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Ja sam HIV-pozitivna i imam ili želim da imam dete:

Nalazi kvalitativne studije u Srbiji

Sara Bernejs, Katarina Janković Terzić i Tim Rouds

Proizvedeno za UNICEF
	Iako roditeljstvo ili put ka tome nije bilo u središtu pažnje naše studije, naši učesnici govorili su o svojoj želji za reprodukcijom i roditeljstvom, svojim pravima i iskustvu. U ovom izveštaju ukratko predstavljamo nalaze do kojih smo došli u okviru naše studije.

S obzirom na to da ova tema nije bila osnovno pitanje studije, naši podaci potiču isključivo iz iskaza učesnika koji su sami inicirali razgovor na temu. Obuhvaćeno je iskustvo samo kod žena - učesnica u studiji zbog toga što su to podaci koje imamo. Muškarci - učesnici nisu isključeni iz izveštaja, već se ne pojavljuju iz prostog razloga što nisu počinjali ovu temu tokom razgovora. Stoga ne možemo da donesemo nikakve zaključke o pogledima i iskustvima naših učesnika u studiji koji su muškog roda. Ipak nemamo razloga da zaključimo da ovo pitanje nije od približno istog značaja za muškarce kao i za žene.




Uvod

Sa HIV-om može da se živi. Tokom proteklih deset godina takva je realnost u Srbiji. Produžen prosečan životni vek takođe utiče na potrebu za boljim kvalitetom života.

Osnovna briga koju učesnici u istraživanju pominju jeste ta što žele da preostalo vreme u životu budu produktivni i ispunjeni, a ne samo dugovečni. Za mnoge učesnike ovo predstavlja život u vezi kao i jednaka seksualna i reproduktivna prava koja imaju druge odrasle osobe u Srbiji.
Suprotno globalnom trendu feminizaciji epidemije (UNAIDS, 2007), u Srbiji još uvek daleko manji broj žena nego muškaraca živi sa HIV-om. U našem istraživanju broj muškaraca i žena u uzorku namerno je jednak kako bi obezbedili da se čuje glas žena u okruženju u kom retko ima priliku da se čuje.

Kako muškarci tako i žene koje žive sa HIV-om govore o inicijalnim gubicima koje je na žalost HIV dijagnoza donela. Skoro svi naglašavaju nedostatak potencijalne veze i prilike za osnivanjem porodice i povezuju to sa osećanjem gubitka budućnosti i nasleđa. 

Ipak je paralelno sa produženjem životnog veka PLHIV osoba, učinjen veliki korak napred i u zaštiti zdravlja dece HIV-pozitivnih roditelja. Prevencija transmisije sa majke na dete (PMTCT) ima uspeha u Srbiji. Između juna 2004. i juna 2007. godine osam HIV pozitivnih trudnica rodile su HIV-negativnu decu (Ljukić, 2007). Mogućnost koju HIV-pozitivne osobe imaju da budu zdravi roditelji zdrave dece jeste realna.
U ovom izveštaju na osnovu iskaza PLHIV osoba koje su učestvovale u studiji od 2005, govori se o:

1. Iskustvu roditeljstva

2. Rađanju dece posle postavljene HIV dijagnoze

3. Želji za decom

1. Iskustvo roditeljstva

Učesnici koji imaju decu nagašavaju da je biti roditelj osnovna motivacija za život i opisuju to kao najpozitivniji aspekt svog života. Kako jedna majka objašnjava:

Zbog nje živim, maltene, naravno - i zbog sebe, ali eto... da nje nema možda bi mi bilo svejedno: koliko ću da budem ovde, kako će da mi bude i da li ću da umrem prekosutra ili ne znam… Stvarno... Ovako se borim svim silama da opstanem, i zbog nje.

Milena, 2006. 

Njihove brige su koncentrisane na njihovu decu. Čak i briga za sopstveno zdravlje povezana je sa brigom o deci i o tome kakav će njihovo loše zdravlje nasuprot tome imati uticaj na decu.

Osnovna aktivnost ovih HIV-pozitivnih roditelja jeste zaštita dece od realnosti bolesti. Uglavnom se to postiže neotkrivanjem statusa deci. Nijedan od roditelja koji su učestvovali u studiji nije rekao svom detetu da je HIV-pozitivan. U većini slučajeva prikrivanje bolesti od dece podrazumeva značajan napor. Neki od njih pretvaraju se da im nije mnogo loše kako bi umanjili dečje brige i sumnje, a često zbog toga podrška i nega (kako fizička tako i emotivna)  koju dobiju od deteta biva manja, a bila bi dragocena naročito ako su deca starija.

Sve učesnice su rekle da nisu otkrile svoj HIV status deci zato što su želele da ih zaštite od posledica stigme koju nosi HIV pozitivan roditelj. Bez obzira na vreme dijagnoze - bilo pre ili posle rođenja deteta - nijedan od roditelja nije otkrio svoj status svom detetu.

Milena opisuje kako joj nije stalo do toga da li će sama iskusiti diskriminaciju, već je brine uticaj koji bi to imalo na detinjstvo njene ćerke. Ona pretpostavlja da bi, rekavši detetu, došlo do daljeg otkrivanja, jer je prevelik teret za dete da čuva jednu takvu „tajnu“ o statusu roditelja, pa bi dete reklo prijateljima ili nekom drugom. Evo kako ona zamišlja da bi izgledalo kada bi njena ćerka i ljudi oko nje znali za njen status:

Inače, ovako i što mi smeta su te predrasude, ne samo kod lekara nego i inače kod nekih ovako ljudi... na primer, zbog deteta, ne bi volela sad da kad krene u školu da neko počne da priča za to jer onda će, kakva je ovo sredina, da počnu nju da ignorišu, bez obzira što je ona dete zdravo. Znaš kakvi su roditelji. A sad šta će da bude u školi... ako saznaju - to bi bilo loše.  [Ne govorim joj] zbog nje, mene baš briga zbog mene, meni smeta zbog nje - naravno, da nju ne ignorišu zbog toga. Eto, jedino to, u tom smislu me nervira...

Milena, 2006.

Za neke majke je saopštavanje deci naizgled nepremostiva prepreka. Neke učesnice su uporno odlagale da kažu deci tokom tri godine trajanja studije. Svaki put bi odlučile da je dete suviše malo da bi moglo da razume.
[Ona još ne zna] zato što su deca surova. I ne želim da ona bude odbačena i ne želim da ona ima tako teško iskustvo. Jednog dana kad napuni osamnaest možemo da sednemo i da razgovaramo. Zasad mislim da je najbolje ovako.

Katarina, 2005. 

Jasno je da ne postoji dovoljna podrška na raspolaganju HIV-pozitivnim roditeljima prilikom otkrivanja statusa deci. Ispravno je što postoji podrška za HIV-pozitivnu decu HIV-pozitivnih roditelja, ali takođe treba pružiti podršku i prilikom saopštavanja deci HIV-pozitivnih roditelja koja nisu zaražena.

Iako se nesaopštavanje deci opisuje kao način da se dete zaštiti, za manji broj ispitanika postoji dodatna briga oko toga da će saopštavanje deci takođe pokrenuti i otkrivanje sadašnjeg ili prošlog rizičnog ponašanja. Na primer jedna majka, bivša zavisnica od droge, oduvek se trudi da sakrije svoje ponašanje u prošlosti od ćerke.

Pokušala sam da sve držim u tajnosti jer nisam htela da ona pati. Hvala Bogu da je ona bila mala u vreme kad sam imala ove probleme [sa drogom]… a ona je potpuno zdrava devojčica. Nikad nije imala iskustvo sa mojim životom… Nikad nisam dozvolila da me vidi urađenu ili navarenu ili… jer nekoliko puta sam bila na terapiji, metadonskoj terapiji i dvaput sam ostavljala drogu zauvek, ali naravno to je jako teško kad si zavisan toliko godina. To je velika bitka. Ali konačno ja sam pobedila. Sad gledam samo napred.

Katarina, 2007. 
Tako prepoznata potreba da zaštite decu od onoga što pretpostavljaju da će biti surove posledice iskustva stigmatizacije zbog toga što su jedan ili oba roditelja deteta HIV-pozitivni, sprečava roditelje da o tome razgovaraju sa svojom decom. Takođe roditelji su time sprečeni da se angažuju u aktivnostima u borbi protiv stigme, na primer da javno govore o diskriminaciji ili o životu sa HIV-om. Za mnoge učesnike teška je ta ironija uzimajući u obzir njihovu želju da promene nekorektan imidž koji HIV nosi. 

Ako se ne buni niko za takve stvari koji one rade, svako [radi] na svoju ruku onda će oni to i dalje da rade. ... Ne bih sad da se eksponiram na televiziji nešto, ne znam ni ja gde, zbog ćerke, da se vidi ko priča...

Milena, 2007. 

2. Rađanje dece posle postavljene HIV-pozitivne dijagnoze
U studiji su učestvovale žene koje su rodile decu pošto im je postavljena HIV dijagnoza. Mnoge žene opisuju osećaj potpunog gubitka posle dijagnoze zbog toga što ne mogu da imaju decu, kao i radost kada saznaju da još uvek mogu da imaju zdravu decu.
I ja kad sam tad saznala da sam HIV pozitivna, meni je odmah u glavi bilo: „Jao, dete!“, mislim... To nikad neću da zaboravim, taj šok i to koliko sam razmišljala o tome da ću ceo život provesti sama, da ću umreti sama... Svašta mi je prošlo kroz glavu... Dobro, srećom da postoje ovi lekovi i da može da se živi sa tim, da sam rodila to dete zdravo i pravo.

Milena, 2007. 

U Srbiji postoji veliki broj uspešnih porođaja i rođenja zdrave dece HIV-pozitivnih roditelja. Stručnjaci u zdravstvu, aktivisti u oblasti ljudskih prava i PLHIV osobe imaju samo reči pohvale za akušera i njegov tim koji su specijalizovani za HIV. Za mnoge PLHIV osobe, uključujući tu i one koje nisu direktno od njih dobile negu, to je veliki korak ka prihvatanju HIV-a kao bilo koje druge hronične bolesti i ophođenja prema PLHIV osobama sa jednakim poštovanjem i pravima koja imaju i drugi.
Međutim, sledi primer slučaja iz 2000. koji ilustruje koliko su se stvari za osam godina promenile. U sledećem citatu prikazana je neophodnost da se dostignu određeni standardi u Srbiji, kao i uticaj lečenja koje je ispod standarda na pojedince i razlozi zašto se takvi slučajevi često ne prijavljuju i niko se ne poziva na odgovornost.

Imala sam sreće, mislim da neki doktori nisu ni radili svoj posao kako treba, ali na sreću sve je ispalo ok… Ostala sam u drugom stanju prvi put u životu kad sam imala 27 godina. Mislila sam da ne mogu uopšte da zatrudnim. Nisam znala šta da radim pa sam otišla na kliniku i rekla Jeftoviću, rekla sam mu da sam trudna, on je čovek… On je rekao: „verovatnoća je 7% da dete bude rođeno pozitivno ako si na ovoj terapiji…“ bila je isto besplatna, regularno i sve to. I onda ja kažem: „Hajde da probamo, sad ili nikad!“ Bila sam spremna da rodim dete, u svakom slučaju… Hvala Bogu sve je ispalo ok.
Bila sam zabrinuta tih 7 meseci, jer mi je tata umro u januaru, a ja sam doživela šok, bili sam jako vezana za njega i verovatno sam rodila babu od šoka. Mislim porođaj je bio strašan, skoro sam se sama porodila, u bolnici u XXXX, bila sam potpuno izolovana, sama… ostavili su me samu i sobi tamo… Ali, stigla sam tamo, pre toga sam išla privatno kod ginekologa koji je znao da sam pozitivna i sve je normalno radio. Kad mi je pukao vodenjak uputio me je u XXXX na kliniku tamo kod neke njegove prijateljice, da vidi ako može da spreči prevremeni porođaj, nisam očekivala da ću se odmah poroditi! I žena me stavila gore, stavila me samu u sobu, nema veze. Došli su neki lekari i jedan me je pregledao i vidim odlaze… Nikad pre toga nisam bila trudna, ne znam šta… I on kaže: „Ništa, u redu, vidimo se sutra…“ I ja kažem: „U redu…“ Odem u krevet… i zaspim i probude me bolovi u 3. I zovem sestru a ona dođe pola sata kasnije, upali svetlo: „Šta vičeš?!“ Ja kažem: „Imam bolove! Ne znam šta me boli! Ne znam šta šta mi sad fali!“ „U redu!“ I ugasi svetlo: „Doći će doktor!“ I onda ne znam koliko je prošlo, sat vremena, i ja počnem ponovo da vičem, oni pozovu doktora, on me pregleda i kaže: „Ima vremena!“ Ja kažem: „Za šta ima vremena! Porađam se“ On ode, ona ode, ugase svetlo i sati i sati prolaze… boli, boli, boli… Svanulo, 7, pola 8, ja vrištim! I ona uđe i kaže: „Šta se dereš! Nisi jedini pacijent ovde!“ i ja osetim kako beba izlazi! Srećom sam znala da ne smeš da pritiskaš bebinu glavu, glava je već malo izašla… Bila sam šokirana, uplašena, da se nešto desilo detetu… A povrh svega, doktor Jeftović je napisao instrukciju da on treba da bude na porođaju, zato što je najveći rizik da se dete zarazi tokom porođaja i da treba da bude carski rez ustvari, to je trebalo da bude da sam bila u devetom mesecu, da je sve bilo normalno. Zvali ga ništa kao… Došli su u deset do osam i kad je videla ona počela da pravi frku: „Ha!“ kao da sam govorila gluposti pet sati, i odjednom kao: „Jao otkud ovo dete!“ I onda su dotrčali iz sale za porođaje i izvadili bebu… Dete je moglo da se zarazi putem krvi, ne znam šta ju je spaslo, čudo. I hvala Bogu, sve je bilo u redu. Nisu me ni presvukli niti su mi promenili posteljinu, otišli su, uzeli nju, onda je došla moja mama, mama je došla da mi donese da jedem, ja sam ležala na krevetu polu-mrtva sva prljava. Kažem joj da sam se porodila, a ona: „Šta?!“ I otišla je tamo i napravila haos, presvukla me i sredila sve, otišla je da vidi dete, već su napravili frku oko toga da je dete pozitivno i to sve, već su znali, nema šta drugo, ona kaže: „To ćemo tek da vidimo!“ i našla je neku vezu da dete normalno tretiraju, mene su pustili ćak sledećeg dana! Nisu mi čak dali ništa za zaustavljanje krvarenja, nisu mi dali ni neke lekove, ništa… Mama je otišla da traži, i onda sam ja otišla da je vidim. Hvala Bogu sve je u redu, ona je zdrava, super zdrava! Skače, sve!

Kaži mi, posle iskustva sa porođajem, da li si nameravala da uradiš nešto da se zaštitiš ili da pokreneš nešto protiv doktora ili…?

Jesam… Bila sam iscrpljena od svega i bila sam tako… s jedne strane iscrpljena a s druge strane srećna što je s njom sve u redu, pa sam rekla: „Nema veze!“ Otišla sam na kliniku, ispričala Jeftoviću i lekarima tamo, oni su bili užasnuti, zvali su ih i izgrdili ih, rekli im da je trebalo njih prvo da pozovu … I kako je vreme prolazilo nije mi se počinjalo… Trebalo je… Trebala sam zbog drugih! Da ne bude drugima tako… ako ne zbog mene… Ali kao, nema veze… Bila sam srećna što je sve prošlo kako je prošlo… Mislim bila sam šokirana…  Načelnik je došao sledećeg dana! Koji mi je rekao, posle porođaja je došao u vizitu sa još troje, četvoro njih i rekao: „Jao nisam znao šta da radim s tobom, radim ovde već 25 godina…“ To je bila 2000. a ne ’85. pa da ne zna o čemu se radi. Kad sam otišla da telefoniram videla sam žene kako se sklanjaju u svoje sobe, kao sve se sklanjaju… Pitala sam ga kad ide u vizitu, ono snage što sam mogla da skupim da govorim, sve sam mu rekla, bila sam toliko premorena – dobro da sam mu i to rekla! On kao: „Kako ti je?“ A ja ležim u krevetu sva prljava, kažem: „Kako mi je!? Prvo mi odgovori: otkud one žene što leže tamo uopšte znaju da sam bolesna? Ko je kome dao pravo da o tome govori!? Izolovali ste me, zašto one moraju da znaju!?“ A on mi ovako kaže, načelnik: „Znaš, ipak ideš istim hodnikom, koristiš iste prostorije kao i one…“ kaže mi da prolazimo istim hodnikom. Istim hodnikom… je l' to… kažem… „Šta si ti?!“ Pomislila sam: Bože, ispade ja luda! Oni kao: da li sam normalna, da li sam luda! To me je najviše iznerviralo što je načelnik rekao, tek tako, da koristim isti hodnik… Bože pomozi!
Na sreću, standardi u zdravstvu su sad daleko bolji. Ipak, ovaj primer je značajan uvid u iskustvo lošeg tretmana prema pacijentima i nepotrebnog rizika od transmisije kada se ne preduzmu prave mere opreza. Takođe je značajna informacija zašto se toliki broj pacijenata ne žali na loš tretman. U ovoj studiji slučaja Milena nije prijavila lekare zato što:
· Bila je premorena i zadovoljna što je beba dobro;

· Nije znala kome da se obrati;

· Nije bila sigurna da je oni kojima treba da se žali neće i sami diskriminisati.

3. Želja za decom.

Mogućnost rađanja zdravog deteta predstavlja izbor jednak onom koji imaju HIV-negativne žene i parovi. Kod PLHIV osoba baš te jednake mogućnosti izazivaju ushićenje i daju im samopouzdanje. Čak i onim osobama koje možda u životu ne bi izabrale da imaju decu ova mogućnost pokazala je da PLHIV osobe imaju priliku za bolji kvalitet života, kao i da imaju jednaka prava i želje za reprodukcijom i da su tako i tretirane.

Sada je moguće da HIV- pozitivne žene imaju zdravu decu. Za njih ispunjenje njihovih želja za decom znači da im HIV dijagnoza nije skratila život. Pod uslovom da je sve u redu, rađanje zdrave dece kao i dovoljno dug život roditelja da ih podignu, može da bude norma ovde u Srbiji.

Međutim, veliki broj HIV-pozitivnih žena i dalje ima komplikacije. Slede dve studije slučaja, u kojima se prati iskustvo dve žene tokom cele studije, koje pokazuju izazove sa kojima su mnoge žene suočene kada ispunjavaju svoje reproduktivne želje - a takođe ilustruju i njihovu komplikovanu stvarnost.

Jelena nam je 2006. rekla: „htela bih da imam zdravu bebu, to mi je najveća želja“.

Posle godinu dana pokušavanja ona i njen partner nisu uspeli da začnu prirodnim putem, te je ona otišla kod svog lekara da se raspita o mogućnostima medicinske pomoći. Međutim, naišla je na otpor lekara zbog svoje prošlosti korišćenja droge. Neke PLHIV osobe višestruko su osetljive, poput zavisnika droge, ljudi sa mentalnim problemima, bez rešenog stambenog pitanja, ljudi koji žive u siromaštvu, što sve povećava rizik od HIV-a. U pristupu zdravstvenoj nezi sve su to dodatni izazovi. Jelena još uvek nije uspela da dobije pomoć od države i trenutno pokušava da privatno ode na oplodnju. Sledeći primer slučaja ilustruje višestruku osetljivost i potrebe nekih PLHIV osoba, kao i prepreke sa kojima su stalno suočene u ostvarivanju prava na život kakav imaju i drugi.
Imam divnu doktorku u domu zdravlja koja je spremna na saradnju, ali moram da prvo da dobijem izveštaj neuropsihijatra da li sam ja podobna da budem majka. Ako se toliko volimo, ako ćemo zaista tu bebu, a kad ćemo ako nećemo sad: on ima 33 a ja imam 32. Kad ako ne sad? Ja kažem doktorki plačući: „Pa i mi imamo naše živote, svoje živote! Doktorka, zašto ste takvi, zašto se derete?!“, stvarno me je rasplakala... Ja sam počela da plačem u ordinaciji ko malo dete... Kad je počela ovako sa obe ruke da urla: „Pa kako ćete vas dvoje?!Al ste se našli!“ Kao ono... „Pa šta tebe briga!“, mislim se, „Ko se našao, da li se našao... Bitno je da ti pristupiš problemu na onaj način na koji si naučila u školi, a ne kako ti lični problemi nalažu!“ Sramota, sramota!

Kako si se osećala?

Stravično! Znaš kako, ko da nisam sposobna... K'o gušter a ne k'o žena, k'o zmija neka, k'o gmizavac! Tako te uvrede da ne možeš da se trgneš ponovo, treba ti vremena da se ponovo... Sve se to izdešavalo u petak. Danas sam bila u domu zdravlja pa u XXXX. Vadili mi krv u domu zdravlja, od 10 do 11 sam bila da trčim da pokupim rezultate: druga grupa što je super, pogoduje. Papa nikolau 3, trojka, to ne znam šta znači ali mislim, znam da je dobro, ona mi je rekla – doktorka Duraković. Znači, ja sam super, želim to dete više nego išta i znam da će mi pomoći u životu spoznaja da sam u drugom stanju i da treba da se brinem o tom detetu.

Mogućnost da HIV pozitivni roditelji imaju HIV-negativnu decu jeste rezultat inovacija u medicini. Nije uvek bilo tako. Kod nekih žena reproduktivno doba se poklopilo sa počecima medicinskog istraživanja u oblasti HIV-a. Iako bi sad mogle da iskoriste mogućnosti terapije, surova činjenica je da neke žene imaju dodatne medicinske komplikacije zbog kojih i dalje ne mogu da imaju decu. Važno je da postoji podrška i razumevanje u ovim neuobičajenim situacijama.
Ja stvarno ne znam onda šta bi taj lekar pomislio kada bi ja njemu rekla da sam ja godinama imala problem, još od svoje 25. godine kada sam pitala lekare: „Da li ja mogu sad pošto sam HIV, da li mogu da ostanem trudna i da iznesem trudnoću, rodim dete?“, tada sam dobijala odgovore tipa: „Ne bi trebalo da ugrožavate dalje vaše zdravlje, neizvestan je ishod trudnoće, mogli biste da zarazite dete i tako dalje...“. Da bi posle niza godina upoznala osobe koje imaju HIV, bez obzira da li su muškarci ili žene, i pored HIV-a su uspeli da dobiju zdravu decu. Naravno, upoznala sam i te druge osobe koje nisu uspele da dobiju zdravu decu, ali meni je ta želja bila toliko jaka a nisam imala podršku nekog stručnjaka koji bi mi rekao: „OK, to je vaš izbor i vi sami odlučite kako ćete da se nosite sa vašim izborom.“ Jednostavno, tokom niza godina sam samo imala jaku želju i za materinstvom i od te jake želje sam pomišljala čak i da se raspitam kako da sačuvam jajnu ćeliju koja bi mogla negde da se zaledi dok se ne smisli neki lek pa da se napravi prečišćavanje te ćelije, da se oslobodim svih mogućnosti da postoji neka šansa da se kasnije plod koji se razvije iz te ćelije razboli. E sad, čak su mi padale ideje da nađem surogat majku da nađem neku osobu koja bi mi pomogla da iznese tu trudnoću ako bi postojao rizik pri porođaju da se dete tokom trudnoće i pri porođaju zarazi od mene. Ali naravno, ništa od toga nisam uspela i to mi je ostala jedna izuzetna praznina u životu... Čak sam odlagala tu vrlo tešku operaciju koju sam imala prošle godine, posle koje su mi odstranjeni reproduktivni organi... Čak sam odlagala, to je bio neki tumor na materici, jajniku... I ja sam to sve odlagala ne bi li nekako zadržala tu mogućnost da moj organizam razvije tu jajnu ćeliju koja bi mogla da se sačuva ne bi li ja mogla nekako da se snađem da to organizujem i ostvarim tu svoju želju. Ali nažalost, posle ove operacije to je potpuno nemoguće... I šta bi meni taj doktor rekao posle te priče da sam ja njemu pomenula takvu ideju, on bi mislio da sam ja potpuno luda! Mislim, ono što me još više pogađa, pošto je on čovek u godinama i negde s obzirom na situaciju u našem zdravstvu, uopšte nije čudno da nije baš u toku sa svim novim metodama i lečenja i ... Ali porazilo me je da na seminarima od pre par godina vezanih za savetovanje u vezi testiranja na HIV, pre i posle testiranja na HIV, da su dva mlada lekara koji su bili u mojoj grupi dok smo vežbali neku radionicu na nekom treningu, dva mlada lekara su imala potpuno identičan stav: znači, da ni slučajno ja ne pokušavam da ostanem trudna, da to nije u redu da je to protiv... da je to maltene nemoralno da ja stavljam u rizik nerođeno dete, da stavljam u rizik svoje zdravlje, da je to potpuno nešto van svake diskusije! Mislim, to mi je stvarno još teže palo zato što su to zbilja jako mladi ljudi, tek svršeni lekari medicine koji nikako ne bi trebalo da razmišljaju na tako uzak način. Jedino mi je satisfakciju donelo, prošle godine jedan seminar koji je organizavan baš na temu sprečavanja stigmatizacije osoba koje žive sa HIV-om i ostvarivanje njihovih prava, tek tada je prvi put pomenuto da osobe koje žive sa HIV-om imaju prava na decu. I nadam se da će biti više takvih seminara koji će otvoriti vidike našim mladim lekarima koji su nažalost samo preslikali, preuzeli stavove svojih starijih kolega i nisu baš mnogo se pokazali kao širokogrudi i širokih stavova.

No, bože zdravlja i mogućnosti, i ako bude prilike, možda ćemo uspeti da razmenio iskustva i naučimo jedni od drugih, samo je važno da to želimo.

(Tereza)
Preporuke

Podrška deci i porodici HIV-pozitivnih osoba – posebno prilikom otkrivanja statusa

· Jasno je da treba da postoji veća podrška za HIV-pozitivne roditelje prilikom saopštavanja svog statusa deci, možda kao deo šire porodične podrške. Podrška treba da bude dostupna svim članovima porodice kao i HIV-pozitivnom pojedincu. U okviru ove podrške treba da postoji i specifična podrška za decu.  

Informacije na raspologanju i dostupne PLHIV osobama oko mogućnosti rađanja dece

· U okviru usluga treba da postoje informacije namenjene HIV-pozitivnim osobama koje žele da imaju decu, a ako je moguće u konsultaciji sa specijalistima za HIV i ginekolozima. Svest o mogućnosti da PLHIV osobe imaju zdravu decu i dalje je nerazvijena među nekim delovima HIV-pozitivne populacije.
Veća stopa testiranja na HIV među trudnicama na državnom nivou
· Stopa transmisije sa majke na dete, iako je niska, govori o ženama čiji je HIV status bio nepoznat pre nego što su se porodile. Treba podržati opcioni sistem testiranja na HIV u prenatalnoj nezi kako bi se omogućila dobra nega i preventivno lečenje za bebu i majku tokom trudnoće, porođaja, kao i u periodu posle porođaja.

Obuka za akušere u cilju visokokvalitetne preventivne nege za HIV-pozitivne žene

· Iako postoje vodeći stručnjaci koji pružaju akušerske usluge HIV-pozitivnim ženama, potrebno je obučiti još specijalista kako bi se obezbedila održiva ekspertiza i nega.
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Niko ne zaslužuje da dobije HIV.
Svi treba da se zaštite.
HIV može da se prenese u rizičnim situacijama kao što je korišćenje droge. Međutim, može takođe da se prenese polnim odnosom: čak i odnosom sa samo jednim partnerom.
Sledi priča jedne žene kojoj je dijagnoza postavljena pre pet godina. Ona ne pripada ni jednoj „rizičnoj grupi“. Ovo je moglo da se dogodi bilo kome.

1989. sam upoznala jednog čoveka, to je jedini muškarac u kog sam se zaljubila o, Bože. Živela sam s njim četiri i po godine i onda smo raskinuli. Mislim da sam zato posle toga bila sa samo još dva muškarca. Ne tako ozbiljne veze. Onda sam 2000. čula, u stvari pročitala u novinama, videla sam njegovu sliku i pročitala da je umro. Onda sam pozvala njegove roditelje i izjavila saučešće i oni su mi rekli da je izvršio samoubistvo. Nisam htela da ih pitam previše pitanja, bilo mi je strašno. Ali znala sam ga i… rekli su mi da je bio jako bolestan… i onda kad sam se ja razbolela, kad sam saznala počela sam da razmišljam o tome. I nisam potpuno sigurna, ne mogu da budem, skoro sam sigurna da je saznao da je bolestan i da je to bilo najlakše za njega da… da… zato što je on bio takva osoba. Ne, ne kukavica, pre… on je od onih ljudi koji neće da žive u lošem svetu za njih. Tako da kad je saznao za bolest to je za njega bio dovoljno dobar razlog da ode. Tako da mislim, nisam promenila svoje miišljenje o njemu ili možda zato što nije, sigurna sam da nije znao. Nikad ne znaš, moglo je da se desi u prošlosti sa nekim samo jednom, spavaš s nekim… On nije bio, kako da kažem, nije koristio intravenski drogu. Nisam imala nikakve sumnje.
Posledice

Pa, rekla sam vam da nisam znala za moj, šta mi se dešava jer nisam pripadala ni jednoj grupi, znaš, ljudi koji mogu da dobiju tu bolest tako da to nisam znala; i onda sam, ali sam znala da ako nešto stvarno sa mnom ozbiljno nije u redu tako da sam prvo završila u običnoj bolnici, onda sam ti rekla da nisu hteli da mi kažu koje su mi testove radili, lekari su imali sumnje ali nisu hteli da mi kažu; ja sam samo ležala u krevetu i nisam znala šta se događa. A onda kad su potvrdili svoje sumnje pozvali su moje priojatelje i moju majku, jer tad sam ja bila sama sa bakom, prvo su zvali moje prijatelje pa moju majku tako da su svi znali a da ja nisam znala. A onda su me stavili u bolnicu za sidu, rekli mi, sve je to prošlo u nekoj vrtoglavici, nekoj vrsti, nisam mogla jasno da razmišljam o svemu; nisam osećala strah niti bilo kakvu drugu emociju zato što sam bila totalno sluđena, i bilo mi je jako loše. Imala sam na plućima neku infekciju… Posle kad sam izašla iz bolnice, prošla sam kroz veoma tešku godinu priznajući sebi šta se zapravo događa, i onda su isplivale sve te emocije - strah i sve ostalo. Kako da kažem, ta prva godina bila je godina privikavanja na bolest, znaš, ogroman strah, ne od toga da li ću nastaviti da živim nego kako ću se uklopiti u ovaj svet ovde jer u ovoj zemlji jako je komplikovano imati ovu bolest… moji prijatelji i porodica me podržavaju, ali morala sam da napustim posao, rekla sam ti to, to mi je teško palo, i počela sam ovu terapiju.

O studiji





Pregled studija





Istraživački tim radio je istraživanja u saradnji sa Ujedinjenim nacijama – Programom za razvoj (UNDP) od 2005. godine, u okviru dve studije. Prva studija bila je polazišna studija sprovedena tokom 2005-2006. Intervjuisali smo 37 osoba koje žive sa HIV-om i 15 pružalaca usluga u Srbiji. Ovu studiju finansirao je Sekretarijat za međunarodni razvoj britanske vlade (DfID) kao deo Inicijative za prevenciju HIV-a među vulnerabilnim grupama (HPVPI).





U drugoj studiji nastavili smo istraživanje sa 20 osoba koje žive sa HIV-om iz prve studije. 10 muškaraca i 10 žena. Koristili smo nekoliko intervjua po osobi, kao i dnevnike, kako bismo stekli dublje razumevanje njihovih života i bili u mogućnosti da zabeležimo promene tokom vremena. Studija je sprovedena tokom 2006/2007. godine finansirana od strane Saveta za ekonomska i socijalna istraživanja Velike Britanije (ESRC).





Podaci koji se nalaze u ovom izveštaju su podaci iz obe studije. Imena koja koristimo su pseudonimi. Datum se odnosi na godinu intervjua. 





Kako funkcioniše kvalitativno istraživanje?





Ovo je kvalitativno istraživanje. Prema tome, u središtu pažnje nalaze se iskustvo i mišljenje ispitanika.Veličina uzorka u kvalitativnom istraživanju daleko je manja nego u kvantitativnom istraživanju (npr. survey). Cij je da se zabeleže dubinske informacije, uključujući i nijanse u stvarnosti i iskustvu. Iako se možda ove priče ne odnose na celokupnu PLHIV populaciju, naišli smo na veoma slične iskaze među učesnicima i možemo sa izvesnom sigurnošću da tvrdimo je većina tema zajednička i izvan našeg uzorka. U prezentaciji našeg istraživanja često koristimo jedan slučaj ili priču da bismo predstavili iskustvo veoma slično iskustvu drugih.
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