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IzveStaj o misiji o mentalnom zdravlju i HIV/AIDS-u
Mentalno zdravlje i HIV/AIDS

Poremecaji mentalnog zdravlja su neraskidivo povezani sa HIV/AIDS-om kao faktor
uzroka 1 kao posledica, dok je leCenje mentalnih poremecaja i podrska za ljude koji
zive sa HIV/AIDS-om od klju¢nog znacaja i1 za poboljSanje kvaliteta njihovih zivota 1
za prevenciju daljeg Sirenja infekcije. Ovo pitanje je od posebne vaznosti u zemljama
centralne 1 istocne Evrope 1 u novoformiranim drZzavama gde se epidemija AIDS-a
brzo razvija, dok stopa mentalnih bolesti takode raste, a resursi i objekti dostupni za
leCenje oba ova stanja predstavljaju veliki izazov.

Briga o potrebama

Mentalno zdravlje 1 HIV/AIDS je projekat Globalne inicijative za psihijatriju koji se
bavi Cesto zanemarenim vezama izmedu mentalnog zdravlja i HIV/AIDS-a. Ova
mreza podrzava napore za poboljSanje kvaliteta zivota 1 smanjenje patnje ljudi sa
HIV/AIDS-om. MreZa nastoji da proSiri znanja o povezanosti mentalnog zdravlja i
HIV/AIDS-a 1 da promoviSe razvoj sveobuhvatnog sistema pomoc¢i iz oblasti
mentalnog zdravlja osobama koje su pogodene HIV/AIDS-om. Pored toga, podrzava
napore za $to bolje razumevanje od strane Sire javnosti i zdravstvenih stru¢njaka kao 1
za smanjenje stigme koja je povezana sa poremecajima mentalnog zdravlja i
HIV/AIDS-om. Mreza funkcioniSe preko lokalnih ekspertskih centara koji svoj rad
fokusiraju na istrazivanje i treninge, zastupanje i podizanje svesti, umrezavanje i Sirok
spektar ostalih intervencija.

Globalna Inicijativa za Psihijatriju

Ciljevi Globalne inicijative za psihijatriju su promovisanje humane, eticke i efikasne
brige o mentalnom zdravlju Sirom sveta, a organizacija je naro€ito aktivna u zemljama
u kojima je briga o mentalnom zdravlju ispod standarda i gde su korisnicima usluga
tih sluzbi ljudska prava ¢esto ugrozena. Rad se zasniva na isticanju vrednosti da svaka
osoba na svetu treba da dobije priliku da realizuje svoje potencijale kao ljudskog bica
bez obzira na li¢ne slabosti ili zZivotne okolnosti. U skladu sa tim svako drustvo ima
posebnu obavezu da uspostavi sveobuhvatan sistem za obezbedivanje etickog,
humanog 1 individualizovanog lecenja, brige i1 rehabilitacije 1 da se suprotstavi
stigmatizaciji i diskriminaciji ljudi sa mentalnim poremecajima ili sa istorijom leCenja
mentalnih poremecaja.



Skracenice

AIDS — Sindrom steCenog nedostatka imuniteta (Acquired Immunodeficiency
Syndrome)

ART- Antiretroviralna terapija

CD4- CD4 limfociti

COR- Centar za odrzivi razvoj

VO — Vladina organizacija

HAART- Visoko aktivna antiretroviralna terapija (Highly Active Antiretroviral
Therapy)

HIV — Virus humane imunodeficijencije (Human Immunodeficiency Virus)

IKD — Intravenski korisnici droga

KCS — Klinicki centar Srbija

MSM — muskarci koji imaju seks sa muSkarcima

NVO - Nevladina organizacija

OEBS — Organizacija za evropsku bezbednost i saradnju

PCR- Lancana reakcija polimeraze (Polymerase chain reaction)

RAR- Brza procena i odgovor (Rapid assessment and response)

VCT - Dobrovoljno savetovanje i testiranje (Voluntary counselling and testing)
UNDP — Program Ujedinjenih nacija za razvoj (United Nation Development Program)
UPSZ — Udruzenje za pomo¢ i samopomo¢ zavisnika

GIP — Globalna inicijativa za psihijatriju (Global Initiative in Psychiatry)



Z.ahvalnice

Ovaj izvestaj je nastao kao deo istrazivackih aktivnosti koje je organizovao
Ekspertski centar za mentalno zdravlje 1 HIV/AIDS u Srbiji u okviru projekta
«Mentalno zdravlje i HIV/AIDS u jugo-istocnoj Evropi, Kavkazu i centralnoj Aziji»
koji je sprovela Globalna inicijativa za psihijatriju (GIP), a podrzalo Ministarstvo
spolinih poslova Holandije. Zeleli bismo da se zahvalimo GIP-u na podrici pri
pripremi ovog izveStaja 1 Holandskom Ministarstvu spoljnih poslova §to su imali
razumevanja i pruZzili podrS$ku naporima u oblasti mentalnog zdravlja i HIV-a.

Ovim putem se zahvaljujemo svima koji su dali doprinos ovoj studiji:
struénjacima iz oblasti mentalnog zdravlja i HIV-a, koji su nesebi¢no podelili sa nama
svoje znanje 1 iskustvo, kolegama koji su nam pomogli u pisanju izvestaja i svima
onima koji podrzavaju nas rad.

Posebno se zahvaljujemo osobama koje zive sa HIV-om, koje su ucestvuju¢i u
fokus grupama i pricajuci o svojim psiholoskim problemima doprineli razumevanju
problema. Izrazavamo neizmernu zahvalnost zbog njihove hrabrosti!

Veliku pomo¢ u istrazivaCkim aktivnostima pruzile su nam kolege iz mati¢ne
organizacije Srpskog ekspertskog centra, Medunarodne mreze pomo¢i (International
Aid Network (IAN)) kao i udruzenja osoba koje zive sa HIV-om: AID Plus, Q Klub i
UPSZ. Narocito se zahvaljujemo Ministarstvu pravde na odobrenju da pristupimo
Specijalnoj zatvorskoj bolnici i osoblju ove institucije na volji da sa nama podele
bogato iskustvo po ovom pitanju.

Zahvalnost dugujemo i stru¢njacima iz oblasti mentalnog zdravlja i HIV-a, koji su
takode dali svoj doprinos i1 aktivno ucestvovali u proceni.

Takode, veliku zahvalnost dugujemo Amandi Parker i Amber Vulf,
studentkinjama na postdiplomskim studijama sa univerziteta u Denveru, Kolorado za
uredivanje engleske verzije ovog izvestaja i komentarima o izvestaju.

Nadamo se da ¢e ovaj izveStaj pomoc¢i onima koji donose odluke da napori koje
¢ine budu efikasniji i efektivniji, u smislu poboljSanja polozaja osoba koje zive sa
HIV-om u drustvu.



1. Uvod

1.1 Opis problema

Vaznost mentalnog zdravlja za kvalitet Zivota u svetu nije adekvatno
prepoznat; ovaj problem je posebno ofigledan u druStvima koja su suocena sa
siromastvom 1 nepovoljnim ekonomskim i socijalnim uslovima. PogorSanje uslova za
zivot u Srbiji ranih devedesetih proslog veka, ratni konflikti u susednim zemljama,
raspad bivSe drzave, ekonomske sankcije, bombardovanje zemlje i brojni dodatni
faktori rezultirali su pogorSanjem mentalnog zdravlja opste populacije'. Istovremeno,
ovi faktori su prouzrokovali rast siromastva i slabljenje infrastrukture javnog zdravlja.
Sistem za zaStitu mentalnog zdravlja je narocito bio pogoden — kvalitet svih sluzbi je
smanjen, kao posledica neadekvatnih materijalnih prihoda.

Medutim, vaznost mentalnog zdravlja prepoznala je Svetska zdravstvena
organizacija (SZO) od samog pocetka, Sto je vidljivo u definiciji zdravlja, koja
zdravlje ne opisuje samo kao «odsustvo bolesti» ve¢ kao stanje «potpunog fizickog,
mentalnog i socijalnog blagostanja».> Prema SZO ne postoji «zvani¢na» definicija
mentalnog zdravlja. Zbog toga §to se mentalno zdravlje definiSe na razli¢ite nacine u
zavisnosti od kulture, subjektivne procene i naucnog pristupa, gotovo je nemoguce
napraviti sveobuhvatnu definiciju. Pojam mentalnog zdravlja ukljucuje subjektivni
osetaj blagostanja, samo-efikasnost, autonomiju, kompetenciju, medugeneracijsku
povezanost i samo-aktuelizaciju necijih intelektualnih i emocionalnih potencijala.
Stru¢njaci se generalno slazu da je mentalno zdravlje nesto viSe od nepostojanja
mentalnih poremecaja’, tj. da nedostatak poznatog mentalnog poremecaja nije uvek i
pokazatelj mentalnog zdravlja.

Osobe koje zive sa HIV-om predstavljaju osetljivu grupu sa specifi¢nim
potrebama, kada je mentalno zdravlje u pitanju. Medutim, ove potrebe su Cesto
zanemarene u programima za prevenciju i lecenje HIV-a, obzirom da stru¢njaci i
osobe koje donose odluke retko vide povezanost izmedu ta dva problema. Sa druge
strane, problemi mentalnog zdravlja koji su vezani za HIV su vrlo dobro
dokumentovani. Mentalni poremecaji 1 bolesti zavisnosti povecavaju osetljivost na
HIV infekciju, a mogu biti i posledica HIV dijagnoze, stigme i diskriminacije, kao 1
napretka same bolesti.

Iskustvo pokazuje da srpsko drustvo jos nije adekvatno odgovorilo na potrebe
osoba koje zive sa HIV-om, niti zdravstveni sistem moze da uspeSno odgovori na
njihove potrebe. Ovakva situacija je posledica toga sto potrebe ljudi koji zive sa HIV-
om nisu videne kao prioritet, ali 1 zbog nedostatka holistickog odgovora na HIV
epidemiju na nacionalnom nivou. Takav, holisticki program bi uklju¢ivao simultane
napore 1 u leCenju 1 u podrSci osobama koje zive sa HIV-om, kao i1 programe za
prevenciju i destigmatizaciju.

! Nacionalna Komisija za mentalno zdravlje, Republika Srbija, Ministarstvo zdravlja (2007):
Nacionalna strategija u oblasti mentalnog zdravlja i akcioni plan, Beograd

* World Health Organization (2001): The World Health Report-Mental Health: New Understanding,
New Hope

? ibid.



Jedina sluzba u Srbiji koja je specijalizovana za probleme mentalnog zdravlja
osoba koje zive sa HIV-om nalazi se na beogradskoj Klinici za infektivne 1 tropske
bolesti — Centar za HIV/AIDS, gde se samo jedan psiholog bavi problemima
mentalnog zdravlja osoba koje Zive sa HIV-om. Iako su osobe koje zive sa HIV-om
zadovoljne kvalitetom sluzbe na klinici, prime¢eno je da je jedan psiholog koji tamo
radi preoptere¢en, zbog ograni¢enog radnog vremena, u poredenju sa raznolikim
potrebama pacijenta.

Pored Centra za HIV/AIDS, osobe koje Zive sa HIV-om mogu koristiti sluzbe
centara za dobrovoljno savetovanje 1 testiranje (VCT), koji zbog poveéane
pristupacnosti 1 promocije VCT prakse, sve ceS¢e osobama koje zive sa HIV-om
predstavljaju pristupnu tacku sistemu zdravstvene zastite. Medutim, ovi centri postoje
prvenstveno da bi pruzili informacije 1 podrsku klijentima tokom procesa testiranja i
neposredno po uspostavljanju dijagnoze. VCT savetnici nisu u pozicije da pruze
kontinuiranu 1 adekvatnu psihosocijalnu podrSku, posto nisu obucCeni da se bave
mentalnim problemima koji su povezani sa HIV infekcijom.

Sto se ti¢e sistema sluzbi za zadtitu mentalnog zdravlja, osobe koje Zive sa
HIV-om imaju pristup primarnim centrima za zastitu zdravlja kao i specijalizovanim
bolnicama, klinikama 1 institutima za zaStitu mentalnog zdravlja. Iako su ove sluzbe
dostupne svim gradanima, osobe koje zive sa HIV-om retko koriste njihove usluge.
Jedan od razloga je to Sto struc¢njaci koji rade u ovim institucijama nisu edukovani za
lecenje koje se odnosi na osobe koje zive sa HIV-om i imaju probleme sa mentalnim
zdravljem (prevalenca problema mentalnog zdravlja, obim i1 veza sa boles¢u, HAART,
socijalni pritisak i diskriminacija, moguca interakcija izmedu psihijatrijskih lekova i
HAART itd.).

Ako uzmemo u obzir ove ¢injenice, evidentno je da postoje razlozi da se veca
paznja posveti mentalnom zdravlju osoba koje zive sa HIV-om. Potrebno je da
struénjaci 1 Sira javnost u Srbiji budu informisani o vezi izmedu mentalnog zdravlja i
HIV infekcije. Znanje o ovoj temi moze biti veoma korisno svima koji rade u oblasti
odgovora na HIV, a narocito stru¢njacima koji rade direktno sa osobama koje zive sa
HIV-om. Podizanje svesti medu onima koji donose odluke i onima koji imaju mo¢ da
utiu na javno mi$ljenje moze pomoci prepoznavanju potrebe da se nesto uradi po
pitanju dvostruke stigme (stigmatizacija osoba koje zive sa HIV-om kao 1 osoba koje
imaju mentalne probleme). Specijalisti iz oblasti mentalnog zdravlja mogu da imaju
koristi od podizanja nivoa profesionalnih znanja o osobama koje zive sa HIV-om u
smislu razvoja kapaciteta za pruzanje kvalitetnije usluge. I mozda je najznacajnija
stvar vaznost ukljucivanja osoba koje zive sa HIV-om u navedene aktivnosti, sa
ciljem uspostavljanja osnova za buduce intervencije, zasnovane na njihovom iskustvu,
interpretaciji 1 predlozima.

1.2 Sli¢na istrazivanja u Srbiji i Crnoj Gori
U Srbiji postoji malo studija o kvalitetu zivota i potrebama osoba koje

zive sa HIV-om. Iako se nijedna studija ne bavi direktno povezano$¢u mentalnog
zdravlja 1 HIV-a, sve se u odredenom obimu bave problemima mentalnog zdravlja,

* Ekpertski centar za mentalno zdravlje i HIV (2007): Struktura mentalnog zdravlja i HIV/AIDS-a u
Srbiji



daju¢i nam vaZzan uvid u socijalno okruzenje i kvalitet Zivota ljudi koji Zive sa HIV-
om.

Tokom 2005. 1 2006. godine istrazivaci Imperijal koledza iz Londona u okviru
inicijative za HIV prevenciju medu osetljivom populacijom sproveli su kvalitativnu
studlju o dostupnosti, pruzanju usluga i nesigurnosti HIV le¢enja u Srbiji i Crnoj
Gori’. Istrazivanje je imalo za cilj razumevanje iskustva osoba koje Zive sa HIV-om u
pogledu lecenja i uticaj tog iskustva na kvalitet njihovog zivota. Studija je takode bila
usmerena na istrazivanje mogucénosti unapredenja sistema lecenja HIV-a u Srbiji.
Istrazivanje je ukljucivalo sveobuhvatne intervjue sa 42 osobe koje zive sa HIV-om ili
AIDS-om i sa 18 pruzalaca usluga.

Studija je identifikovala slede¢e osnovne probleme osoba koje zive sa HIV-
om:

e Uznemirenost zbog nedostatka terapije i testova za pracenje (merenje broja
CD4 ¢elija i PCR-a) — glavni razlozi za manjkavosti u obezbedivanju terapije su bili:
nedostatak finansijskih sredstava, neefikasan menadzment i nejasna struktura
odgovornosti, loSa razmena informacija, loSa komunikacija, neprepoznavanje HIV-a
kao prioritetnog problema u zdravstvenom sistemu i nedostatak alternativnih nacina
nabavljanja terapije’.

e Nedostatak informacija o terapiji — uznemirenost uzrokovana ovakvim
kontekstom lecenja je dodatno pojatana nedovoljnom informisano$¢u o terapiji u
okviru sistema (efekti, tok 1 dostupnost terapije). Ovo ¢ini da osobe koje zive sa HIV-
om budu pogresno informisane; glasine postaju osnovni izvor informacija, Sto
dodatno povecava njihovu uznemirenost i nesigurnost. Takode, pogresno informisanje
umanjuje poverenje koje osobe koje zive sa HIV-om imaju u zdravstveni sistem i
menja njihovu percepciju sopstvene socijalne pozicije.

e Strah od diskriminacije — strah od diskriminacije je osnovni faktor koji otezava
pristup medicinskom tretmanu. Osobe koje zive sa HIV-om procenjuju da je
diskriminacija najceS¢e prisutna medu zdravstvenim radnicima. Mnoge osobe koje
zive sa HIV-om su pricale o tome kako su doktori odbili da ih lece, direktno ili
indirektno, zbog njihovog HIV statusa. Pristup leCenju se cCesto opisuje kao
ponizavajuci, iscrpljujuéi i izuzetno stresan, narocito kada je re¢ o specijalistima kao
Sto su zubari, ginekolozi 1 hirurzi, kao 1 u centrima primarne zdravstvene zastite.
Podrska koju dobijaju u Centru za HIV je veoma vazna za osobe koje zive sa HIV-om
1 igra klju¢nu ulogu u odrzavanju njihovog psihickog zdravlja.

e Diskriminacija osoba koje zive sa HIV-om postoji unutar porodice — podrSka
od strane Clanova porodice je Cesto ograni¢ena zbog specificne socijalne strukture
HIV/AIDS-a, kao i zbog nedovoljnog razumevanja nacina prenoSenja HIV-a.
Nedovoljno znanje o prenoSenju virusa uzrokuje strah unutar porodice i utiCe na

> Bernejs, S. , Rouds T., Prodanovic (2007): Terapija za HIV: dostupnost, snabdevenost i nesigurnost,
Kuwvalitativna studija u Srbiji i Crnoj Gori, Fakultet za higijenu i tropsku medicinu Univerziteta u
Londonu, Inicijativa za prevenciju HIV-a medu vulnerabilnim grupama, Program Ujedinjenih nacija za
razvoj, Beograd/Podgorica

% Studija je pronasla da medu pruzaocima usluga postoje razlike u misljenju koliko su ozbiljne teskoce
u nabavci terapije, kao i tome kakav uticaj one imaju na pacijente



ponasanje i stav Clanova porodice prema HIV pozitivnim ¢lanovima, §to moze
rezultirati razli¢itim nivoima fizi¢ke izolacije. Ponekad, ¢lanovi porodice krive HIV
pozitivne ¢lanove zbog socijalnih posledica infekcije. Takva diskriminacija i
nedostatak socijalne podrSke imaju negativan uticaj na moguénost osoba koje Zive sa
HIV-om da se bore sa infekcijom.

o Teskoce sa zaposljavanjem — rezultati studije Imperijal koledza pokazuju da
je pozicija osoba koje zive sa HIV-om mnogo teza na trziStu rada nakon otkrivanja
HIV statusa. TeSkoce pri zapoSljavanju koje nastaju zbog HIV pozitivnog statusa
direktno ugrozavaju ekonomsku nezavisnost osoba koje zive sa HIV-om i njihovu
sposobnost da se izbore sa problemima koji su povezani sa HIV-om.

Dakle, studija Imperijal koledza je ponudila korisne uvide u okolnosti koje
imaju znacajan uticaj na kvalitet Zivota osoba koje zive sa HIV-om. Ove okolnosti
podrazumevaju postojanje stigme i1 diskriminacije na raznim nivoima i zabrinutost
zbog raspolozivosti ART terapije. Kada je re¢ o udruzivanju osoba koje zive sa HIV-
om, studija zaklju¢uje da su njihovi kapaciteti za aktivizam i zastupanje veoma
oslabljeni. Razlog za to je stres sa kojim se osobe koje zive sa HIV-om suocavaju
zbog nekontinuiranosti u dostupnosti terapije 1 testova za pracenje, kao 1 opsti uslovi
zdravstvenog sistema. Sveukupno, ovakva situacija oduzima osobama koje Zive sa
HIV-om energiju i slabi njihovo samopouzdanje do tacke kada se oni ne osecaju
sposobnim da aktivno ucestvuju u zastupanju sopstvenih potreba i interesa.

Rezultate Imperijal koledza je delom potvrdila i studija o potrebama osoba
koje zive sa HIV-om koja je sprovedena tokom 2004. i 2005. od strane NVO — Centar
za odrzivi razvoj’. Ovo istraZivanje, bazirano na aktivnom uée$éu zajednice osoba
koje zive sa HIV-om u svim njegovim fazama (kreiranje, razvoj instrumenata i
prikupljanje podataka) je prvo takvo istrazivanje sprovedeno u Srbiji i Crnoj Gori.
Instrumenti koriS¢eni u istrazivanju su obuhvatali: upitnik sa otvorenim i zatvorenim
pitanjima 1 tri fokus grupe sa osobama koje zive sa HIV-om. U okviru istrazivanja
posmatrano je dvanaest oblasti znanja, stavova, ponaSanja i potreba osoba koje zive sa
HIV-om. Istrazivanje je ukljucivalo 138 osoba koje Zive sa HIV-om.

Neki od najvaznijih rezultata ove studije su sledeci:

e Rezultati istrazivanja pokazuju da je viSe od jedne trecine (36.2%) ispitanika
nezaposleno. Samo jedna tre¢ina u¢esnika ima mesecna primanja preko 10.000 dinara
(oko 130 evra), dok jedna Cetvrtina (27.5%) prima mesecni iznos u iznosu od 5.000 do
10.000 dinara (izmedu 65-130 evra)®. Sto se ti¢e otkrivanja HIV statusa seksualnim
partnerima, 84% ucesnika je saopstilo da su otkrili svoj HIV status svojim stalnim
partnerima. Prevalenca otkrivanja «povremenimy» partnerima je sledeca: 55% je
odgovorilo «uvek» dok je 39% izjavilo «nikad» 1 6% «ponekad».

e Oko 85% ispitanika smatra da su bili nedovoljno uklju¢eni u donosSenje
odluka koje se ticu pitanja njihovih interesa, da su neadekvatno zastupljeni u strukturi

7 Centar za odrzivi razvoj (2005): Procena osnovnih potreba osoba koje Zive sa HIV-om, Beograd
¥ Prema kursu iz oktobra 2004.



i radu Republicke komisije za AIDS i da osecaju da Republika Srbija ne brine
dovoljno o osobama koje zive sa HIV-om.

e Slucajevi diskriminacije uglavnom se pojavljuju u zdravstvenim institucijama
kod medicinskih radnika (osim Centra za HIV/AIDS Klinike za infektivne 1 tropske
bolesti, gde odlaze radi lecenja).

e 75% ispitanika je izjavilo da kolege na poslu nisu upoznate sa njihovim HIV
statusom, Sto autor objasnjava Siroko rasprostranjenim predrasudama prema osobama
koje Zive sa HIV-om. Kada je re¢ o ugrozavanju ljudskih prava, skoro 85% ucesnika
nije znalo kome da se obrati kako bi zastitili svoja ljudska prava.

Na osnovu rezultata istrazivanja, istrazivacki tim Centra za odrzivi razvoj
zakljucuje da je neophodno ojacati kapacitete osoba koje zive sa HIV-om, kako bi se
olaksalo njihovo samoorganizovanje i ucestvovanje u reSavanju sopstvenih problema.

U Srbiji je 2004. sprovedena i studija o self-konceptu osoba koje Zive sa HIV-om’
sa pretpostavkom da zivljenje sa HIV-om neizbezno dovodi do promena u
njegovom/njenom samovrednovanju. Studija je sprovedena na uzorku od 57 osoba
koje zive sa HIV-om uz koris¢enje self-koncept skale koju je razvio dr sci Opacic¢
Goran sa beogradskog Filozofskog fakulteta. Skala se sastoji od deset podskala koje
mere samoprocenu razliCitih aspekata slike o sebi. Pored self-koncept skale u studiji
su koriS¢ene Spilbergova skala za merenje anksioznosti (Spillberg's Anxiety
Measuring Scale) (STAI1 meri situacionu anksioznost i STAI2 meri anksioznost kao
karakternu crtu) i BDI (Beck's Depression Inventory).

Dobijeni rezultati pokazuju da su osobe koje zive sa HIV-om depresivnije, imaju
izrazeniji eksterni lokus kontrole i izraZeniju emocionalnost u odnosu na osobe sa
negativnim HIV statusom'®. Rezultati takode pokazuju da je percepcija sopstvene
socijalne kompetencije i prihvacenosti od strane okruzenja pozitivnija kod osoba koje
zive sa HIV-om, u poredenju sa osobama negativnog HIV statusa.

Ipak, osec¢aj da su potpuno prihvacéeni i priznati u socijalnom okruZenju nije, po
autorovom misljenju, zasnovano na realnoj osnovi, imaju¢i na umu ¢injenicu da kod
ve¢ine HIV pozitivnih osoba (80.7%) socijalno okruzenje ne zna za njihovu bolest.

Znacaj prihvatanja od strane drustva kao jedan aspekt slike o sebi za osobe koje
zive sa HIV-om samo ukazuje na njihove snazne odbrane koje su uzrokovane strahom
od drustvene izolacije ako drustveno okruzenje sazna njihov status. Prema tome,
odnosi sa drugima i potreba da budu prihvaéeni u svom socijalnom okruzenju su
posebno izrazeni kod osoba koje zive sa HIV-om 1 predstavljaju najvazniji nacin
ocuvanja opsSteg samopostovanja.

Navedene studije su svedoci stigme 1 diskriminacije u odnosu na osobe koje Zive
sa HIV-om u Srbiji, koje su pojaane nedovoljnim sistemskim resenjima kad je re¢ o
leCenju 1 brizi o osobama koje zive sa HIV-om, ukljucujuci i slabo organizovan sistem

? Stamenkovi¢ T. (2007): Self-koncept HIV pozitivnih osoba, diplomski rad, Beograd

" PLHIV imaju znaGajno vise rezultate na skalama eksternalnosti i racionalnosti/emocionalnosti.
Racionalnost/emocionalnost ukazuje na sklonost da se u razlicitim zivotnim situacijama reaguje na
emocionalniji tj.racionalniji nacin. Eksternalnost se odnosi na lociranje odgovornosti za sopstveni Zivot
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psiholoske profesionalne pomoéi za osobe koje Zive sa HIV-om''. Rezultati takode
ukazuju na osecanja izolacije i1 straha od odbacivanja od strane socijalnog okruzenja
kod HIV pozitivnih ljudi. Iz tog razloga, prihvatanje od strane socijalnog okruzenja i
njihova podrska imaju pozitivne efekte na mentalno zdravlje osoba koje zive sa HIV-
om.

' Ekpertski centar za mentalno zdravlje i HIV (2007): Struktura mentalnog zdravlja i HIV/AIDS-a u
Srbiji
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2. Ciljevi istrazivanja i metodologija
2.1. Ciljevi istraZivanja

Ovo istrazivanje imalo je za cilj prouCavanje kvaliteta Zivota i problema
mentalnog zdravlja osoba koje Zive sa HIV-om, poreklo 1 kontekst u okviru koga se
ovakvi problemi pojavljuju, kao i vaznost stvaranja odgovarajucih sluzbi, koje ¢e se
zasnivati na potrebama korisnika.

Jedan od nacina ostvarivanja ovih ciljeva je koriS¢enje metodologije koja otkriva
procese 1 znaCenja, interpretacije 1 ponaSanje ljudi sa namerom da se postigne dublje
razumevanje mentalnih problema sa kojima se susrecu osobe koje Zive sa HIV-om.
Kwvalitativni metod RAR (Rapid Assessment and Response - Brza procena i odgovor),
kao nacin prikupljanja podataka je metod koji smo mi odabrali imaju¢i na umu da se
RAR smatra nezamenjivim u proucavanju fenomena povezanih sa kompleksnim
ljudskim ponaSanjem.

Koriste¢i kvalitativnu metodologiju, pokusali smo da doprinesemo razumevanju
potreba osoba koje Zive sa HIV-om, a u tome smo se oslonili na podatke koje su nam
dali sami ucesnici studije. Rezultati ovog istrazivanja, zajedno sa rezultatima ostalih
studija koje su se bavile kvalitetom Zivota osoba koje Zive sa HIV-om, mogu biti
znacCajni u kreiranju konstruktivnih pristupa problemima sa kojima se suocava vec¢ina
osoba koje zive sa HIV-om.

Primarni cilj ovog istrazivanja je procena forme, posledica i konteksta problema
mentalnog zdravlja koje imaju osobe koje zive sa HIV-om. PokusSali smo da pruzimo
Sire razumevanje za sledeca pitanja:

e Kakvo je mentalno zdravlje i psihosocijalna prilagodenost osoba koje Zive
sa HIV-om

Koji problemi mentalnog zdravlja sa kojima se suocavaju osobe koje zive sa HIV-
statusa i na koji nacin? Koje vrste osecanja i raspolozenja su dominantni i kako uticu
na obavljanje svakodnevnih obaveza, odnose sa drugima, seksualno ponasanje,
telesne manifestacije i rizicno ponasanje?

e Koji faktori povezani sa HIV-om i leenjem HIV-a imaju uticaj na
mentalno zdravlje

Koji faktori imaju uticaj na mentalno zdravlje osoba koje zive sa HIV-om? Da li
problem mentalnog zdravlja imaju uticaja na primenu ART terapije? Da li ART utice
na mentalno zdravlje i kakvi su ti uticaji?

e Kako osobe koje Zive sa HIV-om prevladavaju teSkoce, koje strategije
koriste za reSavanje problema?

Sta im pomaze da se osecaju bolje? Da li se obracaju nekome? Ako da, kome se
obracaju? Sta bi bilo od pomodi u buducnosti?
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e Kori$éenje dostupnih sluzbi za zaStitu mentalnog zdravlja

Kome se obracaju za pomoc¢? Da li koriste usluge neke sluzbe za zastitu
mentalnog zdravlja? Ako koriste, kakvo im je iskustvo i kakvo je njihovo misljenje o
tome Sta treba promeniti u sistemu zastite mentalnog zdravlja kao odgovor na
probleme koje imaju osobe koje Zive sa HIV-om?
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2.2 Metodologija istraZivanja

Istrazivanje se bazira na podacima prikupljenim kroz:

e Cetiri fokus grupe i &etiri dubinska intervjua sa osobama koje Zive sa HIV-om
(ukljucuju¢i IKD 1 zatvorenike) (Vidi prilog 1).

e Tri intervjua sa stru¢njacima iz oblasti mentalnog zdravlja koji rade sa
osobama koje zive sa HIV-om (ukljucujuéi i psihologa u Centru za HIV/AIDS na
Klinici za infektivne i tropske bolesti u Beogradu, kao i psihologa i psihijatra iz
Specijalne zatvorske bolnice).

e Fokus grupe sa stru¢njacima koji pruzaju usluge osobama koje zive sa HIV-
om (Vidi prilog 2).

e Intervju sa Sarom Bernejs, koja je sprovela istrazivanje pristupacnosti leCenja
HIV-a i mogla da pruzi informacije o mentalnom zdravlju osoba koje zive sa HIV-
om, narocito osoba koje zive sa HIV-om u zatvorima.

e Pregled dostupnih istrazivanja, relevantne dokumentacije 1 literature,
informativnih ¢asopisa 1 biltena.

2.2.1 Fokus grupe i intervjui

Vecina dobijenih podataka prikupljena je kroz Cetiri fokus grupe u razgovoru sa
osobama koje zive sa HIV-om, obezbedujuéi tako vecinu materijala koji je dalje
analiziran. Sve fokus grupe odrzane su u Beogradu od decembra 2006. do marta 2007.
Prva fokus grupa odrzana je u okvirima istrazivanja strukture sluzbi za HIV/AIDS i
mentalno zdravlje u Srbiji sa ciljem procene potreba koje imaju osobe koje Zive sa
HIV-om, a koje su u vezi sa sluzbama za zaStitu mentalnog zdravlja. Sadrzaji ovih
fokus grupa bili su ukljuceni u tekucu studiju zbog toga Sto su ¢lanovi diskusionih
grupa poceli da se bave temom problema mentalnog zdravlja u kontekstu HIV
infekcije. Pored toga, odrzana je i jedna grupa sa osobama koje zive sa HIV-om i koje
su intravenski korisnici droga (IKD).

Sa izuzetkom IKD fokus grupe, svi sastanci odrzani su u Ekspertskom centru za
HIV/AIDS 1 mentalno zdravlje. Diskusija sa IKD odrzana je u NVO «Veza». Veza
sprovodi IKD Program za smanjenje Stete (zamena Spriceva i igala) 1 poznato je
sigurno mesto za korisnike.

Od cetiri dubinska intervjua sa osobama koje zive sa HIV-om, dve osobe su bile
intervjuisane u zatvoru. Druga dva su se odigrala u Klinici za HIV Instituta za
infektivne 1 tropske bolesti u Beogradu.

Regrutovanje ucesnika za fokus grupe

Ukupno 19 osoba koje zive sa HIV-om je ucestvovalo u fokus grupama. Kod
relativno malog broja osoba koje zive sa HIV-om koje su ucestvovale u ovom
istrazivanju naiSlo se na probleme regrutovanja ucesnika koji su zabelezeni u
prethodnim studijama.'”> U ovom istraZivanju, takode, bilo je tesko regrutovati

"2 Studija Imperijal koledza se suocila sa te§ko¢om uklju¢ivanja mladih osoba koje Zive sa HIV-om, §to
se delom moze objasniti nespremnoséu: zbog relativno skorasnjeg saznavanja dijagnoze i haoti¢nih
osecanja koja to prate, zabrinutost zbog rizika otkrivanja statusa i retke inkluzije u NVO i u zajednicu
osoba koje zive sa HIV-om.
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udesnike koji nisu bili medusobno povezani, kao i mlade grupe. Cak i samo dolaZenje
u fokus grupu nije garantovalo ucesce. U jednoj fokus grupi jedan mladi ucesnik je
napustio grupu zbog Cinjenice da se intervjui snimaju. Razlog za ovo nepoverenje
moze biti kratak period Zivljenja sa HIV-om i ¢injenica da nisu poznavali ostale
ucesnike.

Jedan od mogucih razloga zaSto osobe koje Zive sa HIV-om ne Zele da ucestvuju
u istrazivanju moze biti to $to u okruzenju koje je veoma stigmatizujuée, kao $to je
srpsko drustvo, osobe koje zive sa HIV-om nastoje da izbegnu situacije u kojima
njihov status moze biti otkriven i gde mogu biti povezani sa organizacijama koje su
aktivne na polju HIV-a. Studije su pokazale da osobe koje zive sa HIV-om nastoje da
zadrze svoj status u tajnosti od Sire javnosti. [z tog razloga tesko ih je pronaci te u
razli¢itim studijama isti uCesnici predstavljaju istu grupu osoba koje zive sa HIV-om.
Pored toga, studija Imperijal koledza je otkrila da osobe koje Zive sa HIV-om nisu
voljne da ucestvuju zbog svog razocarenja aktivnostima nekih NVO i VO, kao i1 zbog
sumnje u odrzivost NVO projekata.

Takode, izgleda da je nevoljnost osoba koje zive sa HIV-om da ucestvuju u
istrazivanjima povezana sa nedovoljnim razumevanjem konteksta istrazivanja i uloge
koju mogu imati u borbi sa epidemijom. Mnoge osobe koje zive sa HIV-om ne
razumeju da njihovo uc¢e$¢e moze doprineti pozitivnim promenama u odgovoru na
HIV.

Vecina ¢lanova ovih fokus grupa su angazovani u dve asocijacije osoba koje zive
sa HIV-om (AID+ i1 Q klub) i Ekspertski centar je ve¢ uspostavio saradnju sa njima.
Regrutovanje osoba koje zive sa HIV-om je izvrSeno preko predstavnika njihovih
organizacija. Ovaj metod regrutovanja se smatra najadekvatnijim zbog prethodno
uspostavljenih veza imajuci na umu prepreke kao i ograni¢ena materijalna sredstva i
perspektivu zajednickih aktivnosti’’. U poredenju s tim, studija Imperijal koledza
koristila je Siri raspon moguénosti za regrutovanje (snowballing — metoda “snezne
grudve®, preporuke NVO 1 oglasi u ¢ekaonici Klinike za infektivne bolesti).

Medutim, za razliku od tekuée studije, istrazivanje Imperijal koledza podrzano je i
izvedeno u okviru velike inicijative koja je ukljucivala veliki broj partnera (VO, NVO
1 Ministarstvo zdravlja).

Pri formiranju fokus grupe vodeno je raCuna o sastavu grupe na osnovu seksualne
orijentacije i upotrebe droga. Sigmatizacija IKD i MSM u Srbiji je veoma snazna'® i
izgleda da stigma povezana sa ovim grupama postoji i u okviru zajednice osoba koje
zive sa HIV-om. To ¢ini uspeh heterogene grupe nemogucim kao $to je pokazalo
iskustvo sa grupama za samopomoc¢ osoba koje zive sa HIV-om koje nisu uspele iz
ovih razloga. Psiholog iz Klinike za HIV takode je primetio da osobe koje Zive sa
HIV-om osecaju potrebu da uspostave neke kriterijume za clanstvo u okviru
udruzenja ili grupe.

Regrutovanje osoba koje zive sa HIV-om 1 intravenski su korisnici droga, uradeno
je preko NVO «Veza» i samo tim ucesnicima je dodeljena nadoknada u vidu
telefonskih kartica. Razlog za to je procena istrazivackog tima da bi bilo veoma tesko
motivisati ljude da ucestvuju bez kompenzacije.

" NVO IAN pomagala je u osnivanju i izgradnji kapaciteta asocijacije AID+, i pomogla je asocijaciji Q
klub u prevodenju publikacija. Saradnja se nastavlja.
' Strategic marketing (2006): Stigma i diskriminacija, Beograd

15



Demografski podaci

Posle diskusije svi ucesnici su bili zamoljeni da popune demografski upitnik.
Clanovi grupe IKD popunili su dodatni deo upitnika koji se odnosi na upotrebu droga.

Tri fokus grupe bez IKD imale su 12 ucesnika, osam muskaraca i tri zene. Godine
starosti ucesnika se krecu od 20-52 godine. Broj godina zivljenja sa HIV-om se krece
od 2.5 do 23, a svi ucesnici su koristili ART terapiju. U skladu sa ovim podacima
vazno je pomenuti da je ovo istrazivanje sprovedeno medu osobama koje zive sa HIV-
om koje su razvile strategije za borbu sa HIV infekcijom. Imaju¢i na umu da osobe
koje zive sa HIV-om koje nisu bile povezane sa nekom agencijom ili imaju manje
iskustva sa HIV-om (npr. oni koji su nedavno saznali za svoj HIV status) nisu
ucestvovali u fokus grupama, dobijene rezultate treba posmatrati u svetlu pomenutih
karakteristika uzorka.

Vecina ucesnika fokus grupe rodeni su u velikom gradu (9); tri osobe su rodene u
malom gradu. Bilo je viSe osoba sa fakultetskim obrazovanjem (8), dok su Cetiri osobe
imale srednjoskolsko obrazovanje. Dakle, dobijene rezultate treba posmatrati tako $to
¢e se uzeti u obzir Cinjenica da vecina subjekata ima srednju Skolu ili fakultetsko
obrazovanje i iskustvo Zivljenja u velikom gradu, kao i to da svi imaju pristup ART
terapiji. Drugim re¢ima, moguce je da osobe koje zive sa HIV-om u manjim
gradovima i niZeg obrazovanja imaju drugacije mentalne probleme, drugaciji izbor
strategija za borbu sa boles¢u, kao 1 ograni¢ene mogucnosti leCenja 1 dobijanja drugih
oblika pomo¢i.

Sto se ti¢e braénog statusa, Getiri osobe su izjavile da su same, $est ih je u braku ili
nekoj vezi, jedna osoba je udovica/udovac i jedna osoba je razvedena. Vise od
polovine uc¢esnika su penzioneri (9), iako si dvoje od njih radili bespravno zbog male
penzije koja ne moze da zadovolji njihove potrebe."”” Samo dve osobe su bile
zaposlene, jedna na neodredeno vreme i jedna honorarno. Jedna osoba je zivela
iskljuc¢ivo od bespravnog rada.

Fokus grupa sa osobama koje zive sa HIV-om i IKD imala je sedam ucesnika, pet
zena 1 dva muskarca. Broj godina zivljenja sa HIV-om u ovoj grupi iSao je od 10-23, a
godine starosti od 34-59. Svi ucesnici su imali iskustvo dugogodiSnje upotrebe droga
u rasponu od 10-40 godina. Cetiri osobe u ovoj grupi su koristile ART terapiju.

Sve osobe koje zive sa HIV-om iz ove grupe bili su korisnici supstitucione
metadonske terapije, dok je pet osoba pored metadonske terapije koristilo i neke druge
droge (marihuana, heroin, ekstazi). Svi ucesnici su rodeni u velikom gradu i petoro
ima ili viSu Skolu ili fakultetsko obrazovanje, a dve osobe su bile sa srednjoskolskim
obrazovanjem. Svi u€esnici su prijavili da u€estalost uzimanja i koli¢ina droge koja se
uzima primarno zavisi od mentalnog stanja ili raspolozenja, a jedna osoba je dodala i
novac kao faktor. U ovoj grupi, tri osobe su bile u braku, jedna u vezi, a ostali su bili
ili sami, ili udovci ili razvedeni. Sto se ti¢e zaposlenja, samo jedna osoba je imala
honorarni posao, tri su bile nezaposlene i tri su bile penzioneri.

' Da bi se ostvarilo pravo na invalidsku penziju, potrebno je da osoba bude proglaena za kompletno
nesposobnu za rad. Promene u zdravstvenom statusu moraju biti trajnog karaktera.
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Opis toka razgovora u fokus grupi

Opsti utisak je da su ucesnici fokus grupa bili otvoreni da podele svoja iskustva sa
drugima, iako su neki oklevali na pocetku. Sam predmet istrazivanja mentalnog
zdravlja je osetljiv i nosi rizik dobijanja socijalno pozeljnih odgovora, kako bi se
zadrzala slika normalnosti.O tome se vodilo racuna kad su pitanja pravljena i1
postavljana. Medutim, primec¢eno je kako osobe koje Zzive sa HIV-om imaju
tendenciju da minimizuju probleme i teSko¢e (jedan ucesnik je govorio o «blagoj
maloj depresiji» zbog koje se obratio psihijatru).

Cinjenica da su u svakoj fokus grupi bile osobe koje se znaju iz ranijeg perioda je
znacajno olaksala ucesnicima da se otvore i1 diskutuju o li¢nim i osetljivim pitanjima.
Neki ucesnici su istakli da su imali korist od deljenja iskustava sa grupom. Takode su
uvideli da je potrebno redovno okupljanje osoba koje zive sa HIV-om i rad sa
profesionalnim terapeutom.

Rezultati istrazivanja su verovatno bili u odredenom obimu pod uticajem
pripadnosti ucesnika nekim asocijacijama (NVO AID+ ili Q klub) 1 prethodno
uspostavljenim odnosima medu ucesnicima. Pripadanje istoj organizaciji poboljSava
kohezivnost u okviru fokus grupe, ali takode suzava Sirinu 1 plodnost diskusije ,koja
bi postajala da je grupa safinjena od predstavnika razli¢itih organizacija.

Utisci moderatora ove dve grupe (NVO AID+ i Q klub) bili su dijametralno
suprotni na istom kontinuumu. Prva grupa koju su ¢inili ¢lanovi AID+ bila je
okarakterisana pozitivnom grupnom atmosferom, poverenjem u organizatore fokus
grupe 1 izrazila je potrebu da se odgovori na sva pitanja i zahteve kako bi zajedno
dostigli cilj fokus grupe.

Na drugoj strani kontinuuma, druga grupa koju su €inili ¢lanovi Q kluba pokazali
su nepoverenje prema moderatorima, ideji grupe i samoj organizaciji. Ova grupa je
pokazala i strah od zloupotrebe informacija kao i bes koji je nastao kao rezultat toga
Sto su bili stimulisani da razmisljaju 1 govore o osecanjima koja nisu razumljiva
osobama koje nemaju HIV (moderatori, s pretpostavkom da su HIV negativni).
IznoSenje diktafona i mogucnost snimanja podataka stvorili su dilemu u ovoj fokus
grupi i izvukli pitanje (ne)poverenja i sumnje. Cinjenica da su bili zabrinuti zbog
snimanja ukazuje na strah od stigme i diskriminacije. Ovaj problem je reSen
potpisivanjem informisanog pristanka uce$¢a u fokus grupi.

Izgleda da ovako Sirok opseg ponaSanja i ose¢anja govori u prilog ¢injenici da je
svako ko zivi sa HIV-om u nekoj fazi svog Zivota osetio neki od opisanih ekstrema i
da je u zavisnosti od licne strukture borbe sa problemima uspeo (ili jo§ uvek
pokusava) da napravi ravnotezu, u sebi i u odnosu sa drugim ljudima. Medutim, vazno
je istaci da iako su neki od ucesnika osetili strah 1 odredeno nepoverenje, to ih nije
sprecilo da razumeju ulogu moderatora i prihvate njihove napore da im se priblize.

Grupa intravenskih korisnika droga se razlikovala od ostale tri grupe osoba koje
zive sa HIV-om koje nisu Cinili korisnici droga pocevsi od mesta sastanka, broja
ucesnika, metode regrutovanja, trajanja, pa do specificne dinamike. Grupa je imala
nesto veci broj ucesnika 1 veci broj Zena nego muskaraca, 5:2 u korist Zena. Moderator
grupe bio je aktivist NVO «Veza», osoba koja ima iskustva sa koriS¢enjem droga i
zivljenja sa HIV-om. Vodenje grupe od strane IKD koja zivi sa HIV-om pokazalo se
kao znacajno zato §to je ova osoba mogla da inicira diskusiju koriste¢i sopstveno
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iskustvo 1 zbog ¢injenice da je poznavala ucesnike grupe i imala pozitivan odnos sa
njima. Rezervni facilitator u grupi bila je koordinator istrazivackog tima Ekspertskog
centra za HIV/ AIDS i mentalno zdravlje. Diskusija je trajala 2.5 sata. Ucesnici su
komunicirali sa facilitatorom i moderatorom, ali su viSe pricali medusobno, $to je u
odredenim momentima proSirilo diskusiju i rezultiralo duzim trajanjem fokus grupe.
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3. Najvazniji rezultati

Dobijeni rezultati iz fokus grupa bi¢e ovde predstavljeni u skladu sa temama o
kojima su osobe koje zive sa HIV-om najviSe razgovarale.

e Saznavanje HIV pozitivnog statusa

Saznavanje HIV pozitivnog statusa predstavlja Sok za sve ucesnike fokus grupa i
znacilo je pocetak perioda adaptacije novim Zivotnim okolnostima. U ovom periodu,
koji je kod mnogih ucesnika trajao dve godine, pojavili su se neki depresivni
simptomi ukljucujuéi: nesanicu, gubitak apetita, anhedoniju, smanjen osecaj
kompetencije i vrednovanja sebe, smanjenu seksualnu Zelju, gubitak interesovanja za
profesionalne aspekte Zivota i suicidalne misli. U grupi koju su €inili IKD takode se
govorilo o tome kako su im saopSteni HIV pozitivni rezultati spominjuci
neprofesionalan stav i nedostatak empatije od strane stru¢njaka koji su im dali
rezultate.

e Povecana osetljivost na svakodnevne probleme

Ucesnici fokus grupa istakli su svoju povecanu osetljivost na svakodnevne
probleme kao vazno pitanje. Skoro svi su se slozili da su se nacini upravljanja
stresnim situacijama promenili i postali ograni¢eni od kada su saznali za svoj HIV
status. Odbijanje, gubitak socijalne podrske, strah od saopsStavanja HIV statusa, stresni
1 ponekad zbunjujuéi rezimi leCenja, kao i suoCavanje sa nesigurnoScu sopstvene
egzistencije povecali su osetljivost na stres osoba koje Zive sa HIV-om 1 smanjili
njihovu sposobnost da se nose sa stresom.

«Stres je 100% intenzivniji kada zZivis sa HIV-om. Automatski si slabiji fizicki i
mentalno.» (Muskarac, 46 godina, Beograd)

e Dominantna raspoloZenja: tugovanje, depresija i anksioznost

HIV pozitivan status znaci velike promene u zivotu i utice na promenu slike o
sebi, osecanja i raspolozenja. Tugovanje je Cesto deo procesa posle saznavanja HIV
statusa 1 u nekim fazama tugovanje moze preci u depresiju. Rezultati ovog istrazivanja
ukazuju da su depresivna raspoloZenja naroCito dominantna u periodu posle
saznavanja HIV pozitivnog statusa i na pocetku nove faze bolesti (kada se pocne sa
ART terapijom). Anksioznost i zabrinutost se takode javljaju kao posledica
nesigurnosti po pitanju zdravlja, mogucnosti zaposljavanja i1 stvaranja porodice.

Cini se da je veéina ulesnika istovremeno iskusila depresivno raspoloZenje i
anksioznost 1 da ove teSkoce predstavljaju osnovne probleme za mentalno zdravlje
osoba koje zive sa HIV-om.

e Stigma i diskriminacija

NajceS¢e pominjani stresori za osobe koje Zzive sa HIV-om su stigma i
diskriminacija koji uzrokuju hroni¢nu patnju i osecaj izolacije. Stigma koja prati HIV
predstavlja veliki teret za svakodnevni Zivot osoba koje zive sa HIV-om. Pojavljuje se
na raznim nivoima, od porodice do vladinih institucija i dovodi do socijalne izolacije,
straha od reakcije drugih i potrebe da se HIV status drzi u tajnosti. Stigma je glavni
razlog zbog koga osobe koje zive sa HIV-om svoj status drze u tajnosti, Zele¢i da
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izbegnu neprijatne i povredujuce situacije. Dilema da li moraju ili ne da otkriju svoj
HIV status, naroCito medicinskim radnicima, predstavlja svakodnevnu brigu osoba
koje zive sa HIV-om. Mnogi od njih su imali negativna iskustva, kao $to su odbijanje
pruzanja medicinske pomoci, zbog Cinjenice da su HIV pozitivni. Ovakva situacija
povecava njihov strah i nesigurnost, kada je re¢ o lecenju i pristupacnosti sluzbi koje
im mogu biti potrebne u buducnosti.

e HIV status kao tajna i problem otkrivanja

Mnogi ucesnici imaju potrebu da svoj status drze u tajnosti. Pitanje saopStavanja
HIV statusa predstavlja uznemiravajuce iskustvo za sve ucesnike, posto su bili u
situaciji da dozive razne gubitke kao S§to su podrSka prijatelja, porodice ili posla.
Medutim, postoji i potreba da se tajna podeli sa drugima i osobe koje zive sa HIV-om
ovu situaciju reSavaju na razliite nacine. Neki podele svoju tajnu sa porodicom i
prijateljima, smatraju¢i njihovu podrsku veoma vaznom, i dozivljavajuéi je kao
zastitnicki faktor u suoCavanju sa svakodnevnim problemima. S druge strane, neki
ucesnici ne mogu da saopSte svoj pozitivni HIV status ni najblizim c¢lanovima
porodice ili prijateljima, bilo zato Sto se boje odbacivanja i veoma su obazrivi kada
odlucuju kome mogu reci, a kome ne.

e HIV pozitivan status i biranje partnera

Dilema da li re¢i seksualnom partneru za HIV pozitivan status predstavlja dodatni
teret za osobe koje zive sa HIV-om. NajceS¢e reSenje ovog problema medu
ucesnicima je apstinencija ili seksualni odnos sa HIV pozitivnim partnerom. Prema
iskustvu u€esnika postoji izrazena svest medu osobama koje zive sa HIV-om o potrebi
koriS¢enja zastite i saopStavanja HIV pozitivnog statusa svom seksualnom partneru.
Dakle, nesopsStavanje HIV pozitivnog statusa nije na¢in na koji osobe koje zive sa
HIV-om odrzavaju svoje partnerske/seksualne veze.

e Gubitak prijatelja

Gubitak prijatelja koji su umrli od AIDS-a predstavlja stresno iskustvo za
ucesnike fokus grupe, «podsecajuci» ih na nesigurnost njihove sopstvene egzistencije.
Svaka poseta Klinici ih deprimira kao i1 to Sto mogu li¢no videti pogorSanje
zdravstvenog stanja ostalih osoba koje zive sa HIV-om u Klinici.

e Nezaposlenost

Vecina uCesnika fokus grupe prestala je da radi posle saznavanja da su HIV
pozitivni. Razlog za to je najéesce fizicka slabost i razvoj oportunistickih infekcija
koje ih sprecavaju da nastave sa dotadaSnjim aktivnostima. Drugi razlog za prekid
rada i penzionisanje je strah od stigme i diskriminacije odnosno, reakcije okruZenja
na poslu, $to uzrokuje povlacenje nekih osoba koje zive sa HIV-om.

e Nezadovoljstvo bolnickim uslovima

Za osobe koje zive sa HIV-om izgled Klinike za HIV 1 njena tehnicka
opremljenost odrazavaju odnos koji drzava ima prema njima. Nezadovoljni tehnickom
opremljenoS¢u 1 nehigijenskim uslovima, svi ucesnici su se slozili da bi bolje
opremljena bolnica izazvala manje negativna osecanja. Takode, kontinuirana
nesigurnost oko dostupnosti terapije uzrokuje neugodnost i anksioznost. Povremene
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nestaSice lekova 1 pitanje Sta raditi u situaciji kada se jave, predstavlja stalni izvor
straha za osobe koje zive sa HIV-om .

e Pridrzavanje i nezeljeni efekti ART terapije

Uvodenje ART terapije i pridrzavanje predstavlja neSto Sto se mora sprovoditi.
Ucesnici razumeju vaznost pridrzavanja ART terapije, ali redovno uzimanje lekova
ponekad predstavlja teSkocu u svakodnevnom funkcionisanju. Pored toga, ART
terapija ima razne negativne sporedne efekte i potrebno je izdrzati razne bolove i
neugodnosti.

e Strategije za prevazilaZenje problema koje koriste osobe koje Zive sa
HIV-om, narocito IKD

Osobe koje zive sa HIV-om koriste razlicite strategije kako bi se nosili sa
problemima sa kojima se suocavaju kao Sto su: udaljavanje 1 izbegavanje, poredenje
sa drugima u istoj situaciji, trazenje informacija i podrske, samoohrabrivanje,
emocionalni izlivi-«burey», rezignirano prihvatanje. Ucesnici fokus grupe koriste 1
proaktivne strategije fokusirane na problem, kao $to je ucestvovanje u aktivnostima
organizacija koje okupljaju osobe koje zive sa HIV-om, pridrzavanje terapije, manje
rizi¢no seksualno ponasanje.

e Resursi za prevazilaZenje problema

Skoro svi u fokus grupi su se slozili da su se mogucnosti za prevazilazenje
stresnih situacija promenile i postale ogranic¢ene nakon Sto su saznali za svoj HIV
pozitivni status. Medutim, socijalna podrska, dostupnost sluzbi, optimizam i ubedenje
da bi mogli da kontroliSu bolest klasifikovani su kao veoma vazni nalini
prevazilazenja problema. Svi ucesnici su govorili o tome koliko im je vazna podrSka
porodice 1 prijatelja. Osecaj da su prihvaceni i da imaju podrSku je vazan izvor
energije (snage) koja im je potrebna kako bi se nosili sa svakodnevnim problemima.
Podrska ostalih osoba koje zive sa HIV-om takode je pomenuta kao veoma vazna.
Medutim, miSljenja osoba koje Zive sa HIV-om su razli¢ita o tome koliko su
zadovoljni podrskom koju dobijaju. Neki od ucesnika koji su ili doziveli odbacivanje
od strane porodice i prijatelja ili kriju svoj HIV status nemaju podrSku od strane
bliskih prijatelja i porodice. Druge osobe koje zive sa HIV-om imale su pozitivna
iskustva 1 one su istakle ulogu porodice kao izvora snage i zaStite od stresnih
okolnosti. Pristup sluzbama za zastitu mentalnog zdravlja je ograni¢en na psihologa u
Klinici za HIV , koji je dosta pomogao nekim osobama koje zive sa HIV-om i
njihovim porodicama. Zatvorenici koji zive sa HIV-om imaju prilicno ogranicene
resurse za reSavanje problema.

e Informacije o terapiji

Skoro polovina ucesnika grupe IKD nije uzimala ART terapiju, Sto zbog
verovanja da je to neka vrsta «eksperimentay koji jo§ uvek nije dobro ispitan Sto zbog
straha da terapija ne¢e uvek biti dostupna i besplatna. Pored loSe informisanosti o
vaznosti terapije, takode je primecena i zbunjenost medu ucesnicima u vezi sa
Stetnosti 1 korisnosti diskontinuiteta u uzimanju terapije. lako je nekima preporuceno
da prekinu uzimanje terapije neko vreme kako bi se organizam «odmorio», vlada
misljenje da terapiju ne treba prekidati.
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e Pristup sluzbama za zaStitu mentalnog zdravlja

Stru¢njaci iz Centra za HIV predstavljaju znacajan izvor podrske 1 sigurnosti za
osobe koje zive sa HIV-om. Oni razumeju potrebe osoba koje zive sa HIV-om i
njihov stav prema pacijentima nije diskriminatoran. Medutim, osobe koje Zive sa
HIV-om smatraju da su kapaciteti Centra ograniceni, u smislu da Centar ima mali broj
lekara 1 psihologa u poredenju sa brojem pacijenata. I osobe koje zive sa HIV-om i
psihog iz Centra procenili su da je psiholoska podrska vazna, ali nedovoljna u odnosu
na potrebe velikog broja pacijenata. Veoma retko ili gotovo nikada osobe koje zZive sa
HIV-om traze psiholoSku podrsku na drugim mestima.

e Mentalno zdravlje zatvorenika Koji Zive sa HIV-om

Zbog kompleksnosti situacije u kojoj se nalaze HIV pozitivni zatvorenici, oni su
izlozeni ve¢em riziku kada je re¢ o problemima mentalnog zdravlja. Cesto su se
suocavali sa prethodnim viSestrukim problemima u svakoj sferi svog Zivota —
socijalnoj, emotivnoj i fizickoj. Po re¢ima psihologa koji radi u Specijalnoj zatvorskoj
bolnici, zatvorenici koji zive sa HIV-om su obi¢no depresivni zbog ve¢ postojece
slabosti (Cesto se odnosi na smrt vaznih osoba) i njihove istorije upotrebe droga.
Takode, neki zatvorenici su stalno uplaSeni ili su apati¢ni 1 traze viSe paznje nego §to
je mogu dobiti u bolnici. Ova ¢injenica zajedno sa zatvorskim uslovima Zivota dalje
pogorsava psiholosko i fizi¢ko stanje zatvorenika koji zive sa HIV-om.
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4. Diskusija

HIV infekcija je povezana sa Sirokim opsegom problema mentalnog zdravlja,
ukljucujuéi razumljive emocionalne reakcije na otkrivanje dijagnoze potencijalno
fatalne bolesti. Pored emocionalnih reakcija, HIV infekcija je Cesto povezana sa
psihijatrijskim poremecajima kao §to je depresija i neuropsihijatrijski sindrom kao
npr. AIDS demencija. Razumljive emocionalne reakcije kao Sto su stres, Sok, bes i
tugovanje su veoma Ceste i ne treba ih posmatrati kao abnormalne, osim u slu¢ajevima
kada dobiju ozbiljan i trajan oblik i uti¢u na Zivot i socijalnu adaptaciju osoba. Cini se
da se, uprkos socijalnim problemima sa kojima se suocavaju, vecina ljudi uspesno
bori sa efektima infekcije, kroz angazovanje licnih 1 spoljnih resursa.

U ovom odeljku rezultati ¢e se razmatrati u okviru konteksta HIV infekcije kao
krize. Prvo, pristup HIV-u kao krizi je identican leCenju ove bolesti kao hronicne
bolesti §to podrazumeva prilagodavanje brojnim promenama i stresu. Takode, ovaj
pristup prepoznaje specificne okolnosti koje HIV cine drugadijom od ostalih
hroni¢nih bolesti, kao §to je ¢injenica da je HIV seksualno prenosiva infekcija i da je
jos uvek povezana sa socijalno stigmatizovanim i marginalizovanim ponasSanjem.
Zbog toga se osobe koje zive sa HIV-om suocavaju sa odredenim brojem dodatnih
stresora, kao Sto su stigma 1 diskriminacija ili seksualno odbijanje. Intenzivna stigma i
diskriminacija mogu dovesti do nedostatka mreze podrSke za osobe koje Zive sa HIV-
om $to moZe povecati pojavu problema mentalnog zdravlja.

4.1 Osetljivost na stres

Na osnovu dobijenih rezultata moze se zakljuciti da su prolazne promene
raspolozenja Ceste kod osoba koje Zive sa HIV-om 1 da su ova raspolozenja uslovljena
zivotnim stresorima koji uticu na kvalitet njihovog Zivota i mentalno zdravlje. Periodi
psiholoske konfuzije se javljaju u momentima krize kao $to su saznavanje dijagnoze,
zapocinjanje terapije, hospitalizacija zbog HIV-a 1 ostale stresne promene.

e Otkrivanje HIV pozitivnog statusa

Kada ucesnici otkriju svoj HIV pozitivni status cesto dode do iznenadne 1
ogromne promene smisla u njithovom zivotu. U tom periodu ucesnici su dozivljavali
znaCajne promene raspolozenja.

Kao $to je jedan ucesnik rekao:

«U pocetku depresija je bila dominantna, neverovatan ocaj i pitanje Sta da
radimy». (Muskarac, 41 godina, Beograd)

U ovom periodu, koji je za vecinu trajao oko dve godine, uCesnici kazu da su bili
oc¢ajni, zbunjeni, uplaseni — kao §to je jedan ucesnik rekao, osecanja su isla od stalnog
straha do potpunog ludila. U ovom periodu, pojavili su se i drugi depresivni simptomi:

1. insomnija

2. smanjenje seksualne Zelje

16 Green G., Sobo E.J. (2000):The Endangered Self: Managing the Social Risk of HIV, Routledge,
London
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3. anhedonija — osecaj smanjenog uzivanja u aktivnostima

»Nije vise vazno oti¢i u bioskop ili pozoriste; ne radi se vise o tome Sta ti treba
u zivotu» (Muskarac, 46 godina, Beograd)

4. Smanjeno osecanje kompetencije, kao 1 vrednovanje sebe. Rec¢i jednog od
ucesnika najbolje ilustruju ovakva osecanja:

«Kada se pogledam u ogledalo vidim izoblicenu sliku sebe, sve Sto je juce bilo
normalno vise nije normalno, razmisljas o svakom pokretu, c¢inu, odnosu prema
drugima...» (Muskarac, 40 godina, Beograd)

5. Suicidalne misli — dva ucesnika su rekla da su pokusali da se ubiju
pojacavanjem upotrebe droge.llustrativan je komentar jednog ucesnika o svojim
razmiS$ljanjima da izvr$i samoubistvo:

«Trenuci bespomocnosti su najgori...jednom sam pomislio da uzmem sedativ
koji u kombinaciji sa ART terapijom dovodi do kome i pomislio sam kako bi bilo
dobro za mene da se vise ne probudim». (Muskarac, 35 godina, Beograd)

Ostali uéesnici nisu pominjali suicidalne misli. Cini se da ovaj indikator za
njih predstavlja najprepoznatljiviji znak mentalnih problema 1 dvostruke
stigmatizacije. U svetlu ovog pitanja jedna ucesnica je odgovorila :

»Ne posmatrajte HIV kao nesto Sto je trajno lose. Mi imamo loSe faze, ali to
nije samo zbog HIV-ay. (Zensko, 40 godina, Beograd)

O samoubistvu se razmislja i kao o mehanizmu prevladavanja, nacinu da se
savlada bol, kao o kona¢nom resenju:

»Po mom misljenju, samoubistvo je nacin da se pobegne iz bolesti, ja se
veoma bojim bolesti» (Zensko, 29 godina, Beograd)

6. Gubitak interesovanja za profesionalne aspekte Zivota: jedan ucesnik je rekao
da je posle saznavanja za svoj HIV pozitivni status izgubio zelju da radi, iako je bio
sposoban da radi.

7. Koriséenje droga: osobe koje su koristile drogu nastavile su sa tim, neki od njih
su povecavali koli¢inu droge ili tableta.

Zanimljivo je ista¢i da je u fokus grupi koje su €inili korisnici droga ucesnici prvo
pricali o nacinu na koji su otkrili svoj HIV status. Naime, u€esnici su izjavili da su im
rezultati dati na neprofesionalan nacin, naroCito naglasavaju¢i da im je zasmetao
nedostatak empatije kod doktora i pesimisticke prognoze o tome koliko im je jo$
zivota ostalo. Jedan ucesnik je rekao: (Muskarac, 41 godina, Beograd):

«Doktor mi je rekao da mu je Zao zato Sto sam mlad i nisam mnogo toga
proziveo. Ja nisam osecao samosazaljenje.».

Moguce objasnjenje zasto korisnici droga uglavnom pricaju o tome kako su otkrili
svoj HIV status moze biti ¢injenica da su korisnici droga duplo stigmatizovani 1 imaju

rekla (Zensko, 28 godina, Beograd):
“Kada mi je medicinska sestra dala HIV pozitivni rezultat pocela sam da

placem. Pitala me je: «Zasto places, mogla si ovo da ocekujes, ti si narkoman i znas
da ti je decko HIV pozitivan. Zelela sam da umrem”.
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Vecina u€esnika naseg istrazivanja saznala je da ima HIV kada su se pojavili
simptomi 1 ta ¢injenica je sigurno uticala na intenzitet i trajanje psiholoskog stresa
posle otkrivanja statusa. Kada je re¢ o psiholoskim poremecajima i vulnerabilnosti
vazno je uzeti u obzir vreme otkrivanja HIV statusa. Posle otkrivanja HIV pozitivnog
statusa veéina osoba je u stanju psiholoSkog stresa umerenog intenziteta i ograni¢enog
trajanja. Pod ve¢im rizikom razvijanja mentalnih poremecaja su oni koji su otkrili svoj
pozitivni HIV status kada su poceli da se javljaju simptomi. Otkrivanje HIV statusa u
ovoj fazi bolesti dogada se relativno cesto, naro¢ito kada se HIV prenosi
heteroseksualnim putem. Cinjenica da veéina sazna za svoju HIV dijagnozu
neposredno pre ili na pocetku simptomske faze bolesti, kako pokazuje naSe iskustvo,
dodatno pojacava osetljivost za psiholoske poremecaje. Naime, u takvim slucajevima,
vreme prilagodavanja u asimptomskom periodu je kratko ,a za mnoge osobe koje zive
sa HIV-om to vreme je veoma vazno , kako bi prihvatili dijagnozu, redefinisali
prioritete i doneli Zivotne odluke.'”

Povecana senzibilnost na svakodnevne probleme posle saznavanja statusa je nesto
Sto su ucesnici fokus grupe naglasili kao veoma vazno. Skoro svi su se slozili da su se
resursi za prevazilazenje stresnih situacija promenili 1 postali ograni€eni ili kao $to je
rekao jedan u€esnik (Muskarac, 40 godina, Beograd):

«Cim postanes HIV pozitivan postajes hipersenzitivan, deset puta vise nego
ranije...stalno si pod stresom, male stvari mogu da izazovu loSa osecanjay.

Pored otkrivanja pozitivnog HIV statusa, postoje aspekti zivljenja sa HIV-om koji
uzrokuju znacajan emocionalni stres i1 koje osobe koje zive sa HIV-om percipiraju kao
izuzetne stresore. To su problem saopsStavanja HIV statusa, naroc¢ito u kontekstu
partnerskih odnosa, gubitak prijatelja, gubitak posla, stigma 1 diskriminacija,
nesigurnost terapije i nebriga na drzavnom nivou, pridrzavanje i borba sa nezeljenim
efektima terapije.

e Saopstavanje HIV pozitivnog statusa — da ili ne?

“Zivot sa HIV-om je Zivot u podzemlju...” — to su re¢i jednog ucesnika
(Muskarac, 52 godine, Beograd), koje ilustruju ose¢anja osoba koje zive sa HIV-om i
potrebu da svoj HIV status drze u tajnosti. Drzanje HIV statusa u tajnosti ima zastitnu
funkciju — zastita od odbacivanja i stigmatizacije. Skrivanje ove tajne je zasnovano na
strahu, krivici i sramoti. Otkrivanje tajne u okviru porodice ili Sireg okruzenja nosi
rizik ruSenja veza, prekidanja komunikacije i diskriminacije. Znacajan aspekt tajnosti
HIV-a je izolacija i povlacenje, koja sprecava osobe koje zive sa HIV-om da dobiju
neophodnu profesionalnu pomo¢ i pomo¢ socijalne mreze.

Osobe koje zive sa HIV-om osecaju potrebu da dobiju podrSku, narocito od
porodice i prijatelja. Potreba da se kaze drugima za HIV pozitivan status i istovremeni
strah od saopStavanja, reSava se na razli¢ite nacine. Neki ucesnici dele svoju tajnu sa
porodicom 1 prijateljima, procenjuju¢i njihovu podrsku kao veoma znacajnom,
dozivljavaju¢i to kao zastitni faktor u suocCavanju sa svakodnevnim problemima.
Jedan ucesnik je rekao (Muskarac, 40 godina, Beograd):

"7 Catalan. J (1999):Mental Health and HIV Infection :Psychological and Psychiatric Aspects, UCL
Press, London
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«Moji prijatelji, koji se ponasaju kao da se nista nije desilo, najvise mi
pomazu...svaki negativizam i odbijanje duboko vas uznemiriy.

e HIV kao tajna i izbor partnera

Dilema oko saopStavanja HIV pozitivnog statusa seksualnom partneru predstavlja
dodatni teret za osobe koje zive sa HIV-om. Dok neki od njih misle da «A4IDS nije
glavna stavka u (njihovom) CV-juy 1 da nije potrebno odmah re¢i, neki se ne slazu i
misle da je potrebno re¢i na pocetku veze, kako ne biste povredili drugu osobu. Cini
se da razlika u stavovima delom proisti¢e iz manje/viSe intenzivnih ose¢anja krivice i
stava osobe prema HIV-u. Kao §to je jedan u€esnik primetio, veoma je vazno znati da
nisi nikoga inficirao, «Da mozZes da se suocis sa svakim i kazes, ja imam HIV, pa
Sta?»

Sto se tide stava prema HIV-u i oseéanjima krivice, interesantno je spomenuti
iskustvo psihologa iz Klinike za HIV, a to je da su HIV pozitivne osobe u vezama sa
HIV negativnim osobama , sklone da preuzmu svu odgovornost i misle da sami
moraju da urade sve §to mogu kako bi popravili taj odnos.

HIV status takode ima uticaja i u smislu ograni¢enog broja partnera. Prema
iskustvu ucesnika fokus grupa parovi razlicitog HIV statusa su retkost. Ono Sto za
ove ucesnike predstavlja realnost je apstinencija ili seksualni odnos sa HIV pozitivnim
partnerima. U vezama sa HIV pozitivnim partnerima, osobe koje zive sa HIV-om se
osecaju prihvaéenijim i imaju veéu podrsku, zato $to misle da ih jedino HIV pozitivna
osoba zaista moze razumeti:

«Najgora stvar je kada vas partner ne razume. Osoba mora biti veoma, veoma
fleksibilna i sirokih shvatanja da bi razumela Zivot sa HIV-om». (Muskarac, 46
godina, Beograd)

Prema iskustvima ucesnika, medu osobama koje zive sa HIV-om postoji izrazena
svest o potrebi koriS¢enja zastite 1 saopStavanja svog statusa partneru. Veoma je vazno
1 iskustvo nekih osoba koje zive sa HIV-om, koje su imale HIV negativne seksualne
partnere. Ovakve veze su imale veliki uticaj na njihovo prihvatanje samih sebe kao
HIV pozitivnih osoba. Osobe koje zive sa HIV-om osetile su da imaju vecu podrsku i
to je pozitivno uticalo na kvalitet njihovog Zivota:

«Nisam vrsio pritisak na njega kada sam ga upoznao. Znao sam da je HIV
negativan i odmah sam mu rekao da sam HIV pozitivan. Nisam ocekivao razumevanje
i prihvatanje, ali on je Zeleo vezu sa mnom. Imali smo seks bez straha i nervoze.
Osecao sam se kao ljudsko bice, osecao sam se voljeno, postovano i prihvaceno. To
mi je bilo veoma vazno i pomoglo mi je da se borim sa losim osecanjima. Shvatio sam
kako saopstavanje mog HIV pozitivnog statusa moze biti od pomoci». (Muskarac, 40
godina, Beograd)

Osobe koje zive sa HIV-om koje su i IKD fokusirale su se na partnerske veze
u diskusiji, smatraju¢i th veoma vaznim za samoprihvatanje i samopoStovanje i
naglasili su vaznost moguénosti izbora. Svi ucesnici su se slozili da partneru treba reci
HIV status i odgovornost podeliti sa nekim. Medutim, postoji dilema oko izbora
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partnera imaju¢i na umu HIV status. lako su miSljenja da nije neophodno imati HIV
pozitivnog partnera, dinamika veze kod parova razli¢itog HIV statusa je specificna.U
takvim vezama, HIV pozitivni partner se generalno ose¢a kao «nize bi¢e» zbog svog
statusa, kao $to je jedna uéesnica primetila (Zensko, 34 godine, Beograd):

«Osecaj krivice stalno je prisutan, najvazniji kriterijum za vezu je HIV status i
to opravdava sve, da nosis krivicu...».

S druge strane, jedan ucesnik je izjavio da Cak i1 parovi gde su oba partnera HIV
pozitivna ne uspevaju uvek 1 da u takvim vezama ima previSe problema, previse
bespomocnosti 1 « previsSe iste price na jednom mestuy.

e Gubitak prijatelja

Gubitak prijatelja koji su preminuli od AIDS-a i iS¢ekivanje sopstvenog gubitka
zdravlja su podjednako znacajni stresori za ucesnike fokus grupa. Za mnoge osobe
koje zive sa HIV-om sama poseta Klinici za HIV ima negativan uticaj podsec¢ajuci ih
na nesigurnost njihove egzistencije, kao i pogorsanje zdravlja drugih osoba koje zive
sa HIV-om na Klinici. Jedan ucesnik je opisao stresne karakteristike takvih situacija
(Muskarac, 52 godine, Beograd):

«Ako se nesto dogodi nekom ko je u bolnici (pogorsano zdravstveno stanje) razne
stvari mi padaju na pamety.

Cinjenica da su osobe koje Zive sa HIV-om okruZene ljudima koji su u
poslednjoj fazi bolesti ili umiru, s razlogom izaziva osecanje tuge, depresije, besa i
bespomocnosti. Osoba moze biti preplavljena ofajem i bespomocnoscéu, tako da se
povlaci i gubi nadu u kvalitetan zivot. S druge strane, neki ljudi mogu biti obuzeti
osecanjem vrednosti zivota, trude¢i se koliko god mogu da prozive §to viSe, 1 koriste¢i
sve mogucénosti.

Za vecinu osoba koje zive sa HIV-om karakteristicna je kombinacija ovakvih
reakcija i razliGita raspoloZenja su dominantna u razli¢itim periodima.'®

Nijedan ucesnik fokus grupe ne govori eksplicitno o svom strahu od smrti, ali ono
Sto je uobiCajeno je osecaj nesigurnosti vezan za zdravlje i umanjeni optimizam u
pogledu buduénosti. Tesko je preboleti gubitak ¢ak i kada je fizicko zdravlje savrSeno.
Ljudi koji reaguju na gubitak su u stanju krize, $to dovodi do emocionalne
dezorganizacije i bespomoc¢nosti. Kada osoba dobije HIV dijagnozu, ¢esto dozivi vise
gubitaka u kratkom vremenskom roku $to dovodi do toga da osoba bude preplavljena
emocijama i ose¢anjem da je njen sopstveni zivot potpuno van kontrole.

'8 Shernoff M. (1992): Loss and AIDS, People With AIDS Coalition News line, No.75
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Jedna ucesnica je objasnila (Zensko, 40 godina, Beograd):

«Kada su ljudi oko mene poceli da umiru od AIDS-a pocela sam da gubim
veru u lecenje; digla sam ruke od svega i pocela ponovo da se drogiram. Pomislila
sam, pa Sta sad, umrecu u svakom slucajuy.

e Nezaposlenost i gubitak posla

Vecina ucesnika fokus grupe je prestala da radi posle saznavanja da su HIV
pozitivni. Razlog za to je $to je vecina njih otkrila svoj HIV pozitivni status kada su
imali jasne simptome AIDS-a, kao $to je fiziCka slabost ili razvoj oportunistickih
infekcija, koji su ih u vecini slucajeva sprecili da nastave sa aktivnostima kojima su se
bavili do tada. Jedan ucesnik je rekao: (Muskarac, 23 godine, Beograd):

«Zbog mog slepila nisam mogao da nadem normalan posao koji bih voleo da
radim, u stvari nisam mogao da nadem nikakav posao. Nervozan sam jer me moj vid
sputava u svemuy.

Osecaj da imaju kapaciteta da rade, ali nisu u poziciji da rade je veoma znacajan
stresni aspekt zivljenja sa HIV-om za neke osobe koje zive sa HIV-om. Drugi razlog
za prekid radnog odnosa ili penzionisanje nekih osoba koje zive sa HIV-om je njihov
strah od stigme 1 diskriminacije u okviru radnog okruzenja. Strah od reakcija drugih
na radnom mestu rezultira povlacenjem osoba koje zive sa HIV-om. Jedna ucesnica je
rekla (Zensko, IDK, 34 godine, Beograd):

«Uopsteno govoreci, ljudi vas nece pogledati u lice i reci 'ja ne zelim da radis
ovde'; umesto toga reci ¢ce vam, na primer 'ne moras vise da pravis kafu' iako je uvek
bila frka oko toga ko ¢ée da pravi kafu; ili se uvode neka nova pravila kao na primer
svako donosi svoj peskir, itd. Onda shvatite da je to glupa situacija i da ne zelite da
budete predmet ogovaranjar.

Cini se da se prekidom radnog odnosa osobe koje Zive sa HIV-om dodatno izoluju
od HIV negativnog okruZenja i traZe prijatelje medu osobama koje Zive sa HIV-om.

Neki nezeljeni efekti ART-a takode uti¢u na promenu profesionalnog angazmana.
Jedan ucesnik je govorio o lipodistrofiji, koja ga je sprecavala da obavlja posao za
koji je fizicki izgled bio vazan. PoSto profesionalni zivot predstavlja znacajnu
determinantu kvaliteta Zivota 1 opSteg zadovoljstva, gubitak posla za ove ucesnike
oznacio je period adaptacije na promenjene zivotne okolnosti.

e Stigma i diskriminacija

Stigma je opisana kao dinamicki proces devaluacije (gubitak vrednosti), koji «u
velikoj meri diskredituje osobu u o¢ima drugih ljudi».” Stigma povezana sa HIV-om
¢esto dovodi do socijalne izolacije 1 kod nekih osoba koje zive sa HIV-om izaziva bes.
Postoji Zelja da se drugima objasni Sta je HIV i kako se prenosi. Jedan ucesnik je
rekao (Muskarac, 46 godina, Beograd):

' Goffman E. (1963) Stigma: notes on the management of a spoiled identity. New York: Simon and
Schuster, according to UNAIDS (2005) HIV-related stigma, discrimination and human rights
violations: case studies of successful programmes
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«Doziveo sam brutalne reakcije na poslu kao na primer, kada se pomeraju dalje
od mene kad prolazim. Tada pozelim da im svasta kazem, ali i da pobegnem i
sakrijem se od svegay.

Stigma takode uzrokuje hroni¢nu patnju: «Osecam tugu stalno, ne periodicno.
Uspeo sam da izgradim pozitivnu povrsinu, ali bez obzira na potiskivanje, uvek znas
gde pripadas», rekao je jedan u€esnik koji zivi sa HIV-om 10 godina (Muskarac, 52
godine, Beograd). 1li, kako je rekao drugi ucesnik (Muskarac, 40 godine, Beograd):

«Diskriminacija stvara osecaj kao da stalno udaras u zid. Pitam se da li mogu da
kazem svom zubaru ili nekom drugomy.

Istrazivanje koje ukljucuje ljude koji zive sa HIV-om pokazuje da stigmatizacija
u javnosti moze ugroziti neciji identitet (Sandstrom 1990), Sto rezultira gubitkom
samopostovanja (Siegel and Krauss 1991; Bennett 1990); taj uticaj je znacajniji od

uticaja fizi¢kih poremeéaja (King 1989; Crowther 1992).%

Strah od diskriminacije ograniava pristup zdravstvenoj nezi van oblasti HIV-a,
$to je u skladu sa rezultatima kvalitativne studije osoba koje Zive sa HIV-om.?'. Osobe
koje zive sa HIV-om se uvek suocavaju sa dilemom da li re¢i doktoru za svoj status ili
ne. Osobe koje zZive sa HIV-om u Srbiji, u slucajevima saopstavanja svog HIV statusa
lekarima, uglavnom su imale negativa iskustva, ponekad nisu mogli da se lece zbog
njihovog HIV statusa.

Jedna ugesnica je ispricala (Zensko, 40 godina, Beograd):

«Najgore je kad odem kod zubarke i ona kazZe da ne moze da sredi moj zub, ne
zbog sebe, vec¢ zbog svoje dece. Tada pomislim — cemu sve ovo sluzi...ne bi smeo
svako da postane doktor, nije dovoljino samo saviadati materiju, potrebno je imati
licnosty.

U tom smislu, zabrinutost i nesigurnost oko dobijanja medicinske pomoci
predstavlja teret za osobe koje zive sa HIV-om 1 izaziva osefanje nesigurnosti i
anksioznosti. Postoji stalna zabrinutost oko dobijanja neophodne medicinske pomoci
kada je nuzna. Iskustvo psihologa sa Klinike za HIV govori o tome koliko je situacija
osoba koje zive sa HIV-om povezana sa tim kakva je saradnja izmedu osoblja Klinike
za HIV 1 zdravstvenih radnika van HIV/AIDS oblasti. Naime, psiholog procenjuje da
je saradnja sa ostalim zdravstvenim radnicima (na primer onkolozima, psihijatrima)
loSa, iako je sve potrebnija zbog efekata ART terapije. Ipak, zdravstveni stru¢njaci

2% Green G., Sobo E.J. (2000): The Endangered Self: Managing the Social Risk of HIV, Routledge,
London

I Bernejs, S. , Rouds T., Prodanovic (2007): Terapija za HIV: dostupnost, snabdevenost i nesigurnost,
Kvalitativna studija u Srbiji i Crnoj Gori, Fakultet za higijenu i tropsku medicinu Univerziteta u
Londonu, Inicijativa za prevenciju HIV-a medu vulnerabilnim grupama, Program Ujedinjenih nacija za
razvoj, Beograd/Podgorica
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van oblasti HIV/AIDS-a nisu zainteresovani za potrebe osoba koje zive sa HIV-om i
odbijaju da dodu u Kliniku za HIV. S druge strane, osobe koje zive sa HIV-om ne
zele da tuze doktore jer ne Zele da izazivaju bes doktora niti Zele publicitet.

Skoro svi u€esnici su imali bolno iskustvo da budu odbaceni ili od strane Sireg
okruZenja ili od porodice i prijatelja. Jedna osoba koja zivi sa HIV-om nam je opisala
jednu tipi¢nu situaciju sa kojom se suocava (Muskarac, 46 godina, Beograd):

«Dok sam bio u diskoteci dobio sam poruku na mobilnom telefonu — 'ti siris AIDS
i znas da je to kaznjivo zakonom'...onda sam pozeleo da se sakrijem i pobegnem od
svegay.

Diskriminacija unutar porodice i radnog okruzenja je narocito bolna. Reci jedne
osobe koja zivi sa HIV-om najbolje ilustruje takvo iskustvo (Muskarac, 35 godina,
Beograd):

«Moja sestra se porodila pre sedam meseci, a ja joS uvek nisam video dete.
Osecam da me ne zele, da me se boje, mogu da osetim njihov strah. To boli...ja sam
neka vrsta tajnog ujaka».

U IKD grupi primecena je stigma vezana i za HIV 1 za koriS¢enje droga Sto je kroz
svoje iskustvo opisala jedna ucesnica (Zensko, 45 godina, Beograd):

«Kada sam pitala doktora za rezultate HIV testa, odgovorio je kratko i jasno —'vi
narkomani ste svi pozitivni'.. »

Ovo je karakteristika viSeslojne stigme vezane za HIV; intenziviranje negativnih
konotacija povezuju¢i HIV i AIDS sa ve¢ marginalizovanim ponaSanjem kao $to je
upotreba droga ili homoseksualizam.? Stigma je izraZenija prema osobama koje su se
inficirale putem seksualnog odnosa ili koris¢enjem droga, zato Sto se smatra da su ti
oblici ponaSanja pod kontrolom osobe, tako da osoba treba da snosi krivicu za
infekciju. Stigma se cesto povezuje sa «odabranim» nafinom zivota inficirane
populacije ili pripadno$c¢u nekoj rasi ili etnickoj manjini. Iz tog razloga, muskarci koji
imaju seks sa muskarcima i IKD su ¢eS¢e stigmatizovani za razliku od ljudi koji se
nisu inficirali odabranom aktivnoS¢u (na primer hemofilicari, deca HIV pozitivnih
zena smatraju se nevinim) (Herek, 1990, prema HOPE, 2006).

Istrazivanje StrateSkog marketinga o stigmi i diskriminaciji marginalizovane
populacije u Srbiji**, pokazalo je da sledeéi procenat populacije u Beogradu smatra
odredene oblike ponaSanja neprihvatljivim: agresivno ponasanje 1 nasilje (90%), krada
(90%), upotreba narkotika (87%), korupcija (84%), prostitucija (76%), i potom
seksualna orijentacija (63%) 1 konzumiranje alkohola (61%). Ovakvi rezultati
pokazuju da osobe koje pripadaju marginalizovanim grupama (korisnici doga), pored
osoba koje imaju HIV pozitivni status, imaju teskoce u pristupu zdravstvenoj nezi,

22 UNAIDS (2005) HIV-related stigma, discrimination and human rights violations: case studies of
successful programmes
» HOPE Program Training Resource Package (2006)

** Strategic marketing (2006):Stigma and discrimination,Belgrade
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teSkoce kada je re¢ o leCenju od strane zdravstvenih radnika i dobijanja neophodne
pomoci.

Prema tome, stigma je evidentna na mnogim nivoima, od porodice do vladinih
institucija 1 predstavlja znacajnu determinantu socijalne izolacije, strah od reakcije
drugih i potrebu da se HIV status drzi u tajnosti. Stigma i diskriminacija drZze osobe
koje zive sa HIV-om na marginama drustva, §to uti¢e na njihovo ponaSanje u pogledu
zdravlja i ¢ini ih dodatno osetljivim na stres, anksioznost i depresiju.

e Nesigurnost terapije i nege na drZavnom nivou

Izgled Klinike za HIV 1 njena tehnicka opremljenost predstavljaju vazne
odrednice optimizma vezanog za buduc¢nost, a takode predstavljaju odraz brige za
osobe koje zive sa HIV-om na drzavnom nivou. Nezadovoljni tehnickom
opremljeno$¢u Klinike za HIV, svi su se ucesnici slozili da bi bolje opremljena
Klinika za HIV izazivala manje negativna ose¢anja. Raspolozenje koje je vidljivo u
¢ekaonici Klinike je dobro ilustrovao ¢lan Ekspertskog centra (pripadnik osoblja IAN-
a posle posete Klinici za infektivne bolesti:

«Nikad nisam bila u cekaonici koja je toliko tiha, kao Sto je cekaonica ispred
kancelarije na Klinici za infektivne bolesti. Niko ne prica ni sa kim, niko ne gleda ni u
kogax.

Konstantna neizvesnost kada je re¢ o dostupnosti terapije i lekova izaziva
neprijatnost 1 anksioznost kod osoba koje zive sa HIV-om. Oni se pitaju Sta bi se
desilo kada lekovi ne bi bili dostupni , i to predstavlja konstantni izvor anksioznosti i
straha. To se vidi u zapazanju jednog ucesnika (Muskarac, 52 godine, Beograd):

«Bez terapije bio bih slomljen psihicki».

Ovakve izjave naglasavaju vaznost konstantne dostupnosti terapije, ako HIV
posmatramo kao hroni¢nu bolest koja se moze kontrolisati. Kao $to je potvrdeno
rezultatima kvalitativne studije, dostupnost terapije 1 informacije o terapiji su vazan
izvor sigurnosti za mnoge osobe koje zive sa HIV-om, kao §to je i poverenje u
drzavne institucije.”

e  Pridrzavanje terapije i kontrola neZeljenih efekata terapije

Uvodenje ART terapije i pitanje pridrzavanja ART terapije su pitanja kojima
sistem zdravstvene zastite treba ozbiljnije da se pozabavi. Ucesnici razumeju vaznost
pridrzavanja ATR-a, ali redovno koriS¢enje lekova je neSto Sto je veoma teSko u
svakodnevnom funkcionisanju. Dodatno, ART ima razne negativne efekte tako da
ucesnici moraju podnosit i razne bolove.

3 Bernejs, S. , Rouds T., Prodanovic (2007): Terapija za HIV: dostupnost, snabdevenost i nesigurnost,
Kvalitativna studija u Srbiji i Crnoj Gori, Fakultet za higijenu i tropsku medicinu Univerziteta u
Londonu, Inicijativa za prevenciju HIV-a medu vulnerabilnim grupama, Program Ujedinjenih nacija za
razvoj, Beograd/Podgorica
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Jedan ucesnik je pomenuo (Muskarac, 41 godina, Beograd):

«Patim od polineuropatije, kamena u bubregu, lipodistrofije i znam da je to
rezultat terapije, ali Sta da radim..»

Jedna ucesnica objasnjava da joj je teSko da se pridrzava terapije zbog velikog
broja raznih lekova koje mora da uzima S$to ukljucuje ART, metadon, antidepresive.
Jo$ dva ucesnika koji uzimaju ART terapiju isticu koliko je vazno uzimati terapiju,
kao 1 potrebu za boljom informisanos¢u o nezeljenim efektima lekova i tome kako
olaksati bol i1 neprijatnost koje izaziva terapija. Naime, zbog snaznih negativnih
nezeljenih efekata ART-a ovi ucesnici prekidaju terapiju kako bi napravili pauzu i
odmorili se. Ucesnici u ovoj diskusiji naglasili su znacaj razmene iskustava izmedu
lekara i izmedu osoba koje zive sa HIV-om.

. Informacije o terapiji

Tokom diskusije u fokus grupi sa osobama koje Zive sa HIV-om, a imaju iskustva
sa koriS¢enjem droga zapazen je problem nedovoljne informisanosti o ART-u.
Polovina ucesnika ne uzima ART, ili zbog toga §to misle da je to neka vrsta
eksperimenta koji nije dovoljno istrazen ili zbog straha da terapija nece uvek biti
dostupna i1 besplatna. Pored loSe informisanosti o znacaju terapije takode postoji
izvesna konfuzija medu ucesnicima koja se odnosi na to da li je prekid kontinuiteta
uzimanja terapije Stetan ili koristan. Iako je nekim ucesnicima savetovano da prekinu
terapiju kako bi «odmorili» organizam, neki iz grupe bili su misljenja da terapiju ne
treba prekidati. Kao $to je navedeno u kvalitativnoj studiji o osobama koje Zive sa
HIV-om, stru¢njaci u Srbiji smatraju da diskontinuitet u uzimanju terapije nema
znacajniji Stetni efekat na zdravlje pacijenata. Medutim, zbog postoje¢ih problema sa
nedostatkom testova za pracenje, efekat diskontinuiteta u uzimanju terapije nije
podrobno ispitan, iako je u nekim relevantnim studijama otkriveno postojanje
negativnog uticaja.

Osobe koje zive sa HIV-om Cesto imaju ograni¢en izvor informacija o terapiji i
nisu uvek u mogucnosti da dobiju potpune 1 razumljive informacije od doktora koji je
prepisao terapiju. Jedan ¢lan fokus grupe je rekao (Muskarac, 30 godina, Beograd):

«Doktor je veliki strucnjak, ali nisam razumeo ni reci od onoga Sto je govorio o
lipodistrofiji, neuropatiji, pa sam posetio sajt i video slike koje su me prestrasile.
Uglavnom se informisem putem interneta i primetio sam da nisu svi sajtovi o HIV-u
prijateljski».”’

*® Bernejs, S. , Rouds T., Prodanovic (2007): Terapija za HIV: dostupnost, snabdevenost i nesigurnost,
Kuwvalitativna studija u Srbiji i Crnoj Gori, Fakultet za higijenu i tropsku medicinu Univerziteta u
Londonu, Inicijativa za prevenciju HIV-a medu vulnerabilnim grupama, Program Ujedinjenih nacija za
razvoj, Beograd/Podgorica

2 Lipodistrofija: promene u raspodeli masti.

Neuropatija: Periferna neuropatija (PN) je bolest perifernih nerava. PN moze biti mala smetnja ili
onesposobljavajuca slabost. To obi¢no ukljucuje osecaj bockanja, vreline, ukruc¢enosti ili ukoéenosti
stopala 1 noznih prstiju. Moze se osetiti kao golicanje, neobjasnjiv bol ili senzacije koje su intezivnije
nego normalno. Simptomi se mogu pojavljivati i nestajati. Ozbiljna PN moze uzrokovati probleme sa
stajanjem i hodanjem.
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HIV pozitivan status oznacava znacajne promene u zivotu, Sto Cesto ukljucuje 1
navikavanje na drugaéiju sliku o sebi. Zivot sa HIV-om podrazumeva adaptaciju na
razne nove situacije 1 izazove. Refima jednog ucesnika (Muskarac, 20 godina zivi sa
HIV-om)

«Ziveti sa ovom bolescu je umetnost, citav vas zZivot se menja iz korenay.
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4.2 Tugovanje, depresija i anksioznost

Podela na «mi» 1 «vi» je izvor stalne tuge, osecaja izolovanosti i posebnosti u
odnosima sa drugima. Neke osobe koje zive sa HIV-om iskusile su bes i netrpeljivost
u sopstvenom okruzenju:

«Ljudi ne mogu da razumeju kako se osecaju osobe koje zive sa HIV-om, niko
vas ne razume i nemate prave prijatelje kad imate ovu bolesty. (Muskarac, 41 godina,
Beograd).

S druge strane, tugovanje se moze transformisati u depresiju u odredenim fazama
1, kako su rezultati ovog istrazivanja pokazali, postoje dva posebno osetljiva perioda
za to: prvo je kada osoba sazna za svoj status i na pocetku nove faze bolesti, kao §to je
pocetak ART terapije. Pojava novih simptoma, kao i poc¢etak ART terapije mogu biti
okida¢ za depresiju i maladaptivne strategije prevladavanja.

Jedan ucesnik je pricao o tome (Muskarac, 40 godina, Beograd):

«Na pocetku uzimanja terapije bio sam navucen na tablete iako nisam bio
tabletomany.

Pored depresivnih simptoma, kao $to su poremecaj sna, promena apetita, smanjen
libido i1 ose¢aj bespomocnosti, neki ucesnici su izjavili da periodicno bivaju
preplavljeni strahom 1 anksiozno$¢u, kada razmisljaju o svojoj buduénosti i
perspektivi.

Izjava jedne uéesnice je veoma ilustrativna (Zensko, 29 godina, Beograd):

«Ponekad se osecam potpuno haoticno i to potpuno unistava moju sposobnost da
se organizujem, planiram i ulazem u buducnosty.

Anksioznost 1 zabrinutost su posledice nesigurnosti po pitanju zdravlja, zaposlenja
1 osnivanja porodice. Neizvesnost vezana za lekove i testove za pracenje kao i
zavisnost od drzave su drugi izvori uznemirenosti i brige osoba koje zive sa HIV-om.

Jo§ jedna dilema koja izaziva anksioznost je nesigurnost oko toga koji simptomi
su povezani sa HIV-om, a koji su simptomi posledica neceg drugog? Bilo kakva
promena fizickog izgleda dovodi do zabrinutosti vezane za napredovanje HIV-a. Na
primer, jedna ucesnica je izjavila da joj se Cini da joj se kosa viSe prlja 1 pitala je
doktora za savet, posto je mislila da je to povezano sa HIV-om.

Nezeljeni efekti terapije, narocCito lipodistrofija koja uzrokuje vidljive promene
fizickog izgleda, izazivaju anksioznost i depresiju kod pacijenata. Lipodistrofija utice
na percepciju sopstvene privlacnosti i izgleda i za osobe koje zive sa HIV-om ovo je
bolan proces.

Psiholoskinja iz Klinike za HIV primecuje da mogu postojati razli¢iti mentalni
poremecaji koji se sre¢u kod osoba koje zive sa HIV-om, a koji se mogu na¢i i medu
opsStom populacijom 1 to u opsegu od uobicajenih reakcija prilagodavanja na HIV
pozitivan status do mnogo ozbiljnijih poremecaja. Medutim, ona je istakla da je
najces¢i fenomen za vecinu osoba koje zive sa HIV-om nisko samopostovanje i osecaj
manje vrednosti. Takva osecanja su izazvana odbijanjem i neprihvatanjem od strane
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okruZenja, Sto rezultira verovanjem da su manje vredni. Prema njenom misljenju,
uobicajeno je da osobe koje zive sa HIV-om imaju strah od smrti, kao i da mnoge
osobe koje zive sa HIV-om nisu jo$ uvek «obradile» informacije o efikasnosti
postojece terapije, tako da ne shvataju da je situacija za HIV pozitivne osobe danas
mnogo bolja nego §to je bila kada se epidemija pojavila. Cini se da se strah od smrti
manifestuje kroz strah od budu¢nosti i nedostatka perspektive.

Vecina ucesnika je iskusila istovremeno depresivno raspolozenje i anksioznost i
¢ini se da su to dominantne teskoce osoba koje zive sa HIV-om. Slicno ovom nalazu,
doktor iz Instituta za bolesti zavisnosti tvrdi da se problemi mentalnog zdravlja osoba
koje zive sa HIV-om mogu svrstati pod «sindrom depresije».

4.3 Veza izmedu problema mentalnog zdravlja i pridrzavanja ART terapije

Ucesnici su prijavili da imaju probleme koje izaziva ART, ukljucujuéi promene
spavanja, ravnoteze, vida, zatim anksioznost, hipersenzitivnost i konfuziju. Svi
ucesnici su se slozili da uzimanje ovih lekova dovodi do razli¢itih mentalnih stanja —
«od depresije do histerije». Takva raznovrsnost nezeljenih efekata moze da ugrozi
pridrzavanje terapije kao S$to je spomenuo jedan ucesnik (Muskarac, 40 godina,
Beograd):

«Bilo je tesko, mislio sa da necu moci da izdrzim vise, ali uvek sam bio optimistay.

Ucesnici su posebno istakli poremecaj spavanja kao posledicu ART-a. Opisali su
svoje snove «kao da se dogada u stvarnosti» zbog halucinogenog efekta nekih lekova.
Veoma je teSko nositi se sa promenama raspoloZenja koje nastaju zbog ART-a. Jedan
ucesnik opisao je promene svog raspolozenja kada je poCeo da uzima terapiju
(Muskarac, 42 godine, Beograd):

«To je bila jedna Sizofrena situacija, porazbijao sam sve po kuci, svadao sam se
sa prijateljima..»

Svi ucesnici su se slozili da njihovo raspolozenje ne utice na to da li ¢e uzimati
terapiju i da oni redovno uzimaju terapiju kako im je doktor savetovao. Treba uzeti u
obzir ¢injenicu da su svi ucesnici ovog istrazivanja veoma svesni neophodnosti ART
terapije 1 da oni generalno primenjuju konstruktivne mehanizme za prevazilazenje
problema.

4.4 Strategije prevladavanja

Percepcija HIV/AIDS-a kao hroni¢ne bolesti dovodi do toga da se paznja fokusira
na to kako se boriti sa stresorima koji su povezani sa boles¢u. Osobe koje Zive sa
HIV-om, kao §to je pomenuto, suoCavaju se sa mnogim stresorima: negativne reakcije
okruZenja, anksioznost i strah da li ¢e terapija biti dostupna, li¢ni strah od smrti,
iS¢ekivanje telesnog i mentalnog propadanja. Kako bi prevaziSli hroni¢ni stres koji
dozivljavaju, osobe koje zive sa HIV-om koriste razlicite strategije.
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e Udaljavanje, izbegavanje
Ovaj mehanizam izbegavanja je primecen kod dva ucesnika. Reci jedne ucesnice
najbolje ilustruju ovu strategiju (Zensko, 29 godina, Beograd):

«Kad se lose osecam, ja to onda potisnem, ne mislim o tome, ne dolazim u
dodir sa takvim temama.

e Poredenje

Poredenje njihove situacije sa situacijama ostalih ljudi ¢ije su situacije teze nego
njihova, je takode mehanizam koji sluzi kako bi se odrzali optimizam i nada. Jedan
ucesnik je rekao (Muskarac, 45 godina, Beograd):

«Kada se osecam loSe ja pomislim kako ima ljudi koji se osecaju gore nego ja.
To mi ponekad pomazey.

o TraZenje informacija i podrske

Prikupljanje informacija i saznanja o bolesti je takode znacajan put uspostavljanja
kontrole nad sopstvenim zivotom za osobe koje zive sa HIV-om. U skladu sa tim, za
osobe koje zive sa HIV-om koje su ucestvovale u ovoj su bili dobro informisani o
terapiji, lekovima, nezeljenim efektima terapije. Iskustvo drugih osoba koje Zive sa
HIV-om i njihova podrska je veoma vazna, kao i saveti osoblja iz Klinike za HIV.
Jedna uéesnica je rekla (Zensko, 27 godina, Beograd):

«Psiholog iz Centra pomogao je puno meni i mojoj porodici, prvenstveno
dajuci konkretne savete — kako moji roditelji treba da se ponasaju prema meni i mojoj
bolesti».

Podrska i razmena iskustava sa ostalim osobama koje zive sa HIV-om su veoma
vazne za prevazilaZzenje emotivnih kriza kao $to je opisao jedan ucesnik (Muskarac,
45 godina, Beograd):

«Iskustvo drugih znaci puno, daju mi konkretne savete, na primer kada me
uhvati panika, strah — da odem u Setnju, razgovaram sa nekim...»

e Samoohrabrivanje

Jedan nacin kontrole emocija je kroz verovanje da je osoba jaka i dovoljno
izdrzljiva da prevazide svoje probleme. Neki ucesnici fokus grupe koriste ovaj
mehanizam kako bi ohrabrili sebe, sacuvali nadu i optimizam. «Ono S§to te ne ubije,
ojaca te» najbolje ilustruje ovaj mehanizam prevladavanja kod nekih ucesnika.
Optimizam i oslanjanje na nadu su veoma vazni i korisni za suo€avanje sa stresom.
Optimizam jednog ucesnika opisan je kroz osecaj kontrole i verovanje u bolju
buduénost (Muskarac, 23 godine, Beograd):

«Ubeden sam da ce sve biti OK ako se budem pridrzavao terapijey.
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e  Emocionalni izlivi

Kada osete snaznu anksioznost, neke osobe koje zZive sa HIV-om koriste sedative i
jedna ucesnica je priala o emocionalnoj tenziji koju je praznila kroz plakanje, bes,
ljutnju.

e Rezignirano prihvatanje

Prihvatanje bolesti kao neCega S$to je predodredeno sudbinom je nacin
eksternalizacije uzroka bolesti. Ovo je mehanizam prevladavanja koji je koristio jedan
ucesnik kada je pricao o tome koliko Cesto se suocCava sa socijalnim nerazumevanjem
HIV-a. On je rekao (Muskarac, 41 godina, Beograd):

«Ti si najnormalnije ljudsko bice kod koga se dogodila greska u genetskom
kodu i to nije uopste tvoja krivicay.

Prethodna istrazivanja su pokazala vezu izmedu mehanizama prevladavanja i
psiholoskog distresa kod osoba koje Zive sa hroni¢nim bolestima; postoji pozitivna
korelacija i1zmedu izbegavanja kao mehanizma prevladavanja 1 depresivnih
raspolozenja (Aldwin & Revenson, 1987; Felton, Revenson, & Hinrichsen, 1984;
Felton & Revenson, 1984)%®. IstraZivanje uradeno medu osobama koje Zive sa HIV-
om dobilo je sline rezultate: izbegavanje je bilo pozitivnho povezano sa merama
psiholoskog stresa, dok su aktivne strategije, koje su bile vise fokusirane na problem,
bile negativno povezane sa psiholoskim distresom (Fleishman & Fogel, 1994; Namir,
Wolcott, Fawzy, & Alumbaugh, 1990; Wolf et at., 1991)%.

Iako ovo istrazivanje ne omogucava otkrivanje takve povezanosti, interesantno je
pomenuti da u€esnici ovog istrazivanja uglavnom koriste aktivne pristupe u borbi sa
hroniénim stresom. Cinjenica da veéina ulesnika ovih fokus grupa pripada
udruzenjima HIV pozitivnih osoba ukazuje na to da ovo istrazivanje ukljucuje
ucesnike koji imaju aktivne mehanizme prevladavanja stresa. Aktivni pristup
savladavanju stresa 1 adaptivne strategije koje doprinose blagostanju osoba koje zive
sa HIV-om klasifikovali smo na sledec¢i nacin:

e Aktivizam — ucestvovanje u pruzanju pomoci ostalim osobama koje Zive sa
HIV-om, uceS¢e u radu raznih organizacija, i aktivizam u oblasti HIV/AIDS-a su
mnogi u¢esnici spomenuli kao veoma znacajan faktor za osobe koje zive sa HIV-om,
njihov osecaj uspesnosti. Psiholoskinja iz Klinike za HIV je isto tako ukazala na
vaznost aktivizma:

«Osobe koje nastavljaju da budu aktivne emituju dobru, pozitivnu energijuy.

e Pridrzavanje terapije — svi u€esnici imaju jasnu svest o potrebi da se terapija
uzima redovno. Jedna ucesnik je rekao (Muskarac, 41 godina, Beograd): «Znas da

%8 John A. Fleishman at al.(2000): Coping, Confliction Social Interactions, Social Support, and Mood
Among HIV-Infected Persons John A.; American Journal of Community Psychology, Vol. 28

2 1bid.
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moras da uzmes terapiju i nema dilemey. Svi su se slozili da ni u jednom trenutku
njihovo raspolozenje nije uticalo na uzimanje terapije.

e Redukovano rizicno seksualno ponaSanje —Svi ucesnici kazu da redovno
koriste zaStitu, bez obzira na raspoloZenje ili koris¢enje alkohola i da ovaj stav
podrzavaju i druge osobe koje zive sa HIV-om.

Za osobe koje imaju iskustvo koriS¢enja droga, a koje zive sa HIV-om tri
strategije za prevladavanje su dominantne:

e Emocionalni izlivi
Svi ucesnici kazu da intenziviraju upotrebu droga u stresnim situacijama. Jedna
ucesnica je rekla (Zensko, 40 godina, Beograd):

«Kada se osecam lose, u nekim momentima diskriminacije, kada shvatim da nisam
nicija rodaka, ja posegnem za drogom iako sam bila cista pre toga».

e Udaljavanje, izbegavanje

Cini se da najilustrativnija manifestacija ovog mehanizma jeste neotpodinjanje sa
terapijom. lako su ucesnici izjavili da je razlog S§to ne pocCinju sa terapijom
neizvesnost oko efekata terapije, u stvari izgleda da je to deo mehanizma poricanja
HIV statusa. Ucesnici koji ne koriste nikakve lekove za HIV nisu imali neke ozbiljnije
teSkocCe ili pogorSanje zdravstvenog stanja i ova Cinjenica sigurno ima uticaja na
nezapocinjanje terapije.

o TraZenje informacija i podrSke

Prikupljanje informacija i saznanja o bolesti, terapiji i neZeljenim efektima terapije
predstavljaju mehanizam koji koriste neki ucesnici. Nekoliko ucesnika, koji nisu bili
dovoljno informisani ni o HIV-u ni o terapiji, kao dominantni mehanizam koriste
izbegavanje suoCavanja sa boleS¢u. Ucesnici isticu kako je korisno i znacajno za njih
da Cuju iskustva ostalih osoba koje zive sa HIV-om, da dobiju podrsku od ostalih
osoba koje zive sa HIV-om i da se posavetuju sa osobljem iz Klinike za HIV.

Neki od ovih mehanizama prevladavanja mogu biti klasifikovani kao manje
adaptivni. Maladaptivni nacini kontrole stresa su: kontinuirana 1/ili pojacana upotreba
droga i ne uzimanje terapije. Ovo je dobro ilustrovao jedan ucesnik (Muskarac, 59
godina, Beograd):

«Nastavio sam da Zivim kao pre, od kada sam postao HIV pozitivan nisam
nista promenio, nisam mogao nista da promenimy.

Sa druge strane, neki ucesnici shvataju vaznost terapije 1 pridrzavanja terapije, Sto
takode predstavlja vaznu komponentu prilagodavanja na HIV status.
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4.5 Resursi za prevladavanje

e Podrska od ¢lanova porodice

Svi ucesnici fokus grupe su diskutovali o tome koliko im je vazna podrska
porodice 1 prijatelja. Osec¢aj prihvacenosti 1 podrske su vazni izvori energije za borbu
sa svakodnevnim tesko¢ama. Ono §to je najkorisnije jeste da u «vezama nista nije
promenjeno». Medutim osobe koje zive sa HIV-om se razlikuju po tome koliko su
zadovoljne podrskom koju dobijaju. Oni koji su doziveli odbacivanje od strane
porodice ili prijatelja ili koji kriju svoj HIV statu, nemaju podrsku od najblizih
prijatelja ili porodice. Drugi pak, imaju pozitivnija iskustva i naglasavaju ulogu koju
njihova porodica ima, daju¢i im osecaj da su zastiCeni od stresnih iskustava. Reci
jedne uéesnice, sa kojom su se svi slozili, ilustruju vaznost porodice (Zensko, 26
godina, Beograd):

«Najvaznije je imati porodicu koja te nece sutnuti i odbacitiy.

Nacin na koji ¢e porodica tretirati ¢lana sa HIV pozitivnim statusom u mnogome
zavisi od porodi¢nih odnosa koji su uspostavljeni pre saznavanja njenog/njegovog
HIV statusa. Dijagnoza HIV/AIDS-a predstavlja znacajnu krizu za porodicu. Primarni
zadatak porodice u tim situacijama je da se prilagodi novim zahtevima u porodicnom
zivotu 1 da se organizuje u skladu sa zahtevima bolesti, kako bi ispunila emocionalne
1 prakti¢ne zadatke. Porodica koja je bila uspeSna u upravljanju krizom, ¢ée biti
spremnija na funkcionalniji stav i odgovor na novonastalu situaciju.

Prema iskustvu psiholoskinje iz Klinike za HIV, osobe koje podrzavju osobu koja
zivi sa HIV-om cCesto imaju status koterapeuta. Zato je vazno da osoba koja Zivi sa
HIV-om radi na poboljSanju veza sa vaznim osobama, kako bi podelila svoju tugu i
nezadovoljstvo sa ljudima oko sebe, koji takode pate. Jedan ucesnik je rekao
(Muskarac, 52 godine, Beograd):

«Vazno je da imas nekoga sa kim ces to podeliti, bilo da je to profesionalac
(odnosi se na psiholosku pomo¢) ili neko sa prijateljskim stavom ili slicnim
zdravstvenim problemima, u suprotnom padas u depresijuy.

Rezultati istrazivanja pokazuju da neki u€esnici nemaju podrSku od prijatelja i
porodice, zbog straha porodice, nerazumevanja i loSe informisanosti o HIV-u.

U grupi IKD, o porodici se diskutovalo u kontekstu odbacivanja i diskriminacije,
dok je samo jedna ucesnica govorila o pozitivnom primeru prihvatanja i podrske.
Vecina ucesnika nije ni pomenula porodicu. Razlog za to moze biti disfunkcionalnost
ili nedostatak prihvatanja i podrske od strane porodice, koji su postojali 1 pre nego Sto
je porodica saznala za njithov HIV status. Kako je primetio doktor u Institutu za
bolesti zavisnosti, porodice IKD su generalno nekompletne i ¢esto samo majka brine o
bolesnom ¢lanu porodice.

U grupi IKD podrska ostalih HIV pozitivnih osoba se smatra najvaznijom. Svi
ucesnici su se slozili da samo HIV pozitivna osoba moze da ih razume i da vecina
ljudi nema tako Siroka shvatanja da bi mogla da ih prihvati 1 razume.
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e Podrska osoba koje Zive sa HIV-om

Svi ucesnici su istakli da su mogucnost razmene iskustava i razni socijalni
dogadaji sa ostalim osobama koje zive sa HIV-om veoma znacajni. Psiholoskinja iz
Klinike za HIV je primetila da osobama koje Zive sa HIV-om nedostaje mesto za
okupljanje. S tim u vezi, istaknuta je neophodnost da se precizno odredi vreme i
mesto za okupljanje, kao i neki kriterijumi za ¢lanstvo, kao $to su to npr. kriterijumi
koji postoje kod udruzenja osoba homoseksualne orijentacije ili udruzenja za razmenu
iskustava korisnika droga, zato Sto se pokazalo da razli¢itost u grupi nije donela
uspeh. Razlog za neuspeh mesovitih grupa ,homoseksualaca i IKD, moze biti to Sto i
intravenski korisnici droga i homoseksualci predstavljaju grupe koje su najizlozenije
stigmatizaciji u srpskom druStvu. Istrazivanje StrateSkog marketinga koje je
istrazivalo socijalnu distancu u odnosu na marginalizovane grupe za osobe izmedu 18-
70 godina pokazalo je da 80% ispitanika ne bi dozvolilo korisnicima droga da udu u
njihove kuce 1 76% ne bi dozvolilo homoseksualcima da im udu u kucu. Tri preostale
visoko stigmatizovane grupe kojima ne bi dozvolili ulazak u kucu su sledece:
kriminalci-81%, prostitutke-71% i alkoholi¢ari-66%. Cini se da stigma povezana sa
homoseksualnom orijentacijom i IKD postoji 1 u sluaju osoba koje zive sa HIV-om
Sto ometa opstanak heterogene grupe samopodrske za osobe koje zive sa HIV-om.

e Grupe za samopodrSku

Trenutno postoje dva aktivna udruZenja osoba koje zive sa HIV-om u Beogradu.
Razlog slabog ucesS¢a osoba koje zive sa HIV-om u aktivnostima vezanim za
samopodrsku i slaba podrska zajednice za aktivnosti osoba koje zive sa HIV-om moze
biti stres uzrokovan: nedostatkom zaliha HAART terapije, nivoom uspeha terapije,
koli¢inom testova za pracenje, savetima njihovih lekara i strahom od sluzbi za brigu o
zdravlju, a na ove Cinjenice ukazala je Kvalitativna studija®®. Zbog ovih stresora
smanjeno je samopouzdanje i osecaj nezavisnosti osoba koje zive sa HIV-om koje
misle da nisu u stanju da se uklju¢e u aktivnosti u oblasti HIV-a 1 u aktivnosti
zajednice. I ne samo to, njihovo angaZovanje je otezano i zbog straha od
diskriminacije kada ostalima otkriju svoj HIV status.

e Dostupnost sluzbi

Klju¢ svih problema koje imaju osobe koje zive sa HIV-om nalazi se u Klinici za
HIV. Klinika je mesto gde mogu dobiti psiholosku podrSku i iako je ta podrSka za njih
od velike vrednosti, smatra se nedovoljnom. Mnogi pacijenti povezuju svoju sigurnost
1 zdravlje sa Klinikom i doktorima koji tamo rade. Ucesnici ne sumnjaju u
posvecenost i sposobnost doktora i potpuno im veruju. Kako je izjavio jedan ucesnik
fokus grupe, ljudi koji rade u Klinici su svetlost u mraku i unose nadu u Zivote osoba
koje zive sa HIV-om. lako ne postoji diskriminacija povezana sa dostupno$c¢u ostalih
sluzbi za mentalno zdravlje, osobe koje zive sa HIV-om retko traze pomoc¢ na nekom

30 Bernejs, S. , Rouds T., Prodanovic (2007): Terapija za HIV: dostupnost, snabdevenost i nesigurnost,
Kvalitativna studija u Srbiji i Crnoj Gori, Fakultet za higijenu i tropsku medicinu Univerziteta u
Londonu, Inicijativa za prevenciju HIV-a medu vulnerabilnim grupama, Program Ujedinjenih nacija za
razvoj, Beograd/Podgorica
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drugom mestu. Ovo delom proizilazi iz straha od diskriminacije u zdravstvenim
institucijama i delom zbog ¢injenice da nisu svesni sopstvenih mentalnih problema.

Prema istrazivanju koje je sprovela Sarah Bernejs, koja je istrazivala iskustva 42
osobe koje zive sa HIV-om 1 pratila ih godinu dana, osobe koje Zive sa HIV-om cesto
ne prepoznaju potrebu za podrskom od strane stru¢njaka kada je re¢ o problemima sa
mentalnim zdravljem jer ne razumeju da je problem sa kojim se suocavaju problem
mentalnog zdravlja. Sistem upudivanja osoba koje zZive sa HIV-om u institucije za
zaStitu mentalnog zdravlja sledi princip da su fizicki problemi prioritet za osobe koje
zive sa HIV-om. Kada dobijaju uputstva od lekara opste prakse, fizicko zdravlje je
ono §to je primarno 1 osobe koje zZive sa HIV-om smatraju da ti strucnjaci nisu
dovoljno obuceni da bi se bavili problemima mentalnog zdravlja.

Istovremeno, usredsredivanje na fizicko zdravlje spreCava ih da postanu svesni
mentalnih problema sa kojima se suocavaju. Kada je re¢ o tome kako ih stru¢njaci
tretiraju po pitanju mentalnih problema, osobe koje zive sa HIV-om naglasavaju
vaznost empatije, zainteresovanost da im pomognu i vaznost edukacije za poboljSanje
sluzbi za zastitu mentalnog zdravlja osoba koje zive sa HIV-om.

Osobe koje zive sa HIV-om i imaju iskustva sa koriS¢enjem droga su najvise
vezani za Institut za bolesti zavisnosti zbog metadonskog programa. Ovi ucesnici koji
zive sa HIV-om procenili su usluge ovog Instituta nezadovoljavaju¢im, izraZzavajuci
da su stru¢njaci nedovoljno obuceni ili osetljivi na mentalne probleme koji okruzuju
HIV, da nemaju dovoljno informacija o HAART terapiji koju uzimaju osobe koje zZive
sa HIV-om i ne posvecuju dovoljno vremena osobama koje zive sa HIV-om.
Medutim, izjavili su i to da zaposleni na Institutu za bolesti zavisnosti imaju
nediskriminiSuéi stav prema njima, za razliku od drugih institucija.

o Optimizam i lokus kontrole

Ucesnici se razlikuju i po tome koliko veruju u ¢injenicu da ishod zavisi od
njihovog ponasanja. Percepcija HIV-a kao hroni¢ne bolesti je takode vazna. «Sa HIV-
om mozes Ziveti, a sa terapijom uZivati» je parola koju je spomenuo jedan ucesnik
isticu¢i koliko je vazna moguénost kontrole. Pridrzavanje terapije i osecaj kontrole
nad onim $to se dogada je veoma vazan za osobe koje zive sa HIV-om i to mozda
najbolje ilustruje slucaj jedne osobe koja zivi sa HIV-om i pravi zalihe lekova za
mesece unapred. S druge strane, ono Sto takav optimizam ¢ini varljivim je nedostatak
poverenja u drzavne institucije i nesigurnost kada je re¢ o dostupnosti lekova.

Pored postojanja interne kontrole lokusa, socijalni dogadaji sa osobama koje su
pune zivota i optimizma i imaju stav da ¢e sve biti bolje, predstavljaju osnovu za
kontrolu problema koje imaju osobe koje zive sa HIV-om. Jedan ucesnik je rekao
(Muskarac, 35 godina, Beograd):

«Treba da budete srecni Sto upoznajete ljude pune Zivota i koji veruju da ée biti
bolje, to mi je pomoglo vise nego bilo sta drugo».
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4.6 Mentalno zdravlje zatvorenika koji Zive sa HIV-om

Ziveti sa HIV-om u zatvoru razlikuje se od Zivota ostalih osoba koje Zive sa HIV-
om u mnogo aspekata. Prvo, situacija totalne izolacije utie na pristup lecenju i
strategije prevladavanja kod zatvorenika koji zive sa HIV-om. Takode, zatvorenici
koji zive sa HIV-om su Cesto i IKD koji imaju istoriju problema mentalnog zdravlja
pre nego Sto su otkrili svoj HIV pozitivan status. Na kraju, nesigurnost oko buduénosti
1 toga Sta ¢e se deSavati kada napuste zatvor je pitanje koje najviSe utie na njihove
uslove zivota u zatvoru. Zbog ociglednih razlika izmedu osoba koje zive sa HIV-om u
zatvoru 1 onih koji nisu u zatvoru, istrazivaci su odlucili da posebno prikazu zivot
zatvorenika koji zive sa HIV-om.

Specijalna zatvorska bolnica

Postoje 34 zatvorske institucije u Srbiji, ukljuduju¢i Kosovo.’' Broj HIV
pozitivnih zatvorenika u 2005. bio je 222, Zatvori obi¢no imaju svoje zdravstvene
sluzbe 1 pored zdravstvenih sluzbi u =zatvorima postoji institucija koja je
specijalizovana za leCenje zatvorenika — Specijalna zatvorska bolnica koja se nalazi u
Beogradu. U ovoj bolnici, leCe se osobe sa akutnim somatskim poremecajima obzirom
da se ne mogu lecCiti u drugim zatvorskim institucijama; oni za koje su potrebne
sigurnosne mere zbog obaveznog psihijatrijskog lecenja ili oni koji su na obaveznom
leCenju od alkoholizma ili odvikavanja od droge su takode u nadleznosti Specijalne
psihijatrijske bolnice.

U Srbiji, bolesti kao AIDS, hepatitis C 1 TBC se generalno lece u specijalnim
institucijama kao Sto je Klinika za infektivne i tropske bolesti. Prema re¢ima direktora
Specijalne zatvorske bolnice postoje znaCajni problemi sa visokom frekvencijom
korisnika droga i infektivnih bolesti kao §to su hepatitis C, hepatitis B i HIV medu
zatvorenicima. Kako bi se poboljsao kvalitet Zivota i leCenje osoba koje zive sa HIV-
om u zatvoru, postoje izvesni napori kako bi se §to bolje edukovalo zatvorsko osoblje
o ovim pitanjima. UNDP i OEBS su sproveli neke edukacije iz ove oblasti.

Ministarstvo zdravlja nadzire stru¢ne sposobnosti osoblja, dok Ministarstvo
pravde kontroliSe uskladenost zatvorskog rezima sa zakonom. Delegacije iz
Medunarodnog Crvenog krsta, OEBS-a, Saveta Evrope i ostalih stru¢nih organizacija
iz Srbije 1 inostranstva redovno posecuju Specijalnu zatvorsku bolnicu.

Postoji nekoliko stvari u Specijalnoj zatvorskoj bolnici koje bi trebalo promeniti i
poboljsati. Sluzba za obezbedenje nema dovoljno osoblja i ne moze da garantuje
maksimum bezbednosti ni za osoblje ni za pacijente. Po misljenju ¢elnika sluzbe broj
sluzbenika obezbedenja treba povecati za 50%.%° Prepunjenost kapaciteta je glavni
problem i jedan od razloga losijeg kvaliteta zivota 1 mogucénosti lecenja u instituciji.
Potrebna je takode rekonstrukcija grejanja, vodovodne i elektricne instalacije. Sobe u
kojima su smeSteni somatski pacijenti treba preurediti u skladu sa standardima
medicinskog leCenja. Ne postoji dovoljan broj doktora u odnosu na pacijente, posebno

3! Godisnji izvestaj za 2005, Ministarstvo pravde, Ustanove za izvrienje zavodskih sankcija, p. 79
32 Godisnji izvestaj za 2005, Ministarstvo pravde, Ustanove za izvrienje zavodskih sankcija, p. 65
33 Zatvori u Srbiji, April 2005-April 2006, Helsinski komitet za ljudska prava u Srbiji,
http://www.helsinki.org.yu/doc/reports/eng/Prisons-2005-2006.pdf p.86
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specijalista interne medicine. Ne postoje posebne prostorije za verske obrede i
porodi¢ne posete.

Prema izvetaju tima za monitoring®, intervjuisani pacijenti u Specijalnoj
zatvorskoj bolnici nisu se zalili na kvalitet 1 kvantitet obroka koje dobijaju.

U trenutku kada je Ekspertski centar posetio bolnicu tamo su bila 2 zatvorenika
koja zive sa HIV-om 1 obojica su bila na odeljenju gde su smesteni korisnici droga.
Pacijenti koji zive sa HIV/AIDS-om nisu odvojeni od drugih pacijenata. Ipak, ostali
pacijenti koji su u redovnom kontaktu sa njima su informisani o preventivnim merama
1 prirodi ove prenosive bolesti. HIV testiranje je obavezno. Iako je osoblje iz dve
bolnice obuceno za dobrovoljno savetovanje i testiranje (VCT), sluzba jo§ uvek nije
uspostavljena.

HIV pozitivne rezultate izdaje nacelnik koji je psihijatar. Nacelnik obavesStava tim
1 potom se osoba sa HIV-om upucuje psihologu. Psiholog daje preporuku da se kaze
ostalim zatvorenicima o HIV pozitivhom statusu kako bi se sprovodile zaStitne mere 1
zbog toga Sto ima puno psihopata i previse nasilja. UopSteno govoreci, pacijenti imaju
pravo da ne otkriju svoj HIV status. Ipak, leCenje i zadrzavanje vecine njih je
obavezno — odluka doneta na osnovu klini¢kog posmatranja i ispitivanja.

Na odeljenju na kome su smesteni korisnici droga nalazi se 150 korisnika droga.
Tu rade dva psihologa i dva psihijatra. Iz razgovora sa psihijatrima istrazivaci su
otkrili da medu zatvorenicima sa ovog odeljenja postoje dve grupe: oni koji su «upali»
u kriminalne aktivnosti zbog zavisnosti i oni koji su prvenstveno bili kriminalci, ali su
vremenom poceli da koriste droge, izbegavaju¢i heroin, a povremeno su koristili
kokain i marihuanu. Cilj im je bio da dodu u zatvorsku bolnicu zbog boljih uslova za
Zivot pa se stoga predstavljaju kao IKD sa ozbiljnim problemom zavisnosti.

Kod le¢enja osoba koje zive sa HIV-om Specijalna psihijatrijska bolnica saraduje
sa Klinikom za HIV. Osobe koje zive sa HIV-om u pratnji ¢uvara idu u Kliniku za
infektivne bolesti na ve¢ dogovoren redovni kontrolni pregled, a i doktori po potrebi
dolaze na odeljenje.

Problemi mentalnog zdravlja zatvorenika koji Zive sa HIV-om

Problemi mentalnog zdravlja zatvorenika koji Zive sa HIV-om se razlikuju od
problema sa kojima se susrecu ostali koji zive sa HIV-om u pogledu sloZenosti
njihove zivotne situacije, kriminalne pozadine, Cesto disfunkcionalnih porodica i
nedostatka nacina za kontrolu problema zbog specifi¢nog okruzenja. Svi ovi faktori
uticu na mentalno zdravlje zatvorenika tako da je tesko razluciti koji mentalni
problemi su povezani sa HIV-om. Iz intervjua sa psihologom iz Specijalne zatvorske
bolnice istrazivaci su saznali da saznanje svog HIV pozitivnog statusa i zivot sa HIV-
om u zatvoru treba da bude sagledani u kontekstu svih problema koji su
karakteristicni za ovu populaciju ukljuuju¢i socijalna, psiholoSka i zdravstvena
pitanja. Psiholozi su primetili da je nacin na koji zatvorenici prihvataju svoj HIV
status u mnogome odreden njihovim godinama i boravistem. Mladi zatvorenici, kao 1
oni koji dolaze iz mesta van Beograda, suoCavaju se sa vecim problemima u
prilagodavanju na HIV pozitivni status. TeSko¢e u prilagodavanju mogu se objasniti

3% Zatvori u Srbiji, April 2005-April 2006, Helsinski komitet za ljudska prava u Srbiji,
http://www.helsinki.org.yu/doc/reports/eng/Prisons-2005-2006.pdf p.85
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¢injenicom da stariji zatvorenici imaju drugaciju perspektivu i1 ocekivanja od
buduénosti u poredenju sa mladima. Pored toga, osobe iz drugih gradova se verovatno
suocCavaju sa ve¢im predrasudama i diskriminacijom u svom okruzenju.

Veoma znacajno pitanje kada je reC o kvalitetu zivota zatvorenika koji zive sa
HIV-om je stav ostalih zatvorenika prema njima koji je uglavnom prihvatajuéi i
nediskriminatorni. Intervjui sa osobama koje zive sa HIV-om kao i sa stru¢njacima
pokazali su da ove osobe u Specijalnoj zatvorskoj bolnici nisu stigmatizovane i da se
osecaju zasti¢eno. Ipak, prema onome §to tvrdi Sara Bernejs™, treba uzeti u obzir da u
ostalim zatvorima diskriminacija postoji i da je Specijalna zatvorska bolnica izuzetak.
Pored toga, iskustva istrazivaca iz Kvalitativne studije dokazuju da su osobe koje zive
sa HIV-om u privilegovanoj poziciji u Specijalnoj zatvorskoj bolnici zbog moguénosti
dobijanja zdravstvene zaStite i institucionalizovanog leCenja. Medicinsko osoblje
brine o tome da osobe koje zive sa HIV-om redovno uzimaju terapiju i da se
pridrzavaju terapije. S druge strane, medutim, ima i negativnih implikacija za osobe
koje zive sa HIV-om posto se odgovornost u le¢enju smanjuje po izlasku iz zatvora.
Pristup medicinskim sluzbama van =zatvora moze biti tezi zbog stigme i
diskriminacije.

Na osnovu intervjua sa Sarom Bernejs, koja je uradila intervjue sa osobama koje
zive sa HIV-om u Specijalnoj zatvorskoj bolnici, problemi zatvorenika koji Zive sa
HIV-om mogu se podeliti u tri kategorije:

1. tezi pristup doktorima u bolnici

Ponekad je problem obavestiti doktora kada osoba ima zdravstveni problem posto
se pacijent obraca doktoru indirektno, preko Cuvara. Zatvorenici retko vide doktora,
narocito na Zzenskom odeljenju. Na muskom odeljenju se nalaze doktorske prostorije
pa je i pristup doktorima laksi.

2. Anksioznost zbog transfera u drugi zatvor ili anksioznost zbog izlaska iz
zatvora

Jedna Zenska osoba je bila anksiozna zbog transfera u drugi zatvor — zato Sto je
imala neke strahove u pogledu hrane, kvaliteta nege, pristupa sluzbama i stigme.
Ispostavilo se da su kvalitet nege 1 pristup zdravstvenim sluzbama bili
zadovoljavajuci. Za dva zatvorenika, otpusStanje iz zatvora je bilo stresno, zato §to su
bili zabrinuti gde (ili kako) ¢e se dalje leciti.

3. Zabrinutost u vezi sa dostupnosti terapije u bolnici

LecCenje za zatvorenike sa problemima mentalnog zdravlja ukljucuje pristup
poluotvorenim grupama 1 porodi¢noj terapiji jednom nedeljno za mali broj

3 Bernejs, S. , Rouds T., Prodanovic (2007): Terapija za HIV: dostupnost, snabdevenost i nesigurnost,
Kvalitativna studija u Srbiji i Crnoj Gori, Fakultet za higijenu i tropsku medicinu Univerziteta u
Londonu, Inicijativa za prevenciju HIV-a medu vulnerabilnim grupama, Program Ujedinjenih nacija za
razvoj, Beograd/Podgorica
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zatvorenika. Psihijatrica®® je podvukla da postoji velika potreba za individualnim
pristupom kada je re¢ o mentalnom zdravlju zatvorenika, ali to nije izvodljivo zbog
ogranicenih kapaciteta institucije. Ona je takode shvatila da je Specijalnoj
psihijatrijskoj bolnici potrebno vise informacija i kontakata sa sluzbama van zatvora,
jer kada izadu iz zatvora oni su totalno nezaSti¢eni. Sarah Bernejs veruje da je
neophodno pruziti podrSku osobama koje zive sa HIV-om kad izadu iz zatvora, zato
Sto oni nisu spremni za novi zivot i uslove lec¢enja.

3% Informacije prikupljene tokom intervjua sa psihijatricom Specijalne zatvorske bolnice Milenom
Stankovi¢
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Prikaz slucaja

Robert je Rom, ima 26 godina i proveo je devet meseci u Specijalnoj
zatvorskoj bolnici na odeljenju za korisnike droga. Saznao je za svoj HIV pozitivni
status po dolasku u zatvor kada su uradeni obavezni testovi u sklopu ostalih
analiza. Pored toga Sto je HIV pozitian pokazalo se da je pozitivan i na hepatitis C.
Ne govori srpski dobro zato Sto je odrastao u Nemackoj. PoSto ne razume i ne
govori dobro srpski oseca se isklju¢eno u odnosu na ostale zatvorenike u bolnici.

Njegova prva reakcija na HIV bio je Sok. Kasnije je pokusavao da prevlada
ono $to je saznao ne razmisljaju¢i o HIV-u. Nakon otkrivanja HIV statusa za njega
se sve promenilo. Ono $to se posebno izdvajalo su razmisljanja o tome da nece
moc¢i da ima porodicu, ¢injenica da ¢e morati da prestane sa koriS¢enjem droga i da
¢e morati da promeni svoje seksualno ponaSanje, jer bio je svestan da moze
ugroziti druge svojim rizicnim ponasanjem.

On nije krenuo sa uzimanjem ART terapije pre intervjua, ali je nesiguran oko
nastanka bolesti, uzimanja terapije i zivotnog veka. Posetio je Kliniku za HIV tri
puta i svaki put je bio anksiozan jer je bio primoran da se suoCi sa svojim
strahovima vezanim za HIV. Dobio je osnovne informacije o HIV-u na muSkom
odeljenju od svog doktora, o tome kako se bolest prenosi i kako da brine o svom
zdravlju. Rekao je da nije dobio dodatne informacije o HIV-u i, ustvari, ne zeli da
zna vise o tome.

Njega uskoro oc¢ekuje sudenje tako da je moguce da ¢e za dva meseca izaci iz
zatvora. U poslednje vreme je pod pritiskom u smislu razmisljanja o svojoj situaciji
1 zivotnim planovima. Postoji mnogo neresenih pitanja sa kojima mora da se suoci:
kako da se leci, da resi pitanje zdravstvenog osiguranja, gde da zivi i da se zaposli,
kako da se uklopi u okruzenje koje mu nije poznato, strah da ¢e ga ljudi odbaciti
zato Sto je stranac, bivsi zatvorenik i korisnik droga. Kad god se suoci sa ovim
problemima on postaje preplavljen, anksiozan 1 oseca se kao «tempirana bombay.
U zatvoru oseca izvesnu sigurnost jer ga okruzenje prihvata, ostali zatvorenici
znaju za njegov status i1 prihvataju ga: «Ostali zatvorenici mi puno pomazu,
ohrabruju me i pomazu mi kad sam tuzan, svaka sala mi pomaze da ne razmisljam
o sebi i Sta ¢e se dogoditi kad izademy.

Nikada nije trazio stru¢nu psiholosku pomo¢ jer misli da niko ne moze da
razume njegovu situaciju 1 zato Sto veruje da su psiholozi i psihijatri sa Zenskog
odeljenja prezauzeti.

Nakon $to izade iz zatvora, pretpostavlja da ¢e ziveti sa majkom 1 bratom koji
su trenutno takode u zatvoru, ali nema ¢vrste planove. Nije video svoju porodicu
od kada je u zatvoru. Razgovarao je sa majkom telefonom i rekao joj je da je HIV
pozitivan. Njegova majka je podrzavajuca.
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5. Zakljucci i preporuke
5.1 Zakljuéci

Istrazivanje pokazuje da brojni stresori imaju negativan uticaj na kvalitet Zivota 1
mentalno zdravlje osoba koje Zive sa HIV-om, kao i na njihovu sposobnost da se nose
sa problemima. Najc¢es¢i problemi mentalnog zdravlja osoba koje Zive sa HIV-om su
tuga i depresivna osecanja pracena anksioznoS$¢u, nemirom i nezeljenim efektima
ART terapije. Osetljivost na stres se intenzivira nakon otkrivanja HIV pozitivnog
statusa dok istovremeno mogucnosti prevazilazenja stresnih situacija postaju
ogranicene.

I klini¢ka iskustva u leCenju osoba koje zive sa HIV-om ukazuju na to da su
prolazne promene raspolozenja Ceste kod ove populacije zbog zivotnih stresora koji
uticu na kvalitet Zivota 1 mentalno zdravlje, i da ih treba razlikovati od manifestacija
klinicke depresije. Na primer, u zivotima osoba koje zive sa HIV-om Ceste su epizode
ozaloS¢enosti zbog gubitka prijatelja ili partnera, tugovanje zbog neizvesne
buducénosti i stres povezan sa stigmom i diskriminacijom.

Kada je re¢ o ovim pitanjima, nase istrazivanje takode pokazuje da postoje brojni
spoljni faktori koji uticu na kvalitet Zivota osoba koje zive sa HIV-om. Stigma i
diskriminacija imaju negativan uticaj na osobe koje zive sa HIV-om S§to vodi ka
socijalnoj izolaciji 1 hroni¢noj patnji, a verovatno i izaziva negativna osecanja i
manjak samopouzdanja.

Najces¢i faktori koji dovode do stresa su:

stigma 1 diskriminacija

otkrivanje HIV pozitivnog statusa drugima,

uvodenje terapije 1 hospitalizacija povezana sa HIV-om,
nesigurnost vezana za terapiju i dostupnost lecenja,
nezaposlenost,

dozivljaj da drzava i porodica ne brinu o njima,
kontrola nezeljenih efekata,

redukovan pristup informacijama o zalihama lekova

Kada je reS o razvoju psiholoSkih poremecaja, ¢ini se da vreme otkrivanja HIV
statusa 1 problem saopsStavanja statusa predstavljaju veoma vazne aspekte. Ucesnici u
nasoj fokus grupi su obi¢no otkrivali svoj HIV status u simptomskoj fazi, situaciji
koja podrazumeva vec¢i stres i izrazenije psiholoske poremecaje. Prema tome, treba
uzeti u obzir osobine ucesnika pri tumacenju dobijenih rezultata. Vazna osobina
ucesnika u ovom istrazivanju je da su to osobe koje zive sa HIV-om ¢ije iskustvo
zivljenja sa HIV-om traje nekoliko godina i koji su razvili uspesne strategije za borbu
sa ovim izazovima. Takode, ucesnici u razgovoru u okviru ove fokus grupe

37 Elkin, E.(2000):Mental health, Body positive http://www.thebody.com/content/art30636.html
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obelodanili su svoj pozitivni status drugima, koji su im ponudili dalje moguénosti da
dobiju potrebnu socijalnu podrsku.

Nase istrazivanje je pokazalo da osobe koje zive sa HIV-om najcesSce koriste
aktivne strategije upravljanja kao Sto su pomaganje drugim osobama koje Zive sa
HIV-om, ucestvovanje u radu udruzenja osoba koje Zive sa HIV-om i socijalizacija sa
drugim osobama koje zive sa HIV-om koje su puni optimizma i koje su razvile
«vestine zivljenja sa HIV-om». Prema tome, moZe se pretpostaviti da populacija
osoba koje zive sa HIV-om koje su nedavno saznale za svoj status ili nisu ¢lanovi
postojecih udruzenja, mogu imati drugacije metode upravljanja stresom i problemima
u procesu psihosocijalne adaptacije. Ono Sto predstavlja razliku izmedu korisnika
droga 1 onih koji to nisu je Cinjenica da korisnici droga imaju pasivnije strategije za
upravljanje stresom §to se ogleda u koriS¢enju droga i sedativa, kao i u pokusajima da
se izbegnu problemi ili da se udalje od problema.

Socijalna podrska porodice i prijatelja je vazan izvor za prevazilazenje i
suocavanje sa svakodnevnim problemima. Klinika za HIV je jo§ uvek jedino mesto
gde se osobe koje zive sa HIV-om osecaju sigurno i da imaju podrsku, iako su mnogi
od njih svesni ograni¢enih kapaciteta i nemoguénosti osoblja da odgovori na potrebe
osoba koje zive sa HIV-om. Fokus se obi¢no usmerava samo na fizicko zdravlje, dok
probleme vezane za mentalno zdravlje ¢esto ne prepoznaju ni stru¢njaci ni same
osobe koje zive sa HIV-om.

Nedostatak poverenja u drzavne institucije i nesigurnost oko dostupnosti terapije
znacajno umanjuju optimizam i nadu za mnoge osobe koje zive sa HIV-om, nadu da
je moguce ziveti sa HIV-om kao sa bilo kojom hroni¢nom boles¢u. Postizanje
percepcije da drzava brine o njima kao 1 stvaranje transparentnog sistema
obezbedivanja terapije, bio bi u tom smislu vazan nacin upravljanja problemima i dalo
bi osecaj sigurnosti osobama koje zive sa HIV-om. Zdravstveni radnici mogu takode
doprineti boljem kvalitetu Zivota osoba koje Zive sa HIV-om sticanjem znanja o
problemima sa kojima se osobe koje zive sa HIV-om suocavaju, ukljucujuci i aspekte
mentalnog zdravlje kod HIV-a i AIDS-a, pruzanjem kvalitetnih usluga i stavom koji
podrazumeva prihvatanje 1 ne-diskriminaciju.
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5.2 Preporuke

5.2.1. Preporuke vladinom sektoru

. PoboljSanje pristupa leCenju HIV-a, kvaliteta usluga sluzbi za zaStitu
mentalnog zdravlja osoba koje Zive sa HIV-om, leCenje i nega

Na prvom mestu, veoma vazna stvar je poboljsati pristup leCenju osoba koje zive
sa HIV-om. Kao $to je istrazivanje Imperijal koledza pokazalo, nepostojanost pristupa
1 snabdevanja ostaje stalna briga za osobe koje zZive sa HIV-om. Ovo je uticalo na
dozivljaj osoba koje zive sa HIV-om o tome da li je HIV bolest sa kojom se mogu
boriti. U ovoj situaciji, osobe koje zive sa HIV-om su uglavnom fokusirane na lecenje
HIV-a bez obra¢anja paznje na probleme svog mentalnog zdravlja. Ova nesigurnost je
veliki izvor anksioznosti, depresije 1 beznadeznosti. Veoma je vazno unaprediti
kapacitete Klinike za HIV kao 1 ostalih centara za leCenje osoba koje zive sa HIV-om
koji ¢e uskoro biti otvoreni u Srbiji poSto ove institucije predstavljaju mesta gde se
moze dobiti podrska i lecenje. Otvaranje Odeljenja broj 6 gde osobe koje zive sa HIV-
om dolaze na leCenje pokazalo se kao znacajno za dobrobit osoba koje zive sa HIV-
om i za njihovo mentalno zdravlje; prema tome potrebno je uloZziti napore i poboljSati
estetske uslove u instituciji. Takode je potrebno prosiriti sluzbe za savetovanje u
smislu broja psihologa i psihijatara koji su specijalizovani za rad sa osobama koje Zive
sa HIV-om, jer je dokazano da postojec¢i kapaciteti, a to je jedan psiholog koji radi
pola radnog vremena, nisu dovoljni da zadovolje potrebe korisnika.

o Organizacija sluzbi treba da odgovori na potrebe osoba koje Zive sa
HIV-om koje su povezane sa mentalnim zdravljem

Istrazivanje je pokazalo da postoji Sirok opseg problema povezanih sa mentalnim
zdravljem osoba koje zive sa HIV-om koje se nisu podvrgle lecenju Sto znacajno
pogorSava kvalitet Zivota osoba koje zive sa HIV-om. Komponenta mentalnog
zdravlja koja nije prepoznata na drzavnom nivou je potreba za okvirom koji bi
omoguc¢io odgovor na HIV epidemiju. Nedostatak ovog okvira vodi do smanjenja
efikasnosti u postoje¢im sluzbama koje se bave samo fizickim zdravljem pacijenta. 1z
tog razloga, postoji potreba za sistematskim pristupom organizaciji sluzbi za osobe
koje Zive sa HIV-om, §to bi otvorilo izvestan broj novih poslova za stru¢njake iz
oblasti mentalnog zdravlja koji su specijalizovani za probleme i leCenje osoba koje
zive sa HIV-om. Drzava bi trebalo da ukljuci nevladin sektor u organizaciju sluzbi
kako bi se iskoristili kapaciteti 1 iskustvo nevladinih organizacija na ovom polju.

. Razvoj i sprovodenje edukativnih programa za zdravstvene radnike i
ostale stru¢njake sa ciljem da se smanji stigma i negativni stavovi prema
korisnicima i njihovim porodicama

Ovo istrazivanje je dokazalo postojanje stigme u odnosu na osobe koje zive sa
HIV-om u Srbiji sli¢no kao §to su pokazale i prethodne studije. Diskriminatorne
reakcije, narocito od strane medicinskog osoblja, imaju negativan uticaj na mentalno
zdravlje osoba koje zive sa HIV-om slabe¢i njihove kapacitete da se nose sa
problemima ili da preuzmu aktivnu ulogu u zastupanju sopstvenih potreba. Prema
tome, neophodno je da drzavne institucije, koje su veoma uticajne, preuzmu vodecu
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ulogu u naporima da se poboljsa kvalitet usluga sluzbi za brigu o HIV-u i AIDS-u —
investirajuci u profesionalni razvoj zaposlenih koji rade u institucijama sistema.

. Izgradnja sistema upucivanja medu postojecim sluzbama i stru¢njacima
koji rade sa osobama koje Zive sa HIV-om

Kako bi se osiguralo da svaka osoba dobije odgovarajuce leCenje na osnovu svojih
potreba, neophodno je povezati sve organizacije angazovane na polju HIV/AIDS-a i
mentalnog zdravlja, ukljucujuéi vladine i nevladine institucije, udruzenja osoba koje
zive sa HIV-om 1 ostale aktere koji se bave poboljSanjem kvaliteta zivota osoba koje
zive sa HIV-om. Istrazivanje je pokazalo da postoje sluzbe za zaStitu mentalnog
zdravlja ¢ije usluge ne koriste osobe koje zive sa HIV-om zbog straha od
diskriminacije ili njihovog neprepoznavanja sopstvenih potreba kad je u pitanju
mentalno zdravlje. Ovo dalje komplikuje procedura upucivanja i dozivljaj da su
sredstva ograniCena i da doktori nemaju vremena, a ni dovoljno znanja za leCenje
osoba koje zive sa HIV-om. Bilo bi korisno da oni koji pruzaju usluge imaju
strukturisane i jasne procedure upucivanja, zasnovane na kompetenciji, odgovornosti i
mogucnostima srodnih sluzbi 1 ocenama kvaliteta usluga, a ne na licnim kontaktima sa
pojedincima koji su voljni da saraduju.

. Ministarstvo zdravlja bi trebalo da zauzme aktivniji stav u odgovoru na
potrebe osoba koje Zive sa HIV-om i imaju probleme mentalnog zdravlja

Ministarstvo zdravlja ima raspolozive kapacitete da inicira promene, uklju¢ujuci
mogucénost direktne akcije Sto predstavlja jedan od nacina da se podrZze programi koji
su orijentisani na kvalitet zivota osoba koje zive sa HIV-om. Akreditovanje obuka za
agente promene moze sprovoditi Ekspertski centar za mentalno zdravlje i HIV 1 AIDS
1 ono moze biti podrzano ostalim aktivnostima u oblasti poboljSanja mentalnog
zdravlja osoba koje zive sa HIV-om. Usled ovoga, doslo bi do uklju¢ivanja veéeg
broja osoba koje zive sa HIV-om u vladine aktivnosti u oblasti borbe protiv HIV-a 1
AIDS-a, a ostale grupe pruzile bi podrsku u zastupanju, uklju¢ujué¢i NVO, porodice
osoba koje zive sa HIV-om i drugi.

. Vlada treba da reguliSe ostvarenje i zastitu ljudskih prava osoba koje
Zive sa HIV-om kroz zakone

Neophodno je usvojiti zakone koji ¢e biti usmereni na reSavanje problema
stigmatizacije osoba koje zive sa HIV-om 1 dvostruke stigmatizacije HIV pozitivnih
osoba koje imaju probleme sa mentalnim zdravljem. Dalje, neophodno je regulisati
prava pacijenata koji su na lecenju, definisati sankcije za one stru¢njake koji odbiju da
lece osobe koje zive sa HIV-om i regulisati pravo na zaposlenje, penziju i socijalnu
pomo¢ za osobe koje zive sa HIV-om. Na kraju, neophodno je podrzati inicijative za
iskori§¢avanje zakonskih moguénosti za olakSavanje finansijskih problema sa kojima
se suocavaju osobe koje zive sa HIV-om zbog bolesti.

. Neophodno je posti¢i bolju razmenu informacija jer to daje oseéaj
kontrole i pomaZe osobama koje Zive sa HIV-om ili pogodenim osobama da
interpretiraju i razumeju bolest i lakSe se nose sa HIV infekcijom

Osobe koje zive sa HIV-om: Informacije o zdravstvenim pitanjima vezanim za

......
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napretku terapije i znakovima napretka, nezeljenim efektima, neophodnosti dosledne
primene terapijskog rezima, dostupnosti terapije i sredstava za pracenje statusa.
Potrebne su i informacije o mestima gde se moze dobiti emocionalna podrska,
ukljucujuéi udruzenja osoba koje zive sa HIV-om 1 ostalih organizacija koje mogu
odgovoriti na njihove trenutne potrebe. Idealno bi bilo pruziti i informacije o tome
kako se nositi sa problemima, o prilagodavanju zivotu sa HIV-om, pravima koja se
ticu zaposlenja 1 penzije, socijalnim sluzbama 1 mestima koja obezbeduju
instrumentalizovanu pomo¢ osobama koje zive sa HIV-om u smislu prakti¢ne pomoci
u obavljanju svakodnevnih obaveza (transport, kupovina, kuéni poslovi...). Za osobe
koje zive sa HIV-om, a koje su IKD, neophodno je obezbediti informacije o
dvostrukom leCenju, zato Sto lekari cesto ne pruzaju informacije o ART-u i
programima odrzavanja, prioritetu u terapiji 1 neZeljenim efektima terapije. Otuda
mnoge osobe koje zive sa HIV-om nemaju osnovne informacije o neophodnosti
odgovarajuce terapije.

Za Clanove porodica i partnere: Korisne bi bile informacije o tome kako se HIV
prenosi, koji su rizici za njih i kakve se promene mogu ocekivati vezane za pozitivni
HIV status Clanova njihovih porodica. Takode, informacije o ulozi koju mogu igrati
¢lanovi porodice u pruzanju pomoc¢i HIV pozitivnom ¢lanu njihove porodice mogu
biti korisne za sve.

Za Siru javnost: Jasne 1 nedvosmislene informacije o HIV infekciji sa naglaskom
na destigmatizujuce poruke i ukljucivanje osoba koje zive sa HIV-om u drustvo su
veoma potrebne u javnosti. Preventivne HIV kampanje cesto uklju¢uju samo osnovne
informacije o prenoSenju i neophodnosti kori§¢enja kondoma; medutim, treba staviti
veci akcenat na HIV pozitivne osobe, njihove potrebe i obaveze drustva da ih prihvati
1 pomogne im da poboljsaju svoje zdravstveno stanje i socijalni status.

Za struc¢njake: Informacije o problemima mentalnog zdravlja osoba koje Zive sa
HIV-om od kojih naj¢esce pate i specificne potrebe osoba koje zive sa HIV-om su od
vitalnog znaCaja za stru¢njake. Takode, neophodno je promovisanje poverljivosti
umesto tajnosti sero-statusa.

Jedan od lakSih nacina dostizanja bolje informisanosti je otvaranje neke vrste
informativnog centra za osobe koje zive sa HIV-om, njihove porodice, partnere i
prijatelje. Medutim, vazno je ista¢i da informacije treba pronalaziti unutar okvira
holisti¢kog pristupa uz udruzene napore za destigmatizaciju osoba koje Zive sa HIV-
om 1 leCenje 1 negu osoba koje zive sa HIV-om, imaju¢i na umu da informisanost
¢esto nije dovoljna da bi se promenili stavovi.

o Potreba da se podrzZe postojeca udruZenja osoba koje Zive sa HIV-om u
zemlji

Udruzenjima osoba koje Zive sa HIV-om nedostaju sredstva, vestine 1 uticanje na
to kako da zastupaju i lobiraju za svoje potrebe. Stoga je neophodno uloziti napore u
poducavanje ovih udruzenja o izgradnji kapaciteta i kako da se aktivnije ukljuce u
drzavne institucije. Potrebno je da drzava pomogne osobama koje zive sa HIV-om da
artikuliSu svoje vizije sluzbi koje bi zeleli da imaju. Narocito je vazno jacanje
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kapaciteta udruzenja osoba koje zive sa HIV-om koje su korisnici droga jer tu postoji
slozen problem koji ukljuCuje problem zavisnosti, kompleksniji rezim leCenja,
dvostruku stigmatizaciju i nedovoljne kapacitete.

5.2.2. Preporuke nevladinom sektoru

. Lobiranje u vladi kao i pomo¢ drZavnim institucijama u organizaciji
sluzbi koje ¢e odgovoriti na potrebe osoba koje Zive sa HIV-om, a koje se ticu
mentalnog zdravlja

Nevladin sektor treba da iskoristi prednost svog polozaja kao 1 iskustvo u oblasti
HIV-a i lobira za prosirenje postojecih i otvaranje novih sluzbi za zaStitu mentalnog
zdravlja. NVO imaju raspolozive kapacitete da iniciraju projekte c¢iji je cilj
poboljsanje kvaliteta zivota osoba koje zive sa HIV-om, ali im je potrebna podrska
drzave kako bi se osigurala odrzivost ovih inicijativa. Potreba za odrzivim sluzbama
za osobe koje zive sa HIV-om je realna, narocito kad se uzmu u obzir slozene potrebe
korisnika i1 pravac koji epidemija uzima. Sluzbe treba da budu zasnovane na
potrebama korisnika i trebalo bi da ukljuce druge korisnike koji mogu biti pogodeni
HIV-om, kao $to su ¢lanovi porodica osoba koje zive sa HIV-om, partneri, prijatelji
itd. Cini se da postoji posebna potreba za uspostavljanjem odrzivih grupa za
samopomoc¢ jer se pokazalo da su veoma vazne u praksi jer pruzaju emocionalnu i
informativnu podrsku. Izgleda da se viSe preporucuju homogene grupe kada se uzme
u obzir trenutna situacija i prethodno iskustvo u formiranju grupa za samopomoc.
Treba razmotriti 1 neke druge oblike podrSke kao §to su sluzba za savetovanje osoba
koje zive sa HIV-om, telefonske linije, vrSnjacke grupe, itd.

Za osobe koje zive sa HIV-om takode je veoma vazno da imaju podrsku bliskog
socijalnog okruzenja (porodica i prijatelji, kolege itd.) jer to moze da spreci i olaksa
emocionalni stres koji je povezan sa hroni¢nim bolestima kao $to je HIV infekcija.
Zato je vazno podrzati sve ljude koji su blisko povezani sa osobama koje Zive sa HIV-
om kako bi se pruzila Sto adekvatnija podrSka osobama koje zive sa HIV-om 1 kako bi
se poboljsao kvalitet njihovog Zivota. Ovo se moze posti¢i kroz programe podrske
koji su namenjeni ¢lanovima porodica, prijateljima, kolegama i ostalima koji mogu
biti pogodeni HIV-om.

o NVO treba da uspostave bolju komunikaciju sa osobama koje Zive sa
HIV-om

Osobe koje zive sa HIV-om su jo§ uvek nepoverljive kada je re¢ o saradnji sa
nevladinim sektorom, narocito oni sa nedovoljnim iskustvom Zzivota sa HIV-om i oni
koji nemaju dovoljno informacija o raspolozivim NVO kapacitetima. Jedan od koraka
ka unapredenju komunikacije mogao bi biti pristup NVO udruzenjima osoba koje Zive
sa HIV-om 1 iniciranje zajednickih aktivnosti usmerenih ka potrebama osoba koje zive
sa HIV-om sa punom paznjom i uz podrzavanje predloga osoba koje zive sa HIV-om.
U oblasti mentalnog zdravlja osoba koje zive sa HIV-om vaZzno je uspostaviti
saradnju, ne samo sa korisnicima, ve¢ i sa njihovim porodicama kao i sa stru¢njacima
iz oblasti mentalnog zdravlja sa ciljem artikulisanja zahteva koji se ti¢u HIV-a i
mentalnog zdravlja.
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. Edukacija stru¢njaka o aspektima HIV-a koji se odnose na mentalno
zdravlje

Nevladine organizacije treba da iskoriste prednosti svog iskustva i1 kapaciteta za
edukaciju stru¢njaka koji rade sa osobama koje zive sa HIV-om. Pred osnovnog
jezgra znanja o povezanosti HIV/AIDS-a i1 mentalnog zdravlja, vazan aspekt u
edukaciji trebalo bi da bude i princip poverljivosti (nasuprot tajnosti) i razumevanje
dalekoseznih posledica nepotrebnog obelodanjivanja statusa kao 1 tretiranje dvostruke
1 trostruke stigme osoba koje zive sa HIV-om (problemi mentalnog zdravlja i
problemi zavisnosti).

. Poboljsati sistem upudivanja u oblasti HIV/AIDS-a (vladin i nevladin
sektor)

Saradnja 1 povezanost vladinog i nevladinog sektora je neadekvatna na
nacionalnom nivou. Stavovi i preporuke NVO u donoSenju odluka i pravljenju
procedura se ¢esto zanemaruju iako one imaju veée kapacitete i resurse od drzavnih
institucija. Jedan od izazova je menjanje ove percepcije NVO.

. Cvriéa saradnja sa medijima u aktivnostima zastupanja

Medije treba koristiti kao instrument za podizanje svesti o problemima mentalnog
zdravlja u kontekstu HIV-a. Ovo se moze posti¢i edukacijom i obukom novinara o
aspektima mentalnog zdravlja u kontekstu HIV-a i AIDS-a i o neophodnosti bavljenja
dvostrukom stigmom kao problemom sa kojim se suocavaju neke osobe koje zive sa
HIV-om. Medijske organizacije takode treba poduciti kako da preuzmu aktivniju
ulogu i da razumeju ulogu koju igraju u kreiranju javnog mnjenja o osobama koje Zive
sa HIV-om.

. Smanjiti izolaciju osoba koje Zive sa HIV-om u zatvorima u smislu
informisanja i podrske

Jedan od najvec¢ih problema osoba koje Zive sa HIV-om u zatvorima je njihova
izolovanost od drugih institucija, organizacija i programa koji su vezani za HIV. lako
ih Nacionalna strategija za HIV smatra osetljivom populacijom zbog HIV-a, oni su
ipak van programa za prevenciju. Neophodno je poboljsati znanja o le¢enju, pristup
informacijama o organizacijama koje su aktivne u ovoj oblasti, udruzenjima osoba
koje zive sa HIV-om i ostalima koji pruzaju usluge osobama koje zive sa HIV-om.

5.2.3. Preporuke za GIP

. Podrska i kontakt sa agentima promena ne samo kroz treninge vec i
kroz umrezavanje

Cini se da je neophodno uspostaviti mrezu kako bi se povezali struénjaci iz oblasti
HIV-a i mentalnog zdravlja i osposobili agenti promena da kontinuirano razmenjuju
znanja 1 iskustva u praksi. Narocito je vazno ukljuciti osobe koje zive sa HIV-om,
¢lanove njihovih porodica, partnere i prijatelje kako bi mreza agenata promena imala
jasnu viziju i orijentaciju kada je re¢ o realnim potrebama korisnika.
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. Povezivanje Ekspertskog centra za HIV, AIDS i mentalno zdravlje sa
centrima za zastitu mentalnog zdravlja u zajednici

Aktivnosti Ekspertskog centra za HIV/AIDS i1 mentalno zdravlje mogu biti
zna€ajnije podrzani kroz saradnju sa centrima za zaStitu mentalnog zdravlja u
zajednici koji ¢e biti otvoreni Sirom zemlje u okviru sistema za zaStitu mentalnog
zdravlja. Reforma sistema zastite mentalnog zdravlja treba u obzir da uzme specificne
probleme osetljivih grupa kao Sto su osobe koje zive sa HIV-om. Kroz zajednicke
aktivnosti na polju donosenja odluka i zastupanja obe strane, moguce je postici bolje
razumevanje veza mentalnog zdravlja 1 HIV-a 1 na taj nacin poboljSati kvalitet sluzbi
za za$titu mentalnog zdravlja osoba koje zive sa HIV-om.

. Borba sa dvostrukom stigmom

Treba razmotriti moguénosti dugorocnog i sveobuhvatnog uticaja usmerenog na
smanjenje stigme u odnosu na osobe koje zive sa HIV-om. U kontekstu borbe sa
dvostrukom stigmom neophodni su direktni napori u pravcu destigmatizacije IKD i
homoseksualaca, a ne samo osoba koje zive sa HIV-om. Dokazano je da nisu sve
osobe koje zive sa HIV-om diskriminisane na isti nacin tako da je potrebno obratiti
paznju na ove specificnosti 1 u odnosu na njih kreirati kampanje 1 poruke protiv
stigme, kao 1 druge aktivnosti sa ciljem smanjenja stigme na ovom polju.
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Prilog 1- Upitnici za fokus grupe

Upitnik za fokus grupu koja je odrZana sa ciljem da se proceni koliko osobe
koje Zive sa HIV-om koriste usluge sluzbi za zaStitu mentalnog zdravlja

1. Kako je svest o tome da ste HIV pozitivni uticala na Vas zivot?

2. Da li ste imali ose¢aj da Vam je potrebna psiholoska pomoc¢/podrska nakon
otkrivanja HIV statusa?

3. Ko Vam je najvise pomogao?

4. Jeste li se obratili stru¢njacima za psiholoSku pomo¢?
Ako je odgovor DA, kome ste se obratili i u kojoj meri je bilo odgovoreno na
Vase potrebe? Sta je bilo dobro? Sta je nedostajalo? Ako je odgovor NE, zasto?

5.Sta treba promeniti u zdravstvenom sistemu kako bi Vase potrebe bile
zadovoljene?

Upitnik za fokus grupu sa osobama koje zZive sa HIV-om sa ciljem procene
problema mentalnog zdravlja

I- Identifikacija problema mentalnog zdravlja kod osoba koje Zive sa HIV-om

1. Posto ste saznali da imate HIV, da li se neSto promenilo i kako dozivljavate
sebe?

2. Kakva osecanja/raspolozenja su se pojavila nakon Sto ste saznali Vas HIV
status?
Koliko dugo je trajalo ili traje takvo raspolozenje?
Kakva razmisljanja prate takve osecaje/raspolozenja?
Da li ste imali bilo kakve telesne manifestacije takvih osecanja i raspoloZenja?

3. Kako su takva osecanja, raspolozenja uticala ili uticu na Vase odnose sa
drugima?

4. Kako su uticala ili uticu na ispunjavanje svakodnevnih obaveza? (Odlazak na
posao, Skolske obaveze, briga o sopstvenom zdravlju, posete doktoru, kucni poslovi,
sve Sto okupira Vase vreme)

5. Kada ste takvog raspolozenja da li imate potrebe za alkoholom, drogama,
lekovima (kako obicno prevazilazite i upravljate stresnim situacijama)?

6. Kako su takva raspolozenja uticala ili utiCu na VaSe seksualno ponaSanje?

(koriscenje prezervativa, menjanje partnera, HIV status partnera, otkrivanje
sopstvenog HIV statusa partneru)?
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7. Koliko su takva raspoloZenja uticala ili uti¢u na uzimanje ART-a?

8. Da li vidite neku vezu izmedu raspoloZenja i ART-a?

9. Da li su se takva raspolozenja pojavljivala ranije, pre nego Sto ste saznali da
imate HIV? O ¢emu ste razmisljali i Sta ste radili kada se pojave takva ose¢anja? Da li
ste uzimali ili uzimate neke lekove koji Vam pomazu da Vam bude bolje? Da li Vam
ih je doktor prepisao ili ih uzimate na svoju ruku?

11 — Identifikacija faktora koji uticu na raspolozenje osoba koje zive sa HIV-om

10. Sta dovodi do pojave takvih raspoloZenja, $ta uti¢e na njihov intenzitet i
trajanje?

11. Sta Vas je uznemiravalo i $ta Vas uznemirava sada pa se ne osecate dobro?

12. Sta mislite da bi moglo da Vas u buduénosti uznemirava $to bi spregilo da se
osecate dobro?

13. Sta Vam je najvise pomoglo da se osecate bolje od kada ste postali svesni da

zivite sa HIV-om i kako? Kako biste nekome u slicnoj situaciji pomogli da se oseca
bolje?

Upitnik sa sociodemografskim podacima

1. Pol M Z
2. Koliko dugo zivite sa HIV-om?
3. Uzimate li ART terapiju? DA NE
4. Godine starosti
5. Mesto rodenja a. selo
b. mali grad

c. veliki grad

6. Obrazovanje a. osnovno
b. srednja skola
c. visoko/univerzitetska diploma
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7. Brac¢ni status a. sam/sama
b. u vezi
c. oZzenjen/udata
d. udovica/udovac
e. razveden/razvedena

8. Zaposlenje a. stalno zaposlenje
b. honorarno zaposlenje
c. bespravan rad
d. nezaposlen/a
e. penzioner/penzionerka

Upitnik za osobe koje zive sa HIV-om, intravenske korisnike droga, pored
pomenutih pitanja sadrzi i sledeci blok pitanja:

9. Koliko dugo koristite ili ste koristili droge?

10. Koliko puta nedeljno koristite droge?

12. Ucestalost 1 uzeta doza zavise od:

13. Koju vrstu droge uzimate? (ili uzimate supstitucionu terapiju?)
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Prilog 2- Upitnik za stru¢njake koji rade sa osobama koje Zive sa
HIV-om

a) Po Vasem misljenju, koji su najce$¢i problemi koji su povezani sa
mentalnim zdravljem osoba koje zive sa HIV-om?
b) U kojim situacijama Vam se ljudi naj¢esc¢e obracaju?

¢) Kako pravite razliku izmedu prolazne, adaptivne reakcije na stres i nastanka
psihijatrijskog poremecaja?

d) Sta po Vasem misljenju dovodi do pojave mentalnih poremeéaja kod osoba
koje zive sa HIV-om? Postoje i neke specificne okolnosti u kojima se javljaju?

c) Koje strategije osobe koje zive sa HIV-om primenjuju u prevazilazenju
teskoca?

d) Sta razlikuje osobe koje Zive sa HIV-om i koje se dobro nose sa infekcijom
od onih koje imaju probleme mentalnog zdravlja?

e) Koji faktori uticu na kvalitet zivota osoba koje Zive sa HIV-om ili AIDS-
om? (terapija, odnosi sa drugima, podrska...)

f) Kako se moze pomoc¢i osobama koje zive sa HIV-om u prevladavanju
problema mentalnog zdravlja?
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