju HIV-a.

U studiju su uklju¢ene osobe
u razli¢itim fazama istorije
bolesti i terapije. Studijom je
obuhvaceno i sedam
ucesnika koji nisu na le¢eniju,
bilo da zbog zdravstvenog
stanja jo$ nisu ni poceli, ili su
izabrali da ne po¢nu leenje.
Vreme koje je proteklo od
momenta postavljanja
dijagnoze prikazano je na
grafikonu 2.
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Nacini prenoSenja (grafikon 3) i odlike
ugrozenih grupa (grafikon 4) sastavljeni su u
naSem profilu uzorka na osnovu informacija
koje su uCesnici dali u intervjuima. Iz njihovih
prica se videlo da osobe koje Zive sa HIV-om
Cesto osecaju kako drugi stavljaju nepotreban
akcenat na utvrdivanje podataka o nacinu
prenoSenja HIV-a kod njih. Mnoge osobe koje
zive sa HIV-om dozivele su to kao moralnu
osudu i negativan pristup, koji ljudi ¢esto
imaju prema osobama koje imaju HIV/sidu.
Stoga, kako ove informacije nisu bile
neophodne za studiju, istrazivaci ih nisu
direktno trazili. Informacije predstavljene na
grafikonima 3 i 4 sadrze spontane informacije
koje su ucesnici dali.

U okviru studije intervjuisano je 18 pruzalaca
usluga iz Srbije i iz Crne Gore. Uzorak je
osmisljen tako da ukljuci predstavnike svih
vodecih institucija koje u¢estvuju u pruzanju
leCenja, nege i podrSke osobama koje Zive sa
HIV-om u Srbiji i u Crnoj Gori. Pozvane su da
u€estvuju sve glavne karike u lancu
prepisivanja i nabavke terapije. Svaka karika
imala je svog predstavnika u studiji, osim
glavne apoteke u kojoj osobe koje zive sa HIV-
om nabavljaju lekove. Uzorkom su bili
obuhvaceni predstavnici Ministarstva zdravlja,
Fonda za zdravstveno osiguranje,
farmaceutskih kompanija, apotekara, lekara sa
klinika za HIV, lekara koji rade sa osobama
koje zive sa HIV-om ali nisu specijalizovani za
HIV, i predstavnici nevladinih organizacija.
Doseg studije bio je beleZzenje perspektive
pruzalaca usluga o sistemu leenja i iskustva
sa kojima se suocavaju osobe koje Zive sa
HIV-om, a ne pruzanje sveobuhvatnog
pregleda sistema.

m Nacin prenosSenja

Seksualim Intravensko Operacija  Nesreca Nepoznato
putem koriSéenje na radu
droge
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Metode prikupljanja i analize podataka

Cilj studije bio je da pruzi detaljan opis iskustva zivota sa HIV-om/sidom i opis sistema le€enja iz
perspektive, kako osoba koje Zive sa HIV-om, tako i pruzalaca usluga. Podaci su prikupljeni kroz
dubinske intervjue. Intervjui su vodeni na srpskom jeziku ili putem prevoda. Istrazivaci su pratili
polustrukturirani tematski vodi¢ i imali su priliku da se bave relevantnim pitanjima, kako su ona
iskrsavala. Intervjui su trajali izmedu jednog i dva sata i snimani su na traku, uz prethodnu
saglasnost ispitanika. Vodeni su na mestu koje je odgovaralo osobama koje su intervjuisane, u
dovoljnoj privatnosti da materijal ostane poverljiv. Pored intervjua koji su snimani na traku, u
studiji su koriSéeni i neformalni razgovori i opservacije sa terena. Snimljeni intervjui
transkribovani su na srpski, a potom prevodeni na engleski, na ¢emu su radila dva prevodioca.



S obzirom da je u pitanju kvalitativha studija, naglasak je stavljen na predstavljanje klju¢nih
tema koje proizlaze iz ispovesti u¢esnika. U studiji se ne daju nikakve tvrdnje o Siroj primeni
zaklju¢aka na osobe koje zive sa HIV-om ili pruzaoce usluga le¢enja HIV-a u Srbiji i Crnoj Gori
u celini. Takode treba znati da se, otkada je studija sprovedena, situacija u vezi sa pristupom i
pruzanjem usluga le¢enja HIV-a mozda promenila.

Eticko odobrenje za sprovodenje studije dobijeno je od strane Charring Cross Research Ethics
Committee iz Londona, a studija je sprovedena uz podr8ku republi¢kih AIDS komisija u Srbiji i
Crnoj Gori. Od svih u€esnika se trazilo da daju saglasnost za u¢es¢e u studiji i snimanje
intervjua, a mogli su da odlu¢e da odbiju da u€estvuju ili se povuku u bilo kom trenutku.
Istrazivacki tim je bio svestan koliko su za osobe koje zive sa HIV-om osetljiva pitanja o kojima
se diskutuje i zato je radio sa nevladinim organizacijama, u slu€aju da ucesnicima zatreba
podrSka. Studija je bila i vodeci partner u otvaranju savetovalidta za osobe koje zZive sa HIV-om,
koje finansiraju Katolicka agencija za medunarodni razvoj (CAFOD) i HPVPI, a sprovodi
Medunarodna mreza pomoci iz Beograda (IAN).

Istrazivacki tim i partneri

Istrazivanje su sprovodili Tim Rouds i Sara Bernejs sa Fakulteta za higijenu i tropsku medicinu
u Londonu, i Ana Prodanovi¢ iz HPVPI sekretarijata u Beogradu. Prevod su obavljali Ljubica
Gavanski i Zoran Lojanica. Studiju je finansirao DfID a implementirao je UNDP.

Savetodavna grupa davala je smernice i pruzala podrsku studiji. Savetodavna grupa je
sastavljena od klju¢nih liénosti u oblasti HIV-a u Srbiji i Crnoj Gori, medu kojima su donosioci
javnih politika iz oblasti HIV-a, zdravstveni radnici koji leCe osobe koje zive sa HIV-om,
predstavnici nevladinih organizacija koje rade sa osobama koje zive sa HIV-om, kao i
predstavnici osoba koje zive sa HIV-om iz Srbije i iz Crne Gore.




Nabavka HIV terapije i testova
za pracenje stanja infekcije

Glavni zaklju¢ak studije jeste da su osobe koje Zive sa HIV-om u Srbiji i Crnoj Gori najzabrinutije u
vezi sa problemom kontinuirane nabavke HIV terapije i testova za pracenje stanja infekcije.
Testovima za pracéenje stanja infekcije mere se koli¢ina virusa u krvi (PCR testovi) i stanje imuniteta
(CD4 analize). Strahovanja vezana za stalnu dostupnost besplatne HIV terapije i za nabavku
testova nastala su ili iz neposrednog iskustva sa problemima u nabavci, ili iz iskustava o kojima su
uc€esnici ¢uli od drugih osoba koje zive sa HIV-om. | pored toga $to je tokom studije poboljSan
pristup leCenju u Beogradu, dostupnost i nestabilnost u nabavci terapije ostaju kao ozbiljne brige.

Preovladujuéi uticaj nestalnog le¢enja
"Da nije ovako, mozda bih se bolje osecala i mozda bih pokusala da malo oblikujem svoj
zivot, pocela da se prilagodavam. Ne znam, mozda bih pocelada razmisljam o tome
kako da napravim most izmedu sebe kakva sam bila ranije i sebe kakva sam sad. Al

sada to ne mogu da uradim. Mora$ da zamisli§ ovih pet meseci, moj rodendan i Novu
godinu, a ja sam samo mislila - Boze, ova stalna nesigurnost, ovaj strah, mozda cu
umreti za tri ili cetiri meseca. Ne moze$ racionalno da iz sebe izbaci$ takve misli. One
su u tebi, taj strah,da, strah. Tako da je taj strah uvek prisutan." # 21

Opis sistema nabavke HIV terapije i testova

Pacijentima u Srbiji i Crnoj Gori HIV terapiju (visokoaktivnu antiretroviralnu terapiju) prepisuju
lekari na klinici za HIV Instituta za infektivne i tropske bolesti u Beogradu. Lekovi se obi¢no
prepisuju za naredni mesec, a pacijenti ih podizu u apoteci Klinickog centra Srbije koja pripada
mrezi Apotekarske ustanove ,Beograd” (koja se razlikuje od interne mreze apoteka $to lekovima
snabdevaju Klini¢ki centar Srbije). Pacijenti uzimaju lekove svakodnevno, neki i po nekoliko puta
dnevno, a Cesto i u strikino odredeno vreme i uz odredeni rezim ishrane.

Pacijentima u Srbiji i Crnoj Gori na raspolaganju su HIV terapija i testovi za pracenje stanja
infekcije, koji se finansiraju iz fondova nadleznog republi¢kog zavoda za zdravstveno osiguranje. U
Srbiji su od 2003. ti lekovi stavljeni na pozitivhu listu lekova koju odobrava Vlada Srbije. Sve lekove
na pozitivnoj listi finansira Republi¢ki zavod za zdravstveno osiguranje u potpunosti, ili uz
minimalnu participaciju. Pre 2003, pacijentima su refundirani lekovi koje su sami kupovali na
osnovu lekarskog recepta. U Srbiji je trenutno pristup HIV terapiji 100%, $to podrazumeva da
gradani imaju pristup lekovima koji su na pozitivnoj listi. U Crnoj Gori pacijentima se i dalje refundira
terapija, koju obi¢no kupuju u Beogradu. lako je pristup terapiji stoprocentan, studija pokazuje da
zbog problema u sistemu snabdevanja terapijom, isporuka terapije nije uvek stoprocentna.

Gotovo bez izuzetka, sve osobe koje zive sa HIV-om i pruzaoci usluga pominjali su probleme u
nabavci HIV terapije i testova za praéenje stanja infekcije:

»1ako da lekari, kako nam nasi korisnici kazu, u stvari su prepisivali lekove na osnovu onoga
Cega ima, tako da nisu pratili stanje pacijenta i koji bi bio najbolji lek za pacijenta nego ono
Cega ima. Rekao bih da su u poslednjih Sest meseci veoma, veoma zabrinuti oko ovog
osnovnog problema vezanog za HIV.“ 3 SP

Kodovi na citatima: Citati oznaCeni sa # su preuzeti iz intervjua sa osobama koje Zive sa HIV-om, a citati oznac¢eni sa SP
su iz intervjua sa pruzaocima usluga.



»1erapije su samo one koje svakog meseca imaju u apoteci, da li sad uzimas ovo ili sad si...
bez medicinske kontrole zna$, bez pregleda krvi ili neke podrske da vidi$ Sta testovi kazu,
0.k. moze$ to da uzima$. To je zasad veliki problem, trenutno u apotekama ima moje
terapije ali ne znam koliko dugo. Sad u meduvremenu, moram da nadem neku vezu da
odem negde, van zemlje da vidim kakve jo§ mogucnosti postoje za leCenje da bi mogao da
planiram svoj zivot. Sve je tako skupo i neizvesno.“ # 16.

Medutim, studija je otkrila da postoje velike razlike u iskustvima sa sistemom leCenja, kako medu
osobama koje zive sa HIV-om, tako i medu pruzaocima usluga. Bilo je razlika u mi$ljenju medu
pruzaocima usluga o tome koliko su ozbiljne teSko¢e u nabavci terapije, kao i o tome kakav uticaj
one imaju na pacijente. Oni koji se nalaze unutar sistema nabavke terapije razli¢ito su
objadnjavali implikacije i obim problema vezanih za nabavku — od onih koji su van tog sistema i
od osoba koje zive sa HIV-om. Pruzaoci usluga koji su situaciju opisali kao teSku uglavnom ne
rade direktno u sistemu le¢enja. Treba imati na umu da onima koji imaju deo odgovornosti za
delotvorno funkcionisanje sistema moze biti teSko da priznaju ozbiljnost problema.

Neki su pomenuli da sre¢om nije bilo vecih posledica, iako je dolazilo da nestanaka terapije:

.Nase iskustvo ovde s vremena na vreme je da nemamo neke osnovne stvari kao §to su...
laboratorijski testovi, ponekad neki lekovi, tako da to ne ide bas glatko... Otkad smo uveli
HAART lekove, stalno ima tih nestaSica ali bez veéih posledica u smislu nestaSice.“ 1 SP

Drugi su, iako su priznali ozbiljnost problema, imali pragmati¢an stav o uticaju i posledicama
problema sa nabavkom u kontekstu sistema zdravstvene zastite sa nedovoljno resursa:

»Imamo toliko problema, a taj problem je veoma mali problem. Sre¢ni su da imaju lekove,
bilo kakve lekove, to nije pravi nacin, ali... znate, jer mi ne mozemo da zivimo kao u
Francuskoj i moramo da se nosimo s tim, lekari moraju da se nose s tim... s takvim
problemima. | mislim da pacijenti nisu tako nesreéni zbog toga. Oni su srec¢ni $to imaju
terapiju, znate. Bilo kakvu terapiju.” 2 SP

Medutim, izvestan broj pruzalaca usluga smatrao je da problemi u nabavci terapije imaju
znacajne i Stetne efekte po osobe koje zive sa HIV-om/sidom:

,Mislim da to ima veliki uticaj zato Sto ¢ak i u ovom periodu od mozda dve, da kazem dve i po
godine, nisu bili sigurni da su imali odgovarajuée lekove. Sve vreme su bili u strahu.“ 3 SP

Nesigurnost koju ljudi dozivljavaju ima preovladujuéi efekat na zivot pojedinca, ¢ime se
pogorSava vec¢ teSka situacija, kako objasSnjava jedan pruzalac usluga:

»1ako oni izgube kontrolu, zabrinuti su oko toga, strahuju od poskupljenja u buduénosti,
veoma je komplikovano kada pomislite kako oni zZive, kako se snalaze u zZivotu. Mnogo toga
se promenilo, njihov li¢ni zivot, drustveni Zivot, a ovo je nesto na Sta su mogli da racunaju.
Mislili su: ’O.k, odbacuju me. Ne mogu da radim na svom mestu, moja porodica je sa mnom
ili neko iz porodice, ali makar imam terapiju’. Sada vise ne mogu to da kazu.“ 10 SP.




Strategije u pruzanju leéenja u uslovima nestasice

Pruzaoci pominju dve strategije u sluCaju nestaSice HIV terapije: prekid leCenja dok ponovo ne bude
odgovarajuce terapije; ili promenu kombinacije ili rezima lekova koji su prepisani pacijentu.

Strukturisani prekid terapije (STI) opisuje se kao pragmati¢na strategija za prilagodavanje uslovima
nestaSice u nabavci terapije:

~Zato §to ima nekih zemalja u kojima nema terapije; mi nemamo tako loSe iskustvo sa naSim
pacijentima: ponekad moramo da prekinemo le¢enje na tri meseca ili Sest meseci ako
nemamo terapiju.“ 2 SP

SMART studija, velika studija u oblasti medicine sprovedena 2005. u SAD-u, kojom je ispitivan
uticaj prekida terapije, prekinuta je pre vremena zbog bezbednosti posto je ustanovljeno da kod
pacijenata pri prekidanju terapije ¢eS¢e dolazi do napredovanja bolesti ili smrti nego kod onih
koji su na kontinuiranoj terapiji [7]. lako i dalje postoje opre¢na misljenja u ovoj oblasti, na
medunarodnom nivou postoji sve jaci konsenzus da prekid terapije HIV-a u odredenim
uslovima, na primer bez pomnog pra¢enja, moze imati negativne implikacije po zdravlje i razvoj
otpornosti na lekove. Medutim, iskustva pruzalaca usluga u ovoj studiji nisu pokazala da prekid
terapije ima znacajnih Stetnih efekata na zdravlje pacijenata. Ipak je zna¢ajno napomenuti da
zbog problema sa nabavkom testova za praéenje uspesnosti terapije i tek povremenog
testiranja na otpornost na lekove, nije bilo mogu¢e pomno pracenje uticaja ovih strategija na
zdravstveno stanje pacijenata.

~Jedna od strategija su strukturisani prekidi terapije, na primer, §to se pokazalo nedovoljno
sigurnim, ali na osnovu nasih rezultata nije veoma nesigurno — nije uopste nesigurno.” 1 SP

Promene u rezimu najCeSée se koriste kao strategija u pragmatiénoj borbi sa nestalnom
nabavkom terapije. U njima uCestvuju lekari koji pacijentima prilagodavaju kombinaciju terapije
u odnosu na to koji su lekovi dostupni, pri €emu ¢esto menjaju jedan lek iz kombinacije ili
prepisuju najblizu alternativnhu kombinaciju, dok prvobitna terapija ne bude ponovo dostupna:

-Mi znamo kad nema nekog leka u apoteci, i umesto tog leka stavimo pacijente na druge
lekove. To znali da su promene ucestale, ne svakog meseca, ali veoma Ceste... Ne postoji
neki drugi nacin na koji... nemamo drugi nacin da reSimo taj problem.“ 9 SP

U idealnom slu€aju, zamene u kombinaciji HIV terapije trebalo bi primeniti kada se dokaze da se
razvija otpornost na lekove, ili kada nezeljeni efekti postanu suviSe teski za pacijenta. U Srbiji i
Crnoj Gori terapija se menja kako bi se na pragmati¢an nacin savladala nestasica. Koris¢enje
raznih kombinacija sa Cestim promenama terapije moze da utiCe na ubrzan razvoj otpornosti na
lekove, $to moze imati ozbiljne posledice po dugoro&no zdravlje osoba koje Zive sa HIV-om u
svetlu ekonomske situacije i ograni¢enih opcija terapije na pozitivnoj listi. PrenoSenje otpornosti
na lekove i na druge takode moze da bude od znacaja za javno zdravlje [7].

Utisak jedne HIV pozitivhe Zene o tome kako promene u leéenju uticu na zdravlje:
"Vidi, za nas je to bazi¢an, osnovni problem. Za nas je to pitanje opstanka, zato $to se

desilo da neki ljudi nisu mogli da dobiju lekove koji su im bili potrebni i postali su
rezistentni. Mlad ¢ovek ¢e izgubiti mozda dve generacije lekova. | uzeée neki drugi i Sta
ako postane jos rezistentniji - njegove nade su sve manje." # 40.




Praéenje uspesnosti HIV terapije

Povremene nestaSice testova za pracenje stanja infekcije jo$ viSe smanjuju preciznost
kontrolisane odluke o promeni rezima, ili rede o privremenom obustavljanju leCenja. Ovim
testovima prati se snaga imunog sistema (CD4 analiza) i koli¢ina HIV-a koiji cirkuliSe u krvi
(PCR test). Pruzaoci usluga i osobe koje zive sa HIV-om sli€no govore o stalnim problemima sa
dostupnim zalihama CD4 i PCR testova:

,Kada nemamo reagense za broj virusa ili broj CD4 ¢elija, ne mozemo da radimo ove
analize, $to znadli da pracenje uspesnosti terapije kod pacijenta, koje bi trebalo da bude
svaka 3 ili 4 meseca, §to znaci 3 ili 4 puta godiSnje, mi obi¢no to radimo jednom godisnje,
ili dvaput godiSnje.“ 9 SP

Veoma je teSko odlugiti Sta da se preduzme u slu€aju nestasice terapije, a bez tehnickih
sredstava koja bi uvek bila na raspolaganju za procenu specificnog stanja pacijenta, $to dovodi
do rizika od neuspeha terapije [8]. Pruzaoci usluga i osobe koje Zive sa HIV-om opisuju kako
su, stoga, donete odluke bile ,najbolje procene*:

»Znaci to je veliki kompromis, ali je veoma vazno da se prati broj CD4 ¢elija. Ne mogu da
prekinem le€enje pacijentima kada nas$ institut nema reagense za CD4 analize jer imam
pacijente kojima broj CD4 ¢elija padne sa 800 na 10 ili 15 u roku od nekoliko meseci posto
prekinemo terapiju.“ 9 SP

Retko kad su zaposleni na klinikama obavesteni kada ¢e ponovo biti dostupni reagensi za
testove za praéenje stanja infekcije i koliko dugo ¢e ih biti. Cini se da je ovo delimi¢no posledica
ad hoc strategije za finansiranje. U pricama se govori da se zalihe nabavljaju ako i kada se
obezbede sredstva, nekada i kroz donacije:

~Pracenje uspesnosti terapije, to je prvi problem; mi to ne mozemo da radimo ve¢ to zavisi
od donacija za neke testove za sto pacijenata... i posle toga ne znam Sta da radim.“ 2 SP

Zbog nekontinuirane nabavke, lekarima je izuzetno te$ko da predvide i planiraju kako da prate
stanje pacijenata i osiguraju pravednu podelu sredstava. U jednom broju slu¢ajeva, osobe koje
zive sa HIV-om kazu da je ovo povod za brigu. Kako opisuje jedna osoba koja zivi sa HIV-om:

»1renutno nema dovoljno za sve. Mislim da treba da se uvede nekakva organizacija, tako da
ne budem u &ekaonici u iS¢ekivanju da li ée biti dovoljno i za mene. Ja mislim da treba da ih
raspodele medu nama. To je ovako: na primer nas dvoje sedi tamo i ona kaze: 'Ja sam
uradila PCR 6 puta’, a ja kazem: Cekaj, ja nisam nijednom’, i onda po¢inje psihoza.“ # 28

Klinika

Pre nego $to po¢nemo da govorimo o uticaju nestaSice terapije na osobe koje zive sa HIV-om,
treba napomenuti da su ove osobe same napravile razliku izmedu pristupa le¢enju HIV-a, u
smislu terapije i testova za pracenje infekcije, i nege koja im je pruzena na HIV Klinici u
Beogradu. lako su uglavnom skepti¢ni o sigurnosti odrzivog besplatnog le¢enja HIV-a, spremno
su pravili razliku izmedu nepoverenja koje imaju u Siri sistem i poverenja u zaposlene na klinici.

UcCesnici su Cesto govorili 0 kvalitetu nege i posveéenosti zaposlenih na klinici, za koje misle da
rade najviSe §to mogu s obzirom na raspolozive resurse, i pri¢ali su o frustriranosti lekara kada
pacijentima ne mogu da pruze viSe. Pored tehni¢ke struénosti, mnogi u€esnici smatraju da su
im zaposleni zna¢ajna podrSka i da igraju glavnu ulogu u kontrolisanju njihovog stanja, kako
medicinskog tako i psiholo$kog stanja:




LZaista im verujem zato Sto lekari koji rade sa nama imaju dobro iskustvo... Stvarno daju sve
Sto je... u njihovoj moéi da pomognu ljudima ovde. Mislim da lekari ¢ine sve §to mogu, s
onim to dobiju od sistema.“ # 19

Klinika mnogima koji imaju teSkoca u pristupu lekarskoj nezi na drugim mestima predstavlja
utoCiste, mesto na kome ¢e sigurno biti dobro primljeni. Medutim, u€esnici su izrazili zabrinutost
zbog Cinjenice da tri lekara nadgledaju 750 ili viSe pacijenata od kojih je 570 na HIV terapiji, i
Sto su preoptereéeni poslom. Obim njihovog posla dodatno je poveéan time $to znacajan broj
pacijenata dolazi na kliniku zbog svih zdravstvenih problema koje imaju, pa ¢ak i onih koji nisu
vezani za HIV (vidi poglavlje 'Zdravstvena nega koja nije vezana za HIV’). To je zato Sto
smatraju da ne mogu da traze zdravstvenu pomo¢ na drugim mestima, iz straha od
maltretmana i diskriminacije. U¢esnici kazu da se osecaju ugrozeno jer toliko zavise od tri
lekara na klinici, a zabrinuti su da se novi lekari ne obu€avaju da rade u ovoj oblasti medicine.
Mnogi pacijenti smatraju da su njihova sigurnost i zdravlje tesno povezani sa klinikom i
lekarima, $to kod nekih povecCava neizvesnost.

Uticaj nestaSica u nabavci terapije za HIV na osobe koje Zive sa
HIV-om

Vecina osoba koje Zive sa HIV-om rekla je tokom studije da osec¢a opStu neizvesnost u vezi sa
dostupno$éu HIV terapije. U zavisinosti od okolnosti, u tom trenutku su bili zabrinuti oko
nabavke HIV terapije, CD4 i PCR testova, ili i jednog i drugog.

Zivot u kojem preovladuje nesigurnost oko nabavke terapije:
"Znas, veoma je depresivna ta nesigurnost. Nisi siguran za sledeéi mesec, o.k. za
slededi, ali za Sest meseci ne mozes$ da budes$ siguran da ¢e biti lekova... Osnovni
problem je Sto nikad nisi siguran da li ¢e$ imati lekove sledeci put, sledeceg meseca...

Mi isto znamo da je nestaSica PCR i CD4 testova i svi smo zaokupljeni takvim mislima.
'Ima li testova? Moram brzo da idem da pozurim da ulovim testove. ' Ljudi postaju o¢ajni
u tom trenutku jer neko ko je nedavno poceo sa terapijom, dve ili Cetiri godine, odjednom
ponovo ima nadu, i kad nema terapije sve je izgubljeno. Ja se plaSim nestaSice terapije,
i drugi se isto plase. Sada shvatamo da to ne moze zauvek da traje." # 16

Osobe koje Zive sa HIV-om na razli¢ite nacine dozivljavaju nestaSice terapije, u zavisnosti od
kombinacije terapije koju koriste u tom trenutku. Na primer, oni koji koriste trizivir i kombivir
kazu da su imali viSe iskustava sa nestaSicom terapije od onih koji uzimaju druge vrste HIV
terapije. U svakom slu€aju, studija je otkrila da se svi u¢esnici, ¢ak i oni koji su imali veoma
malo iskustva sa nestaSicom terapije, oseéaju ugrozenijim zbog problema oko nabavke terapije.
Kako jedan ucesnik opisuje, ovakva neizvesnost slabi uverenje ljudi da je HIV hroni¢na bolest
protiv koje se moze boriti.

»Mi svi ose¢amo na neki nac¢in da smo blizi smrti, a svako od nas ponaosob se s tim
problemom razli¢ito nosi i bori.“ # 34

UcCesnici navode da je zbog straha u vezi sa zalihama sve teze voditi svakodnevni Zivot i praviti Cak
i kratkoro¢ne planove. Mnoge od njih ovo obeshrabruje da prave bilo kakve planove:

sNaravno da ponekad ne mogu da planiram vreme zbog toga $to terapija mora da bude
konstantna, znas$, i teSko je kad treba da odem negde, na primer na odmor. Onda stoji to
veliko pitanje kako da se organizuje... Da li ¢e§ imati dovoljno zaliha za taj period ili ned To
su problemi iza problema, znas.“ # 20



Kada je sama terapija dostupna, a testovi za pracenje uspesnosti terapije nisu, u¢esnici kazu da
se i dalje osecaju nesigurno za svoje zdravlje jer ne znaju kakve posledice virus ima po njihov
organizam:

»1akode je loSe zato $to su oni joS nesigurniji jer mogu samo da nagadaju u kakvom su
stanju. Neki lo$ osecaj je mozda samo prateéi efekat ili je mozda simptom neeg veoma
loSeg. Ali ne postoji ustanova u kojoj mogu redovno da idu na kontrole i onda se plase da je
to mozda neka opomena, da se nesto jako loSe deSava i tako dalje i tako dalje.“ 3 SP

Pred kraj studije, 2006, u¢esnici su naveli da imaju manje problema sa nestasicom terapije u
Srbiji, iako je nekontinuirana nabavka testova za praéenje stanja infekcije i dalje svakodnevnica.
| pored sve manjih nesta$ica terapije, psiholo$ki uticaj koju ovakva nesigurnost ima i dalje je
znadajan. Cini se da je nesigurnost koju su ugesnici dozivljavali, a neki i dalje doZivljavaju,
ostavila trajne posledice na poverenje osoba koje zZive sa HIV-om u sistem zdravstvene zastite.
U studiji je otkriveno da se, u nedostatku informacija o zalihama terapije, informativni vakuum
puni glasinama. Ne treba potcenijivati uticaj glasina na pogorsanje postoje¢e zabrinutosti, kao
Sto jedna HIV pozitivna zena kaze:

,Nije sad da ja imam neki pesimistiCan stav, ali trenutna situacija sa lekovima je zaista lo3a i
priCa sa ljudima koji su na terapiji i u medijima su uvek zastrasujuci naslovi tipa: 'Nece vise
biti lekova’; ili 'Nece biti ove ili one donacije’; ‘Nece biti dovoljno novca za HIV terapiju’.
Osecam da ovo isto utiCe na psiholoSko stanje ljudi, oni padaju u depresiju, osec¢aju da
nemaju buduénost. To je kao neko izumiranje.” # 34

Nekoliko pruzalaca usluga takode je izrazilo sumnje u pogledu dugoro¢nog pruzanja besplatne
HIV terapije:

»1ako da to zaista nije dobro i mislim da je sve gore i gore zato $to to Cujem od svih
pacijenata. PlaSe se da ¢e zalihe nestati i $ta onda?“ 3 SP

Neizvesnost oko terapije ima ozbiljne posledice na poverenje vecine osoba koje zZive sa HIV-om
u Srbiji i Crnoj Gori, u le¢enje HIV-a/side. Studija je otkrila da je izvestan broj u¢esnika, ili neko
koga oni poznaju zbog toga $to ne veruje u kontinuiranu dostupnost besplatne HIV terapije,
odlucilo da ni ne zapocinje terapiju, prestalo sa terapijom, ili nije ozbiljno shvatilo pridrzavanje
terapiji. Jedan pruzalac usluga opisuje rezon osoba koje zive sa HIV-om, a koje su odlucile da
se ne upustaju u zapocinjanje terapije, da je ne nastavljaju ili da je se ne pridrzavaju:

»Ova situacija ¢e uciniti da mnogi ljudi odluCe da se uopste ne le¢e zato $to znaju Sta ¢e se
dogoditi. Procenjuju da bi imali vise Stete nego koristi tako da bi ovo dodatno skratilo Zivotni
vek... jer zasto se truditi kad u stvari ne planirate niSta da uradite pa zasto i¢i na kontrole i
tako dalje.“ 3 SP

Informacije dostupne osobama koje zive sa HIV-om

Nedostatak informacija dostupnih osobama koje zive sa HIV-om, iako ocigledno nije razlog problema
sa snabedevanjem terapijom, ipak povecava njihovu zabrinutost. Ovo se odnosi i na informacije o
problemima u nabavci terapije i na uopstenije shvatanje terapije (pismenost po pitanju terapije).

Informacije o nabavci terapije

Zaklju¢ak studije jeste da je jedan od glavnih faktora koji utiCu na to kako osobe koje Zive sa
HIV-om dozivljavaju probleme u nabavci terapije, odsustvo informacija 0 onome $to se deSava.
Neke osobe koje Zive sa HIV-om su konstantno zabrinute zbog narednog problema koji moze




da se pojavi, i zato niti veruju u odrzivost nabavke, niti misle da su precizno obavestene o
situaciji u vezi sa terapijom. Ozbiljna posledica ovakvog stanja jeste da su u strahu ¢ak i kada
sistem dobro funkcioniSe:

»Ljudi su naviknuti da misle sve najgore i sve vreme kad nisi siguran $ta se dogada pri€a je sve
veca i veca i vuk je sve stradniji i strasniji.“ # 28

U vreme nestasica terapije, na raspolaganju ima veoma malo informacija. U ispovestima osoba
koje zive sa HIV-om stalno je prisutna frustracija, strah da su im date ili netacne ili nikakve
informacije o onome §to se deSava. Jedan od uéesnika opisuje kakve je posledice imalo to §to
mu nije re¢ena istina o situaciji u vezi sa terapijom:

»U apoteci ne znaju uopste. Uvek ti kazu da je na granici, na carini, tako nesto. Ali to moze
da traje pola godine... U pocetku verujes, ali kasnije im ne verujes jer ne mozes da veruje$S u
takvu pricu.“ # 16

To sve slabi poverenje osoba koje Zive sa HIV-om u zdravstveni sistem, zbog Cega glasine
postaju moéni izvori informisanja. | jedno i drugo pojacava strahove pojedinaca i doprinosi
pani¢noj atmosferi:

~Sve mora$ da saznas$ kroz glasine ili sam... postoji ta velika nesigurnost. Zaista je problem ali
zavisi od osobe. Neki ljudi su opusteniji ako imaju viSe informacija ili ako misle da stvari nisu
onakve kakve izgledaju, onda su opusteniji, kao, snaci cemo se nekako. Ali ako zaista veruju
Sta se deSava onda su prestravljeni.” # 33

Nekoliko osoba koje zive sa HIV-om govorilo je o vrednosti informacija, kao da su valuta kojom
se trguje. Na primer, ako neko kroz mrezu svojih drustvenih kontakata sazna da na klinici ima
testova za pracenje uspesnosti terapije, verovatno ¢e brze uspeti da dobije uslugu, pre nego §to
opet nestanu. Kao $to jedan u€esnik opisuje:

~-Ako ima$§ sreCe neko se seti da te pozove i kaze ti i onda moras da trci§, tr€i$ na kliniku!...
Tesko je kad je neko u boljoj poziciji zato $to ima informacije i toj osobi treba da bude
pruzena neka usluga... i to samo zato $to imaju neku informaciju, te osobe ili grupe ili usluge
su u boljoj poziciji i na kraju, drugi koji bi trebalo da budu korisnici tih usluga su u potpunom
neznanju... i ¢ak ne dobiju ni uslugu koju bi trebalo da dobiju.” # 33

Sem toga, studija je otkrila da medu nekim ucesnicima koji zive sa HIV-om takode postoji i
alarmantno nizak nivo znanja o tome koje mogucnosti su im otvorene za le€enje HIV-a. | pored
kontakata sa nevladinim organizacijama, neke osobe koje zive sa HIV-om nisu zapocele le¢enje
jer nisu bile svesne da ga mogu dobiti besplatno.

Pismenost po pitanju terapije

Medu nekim osobama koje zive sa HIV-om, narocito onima koje zive van Beograda, nivo
pismenosti po pitanju leCenja i znanja o prevenciji HIV-a je prilicno nizak. To je doprinelo
teSko¢ama u le¢enju njihove bolesti i poremetilo dozivljaj HIV-a kao hroniéne bolesti protiv koje
se moze boriti. Ako se osobama koje Zive sa HIV-om ne daju odgovarajuée informacije po
pitanju moguénosti leCenja, posledice mogu biti ozbiljne:

»Neki od njih su vikali: ‘Bolje mi je da se ubijem nego da ¢ekam straSnu agoniju koja ¢e se
dogoditi u narednih mesec dana. Imam sidu, nema leka za nju’. U trenutku sam shvatila da
je osoba na le€enju, a da ni ne zna... neki od njih su bili potpuno neobavesteni. Mislim da je
to sigurno imalo oS uticaj... zato $to je moj utisak da su njihova oCekivanja neodredena i
stradna. Poput, [misle oni] 'Nesto stragno ¢e mi se dogoditi, siguran sam. Sta, ne znam.
Koga da pitam, ne znam, a mozda je i bolje da ne znam’.“ 3 SP



Nizak nivo pismenosti po pitanju terapije remeti shvatanje da je, uz delotvorno
leéenje, HIV hroniéna bolest protiv koje se moze boriti:
'Od ovih Sest godina, on je na antiretroviralnoj terapiji etiri i misli da je medicinsko €udo.
Pa, kakvu on ima viziju svoje buduénosti? A rekli su mu da je medicinsko ¢udo zato Sto
Ce Ziveti sa HIV-om duze od tri godine. Tako da zvani¢ne informacije na koje sam

nailazila su bile od jedne do tri godine zivota od postavljanja pozitivhe dijagnoze, u nasoj
zemlji. Tako da je to stradno i nisam sigurna koji procenat pozitivnih ljudi u nasoj zemlji
zaista veruje ovim informacijama, jer neki od nasih klijenata sa kojima sam do detalja
raspravljala o ovom problemu, bili su potpuno ubedeni da je to jedina moguénost. Nisu
ni bili svesni da postoji moguénost da se zivi sa sidom.' # 3 SP

LecCenje HIV-a je velika odgovornost i obaveza, a stepen pridrzavanja koji ono zahteva da bi bilo
delotvorno ogroman je. UCesnici smatraju da je potrebna veéa podrSka, najpre u obliku sazetih
informacija kojima bi se pomoglo ljudima da na odgovarajuci na¢in vode svoju HIV terapiju. Neke
osobe koje Zive sa HIV-om kaZu da im je teSko da se prisete svih informacija koje im je lekar dao
tokom pregleda. Cesto su ovakve situacije veoma stresne za pacijente, i mnogi su pominjali da
su bili zabrinuti posle razgovora s lekarom, koji je €esto bio zbrzan usled njegove
preopterecenosti; da nisu imali drugu priliku da razgovaraju o terapiji, nezeljenim efektima i
strategijama za pridrzavanje. Ovo se pominjalo i kada su ucesnici bili zabrinuti zbog informacija o
opcijama le€enja, u slu¢ajevima kada su uz to bili inficirani i hepatitisom C.

Snalazenje u kontekstu neizvesnog pristupa terapiji

Studija je otkrila da su pojedinci koristili nekoliko razli¢itih strategija da bi se oslobodili
zabrinutosti u vezi sa kontinuiranom dostupno&cu terapije. Na osnovu iskaza osoba koje Zive sa
HIV-om identifikovali smo pet razli€itih strategija: pristup leCenju postaje posao sa punim radnim
vremenom; uzima se ono ¢ega u tom trenutku ima; terapija se kupuje samostalno; terapija se
prekida dok trenutna kombinacija ne bude ponovo sigurno dostupna; i na kraju, sasvim se
izbegava zapocinjanje terapije ili se ona potpuno prekida.

Pristup leéenju postaje posao sa punim radnim vremenom.

Neki u€esnici opisuju da je za njih pristup terapiji posao sa punim radnim vremenom. Mnogi troSe
znacajan deo svog vremena baveci se problemima sa nabavkom terapije. To je narocito aktuelno
kod onih koji zive van Beograda i u Crnoj Gori. Kao $to je ve¢ pomenuto, jedan od kljuénih
problema u le€enju na koji nailaze osobe koje zive sa HIV-om predstavlja odsustvo informacija
vezanih za terapiju. Izvestan broj u¢esnika kaze da neki pacijenti ovo reSavaju tako $to dosta
vremena provode na Klinici, ne bi li sigurno dobili informacije ili usluge koje su na raspolaganju. Cini
se da se ovo narocito odnosi na pristup testovima za pracenje stanja infekcije.

Uzimanje onoga sto se u tom trenutku nudi.

U vecéini onih koji ne mogu sebi da priuste kupovinu terapije, ukoliko je drzava ne obezbedi,
mnogi od uesnika smatraju da ima malo opcija, te da treba prihvatiti ono $to se nudi i
namerno ne treba previSe razmisljati o posledicama. Kao $to kaze jedan ucesnik:

»Pretpostavljam da Ce jednoga dana prestati. Trudim se da ne razmi$ljam o tome, suvide je
stradno. Ista stvar Ce se desiti i drugima.“ # 27




Samostalna kupovina terapije.

Nekoliko ucesnika se bori protiv nestasSica terapije tako $to sami kupuju svoju terapiju, ili sve
vreme ili samo tokom meseci kad njihove kombinacije lekova nema. Jedan od u€esnika, koji zivi
od penzije u iznosu od 250 evra mesecno, pri¢a kako je kupovao terapiju u vreme nestaSice
njegovog leka, i da to za njega ne moze da bude dugoro&no izvodljiva opcija.

Studija je otkrila da neke osobe koje zive sa HIV-om misle da je situacija toliko ozbiljna da
nemaju drugog izbora nego da se umesaju u terapiju koja im je prepisana i usvoje strategije
koje su Cesto suprotne lekarskim savetima. Takve strategije bi veoma lako mogle da se pokazu
Stetne po zdravlje pojedinaca.

Prekid terapije dok kombinacija ne bude ponovo dostupna.

Neki u€esnici, suoeni sa nestaSicom terapije, ¢ak i kada se to kosi sa medicinskim savetima,
odlu€uju ne da promene kombinaciju, ve¢ da je umesto toga uopste ne uzimaju terapiju, u
oCekivanju da se ponovo pojavi njihova kombinacija. Ovako postupaju jer smatraju da je rizik od
moguceg razvijanja otpornosti veci ako se lek promeni, nego ako nisu na terapiji.

Jednoj u€esnici je ponudeno da promeni kombinaciju, ali je zbog gore opisanog stava osam
meseci prestala da pije lek. Kada je Cetiri meseca posto je opet po€ela da uzima terapiju, broj
njenih CD4 ¢elija pao, u€esnica je svoj stres zbog situacije sa terapijom opisala kao
pojacavajuci faktor:

sMorala sam da promenim nekoliko puta. Tokom ove godine sam morala da promenim vi$e puta
razli¢ite kombinacije jer nisu imali trizivir. Na kraju sam reSila da odustanem, da prestanem
potpuno da uzimam lekove zato §to nisam mogla, moj organizam nije mogao da se navikne na
te promene.” # 33

Prestanak uzimanja terapije ili izbegavanje da se uopste zapoéne sa terapijom.

Izvestan broj u€esnika koji su bili ukljueni u studiju odlucio je da uops$te ni ne po¢ne sa
terapijom zbog velike brige oko odrzivosti kontinuiranog i besplatnog leCenja. Neki nisu ni poceli
sa terapijom, i uprkos tome $to im se stanje pogor$alo, nisu hteli da je po¢nu. Kao $to opisuje
jedan ucesnik:

LStrah koji imas. Sve vreme si pod stresom, joj $ta ¢e biti? Da li ¢e na¢i novac za terapiju ili
ne. Taj strah je isto jako stresan za ljude koji su u strahu sve vreme. Jo$§ uvek ima puno ljudi
koji ¢ak nisu ni poCeli da uzimaju lekove, toliko bez nade, ne da li ¢e im lek pomodi ili ne,
nego u ceo sistem. Ne mogu da se priviknu na sistem, da idu da se pregledaju i da po¢nu
da uzimaju lekove.“ # 16

Razlozi za nestaSice terapije

Ocigledno je da postoje problemi u delotvornom funkcionisanju sistema le¢enja. Namera studije
bila je da se istraze razli¢ite percepcije o funkcionisanju sistema le€enja kroz intervjue sa
predstavnicima svih kljuénih institucija u lancu nabavke. lako su pozvani predstavnici svih
klju€nih aktera u sistemu le€enja, nisu svi bili u moguénosti ili nisu bili voljni da ucestvuju.
Sistem nabavke terapije predstavljen je dijagramom 1.

lako je studija identifikovala zaguSenja i mesta propusta u sistemu, potrebno je napraviti detaljan i
sistematski pregled sistema nabavke i isporuke. Kroz intervjue identifikovali smo sledecih Sest
razloga za nestaSicu u nabavci terapije: finansije; menadzment i odgovornost; slaba razmena
informacija; slaba komunikacija; institucionalni zna¢aj i nedostatak alternativnih vidova nabavke.



Dijagram 1 | Sistem nabavke terapije

' Komunikacija u
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\ ( Farmaceutske kuce )

Finansije

Novac se obi¢no smatra glavnim ograni¢avaju¢im faktorom i uzrokom nestasice terapije i zaliha
testova za pracenje uspesnosti terapije. Na pitanje zasto dolazi do nestasica, jedan pruzalac
usluga je odgovorio:

»10 j& samo novac jer... ne postoje drugi razlozi, zato $to imamo virologe, imamo laboratoriju
sa aparatom koji je dovoljan za naSe pacijente. Ne postoji problem osim novca.“ 9 SP

U finansijskom planiranju nabavke terapije identifikovano je nekoliko sistemskih slabosti. Neki
misle da ne postoji odrziv plan finansiranja terapije i testova za pracenje stanja infekcije. lzgleda
da je ovo slu€aj posebno sa testovima za pracenje stanja infekcije. lako se u iskazima
pruzalaca usluga naglasava da postoji dovoljno novca da se pokriju trodkovi kupovine HIV
terapije, i dalje postoji zabrinutost kako bi se ona finansirala ako cene skoce:

»Zasad, da. Taman se uklapamo, prosle godine smo finansirali listu, ali ako cene skoce bi¢e
sigurno onih koje neéemo moéi da ispratimo.“ 12 SP

U kontekstu ograni¢enja i oskudice, treba istraziti moguénosti u sistemu leCenja pomocu kojih bi
se moglo ustedeti. Na primer, jedan pruzalac usluga dao je primer jedne inovacije koja bi
mozda bila potrebna da se sredstva efikasnije iskoriste:

»Postoji apoteka na klinici za infektivne bolesti u kojoj se nalazi odeljenje za HIV. Trenutno
se lekovi distribuiraju preko Centralne apoteke. Problem je u tome Sto Centralna apoteka
naplaéuje 12% maloprodajnu marzu, $to iznosi 600.000 evra godiSnje. Ovaj iznos bi mogao
da se ustedi ako bi se lekovi za HIV prebacili u apoteku Infektivne klinike — u kojoj se ne
naplacuje marza.“ 15 SP

Jasno je da postoje sistemske slabosti koje doprinose finansijskom teretu pruzanja u potpunosti
subvencionisanog le¢enja HIV-a. Medutim, postoji jo§ makroekonomskih faktora koji utiCu na
finansiranje le¢enja HIV-a u Srbiji i Crnoj Gori, kao $to je na primer relativno malo trziste koje
utice na visoke cene HIV terapije i sporu registraciju novih lekova. Sa ovim problemom se
najverovatnije suocavaju i druge zemlje u regionu.




Zatim, izvestan broj pruzalaca usluga smatra da farmaceutske kompanije u Srbiji nisu bile
dovoljno spremne na saradnju u vidu spustanja cena. To je dovelo do nametanja participacija,
Sto predstavlja dodatno ograni¢enje pri nabavci i pruzanju kljuénih lekova za HIV. Jedan
pruzalac usluga izneo je svoje misljenje o tome kako malo trzidte u zemlji utiCe na usluge koje
pruzaju farmaceutske kompanije:

Lverovatno nisu zainteresovani za tako malo parce kola¢a, znate, zato ne vode rauna o
tome kako stizu zalihe: redovno ili neredovno. Mi smo mali potro$aci i zato oni nekako,
znate.“ 1 SP

Takode se smatra da malo trziSte i mogucnosti za profit utiCu na sve manji broj farmaceutskih
kompanija koje su zainteresovane da ulazu u zemlji:

~Pa mi za njih nismo privlacéni. Isto je sa farmaceutskim kuéama. Neki lekovi nisu registrovani
u zemlji zato Sto oni misle da... Ce trziSte biti malo, da neée imati zaradu... Na primer,
kompanije kao $to je Gilead ne registruju lekove ovde zato $to smo malo trziSte sa nekoliko
stotina pacijenata tako da su rekli da nisu zainteresovani.“ 1 SP

MenadZzment i odgovornost

Neki viSi zvani€nici poriCu da su finansije glavni uzrok problema u nabavci terapije i navode da
je problem u nedostatku efikasnog menadzmenta i odgovornosti unutar sistema. Jedan klju¢ni
pruzalac usluga navodi:

,Novac nije problem, sve bi moglo da se pokrije iz Fonda za zdravstveno osiguranje. Postoji
diskontinuitet i mi ¢esto raspravljamo s ministrom o tome u ¢emu je problem. Zasto je
nemoguée da se obezbede lekovi za kliniku sve vreme i definitivno, odgovor je da ljudi koji
su odgovorni za to nisu dobro organizovani i ne rade svoj posao na najbolji nacin... Osnovni
problem sa leCenjem ovde jeste $to ljudi koji su za ovo odgovorni nemaju dovoljno razvijene
menadzerske sposobnosti. Razlog za sve nestaSice osnovnih lekova i osnovnih testova, sa
moje taCke gledista, jeste Sto sistem za to nije dovoljno dobro organizovan.“ 6 SP

Slieno misljenje dele i drugi pruzaoci usluga:

»SVi kazu, ja radim svoj posao, ali osoba preda mnom ¢eka, nisu dovoljno ozbiljni, ne mogu
da imam poverenja u njih... Tako da niko ne preuzima odgovornost: 'Ok, to je moj posao.
Obavi¢u ga, ili ako ga ne obavim, snosi¢u posledice’.“ 10 SP

Otkrili smo da se krivica prebacuje na druge u okviru sistema le€enja, pri ¢emu je malo
intervjuisanih sagovornika spremno prihvatalo slabosti u svojoj komponenti sistema. To upucuje
na potrebu za ocenom sistema, kako bi se unapredila efikasnost svake karike u lancu nabavke
terapije, kao i da bi se ljudi podstakli na preuzimanje odgovornosti.

Nepredvidiva nabavka lekova rusi nadu u buduénost:
"Ako je svrha svega ovoga da se poboljSa kvalitet zivota, za ove ljude stres je uzrok
spustanja tog kvaliteta jedan korak nize. Tako da sve &to radimo da pobolj§amo neki
kvalitet zivota, sve se vrti u krug. Zastod Zbog papirologije, zbog necije lenjosti. Ima

dovoljno ljudi koji znaju nesto, ima dovoljno ljudi koji hoée nesto da urade, ima dovoljno
entuzijasta... sve moze lepo da se upakuje. U redu, ne mozemo da ga pobedimo, ne
mozemo da se izle¢imo, ali bar na neki nacin dozvoliti ljudima, dati im neku nadu, ako je
to ono o ¢emu pri¢amo." # 40




U iskazima osoba koje Zive sa HIV-om naglasSeno je da to $to ne znaju ko je odogovoran i Sta
se deSava umanjuje njihovu sposobnost da se Zale i bore za svoja prava:

,Cim ne znate odakle dolaze ne znate ko je odgovoran i onda ne znate kome treba da se
zalite kada nema lekova. Onda ste zavisni od necije dobre volje... Mislim da je cela stvar
povezana sa stigmom. To je kao, ¢uti. Sta si dobio - dobio si.“ # 28

Razmena informacija

Kao sistemska slabost identifikovano je sistematsko prikupljanje ta¢nih informacija koje su
neophodne za narucivanje zaliha i pracenje istih. ReCeno je da se od klinike trazi da napravi
procenu koli¢ine terapije koja ée biti potrebna tokom naredne godine. Na klinici kazu da je
ovakvo dugoro€no prognoziranje tezak zadatak, s obzirom na €injenicu da se postavljaju nove
dijagnoze i dolazi do promena u potrebama kod ve¢ postojecih pacijenata, na nacin koji se ne
moze predvideti. Problemi nastaju kada treba prilagoditi zalihe terapije izmenjenim potrebama
na klinici, na primer u broju pacijenata ili u lekovima koji su im prepisani (zbog nezeljenih
efekata ili o¢iglednog stvaranja otpornosti). Oni izazivaju probleme u nabavci:

»,Kompanije koje uvoze lekove imaju godisnji plan i ako potroSimo viSe lekova nego $to su
isplanirale, ne mogu tako brzo da nabave joS$. Sistem je veoma spor.“ 1 SP

Medutim, neki pruzaoci usluga su imali zamerke i na kliniku i na apoteke, jer su smatrali da nije
prikupljeno dovoljno podataka o taénom broju pacijenata na le€enju, kao ni o tome koja im je
terapija prepisana. Sistem podataka na klinici je i dalje u papirima, Sto otezava efikasnu izradu
tacnih proracuna i razmenu podataka sa akterima u sistemu le¢enja:

»U sustini ti podaci (sa klinike) nisu tacni, zato $to ¢ak i da, kad ih pitate na Kilinici za
infektivne bolesti, uvek imaju razli¢ite podatke iz meseca u mesec. Zato S$to mislim da nisu
sistemati¢ni u svom poslu.“ 15 SP

Veoma se teSko pristupa drugim izvorima podataka o nabavci terapije. Na primer, farmaceutske
kompanije prikupljaju podatke u komercijalne svrhe i stoga im je u interesu da zastite pristup
ovakvim informacijama:

»oVe su to procene, nista nije tatno. Na primer, od distributera ne mozete da dobijete
podatke zato $to ne¢e da vam kazu koliko je (drugih kompanija) narucilo lekove. U apoteci
isto imate problem, ne¢e da vam daju podatke. Ja li¢no to isto ne razumem. To bi trebalo da
su javni podaci i trebalo bi da budu zvani¢ni.“ 15 SP

Kada nabavka ne ispunjava potrebe tesko je utvrditi odgovornost zbog nedostatka tacnih
podataka koji mogu da se prate kroz ceo sistem naruivanja i isporuke. Takode nije lako utvrditi
za koliko pacijenata je potrebna koja kombinacija lekova, koliko je naru€eno i koliko jo§ ima
zaliha. To takode znadi i da je teSko utvrditi u kojoj tacki sistem otkazuje. Stoga ovo otezava
identifikaciju nacina za reSenje problema, odnosno unapredenje sistema.

Komunikacija

lako je bilo kritika da podaci nisu na odgovarajuci nacin prikupljani i razmenjivani na nivou klinike,
takode se govorilo i 0 tome da odgovorni za nabavku i isporuku terapije lekarima na klinici ne
daju dovoljno informacija o nastupaju¢im nestasicama, kao ni o tome koliko se otekuje da ¢e
one trajati.

Lekari na klinici za HIV dobijaju informacije o zalihama kroz svakodnevnu komunikaciju sa
apotekom. Takvo minimalno informisanje znaci da lekari ne mogu da planiraju ili predvide




nestasice, a mogu da reaguju tek kada do njih dode. To znadi da se alternativni planovi
sprovode ad hoc. Napominje se da se Cesto zalihe pacijentima ne dele ravnopravno, jer se ne
zna koliko dugo ¢e biti CD4 testova:

-Nemamo nikakav plan (za distribuciju sredstava za pracenje stanja infekcije). Nemamo
nikakav plan, zato &to ne znamo kada nece biti reagenasa. Tako da kad imamo reagense ne
mozemo ta¢no da isplaniramo kako da rasporedimo ove testove na svakog pacijenta.” 9 SP

Shodno tome, veliki broj osoba koje Zive sa HIV-om kazalo je da su CD4 testovi davani po
principu — ko prvi do njih dode, $to dodatno poja¢ava neizvesnost oko pruzanja HIV terapije
osobama koje zive sa HIV-om. Neki u€esnici su se zalili da je raspodela resursa nepostena, jer
su neki pacijenti radili CD4 na tromese¢nom nivou tokom jedne godine, dok su ih drugi radili
samo po jedanput u istom periodu. Jedan ucesnik koji je na HIV terapiji od 2002. se ,,0d tada
testirao samo dva ili tri puta“. # 20.

Danas distributeri nemaju potpisane ugovore koji ih obavezuju da obaveste Fond za zdravstveno
osiguranje i apoteku o eventualnim nestasicama terapije. Kada ove institucije i prime obavestenje,
navodi se, obavestenje se daje neposredno pred sam dogadaj. Zbog toga ima veoma malo
vremena da se naprave i sprovedu rezervni planovi. Studija je otkrila da su lekari ti koji direktno
kontaktiraju sa farmaceutskim kompanijama kada nestane zaliha terapije, i sa njima zajedno
nastoje da reSe problem. Kako pacijenti, tako i neki pruzaoci usluga, kritikovali su situaciju u kojoj
lekari moraju na sebe da preuzmu ulogu ,jurenja“ terapije, umesto da to radi neko drugi u sistemu
leCenja. Ovo ih ometa u obavljanju njihove primarne funkcije, koja podrazumeva le€enje pacijenata:

LAl mi imamo toliko problema kao $to je taj i svaki dan smo po ceo dan na telefonu i zovemo
da bi jedan lek do$ao u apoteke, i tako dalje.“ 2 SP.

Na sli¢an nacin, i osobe koje zive sa HIV-om smatraju da nemaju dovoljno informacija o
nestaSicama: koliko ¢e one trajati, i kakve ¢e alternative biti obezbedene. Takode smatraju i da
niko, izuzev lekara sa klinike, ne priznaje da postoji problem i ne preuzima odgovornost da se on
reSi. Veliki broj osoba koje zive sa HIV-om govorio je 0 tome kako smatra da je situacija
zabrinjavajuéa i kako je nedostatak informacija i odgovornoisti onih koji rukovode situacijom ¢ini
jos tezom. lako se obi¢no govori o tome da su lekari jedine osobe od kojih pacijenti mogu da
dobiju informacije, kako kaze jedna ucesnica, ¢ak ni oni ne znaju dovoljno:

,OtiSla sam kod moje doktorke i ona je rekla ,Ne znam Sta da radim!“ Bila je ocajna. Ne
znam $ta oni rade, koliko telefonskih poziva, pokuSavaju da nam pomognu da nademo
nacin. Ali oni ne mogu mnogo da urade, imamo Ministarstvo zdravlja, imamo vladu, imamo
ne znam S§ta sve, a oni ne zele da se bave nasim problemima.”

Ona dodaje:

sNjegov nivo odgovornosti je da imaju dobru komunikaciju, vezu i saradnju sa Sefovima
klinika... A kad smo poceli o ovome da razgovaramo, Sef odeljenja za HIV nam je rekao:
'Da, ali ja imam problem sa loSom komunikacijom sa mojim direktorom i on nema dobru
komunikaciju sa upravnikom Klini¢kog centra’.“ 6 SP

Pored problema u komunikaciji u odnosu na kliniku, u studiji je otkriveno da komunikacija
izmedu institucija u sistemu le€enja zavisi od nekoliko kljuénih pojedinaca, i da nije integrisana
u sistem. To znaci da je komunikacija medu institucijama trpela tamo gde su odnosi medu
pojedincima loSi. Pruzaoci usluga su identifikovali Institut za infektivne i tropske bolesti i Klini¢ki
centar Srbije kao primere koji to pokazuju:



»Njegov nivo odgovornosti je da imaju dobru komunikaciju, vezu i saradnju sa Sefovima
klinika... A kad smo poceli o ovome da razgovaramo, $ef odeljenja za HIV nam je rekao:
'Da, ali ja imam problem sa loSom komunikacijom sa mojim direktorom i on nema dobru
komunikaciju sa upravnikom Klini¢kog centra’.“ 6 SP

Institucionalni znacaj HIV-a

Nekoliko pruzalaca usluga u sistemu zdravstvene zastite smatra da problemu kontinuirane
nabavke terapije doprinosi i to Sto HIV nije institucionalni prioritet. U iskazima se naglaSava da
neke od kljuénih osoba u upravi institucija nisu na pravi nac¢in posveéene pruzanju le€enja HIV-a,
Sto utiCe na upravljanje sistemom:

~-Receno mi je da ’infektivne bolesti nisu interesantne upravniku Klinickog centra, mi

(Institut za infektivne i tropske bolesti) smo posledniji u nizu’.“ A to je zato Sto direktor ove
institucije nije zanimljiv upravniku kao direktor neurohirurgije ili neCeg drugog... Mozda je
liEna stvar u pitanju, ne znam, ali sigurno je to jedno od objasnjenja, mi nismo toliko vazni

upravi.“ 6 SP

Ovo nije usamljeno misljenje, jer i drugi pruzaoci usluga na sli¢an nacin misle da HIV/sida nije
dovoljno prioritetna za najviSe nivoe uprave, zbog ¢ega finansiranje nabavke nije adekvatno:

»Uprava Klini¢kog centra Srbije ne vidi HIV kao veliki problem... Uvek kazu da imaju mnogo
vece prioritete na hirurgiji, pedijatriji, onkologiji.“ 1 SP

Prepoznato je da je balansiranje potreba izvesno tezak zadatak. Studija je identifikovala
postojanje tenzija koju stvara troSak HIV terapije i ve¢ preopterecen sistem zdravstvene nege,
8to ograniCava i osobe koje Zive sa HIV-om i pruzaoce usluga koji traze terapiju od drzave.
Kako je jedan pruzalac usluga opisao neprijatnost kada se sa Fondom za zdravstveno
osiguranje raspravlja o problemima u isporuci:

,U Fondu znaju za naSe probleme, znate. Neki od njih su rekli ’Sta jo§ hocete: imate
dovoljno; pogledajte koliko novca trosite’.“ 2 SP

lako ni pruzaoci usluga ni osobe koje zive sa HIV-om ne oCekuju da se za HIV/sidu obezbede
sredstva na Stetu drugih oboljenja, neki misle da se HIV namerno ne uzima kao prioritet kako bi
se naslo opravdanje za nepruzanje adekvatne podrske osobama koje zive sa HIV-om:

»Pa, oni nisu mnogo zainteresovani za problem HIV-a... uglavnom... Mislim da smatraju da
su uradili sve §to su mogli u smislu troSenja novca na HIV. | uvek ¢e da kazu: 'O.k.,
pogledajte oko sebe, ima drugih bolesti koje nisu pokrivene tako dobro kao HIV’, na primer.
Tako da uvek imaju alibi.“ 1 SP

Uz postojanje prioriteta medu institucijama, otkrili smo i da osobe koje Zive sa HIV-om i neki
pruzaoci usluga misle da, i pored toga $to mogu da se oslone na podrsku lekara na klinici,
ostali ljudi koji se nalaze na kljuénim mestima u sistemu le€enja i u politici ne ispunjavaju svoj
deo odgovornosti za kontinuirano pruzanje terapije. Neke osobe koje zive sa HIV-om smatraju
da se politiCka retorika o posvecenosti pruzanju terapije ne moze prevesti u stvarnost. Jedan
pruzalac usluga opisuje svoju frustriranost:

»,Mozda ne samo da se prisustvuje sastancima, nego da se nesto zaista i uradi i da se
postavi pravi prioritet i da se zaista resi problem, to je potpuno druga stvar.“ 3 SP




Shodno tome, i izvestan broj osoba koje Zive sa HIV-om govorio je o0 ose€anju velike
usamljenosti prilikom bavljenja zdravljem i teSko¢ama u le¢enju.

-Mora$ sam o sebi da se brine§, oni ili ne mogu ili ne znaju Sta da rade.” # 33

Alternativni na€ini nabavke terapije

U slu€ajevima nestaSice terapije, mnoge osobe koje zZive sa HIV-om pokuSale su same da reSe
problem tako $to su kupovale terapiju preko alternativnih kanala. Neke osobe koje Zive sa HIV-om,
koje to mogu da priuste, nabavljaju terapiju u inostranstvu ili privatno. Medutim i dalje nema dovoljno
dostupnih informacija o alternativnim nacinima nabavke, $to pojedincima jo$ vise otezava reSavanje
problema nestasica kori§éenjem alternativnih kanala. Studija je otkrila da medu osobama koje zive
sa HIV-om trenutno ima dosta konfuzije oko toga gde i kako se moze privatno nabaviti terapija.

Kada bi osobe koje zive sa HIV-om mogle da kupe terapiju, a onda da im novac bude refundiran,
ne bi morale da menjaju kombinaciju terapije i tako rizikuju da im se ubrza otpornost na prvobitnu i
novu kombinaciju, ili ne bi uopSte morale prekidati terapiju:

sMoglo bi da se radi mnogo, mnogo bolje, barem potpuno iskreno prema pacijentima, kako bi
mogli da planiraju i da se organizuju. Mozda neki od njih mogu, i znam da su neki mogli da
pozajme novac, da organizuju s nekim rodacima iz inostranstva umesto da ¢ekaju sat da bi
videli koje je vreme. Mnogo je gore tako.“ 3 SP

Osobe koje zive sa HIV-om takode navode da u periodima kada nema testova, oni koji to sebi
mogu da priudte idu na privatne klinike gde mogu da obave testove. Ova opcija je izuzetno
skupa, a oblast nije dobro regulisana. Osobe koje Zive sa HIV-om imale bi koristi kada bi
postojala privatna klinika koja bi bila preporu¢ena na HIV Klinici, jer bi tada bile sigurne da su
usluge koje dobiju regulisane i nadgledane.

Van Beograda

Studija je otkrila da su se osobe koje zive sa HIV-om, a nisu iz Beograda, suoCavale i sa
dodatnim problemima u pristupu le¢enju i nezi u vezi sa HIV-om. Pored toga $to su osobe koje
zive sa HIV-om van Beograda imale teSko¢a u nabavci terapije, imale su i ozbiljnih problema u
pristupu zdravstvenoj nezi u svojim mestima. To su bili problemi u vezi sa potrebnim uputima za
pristup le€enju HIV-a i nezi, kao i zabrinutost oko decentralizacije zdravstvene nege.

U vreme izvodenja studije, specijalisti za HIV ordinirali su samo u Beogradu. Osobe koje zive sa
HIV-om nisu mogle da dobiju nikakvu, ili su dobijale minimalnu zdravstvenu negu od specijalista
za HIV u svojim gradovima. Da bi pristupile le€enju i nezi u vezi sa HIV-om, osobe koje Zive sa
HIV-om morale su da produ kroz proces dobijanja uputa, pre nego $to otputuju u Beograd radi
leCenja. Birokratske procedure su opisane kao naporne i dugotrajne, sa velikim brojem
potrebnih potpisa. Jedan ucesnik opisuje korake u procesu dobijanja uputa:

»10liko je papirologije potrebno, ono kao skoro deset potpisa samo da dode$ do klinike u
Beogradu. Ovde poc¢ne$ od uputa sa potpisima tri lekara... Onda je procedura takva da prvo
ode$ kod svog lekara ops$te prakse i onda... on te uputi na Infektivnu kliniku, ali onda treba
tri lekara da odobre dva lista papira i onda se s tim vrati$ kod lekara opSte prakse koji ti da
putni nalog, i isto uput za bolnicu u Beogradu i onda odatle treba da ide$ u socijalno pred
neku komisiju za refundaciju, i onda tamo dobijes jo$ tri ili Cetiri peCata i onda konacno ode$
na stanicu da kupi$ karte; a ima toliko papirologije da treba da odvoji$ po pet ili Sest sati
dnevno tri ili etiri dana odjednom.” # 36



Pored toga $to ih to iscrpljuje, mnogi misle da proces dobijanja uputa za le€enje ugrozava
njihovu opsStu sposobnost da se bore protiv bolesti — posto oduzima toliko vremena da je teSko
zadrzati posao, a broj ljudi koji su svesni necijeg HIV pozitivhog statusa se povecava. Stoga,
iako je leCenje neophodno da se odrzi zdravlje, proces pristupanja leCenju povecava ugrozenost
od posledica vezanih za stigmu. O ovome se viSe govori u delu o drustvenom uticaju HIV-a.
Kao §to isti u¢esnik nastavlja objasnjenje:

»10 je malo mesto, 10.000 stanovnika, to je deo grada (...); ali svi sve znaju i to je kao selo.
Ja Cak trazim od mog lekara da stavi Sifru na moj zdravstveni karton, a ona napise HIV
velikim slovima, a karton vide — drugi mogu da ga vide i ja ne znam zasto je to tako. Drugo,
moja komsinica je medicinska sestra; tako da ona vidi ovaj karton kad ga zavodi i pisSe
recepte, pa kaze sinu, sin kaze drugu i tako se Siri.“ # 36

Kada ucesnici dobiju upute, sa svim rizicima koje to nosi, ¢eka ih dug put do Beograda. Jedan
uCesnik opisuje svoje celodnevno putovanje iz Nisa na kliniku i nazad:

»~Ja krenem autobusom u 4 ujutru iz NiSa. Stize se direktno u Beograd posle 3 i po sata... Ja
odem pravo na Infektivnu kliniku tamo i ¢ekam sat ili dva. Ako prvi stignem onda udem
odmah, ali ako je malo kasnije i nisam prvi mora da se ¢eka mnogo duze nekad ¢ak do
jedan! | onda opet pravo na stanicu, jer... umori§ se samo od ¢ekanja u ¢ekaonici, i od puta,
nespavanja, i onda opet na stanicu i nazad u Ni§ — i nekad stignem tamo oko 4, 5, 6
popodne u Ni§, i to je... strasSno. Psihi¢ki sam umoran. Naporno je.“ # 38

Neki moraju da putuju jos dalje:

,Prosli put je bio neki Covek iz Uzica! Morao je, jadan, da ustane u tri ujutru da bi stigao na

kliniku pre 11. | onda je morao jo$ da Ceka, i bio je u velikoj panici da li ¢e da stigne na voz

ili ne, jer je jeftinije da ide vozom nego autobusom, tako da i to ima veze sa troSkovima, ako
mene pitate potpuno nepotrebnim.” # 2

Trenutno ne postoji refundacija troSkova za pratioca, tako da kad je nekom loSe, §to je
uobiCajeni razlog za odlazak na kliniku u Beogradu, osoba mora sama da putuje, bez ikoga ko
bi mogao da joj pomogne.

Ipak, situacija se menja a usluge na polju HIV-a ¢ée se decentralizovati otvaranjem klinika u
NiSu, Novom Sadu i mozda u Kragujevcu. lako su uéesnici nezadovoljni ¢injenicom da ne mogu
da dobiju zdravstvenu zastitu u vezi sa HIV-om u svom mestu, mnogi od njih su zabrinuti za
kvalitet nege koju ¢e dobijati na novim klinikama. Izgleda da se sumnji¢avost javlja iz viSe
razloga. Pre svega, Cini se da su u€esnici zbunjeni koje ¢e im usluge biti dostupne i kako ¢ée to
uticati na odnose koje imaju sa klinikom i lekarima u Beogradu. Drugo, izgleda da ih brine
sposobnost lekara na lokalnim klinikama za le€enje pacijenata, njihova stru€nost i iskustvo, ali i
oprema i prostorije koje ¢e imati na raspolaganju. Zato su mnogi u€enici izrazili Zelju da nastave
da idu u Beograd. Neke osobe koje zive sa HIV-om govorile su i 0 nepoverenju koje imaju
prema lekarima u svojim mestima, zbog prethodnih iskustava koja su imali sa njima. Jedna
ucesnica opisuje situaciju u kojoj je lekar zaduzen za osobe koje zive sa HIV-om u toj oblasti
odbio da je leci:

»1ako me je mama odvela u centar za HIV i doktor je rekao: ‘'Mi nemamo pravo da le¢imo
HIV pacijente, ova klinika je samo za umiranje od hepatitisa i HIV-a/side’. Ona mu je rekla,
‘dajte joj samo jednu infuziju’, a on joj je rekao ’to je samo voda, ne treba joj to’. Mama se
jako naljutila zbog toga i na Institutu za higijenu su otkrili u ¢emu je stvar. Ali to moram da
obavim preko veze. Lekari u naSem gradu znacCe da imamo jako loSe le¢enje ovde.” # 37




| pored rizika u procesu dobijanja uputa, osobe koje Zive sa HIV-om nagladavaju da je
prednost odlaska u Beograd na le€enje u tome Sto imaju vec¢e Sanse da ostanu anonimni
kada pristupaju zdravstvenoj nezi. Neki u€esnici smatraju da bi im anonimnost bila ugrozena
kada bi ih neko video na klinici, ili zbog oCekivane indiskrecije nekih zdravstvenih radnika za
koje osobe koje zZive sa HIV-om smatraju da ne poStuju poverljivost:

»,Ne volim §to ne postoji neka privatna papirologija za lekare, da se ¢uva u tajnosti. Na primer,
sad si ti lekar iz mog kraja i ovaj papir dode do Doma zdravlja, ti ga vidi$ i re¢i ¢e$ svojoj deci
da se paze mene, a tvoja deca ¢e da idu okolo i da pri¢aju po gradu, i tako se to Siri. Ovi
lekari ne postuju privatnost pacijenata, to je strasno nepristojno.“ # 13

Zabrinutost pojacava i iskustvo pojedinih osoba koje Zive sa HIV-om, a koje su pretrpele
posledice krsenja poverljivosti od strane zdravstvenih radnika. Jedna ucesnica opisuje kako joj
je po postavljanju dijagnoze lekar trazio da mu da brojeve telefona svih svojih partnera:

,Oni (lekari) su mi rekli da im dam brojeve mojih prijatelja, frajera, da ¢e biti inkognito: ali nije
bilo inkognito. Te godine su svi, ceo grad... to je mali grad, svi su znali da sam pozitivna. |
kada prodem negde svi pri¢aju 0 meni: ’A, ona ima sidu’.“ # 37

Neke osobe koje zive sa HIV-om smatraju da medicinsko osoblje, iako radi sa ovim osobama,
ima predrasuda. HIV pozitivan ¢ovek je sa svojom devojkom otiSao kod lekara radi saveta oko
prevencije:

»l znate Sta joj je (doktorka) rekla: 'Ti si tako lepa devojka. Moze$ da ima$ njih hiljadu, Sta ¢e
tiond ... A onda kazu: 'Mi se borimo protiv diskriminacije!” — a to su isti ljudi koji vode neke
(HIV) organizacije.“ # 39

Ovog ucesnika je ponasanje lekara toliko uznemirilo da viSe nece i¢i kod njega po upute za
Beograd. Kako ne moze da zavrSi birokratsku proceduru koja je neophodna da mu se refundira
novac za put i le€enje na klinici u Beogradu, a sam ne moze to da priusti, prestao je da uzima
terapiju.

| pored loSeg tretmana i nepoverenja koje neke osobe koje zive sa HIV-om osecaju prema
jednom broju zdravstvenih radnika, boje se da otvoreno kritikuju pojedince jer od njih zavisi da li
¢e dobiti negu:

»| kad bih ovo rekao, ko zna $ta bi mi se dogodilo sutradan, kazem ti... Oni (lekari) na to
raCunaju. Mi smo u manijini, mi smo povuceni, uplaseni i necemo da podignemo glas. Ima
malo nas koji mozemo nesto stvarno da uradimo, a u takvoj smo situaciji da moramo da ih
sluSamo.” # 38







Zdravstvena nega koja nije
vezana za HIV

Pored pristupa uslugama leCenja HIV-a, osobama koje zive sa HIV-om potrebna je i druga vrsta
zdravstvene nege. U iskazima osoba koje Zive sa HIV-om naglaseno je da ih na HIV klinici u
Beogradu tretiraju sa brigom i poStovanjem, ali veéina je rekla da su zabrinuti kada treba da
traze negu i leGenje van klinike. Studijom je otkriveno da je vecina u€esnika dozivela negativna
iskustva kada su pokusali da dodu do zdravstvene nege koja nije vezana za HIV. Nekoliko
ucesnika pomenulo je da nije imalo nikakvih problema.

Odbijanje le€enja

Mnoge osobe koje zive sa HIV-om kazu da su reakcije lekara i sestara Sirom Srbije i Crne Gore
nepredvidive, a ¢esto i negativne. U nekim slu¢ajevima je ovim osobama odbijeno lecenje.
Studijom je otkriveno da je narocito tezak pristup nezi u oblastima stomatologije, ginekologije i
hirurgije. Medutim, neki uesnici navode da su zbog svog HIV statusa imali problema i u
domovima zdravlja, §to je narocito naglaSeno van Beograda.

Slededi primer daje u€esnica koja je nedavno pokuSala da zakaze pregled kod ginekologa. Veé
je ranije imala teSko¢a, pa je zato odlucila da kao meru predostroznosti iskoristi li€nu vezu da bi
lakSe zakazala pregled. | pored veze, nisu hteli da joj zakazu pregled:

-Kada sam joj rekla da sam HIV pozitivha ona je rekla, 'Ja ne mogu da vas le¢im, moram da
pitam Sefa’. Ja sam rekla, 'OK, Sta da radim, da vas zovem ili ¢ete vi zvati mened’ 'O, bicemo
u vezi.’ Kada sam je ponovo zvala posle nekoliko dana rekla mi je da joj je Sef zabranio da
me pregleda. To je bio normalan ginekolo$ki pregled, nikakva intervencija, samo pregled.
Bila sam u Soku zato 8to sam oCekivala, imala sam vezu, zna$, i oba ova ginekologa lekara
su tek zavrsili fakultet tako da sam oCekivala da znaju viSe. Nisam mogla da verujem. Uvek
ima neki izgovor; moze$ da ideS negde blize gde stanuje$ ili tako nesto. Ali to je samo
izgovor da te oteraju.“ # 16

Studijom je otkriveno da osobe koje Zive sa HIV-om dozivljavaju teSkoce sa leCenjem i u zatvorima:

sNisu hteli zub da izvade u Pozarevcu u domu zdravlja! Nisu hteli zub da mi izvade. A
upravnik, u zenskom zatvoru u Pozarevcu, upravnik koji je doSao, kad je video, kad sam
sela na stolicu, kaze: 'Nestalo nam materijala!’ Odjednom kao nemaju materijal.“ # 11

Veliki broj osoba koje zive sa HIV-om daju sli¢ne primere odbijanja le€enja i nege, bilo direktno
ili indirektno. Opisuju kako su se osetili ponizeno i iscrpljeno kada je trebalo da traze lekara koji
hoée da ih leci. Pored toga Sto predstavljaju opasnost po njihovo zdravlje, ovakva iskustva kod
nekih osoba koje Zive sa HIV-om stvaraju duboko osecanje nesigurnosti, jer nije izvesno da li
¢e dobiti zdravstvenu negu kada im bude potrebna. Jedan pruzalac usluga komentarise
nagomilani stres zbog odbijanja leCenja i uskracivanja prava ¢oveka na zdravstvenu negu:

,Kako je moguce Ziveti takod Koliko puta ée da bude kao: ’Ko ée da me odbijed Sta da
radim kad mi treba zubar...d Kad mi treba nega koju ne mogu da dobijem (na Klinici) i
moram da idem negde drugde. Kada nosim ovu bolest, ovaj status kao beleg, kao nesto Sto



mi je oduzeto, sva moja prava, zivot koji sam nekad imao’. Zaista se divim tim ljudima koji
jo$ uvek tako Zive... i pokuSavaju dostojanstveno da organizuju svoj zivot.“ 10 SP

Kada osobe koje zive sa HIV-om ipak uspeju da dobiju medicinsku negu, ¢esto se deSava da ih
zdravstveni radnici ne tretiraju ispravno. Jedna ucesnica pri¢a o incidentu, kada je trebalo da
dobije potpis jednog lekara, Sto je bilo sastavni deo birokratske procedure neophodne za
dobijanje odredenog uputa. Nije bilo potrebno da je lekar u domu zdravlja pregleda, ve¢ samo
da joj da uput:

»,Moj lekar nije bio tamo, a ovaj drugi je bio na zameni i uopste nije hteo da me pregleda. Na
kraju, posto je neko ipak morao da me pogleda raspremio je sto i pomerio stolicu da ne bih
mogao da sedim dok pri¢am s njim. Trebalo je da stojim. | pitao sam ga samo za uput u
drugu ustanovu i on je poceo da Cisti sto alkoholom, da ga ponovo pere. Sve §to ga je
interesovalo bilo je kako sam se zarazio. Nikad viSe necu i¢i u tu organizaciju.“ # 16

Ponizenje prilikom pristupa zdravstvenoj nezi:
s,DeSava se nekad, ¢ak i kad imam zakazano, da me ne prime do kraja, do poslednje
osobe. Onda sam im posle nekog vremena rekla, molim vas moram da isplaniram da,
ako bi mogli da mi kazete da dodem na kraju dana bilo bi mi mnogo lak$e. Ali oni nisu
iskreni. 'Nije slobodna, ordinacija na kraju tamo nije slobodna, ne mogu sad.’... Posle

toga se ljutiS, "Zasto sam ja drugacijid O.k., mogu da razumem tehnicke probleme,
problem da se ociste instrumenti. Ali ako sam ja iskren prema vama, zasto ne mozete i
vi da budete iskreni prema menid’ Osec¢am da to rade namerno — teraju me da sedim
ceo dan da bi svi mogli da me vide. 'E, eno onog $to ima HIV.’” Njih bas briga. Nisu oni u
mojoj kozi; ne vide u cemu je problem.“ # 16

Pomo¢ u pristupu zdravstvenoj nezi

U pokuSaju da re$e probleme sa kojima se susre¢u u ostvarivanju zdravstvene nege, kako
ucesnici navode, osobe koje zive sa HIV-om Cesto moraju da se oslone na lekare na klinici,
koji im licno pomazu u zakazivanju kod drugih lekara za koje se zna da pristaju da le¢e osobe
koje zive sa HIV-om. Ovakvo zakazivanje, a €esto i pozivanje na licne usluge, smatra se
najpragmatic¢nijom strategijom u takvoj situaciji. Ipak, to lekarima oduzima mnogo dragocenog
vremena:

,Oni dodu kod nas a onda mi zovemo nase prijatelje i kolege i zakazujemo im preglede i
tako... To oduzima mnogo, mnogo... toliko energije, a najveéi deo nase energije odlazi na
probleme sa lekovima.“ 2 SP

Postoje navodi prema kojima, u nekim sluCajevima, ti drugi lekari koji su se sa lekarima na Klinici
dogovorili da prime pacijenta sa klinike, na kraju to ipak odbiju. Kao $to jedan u€esnik opisuje:




»Da, oni su pokusali da nadu lekare koji mogu da budu od pomoci, koji se ne plase i koji
hoée da rade sa HIV pacijentima ali... uvek je to razo¢aranje. Oni nadu jednog lekara i posle
toga ne valja, taj lekar nece stvarno da nas lec¢i. On samo hoée da pobolj$a svoju karijeru
time $to kaze da ho¢e da radi, ali na kraju ne¢e da radi.“ # 16

Cak i kada ti lekari ispune svoju obavezu da le¢e osobe koje Zive sa HIV-om, ipak je to
nestabilna strategija, jer tako zdravstvena nega osoba koje Zive sa HIV-om zavisi od samo
nekoliko kljuénih pojedinaca. Zbog tedkoca pri ostvarivanju zdravstvene nege koja nije vezana
za HIV, mnogi pacijenti poseéuju kliniku zbog gotovo svih svojih zdravstvenih potreba. Cak i
kada se osobama koje Zive sa HIV-om pruzi medicinski tretman, negativna reakcija sa kojom se
susrecu odbija ih od ponovnog odlaska u zdravstvenu instituciju van klinike. Kao $to pokazuje
ovaj primer iskustva jednog mladog ¢oveka:

-Kada sam otkrio da sam HIV pozitivan, a isto sam imao jo$ jedan problem, imao sam neku
herniju iza uveta, kao ¢ir, i onda sam iSao na Novi Beograd, gde je trebalo da je iseku,
iscede i to je to... Zena (lekar) je kao ustuknula, pobegla, kao: 'O! kako ste stigli ovded
Zasto ste ovded Imate svoju kliniku!” — kao ’Ej ti, sidasu, ima$ svoju kliniku!” Tako sam ja to
shvatio: Vi imate vasu kliniku!’ | onda, o.k., kao, pitao sam je: ’Koliko vam trebad Molim vas
uradite mi to sad kad sam vec¢ ovde!’ | nije traZila pare ni nista i na kraju je uradila to i kao:
‘Molim vas idite za sve §to vam treba na tu vasu kliniku’. Tako da nikad viSe nisam otiSao
kod lekara.“ # 13

Ovo povecava obim posla tri lekara na klinici, zato Sto neki misle da su lekari na klinici jedini
koji ¢e im pomoci:

.Dali smo pacijentima brojeve telefona i oni nas zovu vikendom, znate, u bilo koje doba zato $to
ne mogu drugacije nesto da urade, ako im treba neka pomo¢... narocito van nase klinike.
Mislim na naSem odeljenju imaju lekare, ali van klinike jako je teSko naci pomo¢.“ 2 SP

Medicinsko znanje i stigma

Cini se da strah od le¢enja osoba koje Zive sa HIV-om postoji kod velikog broja medicinskih
radnika. U iskazima osoba koje zive sa HIV-om i pruzalaca usluga, negativni stavovi naroc€ito su
upadljivi van Beograda. Jedan lekar opisuje razgovor koji je imao sa kolegama o svom radu sa
osobama koje zive sa HIV-om:

»Ne svi, ali neki od njih kazu: 'Kako mozete da radite sa njimad Kako mozete da budete
takvid’ Radimo na tome da se taj strah razbije i jako je tesko, jako teSko. Narocito u drugim
gradovima, mozda ne u Beogradu... znate, ali van Beograda je jako tesko.“ 2 SP

Postoji nizak nivo znanja medu lekarima i sestrama o rizicima pri pregledu, leCenju osoba koje
zive sa HIV-om i moguénostima koje nudi leCenje. Opet se €ini da je to najuocljivije van
Beograda. Medutim, navodi se da se situacija poboljSava, i da dolazi do pomaka kroz aktivnost
radionica sa zdravstvenim radnicima u &itavoj Srbiji, kao i kroz li¢ne inicijative malog broja
lekara u njihovom radnom okruzenju.

Ipak je jasno da, i pored neznanja u nekim slu¢ajevima, to nije samo problem obrazovanja, ve¢ i
drustveni problem. Neki u€esnici smatraju da zdravstveni radnici imaju odgovarajuée znanje o
nacinima prenosenja i rizicima leenja HIV pozitivnih pacijenata, i da takvo njihovo pona$anje ne
dolazi iz neznanja, ve¢ pre kao odraz rasirene stigmatizacije osoba koje zive sa HIV-om u drustvu:



»Posle toga sam shvatio da, ako je lekar 0.k. osoba, le€i¢e vas kako god. Ako se plasi naci
Ce izgovor kako god. Uvek je tako.“ # 33

Stigmatizujuci stav pojedinih zdravstvenih radnika, ipak, neizbezno sluzi kao dodatno
opravdanje za strahove ops$te populacije i njihove predrasude. To je uticajan ciklus. Kao §to
jedan ucesnik objasnjava:

»Kako drugi ljudi da se pona$aju ako Cuju same lekare koji su u panici, Sta da o¢ekujemo od
obiénih gradanad“ # 29

O razmerama problema govore iskazi kako pruzalaca usluga, tako i osoba koje Zive sa HIV-om,
koje navode da lekare koji le¢e HIV pozitivhe pacijente njihove kolege van klinike Cesto zbog
toga odbacuju. Neki od u€esnika smatraju da je uzrok tome zabrinutost kolega da ¢e njihovi
pacijenti prestati da dolaze na kliniku ako saznaju da se na njoj leCe i HIV pozitivhe osobe:

»1ako da, jedino mesto... gde su zdravstveni radnici opusteni i gde normalno komuniciraju sa
pacijentima je HIV klinika. Ima nekih pojedina¢nih slu¢ajeva u domovima zdravlja koji primaju
HIV pacijente sa problemom, ali to su pojedinci, to nije celo medicinsko osoblje. To su
pojedinci koji opet... zato §to ih primaju dobijaju penale od kolega... to je €injenica! Mislim to
je istina, tako je.“ # 29

Medicinska poverljivost

Izvestan broj u¢esnika naveo je da smatra da se njihova medicinska poverljivost kod lekara ne
postuje. Nekoliko osoba koje zive sa HIV-om navelo je da su se osecale izuzetno neprijatno u
Cekaonici, i da smatraju da su zdravstveni radnici, na negativan nacin i nepotrebno, javno
govorili o njihovom statusu. Studija je takode otkrila da se izvestan broj zdravstvenih radnika
kod pojedinaca raspitivao o nacinima prenoSenja. ,Ne¢e da ti pomognu, ali hoée o tome da
priCaju“ # 33. Za mnoge ucesnike ovo iskustvo je bilo bolno i kod njih pojacalo utisak da drugi
misle da su oni na neki nacin krivi i da su zasluzili da budu bolesni.

Zajednicka Cinjenica u svim navodima jeste da je na kartonima pacijenata s prednje strane
crvenim markerom jasno napisano HIV pozitivan. To se nastavlja i pored poziva od strane
lekara i nevladinih organizacija da se prekine sa ovom nepotrebnom praksom. U takvim
okolnostima, kada osobe koje Zive sa HIV-om dobiju u ruke svoj medicinski karton, smatraju da
je poverljivost narusena, $to dozivljavaju kao veoma neprijatno iskustvo:

»Vidite kakvim je markerom napisano HIV. Pa to je ubistvo! To, ne znam kako da
objasnim, to je kao da vam neko zabada noZ u srce, a drugi u leda! A kad sestra ode da
uzme karton ja dobijem drhtavicu! Po¢nem da se tresem, iako ona ¢uti, niSta ne kaze, ja
znam.“ # 5.

Kada treba iskopirati medicinsku dokumentaciju van medicinskog okruzenja zbog administrativnih
procedura, otvoreni uvid u HIV status moze da izazove ozbiljne i uznemirujuce probleme:

,Kada ljudi treba da odu u grad i naprave kopiju tog izveStaja i odu u fotokopirnicu da
iskopiraju te dokumente i ti ljudi koji rade u fotokopirnici vide izvestaj sa HIV plus i gledaju ih
€udno, kazu kao, ne znam. Imali smo nekoliko slu¢ajeva, kada ljudi ¢uju da je HIV pozitivna
osoba pored njih, oni kazu kao, 'Skloni se od mene. Ne¢u da budem ¢ak ni blizu niti pored
tebe. Zasto hoc¢e$ da razgovara$ sa namad™ # 13




Odbijanje pruzanja zdravstvene nege i pojacavanje stigme
»Imala sam situaciju kada je trebalo da uradim neke testove i otiSla sam na VMA zato
Sto je to jedino mesto gde sam mogla da nadem potrebne testove. | naravno ¢ekala sam
sestru i posle pola sata se pojavila. Poc¢ela je da vice: 'Rekla sam vam da necu viSe da
vas vidim, ni jednog od vas! Sta ako se povredim i razbolim!” Bilo je stragno zato §to je

bilo jo$ ljudi koji su ¢ekali i pred njima me je ponizila. Po¢ela sam da placem naravno
zato $to... zamisli kako ¢ovek da reaguje! Neki mladi lekar je pokuSao da me smiri i kaze
mi da mogu da je tuzim. Ali naravno to mi nije bilo ni na kraj pameti jer imam druge
probleme na koje moram da mislim. To nije nacin na koji ja hoéu da zivim, zna$. Ovo je
samo jedan primer, ali zamisli, ljudi mozda imaju mnogo teze pri¢e i moraju da se
suoCavaju sa ovakvim stvarima svaki dan.“ # 20

Le€enje koje nije vezano za HIV: oshovne crte i preporuke

Vecina osoba koje Zive sa HIV-om navela je da nerado traZi negu i leCenje u
zdravstvenim ustanovama van klinike za HIV. Studija je otkrila da je ve¢i deo u€esnika
imao negativna iskustva prilikom poku$aja ostvarivanja usluga zdravstvene nege koje
nisu vezane za HIV. Samo je nekoliko u€esnika navelo da nije imalo problema.

Jedan broj u€esnika, povrh toga, smatra da se prilikom posete lekarima radi leCenja koje
nije u vezi sa HIV-om ne poSstuje njihova medicinska poverljivost.

Kao odgovor na ovakve teSkoce, osobe koje Zive sa HIV-om &esto se oslanjaju na lekare
na klinici za HIV da li€éno ugovore preglede kod drugih lekara, Sto povecava obim posla tri
lekara koja rade na Klinici za HIV, a ne reSava direktno problem diskriminacije sa kojim se
osobe koje zive sa HIV-om suo€avaju u zdravstvenim ustanovama van klinike.

Izgleda da strah od le€enja osoba koje Zive sa HIV-om postoji kod velikog broja ljudi koji
rade kao medicinsko osoblje. Takode, izgleda da to nije samo problem nepoznavanja
¢injenica o prenoSenju HIV-a, ve¢ takode Cesto i posledica drustvenih predrasuda.

Osnovne preporuke:

+ Postoji o€igledna potreba da se nastavi sa organizovanjem edukativnih radionica u
oblasti HIV-a namenjenih medicinskom osoblju, koje se odrzavaju Sirom Srbije.
Dalja edukacija i rad na zastupanju sa medicinskim radnicima dragoceni su za
reSavanje problema nepotpunog znanja i stigme. Osnovni aspekt edukativnog rada
treba da obuhvati i vaznost posStovanja prava pacijenta na medicinsku poverljivost.

+ Treba negovati okruzenje u kojem ¢e lekari snositi odgovornost za svoje postupke i
samim tim biti podstaknuti da leCe sve gradane — okruzenje u kojem se kaznjavaju
oni koji odbijaju da le€e osobe zbog njihovog HIV statusa.

Detaljnije preporuke nalaze se u poglavlju Zakljuéci i implikacije







Drustveni uticaj HIV-a

+Ako leCis nekoga tako da si ti taj koji treba da ulozi vreme i energiju u nabavljanje lekova, da
stalno tr&i$ okolo i juri§ papire, to je stvarno bezveze... A kamoli da imas normalan Zivot, svi te
osuduju! To se tumaci kao: 'Dobio si Sta si zasluzio! Od sada ¢e ti Zivot biti horor film! # 14

Pored le€enja i ostvarivanja zdravstvene nege, osobe koje zive sa HIV-om navode mnoge ne-
medicinske probleme vezane za njihov HIV status. DruStveni uticaj HIV-a na zivote osoba koje s
njim zive sveobuhvatan je, i funkcioniSe na nivou pojedinca, porodice, a u strukturalnom smislu
na nivou zajednice. Vazno je razumeti kako ovaj Siri drustveni kontekst posreduje i oblikuje
iskustvo zivota sa HIV-om.

Studijom je otkriveno da veliki broj osoba koje zive sa HIV-om ocekuje ili dozivljava
diskriminaciju u svakodnevnom zivotu. Na razli¢ite na€ine to su osetile na svakom nivou
drustvene interakcije, od odnosa sa bliskim rodacima i prijateljima do birokratskih procedura, na
primer prilikom primanja penzije.

Komsije verbalno maltretiraju HIV pozitivnhog €oveka:
»Imao sam straSan stres u aprilu zbog ove Zene dole koja je vikala sa terase: ,On ima
sidu! BeZite od njega!“ A onda neki tip iz moje zgrade kad prodem kaZe: 'Njega bi
trebalo Stapom!” nesto u tom stilu... Nisam uop$te odreagovao, nisam hteo da se

glupiram... Drhtao sam, nisam imao snage da... Nisam imao ni fiziCke ni psihicke snage
da im se suprotstavim, samo sam ¢utao i smesio se, kao: 'Oni su budale!” Ali ljudi su
izasli na balkone! Vikala je: ‘BezZite od njega! Ne dajte mu da vam dira pse! Zarazi¢e
vas, on ima sidul™ # 3

Ova iskustva se ne mogu shvatiti izolovano, jer ih pojedinac dozivljava kumulativno.
Stigmatizacija slabi ose¢anje sopstvene vrednosti. Neki pruzaoci usluga dali su komentar kako
ocekuju da osobe koje zive sa HIV-om uc€estvuju u borbi protiv diskriminacije, ali upravo ovakva
iskustva nagrizaju njihovu sposobnost da to i ucine.

Pored toga $to iskustvo sa nestabilnim pruzanjem terapije moze da ima direktne posledice na
energiju i zdravlje osoba koje zive sa HIV-om, iskustvo sa stigmatizacijom, s kojom se sre¢u u
gotovo svim aspektima zivota, utiCe na sposobnost, kao i veru u korist u¢es¢a u zastupanju
kojim bi se promenio status quo. Neizvestan pristup zdravstvenim uslugama (bez obzira da li su
vezane za HIV) slabi sposobnost za borbu protiv stigme: slojeviti efekti stigmatizacije umanjuju
sposobnost osoba koje zive sa HIV-om da se angazuju i bave problemima na polju pruzanja
terapije i stigme.

Drustveni odgovor na HIV slozZen je i viSestran. Otkrili smo da ima preovladujuéi uticaj na zivote
u€esnika u studiji koji Zive sa HIV-om. U okviru ovog izvestaja, nismo u mogucnosti da
mapiramo sve nivoe na kojima deluje i posledice koje druStveni odgovor ima. Stoga ¢emo uzeti
porodicu i zaposlenje kao dva primera kojima bismo pokazali kako se manifestuje drustveni
odgovor na HIV.



Studija slu€aja — porodica

U periodu krize, porodica se Cesto vidi kao okruzenje u kome je moguce naci podrsku. Veliki
broj osoba koje Zive sa HIV-om, i pored straha od otkrivanja statusa, trazi podrSku u porodici:

»Najvaznija stvar ovde je da tvoja porodica prihvati... oni su ti osnovna snaga za sve u
zivotu.” # 22

Medutim, studija je otkrila da postoji veliki broj primera u kojima je podr$ka koju &lanovi porodice
nude slaba i ograniéena. Cini se da ona proisti¢e iz specifi¢ne drustvene konstrukcije o HIV-u/sidi i
pogresnog shvatanja osnovnih &injenica u vezi sa na¢inima preno$enja. Tenzija koja se oseéa u
pruzenoj podrci pominje se u odredenom broju iskaza u€esnika gde se HIV pozitivha osoba od
strane ¢lanova porodice Cesto okrivljuje za drustvene posledice njene bolesti. Jedan mladi¢, koji je
svoj status otkrio bliskim prijateljima i porodici, naveo je da mu je majka rekla:

,Vidi Sta si napraviod! Oterao si sve naSe prijatelje! Upropastio si bratu karijeru! | ocu isto.” # 13

Nepotpuno znanje o nacinima prenoSenja povecava nivo straha od rizika infekcije. Ovo uti¢e na
pona$anje i stavove €lanova porodice prema onima koji su HIV pozitivni. Kao posledica toga,
odredeni broj osoba koje zive sa HIV-om pati od razli¢itih stepena fiziCke izolacije od strane
uku¢ana. Kao $to opisuje isti uesnik:

»,Odmah su me izolovali u moju sobu, imao sam svoj tanijir, viljusku, noz, posteljinu, svoj
peskir za lice, za ruke, svoju ¢asu za vodu, svoj sapun. Sedi u tu fotelju, ne mozes da sedi$
po celoj kuéi. Ne znam, bio sam u izolaciji u kuéi mojih roditelja kao: 'Imamo jos$ jednog sina
koji je godinu dana stariji od tebe, neCemo da se i on zarazi...” —i plaSili su se.“ # 13

Neki od &lanova porodice kazu da su shvatili da je infekcija malo verovatna tek mnogo kasnije
posto su saznali za status svog rodaka. Zena Giji je partner HIV pozitivan, a koja je
prisustvovala intervjuu sa njenim muzem, opisala je opre¢ne informacije koje su im davali o
riziku od prenoSenja, kao i kako je to kod nje izazvalo nepotreban strah od njega:

»ovako pri¢a drugu pri€u, ali jednostavno taj strah je u meni. Znam da ne postoji drugi nacin
osim preko krvi, da se ovako zarazi ali ipak... Neki ljudi su rekli da treba da ima svoj pribor za
jelo, svoju ¢asu... Niko nam nije dao pravu informaciju §ta i kako... | svako je rekao nesto
drugacije. Onda na pocetku da budem iskrena, prosto sam se plaSila da mu se deca priblize,
prosto nisam bila obavestena. Sada je drugacije, ali strah ostaje u podsvesti.“ # 4 (HIV
negativna supruga)

Neznanje o nac¢inima prenoS$enja i strah koji to stvara ne odnosi se samo na ljude iz okruzenja
osoba koje zive sa HIV-om, ve¢ i na poneke HIV pozitivhe pojedince koji strahuju da oni sami
predstavljaju rizik po druge. Na primer, jedan HIV pozitivan par, i pored toga $to je u kontaktu
sa odredenom nevladinom organizacijom, nije znao da se HIV ne prenosi dodirom. Zato su se u
svom zivotnom prostoru nepotrebno fizi¢ki odvojili od porodice, §to im je ozbiljno pokvarilo
odnose sa ljudima koje vole i povecalo njihovu fizi€ku i emotivnu izolaciju:




»Gledam unuke kako se igraju svaki dan... Kad bih samo mogla da ih uzmem, da ih zagrlim
ovako, toliko to prizeljkujem... Ne smemo da ih dodirnemo prstima ovako, ne mozemo...
Toliko se boje! Toliko mi nedostaju deca, niSta drugo ne zelim. Jednoga dana ¢u im reci da
uzmu peskir, onaj za kupanje, i da ih umotaju u njega da bih mogla da ih zagrlim preko
peskira.“ # 5

Kontradiktorna priroda uzdrzane podrSke koju porodica pruza HIV pozitivnim rodacima nadovezuje
sa postoje¢im druStvenim odgovorom na HIV koji stigmatizuje pojedinca, i dalje ga osnazuje.

Studija slucaja — zaposlenje

Zaposlenje i prihodi od presudnog su znacaja za sposobnost osoba koje zive sa HIV-om da se
bore sa teSko¢ama s kojima se suoCavaju u le€enju. Studijom je otkriveno da se gotovo sve osobe
koje Zive sa HIV-om, koje su u njoj uCestvovale, suo€avaju sa problemima pri zapo$ljavanju zbog
svog HIV statusa — bilo tako $to su izgubile posao, borile se da ga zadrze ili uopSte nisu mogle da
ga dobiju. Nezaposlenost ozbiljno uti¢e na sposobnost osoba koje zZive sa HIV-om da savladuju
probleme u pristupu le€enju i odgovore na njih, bilo da su vezani za HIV ili ne.

Usled Cinjenice da se HIV terapija smatra neizvesnom, a pritom je izuzetno skupa, osobe koje

zive sa HIV-om imaju veée potrebe za sigurnim prihodom da bi mogle da kupe lekove u slu¢aju
problema s nabavkom. Medutim, problemi sa zaposlenjem dovode do toga da su prihodi osoba
koje zZive sa HIV-om ili nesigurni ili nepostojeci. Stoga one retko mogu privatno da kupe terapiju
(vezanu za HIV ili ne), i tako preduzmu korake u vezi sa svojim zdravljem. Kao posledica toga,

povecéava se zabrinutost zbog rizika od prekida terapije:

sNemam prihode, ne mogu da radim, mozda neki laksi fizicki posao, ali svako ko sazna za
moj status ili istoriju uzme me na jedan dan i kad me provere nec¢e me viSe tamo tako da ne
mogu da priustim sebi leCenje.” # 25

Izvestan broj osoba koje Zive sa HIV-om navodi da su izgubile posao kada su njihovi poslodavci
saznali za njihov status. Tako su postale zavisne od alternativne finansijske podrske, koja je
¢esto minimalna. Dok se izvestan broj u€esnika obratio za pomo¢ roditeljima ili porodici, mnogi
su takode trazili socijalnu pomo¢. Na primer, jedan u€esnik koji je izgubio posao zbog HIV
pozitivhog statusa, prodao je porodi¢nu imovinu i stvari da bi pokrio troSkove tokom nestaSice
terapije. Toga viSe nema i sada zavisi od penzije. On viS§e nema moguénosti da kupuje terapiju
u sluc¢aju nestasice:

~Jako je teSko. Majka mi je uglavhom pomagala... prodavala je stvari i ja sam nesto prodao,
a posle nista nije ostalo. Penzioner sam, imam penziju, malu 250 evra. To nije dovoljno za
normalan zivot, a kamoli lekove jo$ odozgo.” # 26

Gubitak posla ne samo da naruSava finansijsku nezavisnost i sposobnost za borbu sa
problemima u le€enju, ve¢ slabi i samopostovanje i samouverenost. Veliki broj osoba koje zive
sa HIV-om — koje su izgubile posao zbog svog HIV statusa — sliéno govori 0 ose¢anju
psiholosSkog gubitka; o tome da se osecaju tuzno, razocarano ili prazno zato S$to ne rade.

Cak i kod onih koji nisu direktno primorani da napuste posao, strah od oéekivanih reakcija
ucini da oni misle da nemaju mnogo izbora osim da ga napuste. Mnogi u€esnici gubitak posla
vide kao tacku kada poc€inju da se povlace iz drustvenih aktivnosti i veza, i kada njihovi zivoti
postaju sve izolovaniji.



Stigma, gubitak posla i pojac¢ana drustvena izolacija.
sZvali su me [i rekli mi] '’Ne moze$ viSe ovde da radis. Moze$ da radi§ neki mali posao
ili moze$ da ide§’. Direktno su mi rekli. | ja sam se odlucio za penziju, invalidsku
penziju tako da od ’96. Zivim od penzije... Prvo sam bio ljut zato $to mi se dopadalo to
mesto, dopadali su mi se ljudi. Znamo se. Nije kao prose¢an posao. Veoma je
zanimljiv zivot. Nije velika plata, ali je dobar posao... Bio sam veoma tuzan tad zato

Sto sam morao da odem, ali nisam imao izbora... nisam hteo da vidim Sta ¢e se desiti
kad svi saznaju. Kako je bilo... rekli su da samo homoseksualci i narkomani dobijaju
to. To je prokletstvo i zasluzio si... JoS uvek se seéam filmova u to vreme o nacistima i
Jevrejima i ciganima i tad sam zaista mogao da zamislim kako oni, oni zZive sa
problemom nacizma. Isto se ose¢am. Ne isto, ali meni je tad bilo isto kao...
diskriminacija.”“ # 23

Nekoliko u€esnika u studiji uspelo je da zadrzi posao. Medu onima Ciji su pretpostavljeni znali
za njihov status, bilo je pozitivnih primera Sefova koji pruzaju podr$ku, mada je ovo
prvenstveno bio slu¢aj sa zaposlenima u nevladinom ili zdravstvenom sektoru. Ostali ipak
smatraju da je njihovo zaposlenje zbog toga postalo manje izvesno. Jedna u€esnica je radila u
velikoj finansijskoj instituciji u Beogradu. Bila je zaposlena na odredeno vreme kada je njen Sef
dobio anonimnu dojavu da je HIV pozitivna:

»Usledio je anoniman poziv tako da nisam primljena za stalno nego na odredeno vreme.
Dvoje ljudi je primljeno na moje radno mesto, na neodredeno, a mene su zadrzali na
ugovorima na odredeno svih 15 godina. Samo su ih produzavali. Imam tri radne knjiZice,
tamo gde bi trebalo da stoji godina, oni lupe mesec. Tako da nisam bila sigurna da li ¢e mi
produziti posao svakog meseca svih 15 godina.” # 32

Nekoliko osoba koje Zive sa HIV-om uspelo je da nastavi da radi, ali su smatrale da treba da
kriju svoj status. Veoma je teSko Cuvati tajnu i efikasno se pridrzavati le¢enja. Mnogi su bili
zabrinuti da bi kolege mogle da ih otkriju, i da ée poceti da sumnjaju zbog njihove svakodnevne
rutine uzimanja terapije na radnom mestu:

.,Ne kazem da su pocCeli da sumnjaju ali morao sam da smislim pri€u za po Cetiri tablete koje
uzimam svaki dan. Tako ako sam poku$ao da sakrijem pet radnih dana mozda bih uspeo da
sakrijem uzimanje tableta od njih Cetiri ali petog bi neko sigurno video. Ima jo$ nesto, svi
smo rucali zajedno zato $to nas je bilo malo u kancelariji broj¢ano... Tako da nikad me nisu
zaista videli da uzimam tablete, a oni ne znaju koje su to tablete i koliko ih ima nego sam im
ja ispri¢ao pricu. (...) | naseli su posto ne znaju mnogo o tome.” # 41

Cak i kada bi mogli da nadu posao, uéesnici smatraju da je zbog vremena i energije koju
zahteva trenutna situacija sa terapijom izuzetno teSko zadrzati ga. Isti gore citirani u€esnik
objasnjava teSkoc¢e sa kojima se bori da nade vremena tokom radne nedelje da zavrsi sve
birokratske procedure i otputuje po terapiju:

-Morao sam da nadem neka opravdanja da izadem zato $to sam ocigledno morao da
odsustvujem ceo dan. Uobi¢ajeno opravdanije je bilo da idem u drugi grad da polazem ispite
jer sam jo$ uvek student tamo, ali nije bilo dovoljno za odsustvovanje sa posla ceo dan.
0.k., mozda je bilo u redu jednom ili dvaput ali ne ako je jednom mesecéno, to bi bilo
sumnjivo.” # 41




Zbog toga je prekinuo le€enje da bi zadrzao posao. Po njegovom misljenju, graditi karijeru i
imati prihode pametnija je investicija u dugoro€no osiguravanje zdravlja, nego gubitak posla da
bi se imala terapija u tom trenutku. Njegov zaklju€ak da mora da napravi ovaj izbor ukazuje na
to da se — iako je siguran pristup zdravstvenoj zastiti povezan sa sigurnim prihodima — za neke
osobe koje zive sa HIV-om pristup le€enju i finansijska sposobnost da se terapija nabavi
privatno u stvarnosti medusobno iskljucuju.

Kumulativni efekti stigme

Ova dva primera slu¢aja porodice i zaposlenja jasno pokazuju da slojeviti uticaj ovakvih
iskustava, koja se odvijaju na nekoliko nivoa, dovodi do stigme. Na nivou pojedinca ovo se
dozivljava kumulativno. U ekstremnim slu€ajevima ljudi se osec¢aju potpuno odbaceni i
uporeduju to iskustvo sa druStvenom smrcu. Jedan stariji Covek se toliko posramio zbog svoje
dijagnoze da je poku$ao da izvrSi samoubistvo:

»,Onda bi me svi ozalili kako treba bar, a ko ¢e ovako da zali za mnomd Niko nece da zali,
samo ¢e da kazu: 'Hvala dragom Bogu da je umro!’... Milion puta sam rekao: $to nisam
dobio rak umesto da dozivim ovo! Ne daj nikome da iskusi ili prozivi §to smo mi... Te teSke
trenutke, ako me razumete, nema nista gore.“ # 5

Kod nekih osoba koje zive sa HIV-om ovakvo iskustvo dodatno potpiruje i pojaava stigmu koju
osecaju. U ovakvom okruzenju otvorena borba sa situacijom u kojoj se nalaze nosi ogroman
rizik za njih same (na primer, u smislu drustvenih veza i moguénosti za zaposlenje), kao i za
one koji su im bliski. Gotovo bez izuzetka, osobe koje zive sa HIV-om koje su ucestvovale u
studiji vide rizik od javnog otkrivanja kao nesto veoma ozbiljno, §to ih ugrozava. Zato prioritet,
kako za njih same tako i za one koji su im bliski, postaje prikrivanje statusa. Strah od stigme,
dozivljen ili oCekivan, slabi volju osoba koje zive sa HIV-om da zatraze pomo¢, i u velikom broju
slu¢ajeva da zahtevaju svoja prava. Takva situacija moze da im ugrozi zdravlje. U¢eS¢e dolazi
posle drugih, precih prioriteta:

LAli uvek mora$ da zivi§ sa moguénoséu da neko po¢ne priu i u tom trenutku se sve menja.
Pocinje da te truje. Po¢nes da misli§ o tome i gubi$ energiju. Ne razmisljas o svom zdravlju
nego o tratevima. To nije dobro.“ # 23

Stigma, koja je odlika iskustva veéine osoba koje zZive sa HIV-om, slabi sredstva pojedinaca koja
bi mogli da iskoriste u borbi sa problemima s kojima se suoavaju u ostvarivanju zdravstvene
nege. Sve ovo pogorsano je i slabim zakonskim okvirom, koji veoma otezava borbu protiv
diskriminacije. Studijom je otkriveno da osobe koje Zive sa HIV-om imaju veoma ograni¢en
pristup informacijama o svojim zakonskim pravima. Vec¢inom, uesnici ne znaju kome da se
obrate niti Sta tano treba da rade. Nijedan ucesnik nije ¢uo da je neko nesto preduzeo protiv
diskriminatornog ponasanja, a da je u tome uspeo. Nepostojanje presedana kod nekih je
potvrdilo misljenje da zakonski sistem nije sposoban da ih efektivno zastiti.

Na taj nacin, bespomocnost koju ljudi osecaju doprinosi tom krugu neupustanja u borbu sa
zakonskim sistemom. Osobe koje zive sa HIV-om i neki pruzaoci usluga kazu da su u
visokostigmatizovanom okruzenju postojeci rizici koris¢enja zakonskog sistema preveliki, a
Sanse za uspeh premale da bi bilo koga ohrabrili da krene u borbu:

s1reba da se promeni ceo sistem. To je suviSe opasno. To je suviSe teSko. Mozda Ce se
jednom promeniti, vriemenom, ali ovde jo$ uvek ne moze da se uspostavi sistem koji ¢e
kaznjavati takvo ponasanje. Nemogucée.“ 7 SP

Nekoliko u€esnika istrazivalo je moguénosti da se slu¢ajevi diskriminacije predaju sudu. Jedna
ucesnica opisuje svoju reakciju nakon loSeg tretmana tokom porodaja. Medutim, kako je bila
nezaposlena i izmuéena od negativnih iskustava sa stigmom, savladale su je emotivne prepreke



i rizik koji bi tuzba nosila. Odustala je od pravne borbe plaseéi se da bi to dodatno iscrpelo
njene i tako ve¢ oskudne izvore energije i novca:

,Bila sam premorena od svega i bila sam tako... s jedne strane premorena a s druge srecna
§to je s njom (bebom) sve u redu, tako da sam rekla: 'Nema veze!’ — i otiS§la sam na kliniku.
Ispri¢ala sam Jeftovi¢u i ostalim lekarima. Bili su uzasnuti i zvali su ih i svasta su im rekli. |
kad je proslo neko vreme nisam bila raspoloZzena da pokrenem [zalbu]... trebalo je... trebalo
je zbog drugih!* # 11

U studiji je otkriven i redak primer da je uCesnica pokuSala da se bori za svoja zakonska prava,
ali je bila diskriminisana od strane advokata od koga je poku$ala da zatrazi pomo¢.

Pravni sistem za borbu protiv diskriminacije moze i sam biti diskriminatoran.
Iskustvo jedne HIV-pozitivhe zene.
.Kada sam joj rekla da sam HIV pozitivha i da Zelim da znam neke Cinjenice izbacila me
je iz kancelarije. Bilo je stvarno straSno. Nisam mogla da verujem, znas. Ljudi su ¢ekali u

redu da udu unutra i kad je do$ao red na mene ja sam usSla a vrata otvorena i ja kazem:
'0O.k., ja sam HIV pozitivha i ho¢u da znam to-i-to’. Ona je rekla: ’lzadi napolje! —i ja
nisam prvo razumela i pitala sam: 'Zastod’ — a ona je bila toliko uplasena, strasno
uplasena.” # 16.

Postoji mnostvo odgovora koje pojedinci imaju na kumulativni efekat stigme i doZivljaja HIV-a.
Studija je medu u€esnicima identifikovala sledece klju¢ne odgovore i strategije: poveéan angazman
u nevladinim organizacijama, edukaciju ili duhovnu veru, pragmatizam, fatalizam, rezignaciju i
povlaCenje. Studija je narocito zainteresovana za Cinjenicu kako kontekst u kojem ljudi Zive sa HIV-
om utiCe na njihov angazman i u¢esée u aktivnostima zajednice, Sto je sledeca tema.

p

Drustveni uticaj HIV-a: osnovne crte i preporuke

Osobe koje zive sa HIV-om navode da se susre¢u sa mnogim problemima koji nisu
zdravstvene prirode a povezani su sa njihovim HIV statusom. Drustveni uticaj HIV-a na
zivote osoba koje zive sa HIV-om preovladuje i funkcioniSe na nivou pojedinca i porodice,
a strukturalno na nivou zajednice.

Tesko je razumeti iskustva stigme u drustvu pojedinacéno, jer njih svaka osoba dozivljava
kumulativno. Stalna iskustva stigme umanjuju kod pojedinaca osec¢aj sopstvene vrednosti.

Studija je posebno otkrila da gotovo sve osobe koje Zive sa HIV-om, u€esnici u studiji,
imaju problema sa zaposlenjem zbog svog statusa: bilo da su izgubile posao, bore se da
ga zadrze ili nisu u moguénosti da ga pronadu. Studija je takode otkrila i da nezaposlenost
ima jak uticaj na sposobnost osoba koje Zive sa HIV-om da se bore sa problemima oko
pristupa leCenju i da na njih reaguju, bilo da su oni u vezi sa HIV-om ili ne.

Osnovna preporuka:

+ Treba da postoje dostupne informacije o pravima osoba koje zZive sa HIV-om
(narocito oko zaposlenja, socijalne pomoci i ostvarivanja prava na penziju), kao i
neophodna podrSka da se ove prilike iskoriste za ublazavanje finansijskih problema
sa kojima su suocene zbog svoje bolesti.

Detaljnije preporuke nalaze se u poglavlju Zakljucci i implikacije




Ucesce u zajednici

Zbog loSeg pristupa zdravstvenoj nezi, neke osobe koje zive sa HIV-om sebe jo$ snaznije
dozivljavaju kao marginalizovane €lanovei drustva zbog toga $to su HIV pozitivni. U sustini,
kumulativni efekat iskustva stigmatizacije slabi mogucnosti i motivaciju osoba koje Zive sa HIV-
om da se angazuju u drustvu. Uobi€ajeni odgovor je povlacenje i iskljucivanije.

Odvojenost od normalnog zivota
»1ako da sam odustao i rekao o.k., necu raditi, neéu se mesati sa... napustao sam
spoljasnji zivot — normalan zivot, rad, zadovoljstva. Bilo je veoma veoma ne dobro...
Negde sam C€uo, da u nekom filmu na televiziji o nekoj devojci koja je imala sidu i rekla

je jednu re€enicu koja je tako jako, jako tacna. Da dok ljudi imaju sidu spoljni svet se sve
viSe i viSe udaljava. Gledas iz daljine u ovaj svet a on je sve dalji i dalji. Poku$as da
mahnes ili da kazes 'Ej!’, ali vr.emenom on odlazi, odlazi. Nestaje. Tako da poku$as da
napravi$ neku svoju malu egzistenciju. “ # 21.

Ovakvo okruzenje ozbiljno sputava sposobnost osoba koje zive sa HIV-om, kao pojedinaca i
kao zajednice, da se bore protiv strukturalne diskriminacije sa kojom se suoavaju i da
zastupaju pobolj$ani pristup leCenju. Izvestan broj pruzalaca usluga izrazio je frustraciju time Sto
osobe koje zive sa HIV-om, osim nekoliko istaknutih izuzetaka, ne u€estvuju u akcijama
zajednice. Oni smatraju da to slabi delotvornost njihovih napora:

»Situacija moze veoma brzo da se promeni ako se borite. Ako se ne borite ne moze. Moze sve
da se organizuje, ali ako nemate podrsku HIV pozitivnih ljudi ne mozete da se borite.” 7 SP

Studijom je otkriveno da su medusobno zavisni faktori nestabilnog pristupa le¢enju i
visokostigmatizovanog okruzenja klju¢ne prepreke akcijama i u¢e$¢u u HIV zajednici. Ovakav
kontekst sputava i kapacitete i mogucnosti osoba koje zive sa HIV-om da delotvorno odgovore
na situaciju sa kojom su suocene. Kao §to jedna HIV pozitivha osoba objasnjava:

sLjudi ne¢e da dodu! | sad znam zasto: nije samo stvar u tome da li ¢e ih neko videti ili ne,
da li ¢e dati svoje ime, nego je stvar u tome $to oni jedva prezivljavaju, jedva imaju terapiju
svakog meseca! Kad bismo imali na Sest meseci i uzimali mesecno, kad bih mogla da odem
svakog meseca i kazem: ‘Dobar dan, ja sam doSla po lekove'.... nego ovako kad svakog
meseca razmisljas o tome teSko da moze$ da misli$ na grupe za samopomoc¢, volonterski
rad i plaéen rad. Mora$ to da razumeS$.“ # 40

Ovo moze da bude zatvoreni krug koji treba prekinuti da bi se doSlo do pozitivnih promena.

Nevladine organizacije ¢ine krupne korake u podizanju svesti o HIV prevenciji, a jedan maniji
broj nudi podrsku onima koji zive sa HIV-om/sidom. Studijom je otkriveno da je — medu onim
uCesnicima u studiji koji zive sa HIV-om, i koji jesu u€estvovali u akcijama zajednice kroz
nevladine organizacije i grupe za samopomo¢ — izvestan broj opisao kako su one pozitivno
uticale na njihove Zivote. Navode da im je u¢eSc¢e u ovim organizacijama dalo ne samo
pojacan osecaj svrhe kroz pomaganje drugima, ve¢ i ve¢u samouverenost i sposobnost da se
nose sa HIV-om i leCenjem. Kao $to komentariSe HIV pozitivha osoba koja volontira u jednoj



nevladinoj organizaciji:

»,10 mMi daje snagu u zivotu, daje mi zadovoljstvo i svrhu, da mogu da radim nesto korisno za
sebe i za druge. Medu ljudima sam, neSto dobro se deSava i nisam zatvoren u Cetiri zida i
ako je tako, i ako ¢u time nekom da pomognem, bi¢u sre¢an. Neka nadu lek kad ja ne budem
viSe ziv ali znam da sam nesto doprineo da do toga dode. A to mi mnogo znaci.“ # 22

Medutim, postoje i kritike na racun nevladinih organizacija — prema tim navodima, usluge koje
pruzaju nevladine organizacije ne ispunjavaju svacije potrebe, $to je, €ini se, izazvalo
razoCaranje i oslabilo volju nekih pojedinaca da se angazuju. Na osnovu iskaza u okviru studije
identifikovan je odredeni broj faktora koji umanjuju angazman osoba koje zive s HIV-om u Srhbiji
i Crnoj Gori u okviru javnog sektora, dobrovoljnog rada ili treceg sektora. Ovi faktori obuhvataju:
nezadovoljstvo na¢inom koriSéenja sredstava, percepciju da se uloga osoba koje zive sa HIV-
om ne uzima dovoljno ozbiljno u nevladinim organizacijama, i misljenje da aktivnosti i usluge u
zajednici nisu odrzive.

Neki u€esnici smatraju da fokus i novéana davanja nisu dovoljno usmereni na aktivnosti
podr§ke osobama koje zive sa HIV-om:

,P0ostoji ogroman broj organizacija koje se bave HIV pozitivnim ljudima; nazalost, to ostaje
napisano u projektima i na papiru. Sve su to lepe i humane ideje ali niko stvarno ne dopire
do HIV osoba i ne u vidu davanja psihosocijalne pomoéi.“ # 34

Osobe koje zive sa HIV-om pokrenule su jo$ jedno klju&no pitanje, smatrajuci da ih oni koji rade
u nevladinim organizacijama ne sluSaju na odgovaraju¢i nacin i ne postuju njihovo stanoviste.
Postoji frustracija u vezi sa Cinjenicom da neke nevladine organizacije u procese donosenja
odluka ne uklju€uju osobe koje Zive sa HIV-om u nekom znacajnijem smislu. Stoga je barijera
koja sprecava njihovo u¢eSée zapravo nepoverenje koje neki pojedinci imaju po pitanju
motivacije i iskrenosti odredenih organizacija u pruzanju pomoc¢i osobama koje Zive sa HIV-om.
Oko ovoga medutim ne postoji ujednacen stav, i ostali u€esnici su ga snazno osporavali. Kao
Sto jedna osoba komentariSe:

»otalno ide pri¢a da ima puno para za oblast HIV-a. Ali neke institucije, neke nevladine
organizacije trode novac u potpuno pogresSne svrhe. [Osobe koje Zive sa HIV-om] smatraju
da druge organizacije i institucije zloupotrebljavaju njihovu bolest. To je glavno $to Cujem.
"Zloupotrebljavaju nasu bolest, naSe probleme’, i tako to.“ # 33

Neke u€esnike je odvratila nestalnost ponudenih usluga. Zbog neodrzivosti finansiranja
organizacija, korisnici su razo€arani i iznevereni kada se odredena aktivnost prekine. Neki
ucesnici govore o tome da se nerado angazuju jer ne veruju da ¢e aktivnost potrajati. To se
narocito odnosi na grupe za samopomoé. lako su prepoznali njihov potencijal, posle nekoliko
propalih pokuSaja veoma su skepti¢ni u odnosu na Sanse za uspeh grupa za samopomo¢. Ovo
je sustinski vazna oblast za u¢eS¢e zajednice, a u€esnici su izrazili zabrinutost da je grupama
pruzena neodgovaraju¢a menadzerska i finansijska podrska.

Studijom je takode otkriveno da postoji slaba komunikacija i saradnja medu nevladinim
organizacijama koje rade u ovoj oblasti, $to ima negativne implikacije po maksimalno kori§¢enje




sredstava i rad na odrzivosti usluga. Pritom su neki pruzaoci usluga komentarisali kako nadmetanje
nevladinih organizacija da privuku korisnike moze da doprinese slaboj saradnji medu
organizacijama. Tako se smanjuje delotvornost usluga koje pruzaju i broj osoba koje Zive sa HIV-
om koje su voljne da se uklju€e u pruzanje podrske i aktivnosti zajednice na polju HIV-a. Stoga u
okruzenju u kojem se i javni sektor smatra donekle nestabilnim, nevladine organizacije nisu
dovoljno pouzdane da bi time ubedile ljude da uzmu aktivno u¢e$c¢e u njihovom radu:

~Kada vidi§ neki dobar primer iz prakse o tome kako se baviti stvarima (grupe za
samopomoc), misli§ da ¢e kona¢no neko nesto dobro da napravi. Da mozemo da probamo
da napredujemo i da radimo na tome. Onda po¢ne$ da radi$ i da se oseca$ sigurno i
udobno, onda toga vise nema, kao sa lekovima to je stvarno, stvarno veliki problem.“ # 16







Crna Gora

Tokom izrade studije Crna Gora je izglasala drzavnu nezavisnost. Verovatno je da ¢e to
promeniti situaciju po pitanju pruzanja HIV terapije i nege osobama koje zive sa HIV-om u Crnoj
Gori , i da ¢e sredstva i usluge i nadalje biti koncentrisane u Podgorici. lako je kroz studiju
izvestan broj u€esnika intervjuisan posle ovog dogadaja, nisu prime¢ene stvarne posledice jer u
tom trenutku nisu bile sprovedene nikakve promene u pruzanju usluga le¢enja i nege. Izvestaj
tako predstavlja zaklju¢ke o situaciji koju su osobe koje zive sa HIV-om u Crnoj Gori iskusile
tokom 2005. i 2006.

Nabavka terapije u Crnoj Gori

lako se situacija za osobe koje Zive sa HIV-om po pitanju pristupa terapiji i primanja terapije u
Beogradu tokom studije popravila, situacija u Crnoj Gori je ostala nesigurna. Studijom je
otkriveno da ucesnici imaju ozbiljnih problema prilikom pristupa uslugama le¢enja. Kako bismo
opisali probleme s kojima se osobe koje Zive sa HIV-om suo&avaju prilikom pristupa uslugama
leCenja u Crnoj Gori, najpre dajemo kratak opis sistema.

Lekari na infektivnoj klinici moraju svaka tri meseca da dostave porudzbinu, navodeéi koje ¢e
terapije biti prepisivane. Porudzbina se, preko crnogorskog Fonda za zdravstveno osiguranje,
dostavlja ,Montefarmu®, distributeru odgovornom za kupovinu i isporuku lekova za HIV u Crnoj
Gori. Lekovi se potom isporuCuju u apoteku na klinici. Medutim, izgleda da u narudzbinama
Cesto ima nedostataka, pa odredenih lekova nema. U takvim slu€ajevima, neki pacijenti ostaju
bez kompletne kombinacije. Ne postoje privatne apoteke koje prodaju lekove za HIV, zbog ¢ega
pojedinci moraju da putuju do centralne apoteke u Beogradu da nabave neophodnu terapiju.
Zatim ¢e im novac za kupovinu nadoknaditi crnogorski Fond za zdravstveno osiguranje. U
zavisnosti od broja lekova koji nedostaju u kombinaciji, mese¢na zaliha kosta izmedu 300 i
1.000 evra. Najverovatnije je da ¢e osoba koja pocinje sa terapijom takode morati da je kupi u
Beogradu, jer njena terapija nije bila uklju¢ena u tromesecnu porudzbinu klinike. Da bi mogle da
kupe terapiju u Beogradu, prvo mora biti lekova u Beogradu, a onda moraju i da imaju pristup
sredstvima kojima ¢e pokriti troSak puta i prve kupovine lekova.

Jedan ucesnik opisuje svoje iskustvo sa sistemom le¢enja HIV-a:

+Kako sam poceo s terapijom 2003. stalno ima nekih problema. Dobio sam lekove na ruke tu
na klinici u Beogradu. Ali ovi ovde, uvek je kupovanje i refundacija. Ne mogu da kupim lek.
Na pauzi sam po mesec-dva, ne bi trebalo to ni da radimo, a svi to radimo, nema novca,
nema lekova. Morao sam da poSaljem prijatelju u Beogradu da bi on meni mogao da poS$alje
autobusom da ne bih morao da idem u Beograd jednom mesec¢no — ne bih mogao, ne
osetam se dobro a ovi ovde niSta ne rade.” # 42

Osobe koje zive sa HIV-om jednoglasno su sistem isporuke terapije okarakterisale kao nestabilan,
a svoje iskustvo u pristupu terapiji kao neizvesno. U svakom slucaju, sli¢no kao i u Srbiji, postoji
neslaganje izmedu osoba koje Zive sa HIV-om i pruzalaca usluga, kao i medu samim pruzaocima
usluga, oko ozbiljnosti i razmere problema. Zaposleni na klinici su situaciju predstavili mnogo
manje ozbiljnom u poredenju sa osobama koje Zive sa HIV-om i ostalim pruzaocima usluga.
Zaposleni na klinici misle da ima veoma malo problema sa izdavanjem terapije. Neki kazu da je
zabrinutost osoba koje zive sa HIV-om moZzda nacin da opravdaju vlastite probleme sa
pridrzavanjem terapiji. Jedan pruzalac usluga opisuje situaciju u vezi sa le¢enjem:



»Jops&teno govore¢i mi nemamo problema sa pacijentima koji odlu¢e da prestanu da uzimaju
terapiju. Mozda povremeno jedan ili dva slu€aja, ali veéina se leci redovno... [Problemi oko
nabavke terapije] to su samo glasine, to nema veze sa fakti¢kim stanjem.“ 18 SP

Iz podataka koje smo prikupili jasno se vide neslaganja. To neslaganje treba imati na umu kada
se razmatraju zakljucci ove studije.

Postoji ozbiljna zabrinutost medu osobama koje zive sa HIV-om oko pruzanja usluga le€enja, i
one smatraju da je situacija alarmantna. Jedan uéesnik opisuje teSkoce koje je imao 2005. kada
su mu nedostajali lekovi u jednoj kombinaciji. Ne samo da tih lekova nije bilo u Crnoj Gori, ve¢
ih nije bilo ni u Beogradu.

Kupovina lekova u Nemackoj; da bi se nastavila terapija:
"Bio sam grozno, u groznom psihickom stanju. Na infektivnoj klinici su mi dali dva leka,
ali ziagena nema, treceg, i ja kazem: 'Niste mi niSta dali Odustanem... gde god da
se okrenem pitam apotekare, idem sam da ih pitam da li mogu da mi nabave, ali niko

nece. Mislim, zaSto bi nabavljali jedan lek za 300 evra, ne isplati se il' $ta vec... i onda
sam dobio te lekove preko nekih prijatelja u Nemackoj, ali to je samo privremeno. Onda
se smirim taj mesec, ali mozda prode 10, 15 dana i po¢ne ponovo." # 40

U slugaju nestasice, oni koji sebi mogu da priuste prvu terapiju putuju u Beograd. U Srbiji se
situacija tokom 2006. popravila, i u Beogradu retko kad nema terapije. Medutim, iako se novac
refundira, u€esnici moraju da nabave novac za prvu terapiju. U¢esnici koji su bili u moguénosti
da kupe terapiju u sluCajevima nuzde, izrazili su zabrinutost jer nisu mogli da nastave sa
kupovinom lekova u slu¢aju da nestaSica potraje. Ovo narocito vazi za one koji zbog svog
statusa ne mogu da rade i imaju veoma male prihode. Za neke od njih pozajmica za koju ne
smeju da kazu uzrok stvara probleme. Kao $to objasnjava jedan ucesnik:

~Problem ostaje, treba nabaviti preko hiljadu evra svakog meseca za lekove, onda mi
refundiraju novac. Ipak, hiljadu evra je godi$nja plata ovde. Ne mogu da dodem do hiljadu
evra sad i mogu da zamislim kako bi bilo pozajmljivati svakog meseca mislim... ne radim ve¢
dve godine. Cak i da radim znamo kakve su proseéne plate... dak i kada bih vi§e zaradivao,
imao bolji zivot, bilo bi teSko snaci se svakog meseca, iako se refundira, ali ipak, ne moze$
da sakrijes od svih, moras da pozajmljuje$ novac od prijatelja, a do¢i ¢e momenat kada ¢e
oni normalno pitati: *Sta radi$ vise s tim, stalno ti Stalno ti dajem!™ # 14

Studijom je otkriveno da ovakva situacija spre€ava pojedince da uopste zapoc€nu terapiju, iako
drzava u potpunosti pokriva njene troSkove:

»Poceo bih ranije da sam imao novca da idem... Mislio sam da ¢u imati priliku da pozajmim
novac i... tako da jo$ nisam poceo.“ # 14

Ima i drugih koji su zapoceli terapiju, ali su tokom nestasica prekinuli da je uzimaju — ili zato §to
ne mogu da dodu do sredstava za nabavku prve terapije pre nego Sto im se refundira, ili ne
zele da predu na druge kombinacije zbog zabrinutosti u vezi sa otpornoSéu.




Jedan ucesnik je u leto 2006. bio bez terapije tri meseca. Njegove kombinacije nije bilo u
Podgorici i, iako bi mu novac bio nadoknaden, nije mogao da priusti sebi pocetni troSak od 800
evra za mesecnu zalihu terapije u Beogradu. Prethodne godine ovaj u€esnik je bio u sli¢noj
situaciji, ali je uspeo da od poslodavca i banke dobije kredit. Ove godine u tome nije uspeo, i u
trenutku kada smo s njim razgovarali ¢ekao je, bez terapije i testova, da terapija ponovo bude
dostupna u Crnoj Gori. Ponudeno mu je da promeni kombinaciju terapije, ali se jedan od lekova
u novoj kombinaciji opet mogao pronaci samo u Beogradu, pa je odlu€io da sateka da prvobitna
terapija bude opet dostupna. Nije znao ko ima obavezu da reSi problem, ali nije verovao da je iko
ozbiljno posvecen njegovom reSavaniju, jer problem postoji toliko dugo. U svakom slu¢aju, jasno
je da je smatrao da nema podrSku i da se sam bori sa ovom veoma ozbiljnom situacijom:

LStvarno je strasno. Moramo da kupujemo lekove a moramo da pozajmimo novac. Isto sam
mnogo sigurniji kad sam na terapiji. Cim primetim da me neéto malo zaboli ja se uplagim, ali
niko me ne pita, nema lekova i... Vise ni ne zovem kliniku, zaista, uzeli su tamo moj broj
telefona, rekli su da ¢e zvati kad dobiju lek. Ako, ne daj boze, osetim nesto i treba da
uzmem terapiju, onda éu da trazim pare i pitam. Zivim od danas do sutra, uzas... A ove
nevladine organizacije i ovaj CAZAS, oni se toliko trude i toliko rade, ali nema nekog
napretka. Ne vidim neko poboljSanje. Stradno je, mislio sam od koga da trazim pomo¢€ i
zaista nema$ kome da se obrati$.“ # 42

Osobe koje zive sa HIV-om i pruzaoci usluga navode da ne znaju zasto postoje problemi sa
terapijom u Podgorici. Narocito su osobe koje Zive sa HIV-om skepti¢ne po pitanju objasnjenja
koja dobijaju o nedostatku zaliha, a neki od njih misle da kada ima dovoljno novca dolazi do
problema jer je to ,u necijem interesu®. # 15 Veliki broj osoba koje zive sa HIV-om ne veruje u
sistem le€enja, $to komentariSe jedna HIV pozitivha osoba:

»l dalje im ne verujem! Mogu da priCaju da terapije ima, koliko god puta da se desilo i ja odem
tamo i nisu je imali — niSta. MoZe da se desi da su je poslali, a onda se usput izgubila.” # 40

Uputi i refundacija

Studijom je otkriveno da osobe koje zive sa HIV-om u Crnoj Gori proceduru upucivanja
dozivljavaju kao teSku i vremenski zahtevnu. Zbog broja neophodnih potpisa trazenje uputa je ne
samo naporan posao za ljude koji se ne osecaju dobro i koji pokuSavaju da se izbore sa mnogim
drugim teskim i vaznim problemima, ve¢ usled toga i veci broj ljudi sazna za njihov status. Ovo je
razlog $to se ucesnici sele iz svog mesta u Podgoricu ili Beograd, gde imaju mogucnost da
zadrze veéu anonimnost u okviru sistema.

Za ucCesnike je procedura refundiranja jo$ napornija i slozenija:

»15a0 sam iz Podgorice u xxx (mesto prebivalista u Crnoj Gori) i u Beograd, to mi je bila rutina
svakog meseca. Mislim, stvarno — sad ne bih mogao, ne bih imao viSe snage za to sad. |
povrh svega moram da idem autobusom. Krenem iz xxx u 7 ujutru i osetljiv sam, mislim $to
sam HIV pozitivan, narocito zimi, nekad se ne ose¢am dobro, a voznja do Beograda traje 14
sati. Nikog nije briga i stalno kazu da Ce reSiti... ’'Samo imajte strpljenja!’ A ja kazem: 'Koliko
jo$ strplienjad! Sta mislite da uradite s nama, svi éemo umreti ovako!’ ... Ali ovo je &etvrta
godina kako sam na le€enju i niSta se ne reSava.” # 42

UcCesnici smatraju da ne postoje odgovarajuce informacije koje bi ih vodile kroz birokratsku
proceduru:

svJeoma je teSko da se sazna ova procedura. Svako ti pri¢a drugu pricu. Objasnjenja su Stura,
mora da se ide od jedne do druge institucije.“ # 41



Ucesnik opisuje proces refundacije za terapiju kupljenu u Beogradu.

1. Nakon pregleda uput iz Beograda nosi se lekaru opSte prakse u Crnoj Gori da se dobije recept.

2. Ako na klinici u Podgorici nema lekova: pozove se apoteka u Beogradu da se proveri da li ima
lekova (7 dana unapred).

3. Odlazi se u Beograd da se kupe lekovi. Obavezno je uzeti dva papira iz apoteke: fiskalni racun i
fakturu. Preporuceno je uzeti jos tri dodatna papira: potvrdu o razmeni deviza u banci, same
recepte i izvestaj lekara specijaliste u kojem se navodi da terapiju treba uzimati u toku duzeg
vremenskog perioda.

4. Povratak u Crnu Goru i odlazak pred naredni konzilijum (jednom nedeljno, sredom od 8 do 9
ujutru).

5. Svi papiri se predaju u nekoj od drzavnih apoteka pre 11 sati ujutru u Cetvrtak, da se dobije
potvrda da lekova nema i da su na pozitivnoj listi (lekovi za koje je dozvoljena refundacija).

6. Kada se sakupe svi papiri, podnose se Fondu za zdravstveno osiguranje.

7. Papiri se prosleduju komisiji koja donosi odluku, i ako nema neslaganja novac se uplacuje u
banku u roku od 7 do 10 dana.

8. Novac prolazi kroz platni promet, $to znaci da moze da se podigne izmedu 8 i 14 Casova.

9. Refundacija za terapiju obavlja se u jednoj kancelariji, a za putne troSkove u drugoj. Ova dva
procesa ne traju vremenski jednako, $to moze da bude problemati¢no za osobe koje ne Zive u
Podgorici.

10. Vecina ljudi mora da prode kroz ovo svakog meseca, ne samo zato $to datumi na receptu i na
fakturi moraju da se poklope, nego i zato $to je veé¢ ozbiljan problem da se priusti jedna mese¢na
zaliha lekova, pa ljudi nemaju dovoljno novca da kupe vi$e odjednom.

Jedan od ucesnika opisuje kako, posto nije imao pristup svim informacijama i nije preuzeo sve
potrebne korake, za jedan mesec nije mogao da refundira recepte. Ova gre$ka ga je koStala
800 evra. Oni koji pokuSavaju da sakriju svoj status od porodice ili od poslodavca, moraju da
pronadu dobra opravdanja za vreme koje je potrebno za Cesta putovanja u Beograd radi
nabavke terapije, a moraju da pronadu i novac. Studijom je otkriveno da bi pojedinci, u nameri
da ovo postignu, pokus$ali da kupe terapiju za viSe meseci odjednom. Ipak se boje da im stroga
pravila oko refundacije to ne dozvoljavaju:

,Mislim da bih mogao da imam problema sa refundacijom sad jer sam uzeo duplu koli¢inu
lekova prosli put kad sam bio u Beogradu da bih izbegao potrebu da se vratim mesec dana
kasnije, i da lazem da bih izaSao s posla... A mozda ¢u imati problema zato $to traze da
recept bude stariji od fakture. Uop&te procedura je stradno komplikovana.” # 41

Razli€ite su price i o tome kojom brzinom se novac refundira. Dok jedni u€esnici nisu imali
ozbiljnijih problema, drugi kazu da im novac €esto nije nadoknaden dovoljno brzo da pokriju
troSkove terapije za naredni mesec, zbog ¢ega su pojedinci morali da pronadu dodatnih
300-1.200 evra za pokrivanje tro§kova neprekinute terapije.

Studijom je otkriveno da su se osobe koje zive sa HIV-om suoCavale sa teSko¢ama kada je
trebalo da dobiju refundaciju za druge aspekte le€enja koji su vazni za uspesSno upravljanje HIV-
om. Na primer, jedan ucesnik opisuje kako je dobijao refundaciju za samo jedno putovanje u
Beograd u razdoblju od tri meseca. Medutim, bilo je situacija kada je usled izmena u terapiji ili
rezultata testova trebalo putovati jo$ jedanput u tri meseca da bi se odreagovalo na tako vazne
promene. Ucesnici su saznali da se takva putovanja ne refundiraju.




Drugi primer govori da su neki u€esnici placali privatno le¢enje i zahvate, uz saglasnost svog
lekara, §to je komisija za refundaciju na kraju odbila da pokrije. Jedna u€esnica daje primer
kako je uradila PCR test na privatnoj klinici. Takav test treba da se radi Cetiri puta godi$nje, i
obaveza je drzave. Testova za pracenje nije bilo u Beogradu, i tako je uz savet i odobrenje
lekara sa klinike uradila test privatno, $to je navodno prilicno jeftinije na privatnoj klinici nego
preko Klini€kog centra Srbije:

,0OtiSla sam tamo, nisu imali reagense u Beogradu. Na§ Fond plaéa Infektivnoj klinici 500 evra
po reagensu po testu za mene. Oni nemaju reagense i ja ih pitam tamo: 'Mogu li ja to da
uradim u privatnoj laboratoriji da li neko u Beogradu to radid’ 'Radi.’ ’Koliko to kostad’ ’150
evra.” Ok., uradim. Platim jer moram da vidim kako mi uspeva terapija. Dala sam novac... |
kada sam se vratila dobila sam sve lepo napismeno od Nenada: 'Refundacija je neophodna
zato Sto nema, ni tamo ni ovde...” Odnela sam u Fond i zena tamo je rekla: 'Ne¢emo
refundirati, pripremite tuzbu, Zalite se.” Tako su isto odbili neku Zenu. Ve¢ pola godine ona
nista nije dobila iz Ministarstva, Zalila se — nista.” # 40

Kada je ova uCesnica upitana kako se zbog toga osecéa, odgovorila je:

~Besno i stvarno ljuto! Sad znam $ta je — pisacu im, bila sam ljuta i poku$acu i jednom zauvek
¢u resiti ovu stvar, nisam samo ja. Stvarno su me naljutili. | ako se nekom desilo to, on se
verovatno osetio loe i o¢ajno, oti$ao kudi i rekao: 'Sta sadd! Treba da se zalim! Treba da
otkucam to, ko ¢e to da mi uradi, ko ¢e da odStampad! Kako to da uradimd Kad me vide tamo...
Odustajem, neéu to da radim!™ # 40

Druga Zena koja se pominje u ovom primeru dobila je pomo¢ od pravnika koji radi sa CAZAS-
om i podnela Zalbu. Zalba je odbijena. Pruzaoci usluga su naveli da Fond za zdravstveno
osiguranje nema ugovor sa klinikom o kojoj se radi, pa tako nema ni obavezu da refundira
troSkove pacijentima, i pored uputa lekara.

Odnos osoba koje zive sa HIV-om prema klinici u Podgorici i
sistemu le€enja

Osobe koje Zive sa HIV-om su uglavnom razoCarane u sistem zdravstvene zastite za koji
smatraju da ne preuzima odgovaraju¢u odgovornost za njihove potrebe. Jedna ucesnica iznosi
svoju frustraciju i implikacije usled slabosti sistema:

»,Ne mogu da verujem da drzava — a drzava placa za 16, 17 ljudi — ne moze da nabavi
lekove, kad u stvari moze! Tako da nije samo novac u pitanju nego i lenjost, a ova lenjost
moze mnoge od nas da kosta da postanemo otporni i na kraju dve, tri godine manje.“ # 40

Neki u€esnici opisuju da imaju pozitivhe odnose sa zaposlenima na Klinici, ali studijom je
otkriveno da postoje tenzije izmedu nekih pacijenata i zaposlenih na klinici. Zaposleni na klinici
su to i potvrdili:

slako &inimo sve &to moZzemo za njih, nekad se naljute, nekad budu veoma nezgodni kad
pri¢aju o nama kao o ljudima koji ne €ine stvari koje bi trebalo da €ine za njih, iako im se u
tim slu€ajevima novac refundira. Kasnije, ali se ipak refundira.“ 16 SP

| pored podrske koju im daju pruzaoci usluga, iz iskaza osoba koje zive sa HIV-om jasno je da
se osecaju usamljeni kada nastupe krize oko pristupa terapiji. Neki od njih smatraju da oni koji
bi trebalo da ih podrzavaju ne €ine dovoljno da im pomognu. Takode smatraju i da posledice
nedostatka terapije — za koji misle da moze da se reSi ukoliko postoji dovoljna posveéenost —
nisu dovoljno prepoznate. Osobe koje zive sa HIV-om pravdaju svoju frustraciju i bes time da je
za njih, posto su izolovani i uplaseni, pristup kontinuiranoj i besplatnoj terapiji pitanje opstanka:



»l ako je to neciji problem za ceo Zivot, i ako se dogada svakog meseca, mora$ da trpi$ svaki
put kad ideS kod zubara ili kad ima$ napad slepog creva ili nesto, preziveces i ko zna kad ¢e$
sledeéi put da ode$. Ali to je svakog meseca do kraja zivota!... A kad se oni zale ili naljute,
kazu: 'Vidi ove...” — misleci na ljude koji imaju ono $to ja imam, ‘oni su nista, u ¢emu je problem
s njihovim psiholo$kim profilom, oni su nista, sebicni, uvek traze nesto! ... Nije ni udo to su
agresivni, svi su takvi, mislim, nisu agresivni. Oni su super u odnosu na to kakvi bi trebalo da
budu! Jer kad ¢oveku uskratite osnovne potrebe to je nesto Sto li¢i na Zivotinju.“ # 40

Stigmatizujuéa sredina

U sredini u kojoj zive HIV pozitivhe osobe u Crnoj Gori postoji velika stigma. Kao i u Srbiji,
izvestan broj u¢esnika objadnjava kontekst ovakve stigme pominjuéi ,balkanizam®. U
konzervativnom drustvenom kontekstu, osobe koje zive sa HIV-om nepravedno se opisuju
kao sramotne i krive. U€esnici opisuju da u zdravstvenom i administrativnom sistemu postoje
propusti, a pojedinci nemaju dovoljnu kontrolu u pogledu otkrivanja svog statusa:

LAli na primer sad, ti si lekar i iz Bara si, iz mog kraja, i ovaj papir stigne u Dom zdravlja u
Baru, ti ga vidi$ i kaze$ svojoj deci, da im kaze$§ da me se paze, a tvoja deca ¢e i¢i po gradu
i priati okolo, i tako se to Siri. To je neSto $to... nemaju neku... ne znam... ti lekari ne postuju
privatnost pacijenata. To je jako nepristojno.“ # 13

Veoma isprepletana zajednica relativno malobrojne crnogorske populacije povecava probleme
sa kojima su suocene osobe koje zive sa HIV-om. Veliki broj u¢esnika imao je problema kada
su njihov status ili glasine o statusu postali opStepoznati u njihovoj zajednici:

-Rekao sam nekolicini ljudi koji su preneli to celom xxx (ime grada)... problem je nastao kad
smo se 20 dana kasnije probudili jedno jutro, ne znam da li je bilo napisano preko cele kuce:
‘Nec¢emo sidu u xxx! Ne¢emo HIV u xxx! Sidasi bezZite iz xxx!" | onda je bilo ono: ili se selim, ili
se svi selimo, ili... izgubili smo prijatelje u xxx, drugove, komsije, nismo ni sa kim razgovarali...
Sve je propalo zbog mene.“ # 13

Usled teskih posledica koje su imali on i njegova porodica, ovaj uesnik studije preselio se u
Beograd. Drugi u¢esnik, bojeci se poroznosti ,poverljivin“ administrativnih procedura i posledica
koje bi one mogle da imaju po njegovu porodicu, napustio je svoje mesto i preselio se u Podgoricu:

»Zato §to sam HIV pozitivan, zato sam se preselio, promenio prebivaliste, licnu kartu,
zdravstvenu knijizicu, zato $to to sve ide preko Socijalnog, a ljudi koji tamo rade me
poznaju... tako da liéno nisam imao problem s tim, sa ¢injenicom da ée me neko na ulici
nazvati pedercinom, ili sidaskim oloSem, ili nesto... bas me briga. Sve dok nema fizickog
nasilja! Ali nisam hteo da moja porodica ispasta zbog mene.” # 41

Studijom je otkriveno da su tamo gde su se angazovali klju¢ni pojedinci iz drzavne
administracije, u€esnici imali iskustva sa manje diskriminacije i mogli su da nastave sa poslom.

UcesSce osoba koje zive sa HIV-om u Crnoj Gori

Veliki broj u¢esnika u studiji naveo je da su, zbog veli€ine gradova, glasine i javno razotkrivanje
proizveli ozbiljne posledice po pojedince i njihove porodice. Zato se veoma trude da sprece da se
u zajednici sazna za njihov status i nerado pristaju da na bilo koji nacin budu u vezi sa
organizacijom ili aktivno$¢u koja ih povezuje sa boleS¢u. Jasno je da je to glavni razlog Sto je u
pocCetku bilo toliko teSko pronaci u¢esnike za studiju.

Studijom je otkriveno da, u najboljem slu€aju, postoji slabo povezana zajednica osoba koje Zive sa
HIV-om, i pored napora nevladine organizacije CAZAS, drugih pruzalaca usluga i HIV pozitivnih
pojedinaca. Ovo ozbiljno slabi sposobnost osoba koje Zive sa HIV-om da zastupaju za bolji pristup




leCenju i vee razumevanije i prihvatanje u drustvu. Strah od otkrivanja je toliko jak da nekim
osobama koje zZive sa HIV-om nije prijatno da svoj status priznaju ¢ak ni medusobno. Jedan
pruzalac usluga opisuje interakciju u &ekaonici na klinici:

~Pokusavali su da kriju svoj status jedan od drugog. Na primer, vecina njih dolazi istog
dana... i nije im prijatno da otkriju da imaju HIV ¢ak ni pred drugim HIV pacijentima. Kazu:
‘Ne, ne, ovde sam zbog hepatitisa’, ili ne¢eg drugog.“ 16 SP

UCesnici navode da su jedina mesto na kojima osecaju da mogu otvoreno da govore o
problemima sa kojima se suoCavaju Centar za dobrovoljno savetovanje i testiranje i CAZAS.
Medutim, veliki broj osoba koje zive sa HIV-om ne moze da ode ni tamo, $to proizvodi nekoliko
posledica. Prva je da se osobe koje zive sa HIV-om i dalje osecaju izolovane, i nisu u poziciji da
iskoriste bar podr§ku koju mogu medusobno da pruze, na psiholoSkom i druStvenom nivou, ali i
u prakticnom smislu podizanja terapije, itd. Nekoliko u¢esnika je kometarisalo da mali broj
osoba koje Zive sa HIV-om shvata svoja prava i moze da ustane i da ih zatrazi. Cak i oni koji
znaju koja su im prava kazu da ne znaju kome treba da se obrate da bi ih ostvarili.

Medutim, kao $to jedan u€esnik opisuje, i kao $to je o tome bilo rec¢i u prvom poglavlju, kada
nema obezbedenog pristupa terapiji moguénosti za interakciju i u¢eSée postaju manje vazne, a
prioritet postaje pristup terapiji za odrzanje Zivota. Slab pristup terapiji utiCe na ciklus slabog
uceSéa u zastupaniju.

Svakako, takav ciklus slabi i napore u prevenciji HIV-a. U€esnici smatraju da bez veée borbe
protiv stigme koju bi vodile osobe koje zive sa HIV-om, i bez garantovanog pristupa besplatnoj
kontinuiranoj terapiji, trenutno ne postoji dovoljna motivacija medu ljudima da se testiraju na HIV.

,Nacin na koji te ljudi gledaju i ispituju kad saznaju. E kad to vidi§ onda... malo je verovatno
da ¢eS priCati sa nekim o tome, kako ¢e da te gledajud! Zato ljudi ovde ne pri¢aju o tome,
zato Cute... ljudi ne idu da se testiraju, to je strasno.“ # 15
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U ovoj kvalitativnoj studiji ispitano je iskustvo Zivota osoba koje zive sa HIV-om u Srbiji i u Crnoj
Gori. Osnovni zaklju€ak jeste da osobe koje zive sa HIV-om smatraju da je pristup le¢enju HIV-a
nestabilan. Ta nestabilnost slabi sposobnost osoba koje Zive sa HIV-om da premoste prepreke u
pristupu zdravstvenoj nezi, kao i u ostalim vidovima podrske. Ograni¢enja u pristupu nezi i podrsci
imaju negativan uticaj na sposobnost osoba koje Zive sa HIV-om da se bave sopstvenom boles¢u,
i slabe njihovu sposobnost da ucestvuju u akcijama i bore se sa problemima sa kojima su suoCeni.

Nabavka HIV terapije

lako je tokom trajanja studije situacija sa pruzanjem kontinuirane terapije u Beogradu poboljSana,
gde se navodi da su nestasSice sve rede, otkrili smo da je nestabilan pristup besplatnoj i odrzivoj
terapiji za HIV i dalje osnovna briga osoba koje zive sa HIV-om.




U slu€aju nestaSice primenjuju se dve strategije: promena komponenti kombinacije lekova koji
su prepisani pojedinom pacijentu i, rede, prekid terapije dok odgovarajuca terapija ne bude
ponovo dostupna.

Zbog povremenih nestaSica testova za pracenje uspesnosti terapije takve odluke su mnogo teze.
Tokom trajanja studije pominjani su stalni problemi sa dostupno$¢u CD4 i PCR testova.
NestaSice terapije mogu imati negativan uticaj i na otpornost i dugoro¢nog zdravlje osoba koje
zive sa HIV-om [6, 7].

Studijom je otkriveno da je zabrinutost osoba koje zive sa HIV-om u vezi sa nepredvidljivoS¢éu
nabavke terapije pojatana nedostatkom informacija. Ceste su glasine, koje dodatno pojagavaju
licnu zabrinutost i nesigurnost. Ne treba potcenjivati mo¢ glasina u oblikovanju shvatanja situacije
sa terapijom. Na$i nalazi pokazuju da uti¢u na shvatanje osoba koje zive sa HIV-om da je HIV
hroni¢na bolest protiv koje mogu da se bore, kao i na pismenost po pitanju terapije i poverenja u
sistem zdravstvene za$tite. Od izuzetnog znacaja je nalaz studije da nesigurnost terapije moze da
oslabi samopouzdanje osoba koje zive sa HIV-om i njihovu sposobnost da ucestvuju u
aktivnostima zajednice.

Nesigurnost oko pristupa HIV terapiji koju dozivljavaju osobe koje Zive sa HIV-om, moze da utiCe i
na pridrzavanje terapiji. Cinjenica da drzava na trenutke ne obezbeduje kontinuiranost neophodne
HIV terapije kod nekih osoba koje Zive sa HIV-om negativno utiCe na pridrzavanije terapiji. Moguce
je da nestabilno pruzanje HIV terapije ima uticaja na napore u prevenciji HIV-a jer moZe da oslabi
volju ljudi da se testiraju na HIV ako nisu sigurni da ¢e moci da ga lece [9].

+ U nedostatku jasnih i dostupnih informacija, potrebno je osnovati informativni centar u
kojem Ce osobe koje zive sa HIV-om i njihovi najblizi moéi da pristupe informacijama o
le€enju. One bi trebalo da obuhvate informacije o terapiji i zalihama testova za praéenje
uspesnosti terapije, kao i informacije o leCenju HIV-a i oCuvanju zdravlja. Informacije bi
mogli da prenose obuceni parnjacki edukatora, kroz radionice za osobe koje Zive sa HIV-
om, uz pomo¢ grupa za samopomoc i odgovarajuce i relevantne literature.

« Ovakav informativni centar bi mogao da bude centralna tacka pristupa informacijama i
uslugama koje su vezane za ostale potrebe osoba koje zive sa HIV-om, kao §to su
informacije o birokratskim procedurama, pristup zdravstvenoj nezi i pravnim uslugama, kao
i usluga podrske koje su na raspolaganju. Centar bi mogao da se nalazi u blizini ili u okviru
klinike u Beogradu, kako bi se obezbedio maksimum pristupa osobama koje zive sa HIV-
om i da bi postojala sigurna i delotvorna komunikacija kako sa ostalim klinikama, tako i sa
nevladinim organizacijama Sirom zemlje.

Ocigledno je da se osobe koje zive sa HIV-om suo€avaju sa veoma zahtevnom situacijom u
pogledu neizvesnosti pristupa le€enju i druStvenih stavova. Znac€ajne su potrebe mentalnog
zdravlja ove grupe. Usluge savetovanja koje trenutno postoje na klinici u Beogradu, i pored toga
8to i pruzaoci usluga i osobe koje Zive sa HIV-om smatraju da su odli¢ne, ne mogu da ispune
sve potrebe svih osoba koje Zive sa HIV-om, a kojima su potrebne podrska i nega.

« Istrazivacki tim, u saradnji sa nevladinom organizacijom IAN i Savetodavnom grupom,
obezbedio je finansiranje od strane Katolicke agencije za medunarodni razvoj (Catholic
Agency For Overseas Development) i HPVPI-a — dvogodiSnjeg pilot-projekta savetovaliSta za
osobe koje zive sa HIV-om u Beogradu. Potrebno je dodatno finansiranje i podrska da se
obezbedi odrzivost ovih usluga i organizuje obuka i stalna podr8ka za usluge van Beograda.




Postoji jasna potreba da se detaljno i sistematski preispita sistem nabavke i pruzanja terapije.
Time bi trebalo da se identifikuju zagu$enja i propusti u sistemu. Neke od oblasti na koje nalazi
studije skre¢u paznju jesu:

- analiza isplativosti sistema pruzanja usluga, sa naro€itom paznjom koja ¢e biti
usmerena na operativne troSkove i troSkove marze u sadasnjem sistemu;

- izrada odrzivih planova nabavke i obaveStavanje o prognozama po pitanju zaliha, na
primer CD4 testova, onih koji zalihama upravljaju;

- definisanje odgovornosti u okviru sistema nabavke terapije (da bi projekcije bile tacne,
isporuka blagovremena, a svakodnevni problemi reseni);

- veca odgovornost svakog od aktera u sistemu nabavke terapije i njihova medusobna
komunikacija;

- uspostavljanje sistematskog prikupljanja i razmene tanih kompjuterizovanih podataka
0 potrebama za terapijom, porudzbinama i isporukama, kako bi mogli da se uporeduju i
prate recepti, nalozi i trenutne zalihe;

- planiranje strategija hithe pomo¢i u slu€aju nestasice;

- razmatranje mogucnosti kupovine HIV terapije na nivou regiona kako bi se povecéalo
trziste i kupovna moc.

Klinike za HIV

Lekari i medicinske sestre na klinici u Beogradu predstavljaju zna¢ajan izvor podrSke za osobe
koje zive sa HIV-om. Pacijenti se ¢esto uzdaju u to da ¢e od tri lekara na klinici dobiti medicinski
tretman, da ¢e im oni reSiti brige oko nabavke terapije i da ¢e im pomoci da dodu do druge vrste
zdravstvene nege. Oslanjanje na lekare stvorilo je kod nekih pacijenata situaciju da su njihova
vlastita sigurnost i zdravlje nerazdvojivo vezani za lekare. Time se poveéava ionako ogromna
koli¢ina posla zaposlenih na klinici, ali i pacijenti ostaju ugrozeni ukoliko bi se desilo da neki od
lekara ne moze da nastavi sa svojim poslom.

+ Treba identifikovati i sprovesti takve alternativne strategije da zaposleni na klinici prestanu da
budu jedini i glavni akteri odgovorni za neprekidan pristup leenju osoba koje zive sa HIV-om.

+ Postoji jasna potreba da se obezbedi adekvatne moguénosti da se i drugi lekari
specijalizuju u ovoj oblasti, kako bi se odrzao sadasnji nivo nege i stru¢nosti na
beogradskoj klinici.

+ Kako se Cesto dugo Ceka, treba poboljsati uslove u ¢ekaonicama i ohrabriti osobe koje
zive sa HIV-om da posecuju klubove za samopomoc¢ u blizini, kako bi se poboljSao
dozivljaj posete klinici i unapredile moguénosti za parnjacku podrSku.

Studijom je otkriveno da se oni koji Zive van Beograda suo¢avaju sa veéim problemima oko
pristupa HIV terapiji, testovima za praéenje uticaja leCenja i zdravstvene nege u vezi sa HIV-om.
Delom je to zbog logistiCkih, birokratskih i finansijskih teSkoca prilikom odlaska na lecenje i
negu u Beograd. Pruzaoci usluga i osobe koje Zive sa HIV-om uglavhom veruju da ¢e se
situacija popraviti kada po¢ne da se primenjuje plan decentralizacije le€enja i nege na klinikama
u Novom Sadu, NiSu i mozda u Kragujevcu, jer ¢e tako biti smanjene potrebe za uputima i
putovanjem. Medutim, za izvestan broj osoba koje zZive sa HIV-om to je izvor zabrinutosti, jer
strahuju da ¢e njihovo lecenje trpeti posledice manjeg iskustva lekara u odnosu na one u
Beogradu. Uz to moze doéi do problema u nabavci HIV terapije u regionima u kojima se
sprovode strukturne promene u administraciji Fonda za zdravstveno osiguranje, kao $to je na
primer Vojvodina.



+ Tokom sledecih nekoliko godina doc¢i ée do znacajnih promena u pruzanju usluga van
Beograda, pa standard i dostupnost nege treba pomno pratiti. Pacijenti bi morali da imaju
poverenja u le€enje, negu i usluge koje dobijaju na novim klinikama, i morali bi da dobiju jasne
informacije o tome kakav ¢e odnos imati sa lekarima na tim klinikama, i klinici u Beogradu.

Zdravstvena nega koja nije vezana za HIV

Osobe koje zive sa HIV-om imaju problema u pristupu zdravstvenoj nezi, bilo da je povezana sa
HIV-om ili ne. Njihova prava na le¢enje i medicinsku poverljivost trenutno se ne postuju u
velikom broju zdravstvenih ustanova u Srbiji i Crnoj Gori. Ta prava su ista kao i prava bilo kog
gradanina koji trazi zdravstvenu negu. Mnogi u€esnici smatraju da im je zdravstvena nega
odbijena, direktno ili indirektno, zbog njihovog HIV statusa. Opisuju nesigurnost oko pristupa
zdravstvenoj nezi kao ponizavajuéu, napornu i izuzetno stresnu. Takva negativna iskustva su
uticala na to da se u€esnici oseéaju stigmatizovano i marginalizovano u drustvu koje ,normalno
funkcionise“.

U studiji su identifikovane tri pragmati¢ne strategije koje osobe koje zive sa HIV-om primenjuju
kako bi otklonile prepreke u pristupu nezi: lekari na klinici zakazuju posete preko svojih liénih
kontakata; dolazi se na kliniku za sve zdravstvene potrebe (bez obzira da li su vezane za HIV ili
ne); ili se uopste ne trazi zdravstvena nega. U ovom trenutku sve to uvecava obim posla na
klinici, kako direktno tako i indirektno.

Osobe koje zive sa HIV-om kao problem takode vide i €injenicu da se zdravstveni radnici slabo
pridrzavaju kodeksa medicinske poverljivosti, narogito van Beograda i u Crnoj Gori. Cak i u
sluCaju kada povreda poverljivosti nije po€injena eksplicitno, mnogi u¢esnici navode da se ne
slazu da se ,HIV pozitivan“ ispisuje na njihovim zdravstvenim kartonima. Oni to opisuju kao
naru$avanje poverljivosti i neSto Sto predstavlja negativan i diskriminatoran stav prema njima.

+ Pristup zdravstvenoj nezi se sprovodi kratkoro¢no, ali treba dati veci prioritet dugoro¢nim
strategijama koje su usmerene na promene u ponasanju medu zdravstvenim radnicima.
Postoji potreba da se nastave edukativne radionice na polju HIV-a, koje se odrzavaju u
celoj Srbiji u cilju dodatnog rada na edukaciji i zastupanju sa radnicima u zdravstvu, u Sta
spada i rad na vaznosti poStovanja medicinske poverljivosti.

« Trenutno su informacije i podr§ka namenjena osobama koje Zive sa HIV-om po pitanju
pristupa zdravstvenoj nezi koja nije vezana za HIV, neadekvatne. One su neophodne kako
da bi se poboljSao pristup zdravstvenoj nezi, tako i da bi se skinuo teret sa klinike. One bi
mogle da budu deo neke vrste informativnog centra.

+ Treba negovati okruZzenje u kojem se ohrabruje odgovornost lekara da leCe sve gradane, a
kaznjavaju oni koji odbijaju da pruze le€enje na osnovu necijeg HIV statusa. Potrebni su
stalni napori da se prestane sa spoljasnjim obelezavanjem zdravstvenih kartona oznakom
-HIV pozitivan®, pri ¢emu svi lekari i sestre treba da postanu svesni dalekoseznih
implikacija nepotrebnog otkrivanja statusa.

Drustvene posledice HIV-a

Nemedicinske posledice HIV pozitivnog statusa neke osobe koje Zive sa HIV-om okarakterisale
su kao sliéne ,drustvenoj smrti“. Za mnoge od njih, reakcije i stavovi koje drugi imaju prema
njima podjednako su znacajni, ako ne i znacajniji, od neizvesnih medicinskih prognoza HIV-
a/side. Dozivljaj stigme i lo$ pristup zdravstvenoj nezi i le€enju medusobno se pojacavaju i
grade okruZenje u kojem se osobe koje Zive sa HIV-om suogavaju sa ozbiljnim problemima i ne
mogu da govore o situaciji u kojoj se nalaze.




Studijom je otkriveno da slojevito iskustvo sa diskriminacijom — u okruzenju zdravstvene zastite,
u birokratskim procedurama, zaposljavanju, u njihovoj lokalnoj zajednici, ¢ak i medu bliskim
prijateljima i porodicom — ima znacajan uticaj na kvalitet zivota osoba koje zive sa HIV-om,
njihove odnose i ose€aj sopstvene vrednosti i identiteta. Trenutno se osobe koje zive sa HIV-om
ne osecéaju sposobnim da ostvare svoja zakonska prava, na primer u zapoSljavanju, zbog
nedostatka informacija, podréke, samopouzdanja, energije i poverenja. Zivoti mnogih ljudi
unidteni su usled drustvenih implikacija njihovog HIV pozitivhog statusa, €ak i ako se mnogi
njihovi strahovi vezani za 10§ tretman nisu u potpunosti ostvarili.

+ Treba da postoje pristupacne informacije o pravima osoba koje zive sa HIV-om na rad i
penziju, kao i neophodna podrska za iskori§¢avanje mogucnosti olak§avanja finansijskih
problema sa kojima su suoceni zbog bolesti. Ovo bi moglo da se centralizuje kroz
informativni centar.

UcesSce u zajednici kroz rad u nevladinim organizacijama i

samopomocC

Oba rezultata diskriminacije — na primer gubitak posla ili odbijanje le¢enja — i emotivne posledice
takvog iskustva, imaju veliki uticaj na stav pojedinih u€esnika prema drugima i sebi samima.
Studijom je otkriveno da su, pored zabrinutosti u vezi sa le¢enjem, strah zbog rizika od razotkrivanja
i slabljenje samopouzdanja znacajni faktori koji utiCu na to da se relativno mali broj osoba koje zive
sa HIV-om odlu¢uje da uCestvuje u aktivnostima HIV zajednice, podrSke i zastupanja.

Medutim, studijom je dalje otkriveno da je angazman nekih osoba koje Zive s HIV-om umanjen i
zbog elementa nepoverenja u nevladine organizacije. Neke osobe koje Zive sa HIV-om
razoCarane su u nevladine organizacije i grupe za samopomoc¢, zbog nedostatka odrzivosti. Medu
manjim brojem uéesnika primecuje se i skepticizam po pitanju kori§¢enja sredstava namenjenih za
podrsku osobama koje zive sa HIV-om i motivacije nekih nevladinih organizacija. Neki pruzaoci
usluga, medutim, frustrirani su $to osobe koje zive sa HIV-om nisu vi$e uklju¢ene u rad na
zastupanju, na primer u inicijative za smanjenje stigme.

+ Pruzaoci usluga, narocito nevladine organizacije, treba da po ovom pitanju uspostave
znacajniju komunikaciju sa osobama koje zive sa HIV-om, kako bi se poboljSala saradnja.
Na primer, jedan od nacina za napredak mogla bi biti zajednic¢ka borba sa problemima u
le€enju kroz zastupanje, i primena nalaza preispitivanja sistema; obe stvari bi pokazale da
se glas osoba koje zive sa HIV-om sluSa i poStuje, i da je moguce posti¢i pozitivhu
promenu.

U studiji je prime¢eno da mnoge grupe za samopomo¢ ne uspevaju da opstanu nakon
prve godine. Ovim vaznim inicijativama treba dati viSe podrSke kroz obuku, izgradnju
kapaciteta i finansiranje, u cilju pomaganja odrzivog servisa koji bi mogao da deluje kao
katalizator jacanja zajednice osoba koje zive sa HIV-om.

+ U okruzenju u kojem ima sve manje fondova za HIV/sidu, postoje¢e nevladine organizacije
moraju da postojeca sredstva koriste sa maksimalnim efektom. Vazno je primiti k znanju
da usled loSe saradnje i komunikacije medu nevladinim organizacijama, i zbog tenzija koje
nastaju usled vlasnistva nad idejama, slabi efikasnost nevladinih organizacija koje pruzaju
podr§ku osobama koje zive sa HIV-om.



Crna Gora

To Sto je Crna Gora nedavno stekla nezavisnost znaci da postoji verovatno¢a da ¢e se situacija
sa kojom se suotavaju osobe koje Zive sa HIV-om znagajno promeniti. lako je malo u¢esnika
intervjuisano posle maja 2006. godine, do sada nije bilo znac¢ajnijih efekata osamostaljenja, jer
promene u pruzanju le€enja HIV-a i nege jo$ nisu sprovedene.

Studijom je otkriveno da je situacija u vezi sa leCenjem veoma ozbiljna za osobe koje sa HIV-
om zive u Crnoj Gori. UCesnici su imali iskustva sa Cestim nestaSicama terapije, a neki koji nisu
mogli da priuste sebi da kupe terapiju u Beogradu (koja bi naknadno bila refundirana), misle da
nisu imali izbora nego da prestanu sa terapijom dok se njihovi lekovi ponovo ne pojave u Crnoj
Gori. UCesnici su izrazili zabrinutost u vezi sa uticajem koji ¢e nezavisnost Crne Gore imati na
njihovu negu i leCenje HIV-a, kao i kako ¢e se to odraziti na veze koje imaju sa lekarima u
Beogradu.

Osim nekoliko izuzetaka, veliki strah zbog rizika od razotkrivanja spre¢ava osobe koje Zive sa
HIV-om da uc€estvuju u bilo kakvom obliku aktivnosti HIV zajednice, kao $to su mreza za
podrsku ili rad na zastupanju. Osim podrske koju su im pruzili nevladina organizacija CAZAS i
Centar za dobrovoljno savetovanje i testiranje, osobe koje zive sa HIV-om navele su da se
osecaju izolovano i da nemaju podrsku u vezi sa situacijom po pitanju terapije i nege.

+ Postoji oCigledna potreba da se preispita sistem leCenja u Crnoj Gori. Ovo bi sada ozda
bilo blagovremeno kako bi se izvrSio uticaj na odluke o izmenama u sistemu
zdravstvenog osiguranja i zdravstvene zastite koje ¢e najverovatnije biti sprovedene u
narednih nekoliko godina.

« U meduvremenu, treba uloziti napore da se odgovori na veliku zabrinutost osoba koje zive sa
HIV-om i koje smatraju da nemaju pristup le€¢enju. Mere bi mogle da obuhvate pomoé u
kupovini terapije u Beogradu za sve one Cija se terapija ne isporu¢uje u Crnoj Gori, ili davanje
beskamatnih kredita pacijentima kako bi mogli da sebi priuste prvu nabavku terapije.

+ Osobe koje zive sa HIV-om nisu sigurne kako e izgledati njihov odnos sa klinikom u
Beogradu, i o tome im treba pruziti informacije. Treba preduzeti korake da se ohrabri
poverenje u leCenje i negu koju ée pacijenti dobijati na klinici u Podgorici.

« Visokostigmatizovana sredina izuzetno otezava u¢esce u zajednici osobama koje zive sa HIV-
om. Ukoliko se problemi u vezi sa leGenjem budu reSavali, to ¢e podstaci stvaranje sredine u
kojoj je moguce spremnije uCestvovati i baviti se problemima stigme, koji trenutno ozbiljno
ugrozavaju napore u pruzanju podr§ke osobama koje Zive sa HIV-om i prevenciji HIV-a.
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