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ODNOS NACIONALNE REGULATIVE
PREMA OSETLJIVIM GRUPAMA STANOVNISTVA

Marta SJENICIC”

Nacionalni zdravstveni i socijalni pravni sistem ureduje polozaj osetljivih drustvenih
grupa i nastoji da izade u susret njihovim potrebama. Ustav Srbije, strategije i zakoni
propisuju poseban poloZaj ovih grupa i usmeravaju sistem ka vecoj zastiti njihovih prava i
jacanju njihovog poloZaja. Pitanje je da li se i kako ovi propisi operacionalizuju kroz
pravnu regulativu niZzeg nivoa, da li se to ¢ini na adekvatan nacin i koliko je pravna
regulativa primenjena u praksi. Ova pitanja se razmatraju kroz primer vulerabilnih
drustvenih grupa i kroz domace propise razlicitog nivoa. Karakteristicne osetljive grupe
su: osobe sa mentalnim smetnjama i intelektualnim poteskocama, romska populacija, lica
na palijativnom zbrinjavanju, osobe obolele od retkih bolesti, deca i trudnice. Pored dalje
sinhronizacije pravnih propisa koji ureduju ovu materiju, potrebna je i koordinacija
ucesnika u sistemu, edukacija o specificnostima osetljivih drustvenih grupa, dodatna
finansijska sredstva i politicka volja da bi se njihov polozZaj uredio na zadovoljavajuéi
nacin.

Kljuéne refi: osetljive drustvene grupe, pravni sistem, Romi, palijativno zbrinjavanje,
osobe s mentalnim smetnjama

Osetljive drustvene grupe prepoznatljive su u svakodnevnom zivotu, a
poznaje ih i medunarodna i domaca pravna regulativa. Medunarodne
deklaracije i konvencije, Ustav Republike Srbije (Sluzbeni glasnik RS
98/2006), strategije i zakoni ureduju poseban polozaj ovih grupa i
usmeravaju sistem u pravcu povecane zastite njihovih prava i jacanja
njihovog polozaja. Ustav jemCi ljudska i manjinska prava i njihovu
neposrednu primenu, a u korist unapredenja vrednosti demokratskog
drustva, saglasno vaze¢im medunarodnim standardima ovih prava, i
saglasno praksi medunarodnih institucija koje nadziru njihovo
sprovodenje (¢lan 18). Ova jemstva sluze o¢uvanju ljudskog dostojanstva
1 ostvarenju pune slobode i jednakosti svakog pojedinca u pravednom,
otvorenom 1 demokratskom druStvu, zasnovanom na nacelu vladavine
prava (¢lan 19). Ustav propisuje zabranu diskriminacije, neposredne ili
posredne, po bilo kom osnovu, a naro€ito po osnovu rase, pola, nacionalne
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pripadnosti, drustvenog porekla, rodenja, veroispovesti, politickog ili
drugog uverenja, imovnog stanja, kulture, jezika, starosti i psihickog ili
fizickog invaliditeta (¢lan 21).

Ustavom se garantuje gradanima pravo na zastitu fizi¢kog i psihickog
zdravlja gradana Srbije. Osim ove opste garancije, Ustavom se deci, trud-
nicama, majkama tokom porodiljskog odsustva, samohranim roditeljima
sa decom do sedme godine i starima garantuje zdravstvena zastita iz
javnih prihoda, ako je ne ostvaruju na drugi nacin (Clan 68, st.1-3). Kada
se radi o socijalnoj =zastiti, Ustav Republike Srbije gradanima i
porodicama kojima je neophodna drustvena pomo¢ radi savladavanja
socijalnih i zZivotnih teSkoca i stvaranja uslova za zadovoljavanje osnovnih
zivotnih potreba, daje pravo na socijalnu zastitu, ¢ije se pruzanje zasniva
na nacelima socijalne pravde, humanizma i poStovanja ljudskog dos-
tojanstva (Clan 69). Ustav, dakle, pored garancija koje pruza svim
gradanima Srbije, osetljivim druStvenim grupama jem¢i dodatnu zdrav-
stvenu i socijalnu zastitu. Karakteristi¢ne osetljive grupe, na unapredenju
Cijeg poloZaja se u poslednjoj dekadi dosta radilo su: osobe sa mentalnim i
intelektualnim poteSkoCama, romska populacija, lica na palijativnom
zbrinjavanju, osobe obolele od retkih bolesti, deca, i trudnice, i 0 njima ¢ée
u daljem tekstu biti reci.

Osobe sa mentalnim smetnjama i
intelektualnim potesko¢ama

Uredivanje polozaja osoba sa mentalnim smetnjama i intelektualnim
poteskocama (u daljem tekstu: osobe sa mentalnim smetnjama) smesteno
je u pravni okvir socijalne zaStite, ali se ovim pitanjem bave i propisi u
zdravstvu i drugim sektorima. Teznja ovih propisa je da se ove osobe
zbrinjavanju u zajednici, a da se smanji njihov prijem u domove za
smestaj 1 psihijatrijske ustanove. Za ostvarivanje tog cilja potrebno je
razviti usluge u zajednici u toj meri da se mogu zadovoljiti potrebe lica
koja izlaze iz institucija, ali razviti i usluge kojima se prevenira ulazak u
institucije.

Vise strateskih i zakonskih akata ureduje okvir za zbrinjavanje lica sa
mentalnim smetnjama. To su Strategija razvoja socijalne zastite, Strategija
razvoja zaStite mentalnog zdravlja, Strategija unapredenja polozaja osoba
sa invaliditetom u Republici Srbiji, Zakon o socijalnoj zastiti, Zakon o
za$titi lica sa mentalnim smetnjama, Zakon o spreavanju diskriminacije
osoba sa invaliditetom (Sluzbeni glasnik RS 33/2006), Zakon o
potvrdivanju Konvencije o pravima osoba sa invaliditetom (Sluzbeni
glasnik RS 42/2009), Zakon o profesionalnoj rehabilitaciji i zaposljavanju
osoba sa invaliditetom, Zakon o vanparni¢nom postupku, Porodi¢ni zakon
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i drugi akti. Ove strategije i zakoni su mahom resorno ograniceni, ¢esto
bez uces¢a drugih resora u njihovom sacinjavanju. Zbog toga nije redak
slucaj da je njihova implementacija, u delu gde je potrebna medusektorska
saradnja, kroz podzakonske akte, kao i u praksi, slaba. U daljem tekstu ce
biti ukratko navedena sadrzina nekih strategija i zakona od znacaja za
zbrinjavanje i socijalnu inkluziju lica sa mentalnim smetanjama.

Strategije relevantne za zbrinjavanje
lica sa mentalnim smetnjama

U zdravstvenom resoru doneta je Strategija razvoja zastite mentalnog
zdravlja (Sluzbeni glasnik RS 8/2007), u kojoj se, kao jedno od podrucja
delovanja, navodi reorganizacija stacionarnih psihijatrijskih ustanova koju
treba obaviti kroz: stvaranje centara za mentalno zdravlje, deinstitucio-
nalizaciju psihijatrijskih bolnica, smanjivanje broja postelja u njima i
osnazivanje psihijatrijskih odeljenja u opstim bolnicama. Strategija
predvida promovisanje autonomije i moguénosti nezavisnog Zzivota i
ucescéa u svim znacajnim segmentima druStva. Centri za mentalno zdravlje
treba da rade u zajednici, da budu multidisciplirani i ukljuc¢uju saradnju
medu sektorima.

Na ovu grupu lica delimi¢no se odnosi i1 Strategija unapredenja poloZaja
osoba sa invaliditetom u Republici Srbiji (Sluzbeni glasnik RS 1/2007).
Strategija sadrzi mapu procesa od medicinskog ka socijalnom modelu
invalidnosti. Mapa prepoznaje kretanje od procene nesposobnosti lica sa
invaliditetom ka proceni njihove sposobnosti, naglasava potrebu za
zivotom u zajednici, a ne izolovano, u instituciji.

Godine 2005. doneta je Strategija razvoja socijalne zastite (Sluzbeni
glasnik RS 108/2005). Deo Strategije odnosi se na nacine socijalne
inkluzije osoba sa invaliditetom. Za postizanje tog cilja Strategija istice:
decentralizaciju nadleznosti i sredstava na lokalni nivo, obezbedivanje
socijalnih usluga u zajednici, jacanje profesionalnih kapaciteta zaposlenih
u socijalnoj zastiti. Usluge u lokalnoj zajednici treba da budu teritorijalno
i funkcionalno dostupne. U tu svrhu je, pored utvrdivanja standarda usluga
i njihovog redovnog kontrolisanja, potrebno definisati minimalnu stopu
izdvajanja iz budzeta opStine za socijalnu zaStitu. Sadrzina Strategije
ukazuje na nameru drzave da se na ozbiljan nacin bavi procesom
ukljucivanja lica sa invaliditetom u zajednicu, kao i na potrebu jasne
podele nadleznosti izmedu sektora i medusektorske povezanosti, a u cilju
pruzanja Sto potpunije i transparentnije socijalno-zdravstvene i druge
podrske klijentima.

Sve strategije potenciraju razvoj i dostupnost usluga u lokalnoj zajednici i
teze ka ukljuCivanju osoba sa invaliditetom u drustvo. Pravo na Zivot u
zajednici se, primarno, izvodi iz ¢lana 19 Konvencije o pravima osoba sa
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invaliditetom koji prepoznaje pravo svih osoba sa invaliditetom da Zive u
zajednici, jednako sa pravima drugih lica. Konvencija ovo pravo isti¢e na
izrazeniji nacin od svih ranijih medunarodnih konvencija koje se ticu
ljudskih prava (Thornicroft et al., 2011: 236).

Strategije navode potrebu za medusektorskom saradnjom, ali svaka potice
iz pojedinog sektora. Ne postoji jedna zajedni¢ka strategija na nivou
drzave koja bi se fokusirala na osobu sa mentalnim smetnjama i
intelektualnim potesko¢ama i njene potrebe, na potrebe njene inkluzije u
zajednicu, prelazeci granice sektora i uzimajuci od svakog sektora ono §to
je potrebno ovakvim osobama.

Zakoni

Zakon o socijalnoj zastiti (Sluzbeni glasnik RS 24/2011) predstavlja okvir
za rad ustanova i drugih pruzalaca usluga socijalne zastite. Njime se
nabrajaju vrste usluga koje se mogu pruzati i navode ko je obavezan da te
usluge obezbedi (€lanovi 43-56). Dnevne usluge u zajednici, kao i usluge
podrske za samostalan zivot pruza opStina, osim u izuzecima predvidenim

zakonom, kad ih pruza Republika (u opstinama ¢iji je stepen razvijenosti
ispod republickog proseka).

Finansijska sredstva potrebna za inkluziju osoba sa mentalnim smetnjama
su ponekad nedovoljna ili neadekvatno alocirana. Da bi se povecala
potrebno je jako, koordinisano i stalno lobiranje i politicki pritisak.
Mentalno zdravlje se nije lociralo visoko na javno zdravstvenoj agendi i u
politickim diskusijama, ukoliko prethodno ne usledi jaka javna kampanja
u ovom smeru (Thornicroft et al., 2011: 353). Zakon daje mogucnost
posebnih namenskih transfera iz budzeta Republike Srbije (¢lan 207).
Njima se mogu finansirati: 1) usluge socijalne zastite koje redovno finan-
siraju opstine — u opStinama ¢iji je stepen razvijenosti ispod republickog
proseka; 2) usluge socijalne zastite u opStinama na ¢ijoj teritoriji se nalaze
ustanove za domski smestaj u transformaciji, ukljucujuéi i trosSkove
njihove transformacije; i 3) inovativne usluge i usluge socijalne zastite od
posebnog znacaja za Republici Srbiji. Uredba, kojom ovu odredbu treba
konkretizovati, trenutno je u nacrtu u Ministarstvu za rad, zaposljavanje,
boracka i socijalna pitanja. Kada bi se realizovala, sredstva za namenske
transfere bi mogla obezbediti transformaciju institucionalnog zbrinjavanja
u zbrinjavanje u zajednici. Implementacija ovog reSenja zavisi od
donoSenja uredbe i od sredstava koja Ministarstvo finansija opredeli za
ovu svrhu, odnosno od izmene budzeta Republike Srbije.

Kada se radi o medusektorskoj saradnji treba imati u vidu ¢lan 58 Zakona,
koji ureduje da se, na osnovu protokola o saradnji, usluge socijalne zastite
mogu pruzati istovremno i kombinovano sa uslugama koje pruzaju
obrazovne, zdravstvene i druge ustanove. Protokol, kao vrsta dokumenta,
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nije obavezujuci, a ni sam Zakon ne nalaze obavezno zakljuivanje
protokola. Medusektorsku saradnju je potrebno realizovati i na neki drugi
nacin. Ugovor je, po formi, sli¢an protokolu, ali se od njega razlikuje po
sadrzini. Protokolom se reguliSsu pravila ponasanja, dok ugovor pred-
stavlja saglasnost volja dve ili viSe strana radi postizanja nekog pravnog
dejstva. Protokoli su opstijeg i manje obavezujuceg karaktera, a ugovori
precizno definiSu prava i obaveze ugovornih strana i posledice koje
proizilaze iz njihovog neispunjenja (Zegarac i dr, 2010: 31). Stoga bi
medusektorsku  saradnju trebalo definisati ugovorom ili nekim
obavezujuéim pravnim aktom.

Medusektorska saradnja bi se mogla ostvariti propisivanjem uputa za
usmerenu procenu od socijalnog ka zdravstvenom ili drugom sektoru.
Naime, Centar za socijalni rad Cesto ima potrebu za procenom stanja
klijenta, koju bi trebalo da da zdravstveni radnik. Klijent se tada upucuje
na neformalan nacin u zdravstvenu ustanovu, pri ¢emu ustanova nema
obavezu da obavi usmerenu procenu, niti ima propisan rok u kome treba
da odgovori. Zbog toga bi trebalo u socijalnu i zdravstvenu pravnu
regulativu uneti odredbe koje definiSu uput za usmerenu procenu,
obaveznost odgovora na uput i rokove u kojima treba obaviti procenu.
Time bi se postupak upucivanja formalizovao, klijenti bi znali kome da se
obrate, a zaposleni u zdravstvenim ustanovama bi bili obavezni da
prihvate korisnike/pacijente. Ovo bi zahtevalo uspostavljanje nove usluge
u Sifarniku Republi¢kog fonda za zdravstveno osiguranje (u daljem tekstu:
RFZO), na osnovu kojeg se placaju usluge zdravstvenim ustanovama.

Za lica sa mentalnim smetnjama relevantan je Zakon o zastiti lica sa
mentalnim smetnjama kojim se propisuje da psihijatrijske ustanove i
domovi zdravlja obrazuju posebne organizacione jedinice koje obavljaju
poslove zastite mentalnog zdravlja u zajednici, te da ¢e vrste 1 blizi uslovi
za obrazovanje ovih jedinica propisati ministar podzakonskim aktom
(Sluzbeni glasnik RS 45/2013), $to je i uinjeno Pravilnikom o vrsti i
blizim uslovima za obrazovanje organizacionih jedinica i obavijanje
poslova zastite mentalnog zdravija u zajednici (Sluzbeni glasnik RS
106/2013). Pravilnikom su uredeni samo strukturalni (kadrovski i
prostorni) standardi, a funkcionalni (standardi usluga) su izostavljeni, pa
je Pravilnik nedorecen.

Zakonom o profesionalnoj rehabilitaciji i zapoSljavanju osoba sa
invaliditetom (Sluzbeni glasnik RS 36/2009 i 32/2013) ureduju se
podsticaji za zapoSljavanje osoba sa invaliditetom, profesionalna
rehabilitacija, oblici zapo$ljavanja i radnog angaZovanja osoba sa
invaliditetom i sli¢no. Prava utvrdena ovim zakonom ostvaruje osoba sa
invaliditetom koja ima, izmedu ostalog, procenjenu radnu sposobnost
(¢lan 4). Zahtev za procenu radne sposobnosti podnosi se Nacionalnoj
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sluzbi za zapoSljavanje. Da bi se licu procenila radna sposobnost, ono
mora da ima bar delimi¢nu poslovnu sposobnost. Poslovna sposobnost se
ureduje Porodicnim zakonom (Sluzbeni glasnik RS 18/2005 1 72/2011) 1
Zakonom o vanparnicnom postupku (Sluzbeni glasnik SRS, br. 25/82 i
48/88 1 Sluzbeni glasnik RS, br. 46/95, 18/2005 85/2012, 45/2013 i
55/2014). Za stvarno ukljucivanje lica sa mentalnim smetnjama u
zajednicu nije dovoljno samo obezbediti mu stanovanje uz podrsku u
zajednici, ve¢ 1 mogucnost da se radno ostvari i nov€ano izdrzava, onda
kada je to mogude. Uslov za to je postojanje poslovne sposobnosti. Sud
odlucuje 1 o vracanju potpune ili delimi¢ne poslovne sposobnosti kada
prestanu razlozi za liSenje, odnosno ogranicenje poslovne sposobnosti.
Nedavnim izmenama Zakona o vanparni¢nom postupku (2014) uvedeno
je da ¢e, u resenju kojim je odlucio o liSenju poslovne sposobnosti, sud
odrediti rok u kome ¢e se proveriti da li postoje razlozi za dalje trajanje
izreCene mere, a koji ne moze biti duzi od tri godine. Sud na tri godine
treba da, po sluzbenoj duznosti, pokrene postupak u kome se ispituje
postojanje poslovne sposobnosti, ukoliko postupak prethodno nije
pokrenulo neko od zainteresovanih lica.

Domace zakonodavstvo prati uporednopravne tendencije i ide ka
sprecavanju diskriminacije osoba sa invaliditetom 1 stvaranju pravnog
okvira za njihovo izvodenje iz institucionalnog oblika zaStite i
uklju¢ivanje u zajednicu. Adekvatno zbrinjavanje zahteva integrisan,
odnosno zajednicki pristup socijalnog, zdravstvenog, obrazovnog i drugih
sektora. Domaca regulativa, doduse, istice potrebu za medusektorskim
pristupom, ali takvog pristupa u praksi uglavnom nema, pa sveobuhvatna
nega, koja bi zadovoljavala viSestruke potrebe osoba sa mentalnim
smetnjama, u zajednici, ¢esto izostaje.

Romska populacija

U gotovo svim strateSkim dokumentima C¢iji je predmet zdravlje i
zdravstvena zastita, prepoznate su posebno ugrozene grupe gradana, kao i
potreba za unapredenjem njihovog zdravlja i za smanjenjem nejednakosti
u zdravstvenom stanju u odnosu na vecéinsku populaciju. Romska
populacija potpada u visestruko osetljivu kategoriju stanovnistva koju
pominju nacionalni propisi razli¢itog nivoa.

Strategije i zakoni

Strategija za unapredivanje polozaja Roma u Republici Srbiji (Sluzbeni
glasnik RS 27/2009) daje pravni okvir za unapredivanje poloZaja Roma po
svim pitanjima relevantnim za ovu populaciju. Pod tackom 13.2.3.

Strategije razmatra se pitanje diskriminacije u pristupu sluzbama
zdravstvene i socijalne zastite. Njome se kao diskriminacija prepoznaju i
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problemi u obezbedivanju stalnog prebivalista, nedostatak li¢nih isprava i
nedostatak sluzbi za izolovane zajednice koji mogu da imaju negativan
uticaj na pristup zdravstvenoj zatiti. Ziteljima romskih naselja je pristup
javnim sluzbama cCesto otezan. Na nivou najviSih drzavnih organa i
pravnih akata prepoznaju se osnovni problemi, a medu njima i problem
nedostatka li¢nih isprava i nemoguénosti prijave prebivaliSta. Vazno je da
se ti problemi prepoznaju i na nizim nivoima odlu€ivanja, od strane
institucija koje su u direktnom i svakodnevnom kontaktu s korisnicima i
da se taj problem reSava i kroz podzakonske akte, neposredno primenljive
na populaciju Srbije. Kako su Cesto lica bez licnih dokumenata, Romi su
time i neosigurani. Za zdravstvenu zastitu takvih lica se po Zakonu o
zdravstvenom osiguranju (Sluzbeni glasnik RS 107/2005, 109/2005,
57/2011, 110/2012, 119/2012 i 99/2014) odvajaju sredstva u budzetu
Republike Srbije, a ne u Republickom fondu za zdravstveno osiguranje.
Strategija upravo, kao jednu od specificnih preporuka, definiSe —
uskladivanje iznosa sredstava koja se u budZetu Republike Srbije
izdvajaju za finansiranje zdravstvene zaStite neosiguranih lica koja
pripadaju socijalno ugrozenim kategorijama. Vlada Srbije je, kao
donosilac Strategije, prepoznala nedostatnost ovih sredstava i njihovu
neuskladenost sa potrebama socijalno ugrozenih kategorija. Zakon o
zdravstvenoj zaStiti ureduje druStvenu brigu za zdravlje na nivou
Republike time $to nabraja osetljive grupe stanovnistva, pa i lica romske
nacionalnosti koja zbog tradicionalnog nacina zivota nemaju stalno
prebivaliste, odnosno boraviste u Srbiji. Clanom 12 istog Zakona
propisuje se da se sredstva za ostvarivanje zdravstvene zastite iz ¢lana 11.
ovog zakona za lica koja nisu obuhvaéena obaveznim zdravstvenim
osiguranjem obezbeduju u budZetu Republike i prenose organizaciji za
obavezno zdravstveno osiguranje. Slicne odredbe sadrzi i ¢lan 22 Zakona
o0 zdravstvenom osiguranju.

Zdravstvena knjizica kao uslov za
koriSenje zdravstvenih usluga

Sistemski zdravstveni zakoni svojim odredbama Stite odredene grupe
stanovnistva, pa time i Rome bez stalnog prebivalista ili boravista. U
praksi ta zastita ne funkcioniSe u potpunosti. Diskriminatoran stav sistema
prema romskoj populaciji je narocito izrazen u slucajevima kori$cenja
zdravstvene zaStite bez zdravstvene knjiZice, te koriS¢enja esencijalnih
lekova. Romi bez stalnog prebivaliSta ili boravista u Srbiji su: Romi
izbegli sa Kosova, nastanjeni u nelegalnim naseljima; Romi beskuénici;
Romi sezonski radnici koji imaju prijavljeno prebivaliSte u manjim, ali
rade u veéim gradovima i nastanjuju se u nelegalnim naseljima tih
gradova; Romi apatridi (Anti¢ P, 2005: 9). Pravilnik o nacinu i postupku
ostvarivanja prava iz obaveznog zdravstvenog osiguranja (Sluzbeni
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glasnik RS 10/2010, 18/2010, 46/2010, 52/2010, 80/2010, 60/2011 i
1/2013) ¢lanom 7, stav 1, tacka 11 propisuje da lice romske nacionalnosti
bez prebivalista ili boraviSta treba da podnese prijavu na obavezno
zdravstveno osiguranje. Ovaj Pravilnik, doduse, olaksava situaciju time
Sto propisuje da je lice romske nacionalnosti duzno da, uz prijavu za
osiguranike dostavi li¢nu izjavu da je lice romske nacionalnosti i prijavu
boravka, odnosno li¢nu izjavu o mestu privremenog boravka. Clan 11
Zakona o prebivalistu i boravistu gradana (Sluzbeni glasnik RS 87/2011),
meduitm, ipak propisuje da, ukoliko se prebivaliSte ne moZze prijaviti
redovnim putem, ono se moze prijaviti na adresi Centra za socijalni rad na
¢ijem se podruc¢ju lice nalazi (dakle, ne funkcioniS§e mehanizam "li¢ne
izjave". Centri za socijalni rad razliito postupaju: neki dozvoljavaju
prijavu prebivaliSta, a neki ne. Pored toga je i Republicki fond za
zdravstveno osiguranje 5. februara 2013. godine izdao [Instrukciju o
postupanju nadleznih filijala prilikom prijave na zdravstveno osiguranje
lica romske nacionalnosti, koja predvida da ¢e Romi moc¢i da steknu
svojstvo osiguranika pred RFZO na osnovu izjave da su lica romske
nacionalnosti i prijavi prebivalista na adresi Centra za socijalni rad. Ovde
se, dakle, radi o viSe propisa zakonskog i podzakonskog nivoa i formalno
neobavezujucih akata (instrukcija) koji imaju razli¢ita reSenja i koji se
neuskladeno primenjuju, $to dovodi do razliCitog postupanja u praksi, a
samim tim i do nereSavanja ili nesistematicnog reSavanja zdravstvene i
socijalne zastite romske populacije. Sustina odredbi zdravstvenih zakona i
namera zakonodavca je bila u tome da se zaStite posebno osetljive grupe
stanovniStva. Ovaj smisao nikako ne treba gubiti iz vida i treba se truditi
da se, prilikom sa¢injavanja drugih pravnih akata, prati ovaj intentio legis.
Pitanje zdravstvene zastite Roma nije samo stvar tela u zdravstvenom
sektoru, ve¢ i organa unutrasnjih poslova, institucija socijalne zastite i
sli¢no. Posto reSavanje problema zdravstvene zastite romske populacije
zahteva medusektorsku saradnju, to i institucije razli¢itih sektora moraju
biti upuéene u rad i namere drugih sektora, te moraju raditi usaglaseno.

Lista esencijalnih lekova

Svetska zdravstvena organizacija je objavila 2002. godine sledecu
definiciju esencijalnih lekova: "Esencijalni lekovi su oni koji zadovo-
ljavaju zdravstvene potrebe vecine stanovniStva; zbog toga treba da budu
dostupni u svako vreme u adekvatnim koli¢inama i u odgovaraju¢em
doznom obliku, po ceni koju drustvo moze da priusti" (WHO, 2009).
Koncept esencijalnih lekova sainjen je tako da bude prilagodljiv
razli¢itim situacijama; odredivanje koji lekovi se smatraju esencijalnim
ostaje zadatak i odgovornost drzave. Lista treba da sadrzi minimum
lekova za najosnovnije potrebe jednog zdravstvenog sistema. Clan 43
Zakona o zdravstvenom osiguranju propisuje da RFZO donosi opsti akt
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kojim utvrduje Listu lekova, koja najmanje sadrzi neophodne -
esencijalne lekove za leCenje bolesti i povreda, bez obzira na uzrok, u
skladu sa listom esencijalnih lekova Svetske zdravstvene organizacije (u
daljem tekstu: SZO). Lista esencijalnih lekova Srbije je zapravo lista
RFZO i to ona na osnovu koje lekari propisuju lekove na recept (Pravilnik
o listi lekova koji se propisuju i izdaju na teret sredstava obaveznog
zdravstvenog osiguranja, Sluzbeni glasnik RS 7/2014, 39/2014 1 61/2014)
1 koji se uzimaju uz zdravstvenu knjizicu. Medutim, ako su esencijalni,
onda to treba da budu lekovi neophodni i za one koji nisu osigurana lica —
nemaju zdravstvenu knjizicu. Lica kojima se i bez zdravstvene knjiZice u
Srbiji pruza hitna medicinska pomo¢, nakon ove pomo¢i nemaju pravo na
medicinski tretman nuznim lekovima, jer se ovi prepisuju na recept. U
ovu kategoriju lica €esto spadaju i lica romske nacionalnosti.

Shodno nacionalnim zakonima i osnovnim etickim principima, svi gradani
Srbije imaju pravo na zdravstvenu zastitu bez diskriminacije. Za pojedine
vulnerabilne grupe, pa i za Rome, treba na¢i nacin za koriS¢enje
zdravstvene zaStite, jednostavniji od postoje¢eg, imaju¢i u obzir da
sistemski zdravstveni propisi Srbije otvaraju vrata posebnom tretmanu
ovih grupa.

Osobe na palijativhom zbrinjavanju
Zdravstveni zakoni

Palijativno zbrinjavanje je, prema definiciji SZO, pristup koji unapreduje
kvalitet zivota pacijenata i njihovih porodica, time §to se suoCava sa
problemom vezanim za bolesti koje ugrozavaju zivot, i to kroz prevenciju
i oslobadanje od patnji putem sredstava rane identifikacije 1 procene i
lecenja bola i drugih problema, fizicke, psiholoske i duhovne prirode
(WHO, 2014). Palijativno zbrinjavanje se, prema Zakonu o zdravstvenoj
za$titi, pruza u okviru primarne zdravstvene delatnosti, odnosno doma
zdravlja. Primarnu zdravstvenu zastitu u domu zdravlja gradani ostvaruju
preko izabranog lekara. Ovaj sprovodi kuéno lecenje, zdravstvenu negu i
palijativno zbrinjavanje i leCenje bolesnika kojima nije neophodno
bolnicko lecenje (€lan 88 Zakona o zdravstvenoj zastiti). Kada se radi o
sekundarnom nivou zdravstvene zastite, Zakon propisuje da bolnica moze
imati posebne organizacione jedinice za produzenu bolni¢ku negu i
palijativno zbrinjavanje obolelih u terminalnoj fazi bolesti (¢lan 110
Zakona o zdravstvenoj zastiti). Zakon o zdravstvenom osiguranju ureduje
da osigurano lice koje je u terminalnoj fazi bolesti i nepokretno, odnosno
pokretno uz pomo¢ drugih lica, a kome je potrebno palijativno
zbrinjavanje, ima pravo na kratkotrajno bolni¢ko lecenje radi primene
simptomatske terapije i zdravstvene nege (Clan 39 Zakona o zdravstvenom
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osiguranju). Sude¢i po dva navedena zakona, mogao bi se izvesti
zaklju¢ak da Srbija ima razgranat i osiguranjem pokriven sistem
palijativnog zbrinjavanja.

Podzakonska regulativa koja prati zdravstvene zakone, a relevantna je za
pitanja palijativnog zbrinjavanja (Uredba o planu mreZe zdravstvenih
ustanova, Sluzbeni glasnik RS 42/2006, 119/2007, 84/2008, 71/2009,
85/2009, 24/2010, 6/2012, 37/2012 1 8/2014 1 Pravilnik o blizim uslovima
za obavljanje zdravstvene delatnosti u zdravstvenim ustanovama i drugim
oblicima zdravstvene sluzbe, Sluzbeni glasnik RS 43/2006, 112/2009,
50/2010, 79/2011, 10/2012, 119/2012 i 22/2013) ureduje broj, strukturu,
kapacitete 1 prostorni raspored zdravstvenih ustanova, kao 1 kadar
potreban za, izmedu ostalog, palijativno zbrinjavanje pacijenata. Kao
potrebni ljudski resursi pominju se doktori medicine i medicinske sestre.
Sa druge strane, prema Strategiji za palijativno zbrinjavanje na primarnom
nivou zdravstvene zastite u timu za palijativno zbrinjavanje treba da budu
doktor medicine ili specijalista opSte medicine, medicinska sestra,
patronazna sestra, fizioterapeut i socijalni radnik. U Sirem timu za
palijativno zbrinjavanje su i psiholog, psihijatar, sveStenik i volonteri
(Sluzbeni glasnik RS, br. 17/2009). Prosirenu strukturu tima podrzava i
uporednopravna regulativa i praksa. Rumunski nacionalni standardi
propisuju da u sastav interdisciplinarnog tima ulaze: doktor, medicinska
sestra, socijalni radnik, sveStenik i volonter (Baghiu, 2002). Prema
poljskim standardima ¢lanovi tima su: doktor, medicinska sestra,
psiholog, socijalni radnik, fizioterapeut, radni terapeut i svestenik (Luczak
1999: 23). Da bi se ovakvi standardi postigli potrebno je medusektorsko
povezivanje u oblasti planiranja i finansiranja interdisciplinarnih timova.
RFZO finansira zdravstvene radnike, dok finansiranje socijalnih radnika
ide iz republickog budzeta ili iz budZeta lokalnih samouprava. Kada se
planira zbrinjavanje pacijenata treba po¢i od potreba pacijenata
(socijalnih, zdravstvenih, duhovnih), a ne od toga koji sistem §ta finansira.
Sistem treba da bude skrojen, u najvecoj meri, po potrebama korisnika, a
ne potrebe korisnika po sistemu.

Strategija za palijativno zbrinjavanje

Strategijom za palijativno zbrinjavanje utvrduje se politika drzave u
oblasti palijativnog zbrinjavanja. Ona daje analizu zdravstvene delatnosti
na primarnom, sekundarnom i tercijarnom nivou, kao 1 potrebe
stanovniStva za palijativnim zbrinjavanjem. Analiza pokazuje da preko
59,3% domova zdravlja u RS nema posebno organizovanu sluzbu kuénog
leCenja i1 nege, vec¢ se delatnost ove sluzbe obavlja u okviru zdravstvene
zaStite odraslih. U postoje¢im sluzbama kucnog leCenja i nege broj lekara
je u skladu sa propisanim potrebnim kadrom, dok je ugovoreni broj
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medicinskih sestara, na primer 2007. godine, u ve¢ini domova zdravlja bio
manji nego $to je propisano.

Strategija daje predlog nove organizacije palijativnog zbrinjavanja,
uvodenje edukacije zdravstvenih radnika i saradnika kao i svih ostalih
ucesnika u palijativnom zbrinjavanju (drustva, porodice, obolelih i
volontera). Njome se odreduju i dve faze uvodenja palijativnog
zbrinjavanja u postojece zdravstvene ustanove. U prvoj fazi, u periodu od
2009. do 2012. godine, predvida se osnivanje jedinica za palijativno
zbrinjavanje u 13 zdravstvenih ustanova sa ukupno 140 postelja. U drugoj
fazi, u periodu 2012-2015, predvideno je osnivanje jedinica za palijativno
zbrinjavanje sa jo§ 160 postelja. U toku projekta Evropske komisije
"Razvoj palijativnog zbrinjavanja u Srbiji" (2011-2014) realizovana je
prva faza. Razvijen je i kurikulum za predmet palijativna medicina za
dodiplomske akademske studije, koji su usvojila cetiri Medicinska
fakulteta u Srbiji (Beograd, Ni§, Novi Sad i Kragujevac) (Projekat
"Razvoj palijativnog zbrinjavanja u Srbiji", 2014). Pored toga, obavljena
je edukacija zdravstvenih radnika i ostalih ucesnika u palijativnom
zbrinjavanju, u okviru tri nivoa edukacije.

Kada se radi o lekovima potrebnim za palijativno zbrinjavanje, treba reci
da je Pravilnik o listi lekova koji se propisuju i izdaju na teret sredstava
obaveznog zdravstvenog osiguranja izmenjen uvodenjem novih indikacija
(u vezi sa palijativnim zbrinjavanjem) za upotrebu lekova koji se vec
nalaze na listi lekova. Pored toga, Zakon o psihoaktivnim kontrolisanim
supstancama (Sluzbeni glasnik br. 99/2010) u ¢lanu 64 daje osnov za
koriS¢enje psihoaktivnih kontrolisanih supstanci "za potrebe leCenja,
ukljucujuéi i simptomatsko leCenje, odnosno za potrebe terapijskih
postupaka, odnosno intervencija".

U oblasti palijativnog zbrinjavanja, domaca praksa je na putu da realizuje
neka reSenja ponudena u Strategiji. Zdravstveni sistem nije, medutim, u
mogucnosti da zadovolji sve potrebe lica kojima je potrebno palijativno
zbrinjavanje. U Beogradu je, u vidu udruzenja, osnovan Centar za
palijativno zbrinjavanje — Belhospice (Belhospice, 2014). U svetu se
hospisi osnivaju kao dobrotvorne organizacije (charities) u okviru
nevladinog sektora, koje se mahom finansiraju iz donacija. One
predstavljaju podr$sku zdravstvenom sistemu u zbrinjavanju terminalno
obolelih pacijenata. Na§ pravni sistem za sada ne omogucava da se
nevladine organizacije bave zdravstvenom delatnoscu.

Osobe sa retkim bolestima
Retke bolesti su hroni¢ne i nekad Zivotno ugrozavajuce bolesti od kojih

oboleva mali broj ljudi sa ucestalo§¢u 1:2000 (jedno lice u najmanje dve
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hiljade ljudi). U celom svetu oko 350 miliona ljudi boluje od vise od
7.000 razlic¢itih retkih bolesti. Terapije postoje za samo 5% retkih bolesti.
U Evropskoj uniji retka bolest je ona od koje boluje manje od 5 ljudi na
10.000 stanovnika. Zajednicke karakteristike retkih bolesti su da se
prvi simptomi kod polovine pacijenata otkrivaju odmah posle rodenja i
prvim godinama detinjstva, da su uglavnom genetskog porekla i da
najcesce prouzrokuju trajni invaliditet. U Srbiji oko 500.000 gradana Zivi
sa nekom retkom bole$¢u. Osobe sa retkim bolestima i njihove porodice
suoCavaju se sa brojnim teSkocama: nedostupnost dijagnoze; nedostatak
informacija i nau¢nog znanja: o samoj bolesti, gde dobiti pomoc,
nedostatak kvalifikovanih stru¢njaka; nedostatak medicinskih pomagala;
nedostatak kvalitetne zdravstvene zastite: iskljuCenost iz zdravstvene
zastite, Cak 1 kada imaju dijagnozu, visoka cena lekova i le¢enja dovodi do
siromastva porodice i smanjenja dostupnosti lecenja. To sve za posledicu
ima Cesto postavljanje pogresne dijagnoze i neadekvatne terapije, kao i
socijalne posledice: stigmatizaciju, izolaciju, diskriminaciju, smanjenje
profesionalnih moguénosti (Definicija retke bolesti, 2014).

Dosadasnji nedostatak pravnih i finansijskih preduslova i ignorativan stav
prema ovoj grupi pacijenata i njihovim porodicama u praksi, ¢inilo je da
su oni, zapravo, diskriminisani u realizaciji osnovnih ljudskih prava,
uklju¢ujucéi pravo na zdravstvenu zastitu. Iako broj osoba koje boluju od
retkih bolesti u Srbiji nije preveliki, ta lica su posebno ugrozena, narocito
imajuéi u vidu da su vecina njih deca. Samim tim §to su u njihove patnje
uklju¢ene i njihove porodice, moZe se re¢i da je oko 2 miliona ljudi u
Srbiji pogodeno nevoljama koje proizilaze iz retkih bolesti.

VazZeca regulativa

Clanom 11 Zakona o zdravstvenoj zadtiti ureduje se posebna drustvena
briga za zdravlje osetljivih kategorija stanovniStva. Zakon taksativno i
nabraja ove osetljive grupe, a medu njima se pod tackom 5, stav 2, nalaze
i lica obolela od retkih bolesti. Pojam posebne drustvene brige Republike
za zdravlje je ve¢ pojasnjen u dosadas$njem tekstu. Zakon o zdravstvenom
osiguranju propisuje se da se u budzetu Republike Srbije obezbeduju
sredstva za lecenje obolelih od odredenih vrsta retkih bolesti pod uslovom
da RFZO ne moze da obezbedi dovoljan iznos sredstava za lecenje tih
oboljenja od uplate doprinosa za obavezno zdravstveno osiguranje, kao i
iz drugih izvora finansiranja, te da Vlada za svaku kalendarsku godinu, na
predlog ministra nadleznog za poslove zdravlja, donosi akt kojim se
utvrduju vrste retkih bolesti, kao i druga pitanja od znaCaja za leCenje
obolelih od ovih bolesti za koje se sredstva obezbeduju u budzetu
Republike Srbije (¢lan 59 Zakona o zdravstvenom osiguranju).

Clanom 92a Zakona o zdravstvenoj zastiti ureduje se da ministar reSenjem
odreduje zdravstvene ustanove na tercijarnom nivou koje obavljaju
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poslove centra za odredenu vrstu retkih bolesti. U okviru centra za retke
bolesti obavljaju se poslovi dijagnostike obolelih od retkih bolesti,
prenatalnog, kao i neonatalnog skrininga, genetskog savetovalista,
zbrinjavanje pacijenata od retkih bolesti, vodenje registara obolelih od
retkih bolesti, saradnja sa referentnim inostranim centrima za
dijagnostikovanje i lecenje retkih bolesti, kao i sa mrezom evropskih i
svetskih organizacija za retke bolesti, kontinuirana edukacija iz oblasti
retkih bolesti. Ovim ¢lanom se takode ureduje da su zdravstvene ustanove,
odnosno privatna praksa ili druga pravna lica koja obavljaju zdravstvenu
delatnost, duzni da centru za retke bolesti dostavljaju podatke o broju,
vrsti, dijagnostikovanim, odnosno lecenim pacijentima obolelim od retkih
bolesti, kao i druge podatke neophodne za vodenje registara obolelih od
retkih bolesti.

Avgusta 2014. doneta je Odluka o otvaranju Budzetskog fonda za lecenje
oboljenja, stanja ili povreda koje se ne mogu uspesno leciti u Republici
Srbiji (Sluzbeni glasnik RS, br. 92/2014, 122/2014 i 131/2014). Prema
Odluci, Budzetski fond se otvara za leCenje oboljenja, stanja ili povreda
koje se ne mogu uspes$no le¢iti u Srbiji i za koje RFZO ne mozZe da
obezbedi dovoljan iznos sredstava za leCenje od uplate doprinosa za
obavezno zdravstveno osiguranje i iz drugih izvora finansiranja. Sredstva
iz Fonda se mogu dodeljivati deci do 18 godina, ako u Srbiji ne moze da
se ustanovi dijagnoza. Fond se finansira iz: aproprijacija obezbedenih u
okviru budzeta za tekuc¢u godinu; donacija, legata, poklona i drugih
namenskih prihoda; drugih javnih prihoda. Odluku o dodeli sredstava iz
Fonda, na predlog Komisije za dodelu sredstava iz fonda, donosi ministar
zdravlja. Prilikom dodeljivanja sredstava iz Fonda prioritet imaju deca.
Ovom odlukom se samo delimi¢no reSava problem lica sa retkim
bolestima. Njihov problem je i nedostatak adekvatne dijagnostike i
tretmana. Kada postoje prave dijagnosti¢ke i kurativne mere, pitanje je
kako finansirati njih, ali i troSkove svakodnevne nege, u smislu
specijalizovane hrane, medicinskih pomagala i sli¢no. Treba imati u vidu i
da Budzetski fond sluzi za leCenje izleCivih retkih bolesti. Veliki broj
retkih bolesti nije izleCiv, ali to ne znaci da osobama koje od njih boluju
treba uskratiti pravo na tretman i zadovoljavanje osnovnih Zzivotnih
potreba.

Od 3. februara 2015. na snazi je Zakon o prevencijii dijagnostici
genetickih bolesti, geneticki uslovijenih anomalija i retkih bolesti — Zojin
zakon (Sluzbeni glasnik RS 8/2015). Zakon je saCinjen po ugledu na
uporedno pravo i u skladu sa dodatnim protokolom Evropske Konvencije
o biomedicini i ljudskim pravima, ratifikovanim 2010. godine. Njime se,
izmedu ostalog, ustanovljava i pravo osobe sa retkom boles¢u da ima
pristup sveobuhvatnoj zdravstvenoj zastiti, pravo da zna dijagnozu, da
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odlu¢i o svom zdravlju i na¢inu zivota, da bude pitana pre donoSenja
vaznih odluka, da Zivi u adekvatnim dru$tvenim uslovima, te da se podrzi
zajednica osoba sa retkim bolestima. Usvajanjem Zakona postiZze se
utvrdivanje prava i obaveza zdravstvenih radnika i uskladivanje njihovog
rada sa dobrom praksom formiranom u medunarodnom zdravstvenom
okruzenju u lecenju ovih pacijenata.

Vaze¢i nacionalni propisi zaposlenim roditeljima dece obolele od retkih
bolesti, omogucavaju odsustvo sa posla radi nege bolesnog deteta najduze
do cetiri meseca, a tokom ovog odsustva isplacuje im se pun iznos zarade.
Prema clanu 96 Zakona o radu (Sluzbeni glasnik RS, br. 24/2005,
61/2005, 54/2009, 32/2013 1 75/2014) pravo na pun iznos zarade roditelji
mogu koristiti samo dok dete ne navrsi pet godina Zivota, a potom mogu
da ostvare pravo na naknadu zarade za vreme privremene sprecenosti za
rad zbog nege Clana uze porodice predvideno clanom 79 Zakona o
zdravstvenom osiguranju. Tokom postupka izmene Zakona o socijalnoj
zastiti predlozeno je uvodenje instituta roditelja-negovatelja. Ovaj
predlog, medutim, nije usvojen, pa se "snalaZzenje" roditelja da nadu
nac¢ina da budu sa svojom tesko bolesnom decom nastavlja.

Resavanje problema osoba sa retkim bolestima je otpocelo, bar $to se tice
postojanja pravnog okvira za reSavanje egzistencijalnih potreba osoba sa
retkim bolestima i njihovih porodica. Sveobuhvatnom resavanju njihovih
egzistencijalnih problema, medutim, jo§ predstoji dug put ne samo u
smislu donoSenja detaljnije, ve¢ i u smislu sprovodenja postojece
regulative u praksi.

Trudnice, porodilje i deca

U novembru 2013. godine Skupstina Republike Srbije usvojila je Zakon o
ostvarivanju prava na zdravstvenu zastitu dece, trudnica i porodilja. Cilj
dono$enja Zakona je da se uredi pravo na zdravstvenu zastitu i pravo na
naknadu troSkova prevoza pri kori§¢enju zdravstvene zastite dece,
trudnica i porodilja, bez obzira na osnov po kome su zdravstveno
osigurani, ako ova prava ne mogu da se ostvare po osnovu obaveznog
zdravstvenog osiguranja. Kao razlog donoSenja Zakona navedena je
potreba da se stvore uslovi za ostvarivanje prava na zdravstvenu zastitu
stanovnistva koje je obuhvadeno posebnom ustavno-pravnom zaStitom.
ObrazloZenjem se navodi da u vaze¢im zakonskim okvirima ne postoji
mogucénost da se deci, trudnicama i porodiljama obezbedi pravo na
zdravstvenu zaStitu kada nisu overene zdravstvene knjiZice zbog
neuplacenih dospelih doprinosa za obavezno zdravstveno osiguranje.

Cinjenica je da su deca, trudnice i porodilje, do sada, zaista u praksi bili
zdravstveno nezasti¢eni, ukoliko im zdravstvena knjiZica/legitimacija nije
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overena, odnosno doprinosi za zdravstveno osiguranje nisu placeni.
Zakonska regulativa je, medutim, i ranije davala osnova reSavanju ovog
problema. Prema c¢lanu 11 Zakona o zdravstvenoj zastiti, deca do
navrSenih 18 godina Zivota, Skolska deca i studenti do kraja propisanog
Skolovanja, a najkasnije do navrSenih 26 godina i Zene u vezi sa
planiranjem porodice, kao i u toku trudnoce, porodaja i materinstva do 12
meseci nakon porodaja, potpadaju pod drustvenu brigu za zdravlje na
nivou Republike Srbije. Zakon o zdravstvenoj zastiti ¢lanom 11, stav 3
ureduje da ¢e Vlada Republike Srbije urediti sadrzaj i obim, nacin i
postupak, kao i uslove za ostvarivanje zdravstvene zaStite vulnerabilnih
grupacija. Uredba ili odluka Vlade je akt kojim bi se zdravstvena zastita
vulnerabilnih grupa mogla dalje urediti, Sto znaci da donoSenje novog
Zakona nije bilo neophodno.

Posmatrano sa stanovista pojedinacnih odredbi, treba primetiti npr. da stav
3, ¢lan 2 definiSe pojam "porodilje", kao Zene u periodu do 12 meseci po
rodenju Zivog deteta. Ovaj stav nije u saglasnosti sa stavom 3, ¢lana 5
istog Zakona koji kaze da "porodilja ima pravo na zdravstvenu zastitu u
periodu od tri meseca posle porodaja". To znaci da se pod pojmom
"porodilje" podrazumeva i Zena u periodu od 3 meseca po rodenju mrtvog
deteta, pa definiciju iz stava 3, ¢lana 2 treba dopuniti.

Pored toga, ¢lan 4, stav 1 propisuje da deca ostvaruju prava utvrdena ovim
zakonom na osnovu isprave o zdravstvenom osiguranju koju izdaje RFZO,
bez obzira da li je isprava overena. Ova odredba, zaista, dosta olakSava
kori§¢enje zdravstvene zastite kod dece. Treba se, medutim, vratiti na
pocetnu tezu postavljenu u ¢lanu 11 i ¢lanu 22 dva sistemska zdravstvena
zakona: neke od pomenutnih vulnerabilnih grupa nisu obavezno osigurane,
te se dozvoljava da se sredstva za njihovo osiguranje obezbeduju iz
budzeta. U tom smislu pitanje koje bi se moglo postaviti nakon Citanja
Clana 4, stav 1 Zakona je: §ta biva sa decom koja nemaju ispravu o
zdravstvenom osiguranju? Zar ona ne spadaju u osetljivu grupu? U tom
smislu je ovaj Zakon nedorecen i potrebno je dodatno tumacenje. Isto vazi
i za stavove 2 i 3 Zakona, odnosno za trudnice i porodilje. Dalje, ¢lan 4,
stav 2 ureduje i da je trudnicama, pored isprave o zdravstvenom
osiguranju, potreban i izves$taj lekara specijaliste o utvrdenoj trudnoéi.
Treba imati u vidu da ovako formulisana odredba prakti¢no znaci da sam
pregled na kome se utvrduje trudnoca i izdaje izveStaj mora biti pokriven
osiguranjem ili pla¢en, odnosno sam trenutak/aktivnost utvrdivanja
trudnoce nije pokriven Zakonom.

Donosenje Zakona o ostvarivanju prava na zdravstvenu zastitu dece,
trudnica i porodilja je motivisano plemenitom idejom i razlozima, ali je
pravno posmatrano, Zakon izliSan i doprinosi ve¢ postojec¢oj prenor-
miranosti domace legislative. Pravni osnov za regulisanje ovog vrlo
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vaznog pitanja je postojao, ali je upucivao na regulativu niZzeg nivoa, a ne
na jo§ jedan zakon u oblasti zdravstva. U tom smislu cilj i razlog
uredivanja ove materije su potpuno opravdani, ali ne i sredstvo.

Zakljucéak

Nacionalni zdravstveni i socijalni pravni sistem prepoznaje osetljive
drustvene grupe kroz Ustav, strateSke dokumente i sistemske zakone.
Kroz ovu, krovnu regulativu, drzava nastoji da osetljivim grupama, na
nivou principa i propisivanjem opstih obaveza nadleznih organa, odnosno
opstih prava pripadnika tih grupa, osigura sprovodenje afirmativnih mera
kojima se ovi stavljaju u priblizno slican polozaj sa ostalim gradanima
Srbije. Mehanizmi realizacije ovakvih zakonskih i strateskih odredbi, u
velikom broju slucajeva, medutim, ili ne postoje ili nisu dovoljno
funkcionalni ili realizovani kroz podzakonsku regulativu i u praksi. U
nekim sluajevima pravna regulativa koja ureduje specifican polozaj
vulnerabilnih grupa postoji, ali su neke odredbe medusobno
kontradiktorne, pa u praksi dolazi do razli¢itih tumacenja, ili je ¢ak, u
dobroj nameri, regulativa preterana, pa je sam pravni sistem opterecen
"viskom pravnih normi". DeSava se da podzakonski akti ne prate
hijerarhijski visi pravni akt, pa proklamovana prava pripadnika osetljivih
grupa ostaju samo deklarativnog karaktera.

Jasno je, sa druge strane, da nije sve u pravu i normama, i da se ne moze
sve reSiti putem papira, ve¢ je potrebna sinhronizacija uc¢esnika u sistemu,
politicka volja i koordinacija, odnosno jedinstvo vladinih politika,
edukacija o specifi¢nostima osetljivih druStvenih grupa, dodatna finan-
sijska sredstva i drugi preduslovi da bi se ova pitanja, koja su od
egzistencijalne vaznosti za osetljive kategorije stanovnistva, reSila na
zadovoljavajuéi nacin.

Ovaj c¢lanak je nastao kao rezultat rada na projektu Ljudska prava i vrednosti u
biomedicini — demokratizacija odlucivanja u zdravstvu i implementacija — broj 179023,
Ministarstva prosvete, nauke i tehnoloskog razvoja Republike Srbije.
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Marta Sjenici¢
National Legal System in Relation to Vulnerable Population Groups
Summary

Vulnerable social groups can be recognized in everyday life, and local legal
regulations identify them as well. Strategies and laws clearly identify the
increased needs of vulnerable groups. Local legislation, for example, observes
comparative law trends and attempts to prevent discrimination of persons with
disabilities, emphasizes their human rights and creates the legal framework for
taking these persons out of the institutional form of protection and including them
into the community. In Serbia however, strategies and laws, as well as by-laws,
are written in sectors, and not in cross-sectors manner. Proper caring for persons
with disabilities, including persons with mental disabilities, requires an integral
approach, namely a mutual approach of the social, health, educational and other
sectors. True enough, local regulations stress the need for an intersectional
approach, but such an approach is scantily applied in practice, so the
comprehensive care that would satisfy the multiple needs of persons with mental
disabilities often turns out to be less than expected in the community.

Pursuant to national laws and basic ethic principals, all citizens of the Republic of
Serbia have the right to health protection without discrimination. Therefore,
methods for using health protection, easier than the existing ones, should be
found for certain vulnerable groups, depending on their characteristics, and so for
the Roma as well, and bearing in mind that systemic health regulations in Serbia
open the door to special treatment of these groups. The inaccessible approach to
health care of the Roma population persists primarily due to insufficient basic
health documentation and basic personal documentation. Personal documents are
linked with the registered place of residence, which the Roma, largely do not
have. The problem is thus on a wider scale and is not only focused on the health
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sector. As such, it requires a wider, intersectional approach and a coordinated
solution to the problem.

In the field of palliative care of terminally ill persons, a solution is on the way to
be reached through the Strategy for Palliative Care, by reorganizing the health
system. The health system as it is cannot fulfill the needs of persons requiring
palliative care. Coextensive systems enable establishing hospices as charity
organizations in the non-governmental sector, mainly financed from donations.
They represent a support to the health system in taking care of terminally ill
patients. For now, our legal system does now allow non-governmental
organizations to engage in health activities, although there were initiatives in that
direction.

To some extent, national regulations offer a basis for treatment of patients with
rare illnesses, but without specifying their rights to a diagnosis or treatment and
without more detailed regulations on the allocation of funds directed towards
diagnosing rare illnesses and treatment of the ill. A lack of legal and financial
prerequisites makes them subject to discrimination. The very fact that a large
number of these patients are children makes them twice as endangered category
of population. The legal system has recently started dealing with a regulation that
would support persons suffering from rare illnesses, but the implementation of
these provisions has still not completely become a reality.

The Law on Health Care and Insurance defines children and women in their
reproductive period as an especially vulnerable group. The Law on Rights to
Healthcare for Children, Pregnant Women and Women on Maternity Leave, has
recently been brought. The Law has been brought with an aim of ensuring rights
to health care and transportation costs benefits for children, pregnant women and
mothers during maternity leave, regardless of the basis on which they have health
insurance. The reason for bringing such a law is noble, but the form of the legal
act, which was supposed to realize the set goal, was overemphasized and
contributed to the already existing over-norming of Serbian legislature. The legal
basis for regulating this issue already existed in the umbrella health laws and
should have been realized through by-law regulations.

Key words: vulnerable groups, legal system, Roma, palliative care, persons with
mental disabilities
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