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Predgovor

Ova knjiga je pred ¢itaocima zahvaljujuéi tome 8to su u njenom nastanku
ucestvovali mnogi koji su uloZili svoje znanje, vreme i posveéenost, osec¢ajuci
da doprinose sticanju novih saznanja i ve¢oj ukljucenosti dece sa smetnjama u
razvoju i njihovih porodica.

Knjiga predstavlja rezultat dvogodisnjeg rada na istraZivackom projektu

,Ishodi kori§¢enja usluga u zajednici za decu sa smetnjama u razvoju i njihove
roditelje®, koji je realizovao Centar za istraZivanja u socijalnoj politici i socijal-
nom radu Fakulteta politi¢kih nauka Univerziteta u Beogradu. IstraZivanje je deo
projekta ,Razvoj usluga u zajednici za decu sa smetnjama u razvoju i njihove po-
rodice” koji sprovodi UNICEF u partnerstvu sa Ministarstvom rada, zapoSljava-
nja i socijalne politike, a finansira Evropska unija. Osnovni cilj projekta je razvoj
usluga u zajednici za ovu decu i porodice.

IstraZivanje su izveli profesori, istraZivaci i saradnici Odeljenja za socijalni
rad i socijalnu politiku Fakulteta politickih nauka, kao i studenti socijalnog rada,
prvenstveno postdiplomci i doktoranti. Time smo nastojali da pruZimo podrsku
razvoju bududih istraZivaca, analiticara i kreatora politike socijalne zaStite dece
u Srbiji. Cak 29 mladih saradnika je dobilo i iskoristilo priliku da stekne drago-
ceno iskustvo i usvoji napredna znanja o razli¢itim segmentima istraZivackog
rada, rada na terenu i znanja o izgradnji modela prakse. Bez njih ne bi bilo mo-
guce sprovesti kompleksnu i obuhvatnu evaluaciju ishoda usluga u zajednici i
razumeti kako korisnici usluga sagledavaju te ishode.

Knjiga je namenjena prakti¢arima, planerima i donosiocima odluka koji rade
sa decom koja imaju smetnje u razvoju. Nadamo se da uvidi, zakljué&ci i prepo-
ruke koje su proizvod istraZivanja mogu da im obezbede korisno usmerenje u
njihovom radu. Studentima druStvenih nauka ova knjiga moZe biti korisna jer
obrazlaZe neke od nedovoljno poznatih teorijskih koncepata i pristupa prakse
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socijalnog rada sa ovom decom i porodicama. Dat je i detaljan prikaz istraZivac-
kog procesa, §to takode moZe da inspiriSe nove istraZivace u ovoj oblasti.

U fazi pripreme, izradi metodologije, organizaciji terenskog istraZivanja,
obradi i tumacenju podataka, kao i za vreme pisanja publikacije, dobili smo dra-
gocenu pomo¢ i podrsku od velikog broja ljudi. UNICEF tim za deciju zaStitu
nam je bio istinski partner tokom celog procesa. Posebno Zelimo da zahvalimo
Katlin BraSi¢ na podrsci za istraZivanje perspektive korisnika, i na istrajnosti u
uverenju da ¢e rezultati inspirisati razvoj novih programa. Vesna Dejanovi¢ je
obezbedila sigurno vodstvo i podrSku timu i dala znacajna zapaZanja i sugesti-
je za konacan tekst publikacije. Tijana Marinovi¢ i Marko Dori¢ su obezbedili
dragocenu organizacionu i tehni¢ku pomo¢ za izvodenje zahtevnog terenskog
istraZivackog rada.

Brojni stru€njaci iz centara za socijalni rad, dnevnih centara i nevladinih
organizacija koji su pruZili gostoprimstvo i podrsku istraZiva¢ima, i ovaj put
su bili pouzdani partneri, zainteresovani da podele svoja znanja i unaprede
svoju praksu.

Posebnu zahvalnost izraZavamo deci i roditeljima koji su ucestvovali u istra-
Zivanju i spremno podelili sa nama svoja iskustva, zapaZanja, nade i potrebe, kao i
videnje usluga socijalne zastite. Njima dugujemo da, sa njima i uz njih, zajednickim
naporima radimo na socijalnoj inkluziji sve dece sa smetnajma u razvoju.
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Excecutive summary

OSNOVNE INFORMACIJE

IstraZivanje ,Ishodi koriS¢enja usluga
u zajednici za decu sa smetnjama u ra-
zvoju i njihove roditelje” realizovao je
Centar za istraZivanja u socijalnoj politici
i socijalnom radu Fakulteta politickih
nauka Univerziteta u Beogradu.

To istraZivanje predstavlja deo
projekta ,Razvoj usluga u zajednici
za decu sa smetnjama u razvoju i nji-
hove porodice®, koji sprovodi UNICEF
u partnerstvu sa Ministarstvom rada,
zapoSljavanja i socijalne politike, a
finansira Evropska unija. Projekat je
podrZao razvoj usluga dnevnog bo-
ravka, pomo¢i u kudi i predaha u 41
opStini u Srbiji. Prepoznata je potre-
ba da se koriS¢enje usluga evaluira
iz korisnicke perspektive. Evaluacija
treba da omogudi bolje razumevanje
nacina kako deca sa smetnjama u ra-
zvoju i njihove porodice koriste usluge
u zajednici.

BASIC INFORMATION

The research entitled “Outcomes for chil-
dren with disability and their parents from
accessing community-based services” was re-
alized by the Research Centre for Social Policy
and Social Work of the Faculty of Political
Sciences, University of Belgrade.

The research is a part of the project
entitled “Developing Community Based
Services for Children with Disabilities and
their Families” implemented by UNICEF in
partnership with the Ministry of Labour,
Employment and Social Policy, and financed
by the EU. The Project has supported the
establishment of Day Care, Home Assistance
and Respite Care services in 41 municipali-
ties in Serbia. The need was identified for
the services to be evaluated from the per-
spective of beneficiaries. This evaluation
should enable better understanding as to
the way in which children with disabili-
ties and their families utilize community
based services.

REZIME /
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SVRHA I CILJEVI ISTRAZIVANJA

Osnovni cilj istraZivanja je sticanje
bliZih znanja o tome kako deca sa smet-
njama u razvoju i njihove porodice kori-
ste usluge u zajednici koje su razvijene
i podrZane projektom, kao i o okolno-
stima njihovog Zivota, da bi se unapre-
dila praksa socijalne zaStite u skladu
sa politikom socijalne inkluzije. Ovo
su specifi¢ni ciljevi istraZivanja:

1. Utvrditi 8ta su glavne dobiti od
usluga za decu sa smetnjama u
razvoju i njihove porodice te na
koji nacin i u kojoj meri usluge
doprinose poboljSanju kvaliteta
njihovog Zivota;

Istraziti prednosti i nedostatke uslu-
ga u zajednici usluga koje su po-
drZane kroz projekat, a na osnovu
perspektive korisnika - dece sa smet-
njama u razvoju i njihovih porodica;
Identifikovati aspekte usluga koje
treba unaprediti.

METODOLOGIJA

IstraZivanje je realizovano u dve faze, a
primenjene su kvantitativna i kvalita-
tivna metodologija. U prvoj fazi, tokom
prvog meseca kori$c¢enja usluga, rodi-
telji dece korisnika usluga popunili su
bateriju testova kojom su prikupljeni
socio-demografski podaci i podaci o
funkcionisanju deteta, o ocekivanjima
od usluge i o dosadaSnjim iskustvima
u koriS¢enju usluga, kao i testovi koji se
odnose na roditeljski stres i kvalitet Zivo-
ta porodice. U drugoj fazi, nakon godinu
dana, ponovljena je ista baterija testova,
uz dodatak skala za merenje zadovoljstva
uslugom i efekata koris¢enja usluga. Go-
dinu dana od pocetka koriS¢enja usluge

PURPOSE AND AIMS
OF THE RESEARCH

The main aim of the research is gaining
more detailed knowledge on how children
with disabilities and their families use the
community based services developed and
supported by the project, as well as on the
circumstances in which they live, in order to
improve the practices of social protection
according with the social inclusion policy.
Specific aims of the research are:

1. Description of the major benefits of
the services to children with disabilities
and their families, including the way in
which they contribute to the quality of
their life, and to what extent;
Research of the advantages and disad-
vantages of the community based services
supported by the project, based on the
perspective of the service users - chil-
dren with disabilities and their families;
Identification of the features of the
services that need to be improved.

METHODOLOGY

The research was implemented in two phases,
with application of both quantitative and
qualitative methodology. In the first phase,
within the first month of service provision,
the parents of the children using the services
filled in a battery of tests to provide socio-
demographic data and data on their child’s
functioning status, their expectations of the
service and their past experiences in using
services, as well as some tests pertaining
to parental stress and quality of life within
the family. In the second phase, after a year,
the same battery of tests was completed in
once again, with the addition of instrument
for measuring satisfaction with the service
and impact of the service. Furthermore, one
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odrZane su i fokus grupe sa roditeljima
dece i intervjui sa decom sa smetnjama
u razvoju koja su koristila usluge.

IstraZivanje je sprovedeno u 33 od
41 opstine u kojima su, u okviru projekta,
razvijane usluge za decu sa smetnjama i
njihove porodice. U kvantitativnom istra-
Zivanju ukupno je ucestvovalo 358 ispita-
nika. U pocetnom istraZivanju ucestvovalo
je 275, a u zavrSnom 256 roditelja; 173
roditelja u€estvovala su i u pocetnom i
u zavrSnom testiranju. Uslugu pomodi u
kudi koristilo je 50,7% dece roditelja koji
su bilo ukljuceni u istraZivanje, uslugu
dnevnog boravka 34,8%, a 14,5% poro-
dica je na fleksibilan nacin koristilo viSe
usluga, uglavnom kombinaciju usluge
predaha sa nekom od dve ostale usluge.
Najvedi broj ispitanika (80%) koristio je
ove usluge prvi put.

Prosecan uzrast korisnika je 14 go-
dina. Raspon godina krece se od 1 do
42 godine, pri ¢emu je 70,2% korisnika
mlade od 18 godina. Struktura uzorka
po polu ukazuje na to da je bilo 61,5%
korisnika muskog i 38,2% Zenskog pola.
Tokom kvalitativnog istraZivanja analizi-
rani su rezultati 9 fokus grupa u kojima
je ucestvovalo 49 roditelja (43 majke i 6
ocCeva). Putem polustrukturisanih inter-
vjua, participativnim istraZivanjem ,Ja u
centru®, metodologijom koja je razvijena
za potrebe ovog istraZivanja, ispitano je
20 dece sa smetnjama korisnika usluga,
ito 11 decaka i 9 devojcica, uzrasta od
7 do 17 godina.

GLAVNI NALAZI

» USLUGE SU OBUHVATILE ONU DECU
1 PORODICE KOJIMA JE TO BILO ZAISTA
POTREBNO. Najvedi broj dece ukljuce-
ne u neku od usluga ima viSestruku

year after the start of service provision, the
focus groups with the parents and interviews
with the children with disabilities — service
users — were also organized.

The research was undertaken in 33 out
of 41 municipalities in which the project of
supported community based services for
children with disabilities and their families
had been implemented. The total of 358
respondents participated in quantitative re-
search. The initial testing was taken by 275
parents, while the final testing was taken by
256 parents, while the total of 173 parents
participated in both the initial and final test-
ing. Home Assistance service was used by
50.7% of the parents of children included in
the research, Day Care was used by 34.8%,
while 14.5% flexibly used more than one
service, usually Respite in combination with
one of the two remaining services.

Average age of the beneficiaries was
14, and it spanned from 1 to 42, with 70.2%
service users being younger than 18. Gender
structure indicates that there were 61.5%
male and 38.2% female service users. In
the course of qualitative research, the re-
sults of 9 focus groups were analysed, and
these focus groups had been participated
in by 49 parents, 43 mothers and 6 fathers.
By using semi-structured interviews, partici-
pative research entitled “Me in the centre”
and methodology developed specially for
this research, the total of 20 children with
disabilities were interviewed, 11 of which
being boys while 9 being girls, their age
ranging from 7 to 17.

KEY FINDINGS

» THE SERVICES HAVE COVERED THOSE
CHILDREN AND FAMILIES THAT REALLY
NEEDED THEM. The majority of children
have multiple disabilities (40%). Substantial
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ometenost (40%). [zraZene teSkoce u
svim domenima ima 15,6% dece iz
uzorka, oko Cetvrtine (26,5%) ima do-
minantno kognitivne teSkoce, a 25,5%
fizicke. ViSe od polovine dece ukljucene
u istraZivanje (54,5%) ima potrebu za
stalnim nadzorom.

Veéina roditelja ove dece je pro-
sefnog obrazovanja i niZeg materijalnog
statusa. Tre¢ina domadinstava (33,5%)
nema izvore prihoda na osnovu plate,
penzije, honorarnog i sezonskog rada
ili poljoprivrede. Primanja iz radnog
odnosa ima manje od polovine poro-
dica iz uzorka (42,2%), a 88,4% doma-
¢instava prima neki od stalnih vidova
socijalne pomodi.

» EFEKTI USLUGA NA KVALITET ZIVOTA.
Na pocetku koriséenja usluga, 52,9%
roditelja kvalitet Zivota svoje porodice
procenjuje kao relativno visok u svim
ispitivanim domenima. Tre¢ina roditelja
(33,5%) ima doZivljaj visokog kvaliteta
Zivota u domenima porodicne interakcije
i roditeljstva, ali ne i u domenima koji
se odnose na pristupacnost (vanporo-
dicne) socijalne i emocionalne podrske,
raspoloZivost ekonomskih resursa, kao i
podrske u zajednici koja je specificna za
decu sa smetnjama u razvoju. Roditelji
su prvenstveno zadovoljni kvalitetom
komunikacije i odnosima u porodici,
kao i bliskoS¢u sa decom. Oni istovre-
meno smatraju da nemaju dovoljno
socijalne podrSke i drugih resursa i
usluga neophodnih za optimalan razvoj
deteta sa smetnjama i ukljuc¢ivanje u
zajednicu. Od ukupnog broja roditelja,
13,5% njih procenjuje kvalitet Zivota
svoje porodice kao uglavnom nizak na
svim domenima. Zapravo, roditelji su
viSe zadovoljni subjektivnim aspektima

disabilities in all the aspects are charac-
teristic of 15.6% of the children from the
sample, 26.5% have predominantly learn-
ing disabilities, while 25.5% have physical
disabilities. More than a half of the chil-
dren in the research (54.5%) are in need
of constant supervision and support.

Majority of the parents of these chil-
dren are averagely educated and have
low incomes. One third of the households
(33.5%) have no incomes from wages,
pension, honorary work, seasonal work, or
agriculture. Less than half of the families
from the sample (42.2%) have any incomes
from employment, while 88.4% of the
households receive some of the regular
social benefits.

» EFFECTS OF THE SERVICES ON THE
QUALITY OF LIFE: At the beginning of
service provision, 52.9% of the parents
assessed their family’s quality of life as
relatively high in all the researched do-
mains. A third of the parents (33.5%) have
an impression of the high quality of life
in the domains of family interaction and
parenthood, yet not in the domains of
accessibility of (extra-familial) social and
emotional support, availability of finan-
cial resources and community based sup-
port specifically needed by children with
disabilities. The parents were primarily
satisfied with the quality of communica-
tion and relationships within the family,
as well as with the closeness of the rela-
tionship that they had with their children.
Simultaneously they believed that they
lack social support and other resources
and services necessary for the optimum
development of child with disability, and
his/her inclusion into community. 13.5% of
parents assess the quality of life of their
family as mainly low in all of the researched
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kvaliteta Zivota, koji u najveéoj meri
zavise od njihovih unutradnjih snaga
(porodic¢na solidarnost i bliskost ¢lano-
va porodice), a manje aspektima koji se
odnose na spoljasnje resurse. Pri tome
je kvalitet Zivota procenjen kao najnizi
u oblastima raspoloZivosti vanporodic-
ne socijalne i emocionalne podrske i
materijalnih sredstava za zadovoljenje
fizickih potreba ¢lanova.

Nakon godinu dana koriSéenja
usluga, doslo je do znacajne, mada po
intenzitetu ne i velike promene u po-
gledu kvaliteta Zivota porodice. Do po-
boljSanja je doSlo prvenstveno u onim
domenima koji su na pocetku koris¢enja
usluga ocenjeni kao najniZi. Roditelji
procenjuju da su im koriSé¢enjem usluga
postali dostupniji vanporodi¢na socijal-
na i emocionalna podrska i materijalna
sredstva. To su ujedno aspekti na koje
su usluge bile i usmerene, tako da su
one ostvarile svoju svrhu, a roditelji
su ih ocigledno doZiveli kao oslonac.
Takode, usluge proizvode najvece efekte
upravo kod onih porodica kojima je to
bilo i najpotrebnije. Kod porodica ¢iji je
kvalitet Zivota na pocetku ocenjen kao
nizak, razlika izmedu pocetnog ispiti-
vanja i ispitivanja godinu dana nakon
koriS¢enja usluga iznosi dve standar-
dne devijacije. Usluge u ovom pogledu
imaju manje dejstvo na porodice koje
su svoj kvalitet Zivota na pocetku pro-
cenile kao visok, poSto kod njih ima
manje prostora za unapredenje.

» EFEKTI USLUGA NA RODITELJSKI
sTRES. Na pocetku koriS¢enja usluge
¢ak 61,1% roditelja je bilo pod klinicki
znacajnim stresom, odnosno stresom za
Cije je prevazilaZenje potrebna profesi-
onalna pomo¢. To je znatno viSe nego

domains. Actually, parents are satisfied
with subjective aspects of the quality of
life that largely depend on their internal
strengths (family solidarity and closeness
between family members), while they are
less satisfied with the aspects depending
on external resources. Thereby, the aspects
of life assessed to be of the lowest quality
were related to availability of extra-familial
social and emotional support and material
resources for satisfying physical needs of
family members.

After one year of service provision,
significant, yet not very dramatic change
in the quality of life of the families was
recorded. The improvements primarily
occurred in those domains that had been
assessed to be the worst at the beginning
of the research. The parents assessed
that the services improved availability of
extra-familial social and emotional support,
as well as material resources. These are
at the same time the aspects that were
aimed at, so the services served their pur-
pose, while the parents obviously relied
on them. Furthermore, the services had
the most substantial impact on the fami-
lies who needed them the most. With the
families whose quality of life was initially
assessed to be low, the difference between
the initial and final research amounts to
two standard deviations. In this context,
the services had less impact on the fami-
lies that initially assessed their quality of
life to be high, since there was less space
for improvement.

» EFFECT OF THE SERVICES TO PAREN-
TAL STRESS: At the beginning of service
provision, as much as 61.1% of parents
were under considerable clinical stress, i.e.
stress that required professional help. That
is significantly more than the assessed 10%
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procenjenih 10% roditelja sa klinicki
znacajnim nivoom stresa u opstoj po-
pulaciji. Roditeljski stres je pre svega
povezan sa vrstom teSkoda u funkcio-
nisanju deteta. Stres je posebno izraZen
kod roditelja ¢ija deca imaju teSkoce
u emocionalnom funkcionisanju, pa
ona imaju slabu kontrolu ponaSanja i
emocionalnog ispoljavanja, podloZna su
naglim promenama raspoloZenja, auti-
sti¢nom ponaSanju, daju neadekvatan
ili slab emocionalni odgovor i sl.

Najvede razlike u roditeljskom
stresu se javljaju u proceni zahtevno-
sti deteta i u proceni stresa vezanog
za interakciju roditelja sa detetom.
Postojanje emocionalnih teSkoc¢a de-
teta je osnovni faktor koji dovodi do
povedanog stresa kod roditelja. Stres
je vezan i za uzrast deteta, i to tako Sto
se sa uzrastom deteta povecava stres u
oblasti odnosa roditelja i deteta. Najvedi
rast stresa kod roditelja se javlja nakon
12, a potom nakon 19. godine Zivota
deteta. Roditeljski stres je neSto niZi u
porodicama boljeg materijalnog statu-
sa i u porodicama u kojima majka ima
srednju Skolu ili fakultet.

Nakon godinu dana koriséenja
usluga, klini¢ki zna¢ajan nivo stresa
je smanjen kod 12,6% roditelja. Dakle,
kod gotovo polovine ispitanih roditelja
(48,5%) stres je ostao visok. Detaljnije
analize pokazuju da kori$éenje usluga
nema pozitivne efekte na stres kod rodi-
telja koji na pocetku koris¢enja usluga
nisu bili pod znac¢ajnim stresom. Stavise,
doslo je do porasta stresa kod oko peti-
ne roditelja koji na pocetku koris¢enja
usluga nisu bili pod klinicki znacajnim
stepenom stresa. U ovoj grupi se mogu
nalaziti i roditelji koji konstruktivno
prevladavaju stres, ali i oni koji se sa

of parents with clinically substantial level
of stress in general population. Parental
stress is predominantly related to the type
of functional problems of the child. Stress
is particularly prominent with the parents
of children with difficulties in emotional
functioning, poor control of behaviour and
emotional expression, of those susceptible
to sudden mood changes, autistic behaviour,
of those who provide inadequate or weak
emotional response, etc.

The greatest difference in parental
stress arises in assessing requests of a
child, as well as in the assessment of the
stress related to parent-child interaction.
Emotional difficulties of a child are the main
factor that leads to the increased stress
level in parents. Stress is also related to
child’s age, i.e. the level of stress related
to parent-child relationship increases as
the child gets older. The greatest increase
in stress level occurs after the child’s 12
birthday, and then there is a sudden surge
in stress level once again after the child’s
19 birthday. Parental stress is somewhat
lower in the families of better material
status and in the families in which the
mother has finished highschool or has a
university degree.

After one year of service provision,
clinically significant level of stress was
reduced in 12.6% parents. However, the
level of stress remained high in almost
half of the tested parents (48.5%). More
detailed analysis indicates that utilization
of services had no positive effects on the
level of stress of the parents that had not
been under significant stress at the begin-
ning of service provision. Moreover, 20%
of the parents that had not been under
clinically significant level of stress ini-
tially demonstrated higher level of stress
after one year. This group may include
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stresom nose koriste¢i mehanizme
otpisivanja ili negacije.

Kori$¢enje usluga doprinelo je
velikom smanjenju stresa kod rodi-
telja koji su bili pod veoma visokim
intenzitetom stresa. Pri tome, zna-
¢ajnom smanjenju stresa doprinosi
prvenstveno fleksibilno koriSéenje i
kombinovanje usluga. Istovremeno,
usluge su se pokazale kao manje efi-
kasne kod roditelja ¢iji stres izgleda
potice od nedovoljno razvijenih vestina
roditeljstva. Jedan od znacajnijih ogra-
nicavajucih faktora delovanja usluga
na smanjenje stresa jeste i materijalni
status porodica dece sa smetnjama u
razvoju. Kada je materijalni status po-
rodice veoma lo§, odnosno kada nisu
zadovoljene osnovne potrebe, posma-
trane usluge ne doprinose smanjenju
stresa kod roditelja.

» STA SU RODITELJI OEEKIVALI, A $TA
DOBILI oD USLUGA? Roditelji su na
pocetku koriSéenja usluga uglavnom
imali visoka ocekivanja: 34,2% je imalo
visoka, a 31,6% umereno visoka oceki-
vanja. Istovremeno, 17,5% roditelja ima
relativno visoka ocekivanja od usluge
u pogledu dobrobiti za porodicu, ali
niska u pogledu napredovanja deteta.
Niska ocekivanja je na pocetku kori-
$¢enja usluga imalo 16,4% roditelja.
Najvisa oCekivanja od usluga roditelji
imaju u vezi sa umreZavanjem, odno-
sno informisanjem i ukljuc¢ivanjem u
sistem podrSke u zajednici, kao i u vezi
sa unapredenjem roditeljskih kompe-
tencija. Na pocetku kori8éenja usluga
roditelji su u najveéoj meri smatrali
da ¢e usluge obezbediti porodici po-
dr8ku za integraciju u zajednicu, da
¢e biti bolje informisani o pravima i

those parents that overcome stress in a
constructive way, as well as those that
deal with stress using the mechanisms of
denial and negation.

The services contributed to a signifi-
cant reduction in stress level of parents
that had been under immensely high level
of stress. Thereby, significant reduction of
stress is primarily contributed to flexible
utilization and combining of the services.
Simultaneously, the services proved to be
less effective with the parents whose stress
originated in undeveloped parenting skills.
One of the significant limiting factors in
the services’ capacity to reduce stress is
material status of the families of children
with disabilities. When material status of
a family is very low, i.e. basic needs are
not satisfied, then the researched ser-
vices fail to contribute to the reduction
of parental stress.

» WHAT THE PARENTS EXPECTED FROM
THE SERVICES AND WHAT THEY GOT: Ex-
pectations of the parents were mainly quite
high at the beginning of the services’ provi-
sion: 34.2% of them had high expectations,
while 31.6% of them had moderately high
expectations. Simultaneously, 17.5% of the
parents had relatively high expectations in
the context of benefit for their family, while
their expectations were low when it came
to their child’s development. 16.4% of the
parents had low expectations at the begin-
ning of the services’ provision. The highest
expectations of the parents were related to
networking, i.e. informing and inclusion into
the system of community support, as well
as development of parental competences.
In the initial phase of the services’ provision,
the parents mainly believed that the services
would provide support to their family when
it comes to integration into community, that
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dostupnim uslugama, te da ¢e biti bolje

Za dete su uglavnom ocekivali
ukljucivanje u razli¢ite aktivnosti
koje predstavljaju podrSku socijaliza-
ciji, a najmanja ocekivanja su imali u
pogledu unapredenja funkcionisanja
deteta i razvoja veStina i kompetencija.
Roditelji uslugu vide i kao mesto za
razmenu iskustva sa drugim roditelji-
ma koji takode imaju decu sa smetnja-
ma i kao nacin da se bolje informiSu
0 razvojnim potrebama, nezi i posto-
je¢im tretmanima za dete. Na licnom
nivou i na nivou porodice, najveéi broj
roditelja (oko dve tre¢ine) ocekuje da
¢e lakSe brinuti o detetu, da ¢e provo-
diti viSe vremena sa drugim ¢lanovi-
ma porodice i da ¢e porodica u celini
bolje funkcionisati i biti sre¢nija. Tek
tre¢ina roditelja je imala pocetna oce-
kivanja da ¢e im ukljucivanje deteta u
uslugu omoguditi da se viSe posvete
karijeri i poslu.

Godinu dana nakon koriSéenja
usluga 60,9% roditelja smatra da je
usluga u potpunosti ispunila njiho-
va ocekivanja, 27,3% smatra da su
planirani efekti uglavnom ostvareni,
dok 10,2% smatra da efekti nisu os-
tvareni. Roditelji kao u¢inak usluga
neSto pozitivnije ocenjuju pozitivhu
promenu kod roditelja i porodice nego
efekte na razvoj deteta, u skladu sa
pocetnim ocekivanjima. Medutim,
uoCeni napredak deteta je uglavnom
vedi od pocetnih oc¢ekivanja roditelja:
oko polovine roditelja smatra da je
dete poboljSalo komunikaciju sa sre-
dinom, da ima viSe samopouzdanja,
da je steklo nova znanja i veStine za
snalaZenje u svakodnevnom Zivotu, da
u vecoj meri odlucuje o svom Zivotu,

they would be better informed on their rights
and available services, and that they would
be more readily accepted and become more
visible within their communities.

When it comes to their children, the
parents mainly expected their inclusion in
various activities that should serve as a
support to socialization, while they least
expected for their children to improve their
performance status and develop their skills
and competences. The parents also believe
the services are places where they can ex-
change experiences with other parents that
also have children with disabilities, as well
as places where they can be informed on
developmental needs, care and accessible
treatments for their child. On personal and
familial level, majority of the parents (around
two thirds) expect that it would become
easier for them to take care of their child,
that they would be able to spend more time
with other family members, and that family,
as a whole, would become more functional
and happier. As little as one third of the
parents initially expected that the services
would allow them to become more involved
in their work and pursue their career.

One year after the beginning of service
provision, 60.9% of the parents think that
the services have fully fulfilled their expec-
tations, 27.3% think that the planned out-
comes are mostly achieved, while 10.2%
think that the outcomes are not achieved.
The parents assess that the impact of the
services on the positive changes in parents
and families is somewhat more substantial
than the impact on the child’s development,
in accordance with their initial expectations.
However, perceived improvement in children’s
development is mainly greater than what
had been initially expected by the parents:
around one half of the parents believe that
their child has improved his/her communi-
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kao i da se dete znatno bolje oseéa od
kada koristi uslugu. To ukazuje da su
sama deca izgleda od usluge dobila
viSe nego Sto su roditelji na pocetku
ocekivali.

> ZADOVOL]STVO RODITELJA USLU-
coMm. Od pocetka koriséenja usluga
roditelji su bili veoma zadovoljni
njihovim kvalitetom, a godinu dana
kasnije zadovoljstvo se zadrZalo na
visokom nivou (95% roditelja je u
potpunosti ili uglavnom zadovoljno
uslugom, a nezadovoljnih ima svega
5%). Roditelji su najvise zadovoljni
odnosom osoblja prema njima i deci,
zatim stru¢no$c¢u osoblja, a neSto manje
dostupnos¢u i prilagodeno$¢u usluge
potrebama porodice. Zadovoljstvo je
najmanje u pogledu moguénosti uti-
caja roditelja na sadrZaj i nacin pru-
Zanja usluge. Uticaj roditelja je u tom
pogledu mogu¢ samo ukoliko oni u
komunikaciji sa pruZaocima usluga
razviju oseéaj da mogu slobodno da
iznesu svoja gledista, primedbe, po-
trebe i predloge.

Postoji odredena uzdrZanost u
otvorenoj komunikaciji sa pruzao-
cima usluga (kod 37,9% ispitanika).
Cini se da roditelji strahuju kako bi
otvorena komunikacija koja podrazu-
meva neslaganje ili kritiku pre mogla
da dovede do naruSavanja odnosa sa
pruZaocima usluga nego do unapre-
denja usluge. Uprkos tome, najveci
deo roditelja (64,1%) u potpunosti se
slaZe da je podrska koju dobijaju kroz
ovaj program upravo ono Sto je bilo

cation with the environment, he/she has
more confidence, acquired new knowledge
and skills for everyday life, and that he/she
participates more in making choices con-
cerning his/her life, and generally feels bet-
ter since he/she has used the service. This
seems to indicate that the services were
more beneficial to the children than initially
expected by their parents.

» PARENTS SATISFACTION WITH THE
SERVICES. From the very beginning of ser-
vice provision, the parents have been quite
satisfied with the services’ quality. After
one year the satisfaction rate remained
quite high (the total of 95% parents are
completely or largely satisfied with the
services, while as little as 5% of them are
dissatisfied). The parents expressed their
greatest satisfaction with the staff’s at-
titude to them and their children, then with
the staff’s professional competences, while
they were not quite as satisfied with the
accessibility of the services and their ca-
pability to provide for the families’ needs.
The parents are the least satisfied with
their own influence on the contents of the
services and ways of provision. In this con-
text, parents’ influence was possible only in
those cases when, during their communi-
cation with the service providers, they felt
that they are free to express their opinions,
remarks, needs and proposals.

A certain reserve is present when it
comes to open communication with ser-
vice providers (with 37.9% respondents).
It seems that the parents fear that open
communication which includes disagreement
or criticism may damage the relationship
with the provider, rather than subsidize
to the improvement in service provision.
Be that as it may, majority of the parents
(64.1%) fully agree that the support that
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najpotrebnije njihovom detetu, a 84,8%
roditelja bi ovu uslugu preporucilo
drugim porodicama, §to su posebno
znacajni indikatori zadovoljstva kori-
$¢enim uslugama.

Tematska analiza podataka sa fo-
kus grupa koje su okupile roditelje
dece korisnike usluga u razli¢itim
sredinama rezultirala je nalazima koji
su u velikoj meri kompatibilni sa za-
kljuécima izvedenim iz kvantitativnih
rezultata u pogledu dobiti od usluga
za decu i porodice, kao i u pogledu
kvaliteta samih usluga i predloga za
njihovo unapredenje.

» Kao DOBITI OD USLUGA ZA DECU

roditelji navode:

« pozitivan efekat na raspoloZenje
deteta;

+ usluga je vaZna i vredna za dete,
jer dete uslugu doZivljava kao usme-
renu na sebe, pa ona postaje prostor
za povedanu autonomiju deteta;

+ dete je postalo druZeljubivije i
otvorenije prema drugima;

» razvoj raznovrsnih veStina i pozi-
tivan uticaj na celokupan razvoj;

« veda samostalnost deteta;

» usluge su obezbedile podrsku po-
hadanju Skole i obrazovanju deteta;

« veca uklju€enost u zajednicu i bolje
prihvatanje od strane zajednice;

» uoceni napredak deteta vodi opti-
misti¢nijem videnju njegove
buduénosti.

» DOBIT OD USLUGA ZA NJIH SAME I

PORODICU KAO CELINU roditelji vide u

slede¢im oblastima:

+ viSe vremena za druge aktivnosti
i odmor;

« doZivljaj rasterecenja;

they receive through this programme is
just what their child needed the most, while
84.8% of the parents would recommend the
service to other families, which is quite a
significant indicator of their satisfaction
with the services they receive.

Thematic analysis of the data gathered
in the focus groups of the parents of ser-
vice users from different communities,
resulted in findings which are quite con-
sistent with what was concluded based
on quantitative results, relating to service
benefits to children and families, quality
of the services themselves and proposals
for their improvement.

» When it comes to BENEFITS OF THE
SERVICES TO CHILDREN, the parents
quote:

» Positive effects on children’s mood;

» The service is important and valuable to
a child, he/she perceives it to be aimed
at him/herself, and thus it makes room
for the child’s greater autonomy;

+  Child become more friendly and open
to others;

* Development of different skills and
positive effect on the overall develop-
ment;

» Child’s increased independence;

» The services provided support to the
child’s school attendance and education;

*  Promoted inclusion into and greater
acceptance by the community;

*  Perceived improvement leads to more
optimistic approach to the child’s future.

» BENEFITS OF THE SERVICES TO THEM-
SELVES AND FAMILY IN GENERAL were
identified by the parents in the following
areas:

*  More time for other activities and rest;
* Sense of relief;
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« viSe vremena za druge ¢lanove
porodice, posebno za drugu decu;

« pozitivan uticaj na celu porodicu
u pogledu boljeg funkcionisanja i
unapredenja odnosa;

« razvili su se doZivljaj pouzdanosti
pruZalaca usluga i poverenje u pru-
Zaoce usluga;

+ usluga je roditeljima delimi¢no olak-
$ala informisanje o pravima, mogu¢-
nostima i pogodnostima u zajednici;

 roditelji su stekli neka nova znanja
o0 stanju i potrebama deteta, razvili
nove vestine i stekli nove uvide;

« roditelji uvidaju korist od medu-
sobne podrske roditelja i razmene
iskustava sa drugim roditeljima;

« povecana vidljivost porodica dece
sa smetnjama u zajednici.

Roditeljima je veoma vaZno to $to su
uglavnom stekli pozitivniju i optimi-
sti¢niju sliku o razvoju svog deteta. Oni
povedanu samostalnost deteta najcesce
istic¢u kao neocekivanu dobit od usluge.
Nekim roditeljima je, medutim, teSko da
prihvate potrebu deteta za sticanjem au-
tonomije i to 8to su u Zivotu deteta sada
prisutne i druge znacajne osobe.

U fokus grupama roditelji su, sli¢-
no nalazima anketnog ispitivanja, izra-
zili zadovoljstvo uslugom i istakli svoje
dodatne ili nezadovoljene potrebe, kao
i predloge za unapredenje usluge.

» Kao DODATNE ZNACAJNE I LEGITI-
MNE POTREBE KOJE NISU POKRIVENE
USLUGOM navode se:

« teSkoce u ostvarivanja prava i ne-
prilagodenost sluzbi u zajednici
(zdravstvenih, socijalnih, obra-
zovnih i drugih) potrebama dece
sa smetnjama u razvoju;

*  More time for other family members,
especially other children;

» Positive effects on the entire family
when it comes to improved function-
ing and better relationships;

+ Developed sense of reliability and
confidence in service providers;

* The service partly facilitated parents’
informing on the rights, possibilities
and conveniences within the community;

* The parents acquired new knowledge
related to their children’s condition
and needs, developed new skills and
gained fresh insights;

e The parents realize the benefit from
mutual parental support and exchange;

* Increased visibility of the families of
children with disabilities.

It is very important to the parents that they
mostly acquired more positive and optimistic
view on their child’s development. Increased
independence of the child is often emphasized
by the parents as unexpected benefit from
the service. For some of the parents, however,
it is hard to accept the child’s need to gain
autonomy, and the fact that there are other
significant persons in their child’s life.

In the focus groups, similar to the re-
sults of the sample, the parents expressed
satisfaction with the services and empha-
sized their additional or unmet needs, as
well as the proposals for the improvements
in service provision.

» Among ADDITIONAL AND LEGITIMATE
NEEDS THAT ARE NOT COVERED BY THE
SERVICES are the following:

* Problems in rights’ realization and of
the community agencies’ (healthcare,
social care, education and others) mal-
adjustment to the needs of children
with disabilities;
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» nedovoljna materijalna sredstva
porodice, povecani troskovi i sma-
njena mogucénost prihodovanja;

« usluge savetovanja i terapije za
roditelje.

» Iskazane su POTREBE ZA DALJIM
PRILAGODPAVANJEM USLUGA potrebama
porodice u slede¢im oblastima:

« fleksibilnija organizacija usluge u
pogledu radnog vremena;

» bolje profilisanje usluge pomo¢i u
kuéi kako bi se ona u najvecoj meri
usmerila na potrebe deteta;

+ moguc¢nost kori§éenja usluga u
kriznim i vanrednim situacijama;

» vaznost odrZivosti usluga i stalno-
sti osoblja;

» usluge bi sadrZinski i organizacio-
no bile znatno bolje ukoliko bi
roditelji u€estvovali u njihovom
koncipiranju na opStem nivou,
kao i u pogledu individualizacije
i prilagodavanja.

» PREDLOZI RODITELJA prvenstveno
naglaSavaju potrebu da se postigne
odrZivost usluga za decu sa smet-
njama u zajednici. Ove usluge su im
potrebne, znacajne i korisne. One su
postale vaZan oslonac i pomagalo za
savladavanje Zivotnih izazova koji su
karakteristi¢ni za porodice dece sa
smetnjama. Roditelji predlazu da se
usluge dalje razvijaju i da se unaprede
slededi aspekti:
+ umreZavanje roditelja, zastupanje
i povecdana vidljivost u zajednici,
Sto obezbeduje stvarnu inkluziju;
+ unapredenje zastupnicke, posred-
nicke i koordinatorske komponen-
te usluga, kao pomo¢ i oslonac u
ostvarivanju prava;

» Insufficient material resources of the
family, increased expenses and limited
opportunity to earn income;

*  Counselling and therapy services of for
parents.

» The parents expressed NEED OF FUR-
THER MODIFICATION OF THE SERVICES
for families in the following areas:

* Flexible organization of the services
in terms of working hours;

e Improved profiling of the Home
Assistance service, so that it would
be largely focused on child’s needs;

» Possibility of using services in times
of crisis and emergency;

* The importance of service sustainabil-
ity and constancy of the staff;

* The services would be largely improved
in their contents and organization if
the parents would participate in their
general design, as well as in their in-
dividualization and fine-tuning.

» PROPOSALS OF THE PARENTS are
primarily directed to emphasizing the need
for sustainability of community based ser-
vices for children with disabilities. These
services are needed, significant and useful
to them. They became their substantial sup-
port and aid in overcoming life challenges
typical for the families of children with
disabilities. The parents proposed that the
following aspects of the services should
be further developed and improved:

+  Networking of parents, advocacy and
increased visibility within the commu-
nity, facilitating real inclusion;

* Improvement of advocating, brokering
and coordinating component of the
services, as help and support in real-
izing one’s rights;
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+ vedi broj aktivnosti usluge koja je
namenjena porodici kao celini,
ukljucivanje roditelja u neke sa-
drZaje (izleti, manifestacije, radi-
onice i sl.);

« veda individualizacija i bolje pro-
filisanje sadrZaja usluga, posebno
dalje razvijanje komponente pomo-
¢i za ukljucivanje deteta u Skolu;

« prevoz kao sastavna komponenta
usluga;

+ edukacija roditelja kao sastavni
deo usluga;

« specijalizacija osoblja i obezbede-
nje specijalistickih usluga defekto-
lo8kog, logopedskog i fizijatrijskog
tretmana;

- fleksibilnije radno vreme i bolje
prilagodavanje drugih organiza-
cionih aspekata usluge;

« unapredenje strukturnih aspekata
usluge u pogledu prostora, opreme
i broja osoblja.

Najvecu vrednost i zna¢aj roditelji
pridaju odrZivosti usluga te doZivljaju
pouzdanosti i poverenja koji su stekli
u odnosu sa pruZaocima usluga, kao
i uo¢enom dobrom raspoloZenju i na-
pretku deteta u kontekstu raspoloZivih
resursa zajednice.

» KAKO DECA VIDE KORISCENJE USLU-

GA? Nastojali smo da sagledamo deciju

perspektivu o kvalitetu usluga. Intervjui

sa decom korisnicima usluga omoguéili
su nam da vidimo da deca prepoznaju
da su putem usluge:

« dobila podsticaj da steknu i una-
prede vestine svakodnevnog samo-
stalnog funkcionisanja (higijena,
obedovanje, gledanje na sat, odlazak
u 8kolu, snalaZenje u zajednici i sl.);

Increased number of the activities
within the service intended for the
family as a whole, inclusion of parents
in some activities (excursions, events,
workshops, etc.);

*  Promoted individualization and better
profiling of the services’ contents, and
particularly further development of
the assistance in including children
in schools;

» Transport as an integral part of the
service;

* Parents education of as an integral
part of the service;

»  Specialization of the staff and provi-
sion of specialist services of special
education, speech and physical therapy;

*  Flexible working hours and adjustment
of other organizational aspects of
the services;

* Improved structure of the services in

terms of space, equipment and num-

ber of staff.

The parents award the greatest im-
portance to the services’ sustainability,
reliability of and confidence in service
providers, as well as perceived wellbe-
ing, good mood and development of their
children in the context of available com-
munity resources.

» CHILDREN’S PERCEPTION OF THE

SERVICES. We tried to apprehend children’s

perspective on the quality of services. The

interviews with children service users made
us realize that children recognize that the
services helped them:

* in acquiring and developing skills of
everyday functioning (hygiene, eating,
reading time from a clock or watch,
going to school, coping with the com-
munity, etc.);
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+ napredovala u opismenjavanju,
savladavanju Skolskog gradiva i
razvila veStine kreativnog izraZa-
vanja (crtanje, izrada rukotvorina,
pevanje, recitovanje);

» unapredila socijalne vestine i ra-
zvila nove odnose sa vrinjacima i
odraslima;

+ upoznala nova socijalna okruZenja
(odlazak u kupovinu, restoran, Set-
nju, ustanove u zajednici, na izlete,
zimovanja i sl.).

Deca takode uvidaju da roditelji i
drugi ukudani primecuju i odobravaju
njihov napredak, posebno aktivnosti
ucenja i savladavanja Skolskog gradi-
va. To je inace i jedina aktivnost koju
je veliki broj dece izdvojio kao ,neo-
miljenu®, uz naglasak da im je ucenje
lakSe i zanimljivije kada ga obavljaju
zajedno sa negovateljicom, odnosno
vaspita¢ima, nego u Skoli.

Deca najviSe cene kreativne i za-
bavne aktivnosti (crtanje, izrada predme-
ta, sluSanje muzike), a potom drustvene
i didakticke igre. Ona naglaSavaju da
su im znacajni zajednic¢ko obedovanje
sa vrSnjacima u dnevnom boravku i
razgovori sa negovateljicom kada ko-
riste pomo¢ u kudi. Deca koja koriste
organizovani prevoz kao omiljeno iz-
dvajaju i vreme Kkoje provode sa vrs-
njacima tokom voZnje.

Aktivnostima u okviru usluge deca
pridaju znacaj ukoliko prepoznaju smi-
sao i svrhu svog uceS¢a u njima, dok
odrasli stvaraju kontekst u kome oni
mogu da sagledaju svoj napredak i pri-
mene steCena znanja i veStine. Odrasli
nastoje da stvore pozitivhu emocionalnu
atmosferu i podrZe decu u manje pri-
jatnim aktivnostima (ucenje, motoricke

* to improve their reading and writing
skills, learn and keep pace with the
curriculum and develop skills of crea-
tive expression (drawing, handiwork,
singing, recitation);

* to improve their social skills and de-
velop new relationships with peers
and adults;

* to become familiar with new social
surrounding (going for walks, shopping,
to a restaurant, public institutions, on
trips, holidays).

The children also realize that the par-
ents and other household members notice
and approve of their progress, especially
in terms of learning and education. This is
actually the only activity that the majority
of children singled out as “not favourite”,
emphasizing that learning is easier and
more interesting to them when performed
with carer form service than in school.

They prefer creative and enjoyable
activities (drawing, handiwork, listening
to music), as well as board and didactic
games. They stress the importance of
group meals with their peers in day care
centres, as well as conversations with
their carers when using home assistance.
The children that use organized transport
also cherish the time they spend with their
peers on the bus.

The children realize that the service
activities are important only when they
can recognize the aim and purpose of
their participation, while adults should
create the context in which the children
can perceive their progress and apply ac-
quired skills and knowledge. Adults intent
to create emotionally positive atmosphere
and to support children in less pleasant
activities (learning, exercising motoric
skills, etc.). On the other hand, adults do
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veZbe i sl.). Istovremeno, odrasli ne ra-
zvijaju kontekst u kome deca mogu da
se suoce sa negativnim osecanjima, da
ih osvetle i konstruktivno prevladaju,
Sto znatno moZe da osnaZi i pripremi
decu za Zivot u zajednici.

Deca su uslugu doZivela kao deo
svog ,li¢nog prostora“i ,sveta“, §to
im omogucava da grade autonomiju i
znacajne odnose van porodice i Skole.
U izvesnoj meri deca imaju moguénost
da utic¢u na okolnosti i aktivnosti u
okviru usluge, odnosno da ih prilago-
davaju svojim potrebama, prvenstveno
kroz pregovore sa odraslima. Pri tome
se deca koja koriste uslugu pomodi u
kudi aktivnija i lakSe im je da uspostave
odnos blizak partnerskom sa odrasli-
ma nego ostaloj deci, verovatno zbog
odnosa ,jedan na jedan®. Sa stanovista
deteta, istinska participacija je moguca
ukoliko su sve relevantne informacije
dostupne i prilagodene i ukoliko dete
vidi smisao sopstvenog ucesca. Takode,
deci je znacajno i da poznaju nacine
na koje mogu da iniciraju svoje uce-
S¢e i da uticu na njega tako Sto ¢e ga
prilagodavati svojim interesovanjima
i kompetencijama. Takva participa-
cija ima potencijal da istinski osnaZi
dete, unapredi njegov razvoj i ponudi
smernice za oblikovanje sadrZaja i na-
¢ina pruZanja usluga koji obezbeduje
najbolje efekte.

PREPORUKE

Ovo su preporuke koje izviru iz poda-

taka i zakljucaka ovog istraZivanja:

1. Obezbediti odrZivost usluga u za-
jednici za decu sa smetnjama i
njihove porodice.

2. PodrZati dalji razvoj i profilisanje

not create context in which children could
confront their negative feelings, clarify and
constructively overcome them, which could
highly empower the children and prepare
them to live within community.

The children perceive the service as
a part of their own “personal space” and
“world” which enables them to improve
their autonomy and develop important
relationships outside their family and
school. To a certain extent, the children
are able to influence the circumstances
and activities within the service, adjusting
them to their needs, primarily by negoti-
ating with adults. Thus the children that
use the Home Assistance service are more
active and are more likely to establish a
relationship with an adult that resembles
partnership, probably due to the “one-
on-one” nature of the relationship. From
child’s perspective, real participation is
possible in case all the relevant data are
available and adjusted, and the child sees
the significance of his/her participation.
Moreover, it is important to children that
they know how to initiate and influence
their participation, by adjusting it to their
interests and competences. Such partici-
pation has a potential to truly empower
a child, improve his/her development and
would provide guidelines for the modifica-
tion of the contents of service and man-
ner in which they are provided, in order to
guarantee the best results.

RECOMMENDATIONS

The recommendations that stem from the

data and conclusions of this research in-

clude the following:

1. Secure sustainability of community
based services for children with dis-
abilities and their families.



10.

24

REZIME / EXCECUTIVE SUMMARY

sadrZaja usluga prema potrebama
deteta i porodice.

Roditelje i dete pripremati i za
uslugu i za prekide u usluzi.
Razviti participaciju roditelja i de-
teta u koncipiranju i individualizo-
vanju usluga, kao osnov za prila-
godavanje sadrZaja i fleksibilniju
organizaciju usluga.

Usluge treba da obezbede indivi-
dualizovanu podrsku razvoju, Sko-
lovanju i obrazovanju deteta.
Informisanje, samopomoc¢ i prostor
za roditeljsku razmenu kao sastav-
ni deo usluga.

Edukacija roditelja kao komponenta
usluge.

Zastupanje i jatanje posrednicke
i koordinatorske komponente
usluga.

Obuka i usavrSavanje organizatora,
profesionalaca, drugih pomagaca
i osoblja.

Kontinuum usluga u zajednici,
posebno a) kreiranje usluga za
porodice male dece, uz pristup
koji podrazumeva rane interven-
cije, b) razvoj usluga za mlade i
druge odrasle sa smetnjama i c)
dostupnost usluga savetovanja i
psihoterapije za roditelje dece sa
smetnjama kojima je neophodna
takva pomo¢ i intervencija za re-
dukciju stresa.

10.

Support further development and pro-
filing of services’ contents in line with
the needs of children and families.
The preparation of parents and children
for service provision and termination
is essential.

Develop participation of parents and
children in service design and individu-
alization, as a basis for the adjustment
of contents and more flexible organi-
zation of services.

The services should provide individual-
ized support to the development, school-
ing and education of a child.
Informing, self-help and parental ex-
change as an integral part of the services.
Education of parents as a crucial ser-
vice component.

Advocacy and strengthening of broker-
ing and coordinating component of
the services.

Training and professional improvement
of the organizers, professionals, other
assisting persons and staff.
Continuum of community based ser-
vices, especially a) establishment of
services for the families of small chil-
dren, with an access to early intervention
measures; b) development of services
for youth and adults with disabilities; c)
accessibility of counselling and therapy
to the parents of children with disabili-
ties, who need such support, as well as
of stress reduction interventions.



[strazivanje ishoda
usluga za decu sa
smetnjama u razvoju
i njihove porodice

1.1. Osnovne informacije

IstraZivanje ,Ishodi koris¢enja usluga u zajednici za decu sa smetnjama u razvoju i
njihove roditelje” realizovao je Centar za istraZivanja u socijalnoj politici i soci-
jalnom radu Fakulteta politi¢kih nauka Univerziteta u Beogradu. Ovo istraZiva-
nje je deo projekta ,Razvoj usluga u zajednici za decu sa smetnjama u razvoju i
njihove porodice® koji sprovodi UNICEF u partnerstvu sa Ministarstvom rada,
zapoSljavanja i socijalne politike, a finansira Evropska unija (u daljem tekstu
EU). Osnovni cilj projekta je razvoj usluga u zajednici za decu sa smetnjama u
razvoju i njihove porodice.

Kroz ovaj projekat, EU je u Cetrdeset i jednoj manje razvijenoj opStini u Srbiji
pomogla organima lokalne samouprave, organizacijama civilnog drustva i drZav-
nim institucijama koji pruZaju usluge u socijalnoj zastiti da razviju i poboljSaju
razlic¢ite usluge u zajednici za decu sa smetnjama u razvoju i njihove porodice.
Usluge koje su razvijene kroz ovaj projekat su: dnevni centar, ,predah smestaj
i pomo¢ u kudi.

Projekat se bavi unapredenjem socijalne inkluzije i kvaliteta Zivota dece sa
smetnjama u razvoju i njihovih porodica. Aktivnosti su usmerene na razvijanje
kapaciteta drZavnih institucija i organizacija civilnog dru$tva u pruZanju, mo-
nitoringu i proceni kvaliteta socijalnih usluga za decu sa smetnjama u razvoju
i njihove porodice, na lokalnom i regionalnom nivou.

Brojni medunarodni dokumenti prepoznaju pravo deteta na porodicni Zivot
u zajednici (Konvencija o pravima deteta, 1990; UNICEF, 2009). Najve(i broj dece
sa smetnjama u razvoju Zivi u svojim porodicama, a o toj deci se prvenstveno
staraju bioloski roditelji, koji obi¢no (zajedno sa drugim ¢lanovima porodice) pru-
Zaju stalnu i celoZivotnu negu, zastitu, usmeravanje i podrsku u zadovoljavanju
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potreba. Roditelji imaju najvazniju ulogu u oblikovanju razvoja i Zivotnih isku-
stava dece sa smetnjama. Oni se o deci obi¢no staraju tokom svog Zivotnog veka,
dok drugi ¢lanovi porodice, posebno rodena braca ili sestre, preuzimaju staranje
kada roditelji viSe nisu u stanju da ga pruZe. Zato je neophodno obezbediti podrsku
porodici da se stara o detetu sa smetnjama u razvoju ili odrasloj osobi sa invali-
ditetom. Kada bioloSka porodica ne moZe da obezbedi staranje, treba omoguditi
alternativni aranZman u proS$irenoj ili supstitutivnoj (zamenskoj, hraniteljskoj ili
drugoj) porodici u zajednici kako bi se izbegle nepovoljne posledice instituciona-
lizacije (United Nations, 2006; 2011; Council of Europe, 2008).

Porodice dece sa smetnjama u razvoju, kao i sve druge porodice, imaju ra-
zvojne zadatke koje ispunjavaju tokom Zivotnog ciklusa, sa nekoliko vaZnih
specifi¢nosti. Ove porodice se od drugih razlikuju po tome Sto su izloZene dis-
kriminaciji vezanoj za ometenost ili invaliditet, ve¢em riziku od suo¢avanja sa
socio-ekonomskim teSko¢ama, izazovima povecane i produZene (ponekad celoZi-
votne) nege te sloZenim odnosima sa sluZzbama i institucijama u zajednici. Ove
okolnosti variraju u razli¢itim druStvenim i kulturnim kontekstima, kao i u vezi
sa prirodom ili stepenom ometenosti deteta. Osim toga, vazno je prepoznati i
da je porodica dinamicki sistem u kome se uloge i struktura menjaju tokom Zi-
votnog ciklusa kao odgovor na promene u spoljas§njem okruZenju, pod uticajem
Sireg politickog, kulturnog, socijalnog i ekonomskog konteksta.

U kontekstu socijalne inkluzije, usluge za decu i porodicu su usmerene na
sledece ishode:

« Ishodi orijentisani na porodicu: povecanje kvaliteta Zivota, razvijanje
socijalne mreZe porodica dece sa smetnjama u razvoju, smanjenje opte-
recenja i negativnih psihic¢kih posledica izazvanih pove¢anom brigom o
detetu sa smetnjama u razvoju.

« Ishodi orijentisani na dete: unapredenje nezavisnosti dece sa smetnja-
ma u razvoju, podrska u obrazovanju, podrska u razvijanju Zivotnih vesti-
na, odnosno kompetencija potrebnih za ucestvovanje u drustvu.

- Ishodi orijentisani na zajednicu: osnaZivanje lokalnih kapaciteta za
stvaranje, pruZanje, monitoring i procenu kvaliteta socijalnih usluga,
unapredenje svesti lokalne zajednice o potrebama dece sa smetnjama u
razvoju i njihovih porodica, kao i izgradnja klime solidarnosti i volonte-
rizma, odnosno jacanje neformalne podrske zajednice.

Usluge u zajednici se smatraju vaznim segmentom holistickog odgovora na
individualne potrebe korisnika na nacin koji promoviSe socijalnu inkluziju. Medutim,
naSe znanje je ogranic¢eno u pogledu toga $ta je najbolji ishod za korisnike, odnosno
Sta im i u kojoj meri pomaZe i kod njih podstice pozitivhu promenu. Sagledavanje
i razumevanje perspektive korisnika je suStinski vazno u sticanju znanja o rele-
vantnosti i efikasnosti pruzanja usluga. Zato je potrebno razviti mehanizme koji-
ma bi se korisnicka perspektiva integrisala u planiranje i razvoj usluge kako bi se
usluga Sto bolje prilagodila potrebama korisnika i tako poveéao njen kvalitet.



27

ISTRAZIVANJE ISHODA USLUGA
ZA DECU SA SMETNJAMA U RAZVOJU | NJIHOVE PORODICE

Programski i zakonski dokumenti o socijalnoj zastiti (Strategija razvoja soci-
jalne zastite, 2005, i Zakon o socijalnoj zastiti, 2011) odgovornost za pokretanje,
programsko oblikovanje (u skladu sa standardima), pruZanje i razvoj usluga prenose
na lokalnu zajednicu. Usluge koje su razvijene u ovom projektu predstavljaju deo
napora u okviru reforme sistema socijalne zaStite, prate svojevrstan konceptualno-
vrednosni i normativni okvir i uvode neke novine u pogledu nacina rada, vrste i
sadrZaja aktivnosti i o¢ekivanih ishoda na nivou korisnika, porodice i zajednice.

1.2. KoriS¢enje pojmova

U kontekstu socijalne zaStite, usluga se sastoji iz aktivnosti i dobara koji se nude
korisniku radi unapredenja kvaliteta Zivota, zadovoljavanja potreba, otklanja-
nja ili ublaZavanja rizika, nedostataka ili drustveno neprihvatljivog pona$anja,
kao i radi najveéeg moguceg razvoja potencijala za Zivot korisnika u zajednici.
(Zegarac i Brki¢, 2007). Zakon o socijalnoj zastiti razlikuje pet grupa medusobno
povezanih usluga (€l. 40): usluge procene i planiranja, dnevne usluge u zajednici,
usluge podrske za samostalan Zivot, savetodavno-terapijske i socijalno-eduka-
tivne usluge i usluge smestaja.

Usluge dnevni boravak i pomo¢ u kuci grupisane su u okviru dnevnih usluga
koje podrZavaju boravak u porodici i neposrednom okruZenju, dok usluga predah
spada u grupu usluga smestaja. Sve tri usluge su namenjene podrsci za ostanak
deteta u porodi¢nom okruZenju i ukljuc¢ivanje u lokalnu sredinu.

Ove usluge deci treba da obezbede stimulativno i konstruktivno iskustvo,
bilo da se pruZaju izvan porodice ili u okviru porodi¢nog doma. Istovremeno, one
treba da obezbede porodici podrsku, relaksaciju i slobodno vreme za obavljanje
drugih aktivnosti.

Svrha ove tri usluge je identic¢na, a one se prvenstveno razlikuju po mestu
na kome se pruZaju, zatim po vremenskom okviru u kome dete i porodica mogu
da ih koriste te delimi¢no po aktivnostima koje se realizuju u okviru pojedinih
usluga. Aktivnosti koje se sprovode u pojedinim uslugama oslanjaju se na rezul-
tate procene i individualnog planiranja. One uglavnom pokrivaju sledeée oblasti
u neposrednom radu sa detetom (Grncarski i Polovi¢ 2013; Grmusa i Pori¢ 2013;
Republicki zavod za socijalnu zastitu, 2013):

- Razvoj vestina svakodnevnog Zivota: odrZavanje licne higijene i hi-
gijene Zivotnog prostora, kretanje unutar i van stana, raspolaganje novcem
i veStine kupovanja, bezbedno ponaSanje u kudi i u zajednici, priprema
hrane, rukovanje kuénim aparatima i sli¢no.

« Razvoj socijalnih vestina: odnosi sa drugima, samokontrola pona3anja,
ponaSanje u interakcijama sa decom i odraslima, saradnja s drugima,
poznavanje pravila socijalno prihvatljivog ponaSanja u razlicitim Zivot-
nim situacijama, ves$tine traZenja pomodi i podrske te veStine pruZanja
podrske drugima.
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- Razvoj govora i pokreta: razvoj motorike tela i govornih organa, razvoj
auditivne i vizuelne percepcije, razvoj paZnje, otklanjanje artikulacionih
poremecaja, razumevanje reci, formiranje funkcionalnih recenica itd.

« Razvoj kreativnosti deteta: razvoj stvaralaStva, kreativnosti, maSte, in-
dividualnosti i doZivljaja delotvornosti kod deteta, Sto doprinosi i razvoju
urednosti, istrajnosti i fine motorike.

Razvoj je u ovim oblastima olakSan ukoliko se obavlja u zabavnom i pri-
jatnom, a istovremeno stimulativhom kontekstu. To je kontekst koji deci
omogucdava raznovrsne socijalne kontakte, nova iskustva i doZivljaj posebnosti
i pripadnosti.

Okvir 1. sadrZi uporedni pregled specifi¢nih karakteristika usluga s obzirom
na mesto, vreme i druge organizacione specificnosti pojedinih usluga te na naj-
CeSce karakteristi¢ne aktivnosti podrske u pojedinim uslugama. Uporedni pre-
gled specifi¢nih karakteristika sastavljen je na osnovu uvida u aktivnosti koje su
istraZivackom timu projekta saopStavali pruZaoci usluga i stru¢njaci republickog
i pokrajinskog zavoda zaduZeni za podrSku u razvoju i monitoring usluga.

Uporedni pregled karakteristika posmatranih usluga ukazuje na to da se
one razlikuju uglavnom po formi, a da su ciljevi i aktivnosti u velikoj meri
sli¢ni. Veéi vremenski i socijalni prostor usluge dnevnog boravka omogudéava
Siri spektar aktivnosti.

U okviru projekta, usluga pomo¢ u kuéi organizovana je kao inovativna uslu-
ga za decu i mlade sa smetnjama u razvoju. U organizaciji ove usluge su koriSce-
na iskustva ste€ena u radu sa odraslima i starima, te je pocetni fokus, izgleda,
bio na pomo¢i u obavljanju kuénih poslova (roditelju koji se stara o detetu) i
pomodi oko nege deteta. U nekoliko lokalnih zajednica razvijena je varijanta ove
usluge pod nazivom deciji pomocnik, sa neSto razudenijim aktivnostima podrske
detetu. U ovom istraZivanju ,decijeg pomoc¢nika“ ne posmatramo kao izdvojenu
uslugu, jer ta usluga, sudedi po njenom sadrZaju, ima sve bitne odlike pomo¢i
u kuéi (Grmusa i Pori¢ 2013).

Usluga predah razvijena je u okviru projekta uglavnom kao nadogradnja
postojeéih usluga dnevnog boravka. Cini se da predah u okviru ovog projekta
predstavlja varijantu fleksibilnog koriS¢enja dnevnog boravka uz moguénost
da deca povremeno spavaju van kude, i to uglavnom vikendom, po rasporedu
pruzaoca usluga.

Kvalitet i krajnji uc¢inak svake od ovih usluga prvenstveno zavisi od toga da
li dete i porodica dobijaju pomo¢ i podr§ku u onim oblastima u kojima su im one
potrebne, u meri u kojoj su im potrebne i u vreme kada im to najviSe odgovara.
U srediStu ovih usluga je dete sa smetnjama u razvoju, dok se aktivnosti usme-
ravaju i na dete i na roditelje, kako bi se porodica rasteretila i ojacala kapacitete
za savladavanje Zivotnih zadataka.

Sa stanovista socijalne i decije zaStite, deca sa smetnjama u razvoju pripadaju
grupi dece Cije posebne potrebe za negom prevazilaze moguénosti njihovih porodica.
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OKVIR 1. Karakteristike usluga dnevni boravak, pomo¢ u kudi i predah

| Usluga) DNEVNI BORAVAK POMOC U KUCI PREDAH

Mesto

Vreme

Organizacione
specificnosti

AKktivnosti

Van kuce, u posebno opremljenim pro-
storijama za boravak dece

Kontinuirano dostupna najmanje asam
sati dnevno, obicno tokom radnih dana

Aktivnosti se sprovode u grupi dece

Crtanje, bojenje, modeliranje

Slusanje muzike, pevanie, igranje, gluma

Drustvene igre — domine, karte, ,ne ljuti

se Covece” i igre sa didaktickim

materijalom

Igre dece u otvorenom prostoru

Razvijanje vestina:

+ odrZavanja licne higijene i higijene
prostora

+ brige o sebi (oblacenje, koriscenje toa-
leta, samostalno hranjenje, priprema
hrane)

« raspolaganja novcem, snalaZenja u
vremenu, prostoru, sacbracaju

Pomo¢ i podrska pri ucenju

Fiskultura i veZbe za razvoj motorike
Setnje, izleti, pra¢enje manifestacija u
lokalnoj zajednici i u¢esce u njima, po-
sete ustanovama

Proslave rodendana

Obrok

Povremeno:

Zajednicke aktivnosti deteta i roditelja —
izleti, rostilj u prirodi i sl.

Roditeljski sastanci i forumi
Dodatno:

Prevoz do usluge

Fizikalna terapija
Logopedski tretman

U porodi¢nom domu
deteta

Kontinuirano dostupna
2 do 4 sata dnevno,
obic¢no dva dana u
nedelji

Jedna negovateljica radi
sa jednim detetom

Crtanje, bojenje, mode-

liranje

Drustvene igre — domi-

ne, karte, ,ne ljuti se

Covece" i igre sa didak-

tickim materijalom

Razvijanje vestina:

+ odrZavanja licne higi-
jene i higijene prostora

» brige o sebi (oblacenje,

koriScenie toaleta, sa-
mostalno hranjenje)

Priprema jednostavnih
obroka

Nabavka namirnica, re-
cepata i lekova

Pomoc i podrska pri
ucenju
Setnje
Pomoc roditeljima u

sticanju vestina nege
deteta

Pomoc u obavljanju
kucnih poslova

Povremeno:
|zleti
Roditeljski sastanci

Pracenje manifestacija
u zajednici i ucesce u
njima

U dnevnom boravku

U ustanovi za rezidenci-
jalni smestaj

U hraniteljskoj porodici

Drugo (u porodi¢nom
domu, u roditeljskim
zadrugamai sl.)

Kratkorocni i privreme-
ni celodnevni boravak
(24 sata dnevno)

NajduZe 45 dana tokom
godine, maksimalno 20
dana u kontinuitetu

NajviSe 10 korisnika u
namenskim objektima
za celodnevni boravak

Crtanje, bojenje, mode-

liranje

Razvijanje vestina:

« odrZavanije licne higi-
jene i higijene prostora

+ brige o sebi (oblacenie,
koriScenje toaleta, sa-
mostalno hranjenje)

Obrok

Spavanije

Citanje prica
Povremeno:

[zleti

Roditeljski sastanci
Pracenje manifestacija
u zajednici i ucesce u
njima

Dodatno:

Prevoz do usluge
Fizikalna terapija
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Njihovim porodicama je cesto potrebna pomo¢ kako bi detetu obezbedile adekvatnu
negu i staranje, a samom detetu je potreban pristup uslugama koje ¢e stimulisati
njegov razvoj i ucesée u drustvu (Zakon o socijalnoj zastiti, 2011).

Kada je re¢ o terminu ,dete sa smetnjama u razvoju®, opredelili smo se za
definiciju Svetske zdravstvene organizacije i ovde podrazumevamo da je to
dete koje:

ima teSkoce u razvoju i nije u mogucnosti da postigne ili odrZi
zadovoljavajuéi nivo zdravlja i razvoja ili Cije zdravlje i razvoj mogu
znacajno da se pogorsaju bez dodatne podrske ili posebnih usluga

u oblasti zdravstvene zastite, rehabilitacije, obrazovanja, socijalne
zastite ili drugih oblika podrske. (WHO, 1997)

U prirucniku za rad sa decom sa smetnjama u razvoju (Lazor, Markovi¢,
Nikoli¢, 2008:7), autorke se pozivaju na dokument ,Strategija obrazovanja i vas-
pitanja dece i u€enika sa smetnjama i teSko¢ama u razvoju®, u kome se daje kla-
sifikacija funkcionalnih razvojnih poremecaja dece sa smetnjama i teSko¢ama u
razvoju koja ima 6 kategorija:

1. Osteéenje senzornih funkcija (osteéenje vida, sluha, senzorni poreme-

¢aji taktilne osetljivosti, bola, dodira, kretanja i ravnoteZe);

2. Poremeéaji kognitivnih funkcija - intelektualnih, perceptivnih i
funkcija paZnje (mentalna zaostalost svih stepena, teSkoée u ucenju -
opSte i selektivne po predmetima, govorne disfunkcije, distrakcija paznje
raznog stepena, okulomotorni perceptivni poremecaji i dr.);

3. Poremecaji kontrole misic¢a (posebno oni koji ometaju ili bitno ote-
Zavaju kretanje, neposrednu komunikaciju i komunikaciju deteta sa
sredinom kao 3to su: cerebralna paraliza, ortopedski poremecaji, po-
remecdaji u govornoj artikulaciji, amputacije, dismorfi¢ki sindromi,
miSi¢na atonija i sl.);

4. Ostecenja fizickog zdravlja deteta (metabolicki i fizioloSki poreme-
¢aji kao §to su: hipotiroidizam, galaktosemija, fenilketonurija, astma,
juvenilni dijabetes, urodene bolesti srca, zavisnost od aparata za odrZa-
vanja Zivota i sl.);

5. Emocionalni decji poremecaji i poremecaji u organizaciji pona-
Sanja (situacioni poremecaji emocija i ponaSanja, hiperaktivno i hi-
poaktivno ponaSanje, decje neuroze, decje psihoze, autizam, emocio-
nalne promene i promene u ponaSanju izazvane oStec¢enjima nervnog
sistema i sl.);

6. Spoljasnji faktori u odnosu na dete koji ometaju njegov razvoj i
funkcionisanje u granicama sposobnosti (disfunkcionalne ili hao-
ti¢ne porodice, neodgovorno ponaSanje roditelja, zlostavljanje dece od
strane roditelja, teZi oblici materijalnog, socijalnog i kulturnog zaosta-
janja porodice, psihoti¢ni roditelji...)".
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Ova Kklasifikacija ima za cilj stvaranje odgovaraju¢ih uslova za pruZanje po-
modi i podrske detetu i predstavlja samo jedan od elemenata koji nam govore o
tome kakva je i kolika pomo¢ potrebna detetu.

U Srbiji nije razvijena jedinstvena klasifikacija funkcionalnih razvojnih smet-
nji i poremecaja, te smo nastojali da prikupimo podatke o nacinu na koji su deca
oznacena u vezi sa svojim smetnjama ili invaliditetom na osnovu reSenja neka-
dasnje Komisije za razvrstavanje dece ometene u razvoju. Takode smo nastojali
da od roditelja prikupimo podatke o simptomima, teSko¢ama ili specificnostima
u ponaSanju, regulisanju emocija i socijalnom funkcionisanju deteta. Ovi podaci
su nam bili znacajni za razumevanje izazova sa kojima se sre¢u deca sa smetnja-
ma i njihove porodice koje su ucestvovale u istraZivanju.

1.3. Usluge usmerene na porodicu

Danas su istraZivanja o karakteristikama porodica osoba sa smetnjama i invali-
ditetom brojna, mada je vecina sprovedena na engleskom govornom podrudju i
u ekonomski razvijenijem delu sveta. IstraZivanja koja su specificno usmerena
na evaluaciju intervencija i podrSke za ¢lanove porodice limitirana su po broju i
kvalitetu primenjene istraZivacke metodologije (Emerson et al., 2008; Emerson,
Barron et al., 2012). Ova istraZivanja se mogu uslovno svrstati u tri grupe:
1. evaluacija obuka za roditelje, odnosno treninga za unapredenje roditelj-
skih veStina;
2. psiholoSke intervencije sa roditeljima usmerene na smanjenje roditeljskog
stresa i
3. podrska usmerena na pomo¢ porodici kao celini, odnosno na druge ¢la-
nove porodice (one koji nisu roditelji).

Poslednjih godina doSlo je do znacajnih promena u nacinu pruZanja usluga.
Narocito je uocljiva promena koncepta kod usluga koje su usmerene na decu sa
smetnjama u razvoju, pri ¢emu je postignut konsenzus da je neophodno razviti usluge
koje obezbeduju podrSku porodici deteta sa smetnjama (Turnbull et al., 2001).

Najveca promena ogleda se u rekonceptualizaciji poloZaja korisnika usluga
i porodice. Uloga roditelja deteta sa smetnjama evoluirala je od ,objekta inter-
vencije” koji dobija usluge bez kontrole nad tim procesom do partnera u dono-
Senju odluka i odredivanju sadrZaja i ciljeva usluga. Termini usluga usmerena
na porodicu i usluga usmerena na dete obi¢no se koriste da obrazloZe novi pristup
pruZanju usluga. Prilikom formiranja usluga za decu sa smetnjama vazno je raz-
motriti i nacine uce$¢a roditelja i deteta u oblikovanju sadrZaja usluge te u pro-
ceni i planiranju kako bi se usluge u najve¢oj mogucoj meri individualizovale
(King, Teplicky, King, Rosenbaum, 2004).

Usluga usmerena na porodicu saZima specifi¢an skup vrednosti, stavova i
pristupa deci sa smetnjama u razvoju i njihovim porodicama. Ometenost i
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invaliditet pogadaju celu porodicu. Profesionalci koji rade u partnerstvu sa
porodicom, kao najboljom sredinom za odgajanje dece, omogucavaju potpuni-
je zadovoljavanje potreba deteta (Turnbull et al., 2006, Dunst, 1997). Veoma je
vazno da se prepozna jedinstvenost svake porodice - ona je konstanta u Zivotu
deteta, a njeni ¢lanovi su ,eksperti“ za procenu i podrsku u zadovoljenju potreba.
Porodica, zajedno sa pruZaocima usluga, donosi odluke zasnovane na potpunim
informacijama o uslugama i podr3ci koju koriste, pri ¢emu se razmatraju snage
i potrebe svih ¢lanova porodice (Law, Rosenbaum, King, 2004).

Tri osnovne pretpostavke se nalaze u osnovi ovog pristupa:

1. daroditelji najbolje poznaju svoju decu,

2. da su porodice jedinstvene i raznolike,

3. dadete optimalno funkcioniSe u porodi€nom okruZenju i u zajednici ako

mu se pruZa podrska.

Usluge usmerene na porodicu dece sa smetnjama u razvoju zasnivaju se na
saradnji i partnerstvu, medusobnom poStovanju i prihvatanju odluka porodice
te aktivno ukljucuju i roditelje i decu u donoSenje odluka. Usluge su individu-
alizovane, fleksibilne i fokusirane na snage, a podrazumevaju stalnu razmenu
informacija i osnaZivanje porodice (Duns, Trivette, Davis, 1988; King, King,
Rosenbaum, 1996; King, Teplicky, King, Rosenbaum, 2004). Cilj pruZanja uslu-
ga u zajednici deci sa smetnjama i njihovim roditeljima je poboljSanje kvalite-
ta Zivota svih ¢lanova porodice, njihovo ukljuc¢ivanje u relevantne aktivnosti i
uce8ce u zajednici.

Uticaj pristupa usmerenog na porodicu u pruZanju usluga ovoj grupi dece vidi
se na razli¢itim nivoima ishoda. Dete treba sagledati kao celinu i razmotriti ishode
njegovog fizickog, emocionalnog, socijalnog i kognitivnog funkcionisanja. Veliki
broj istraZivanja se usmerava na zadovoljstvo roditelja, smanjenje stresa i zabri-
nutosti te na aktivnosti odvojene podrske roditeljima koje su sastavni deo brojnih
programa (King et al., 1996). Osim toga, za razmatranje koristi od usluga usmere-
nih na porodicu relevantni su i ishodi vezani za drugu decu u porodici, porodicu
kao celinu, profesionalce i drugo osoblje koje pruZa usluge, kao i oni vezani za
organizaciju (sluzbu ili agenciju) koja pruza usluge i zajednicu.

Ovo ukazuje i na to da treba razmotriti u kojoj meri usluge odgovaraju na
potrebe deteta i porodice sa stanovista roditelja, nacin na koji su oni ukljuceni
u proces pruZanja usluge i njihovo zadovoljstvo uslugom. Pristup usmeren na
porodicu otvara pitanja prilagodenosti usluga stvarnim potrebama porodice.
VaZzno je razmotriti kako na porodicu utice to Sto ima ometeno dete i na koje
konkretne uticaje usluge treba da se usmere. Koje usluge i konkretne aktivno-
sti podrske dovode do optimalnih ishoda za porodice? Ishodi na nivou poro-
dice se mogu odrediti kao pozitivan ili negativan uticaj koji ¢lanovi porodice
doZivljavaju kao rezultat podrSke i usluga. PoZeljno je da usluge umanjuju
negativne i jacaju pozitivne uticaje koje na porodicu ima dete sa smetnjama
(Summers et al., 2005).
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IstraZivanja koja su se bavila uticajem dece sa smetnjama u razvoju na po-

rodicu i funkcionisanje porodice pokrivaju tri osnovne teme:

1. Stres, depresija ili teSkoce u odgajanju deteta sa smetnjama. Neka
istraZivanja ukazuju na to da se roditelji dece sa smetnjama u razvoju
nalaze pod veéim stresom i da su u vecoj meri pogodeni depresijom od
onih €ija deca nemaju takve smetnje (Crinic et al., 1983; Olson et al,,
2001). Druga istraZivanja ukazuju na to da uticaj stesa varira u zavisnosti
od karakteristika deteta, pa je stres najve¢i kod roditelja ¢ija deca imaju
probleme u ponaSanju (Baker et al., 2005).

2. Nacin na koji dete utice na funkcionisanje porodice. IstraZivanja iz
ove grupe usmerena su na komunikaciju, koheziju, fleksibilnost, obav-
ljanje uloga i procese snalaZenja (coping) (Olson & Gorall, 2003).

3. Eko-kulturoloska adaptacija na porodi¢nu rutinu pod uticajem ome-
tenosti ¢lana porodice. Polazi se od shvatanja da porodica ima uobicaje-
nu dnevnu rutinu Zivota, rada i druZenja, dok karakteristike ometenosti
deteta zahtevaju da se porodica reorganizuje ili da prilagodi tu rutinu
(Diamond & Kontos, 2004). Ova pristup je definisao viSe domena adapta-
cije: socio-ekonomski status, orijentacija u karijeri i zaposlenju, struktu-
riranje kuénog okruZenja, porodi¢ne aktivnosti vezane za negu deteta sa
smetnjama u razvoju, povezanost roditelja i kori§¢enje informacija koje
se dobijaju od profesionalaca.

Pregledi istraZivanja koja su se bavila efektima podrSke na nivou porodice
ukazuju na to da usluge usmerene na porodicu unapreduju samoefikasnost
roditelja, unapreduju uzajamni odnos podrZavanja izmedu roditelja i profe-
sionalca funkcionisanje deteta (Dunst, Trivette & Hamby, 2007; Gabovitch &
Curtin, 2009).

Kvalitet Zivota porodice je definisan kao dragoceni ishod usluga i politike
za decu sa smetnjama i njihove porodice. Komparativna istraZivanja Brauna
i drugih (Brown et al., 2003) doprinela su da se razviju teorijski koncept i in-
strumenti za prikupljanje podataka u devet glavnih oblasti: zdravlje, finansij-
sko (materijalno) blagostanje, porodi¢ni odnosi, podr§ka drugih ljudi, podrska
usluga i sluzbi, negovatelji i priprema za negovanje, duhovni i kulturni Zivot,
slobodno vreme i ukljucenost u zajednicu.

Porodice su u ovom istraZivanju procenjivale svoje moguénosti za partici-
paciju, inicijative u koriS¢enju mogucénosti, realizaciju u ostvarivanju ciljeva koji
su im znacajni i ukupno zadovoljstvo Zivotom. Zakljuc€eno je da porodi¢ni odnosi,
duhovna i kulturna uverenja i sposobnost pruZanja nege ometenom ¢lanu snazno
doprinose kvalitetu porodi¢nog Zivota. Porodice su u manjoj meri bile zadovoljne
odsustvom prakti¢ne podrSke od Sire porodice, prijatelja i suseda, kao i mogu¢-
nostima da se organizuju porodicno slobodno vreme i odmor. One su, takode,
ispoljile nezadovoljstvo uslugama za osobe sa smetnjama, posto te usluge Cesto
ne odgovaraju adekvatno na njihove prioritetne potrebe.
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Drugi pristupi (Summers et al.,, 2005) isticu da kratkorocni ishodi usluga i
podrske (npr. osnaZivanje roditelja da steknu veStine zastupanja i uspostavljanja
partnerstva) vode opStem unapredenju kvaliteta porodi¢nog Zivota.

Raste broj uverljivih saznanja i pokazatelja da programi podrske u zajednici,
pogotovu oni koji su organizovani tako da budu usmereni na porodicu, povecéa-
vaju doZivljaj roditeljskog samopouzdanja i kompetencija. Posebno su delotvorne
participatorne prakse pomaganja koje aktivno ukljucuju roditelje u odredivanje
koja su im znanja i veStine vaZne i na koji nacin Zele da dobiju informacije koje
su im potrebne (Dunst et al,, 2006; Dunst et al., 2007). IstraZivanja ishoda na ni-
vou deteta, roditelja i porodice obuhvataju zadovoljstvo odnosom sa pomagaci-
ma i drugim osobljem, zadovoljstvo programom pruZaoca usluge, delotvornost
programa (u kojim oblastima je ostvaren napredak), pristup socijalnoj podr3ci i
resursima, funkcionisanje roditelja i porodice, sposobnosti roditelja te ponaSanje
i razvoj deteta. Nalazi velike veéine razlicitih istraZivanja i sinteza ukazuju na to
da je praksa usmerena na porodicu i izgradnju roditeljskih kapaciteta, pogotovu
kod dece mladeg uzrasta, povezana sa pozitivnim ishodima i kod deteta sa smet-
njama, i kod roditelja, i na nivou porodice kao celine. Glavna korist od razlic¢itih
programa i usluga ne proizilazi iz onoga §to se nudi (odnosno onoga §to je kon-
kretni sadrZaj usluge), ve¢ iz nac¢ina na koji se podrska pruZa.

1.4. Ciljevi istrazivanja

IstraZivanje ,Ishodi koriScenja usluga u zajednici za decu sa smetnjama u razvoju
i njihove roditelje” kao cilj postavlja sticanje bliZih znanja o nac¢inima na koje
deca sa smetnjama u razvoju i njihove porodice koriste usluge u zajednici i
o okolnostima njihovog Zivota kako bi se unapredila praksa socijalne zaStite
u skladu sa politikom socijalne inkluzije. IstraZivanje je usmereno na ishode
koje ove usluge imaju za decu sa smetnjama u razvoju i njihove porodice iz
perspektive korisnika. Saznanja stecena ovim istraZivanjem treba da unaprede
prepoznavanje onih aspekata usluga koji doprinose socijalnoj inkluziji ove dece
i njihovih porodica.
Specifi¢ni ciljevi istraZivanja su:

 IstraZiti prednosti i nedostatke usluga u zajednici koje su podrZane kroz
projekat ,Razvoj usluga u zajednici za decu sa smetnjama u razvoju i njihove
porodice” na osnovu perspektive korisnika - dece sa smetnjama u razvoju
i njihovih porodica.

» Identifikovati glavne koristi za decu sa smetnjama u razvoju i njihove
porodice, Sto se odnosi i na to koliko i kako sluZbe u zajednici doprinose
poboljSanju kvaliteta njihovog Zivota.

 Identifikovati aspekte usluga koje treba unaprediti u budu¢nosti i for-
mulisati konkretne preporuke kako bi se obezbedila bolja podrska u skla-
du sa raznolikim potrebama korisnika.
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U realizaciji istraZivanja uc€estvovali su profesori, istraZivaci i saradnici
Odeljenja za socijalni rad i socijalnu politiku Fakulteta politickih nauka, kao i
studenti socijalnog rada, prvenstveno postdiplomci i doktoranti. Na taj nacin
ovo istraZivanje daje i podrSku razvoju bududih istraZivaca, analiticara i krea-
tora politike socijalne zaStite dece u Srbiji. Mladi saradnici u ovom istraZiva-
nju imali su priliku da steknu dragoceno iskustvo i usvoje napredna znanja o
razli¢itim segmentima istraZivackog rada, rada na terenu te znanja o izgradnji
modela prakse.

1.5. Metodologija istrazivanja

U metodoloSkom pogledu, istraZivanje je organizovano kao test-retest studija.
Planirano je da se prikupe raznovrsni podaci od roditelja dece sa smetnjama u
razvoju na samom pocetku kori§¢enja usluga (tokom prvog meseca) i nakon peri-
oda od godinu dana (10-12 meseci) od pocetka koriS¢enja usluge. Za ovaj pristup
smo se opredelili kako bi se uocile promene u razlicitim aspektima funkcionisanja
korisnika i identifikovali aspekti usluga koji u najvec¢oj meri doprinose poboljsa-
nju kvaliteta Zivota deteta i porodice. Prikupljeni su slede¢i podaci: socio-demo-
grafski podaci, podaci o funkcionisanju deteta, podaci o oc¢ekivanju roditelja od
usluge, podaci o stepenu zadovoljstva uslugom, podaci o dosadaSnjem iskustvu
roditelja dece sa smetnjama u zajednici, podaci o kvalitetu Zivota porodice i ro-
diteljskom stresu, kao i podaci o percipiranim efektima usluge.

Za prikupljanje podataka koriS¢ena je kvantitativna i kvalitativna metodo-
logija, pri ¢emu smo anketno testiranje obavili u pocetnoj fazi istraZivanja i
nakon godinu dana koriS¢enja usluga. Tokom zavrsnog dela istraZivanja, osim
retesta, koristili smo i kvalitativnu metodologiju, tj. organizovali smo 11 fokus
grupa sa roditeljima i 20 intervjua sa decom sa smetnjama koja su koristila
dnevne usluge.

1.5.1. PROCEDURA

Podatke su prikupljali obuceni anketari, studenti master i doktorskih studija
socijalnog rada i socijalne politike sa Fakulteta politickih nauka Univerziteta
u Beogradu.! U kvalitativnhom delu studije su u€estvovali i obu€eni moderatori
fokus grupa i intervjueri, koji su takode diplomirani socijalni radnici, masteri

1 Anketari koji su prikupljali podatke za prvi deo ovog istraZivanja su diplomirani socijalni radnici
i masteri socijalnog rada: Gordana Pavlovi¢, Jovana Jeleni¢ Nedeljkovi¢, Miroslava KaradZi¢,
Bojana Pucarevi¢, Vladimir Paunovi¢, Ivan Petrovi¢, Jovan Pavlovié¢, Sandra Perié¢, Marina
Le$njak, Marina Panteli¢, Ljiljana Skrobi¢, Gordana Dobrosavljevi¢, Branka Ili¢, Bojana Vasili¢ i
Milka Petronijevi¢, a u drugom delu istraZivanja i Milo§ Antonié.
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socijalnog rada i masteri pedagogije, od kojih veéina pohada postdiplomske
studije na Fakultetu politi¢kih nauka.?

IstraZivanje je realizovano u 35 opstina u Srbiji u kojima su, u okviru pro-
jekta, organizovane dnevne usluge za pomo¢ deci sa smetnjama i njihovim po-
rodicama. Instrumenti su pilotirani u dve opstine koje potom nisu bile ukljuce-
ne u prvi deo istraZivanja. U 32 opStine roditelji dece sa smetnjama u razvoju
popunili su upitnike u pocetnom, a u 31 opstini i u zavrSnom testiraju. U kvali-
tativnom delu studije, fokus grupe su organizovane u 11 opStina, a intervjui sa
decom u 9 lokalnih zajednica. Tako su gotovo sve opStine iz uzorka bile uklju-
Cene u istraZivanje.

Kako se radi o roditeljima koji imaju malo slobodnog vremena, a spiskovi
korisnika nisu postojali u vreme pocetnog testiranja, pocetni uzorak je formiran
od svih dostupnih roditelja koji su prihvatili u¢esce, 3to je viSe od polovina ro-
ditelja korisnika usluga. Samo ispitivanje je organizovano kao grupno testiranje
u malim grupama, uz prisustvo i asistenciju anketara. U zavrSnom ispitivanju
nastojali smo da obuhvatimo 3to viSe roditelja koji su u€estvovali u pocetnom
testiranju, ali i neke koji nisu ucestvovali u prvom delu.

Roditelji koji su u€estvovali i u po€etnom i u zavrSnom delu istraZivanja
popunjavali su tokom prvog testiranja upitnik sa socio-demografskim podaci-
ma, podacima o funkcionisanju deteta, karakteristikama Zivota porodice, oceki-
vanjima od usluge i nekim aspektima zadovoljstva uslugom na samom pocetku
koriSéenja usluge. Kod ovih ispitanika su, u pocetnom i zavrSnom delu istra-
Zivanja, ponovljeni upitnici koji se odnose na roditeljski stres i kvalitet Zivota
(kao definisani indikatori ishoda usluge). Osim ovih aktivnosti, roditelji koji su
ucestvovali u oba dela ispitivanja popunjavali su, u zavrSnom delu, upitnik za
evaluaciju usluge i skalu zadovoljstva uslugom.

Ispitanici koji su ucestvovali samo u zavr§nom testiranju popunili su upit-
nike koji se odnose na socio-demografske podatke i podatke o funkcionisanju
deteta koje su popunjavali roditelji u prvom delu ispitivanja, kao i upitnik za
evaluaciju usluge i skalu zadovoljstva uslugom. Upitnike je popunjavao je-
dan od roditelja deteta (rede bliski srodnik ili hranitelj), odnosno osoba koja
brine o detetu.

Nakon svakog grupnog testiranja, anketari su sacinjavali izveStaj u kome
su opisivali deSavanja vezana za organizaciju ispitivanja (komunikacija sa me-
nadZerima, pruZaocima usluga, prostor, transport i odziv ispitanika) i za kontakt
sa ispitanicima (motivacija, komunikacija, nejasna pitanja i potreba ispitanika
za povratnom informacijom). Opis se odnosio na ono Sto se dogodilo, nac¢in

2 U kvalitativnom delu istraZivanja fokus grupe su vodili Filip Bir¢anin, Marija Vucini¢, Miro-
slava KaradZi¢, Maja Radosavljevi¢, Bojana Pucarevi¢, Ljiljana Skrobi¢, Milo§ Antoni¢, Tijana
Manojlovi¢, Sandra Peri¢, Ivana Seratlié¢. Intervjue sa decom su radile MaSa Avramovi¢, dr Sa-
nja Trgovcevi¢, Sanja Abu Omar, Nina Stamenkovi¢ i Jovana Pavlovié.
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na koji je ispitanik reagovao i utisak anketara o tom dogadaju. Na kraju su
anketari na osnovu terenskog iskustva davali predloge, ukazivali na dodatne
potrebe i plan daljih aktivnosti.

Organizacija terenskog istraZivanja u tako velikom broju razudenih opStina
predstavljala je prilican izazov za sve saradnike. [zazov je savladan prvenstveno
zahvaljujuéi posveclenosti, fleksibilnosti i motivisanosti anketara, ali i menadZe-
ra koji su bili zaduZeni u pojedinim grupama opStina (klasterima), neposrednih
pruZalaca usluga i samih ispitanika - roditelja dece sa smetnjama u razvoju.

TeSkoce su se, u nekim op3tinama, javljale oko uskladivanja termina koji
odgovara roditeljima, anketarima i pruzaocima usluga, organizovanja pre-
voza za neke roditelje i pravovremenog informisanja roditelja o ispitivanju.
Prilikom testiranja neki roditelji su imali teSkoce da odgovore na petostepene
skale, deSavalo se da dodu nepripremljeni (npr. bez naocara), a bilo je i primed-
bi da popunjavanje upitnika traje duZe nego Sto im koncentracija omogucava.
VaZno je naglasiti da su se ove teSkoce tokom ponovljenog ispitivanja javljale
samo marginalno. Ovo svedo¢i o tome su u prvoj fazi istraZivanja neki ispita-
nici strepeli od testiranja usled nedostatka iskustva, Sto se kasnije promenilo,
kada su oc¢ekivanja postala jasnija i kada je uspostavljeno poverenje u anketare
i istraZivacki proces. Takode, komunikacija istraZivackog tima sa pruZaocima
usluga i menadZerima se tokom ponovljenog ispitivanja znatno pobolj3ala i
bila je veoma profesionalna i kolaborativna.

Roditelji su pokazali zavidnu motivaciju za uce§ée u istraZivanju i zadovolj-
stvo §to dobijaju priliku da iznesu svoje potrebe i stavove. Svi ispitanici su pot-
pisali saglasnost za ucesée u istraZivanju i dobili su punu informaciju o pover-
ljivosti i ciljevima istraZivanja.

» U KVALITATIVNOM DELU istraZivanja organizovano je ukupno 11 fokus grupa
sa roditeljima dece korisnika usluga. Svi ucesnici su potpisali saglasnost o uceséu
u istraZivanju i dobili su punu informaciju o istraZivanju. PoSto je prilikom dve
fokus grupe bilo teSkoc¢a u obezbedenju poverljivosti (ima se utisak da su pruZaoci
usluga nastojali da svojim prisustvom na fokus grupama ustanove kontrolu, pa
nisu postojale okolnosti u kojima su ispitanici mogli slobodno da iznose stavove),
daljom obradom su obuhvaéeni materijali iz 9 fokus grupa.

U 9 obradenih fokus grupa ucestvovalo je 49 roditelja, uglavnom majke (43)
i svega 6 oceva. UcCesnici fokus grupa su roditelji dece koja su koristila sve po-
smatrane usluge — dnevni boravak (3 fokus grupe), predah (2), pomo¢ u kuci (4);
jedna fokus grupa za uslugu pomo¢ u kuci odnosila se na verziju te usluge deciji
pomocnik. Sve posmatrane fokus grupe su se odvijale po razradenom scenariju
koji je obradivao Cetiri celine ili teme:

1. promene kod deteta (percepcija doprinosa usluga);

2. promene kod porodice (percepcija doprinosa usluga);

3. doZivljaj kvaliteta usluga;

4. predlozi za unapredivanje usluga.
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Fokus grupe su snimane diktafonom, potom su transkribovane, a u¢esnici su
oznaceni Siframa u cilju poverljivosti. Odgovori roditelja su grupisani pomocu
tematske analize, pri ¢emu su zadate teme uzete kao polazni okvir za oznacava-
nje podtema i kategorija koje su izvirale iz narativa koji su roditelji obezbedili u
fokus grupama.

U 9 opétina je odrzano i 20 intervjua sa decom korisnicima svih posmatranih
usluga, prema posebno razvijenoj participativnoj kvalitativnoj metodologiji ,Ja
u centru®, o Cemu ¢e biti viSe re¢i u posebnom poglavlju. Ispitano je ukupno
dvadesetoro dece, 11 decaka i 9 devojcica, uzrasta 7-17 godina. Prosecna starost
ispitanika u vreme istraZivanja bila je 13,1 godina. Najved¢i broj dece je srpske na-
cionalnosti (18), a po jedno dete su madarske i ukrajinske nacionalnosti. Sedmoro
dece ima intelektualne smetnje, Sestoro viSestruku ometenost, mentalne bolesti
imaju Cetiri ispitanika, a dvoje dece ima telesni invaliditet.

Sa decom sa smetnjama u razvoju koja su korisnici usluga razgovarali smo
o0 sli¢nim temama kao i sa roditeljima na fokus grupama:
kako vide doprinos usluge svom razvoju, ucenju i kvalitetu Zivota;
kako vide uticaj usluge na promene u porodici;
kako doZivljavaju samu uslugu;

Sta su njihovi predlozi za unapredivanje usluge.

0N

Prva, pocetna faza terenskog dela istraZivanja trajala je od decembra 2011.
do marta 2012. godine, a zavrSna faza (retest) odvijala se godinu dana kasnije, u
periodu od decembra 2012. do marta 2013. godine. Kvalitativni deo istraZivanja
organizovan je u zavrsnoj fazi, u aprilu i maju 2013. godine.

1.5.2. UZORAK

U anketnom istraZivanju je u€estvovalo ukupno 358 ispitanika. U poCetnom te-
stiranju ucestvovalo je 275 roditelja, u zavrSnom 256. U oba testiranja u¢estvovala
su ukupno 173 roditelja dece sa smetnjama koja koriste dnevne usluge.’

Struktura uzorka u odnosu na vrstu usluge koju koriste ispitanici prikazana
je u Tabeli 1. Najvedi broj ispitanih ¢ine roditelji dece koja koriste uslugu pomo¢
u kucdi, potom dnevni boravak, a veoma mali broj korisnika iz uzorka je koristio
samo uslugu predah (6,2% u prvom i 4,3% u ponovljenom istraZivanju). Oko 10%
ispitanika je koristilo kombinaciju viSe usluga istovremeno (tu se zapravo radi
o kombinaciji usluga dnevni boravak i predah).

3 U Aneksu istraZivanja, u Tabeli Al., data je struktura ucesnika po opstini, odnosno gradu u ko-
jem se usluga pruZa, posebno za ispitanike koji su u€estvovali samo u pocetnom, zavr§nom,
kao i za ispitanike koji su ucestvovali u oba istraZivanja.
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TABELA 1. Struktura uzorka roditelja po vrsti usluga koju koriste deca sa smetnjama

TEST RETEST
I S R N
Dnevni boravak 72 26,2 89 34,8
Pomoé u kuéi 152 55,3 130 50,7
Predah 17 6,2 11 43
Vise od jedne usluge 34 12,4 26 10,2

Iz Tabele 1. uoavamo da se struktura uzorka nije znacajno promenila prema
vrsti usluga u pocetnom i zavrSnom testiranju.

Oko Cetiri petine roditelja koji su uc€estvovali u pocetnom testiranju prvi
put su u okviru ovog projekta bili uklju€eni u koriS¢enje date usluge (79,6%).
Ostali ispitanici su koristili usluge — uglavnom usluge dnevnog boravka - u
proseku 4 godine (M=4,02, SD=3,40), a raspon vremena kori§¢enja usluge krece
se od 1 do 12 godina.

Tokom prvog ispitivanja, roditelji dece su popunili upitnik u 89,8% slucaje-
va. U 69,0% (N=189) slucajeva upitnik je popunila majka, a u 20,0% (N=57)
otac deteta. Svega 3,3% (N=9) upitnika popunili su baba ili deda, a 6,9% (N=19)
hranitelji. Kako vedinu ispitanika ¢ine roditelji dece, u daljem tekstu terminom
roditelj oznacavamo i druge osobe koje brinu o detetu, ukoliko eksplicitno nije
navedeno drugacije.

Potpunije informacije o strukturi porodice dece sa smetnjama u razvoju, pri-
hodima i karakteristikama funkcionisanja deteta bi¢e predstavljene u nastavku.

1.5.3. INSTRUMENTI

Upitnicima su prikupljeni podaci o socio-demografskim karakteristikama, funk-
cionisanju deteta i porodice, ocekivanjima od usluga, aspektima zadovoljstva
uslugom, roditeljskom stresu i kvalitetu Zivota porodice. Set instrumenata pro-
cene koji je razvijen za potrebe ovog istraZivanja pilotiran je u novembru 2011.
godine u Boru (usluga dnevnog centra) i UZicu (usluga pomo¢i u kudi). Nakon
probnog istraZivanja napravljen je konacni izbor i preformulisane su stavke u
upitniku. Konacni set instrumenata sastoji se od slede¢ih upitnika:

1. Upitnik za prikupljanje socio-demografskih podataka i podataka o funk-
cionisanju deteta, koji je razvijen za potrebe ovog istraZivanja.

2. Upitnik o oéekivanjima od usluge, stepenu zadovoljstva uslugom i
dosadasnjim iskustvima u zajednici, koji je razvijen za potrebe ovog
istraZivanja.

3. PSI/SF - Parenting Stress Index (Abidin, 1995) predstavlja instrument
koji obuhvata tri domena: disfunkcionalnu interakciju roditelja i deteta,
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funkcionisanje deteta i domen roditeljstva. Svaka supskala ima 12 stav-
ki koje su rangirane od 1 (uopSte se ne slaZem) do 5 (u potpunosti se
slaZem). Visoki skorovi na supskalama i visok opsti skor ukazuju na
viSi nivo stresa.

a. Supskala domen roditeljstva odnosi se na ogranicenost drugih
vaznih uloga roditelja (karijera, druZenje, odmor i sl.) usled po-
vecane brige o detetu i na opStu iscrpljenost roditelja;

b. Supskala disfunkcionalne interakcije roditelja i deteta odnosi se na
roditeljsku percepciju da dete ne ispunjava ocekivanja i da inte-
rakcije sa detetom nisu pojacane;

c. Supskala funkcionisanja deteta prikazuje roditeljski dozivljaj sa-
mog deteta, njegovih sposobnosti i veStina, ogranicenja u funk-
cionisanju ili zahtevnosti u vezi sa brigom (temperament, prkos,
nepoStovanje i sl.).

FQLS - Family Quality of Life Scale (Hoffman, et al., 2006) predstavlja
instrument koji obuhvata domene porodi¢ne interakcije, roditeljstva,
emocionalne-socijalne dobrobiti, fizickog/materijalnog blagostanja te
podrske orijentisane na invaliditet:

a. porodicna interakcija se odnosi na kvalitet komunikacije u poro-
dici, medusobnu podrsku ¢lanova porodice i provodenje vremena;

b. roditeljstvo se odnosi na podr8ku koju roditelji pruZaju deci i uop-
Steno na bliskost sa decom;

c. emocionalna dobrobit se odnosi na dostupnost socijalne podrske
kao vaZnog regulatora stresa;

d. fizicka/materijalna dobrobit meri dostupnost razli¢itih sluzbi u
zajednici i opSte osecanje bezbednosti;

e. podrska dodatnim potrebama deteta odnosi se na podrsku za na-
predovanje u Skoli, sticanje veStine i ostvarivanje socijalnih kon-
takata, kao i na opStu povezanost sa pruzaocima usluga.

Skala zadovoljstva uslugom je instrument posebno kreiran za potrebe
ovog istraZivanja. Skalom se mere opSte zadovoljstvo uslugom, zado-
voljstvo odnosom osoblja prema roditelju i deci, kompetentnost osoblja,
dostupnost usluge, participacija i medusobno razumevanje. Ova skala je
kori§¢ena samo u zavr§nom delu istraZivanja.

Skala percipiranih efekata usluge je instrument kreiran za potrebe
ovog istraZivanja. Skala obuhvata sledece aspekte: efekti na nivou deteta
(npr. veStine, samostalnost, provodenje slobodnog vremena, prihvacenost u
drustvu), efekti na nivou roditelja (npr. rastereéenje, viSe vremena za druge
uloge, informisanje) i efekti na nivou porodice (npr. bolje funkcionisanje,
uspesnije reSavanje problema). Ova skala je koriS¢ena samo u zavrSnom
delu istraZivanja, godinu dana nakon koriS¢enja usluge.



Karakteristike
korisnika usluge

2.1. Karakteristike dece korisnika usluga

Podaci o deci sa smetnjama u razvoju koja su korisnici usluga odnose se na
osnovne sociodemografske podatke (pol, uzrast, nacionalnu/etnicku pripadnost,
pohadanje Skole) i podatke o smetnjama i funkcionisanju deteta. To obuhvata
podatke o vrsti invaliditeta, procenu roditelja o fizickom, emocionalnom, kogni-
tivnom i socijalnom funkcionisanju deteta i podatke o komorbiditetu invalidite-
ta sa drugim zdravstvenim problemima. Pitanja su se odnosila i na roditeljsko
sagledavanje snaga i resursa deteta.

2.1.1. POL, UZRAST I NACIONALNA PRIPADNOST

Prema polu dece sa smetnjama u razvoju, u uzorku su nesto zastupljenije porodice
sa decom muskog pola (N=168, 61,5%) nego porodice sa decom Zenskog pola
(N=105, 38,2%).

Prosecna starost korisnika je 14 godina (M=13,98, SD=7,83), a krece se u
rasponu od 1 do ¢ak 42 godine (Slika 1). Najmanje je dece uzrasta do 6 godina
(N=39, 14,2%), a najviSe dece 8kolskog uzrasta od 7 do 12 godina (N=101, 36,7%).
Adolescenata od 13 do 18 godina u uzorku ima 19,3% (N=53). Cetvrtina korisnika
su mlade odrasle osobe (N=69, 25,1%).

Najvedi broj dece je srpske nacionalnosti (85,8%), a zatim romske (5,5%) i
madarske (2,2%).
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SLIKA 1. Struktura korisnika prema uzrastu
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2.1.2. OBRAZOVANJE DECE

U ukupnom uzorku skolu pohada 39,7% dece. Redovnu $kolu pohada 21,5%
korisnika, specijalnu $kolu 15,6%, a posebno odeljenje pri redovnoj 8koli 2,5% kori-
snika. Van obrazovnog sistema je 59,6% ispitanika (N=164). Samo tri korisnika
starija od 18 godina pohadaju $kolu - jedan redovnu, a dva specijalnu $kolu.

U grupi dece uzrasta od 7 do 12 godina redovnu 8kolu pohada 44,6% dece. U
uzrastu od 13 do 18 godina samo 17,0% dece ide u redovnu $kolu, ¢ak polovina ne
ide u 8kolu (50,9%), a 5,7% ide u posebno odeljenje pri redovnoj 8koli (Tabela 2).

TABELA 2. Pohadanje 3kole u odnosu na godine starosti

UZRAST 7-12 UZRASTA 13-18

(N=101) (N=53)
I N T N
Redovna skola 45 Lbb6 9 17,0
Specijalna Skola 24 238 14 26,4
Posebno odeljenje pri redovnoj skoli A A 3 57
Ne ide u Skolu 28 27,1 27 50,9

Od dece koja idu u Skolu, njih 47,7% Skolu je pohadalo prema individualnim
obrazovnim planovima.

Na pitanje o razlozima zbog kojih deca ne idu u Skolu odgovor je dalo 85
ispitanika, odnosno 51,8% ispitanika ¢ije dete ne pohada 3kolu. Razlozi se mogu
svrstati u pet kategorija:
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1. Zavrseno skolovanje - dete je zavrSilo osnovnu $kolu (redovnu ili spe-
cijalnu) ili srednju specijalnu $kolu. Cetrnaestoro ispitanika je odgovo-
rilo da su deca zavrsila osnovnu Skolu (N=10), redovnu ili specijalnu,
troje dece je zavrS$ilo srednju specijalnu Skolu, a jedno dete srednju
Skolu za slabovide.

2. Dete nije skolskog uzrasta. Uzorkom je obuhvaceno 39 dece uzrasta
do 6 godina. (Cetiri deteta pohadaju predskolsku ustanovu, dok dvoje
dece ide u obdaniste).

3. Sprecenost usled smetnji u razvoju deteta. Ovaj razlog naveli su ro-
ditelji jedanaestoro dece. Za troje dece koja iz ovih razloga ne pohadaju
Skolu roditelji su naveli da su viSestruko ometena, Sestoro dece ne hoda,
a ¢etvoro nema razvijen govor:

Po misljenju psihologa, nije sposoban za Skolovanje.

Zbog mentalnog i telesnog oStecenja.

4. Nepostojanje ili nepristupacnost resursa za Skolovanje - nepostoja-
nje ili udaljenost odgovarajuce Skole, odnosno inkluzivnog programa u
lokalnoj zajednici. Ovakav odgovor je dalo Cetvoro ispitanika:

Opstina nema uslove za Skolovanje slepe dece.
Velika udaljenost kuce od specijalne Skole.

Ne postoji odeljenje za decu sa Daunovim sindromom.

5. Ostali odgovori odnose se na druge vidove obrazovanja (profesionalno
osposobljavanje, nastavu u kudi deteta, obrazovanje odraslih) i negativna
iskustva deteta i roditelja sa Skolom koja su dovela do napuStanja Skolovanja:

Ispisan je iz V razreda specijalne Skole zbog nemoguce
komunikacije sa uciteljicom.

Krenuo je, pa su se javili problemi.

2.1.3. VRSTA INVALIDITETA

Najvedéi broj korisnika ima viSestruku ometenost (N=110, 40%), a zatim
slede korisnici sa intelektualnom, telesnom invalidno$¢u i mentalnim poreme-
¢ajima (Tabela 3).
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TABELA 3. Struktura korisnika prema vrsti invaliditeta

I B

Telesni 39 14,2
Intelektualni bh 16,0
Mentalne bolesti 35 12,7
Culni - sluh 1 04

Culni - vid 6 22
Autisticni spektar 9 33
Visestruki 110 4,0

Drugo 20 73

NP* 11 4

*NP — nema podataka

NekadaSnja Komisija za kategorizaciju' je 63,7% (N=111) korisnika kategori-
sala kao teze ili teSko ometene (Slika 2). Kao lako ometena deca kategorisano je
13% dece, kao umereno ometena deca 18,8% dece, a 34,2% korisnika ima i neku
od hroni¢nih bolesti ili poremec¢aja osim dominantnog oblika invaliditeta.

SLIKA 2. Struktura korisnika prema
stepenu ometenosti koji je odredila Komisija za kategorizaciju

Tesko
TeZe
Umereno
Lako

Nije
kategorisano

10 20 30 40 50
Procenat (%)

1 Komisije za kategorizaciju su usvajanjem novog pravilnika (2010) transformisane u interresor-
ne komisije za procenu dodatne podrSke za obrazovnom, zdravstvenom i socijalnom podrskom
detetu i u€eniku.
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Podaci o funkcionisanju deteta su u prvom delu istraZivanja prikupljeni po-
mocu skale napravljene za potrebe ovog istraZivanja. Skala ima 26 stavki, a stepen
prisustva teSkoce je meren na trostepenoj skali: 1 — nije prisutno, 2 — povremeno
prisutno ili umereno izraZeno, 3 - Cesto prisutno ili veoma izraZeno.

Na osnovu eksploratorne faktorske analize za varijable merene na ordinal-
nom nivou, uz koris¢enje WLSMYV procene, izdvojila su se Cetiri faktora. Prema
RMSEA koji iznosi .044 (.035, .052), CFI koji iznosi .97 i TLI koji iznosi .96 vi-
dimo da Cetvorofaktorsko reSenje adekvatno opisuje podatke. Dobijene faktore
moZemo da opiSemo na slededi nacin:

1. Teskoce kretanja i motorike i sposobnosti brige o sebi. Ovaj faktor
odnosi se na ogranicenu sposobnost kretanja po kuéi i u spoljasnjoj
sredini te na ogranicenja u pokretima i koordinaciji ruku, odrZavanju
li¢ne higijene, hranjenju i oblacenju. Ove teSkoce u velikoj meri ogra-
nic¢avaju samostalnost dece u svakodnevnim Zivotnim aktivnostima
brige o sebi.

2. TesSkoée u kognitivnom funkcionisanju i paznji. Ovaj faktor odnosi
se na teSkoce u usmeravanju paznje, teSkoée u ucenju i pamdéenju, hi-
peraktivnost i nemir. Sa ovim karakteristikama povezane su i teSkoce
u samozastiti usled neprepoznavanja potencijalno opasnih situacija.
Korisnici koji imaju teSkoc¢e u ovoj oblasti ¢esto imaju potrebu za stal-
nim nadzorom i paZnjom ili teS8ko¢e u govoru.

3. TeSkoce u emocionalnom funkcionisanju. Ovaj faktor odnosi se pre
svega na teSkoce u kontroli besa i agresivnosti, na napade placa i ceste
promene raspoloZenja. Korisnik je ¢esto uznemiren, nervozan, nepo-
slu8an, prisutan je negativizam, postoje poremecaji spavanja. Ovo je
povezano za nezainteresovano$¢u za okolinu, bezvoljno§¢u, javljaju se
neraspoloZenje, zabrinutost, dete lako odustaje i od onoga Sto moZe da
postigne. Sa ovim karakteristikama povezani su i samopovredivanje
i suicidalne misli.

4. Teskoce u socijalnom funkcionisanju. Ovaj faktor se pre svega od-
nosi na povlacenje deteta iz drustva, usamljivanje, osecaj krivice i stida
ako nesto ne uradi prema socijalnim standardima, kao i na izbegavanje
i odbacivanje od strane drugih.

Ukoliko zastupljenost smetnji u funkcionisanju posmatramo pojedinacno,
uocavamo da najceSc¢u teSkocu predstavlja potreba da dete bude pod stal-
nim nadzorom (54,5%), a zatim dolaze teSkoce u samostalnom odrZavanju
liéne higijene (38,5%), teSkoce u ucenju i pamdéenju (37,5%) i nemoguénost
kontrole ponaSanja u smislu traZenja stalne paZnje (36,0%). Kod oko treéine
ispitanika javljaju se ogranicenja u kretanju u spoljadnjoj sredini, teSkoée u
usmeravanju ili premeStanju paZnje i teS8koée u govoru (Slika Al u Aneksu
izveStaja). Prema izveStajima roditelja, u 2,5% slu¢ajeva korisnici su poku-
Sali i samoubistvo.
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Na osnovu teSkoca u funkcionisanju, pomocu analize latentnih klasa?, kori-
snike moZemo klasifikovati u Cetiri grupe (Slika 3 i Slika 4):

1. Korisnici sa izraZenim teSko¢ama u svim domenima (Grupa 1). Ovu
grupu ¢ini 15,6% korisnika.

2. Korisnici sa izraZenim teSko¢ama u kognitivnim i umerenim teskoca-
ma u emotivnom, fizickom i socijalnom domenu (Grupa 2). Ovu gru-
pu ¢ini 26,5% korisnika.

3. Korisnici sa teSko¢ama u fizickom domenu, umerenim teSko¢ama u
kognitivnom i retkim teSko¢ama u socijalnom i emocionalnom domenu
(Grupa 3). Ovu grupu €ini 25,5% korisnika.

4. Korisnici sa manje izraZenim tesko¢ama (Grupa 4). Ovu grupu ¢ini
30,9% korisnika.

SLIKA 3. Prikaz strukture korisnika prema vrsti teskoc¢a®

% 35
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25

Teskoce u Teskoce u Teskoce u Maniji stepen NP
svim kognitivnom fizickom i teSkoca
domenima domenu kognitivnom
domenu

2 Koeficijent entropije iznosi .96, Sto ukazuje na visok nivo kvaliteta klasifikacije.

3 Grupa NP oznacava ispitanike za koje su podaci nepotpuni.
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SLIKA 4. Zastupljenost teSkoca u pojedinim grupama korisnika
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2.1.4. SNAGE DETETA

Na pitanje o snagama, prednostima i jakim stranama svoje dece odgovorilo je
219 (76%) ispitanika. Odgovore moZemo razvrstati u Cetiri osnovne kategorije
u okviru kojih su roditelji opisali snage svoje dece: osobine licnosti, talenti, ve-
Stine i sposobnosti i interesovanja.

» OsoBINE LIENOSTI. Roditelji najéeS¢e navode poslusnost, druZeljubivost i
umiljatost kao jake strane i prednosti svoje dece. Dvadeset dvoje roditelja je opi-
salo svoju decu kao poslusnu, isto toliko (22) istice druZeljubivost deteta, petoro
navodi da je dete umiljato i mirno:

Poslusna je, socijalizovana, komunikativna.

Saoseca sa drugima, umiljat.

Upornost i otvorenost ka novinama i saznanjima takode se navode kao pred-
nosti deteta. Osmoro roditelja smatra da su njihova deca uporna i komunikativna,
a Sestoro navodi da su njihova deca vredna:

Veoma je jaka osoba.
Kada nesto Zeli da uradi, to uradi.
Jako je uporna, ponekad tvrdoglava.

Zainteresovan za drustvena zbivanja.
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Roditelji vrednuju i sposobnost ispoljavanja emocija kao znacajnu prednost
svoje dece:

Jasno ispoljava emocije zadovoljstva i ljubavi
prema osobama koje brinu o njemu.

Voli ljude.
Uzvraca ljubav koju dobije.
Voli porodicu i Zivot u okviru nje.

Vezan za porodicu.

» VESTINE, SPOSOBNOSTI, TALENTI. Dvanaest roditelja istice da njihova deca
dobro pamte i zapaZaju:

Ima fantasticnu matematicku memoriju, sposobnost brzog
racunanja, pamti datume i telefonske brojeve.
Dobro pamti, voli da crta, peva.

Mo¢ zapaZanja, uspesno imitiranje drugih
i dobro sluZenje pantomimom.

Desetoro roditelja navodi da njihova deca u€estvuju u obavljanju kuénih po-

slova, petoro da deca sama odrZavaju li¢nu higijenu, dok se dva odgovora odnose
na motornu spretnost kao vestinu:

Ima razvijene higijenske navike.
PomaZe nam u kudi.

Motorno je spretan, voli da se penje, skace.

Osmoro roditelja navodi talenat za muziku, a dvoje da dete poseduje talenat
za igru:

Muzicki je talentovana, zahvaljujuci muzici je progovorila.

Muzicki talentovan, svira klavir, peva.

» INTEREsSOVANJA. Dvadeset troje roditelja navodi da su njihova deca zaintere-
sovana za muziku, Sestoro da su deca zainteresovana za sport, a Sestoro navodi
da njihova deca vole da se Setaju. Roditelji kao interesovanja dece navode racu-
nare, ples, da vole da im neko ¢ita i sl.:

Zainteresovanost za edukativne igre i price.
Voli da joj se cita, recituje i peva, voli da igra.

Voli da svira, peva, raduje se veseloj muzici.
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Od ukupnog broja ispitanika, petoro roditelja smatra da njihova deca nemaju
jake snage i kvalitete:

Nema karakteristika koje mogu opisati.

2.2. Karakteristike osoba
koje brinu o detetu i porodice deteta

Upitnikom su prikupljeni socio-demografski podaci o osobama koje brinu o de-
tetu: uzrast i obrazovanje roditelja ili drugih odgajatelja, zaposlenost, porodi¢na
struktura i prihodi.

2.2.1. UZRAST I OBRAZOVNA STRUKTURA

Prosecan uzrast osoba Zenskog pola koje brinu o detetu (najceScée su u pitanju
majke - 85%) iznosi 43 godine (n=264, M=42,97, SD=10,00), u rasponu od 22 do
79 godina. Prosecna starost osoba muskog pola koje brinu o detetu korisniku
(od toga 61,8% oceva) iznosi 47 godina (n=192, M=47,06, SD=9,04), u rasponu
od 32 do 69 godina.

Obrazovna struktura Zena i muskaraca je slicna. Skoro polovina roditelja
ima zavrSenu srednju Skolu, a po ucestalosti slede zavrSena osnovna Skola i
nezavrSena osnovna Skola. NeSto vedi procenat Zena ima visoko obrazovanje
(Slika 5).

SLIKA 5. Obrazovanje roditelja
% 60

40

20+

49 42 4573

NezavrSena 03 SSS VS VSS NP
0S
M Majke M Ocevi

Po zanimanju, najvedi broj Zena su domacice (52,7%) i kvalifikovane radnice
(13,8%). Najvedi broj muskaraca su kvalifikovani radnici (27,6%), a slede nekva-
lifikovani radnici (17,2%) i poljoprivrednici (12,0%).
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STRUKTURA PORODICE
I KARAKTERISTIKE DOMACINSTVA

Medu korisnicima usluga relativno ujednaceno su zastupljeni oni
koji Zive u gradskim i seoskim naseljima: 39,3% korisnika Zivi u gra-
du, 13,8% u prigradskom naselju, a 46,5% u seoskom naselju.

Deca korisnici u 91,1% domaéinstava Zive sa bar jednim od biolos-
kih roditelja - u 66,9% slucajeva Zive sa oba bioloska roditelja, u 21,5%
slucajeva samo sa jednim bioloSkim roditeljem, a u 8,7% domacinstava
korisnik Zivi sa hraniteljima ili srodnicima.

U porodicama sa oba odgajatelja Zivi 78,7% korisnika, samo Zena
brine o detetu u 19,5% porodica, a muskarac samostalno brine o detetu
u 1,8% porodica.

Zene odgajatelji koje su razvedene ili udovice (N=49, 17,8%) u skoro
dve treéine slu¢ajeva Zive same (60,8%), u 25,3% slucajeva sa partne-
rom, dok je novu bra¢nu zajednicu zasnovalo 6,9% Zena.

Muskarci koji su se izjasnili da sami brinu o detetu nisu odgovarali na
pitanje o svom bra¢nom statusu, tj. nisu dali podatak o tome da li Zive sami,
sa partnerom, odnosno partnerkom ili u novoj bra¢noj zajednici.

Kada dete ne Zivi sa oba bioloSka roditelja (N=91), najée$¢i razlog je ra-
zvod roditelja (40,7%), zatim smrt jednog roditelja (22,0%) i liSavanje
roditeljskog prava (16,5%). Istovremeno, 15,4% ispitanika nije navelo
razlog zaSto dete ne Zivi sa oba roditelja.

Broj ¢lanova porodice krece se od 1 do 21. Najvedi broj domacdinstava
ima od 3 do 5 ¢lanova (74,2%), manje od tri ¢lana ima svega 8,4% po-
rodica, a 17,5% porodica ima 6 ili viSe ¢lanova.

Broj dece u domacinstvu kreée se od 1 do 8. U 45,8% domacinstava
Zivi po dvoje dece, u jednoj Cetvrtini domadinstava Zivi jedno dete
(25,1%), a u 20,7% domacinstava troje dece. U 7,6% domacdinstava Zivi
Cetvoro ili viSe dece.

Nuklearne porodice su dominantne: 72,4% porodica ¢ine samo rodi-
telji i deca, a proSirene porodice ¢ine 27,3% domacdinstava iz uzorka.

U 16,0% domacinstava, osim korisnika, Zive i drugi €lanovi domaéin-
stva kojima je potrebna dodatna podrska usled hroni¢ne bolesti ili
invaliditeta.

U 41,2% domacinstava briga o detetu pada isklju¢ivo na jednog
roditelja, dok u 40,4% domacinstava oba roditelja brinu o detetu, uskla-
dujudi posao i druge obaveze prema potrebama deteta. U 26,5% domacin-
stava oko deteta pomaZu i srodnici. Dete je pohadalo obdaniSte ili neki
drugi oblik dnevnog boravka tek u 14,5% slucajeva.
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2.2.3. MATERIJALNO STANJE, ZAPOSLENOST I PRIHODI

Podaci prikupljeni upitnikom o ekonomskom statusu porodica dece sa smet-
njama u razvoju ukazuju na nizak materijalni status porodica, na to da se one
prvenstveno oslanjaju na prihode po osnovu prava iz socijalne i decije zastite
i na nezaposlenost.

Najces¢i izvori prihoda domadinstva su dodatak za pomoé i negu dru-
gog lica (58,2%) i deciji dodatak (42,5%). Primanja iz radnog odnosa
ima manje od polovine porodica iz uzorka (42,2%). VaZan izvor prihoda
predstavljaju i prihodi od poljoprivredne delatnosti (24,4%). Novc¢anu
socijalnu pomo¢ koristi 18,2% porodica iz uzorka, a uveéan dodatak za
tudu negu i pomo¢ 17,1% porodica (Slika 06).

Izvore prihode na osnovu plate, penzije, honorarnog i sezonskog
rada ili poljoprivrede nema 33,5% domacéinstava. Ukoliko posmatramo
samo stalne izvore prihode (plate ili penzije), onda 60,7% domacdinstava
ima makar jedan ovakav prihod, a povremene prihode od honorarnih i
sezonskih poslova ili poljoprivrede ima 35,5%.

Neki vid stalne socijalne pomo¢i prima 88,4% domacinstava: nov-
¢anu socijalnu pomo¢, dodatak ili uve¢ani dodatak za pomo¢ i negu dru-
gog lica, decji dodatak ili naknadu za nezaposlene.

Jednokratnu socijalnu pomo¢ ili socijalnu pomo¢ u naturi koristilo je
9,8% domacdinstava.

Naknade troSkova u predskolskoj ustanovi za decu sa smetnjama u ra-
zvoju i naknadu na osnovu prava na profesionalno osposobljavanje ne
koristi nijedno domadinstvo.

U 9,8% domacinstava zaposlene su obe osobe koje brinu o detetu,
u 11,3% domacdinstava zaposlena je samo Zena, a u 17,8% samo muskarac.
U 25,1% porodica nezaposlene su obe osobe koje brinu o deci.
Ukoliko posmatramo samo osobe Zenskog pola koje brinu o detetu (N=258),
nezaposleno je ¢ak 68,2% Zena. Medu muskarcima koji brinu o detetu
(N=187) nezaposleno je 48,7% njih (Slika 7). Vidimo da ima viSe neza-
poslenih Zena nego muskaraca.

Najvise porodica (51,6%) ima ukupne prihode od 20.000 do 50.000
dinara mesecno, dok 32,0% ima prihode niZe od 20.000 dinara mese¢no
(Slika 8).

Nikakve prihode nema 1,8% porodica.

Najvise ispitanika smatra da ukupni prihodi nisu dovoljni da se
zadovolje potrebe porodice (54,9%). U 31,6% porodica ¢lanovi smatraju
da prihodi delimi¢no zadovoljavaju potrebe porodice, dok 12,7% korisnika
smatra da su prihodi porodice dovoljni za zadovoljavanje potreba porodice.
Kuéu ili stan u svom vlasnistvu ima 77,5%, 5,8% ima stanarsko pravo, a
10,5% korisnika Zive kao podstanari. Na ovo pitanje 5,8% ispitanika je
odgovorilo ,Drugo®, a 0,4% nije dalo odgovor.
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SLIKA 6. Izvori prihoda domacinstva
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SLIKA 7. Radni status osoba koje brinu o detetu
prikazan po polu — Zene (N=264) i muskarci (N=192)
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SLIKA 8. Visina mesecnih prihoda domacinstava
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2.2.4. PRILAGODENOST STAMBENOG PROSTORA
POTREBAMA PORODICE I DETETA

Prilagodenost stambenog prostora potrebama porodice i deteta je vaZan se-
gment kvaliteta Zivota, posebno kod porodica dece sa smetnjama. Raspored,
veli¢ina i opremljenost stambenog prostora te arhitektonske prepreke mogu
znatno da uti¢u na organizaciju svakodnevnog Zivota i uceSée deteta i porodi-
ce u zajednici.

« Rezultati analize latentnih klasa upucuju na to da 64,7% korisnika
smatra da su uslovi stanovanja prilagodeni potrebama porodice i
deteta, 20,7% da su delimicno prilagodeni, dok 14,5% smatra da
nisu prilagodeni.

« Da veli€ina i struktura stambenog prostora odgovaraju njihovim potre-
bama izjavilo je 61,8% korisnika, 19,6% smatra da delimi¢no odgovaraju,
a 17,1% ispitanika da ne odgovaraju potrebama njihove porodice.

+ Postoje znatne razlike u stepenu prilagodenosti razlicitih aspekata
stambenog prostora u zavisnosti od vrste invalidnosti deteta: pristup
stanu ili kudi (prilazi, stepenice i sl.), prilagodenost veli¢ine i strukture
stambenog prostora, mogucénost kretanja unutar stambenog prostora,
oprema i namestaj (Slika 9).

« Kada dete ima telesni invaliditet, tek 35,9% korisnika smatra da
su uslovi stanovanja prilagodeni potrebama porodice i deteta, 33,3%
da su delimi¢no prilagodeni, dok 30,8% saopStava da uslovi stanovanja
nisu prilagodeni potrebama porodice i deteta.
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SLIKA 9. Prilagodenost stambenog prostora
potrebama porodice i deteta i vrsta invaliditeta
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2.2.5. SPECIFICNOSTI ZIVOTA
PORODICE DETETA SA SMETNJAMA

Na otvoreno pitanje o specifiénostima ili teSko¢ama sa kojima se porodica
srece u svakodnevnom Zivotu usled ometenosti deteta odgovorilo je 219 ispi-
tanika (79,6%). Specifi¢nosti ili teSkoce sa kojima se porodica suocava razvrsta-
ni su na osnovu tematske analize. NajviSe odgovora roditelja spada u prve tri
prikazane kategorije, dok su ostali odgovori rede zastupljeni, §to je ilustrovano
karakteristicnim odgovorima.

1. Potreba za celodnevnim nadzorom i negom. Gotovo polovina ispita-
nih roditelja navodi da je detetu sa smetnjama neophodna celodnevna
nega i da ne moZe da ostane bez nadzora. Potrebno je da se bar jedna
odrasla osoba celodnevno stara o ishrani, nezi i bezbednosti deteta.
Takode, starija deca su zahtevnija u pogledu nadzora i nege (odrZavanje
li¢ne higijene, podizanje dece sa teSko¢ama u kretanju, sklonost lutanju
i sl), a situaciju komplikuje i to 8to roditelji nemaju sa kime da podele
brigu o detetu:

Detetu je potreban stalni nadzor, ne moZe samostalno da jede i
odrZava licnu higijenu, koristi pelene.

Jede svoje fekalije, davi se kada jede, mora biti pod nadzorom.
Ne sme da ostaje sam, hoce da pobegne od kuce, ne zna da se vrati.

Ne sme da bude sama zbog epi-napada, a niko se ne usuduje zbog
toga da je cuva, pa roditelji to moraju sami da rade.
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2. Teskoée u brizi o detetu koje ima smetnje na afektivnom planu -
agresivnost i autoagresivnost, hiperaktivnost, ceste i brze promene ras-
poloZenja, plac, vika ili nezainteresovanost za okolinu:

Stalno je u pokretu, neposlusan je, slabo slusa naredbe.
Nervoza, agresivnost, nemir, a na sve to i napad epilepsije.

Hiperaktivan, autoagresivan, nezainteresovan.

3. TesSkoce u komunikaciji sa detetom i potreba za podrskom u ucéenju.
Dete ne prica, ne zna da izrazi svoje Zelje:

Najveci problem je nedovoljna komunikacija sa njom
zbog nemogucnosti izgovaranja reci.

Dete slabo cuje i govori.

TeSko mi je Sto moram da pruZam pomoc¢
oko ucenja i domacih zadataka.

Ne moZemo da mu pomognemo oko domaceg iz matematike.

4. Nedostatak vremena za ostalu decu, za radno angaZovanje, za ku¢ne
poslove, sopstvena interesovanja i svakodnevne aktivnosti u zajednici
(roditelj ne moZe da ode u kupovinu, po lekove i sl.), Sto je kao posebnu
teSkoc¢u navelo dvadeset Cetvoro ispitanika:

Smatram da sam ja kao roditelj hendikepirana poSto ne mogu da
radim i nemam svoj Zivot ispunjen drugim stvarima.

Vise paZnje se posvecuje detetu, ostaje manje vremena
za rad na njivi.

Ne mogu da se posvetim sebi i poslu koji volim.
Ne mogu na duZe da odem kod rodbine ili prijatelja.

Manje se posvec¢ujem drugom detetu.

5. Finansijski problemi (obuhvataju i visoke troSkove leCenja i nemogu¢é-
nost zaposlenja zbog potrebe da se stalno bude uz dete). Odgovore iz ove
grupe je dao 21 ispitanik:

Troskovi leCenja su visoki, a socijalno osiguranje ih ne pokriva.
Nemamo primanja.
Ne moZemo da snosimo troskove za specijalnu Skolu.

Nemoguénost zaposlenja zbog potrebnog
stalnog nadzora nad detetom.

Majka ne moZe da radi.
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6. Neprilagodenost prostora - teSkoce u kori§¢enju toaleta, losi stambeni
uslovi, nepostojanje rampi u ustanovama, §to kao problem navodi 12
ispitanika:

UlaZenje u zgradu, javni prevoz.
Zbog neodgovarajucih uslova za Zivljenje, na petom spratu, bez lifta,
pojavile su se zdravstvene tegobe.

Los put, nedostatak rampe, neadekvatan prevoz, nije omogucen
ulazak kolicima niti ima mesta za njih.

7. Nepristupacnost institucija i usluga u zajednici - nerazumevanje
okoline i poslodavca:

Problem je Sto moram da je pratim svakog dana u Skolu
i Sto nam prevoz nije uskladen.

Odlazak kod lekara.

Neprihvatanje sredine i problemi sa svim institucijama
koje se bave zastitom i pravima deteta.

Odbacenost od sredine.

Tesko je uspostaviti balans izmedu porodice i okruZenja.

8. Bez posebnih teSkoéa. Neki roditelji (11) navode da nemaju posebnih
teSkoca:
NiSta mi ne pada teSko jer mi je to jedino dete
i jedva sam &ekao da se rodi.

Nemamo teskoca, tj. ne obra¢amo paZnju na njih.

Najvedi broj roditelja (polovina od ukupnog broja ispitanika) na pitanje o
specifi¢nostima i teSko¢ama sa kojima se porodica suocava naveo je potrebu ce-
lodnevnog nadzora i brige o detetu, kao i nemoguénost da se dete ostavi samo
jer mu je neophodna stalna pomo¢ u svakodnevnom funkcionisanju.

2.2.6. PERCEPCIJA ZAJEDNICE

Od ukupnog broja ispitanika iz prvog dela istraZivanja, samo su 53 roditelja
(20%) clanovi nekog udruZenja gradana. Uglavnom su to udruZenja roditelja ili
osoba sa invaliditetom na teritoriji opstine u kojoj Zive, a koja okupljaju osobe
sa nekom vrstom invaliditeta i njihove porodice.

Roditeljima je, u prvoj fazi istraZivanja, postavljeno pitanje Sta misle o tome
kako ih kao osobe i porodice doZivljavaju zajednica i neposredno okruZenje. Na
ovo pitanje odgovor je dalo 177 roditelja (68%). Najveci broj roditelja (76)
smatra da zajednica pozitivno dozivljava njihovu porodicu sa detetom sa
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smetnjama u razvoju, odnosno da ih ne posmatra razlicito od ostalih porodica
u okruZenju. Ovi roditelji ukazuju na to da imaju razumevanje i podrsku od svoje
zajednice, Sto potvrduju slededi iskazi:

Nemamo problema, nismo diskriminisani, prihvaceni smo u punoj meri.

Okolina ju je prihvatila, deca u Skoli i ostali, ohrabruju me;
prezadovoljna sam Sto je prihvacena.

Kao hrabru, upornu, skladnu porodicu koja se najbolje Sto moZe nosi
sa svojim problemima.

Jedan deo roditelja (42) samo je delimiéno zadovoljan odnosom okruZenja.
Oni navode da prijatelji i bliZa rodbina imaju razumevanja, prihvataju ih i podr-
Zavaju, dok Sira zajednica ne pokazuje nikakvo interesovanje za njihov problem
ili roditelje postuje, a dete saZaljeva.

Neki nas gledaju sa saZaljenjem, a neki kao normalnu porodicu.

Uglavnom nas razumeju, znaju da nam je tesko i naporno,
ali to je viSe saZaljenje, a ne razumevanje; niko se ne bavi
sustinom i dubinom problema.

Neki nas saZaljevaju, a neki nas ohrabruju.

Gotovo isti broj roditelja (44) nije zadovoljan odnosom zajednice i okru-
Zenja, osecaju se izolovano, nemaju kontakata sa okruZenjem koje ih ne razume i
izbegava, $to je posebno izraZeno u manjim sredinama. Sledece izjave roditelja ilu-
struju ovakav odnos okruZenja prema porodici deteta sa smetnjama u razvoju:

DoZivljavaju nas kao cudne ljude i kao pomalo nenormalne,
posto je i dete po njima takvo.

Kao strance i neznance, ne doZivljavaju nas kao svoju porodicu,
vec kao tudince, diskriminacija je velika.

PoniZavanje od strane okoline, zato Sto smo siromasni i zato Sto
imam dete ometeno u razvoju.

Posto Zivimo u selu, nasi problemi nisu prihvaceni i skoro svi zaziru
od nas.

2.2.7. PORUKA ZAJEDNICI

Na otvoreno pitanje u prvoj fazi istraZivanja: , Koju poruku biste uputili svojoj za-

jednici i ljudima u Vasem okruZenju?“ odgovorilo je 167 roditelja (64%). Poruke se
mogu svrstati u sledecée kategorije:

1. Vece razumevanje i prihvatanje od strane zajednice. Od 167 poruka

koje su roditelji uputili zajednici i ljudima u okruZenju, nesSto manje

od trec¢ine (52) predstavlja apel drustvu da bude humanije i otvorenije
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i da ima viSe razumevanja za ljude sa smetnjama u razvoju. To se pr-
venstveno odnosi na potrebu da se osobe sa smetnjama prihvate takve
kakve su, da se okolina ne podsmeva njihovoj deci i njima i da ih viSe
ceni i poStuje:

Da imaju razumevanje za nas i nasu decu posto smo

i mi deo ovog drustva.

Da ostanu pristojni.

Da se vise druZimo, a ne izbegavamo i da shvate nas problem.

Aktivizam i ravnopravnost. Neki roditelji (50) uputili su poziv na ak-
tivizam svih €lanova druStva i poruku da se ljudi sa smetnjama u razvoju
prihvate ravnopravno, kao i ostali ¢lanovi zajednice:

Ljudi bi trebalo da shvate da nisu sami na ovoj planeti, ne treba
Ziveti uCauren u svojim problemima, prihvatite razli¢itost osoba.

Visi stepen otvorenosti i tolerancije.

Osobe sa invaliditetom se ne razlikuju od drugih i ne treba ih
smatrati osobama drugog reda.

Svi smo mi razliciti, ali se kod nase dece to vidi, a kod drugih ne.

Podrska od strane lokalne samouprave i drzave. Znatan broj rodi-
telja (31) ukazuje na potrebu za ve¢om podrSkom svih nivoa vlasti kako
bi se mreZa usluga za osobe sa smetnjama u razvoju dalje razvijala i
unapredivala i kako bi se eventualno popravio njihov materijalni poloZaj.
Odgovori iz ove grupe ukazuju na potrebu da u zajednici postoje razli-
¢iti sadrZaji (bazeni, obdani$ta, dnevni boravci) i da razliciti objekti u
zajednici budu dostupni osobama sa invaliditetom. Roditelji su u odgo-
vorima na ovo pitanje naglaSavali potrebu za daljim pruZanjem podrske
deci sa smetnjama i za unapredenjem usluga za ovu decu na lokalnom
nivou, kao i na potrebu za materijalnom pomodi:

Prosiriti program, jer je drustvu veoma koristan.

Ocekujem da se lokalna samouprava jos vise angaZuje u reSavanju
naseg problema, obzirom da su sve aktivnosti do sada vodile
nevladine organizacije.

Da drustvo izdvaja viSe para za decu sa problemima.



Kvalitet
Zivota porodice

3.1. Koncept kvaliteta zZivota porodice

Kvalitet Zivota predstavlja multidimenzionalni konstrukt, a razmatranje uticaja
usluga na kvalitet Zivota jedna je od glavnih mera za proveru delotvornosti razli-
¢itih politika, programa i tretmana. Kvalitet Zivota se moZe definisati na mnogo
nacina, ali sve definicije ukazuju na individualnu percepciju u€inka sredine,
osoba i grupa sa kojima je pojedinac u kontaktu na dobrobit tog pojedinca.
Aspekti dobrobiti obuhvataju Zivotne domene koji se odnose na porodicni Zivot,
rad, zdravlje, slobodno vreme, finansije, nivo samostalnosti, socijalne odnose,
zadovoljstvo sobom i sl.

Tokom poslednjih petnaestak godina, u oblasti vezanoj za smetnje u razvoju
i invaliditet doSlo je do znatnog napretka u konceptualizaciji i merenju kvaliteta
Zivota dece i odraslih sa invaliditetom, kao i kvaliteta Zivota njihovih porodica.
Salok i saradnici (2002) definisali su osam domena kvaliteta Zivota osoba sa
invaliditetom: emocionalna dobrobit, interpersonalni odnosi, materijalna do-
brobit, li¢ni razvoj, fizicka dobrobit, samoodredenje, socijalna inkluzija i prava
vezana za invaliditet.

Do fokusiranja na kvalitet Zivota porodice osobe, a posebno deteta sa smet-
njama u razvoju doslo je kada se uvideo znacaj modela usluga usmerenih na
porodicu (Poston et al., 2003; Brown et al., 2006; Dunst et al., 2006; Turnbull
et al,, 2007). Ovi modeli polaze od shvatanja da ometenost utice na celu poro-
dicu i da dete najvecu korist od usluga ima ukoliko se one pruZaju u kontekstu
porodi¢nog Zivota.

Danas je opSteprihvaceno shvatanje da porodica predstavlja osnovni izvor
podrske detetu sa smetnjama u razvoju. Clanovi porodice apsorbuju poveéane
zahteve za negom, vremenom, emocionalnim i finansijskim resursima koji se
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javljaju kada se podiZe dete sa smetnjama (Baker-Ericzen, Brookman-Frazee &
Stahmer, 2005). Pored specifi¢nih teSkoda i zahteva za negom koji su vezani za
pojedine vrste ili neke stepene smetnji, odnosno invaliditeta, rezultati brojnih
istraZivanja ukazuju na to da roditelji i drugi ¢lanovi porodice ili osobe koje se
staraju o detetu sa smetnjama imaju mnogo viSe sli¢nosti nego razlika u pogle-
du teSkoda, briga, posledica i potrebe za podrS§kom.

3.2. Skala kvaliteta Zivota porodice (FQOL)

Kvalitet Zivota porodice je u ovom istraZivanju meren skalom FQOL (Beach
Center Family Quality of Life) Likertovog tipa, koja sadrZi 25 stavki (Hoffman et
al., 20006). Ova skala se koristi kao mera ishoda i delotvornosti usluga namenje-
nih osobama sa invaliditetom. Skala obuhvata pet indikatora — dva se odnose
na subjektivnu procenu kvaliteta Zivota (procenu porodi¢ne interakcije i rodi-
teljstva), dok se preostala tri indikatora odnose na resurse koji stoje na raspo-
laganju porodici deteta sa smetnjama - emocionalnu dobrobit (koja se odnosi
na dostupnost socijalne podrske), fizicku/materijalnu dobrobit (tj. dostupnost
razlicitih sluZbi u zajednici i opSte oseéanje bezbednosti porodice) i podrsku
dodatnim potrebama deteta sa smetnjama (Poston, Turnbull, Park, Mannan,
Marquis & Wang, 2003; Park et al. 2003).

Supskale ,Porodi¢na interakcija“ i ,Roditeljstvo“ odnose se na subjektivni
osecaj dobrobiti, a ostale skale konceptualizovane su kao resursi kojima raspo-
laZe porodica i mogu da doprinesu subjektivnoj percepciji dobrobiti. Pouzdanost
supskala izraZena alfa koeficijentom je dobra i krece se od .74 do .90 (Hoffman
et al.,, 2000).

U prvoj fazi istraZivanja skalu FQOL popunilo je 260 roditelja, a godinu dana
kasnije, u zavrSnom testiranju, ucestvovalo je 160 od tih roditelja, §to ¢ini 61,5%
ispitanika koji su ucestvovali u pocetnom testiranju.!

3.3. Kvalitet Zivota porodica
na pocetku koris¢enja usluga

U prvoj fazi istraZivanja, oko trecine roditelja navelo je da nema obezbeden pre-
voz do mesta do kojih treba da dodu u lokalnoj zajednici (37,8%), da ne moZe
da obezbedi dovoljno materijalnih sredstava za uobicajene troSkove (35,3%) i
da dete nema podrsku da napreduje u 8koli (33,5%). Roditelji se u najveéoj meri

1 Posto je skala prvi put koriSéena u Srbiji, njene karakteristike su posebno ispitane, §to je pri-
kazano u Aneksu.
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slaZu sa tvrdnjama da imaju dobar odnos sa pruZaocem usluga (86,1%) i da nji-
hova porodica uZiva da provodi vreme zajedno, odnosno da se ¢lanovi vole i bri-
nu jedni o drugima (85,5%).

Na pocetku koriS¢enja usluge postojale su znacajne razlike u proceni kvali-
teta Zivota porodica u razli¢itim domenima, F(4,256)=256,00, p<.001, n?=.46.
Roditelji najvedi kvalitet Zivota zapaZaju u oblasti porodi¢ne interakcije i rodi-
teljstva, a potom u oblasti podrSke dodatnim potrebama deteta. NajniZe su oce-
njeni aspekti kvaliteta Zivota porodice vezani za emocionalnu i fizicku/materi-
jalnu dobrobit (Tabela 4).

TABELA 4. Prikaz standardizovanih skorova
na supskalama kvaliteta Zivota na pocetku koris¢enja usluge

Porodic¢na interakcija 4,39 0,92

Roditeljstvo 4,31 1,04

Emocionalna dobrobit 3,49 1,16
Fizicka/materijalna dobrobit 359 1,18
Podrska dodatnim potrebama deteta 3,99 1,07

Zanimalo nas je koliko grupa porodica moZemo da razlikujemo na osnovu
procenjenog kvaliteta Zivota. Na osnovu analize latentnih klasa razlikuju se
tri grupe porodica u ovom pogledu (Slika 10):

1. 52,9% roditelja procenjuje kvalitet Zivota svoje porodice kao visok. Ovu

grupu karakteriSe relativno ujednacena percepcija visokog kvaliteta Zi-
vota u svim aspektima, §to obuhvata subjektivne (kvalitet roditeljstva i
porodic¢ne interakcije) i objektivne faktore, spoljne resurse koji se ogle-
daju u socijalnoj podrsci koja vodi emocionalnoj dobrobiti, materijalne
resurse i podr8ku zajednice detetu sa smetnjama.

2. 33,5% roditelja ima visoku percepciju kvaliteta Zivota u subjektivnoj
sferi (porodic¢na interakcija i roditeljstvo), uocava i relativnu dostu-
pnost podrSke za dodatne potrebe deteta sa smetnjama, dok kvalitet
Zivota u pogledu socijalno-emocionalne podrske i materijalnih resursa
ocenjuje kao sniZen.

3. 13,5% roditelja procenjuje kvalitet Zivota svoje porodice kao uglavnom
nizak u svim domenima.
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SLIKA 10. Grupe korisnika u odnosu na percipirani kvalitet Zivota

SYACRASY Visok kvalitet Zivota

Visoka procena subjektivnog
33,5%  kvaliteta Zivota i niza
percepcija dostupnih resursa

(BRI Nizak kvalitet Zivota

Karakteristike grupa korisnika sa razlic¢itim kvalitetom Zivota predstavljene
su u Aneksu, Slika A2.

3.4. Poredenje kvaliteta Zivota na pocetku
koriS¢enja usluga i godinu dana kasnije

Analiza razlika u kvalitetu Zivota na pocetku kori8¢enja usluga i godinu dana
kasnije ispitana je na osnovu skora na supskalama i kona¢nog skora na skali.

Kako nisu svi korisnici koji su u€estvovali u po€etnom testiranju ucestvo-
vali i u zavrSnom, najpre je analizom varijanse provereno da li postoje stati-
sticki znacajne razlike u proceni kvaliteta Zivota izmedu ove dve grupe Kori-
snika. Rezultati ove analize ukazuju na to da izmedu grupe korisnika koji su
ucestvovali i u po€etnom i u zavr$nom istraZivanju (M=101,10, SD=18,72) i
grupe korisnika koji su u€estvovali samo u pocetnom ispitivanju (M=98,15,
SD=21,76) ne postoji statisticki znacajna razlika u percipiranom kvalitetu Zi-
vota, F(1,259)=1,37, p=.24. Ovo znaci i da nije doSlo do sistematskog osipanja
uzorka korisnika po tom kriterijumu.

Rezultati analize varijanse za ponovljena merenja ukazuju na to da se sta-
tisticki znacajne i po intenzitetu relevantne razlike u percipiranom kvalitetu
Zivota na pocetku pruZanja usluge i godinu dana kasnije javljaju u domenima
fizicke/materijalne dobrobiti i emocionalne dobrobiti, kao i u kona¢nom skoru
(Tabela 5).
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TABELA 5. Analiza varijanse za ponovljena merenja na skali FQOL (N=160)

- T T -..

JPorodi€na o, 0 510 g7 4 29 100 17)
interakcija
Roditeljstvo 2581 564 2686 4779 382 1 155 052 02
Emocionalna
Gobeobie labh 442 1562 402 955 1 157 002 06
Fizitka/materijalna 000 5.5 1948 490 152 1 156 000 09
dobrobit
PodrSka dodatnim ..., ;0 70 340 412 1 155 Ok 03
potrebama deteta
FQOL skor 101,10 1872 10654 1717 947 1 152 002 06

Statisticki znacajna, ali ne i relevantna razlika postoji na supskalama Podrska
dodatnim potrebama deteta i Roditeljstvo, dok razlike nema na supskali Porodicne
interakcije. Cini se da roditelji ne percipiraju da su usluge doprinele kvalitetu
Zivota u oblasti koja se odnosi na medusobne odnose ¢lanova porodice. To je
oblast koju su roditelji najviSe vrednovali na samom pocetku pruZanja usluga
i ona je pod ,hjihovom kontrolom®, u privatnom domenu na koji usluge i inace
nisu bile usmerene.

Do promena je doslo u onim aspektima kvaliteta Zivota koji su u po-
cetku procenjeni kao najniZzi. Aspekti kvaliteta Zivota koji se odnose na fizicku/
materijalnu i emocionalnu dobrobit ¢lanova porodice (u smislu rastereéenja i
podrske) u velikoj meri zavise od spoljasnjih resursa, a roditelji u ovim dome-
nima kvaliteta Zivota vide znatno poboljSanje usled toga Sto su usluge kreirane
tako da uti¢u upravo na te aspekte Zivota deteta i porodice.

» EFEKTI USLUGA NA KVALITET ZIVOTA PORODICE U ODNOSU NA POCETNI NIVO
KVALITETA ZIVOTA. Ispitana je povezanost pofetnog nivoa stresa i efekata uslu-
ge na kvalitet Zivota porodice godinu dana kasnije, s obzirom na to da je teSko
ocekivati znatan napredak kod roditelja koji su kvalitet Zivota na pocetku kori-
S¢enja usluga ocenili kao veoma visok (polovina uzorka).

Na osnovu analize varijanse za ponovljena merenja, sa pocetnim stresom
merenim PSI skalom kao neponovljenim faktorom, uo€avamo da je efekat interak-
cije znacajan i na nivou svake supskale i na nivou konacénog skora (Tabela 06).
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TABELA 6. Znacajnost efekta interakcije skorova FQOL i poCetnog nivoa FQOL

_ﬂm-

Porodicna 1nterakc1]a

pocetni nivo FQOL 29,95 156 .000
pl:)%:it?il sta‘g,L* 27,80 2 153 000 27
Em°§?e'éih'2an?3§’ ?c];ci)tL* 14,75 2 155 000 16
e oroL 5% 2 1% o1
Podrska dodatnim gg;:g?l:; g.;tggll* 1719 ) 5 o0 5
ROOLEkoR Nl I 10 000 31

pocetni nivo FQOL

Detaljnija analiza ukazuje na to da je doSlo do povedanja subjektivnog do-
Zivljaja kvaliteta Zivota (vidi Aneks, Tabela A4), odnosno da se beleZi opsti
pozitivni trend unapredenja kvaliteta zivota nakon godinu dana koriSce-
nja usluga. Takode, nije doslo do promena u pogledu kvalitetu Zivota kod
grupe koja je na pocetku koriS¢enja usluge kvalitet Zivota svoje porodice
ocenila kao visok.

Percipirani kvalitet Zivota najviSe je napredovao kod porodica koje su
na pocetku koriSéenja usluge sopstveni kvalitet Zivota ocenile kao nizak.
Kod ovih porodica razlika u kvalitetu Zivota godinu dana nakon koriséenja us-
luge iznosi i do dve standardne devijacije.

Do blagog povecanja kvaliteta Zivota je doSlo kod grupe koja je na pocetku
imala visok subjektivni doZivljaj kvaliteta Zivota, a niZe (spoljaSnje) resurse. Kod
ovih porodica najveca razlika se javlja na dimenzijama Fizicka/materijalna dobro-
bit i Emocionalna dobrobit.

Ovi nalazi potvrduju prethodne navode da usluge deluju na unaprede-
nje spoljnih resursa, a posebno da je kvalitet Zivota unapreden kod onih
porodica kojima je to bilo i najpotrebnije. Unapredenje spoljnih resursa u toj
grupi dovelo je i do poboljSanja unutrasnjih porodi¢nih resursa, koji su mereni
supskalama Roditeljstvo i Porodicna interakcija.

» EFEKTI USLUGA NA KVALITET ZIVOTA PORODICE U ODNOSU NA VRSTU I DUZINU
KORISCENJA USLUGE. Analiza varijanse za ponovljena merenja ukazuje na to da
interakcije izmedu vrste usluge i efekata usluge na opsti kvalitet Zivota nije
statisti¢ki znacajna, F(2,150)=2,11, p=.082. Kvalitet Zivota porodica je, prema
oceni roditelja, poboljSan nakon godinu dana koriséenja usluga, nezavi-
sno od vrste koriSéene usluge. UoCena je blaga interakcija kada se dimenzija
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Roditeljstvo posmatra zasebno, Wilks A iznosi .94, F(4,158)=2,45, p<.05. Efekti
usluge na kvalitet Zivota ne zavise od toga da li je porodica ranije koristila sli¢-
nu uslugu ili ne, F(1,147)=.03, p=.85.

» EFEKTI USLUGA NA KVALITET ZIVOTA PORODICE U ODNOSU NA KARAKTERISTIKE
PORODICE, RODITELJA I DETETA. Efekti usluge na kvalitet Zivota nisu povezani sa
materijalnim statusom i veli¢inom porodice, sa time da li se radi o jednorodi-
teljskoj porodici, sa tipom naselja, staro§¢u, obrazovanjem i zaposleno$¢u rodi-
telja. Takode, efekti usluga nisu povezani sa polom, uzrastom, vrstom i teZinom
invaliditeta i problemima u funkcionisanju deteta koje navode roditelji.

» EFEKTI USLUGA NA KVALITET ZIVOTA PORODICE U ODNOSU NA OCEKIVANJA OD
USLUGE 1 PERCEPCIJU PARTICIPACIJE. Kvalitet Zivota porodice nakon godinu
dana koriSéenja usluga menjao se nezavisno od pocetnog nivoa ocekivanja,
F(3,149)=.74, p=.53.

Slaba povezanost sa efektima se uocava kod participacije roditelja u proceni
potreba na pocetku kori$éenja usluge, F(2,143)=3,96, p<.05, n?=.05, kao i kod na-
¢ina planiranja usluge, F(2,143)=3,96, p<.05, n?=.05.

TABELA 7. Efekat usluge na kvalitet Zivota porodice i participacija
na pocetku koriScenja usluge

TEST RETEST
S I AN TR TN
Nezadovoljni 82,50 36,82 111,17 10,94
Delimic¢no zadovoljni 97,58 16,29 103,89 13,40
Veoma zadovoljni 103,50 17,75 107,02 18,82

U Tabeli 7 uo€avamo da je grupa roditelja koja je u pocetnoj proceni bila
nezadovoljna participacijom, na pocetku koriS¢enja usluge procenjivala kvalitet
svog Zivota kao nizak. Istovremeno, oni koji su bili veoma zadovoljni uceS¢em,
procenjivali su kvalitet svog Zivota kao visi. Najveéi napredak u kvalitetu
Zivota postoji kod grupe koja je na pocetku bila nezadovoljna uceséem u
proceni, odnosno uceséem u planiranju usluge. Ova naizgled ¢udna pove-
zanost moZe se objasniti time da je usluga imala efekat na povecanje kvaliteta
Zivota prvenstveno kod porodica sa percipiranim niskim kvalitetom Zivota, gde
istovremeno ima najviSe roditelja koji su nezadovoljni u¢es¢em. U nekim na-
rednim istraZivanjima bilo bi korisno ispitati da li postoje razlike u participaciji
porodica razli¢itog kvaliteta Zivota i socijalnog statusa, Sto moZe da bude osnov
za diskriminaciju korisnika.
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3.5. Zakljucak: usluge i unapredenje
kvaliteta Zivota porodice

Nesto preko polovine roditelja (52,9%) procenjivalo je, na poc€etku koriséenja
usluga, kvalitet Zivota svoje porodice kao relativno visok u svim procenjivanim
aspektima, od onih na koje imaju direktan li¢ni uticaj (kvalitet roditeljstva i
porodi¢ne interakcije) do onih koji delom zavise od spoljnih resursa (socijalna
podrska koja doprinosi doZivljaju emocionalne dobrobiti, materijalni resursi i
podrska zajednice detetu sa teSko¢ama). Treéina roditelja (33,5%) ima doZivljaj
visokog kvaliteta Zivota u subjektivnoj sferi (porodi¢na interakcija i roditelj-
stvo), ali ne i u domenu socijalno-emocionalne podr3ke i materijalnih resursa,
dok manji broj roditelja (13,5%) kvalitet Zivota svoje porodice procenjuje kao
uglavnom nizak u svim domenima.

Ocekivalo se da ¢e, nakon godinu dana kori§é¢enja usluga, doé¢i do unapre-
denja prvenstveno onih aspekata kvaliteta Zivota na koje su usluge imale di-
rektan uticaj, a moguce su bile promene i u oblastima na koje usluge deluju
indirektno. Rezultati potvrduju promene u percipiranom kvalitetu Zivota u do-
menima Fizicka/materijalna dobrobit i Emocionalna dobrobit, kao i u ukupnom
doZivljaju kvaliteta Zivota.

[zvesno poboljSanje se opaZa i u domenima Podrska dodatnim potrebama de-
teta i Roditeljstvo, dok nema razlike u domenu Porodicna interakcija. 1zgleda da
roditelji ne opaZaju promene u nacinu komunikacije i u odnosima izmedu ¢la-
nova porodice, Sto je oblast koju su roditelji inace i na samom pocetku opaZali
kao visokokvalitetnu i koja im je bila osnovni resurs (unutrasnja snaga i podrs-
ka) u borbi sa svakodnevnim te§ko¢ama koje se ticu brige i nege deteta. Ovo je
ujedno domen pod ,njihovom kontrolom®, privatni domen na koji usluge i nisu
bile usmerene. Najznacajnije je to §to je do promena doslo u onim aspekti-
ma kvaliteta Zivota koji su pocetno procenjeni kao najniZi. To su aspekti
kvaliteta Zivota koji se odnose na fizicku/materijalnu i emocionalnu dobrobit
¢lanova porodice u smislu doZivljaja rasterec¢enja i podrske, a koji u velikoj meri
zavise od spoljnih resursa. Usluge i jesu kreirane tako da uti¢u upravo na ove
aspekte Zivota deteta i porodice.

Percipirani kvalitet Zivota najviSe je napredovao kod porodica koje su
na pocetku koriSéenja usluge kvalitet svog Zivota ocenile kao nizak. Do
promena nije do$lo kod grupe koja je na pocetku koris¢enja usluge kvalitet Zi-
vota svoje porodice ocenila kao visok.

Ovi nalazi potvrduju da usluge znatno uti¢u na unapredenje kvaliteta
Zivota u domenu spoljnih resursa i da najvece efekte imaju upravo kod
porodica kojima je to bilo i najpotrebnije.

Prema ovom istraZivanju, participacija roditelja u proceni potreba na pocet-
ku koriS¢enja usluge i u nacinu planiranja usluge slabo je povezana se efektima
usluge na kvalitet Zivota porodice. Roditelji koji su bili nezadovoljni participacijom
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na pocetku koriSéenja usluge istovremeno su i kvalitet svog Zivota procenji-
vali kao nizak, dok su oni koji su bili veoma zadovoljni uceSéem, kvalitet svog
Zivota procenjivali kao visi.

Ipak, najveéi napredak u kvalitetu Zivota postoji upravo kod grupe
koja je na pocetku bila nezadovoljna uéeséem u proceni i planiranju uslu-
ge. Ovaj naizgled paradoksalni nalaz se moZe objasniti time da je usluga imala
efekat na povecdanje kvaliteta Zivota prvenstveno kod porodica sa percipiranim
niskim kvalitetom Zivota, koje su izgleda profesionalci manje bili spremni da
ukljuce i saslu$aju, pa je moguce da se radi o diskretnoj, nesvesnoj dis-
kriminaciji korisnika iz marginalizovanih grupa. U nekim narednim istra-
Zivanjima bilo bi korisno ispitati da li postoje razlike u participaciji porodica
razlic¢itog socijalnog statusa, Sto u profesionalnoj praksi moZe da predstavlja
osnov za nesvesnu diskriminaciju korisnika. Ukoliko bi se ovakva pretpostavka
potvrdila, u buduée programe obuke profesionalaca svakako bi trebalo uvesti
teme o antidiskriminatornoj praksi.






Koris¢enje usluge
| roditeljski stres

4.1. Koncept roditeljskog stresa

Suocavanje roditelja sa €injenicom o stanju deteta sa smetnjama u razvoju i
stalna, prakticno doZivotna briga o njemu predstavljaju snazan izvor roditelj-
skog stresa, te je veliki broj istraZivanja posvelen ovom fenomenu. Stresori
imaju izvor u karakteristikama deteta, karakteristikama roditelja i spoljnim
Zivotnim dogadajima, ali ovi izvori ne deluju nezavisno, ve¢ se medusobno
pojacavaju i umnoZavaju (Johnston et al., 2001).

Stresori su multidimenzionalne prirode, od objektivnih, spoljnih okolnosti
i smetnji deteta do subjektivne procene detetovih te§koca od strane rodite-
lja i njihovog oseéanja ,da su uhvadeni u zamku® kontinuiranih obaveza i
odgovornosti prema detetu. S druge strane, karakteristike roditelja, njegove
kompetencije da brine o detetu i porodi¢ni kontekst uti¢u na stepen roditelj-
skog stresa koji se odraZava na kvalitet odnosa sa detetom i na potencijalne
disfunkcionalne obrasce nege deteta i staranja o detetu. Brojna istraZivanja
ukazuju na to da su roditelji dece, a kasnije odraslih osoba sa invaliditetom
izloZeni viSem nivou stresa, a posebno stresu vezanom za roditeljske uloge.
Takode, roditeljski stres u vezi sa karakteristikama deteta, koji je izraZeniji u
porodicama u kojima dete ima razvojne teSkoce nego u drugim porodicama
(Beckman, 1991; Baker-Ericzen et al., 2005), obi¢no se povecava sa uzrastom
deteta (Shonkoff et al., 1992).

Efekti roditeljskog stresa mogu da se odraze na kvalitet roditeljstva i odnos
sa detetom, Sto dodatno oteZava funkcionisanje porodice i razvoj deteta. Zbog
toga je izuzetno vazno preduzeti aktivnosti za prepoznavanje, prevenciju i pre-
duzimanje blagovremenih intervencija kako bi se smanjio stres kod roditelja
i unapredili njihovi kapaciteti za brigu o detetu.
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Na osnovu klini¢kog iskustva i empirijskih istraZivanja, Abidin (1995) izdvaja
sledede relevantne aspekte izvora stresa:
« karakteristike deteta (hiperaktivnost, raspoloZenje, responzivnost, zahtev-
nost i prihvaéenost);
» karakteristike roditelja (kompetencije, izolacija, emocionalna privrZenost,
zdravlje, restrikcija uloga, depresija i partnerski odnosi);
« spoljni Zivotni dogadaji.

Procena aspekta u kome su stresori prisutni ili najizraZeniji moZe da ukaZe
na intervencije potrebne za redukciju stresa i unapredenje roditeljskih kompe-
tencija. Na primer, kod vedine roditelja dece sa smetnjama u razvoju poviSeni
su skorovi na skali stresa koji potice od karakteristika deteta. Stres je, medutim,
najvedi ako je prisutna hiperaktivnost deteta, $to dalje rezultira poviSenim stre-
som u gotovo svim aspektima (Beckman, 1991). S druge strane, veoma nizak
stepen stresa roditelja uz visoke izvore stresa iz domena karakteristika deteta
moZe ukazivati i na zanemarivanje deteta ili odbrambeno ponaSanje roditelja
koji su na pragu sloma porodi¢nog sistema jer nisu u stanju da se suoce sa stre-
som. Takode, visok nivo stresa kojem su izloZeni roditelji uz nizak nivo stresa
koji potice iz domena deteta moZe ukazivati na nedovoljno razvijene roditeljske
veStine potrebne za brigu o detetu.

4.2. Indeks roditeljskog stresa:
kratka forma (PSI/SF)

U ovom istraZivanju roditeljski stres meren je skalom PSI/SF - Indeks roditeljskog
stresa: kratka forma (Abidin, 1995). Skala se sastoji od 36 stavki sa petostepenom
Likertovom skalom procene, a stavke su grupisane u tri supskale: 1) roditeljski
distres, 2) disfunkcionalna interakcija roditelja i deteta i 3) teSko dete.

Supskala Roditeljski distres odnosi se na distres koji roditelji doZivljavaju u
vezi sa svojom roditeljskom ulogom i obuhvata doZivljaj nekompetentnosti u
obavljanju uloge roditelja, stres usled restrikcija u domenu drugih Zivotnih ulo-
ga roditelja, konflikt sa drugim roditeljem deteta, nedostatak socijalne podrske
i prisustvo depresije.

Supskala Disfunkcionalna interakcija odnosi se na odnos roditelja prema de-
tetu - roditelj smatra da dete ne ispunjava njegova ocekivanja pa interakcija sa
detetom ne gratifikuje i ne podstice, ve¢ obesnaZuje roditelja. Roditelj sa visokim
stresom na ovoj supskali najceSce se osec¢a odbaceno ili kao da ga dete zloupo-
trebljava ili se, zbog razocaranja u dete, osec¢a otudeno od deteta.

Supskala Tesko dete odnosi se na roditeljsku procenu karakteristika deteta
kao Sto su temperament i prisustvo obrazaca prkosnog, tvrdoglavog i zahtevnog
ponasanja koje mogu da oteZaju brigu o detetu.
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Pouzdanost supskala je dobra i kreée se od .68 do .85, dok je pouzdanost ko-
nacnog skora .84 (Abidin, 1995).

U pocCetnom testiranju skalu PSI/SF popunila su 272 roditelja, a od njih je
167 popunilo test i u zavrSnom testiranju, Sto predstavlja 60,7% ispitanika koji su
ucestvovali u pocetnom testiranju. Pouzdanost skala na naSem uzorku je veoma
dobra, u rasponu od .80 do .94.!

4.3. Ucestalost stresa kod roditelja
na pocetku koriS¢enja usluge

Interesovalo nas je da li se roditelji mogu razlikovati prema strukturi stresa koji
doZivljavaju. Roditelji se razlikuju na osnovu prelomnih (kriti¢nih) skorova za
prisustvo klini¢ki znacajnog nivoa stresa za Cije prevazilaZenje je potrebna profe-
sionalna pomo¢ (Abidin, 1995). Kako test nije standardizovan kod nas, koris¢ena
je 1 analiza latentnih klasa (LCA).

Skoro dve trecine roditelja dece sa smetnjama (64%) bilo je na pocet-
ku usluge pod klinicki znacajnim stresom (Tabela 8), Sto je znatno vise
od procenjenih 10% u opstoj populaciji (Abidin 1990).

TABELA 8. Procenat roditelja sa klinicki znacajnim nivoom stresa
na pocetku koriscenja usluge, na supskalama i ukupnom skoru (N=272)

Roditeljski distres 64,0
Disfunkcionalna interakcija 163 593 109 396
TeSko dete 101 36,7 171 62,2
PSI skor 163 59,3 109 39,6

Stepen prisustva klinic¢ki znacajnog stresa visi je nego kod drugih osetljivih
grupa kao $to su maloletne samohrane majke i roditelji sa mladom decom obo-
lelom od cerebralne paralize, kod kojih se zastupljenost stresa krec¢e oko 30,0%
(Larson, 2004; Button, Pianta, Marvin, 2001). Procenat roditelja sa izraZenim
klinickim stresom je u naSem uzorku tek nes$to niZi nego kod majki dece sa au-
tizmom (Tomanik, Harris, & Hawkins, 2004), od kojih 66,7% ima klini¢ki zna-
¢ajan nivo stresa.

1 Osnovne psihometrijske karakteristike PSI/SF prikazane su u Aneksu, u Tabeli A5.
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Kada sagledavamo izraZenost razli¢itih aspekata stresa, na osnovu analize
latentnih klasa?, moZemo identifikovati Cetiri grupe roditelja (Slika 11):3

1. Prvu grupu ¢ine roditelji sa visokim stepenom stresa (24,5%). Za ovu
grupu karakteristi¢no je da su roditelji pozitivno odgovorili na skoro
sve stavke u domenu roditeljskog stresa i na pribliZno polovinu stavki u
ostalim domenima.

2. Drugoj grupi pripadaju ispitanici koji su pre svega neodluéni u odnosu
na procenu stresa (9,8%). Ovi roditelji nemaju jasan odnos prema svom stre-
su, jer oko 60% odgovora spada u kategoriju ,nisam siguran/a“. To se moZe
objasniti ambivalencijom roditelja u proceni svog stresa, nesigurno$éu u
pogledu samoprocene ili odnosom prema ispitivanju (nedostatak iskustva
u popunjavanju testova, nemotivisanost za ucestvovanje ili nepoverenje).

3. Treéu grupu ¢ine roditelji koji doZivljavaju selektivno visok stepen stresa
i oni ¢ine 43,3% ispitanika. Roditelji iz ove grupe znatno ¢eS¢e prepoznaju
prisustvo stresa u roditeljskom domenu nego u drugim domenima. Ovi rodi-
telji osecaju izvesnu osujecenost i doZivljavaju da ih roditeljstvo ogranicava
u drugim Zivotnim ulogama. Istovremeno, nivo stresa u ostalim domenima
je znatno niZi. Na osnovu tumacenja koje daje Abidin (1995), velika razlika
izmedu stresa na supskalama Roditeljski distres i Tesko dete upucuje na to da
se uzroci roditeljskog stresa verovatno kriju u nedostatku vestina i kompe-
tencija roditeljstva, Sto delom dovodi do visokog stepena distresa.

4. U Cetvrtoj grupi su roditelji koji doZivljavaju nizak stepen stresa (22,3%
ispitanika).

SLIKA 11. Zastupljenost razlicitih grupa korisnika prema stepenu izloZenosti stresu

7IRELT) Visok stepen stresa
9.8%  Neodlugni

Selektivno visok
43,3% stepen stresa

VWACL/) Nizak stepen stresa

2  Entropija iznosi .97, a LMR test nije statisticki znac¢ajan (p=.78).

3 Grupe roditelja u odnosu na percipirani stepen razli¢itih aspekata stresa prikazane su u Aneksu,
Slika A3.
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4.4. Roditeljski stres, demografske varijable
i karakteristike invaliditeta

4.4.1. KARAKTERISTIKE DETETA I PORODICE
I RODITELJSKI STRES

Kako bi se potpunije razumela priroda stresa roditelja dece sa smetnjama u ra-
zvoju i planirale efikasne intervencije, ispitana je povezanost razlicitih varijabli
sa stresom na pocetku koriS¢enja usluge. Analizirana je povezanost stresa sa
slede¢im varijablama: polom i uzrastom deteta, staro§¢u, obrazovanjem i radnim
statusom roditelja te strukturom i brojem ¢lanova porodice. Zbog velikog broja
varijabli predstavljeni su samo statisticki znacajni nalazi.

Postoji statisticki znacajna povezanost izmedu uzrasta deteta i supskale
Disfunkcionalna interakcija, na §ta ukazuju rezultati analize varijanse F(3,247)=4,04,
p<.01, n’=.05. Sa porastom uzrasta deteta raste i stres vezan za disfunk-
cionalnu interakciju, uz uocljivu tendenciju porasta roditeljskog stresa od 12.
godine Zivota deteta, a posebno nakon 18. godine (Slika 12).

SLIKA 12. Razlike u disfunkcionalnoj interakciji prema uzrastu deteta

2

S 457

©

<

<

<

S35k ‘—__‘/'/‘

=

2 301

2

% 25

e

E 20 T T T T 1

2 1-6 7-12 13-18 19 vise
Uzrast dece

Povezanost postoji i izmedu stresa i starosti oCeva, na supskali Roditeljski
distres, F(4,146)=3,54, p<.01, n?=.09, i supskali Disfunkcionalna interakcija,
F(4,143)=2,47, p<.01, n?=.07 (Slika 13). Stariji ocevi pokazuju veci stepen stre-
sa u domenu roditeljstva i disfunkcionalne interakcije sa detetom.
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SLIKA 13. Razlike u disfunkcionalnoj interakciji i roditeljskom distresu prema starosti oca
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Obrazovanje majke je povezano sa supskalom Disfunkcionalne interakcije,
F(4,244)=3,37, p<.05, n?=.05 (Slika 14). Kod majki sa viSim i visokim obrazo-
vanjem prisutan je niZi nivo stresa u domenu disfunkcionalne interakcije
sa detetom nego kod majki sa srednjom i osnovnom Skolom.

SLIKA 14. Razlike u disfunkcionalnoj interakciji prema obrazovanju majke

457
40
35
30

257

ZU T T T T T 1
Nezavr$ena 05 0S SSS 'S VSS

Obrazovanje majke

Skor na supskali disfunkcionalne interakcije

Druge varijable su pokazale statisticki znacajnu ali manju povezanost sa
pojedinim aspektima stresa:
+ Pol deteta i Disfunkcionalna interakcija: F(1,260)=4,22, p<.05, n’=.02,
stres je viSi ukoliko je dete muSkog pola;
- Jednoroditeljska ili dvoroditeljska porodica i Roditeljski distres:
F(1,238)=8,28, p<.01, n?=.03. Roditelji u jednoroditeljskim porodicama u
vecoj meri doZivljavaju stres vezan za roditeljsku ulogu;
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- Radni status majke i Disfunkcionalna interakcije: F(2,246)=5,39,
p<.05, n*=.04. Stepen disfunkcionalne interakcije je izraZeniji kod neza-
poslenih majki;

« Radni status majke i supskala TeSko dete: F(2,241)=4,09, p<.05, n*=.03.
Zaposlene majke procenjuju svoje dete kao manje zahtevno u odnosu na
nezaposlene majke.

4.4.2. STANOVANJE, EKONOMSKI STATUS PORODICE
I RODITELJSKI STRES

Razlika u pogledu roditeljskog stresa izmedu porodica razlicitog materijalnog
statusa ispitana je diskriminativnom analizom i analizom varijanse. Rezultati
diskriminativne analize ukazuju na razlike u stepenu roditeljskog stresa
u odnosu na primanja porodice (Wilks A iznosi .95, a kanonicka korelaci-
ja .29, x(6,N=247)=12,63, p<.05), kao i prema samoproceni stepena ispu-
njenosti potreba clanova porodice (Wilks A je .90, a kanonicka korelacija
.29, xA(6,N=251)=206,08, p<.01.). Roditeljski stres je niZi kod porodica boljeg
materijalnog statusa. Ne postoji povezanost izmedu tipa naselja u kojem po-
rodica Zivi i roditeljskog stresa (Wilks A iznosi .99, a kanonicka korelacija .08,
x%(6,N=252)=2,41, p=.88).

Kada posmatramo pojedinac¢ne dimenzije stresa (Slika 15), uocavamo da je
samoprocena ispunjenosti potreba ¢lanova porodice povezana sa stepenom
Roditeljskog distresa (F(2,266)=9,89, p<.01, n’=.07). Roditelji koji procenjuju da
ne mogu da se zadovolje potrebe porodice ispoljavaju visi stepen stresa,
a oni koji imaju veéa primanja doZivljavaju niZi nivo stresa.

SLIKA 15. Razlike u roditeljskom stresu prema materijalnom statusu
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4.4.3. POVEZANOST STRESA I KVALITETA ZIVOTA SA

KARAKTERISTIKAMA INVALIDITETA I TESKOCAMA
U FUNKCIONISANJU DETETA

Posmatrana je povezanost roditeljskog stresa sa teSko¢ama deteta u funkcioni-
sanju, kao i sa vrstom i stepenom invaliditeta. Deca korisnici su prema teSkoc¢a-
ma u funkcionisanju podeljena u Cetiri osnovne grupe:

deca sa izraZenim teSko¢ama u funkcionisanju u kognitivhom, emocio-
nalnom, socijalnom i fizickom domenu;

deca sa izraZenim teSko¢ama u funkcionisanju u kognitivnom i emocio-
nalnom domenu i blaZim teSko¢ama u fizickom i socijalnom domenu;
deca sa izraZenim teSko¢ama u funkcionisanju u fizickom domenu i ume-
renim kKognitivnim disfunkcijama;

deca sa blaZim teSko¢ama u funkcionisanju.

Rezultati diskriminativne analize ukazuju na to da postoji statisticki zna€ajna
i velika razlika u pogledu roditeljskog stresa izmedu grupa dece sa razlici-
tim teSskoéama u funkcionisanju (Wilks A iznosi .72, a kanonicka korelacija .51,
x%(9,N=248)=80,54, p<.001). Izdvojena kanonicka dimenzija odredena je prvenstveno
supskalom Tesko dete, a u manjoj meri supskalom Disfunkcionalna interakcija.

Na osnovu centroida grupa uo¢avamo da su roditelji dece sa izraZzenim
teSkoéama u funkcionisanju u svim domenima i roditelji dece sa izraZe-
nim teSkoéama u emotivnom i kognitivhnom domenu pod znatno veéim
stresom od roditelja ¢ija deca imaju preteZno fizicke smetnje ili blaze
teskoce u funkcionisanju (Slika 16).

SLIKA 16. Razlike u roditeljskom stresu prema teSko¢ama u funkcionisanju deteta
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Razlike izmedu ovih grupa su znacajne i na svakoj supskali stresa pojedinac-
no, i to najvise na supskali Tesko dete, F(3,251)=30,37, p<.01, n’*=.27, zatim na
supskali Disfunkcionalna interakcija, F(3,256)=12,89, p<.01, n?=.13, a najmanje na
supskali Roditeljski distres, F(4,262)=5,94, p<.01, n?>=.06 (Slika 17).

SLIKA 17. Razlike u roditeljskom stresu
prema grupama dece sa razlicitim teSko¢ama u funkcionisanju
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Na osnovu post-hoc testa uo¢avamo da je Roditeljski distres najniZi kod onih ¢ija
deca imaju manje teSkoce. Supskale Disfunkcionalna interakcija i Tesko dete pokazu-
ju da je kod roditelja dece sa izraZenim teSko¢ama u svim domenima i izraZenim
emotivnim i kognitivnim teSko¢ama stres izraZeniji nego kod ostalih roditelja.

Dodatna, kvazikanonicka korelaciona analiza ukazuje na to da su emocio-
nalne teskoce deteta u najvecoj meri povezane sa roditeljskim distresom
i disfunkcionalnom interakcijom.

Ukoliko posmatramo ukupni skor na PSI skali, najve¢a povezanost postoji
izmedu roditeljskog stresa i teSko¢a u emocionalnom funkcionisanju de-
teta, r(N=254)=.53, p<.01, a najmanja izmedu roditeljskog stresa i teskoca
u funkcionisanju na fizickom nivou, r(N=254)=.17, p<.01.

Na osnovu hijerarhijske regresione analize, kada se u obzir uzmu emotivne
teSkoce u funkcionisanju deteta, F(1,30)=20,47, p<.01, R?=.39, ostale teSkoce ne-
maju statisticki znacajan doprinos u predvidanju roditeljskog stresa F(3,27)=.04,
p=.99%. Dakle, prisustvo emocionalnih teskoca deteta samo po sebi dovolj-
no doprinosi jacini roditeljskog stresa, bez obzira na to da li dete ima
jos neke teskoce.

Kada posmatramo tip invaliditeta, rezultati diskriminativne analize ukazuju
na razlike u povezanosti roditeljskog stresa i vrste invaliditeta (Wilks A iznosi .87,
a kanonicka korelacija .32, x*(12,N=242)=33,04, p<.01). Kanonic¢ku dimenziju pre
svega odreduje supskala Tesko dete, a potom Disfunkcionalna interakcija. Ove razlike
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su znatne i relevantne i na pojedina¢nim supskalama Tesko dete, F(4,244)=5,16, p<.01,
n?=.08, i Disfunkcionalna interakcija, F(4,248)=3,25, p<.05, n?=.05 (Slika 18).

SLIKA 18. Razlike u roditeljskom stresu prema vrsti invaliditeta deteta
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Kada posmatramo razlike u roditeljskom stresu kod roditelja dece sa razli-
¢itim teSko¢ama prema kvalitetu Zivota porodice procenjenog skalom FQOL,
uocavamo da je povezanost znatno niZza (Wilks A iznosi .89, a kanonicka korela-
cija .28, x3(15,N=256)=28,31, p<.05). Kao aspekti kvaliteta Zivota porodice, veéi
stepen podrske posebnim potrebama deteta i emocionalna dobrobit ¢lanova
porodice najviSe doprinose izdvojenoj dimenziji koja razlikuje porodice dece
sa viSestrukim smetnjama (centroid iznosi -.49) i porodice dece sa kognitivnim
i emotivnim smetnjama (centroid iznosi .38). Roditelji dece sa viSestrukim
smetnjama navode da dobijaju manje podrske za dodatne potrebe deteta
nego roditelji ¢ija deca imaju kognitivne i emotivne smetnje.

4.5. Stepen roditeljskog stresa na pocetku
koriS¢enja usluge i nakon godinu dana

PoSto neki roditelji nisu ucestvovali u ponovljenom istraZivanju, ispitivane su
razlike izmedu onih koji su ucestvovali u prvoj fazi istraZivanja i onih koji su bili
ukljuceni godinu dana kasnije. Rezultati dobijeni analizom varijanse upucuju
na to da ne postoji statisticki znacajna razlika u stepenu izraZenosti roditeljskog
stresa na pocetku korisSéenja usluge, F(1,279)=.08, p=.77, izmedu ispitanika koji
su ucestvovali i u po€etnom i u zavr§nom testiranju (M=96,56, SD=30,07) i onih
koji su ucestvovali samo u pocetnom ispitivanju (M=97,62, SD=28,56), Dakle,
nije doSlo do sistematskog osipanja ispitanika po ovom kriterijumu.
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Analiza varijanse za ponovljena merenja pokazuje da je nakon godinu dana
doslo do blagog smanjenja samo na supskali Roditeljski distres. Gotovo svi sko-
rovi stresa pokazuju tendenciju opadanja posle godinu dana kori§éenja usluge.
Iako postoji pozitivni trend redukcije stresa, prosecni skorovi su i dalje
visoki. Drugim recima, usluge znatno, ali nedovoljno doprinose smanje-
nju stresa roditelja! Za potpunije efekte potrebne su dodatne usluge iz
domena klinickih intervencija (individualnih i/ili grupnih), koje bi bile
specificno usmerene na razvoj strategija za redukciju klinicki visokog
stepena roditeljskog stresa.

Radi produbljenog razumevanja ovih rezultata, nastojali smo da sagledamo
kod kojih je grupa roditelja doSlo do vece ili manje redukcije stresa i koji faktori
tome doprinose.

TABELA 9. Analiza varijanse za ponovljena merenja na skali PSI (N=167)

TEST RETEST
ENEIENESR g
793 1 166 .005 .05

Rodit.eljski 36,40 13,46 33,79 12,65
distres
Disfunkcionalna 5,5, 473 3177 031 308 1 166 081 02
interakcija
Tesko  yoi5 1200 2820 0B 27 1 166 101 02
dete
PSUSE o0 3007 9376 2913 166 1 166 2 01
skor

Godinu dana od pocetka koriS¢enja usluga doslo je do statisticki zna-
cajnog smanjenja ucestalosti klinicki znacajnog stresa, i to za 12,6% (na osnovu
McNemar testa za zavisne uzorke vidimo da je x%(1,N=167)=7,02, p<.01). Statisticki
je znacajno i smanjenje stresa na supskali Roditeljski distres (x*(1,N=167)=5,49,
p<.05). Broj roditelja sa klini¢ki znacajnim nivoom stresa smanjio se za 11,4% u
ovom domenu nakon godinu dana. Na supskali Disfunkcionalna interakcija nije
doslo do statisticki znacajnih promena u nivou klini¢ki znacajnog stresa rodite-
lja, x((1,N=167)=.00, p=1.00, kao ni na skali Tesko dete, x*(1,N=167)=3,006, p=.08,
mada se ovde uocava i tendencija smanjenja stresa.
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SLIKA 19. Zastupljenost ispitanika sa klinicki znaCajnim nivoom stresa
na pocetku koris¢enja usluge i nakon godinu dana (N=167)
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» EFEKTI USLUGA NA SMANJENJE STRESA NAKON GODINU DANA KORISCENJA
UsLUGA. Veoma je teSko ocekivati veliki napredak u redukciji stresa u grupi rodi-
telja koji prethodno nisu doZivljavali poviSeni stres. Istovremeno, postoji znatan
prostor za napredak kod roditelja koji su na pocetku koriSéenja usluga bili pod
visokim stepenom stresa. Prilikom tumacenja rezultata treba imati na umu da
je u prvoj fazi istraZivanja skoro 2/3 korisnika bilo pod klini¢ki znac¢ajnim stre-
som za Cije se prevazilaZenje preporucuje profesionalna podrska, §to nije bilo
predvideno prilikom dizajniranja usluga u projektu.

Na osnovu analize varijanse za ponovljena merenja, sa pocetnim stresom
kao neponovljenim faktorom, vidi se da je interakcija znacajna na nivou svake
supskale i na nivou konacnog skora (Tabela 10).

TABELA 10. Znacajnost interakcije efekata usluge i pocetnog nivoa stresa

_ﬂm-

Roditeljski distres * pocetni nivo stresa 10,57
Disfunkcionalna interakcija * pocetni nivo stresa 9,62 3 163 .000 15
TesSko dete * pocetni nivo stresa 12,69 3 163 .000 19
PSI/SF skor * pocetni nivo stresa 17,07 3 163 .000 24
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Do znacajnih pozitivnih promena doslo je kod roditelja koji su na po-
Cetku bili pod visokim stepenom stresa i kod neodlucnih ispitanika (34,3%
roditelja). Iako se nakon godinu dana kori$éenja usluge roditelji sa visokim
nivoom stresa i dalje nalaze pod viS§im stresom nego ostali (Slika 20), doSlo
je do znacajnog pada nivoa stresa u svim domenima, a konacni skor na testu
smanjen je za 22 poena.

Kod neodlucnih korisnika nivo stresa je smanjen za 20 poena. Kod roditelja
koji su pripadali grupi sa viSim nivoom stresa u roditeljskom domenu i niZim
nivoom stresa u ostalim domenima generalno nije doSlo do znacajnih promena
tokom koriS¢enja usluge, pri ¢emu se ukupni skor povecao za 3 poena. Do ne-
gativne promene je doslo kod grupe koja na pocetku usluge nije bila pod
klinickim znacajnim stresom, pri ¢emu se skor na skali PSI/SF za ovu grupu
povecao za 13 poena (videti Aneks, Slika A4).

Nalazi upucéuju na to da je efekat usluga na redukciju roditeljskog
stresa najveci u grupi roditelja kojoj je to bilo i najpotrebnije, tj. kod onih
koji su doZivljavali visok stres ili koji su bili ambivalentni u pogledu prepo-
znavanja sopstvenog stresa.

SLIKA 20. Ucestalost klinicki znac¢ajnog stresa
na pocetku korisc¢enja usluge i nakon godinu dana (N=167)
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Sli¢no tome, kada posmatramo promene u razlicitim aspektima stresa, vidi-
mo opadanje broja roditelja sa klini¢ki znac¢ajnim nivoom ukupnog i pojedina¢nih
aspekata stresa (Slika 20).# Do porasta stresa je doslo kod roditelja sa pocetno
niskim i selektivno visokim nivoom stresa i to u domenu disfunksionalne inte-
rakcije sa detetom. Mogucde je da je ukljucivanje deteta u uslugu kod roditelja
koji su pocetno bolje nosili sa stresom dovelo do neke vrste disbalansa u funkci-
onisanju. Na takvo tumacenje upucuje to Sto je do povecanja stresa doslo bas u
domenu interakcije sa detetom, u smislu da je dete sa stanoviSta roditelja postalo
zahtevnije, svesnije svojih potreba i potreba za kontaktima sa drugim osobama
iz okoline (vaspita¢ima, negovateljicom, drugom decom).

> EFEKTI USLUGA NA SMANJENJE STRESA U VEZI SA VRSTOM USLUGA I DUZINOM
KORISCENJA USLUGA NAKON GODINU DANA. Analiza varijanse za ponovljena merenja
ukazuje na to da je interakcija izmedu vrste usluge i efekta usluge na smanjenje
roditeljskog stresa znacajna na supskali Roditeljski distres, F(2,164)=5,86, p<.01,
n?=.07, kao i na nivou cele skale F(2,164)=4,37, p<.05, n?=.05.

U nivou roditeljskog stresa na pocetku i godinu dana posle nema razlike kod
roditelja koji koriste dnevne centre, F(1,47)=.13, p=.72, niti kod roditelja koji
koriste uslugu pomod¢i u kudi, F(1,87)=1,54, p=.22, ali se velike razlike u stepe-
nu roditeljskog stresa javljaju kod roditelja koji su koristili kombinaciju dnev-
nog boravka i predah, odnosno kod onih koji su fleksibilno koristili usluge,
F(1,30)=15,97, n*=.35. Roditelji koji su kombinovali usluge dnevnog boravka i
predah (tj. ¢ija su deca fleksibilno koristila dnevni boravak i moguénost povre-
menog spavanja preko vikenda) i posle godinu dana imaju niZe skorove na sup-
skali Roditeljski distres (M=31,06, SD=13,86) nego na pocetku koriS¢enja usluga
(M=40,81, SD=31,006). Isti trend, samo manjeg intenziteta, uocava se i kada se
posmatra konacni skor.

Dakle, nema razlike u efektu pojedinacnih usluga na stres, osim u slu-
€aju kada su razlicite usluge istovremeno dostupne. To omogucava rodite-
ljima da koriste ono 3to je potrebno (po moguéstvu i onda kada je potrebno), pa
su usluge svojom raznovrsnijom i fleksibilnijom ponudom bolje uskladene sa
potrebama deteta i porodice, Sto smanjuje roditeljski stres.

» EFEKTI USLUGA NA SMANJENJE STRESA U VEZI SA KARAKTERISTIKAMA PORO-
DICE, RODITELJA I DETETA USLUGA NAKON GODINU DANA KORISCENJA. Efekat usluge
na smanjenje distresa u roditeljskom domenu povezan je sa primanjima roditelja,
F(2,161)=3,47, p<.05, n*=.05. Kod roditelja koji imaju primanja manja od 20.000
dinara nema razlike, slabo smanjenje stresa postoji kod onih sa primanjima od
20.000 do 50.000, a znacajna razlika postoji kod roditelja sa primanjima veé¢im od

4 U Aneksu, Tabela A6, data je osnovna deskriptivna statistika za supskale PSI na pocetku kori-
S¢enja usluge i nakon godinu dana.
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50.000 (Tabela 11.). Dakle, kod roditelja sa niskim primanjima stepen stresa
je pod jakim uticajem loSeg materijalnog poloZaja porodice. To ne znaci da
ovim porodicama usluge ne pomaZu, ve¢ da one nisu dovoljne da bi se smanjio
roditeljski stres u situaciji izrazito niskih prihoda i siromaStva porodice.

TABELA 11. Analiza varijanse za ponovljena merenja
za Roditeljski distres po kategorijama primanja porodica

| Te s
ENEIENEYR i
,02 1 52 881 .00

< 20.000 3749 14,01 37,74 12,82
20.000 do 50.000 3738 13,65 34,36 11,91 4,48 1 88 037 05
> 50.000 31,55 11,29 2336 9.48 10,61 1 22 004 34

Efekat usluge na smanjenje stresa nije povezan sa time da li roditelj Zivi sam
ili sa partnerom niti sa brojem dece u porodici. Takode, nema povezanosti sa
uzrastom, obrazovanjem ili radnim statusom majke ili oca, ni sa polom i uzra-
stom deteta, ni sa vrstom invaliditeta, ni sa teSko¢ama u funkcionisanju deteta
prema proceni roditelja.

4.6. Zakljucak: usluge kao prilika
za smanjenje roditeljskog stresa

Roditelji dece sa smetnjama u razvoju koji su u€estvovali u ovom istraZivanju
nalaze se pod visokim stresom. Stres roditelja postepeno raste sa uzrastom
deteta, $to ukazuje na iscrpljivanje njihovih kapaciteta za savladavanje zadataka
vezanih za negu dece i staranje o deci i mladim odraslim osobama sa smetnja-
ma u razvoju. Ovo je znacajan podatak, jer se potrebe i teSkoce deteta menjaju
i postaju sve sloZenije sa uzrastom, a roditeljski kapaciteti se iscrpljuju.

Stres je posebno izraZen kod roditelja ¢ija deca imaju teSkoée u emocional-
nom funkcionisanju (slabo kontrolisano ponaSanje i emocionalno ispoljavanje,
nagle promene raspoloZenja, autisti¢no ponaSanje, neadekvatan ili slab emo-
cionalni odgovor). Dakle, prisustvo emocionalnih teskoca deteta samo po
sebi dovoljno doprinosi jac¢ini roditeljskog stresa, bez obzira na to da li dete
ima joS neke teSkoce.

Takode, roditelji dece sa viSestrukim smetnjama navode da dobijaju manje
podrske za dodatne potrebe deteta nego roditelji ¢ija deca imaju kognitivne i
emotivne smetnje. To su sve okolnosti o kojima treba voditi racuna kada se
kreiraju usluge za ovu populaciju.
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Roditeljski stres se donekle smanjio nakon godinu dana koriséenja
usluga. Smanjenje se posebno uocava u doZivljavaju sopstvene roditeljske
kompetencije, kao i u vezi sa ogranicenjima koja roditeljstvo namece u odnosu
na druge Zivotne uloge.

Mada je stres donekle smanjen i u nacinu na koji roditelj doZivljava emocio-
nalnu razmenu sa detetom i same teSkocde deteta, on je i dalje visok. Medutim,
usluge nisu bile usmerene na ovaj domen funkcionisanja porodice.

KoriSéenje usluge najvedi pozitivan efekat ima za roditelje koji su bili pod
najvedim stresom u trenutku kada su njihova deca usla u program, 3to je treci-
na roditelja iz naSeg uzorka. Olak$anje se narocito uocava kod roditelja koji su
doZivljavali klini¢ki znacajan nivo stresa. Godinu dana od pocetka koriséenja
usluga tako visok nivo stresa ispoljava 12,6% roditelja manje.

Cini se da su usluge doprinele smanjenju stresa kod roditelja kojima je to i
bilo najpotrebnije. Medutim, stres se povecao kod petine roditelja, i to prven-
stveno kod onih koji su imali nizak stres na pocetku koriséenja usluga. U ovoj
grupi se mogu nadi i roditelji koji konstruktivno prevladavaju stres, ali i oni
koji se sa stresom nose koriste¢i mehanizme otpisivanja ili negacije. Mogudée
je da je kod roditelji koji poricu stres doSlo do izvesnog osve$¢ivanja i suoca-
vanja sa stresom, odnosno do boljeg prepoznavanja sopstvenih potreba. To je,
ujedno, prvi korak ka uspesnijoj borbi sa izvorima stresa. Osim toga, moguce je
da ovi roditelji ve¢u samostalnost deteta (Sto je direktno povezano sa uslugom)
sada doZivljavaju kao zahtevnost, a kontakte sa novim osobama koje ucestvuju
u podrSci detetu kao kompeticiju.

Takode, manje je vazno koju uslugu dete koristi, jer nalazi upuéuju da
kombinacija usluga (fleksibilno koriséenje usluge) ima najveci efekat na
smanjenje stresa kod roditelja.

Nakon godinu dana kori§¢enja usluga nivo stresa je i dalje veoma visok, jer
se pod stresom nalazi 48,5%, odnosno skoro polovina roditelja. Usluge koje su
obezbedene kroz projekat imaju uticaja na smanjenje stresa kod roditelja, pogoto-
vo onih sa veoma visokim intenzitetom stresa. Istovremeno, one su bile manje
efikasne kod roditelja ¢iji stres izgleda potice od nedovoljno razvijenih
vestina roditeljstva. Ove usluge mogu da izazovu, uslovno receno, negativne
efekte kod roditelja koji nisu pod stresom, jer verovatno dovode do poremecaja
dotada$nje ravnoteZe u porodi¢nom funkcionisanju.

Kako bi usluge u vecoj meri doprinele smanjenju roditeljskog stresa, treba
razviti dodatne aktivnosti koje su direktno usmerene na psiholosku pomo¢ ro-
diteljima i strategije za smanjenje stresa. Takav program podrazumeva i indivi-
dualizovani pristup roditeljima u kontekstu uzrasta i razvojne faze deteta, kao i
njegovih potreba i teSkoca.



Zadovoljstvo
korisnika

Z adovoljstvo korisnika se moZe definisati kao subjektivni doZivljaj iz perspek-
tive korisnika o onim aspektima usluge koji su njemu znacajni (Haris & Poentner,
1998). Jedan od osnovnih elemenata evaluacije svake usluge predstavlja zadovolj-
stvo neposrednih konzumenta. Korisnici imaju jedinstven uvid u kvalitet uslu-
ga, pravovremenost aktivnosti, stru¢nost i kvalitet odnosa sa osobljem, kao i u
mnoge druge aspekte usluge. Uc¢eS¢e korisnika u planiranju i evaluaciji usluga
promoviSe se ve¢ decenijama (Maluccio, 1979) i smatra se da procena kvaliteta
usluge nije moguca bez razmatranja zadovoljstva korisnika (Gilman & Huebner,
2000). Podaci o zadovoljstvu korisnika imaju posebnu vrednost kada ih osoblje,
rukovodioci i donosioci odluka koriste za unapredenje usluge.

Znacaj merenja zadovoljstva korisnika uslugom ogleda se i u tome 3to se u
proces evaluacije usluge uvodi vazna komponenta - perspektiva korisnika. To
je prilika da se od korisnika sazna kakva su njihova iskustva sa procesom pru-
Zanja usluge. Na taj nacin oni mogu da iznesu svoje stavove o usluzi koju do-
bijaju i miSljenja o novim vidovima usluga koje su im potrebne. Ukljucivanje
korisnika u evaluaciju usluga doprinosi uspostavljanju ravnoteZe mod¢i izmedu
korisnika i pruZalaca usluga.

Tokom osamdesetih i pocetkom devedesetih godina XX veka paZnja se pre-
usmerila na osiguranje kvaliteta usluge koji se iskazuje u moguénostima usluge
da zadovolji iskazane potrebe. Principi osiguranja kvaliteta uneti su u admini-
strativnu praksu tzv. menadZmenta kvaliteta (Zegarac i Brki¢, 2007) kao nacin
upravljanja u sluZbama koje pruZaju razli¢ite usluge korisnicima. Kvalitet se
uvodi kao centralni kriterijum u praksu upravljanja i na osnovu njega se usme-
ravaju sve strukture i procesi u organizaciji. Kod socijalnih usluga, zadovolj-
stvo korisnika se posmatra kao nezaobilazna komponenta merenja kvaliteta
(McMurtry & Hudson, 2000).
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Brojna istraZivanja ukazuju na to da je zadovoljstvo korisnika povezano sa funk-
cionalnim ishodima usluga (Mantueffel & Stephens, 2002; Berg, 1992; Cook & Kilmer,
2004), kao i sa klinickim ishodima (Mantueffel & Stephens 2002). U studijama zado-
voljstva uslugom razmatrana je uloga voditelja slucaja i uticaj njegovih usluga na
ishode u pogledu sposobnosti dece (Measelle, Weinstein & Martinez, 1998).

Merenje zadovoljstva korisnika u praksi nailazi na brojne teSkoce. Kori§¢enje
nestandardizovanih instrumenata dovodi do olako datih i brzopletih odgovora, koji
mogu pruZiti iskrivljenu sliku stvarnog (ne)zadovoljstva. Zbog toga su razliciti
autori pokuSavali da kreiraju standardizovane mere (uglavnom skale Likertovog
tipa) za procenu zadovoljstva korisnika, koje su bile usmerene na specifi¢ne pro-
bleme odredenog dela populacije.

Pored teSko¢a u definisanju domena zadovoljstva koji mogu da pruZe relevan-
tnu sliku i problema kulturne prilagodenosti instrumenta i metoda ispitivanja, na-
vode se jo$ neke teSkoce pri merenju zadovoljstva korisnika. Pojedini korisnici mogu
biti zahvalni na paZnji i brizi koju dobijaju, pa nerado kritikuju pruZaoce usluga, §to
moZe dovesti do nepreciznih nalaza. Rezultati koji ukazuju na vecée zadovoljstvo
korisnika nego Sto ono uistinu jeste postaju nekorisni. Korisnici sa niskim nivoom
samopostovanja, odnosno oni koji su svesni statusnih razlika na relaciji korisnik

- pruZalac usluga, mogu osecati obavezu da iskaZu zahvalnost i zadovoljstvo uslu-
gom koja im se pruZa. Ove tendencije se mogu prevazici ukoliko su klijenti korisnici
uvereni i sigurni da iskrena povratna informacija koju daju nec¢e imati negativne
posledice, a to se najceSce postiZe tako Sto se ovo posebno naglasava u instrukcijama
za popunjavanje upitnika, odnosno prilikom uc¢e$éa u intervjuima i fokus grupama.
Poverljivost rezultata mora se naglasiti i ostvariti u najve¢oj moguéoj meri.

Procena zadovoljstva korisnika kao pokazatelj kvaliteta usluga cesto se kri-
tikuje, jer u pojedinim slucajevima moZe da reflektuje nerealna ocekivanja. Ukoliko
su pocetna ocekivanja nerealna, moZe do¢i do smanjenja ili povecanja zadovolj-
stva uslugom, nezavisno od kvaliteta same usluge, odnosno njenog ishoda. Zato
je vaZno prepoznati pokazatelje pozitivhog zadovoljstva klijenata koji, sami po
sebi, nisu dovoljni za uspostavljanje tvrdnje da je usluga efikasna i dostupna.
Ukoliko se ne prave poredenja sa drugim pokazateljima, moZe se zakljuciti da je
usluga efikasna, iako to drugi kriterijumi negiraju. Takode, jedan od nedostataka
predstavlja moguénost da se usluga smatra efikasnom ¢ak i ukoliko ne dode do
pozitivnih pomaka. Korisnik moZe biti zadovoljan i uslugom koja nema pozitivne
ishode, kao §to moZe biti nezadovoljan uslugom koja doprinosi zadovoljenju nje-
govih potreba, prevazilaZenju teSkoca ili unapredenju njegovog stanja (Antonié,
2013). Zadovoljstvo uslugama je blisko povezano sa procesom u okviru koga se
usluga koristi, odnosno pruza, sa uskladeno$¢u s ocekivanjima i potrebama ko-
risnika i sa pozitivnim ishodima usluge.

Posto merenje zadovoljstva korisnika predstavlja moguénost da se korisnik
ukljuci u sam proces pruZanja usluga, ono moZze dati informacije o pouzdanosti
usluga (tj. garancije da se usluge pruZaju na konzistentan i pouzdan nacin), o otvo-
renosti usluga (tj. spremnosti pruZalaca da izadu u susret potrebama korisnika),
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o ljubaznosti pruZalaca usluga i o sigurnosti pruzanja usluga u smislu pover-
ljivosti informacija (WHO, 2000). Postavljanjem odgovaraju¢ih pitanja mogu se
saznati stavovi korisnika o adekvatnosti uslova pruZanja usluge, predusretljivosti
pruZalaca usluge, izvorima informacija, stru€nosti osoblja, relevantnosti usluge
u odnosu na potrebe korisnika, troSkovima usluge, dostupnosti usluge, duzZini
Cekanja i ucestalosti sastanaka sa pruZaocima usluge.

Zainteresovanost gradana za socijalnu zastitu i socijalne probleme raste, a
korisnici socijalnih usluga traZe i ocekuju sve bolje i kompleksnije usluge. Stoga
je neophodno stvoriti odgovaraju¢u i nau¢no proverenu sliku o potrebama, oce-
kivanjima, percepcijama i zadovoljstvu kako bi se sistem socijalne zastite una-
predivao u korist samih korisnika.

5.1. Zadovoljstvo korisnika
na pocetku korisSéenja usluga

SLIKA 21. Zadovoljstvo korisnika na pocetku koriS¢enja usluge

NP

M Veoma
zadovoljan/na

Odnos osoblja
prema detetu

Odnos osoblja
prema roditelju

Delimicno
zadovoljan/na

Prilagodenost M Nezadovoljan/na

usluge potrebama

Moguénoscu da biram
nacin koriséenja usluge

UCesce u

nacinu planiranja

Ucesce u proceni

Radno vreme

Prostor i oprema

Mesto/lokacija na
kome se usluga pruza

Procenat (%)
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Na pocetku kori8¢enja usluge roditelji su ispitivani o razli¢itim aspektima za-
dovoljstva uslugom. Kori§¢ena je trostepena skala (nisam zadovoljan/a, de-
limi¢no sam zadovoljan/a, veoma sam zadovoljan/a) napravljena za potrebe
ovog istraZivanja.

Ispitivani su slede¢i aspekti zadovoljstva uslugom: mesto (lokacija), prostor
i oprema, radno vreme, uceS¢e u proceni potreba deteta, u¢esée u planiranju,
mogucénost izbora nac¢ina koriséenja usluge, prilagodenost usluga potrebama
deteta i porodice, odnos osoblja prema roditelju i odnos osoblja prema detetu.
Vedina roditelja je na samom pocetku koriSéenja usluge izrazila opSte zado-
voljstvo svim ispitivanim aspektima usluge (Slika 21).

Roditelji, medutim, nisu u istoj meri zadovoljni razli¢itim aspektima pru-
Zanja usluge, §to pokazuje i Friedman test, x2(6,N=256)=158,05, p<.00. Roditelji
su u najvecéoj meri zadovoljni odnosom osoblja prema detetu i prema njima
samima. U neSto manjoj meri zadovoljni su radnim vremenom, moguénos$éu
da biraju nacin koriSéenja usluge te u¢e§¢em u proceni potreba deteta i porodi-
ce, zatim uceS¢em u planiranju usluga, kao i u pogledu prilagodenosti usluga
potrebama deteta i porodice (rezultati serije Wilcoxon Signed Rank testova su
dati u Aneksu, Tabela A7).

5.2. Zadovoljstvo korisnika nakon
godinu dana koriSéenja usluge

SLIKA 22. Zadovoljstvo korisnika godinu dana kasnije
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Prilagodenost se slazem
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Zadovoljstvo korisnika godinu dana nakon koriS¢enja usluge procenjeno je po-
mocu skale na kojoj su ispitanici direktno ocenjivali stepen zadovoljstva razlici-
tim aspektima usluge i uopSte uslugom, na cetvorostepenoj skali (od 1 - uopSte
nisam zadovoljan/na do 4 - u potpunosti sam zadovoljan/na).

Kada nakon godinu dana kori§éenja usluge sagledavamo stepen zadovoljstva
korisnika, vidimo da je 70,3% korisnika u potpunosti zadovoljno uslugom,
24,6% je uglavnom zadovoljno, 2,7% je uglavhom nezadovoljno, a 2,3% je
potpuno nezadovoljno uslugom (Slika 22).

Kao i na pocetku koriSéenja usluga, ispitanici ni godinu dana kasnije nisu u
istoj meri zadovoljni svim aspektima usluge (x*(6,N=256)=158,05, p<.001), na
osnovu Friedman testa za zavisne uzorke.! Korisnici su i nakon godinu dana
u najveéoj meri zadovoljni odnosom osoblja prema njima i deci, zatim
strucénoscu osoblja, a nesto manje dostupnoscu i prilagodenoséu usluge
potrebama porodice. Njihovo zadovoljstvo je najmanje u pogledu moguc¢-
nosti uticaja roditelja na sadrzaj i nac¢in pruZanja usluge (rezultati serije
Wilcoxon Signed Rank testova su dati u Aneksu, Tabela A8).

Analiza pojedinacnih stavki ukazuje na to da oko 85% ispitanih roditelja
izraZava najvedi stepen zadovoljstva ponaSanjem i odnosom osoblja i prema
detetu i prema roditeljima. NeSto manje roditelja (75%) u potpunosti je za-
dovoljno stru¢no$cu osoblja, a oko 60% (viSe od polovine roditelja) izraZava
visok stepen zadovoljstva sopstvenim uce$éem i prilagodenoséu usluga po-
trebama porodice.

Primenjena analiza latentnih klasa ukazala je na tri grupe korisnika (vidi
Aneks, Tabela A9): oni koji su nezadovoljni uslugom, oni koji su uglavnom za-
dovoljni i oni koji su potpuno zadovoljni (Tabela 12).

TABELA 12. Struktura ispitanika u odnosu na zadovoljstvo uslugom

| v | =

Nisu zadovoljni 7 2.7
Uglavnom zadovoljni 77 30,1
Potpuno zadovoljni 172 67,2

1 Stavke skale koja se odnosi na direktnu procenu zadovoljstva razli¢itim aspektima usluge ima-
ju izrazito asimetri¢nu distribuciju, pa je prilikom uporedivanja zadovoljstva korisnika razlici-
tim aspektima usluge primenjen Friedman test za zavisne uzorke.



90

ZADOVOLJSTVO KORISNIKA

5.3. Zakljucci: zadovoljstvo roditelja
koriSé¢enim uslugama

Ve¢ na samom pocetku koriS¢enja usluga roditelji su generalno bili veoma za-
dovoljni njihovim kvalitetom. NajviSe su bili zadovoljni odnosom osoblja
prema detetu i prema samim roditeljima. U neSto manjoj meri su bili za-
dovoljni radnim vremenom, moguéno$éu da biraju nac¢in koris¢enja usluge, te
uceS¢em u proceni potreba deteta i porodice, zatim uce§¢em u planiranju uslu-
ga, kao i prilagodeno$¢u usluga potrebama deteta i porodice. Stice se utisak
da su profesionalci, pruZaoci usluga, nastojali da svojim odnosom prema
korisnicima (ljubaznoscu, brigom, zainteresovanosé¢u) uspostave odnos
poverenja i saradnje sa roditeljima i decom i u situacijama kada verovat-
no nije bilo dovoljno vremenskih i materijalnih resursa (raspoloZivo rad-
no vreme, opremljenost prostora, dostupnost lokacije). S druge strane, izgleda
da se odrzZava ,tradicionalni pristup“ korisnicima i da se njihovo ucesée
u izvesnoj meri zanemaruje, Sto svakako ne zavisi od spoljnih raspoloZivih
resursa, ¢ak ni onda kada su oni oskudniji.

Nakon godinu dana stepen zadovoljstva korisnika kori§¢enim uslugama
ostaje na visokom nivou (ukupno 95% korisnika je u potpunosti ili uglavnom
zadovoljno uslugom, a nezadovoljnih ima svega 5%). Redosled po stepenu zado-
voljstva sli¢an je onome na pocetku - roditelji su i dalje najvise zadovoljni
odnosom osoblja prema njima i deci, zatim stru¢no$¢u osoblja, a neSto manje
dostupnoséu i prilagodeno$cu usluge potrebama porodice, dok je zadovoljstvo
najmanje (mada ne i nisko, jer ima preko 80% potpuno ili pretezno zadovoljnih)
u pogledu mogucénosti uticaja roditelja na sadrzaj i nac¢in pruZanja usluge.
Da bi se omogudio uticaj roditelja, vazno je da korisnici steknu ose¢aj da mogu
slobodno da iznesu svoja glediSta, primedbe, potrebe i predloge.

Medutim, upravo podatak da roditelji iskazuju izvesnu uzdrzanost u
otvorenoj komunikaciji sa pruzaocima usluga (svega 37,9% njih spremno
je da pruZaocu usluge ,kaZe sve, bez obzira da li misle da to Zele da cuju ili ne®)
ukazuje na jedan od mogudih razloga za manji uticaj na nacin pruZanja uslu-
ge. Izgleda da roditelji, i pored ljubaznosti osoblja, strahuju da bi otvorena
komunikacija mogla da dovede do narusavanja odnosa sa pruZaocima
usluga, a ne do unapredenja usluga.

Vedina roditelja, njih oko dve treéine, u potpunosti se slaZe da je podrska
koju dobijaju kroz ovaj program upravo ono sto je bilo najpotrebnije nji-
hovom detetu; s tim se ne slaZe svega 5,5% roditelja. Takode, 84,8% rodite-
lja je u potpunosti saglasno sa stavom da bi ovu uslugu preporucili drugim
porodicama, Sto predstavlja znacajan indikator zadovoljstva korisnika
pruzenim uslugama.

Roditelji pozitivno vrednuju efekte usluga i na porodicu na dete, pri ¢emu se
pozitivni efekti viSe odraZavaju na njih nego na samo dete. Ipak, pribliZno polovina
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roditelja smatra da se kod deteta poboljsala komunikacija sa sredinom, da ono
ima vise samopouzdanja, da je steklo nova znanja i vestine za snalaZenje
u svakodnevnom Zivotu, te da u vecoj meri odlucuje o svom zivotu.

Vedina smatra da se dete zaista bolje ose¢a od kada koristi uslugu, da je
porodica zadovoljna, te da se i roditelji bolje oseéaju i funkcionisu od kada
imaju vise vremena i mogucnosti da obavljaju druge poslove i uloge, kao i
da imaju bolji pristup relevantnim informacijama. S tim u vezi, 60% rodite-
lja smatra da su efekti usluga u potpunosti ostvareni, dok svega 10% smatra
da koriS¢enje usluga nije imalo znacajne efekte. Ovakav nalaz svakako ohrabruje
dalja ulaganja i nastavak pruZanja ovakvih usluga u lokalnoj zajednici.






Ocekivanja
roditelja korisnika
[ uoceni efekti usluga

6.1. Ocekivanja od usluge

Ocekivanja roditelja dece sa smetnjama od usluge odraZavaju njihove potrebe,
te predstavljaju vaZan faktor u planiranju i pruZanju usluge. Posebno je znacajno
sagledati oc¢ekivanja roditelja u ranoj fazi koris¢enja usluga da bi se obezbedio
individualizovani pristup kroz pregovaranje i punu participaciju roditelja i dece.
Efekti kori§¢enja usluga zavise u velikoj meri od toga da li su one uskladene sa
stvarnim potrebama porodice i deteta, te da li se opaZaju kao uskladene sa nji-
hovim ocekivanjima od usluga.

Na pocetku kori§¢enja usluga, u prvoj fazi istraZivanja, merena su ocekivanja
roditelja dece sa smetnjama od usluga. Roditelji su odgovarali na 30 tvrdnji koje
su se odnosile na njihova oc¢ekivanja u pogledu uticaja usluge na kvalitet Zivota
porodice, a kori§¢ena je trostepena skala (1 - nemam takva ocekivanja; 2 - oce-
kujem u manjoj meri; 3 - mnogo ocekujem od usluge).

Nastojali smo da dobijemo odgovore na slede¢a pitanja:

» Kakva su oc¢ekivanja roditelja, Sta oni ocekuju od usluga?

» Dali se roditelji dece korisnika na pocetku koriSéenja usluge medusobno

razlikuju po svojim oc¢ekivanjima?

+ Na koji su nac¢in pocetna ocekivanja povezana sa drugim varijablama?

Rezultati ukazuju na Cetiri faktora koji obja3njavaju ocekivanja roditelja od
usluge, na osnovu eksploratorne faktorske analize za varijable merene na or-
dinalnom nivou, uz WLSMYV procenu (Brki¢, Stankovi¢ i Zegarac, 2013):!

1 RMSEA iznosi .050 (.043-.058), CFI iznosi .99, a TLI iznosi .97.
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razvoj deteta,

socijalizacija i aktivnosti deteta,

funkcionisanje roditelja i porodice,

umreZavanje i unapredenje kompetencija roditelja.

Ll

Interna konzistentnost supskala je veoma visoka, pri ¢emu se alfa koeficijent
na nivou supskala krec¢e od .89 do .93, a na nivou cele skale .95.2

Na pocetku koriS¢enja usluga jasno se izdvajaju o€ekivanja orijentisana na
dete (razvoj kompetencija i moguénosti za razvoj deteta, kao i socijalizacija i uce-
stvovanje u aktivnostima u zajednici) i o€ekivanja orijentisana na porodicu
(funkcionisanje roditelja i porodice, kao i sistemi podrske porodici i sticanje kom-
petencija potrebnih za brigu o detetu sa sa smetnjama u razvoju).

6.1.1. STA RODITELJI OCEKUJU OD USLUGA?

Kao §to je prikazano na Slici 23, roditelji su na poc€etku koriS¢enja usluga Cesto
imali visoka ocekivanja u pogledu podrSke za integraciju u zajednicu, bolje in-
formisanosti o pravima i dostupnim uslugama te bolje prihvaéenosti i vidljivosti
u zajednici. Roditelji uslugu vide i kao mesto za razmenu iskustva sa drugim
roditeljima koji imaju decu sa smetnjama i kao nacin da se bolje informiSu o
razvojnim potrebama i nezi koja je potrebna detetu. Na li€nom nivou i na nivou
porodice, najvedi broj roditelja (oko dve tre¢ine) ocekuje da ¢e lak$e brinuti o
detetu, da ¢e provoditi viSe vremena sa drugim ¢lanovima porodice i da ¢e po-
rodica u celini bolje funkcionisati i biti zadovoljnija. Tre¢ina roditelja ocekuje
da ¢e im usluga omogucditi da se viSe posvete karijeri i poslu.

Kada su u pitanju oc€ekivanja vezana za dete, roditelji uglavnom ocekuju da
¢e dete provoditi vreme na kvalitetniji na¢in. Roditelji na pocetku kori§éenja uslu-
ga u manjoj meri iskazuju ocekivanja da ¢e usluge uticati na snalaZenje deteta
u svakodnevnim i rizi¢nim situacijama. Isto tako, nemaju izraZena ocekivanja
da ¢e se poboljSati samopouzdanje deteta niti da ¢e usluga povedati moguéno-
sti deteta za samostalnije odlucivanje o stvarima koje su vaZne za njega, odno-
sno da ¢e unaprediti moguénosti dece da biraju razlicite ciljeve ili aktivnosti.
Roditelji najrede ofekuju da ¢e usluga pomo¢i detetu da pohada odgovarajucu
obrazovnu instituciju.

2  Psihometrijske karakteristike supskala ofekivanja su prikazane u Aneksu, Tabela A10.
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SLIKA 23. Ucestalost pojedinacnih ocekivanja od usluge

Moci ¢u da uticem na prilagodavanie postojece usluge...
Imacu viSe mogucnosti da se savetujem sa strucnjacima...
Ocekujem da ce zajednica bolje da razume izazove sa..
Bicu u vecoj meri informisan/a o razvojnim potrebama...

Bicu u vecoj meri informisan/a o pravima i uslugama...

Imacu vise mogucnosti da razmenim iskustva sa...
Imacu vise mogucnosti da se posvetim karijeri/poslu
Imacu vise kontakta sa svojom okolinom

Imacu viSe vremena da se odmorim

Moja porodica ¢e bolje funkcionisati

Mislim da ¢u biti zadovoljniji/ja

Maci ¢u da posvetim viSe vremena drugim ¢lanovima...
Mislim da ¢e moja porodica u celini biti srecnija

Bice mi lakse da brinem o detetu

Mislim da ¢e moje dete biti fizicki aktivnije

Moje dete ce biti bolje prihvaceno od strane njegovih...
Moje dete ce biti vise ukljuceno u aktivnosti van kuce
Moje dete ce imati vise prilike da se susretne sa razlicitim...
Mislim da ¢e moje dete biti zadovoljnije svojim Zivotom

Moje dete ce viSe vremena provoditi u drustvu vrSnjakai...

Moje dete ce kvalitetnije da provodi vreme

Moje dete ce imati vecu mogucnost da bira razlicite ciljeve...
Moje dete ¢e imati viSe mogucnosti da odlucuje o vaznim...
Usluga ¢e pomaci mom detetu da pohada odgovarajucu...
Moje dete ce biti uspesnije u snalazenju sa riznicnim i za...
Moje dete Ce postati odgovornije prema sebi

Mislim da ¢e moje dete biti sigumije u sebe, imati vise...
Moje dete e unaprediti vestine potrebne za snalaZenje u...
Moje dete Ce razviti ili unaprediti vestine komunikacije

Moje dete ce steci nova znanja i vestine

‘ T T T
0 20 40 60 80
Procenat (%

M Bez ocekivanja Niska otekivanja MMl Visoka ofekivanja [ NP
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NajviSa ocekivanja (na osnovu analize varijanse za ponovljena merenja) ro-
ditelji imaju u pogledu umreZavanja i unapredenja roditeljskih kompetencija, a
zatim u pogledu unapredenja funkcionisanja deteta i porodice te socijalizacije
i aktivnosti deteta. Najmanja oCekivanja od usluga roditelji imaju u vezi sa ra-
zvojem deteta (Wilks A iznosi .82, F(3,252)=18,80, p<.001).

Ocekivanja roditelja na pocetku koriS¢enja usluge ispitana su i pomoc¢u dva
otvorena pitanja u upitniku: ,Na koji nacin mislite da e usluga koju trenutno koristi-
te doprineti kvalitetu Vaseg zivota?“ i ,Na koji nacin mislite da ce usluga koju trenut-
no koristite doprineti kvalitetu Zivota VaSeg deteta?” Analizom otvorenih odgovora
identifikovane su iste teme kao i faktorskom analizom na skali oc¢ekivanja:

1. Informisanje i ukljucivanje u sistem podrske u zajednici (umreza-
vanje) i unapredenje kompetencija kroz usluge. Ocekivanja roditelja su
da ¢e biti bolje informisani o pravima i uslugama koje stoje na raspolaganju
porodici i detetu te da ¢e razmenjivati iskustva sa drugima koji imaju decu
sa smetnjama. Oc¢ekivanja se odnose i na informisanje roditelja o razvojnim
potrebama deteta i nacinima za podsticanje razvoja, kao i o moguénosti da
se savetuju sa strucnjacima u vezi sa porodi¢nim i li¢nim izazovima i da
ucestvuju u prilagodavanju usluga potrebama deteta. Roditelji generalno
oCekuju da ¢e zajednica bolje razumeti izazove sa kojima se dete suocava:

Da ¢u biti stalno informisana.

Borba da dete dobije adekvatno lecenje i potrebne lekove u nasem
gradu kako bi nam bilo lakSe, podrska svih ¢lanova udruZenja.

Redovna obavestavanja o pravu na lecenje i koriS¢enje posebnih
usluga i pomoci u lecenju i potrebama.

ViSe radim sa njim, viSe mu se posvecujem.

2. Unapredenje funkcionisanja roditelja i porodice. Ovde su ocekivanja
da ¢e porodica u celini biti zadovoljnija i da ¢e bolje funkcionisati, ali i da
¢e sami roditelji biti zadovoljniji te da ¢e mo¢i da ostvare i druge drus-
tvene uloge. Roditelji prvenstveno ocekuju da ¢e imati viSe kontakata
sa svojom okolinom, kao i da ¢e im biti lakSe da brinu o detetu. Roditelji
takode o¢ekuju da ¢e imati vremena za odmor i da ¢e mo¢i da se posvete
poslu i drugim ¢lanovima porodice:

Vise vremena za drugo dete i ostale obaveze.
Vise vremena za obaveze na poslu, za druge kontakte.
Kratak porodicni predah.

Bolje raspoloZenje roditelja, olak3anje.

Neki roditelji naglaSavaju povezanost koristi za dete od usluge sa dobro-
biti porodice:
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Odmornija majka, novi ljudi (za dete).
Podrska meni i detetu.
Vise vremena za mene, zadovoljna sam kad je on zadovoljan.

Bi¢emo srecniji zato Sto ¢e ona negde biti prihvacena.

Aktivitet deteta - socijalizacija i ucesée u zajednici. Ovo se odnosi na
ocekivanja roditelja da ¢e dete uopSte biti zadovoljnije svojim Zivotom, fi-
zicki i druStveno aktivnije i da ¢e kvalitetnije provoditi vreme. Konkretno,
roditelji ocekuju da ¢e dete viSe biti uklju€eno i u aktivnosti van kude, imati
viSe prilika da se srece sa razli¢itim ljudima i situacijama, da ¢e provoditi
vreme sa vrSnjacima i ste¢i nove drugove, te da ¢e dete steci vece samo-
pouzdanje i da ¢e ga prihvatiti vr8njaci koji nemaju smetnje u razvoju:

Bolja komunikacija sa drugom decom.

Da se bavi drugim aktivnostima kojima ne moZe kod kuce.

Uspesnije ukljucivanje u drustveni Zivot.

Roditelji dece koja koriste uslugu pomo¢i u kuéi obi¢no kao glavnu oce-
kivanu korist od usluge navode prevazilaZenje usamljenosti i izolovanosti
i uvodenje novih osoba u Zivot deteta:

Zena koja dolazi je jako dobra, dosta vremena provodi sa njom,
uceci je svemu Sto ja ne znam.

Nece se mnogo promeniti, ali ¢e mu biti interesantnije druZenje
sa drugom osobom.

On je najsrecniji, jedva ¢eka da dode negovateljica.

Sa njom (negovateljicom) se drugacije ponasa i drugacije radi.

Razvoj kompetencija deteta. Neki roditelji su iskazali ocekivanja da
¢e dete stedi ili razviti razli¢ita znanja i veStine, narocito veStine komu-
nikacije i veStine za snalaZenje u svakodnevnim, a posebno rizi¢nim si-
tuacijama. Na opS3tijem nivou roditelji ocekuju da ¢e dete zahvaljujuci
usluzi imati vi§e moguénosti da odlucuje o vaznim stvarima koje ga se
ticu, kao i da bira razlicite aktivnosti i ciljeve, te da ¢e dete generalno
biti odgovornije prema sebi:

Da bude manje agresivna.

Da lak3e uspostavlja komunikaciju i da ojaca.

PoboljSanje samopouzdanja i spoznaja sopstvenih licnih kvaliteta.

Samostalniji je, bice mu bolji Zivot.

Mislim da ¢e joj pomoci logopedski tretman i fizikalne veZbe,
da ce poceti bolje da govori i da e joj se poboljsati hod.
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5. Profilisanje i prilagodavanje usluge potrebama porodice, kao oce-
kivanja od usluga koja nisu direktno vezana za dete i porodicu, navelo
je 50 roditelja (19,4%). Iz ove grupe najces¢a su ocekivanja vezana za
odrZivost usluge te za uskladivanje radnog vremena, sadrZaja, aspekata
i intenziteta pruZanja usluge sa individualnim potrebama deteta i poro-
dice, kao i ukljucivanje razlicitih stru¢njaka po potrebi:

Ocekujem da svi koji su ukljuceni u navedenu uslugu sagledaju
mogucnosti i potrebe svakog deteta i u skladu sa tim usmere
svoje aktivnosti.

Ocekujem da se bar obezbedi prevoz kada ide na kontrole.

Ocekujem da ovaj program zaZivi i da pomoc u kuci bude uskladena
vremenu kada je supruga na poslu od 12 do 20 h.

6.1.2. RAZLIKE U OCEKIVANJIMA RODITELJA

Pomocu analize latentnih klasa mogu se izdvojiti €etiri grupe roditelja sa ra-
zlié¢itim ocekivanjima od usluga (Slika 24):
I. Niska do umerena ocekivanja od usluga ima 16,4% roditelja, pri cemu
su ocekivanja vezana za razvoj deteta neSto niZa u odnosu na oc¢ekivanja
u ostalim domenima;
II. Niska ocekivanja vezana za dete i umereno visoka ocekivanja veza-
na za porodicu 17,5% roditelja;
III. Umereno visoka ocekivanja u svim domenima ima 31,6% roditelja;
IV. Visoka ocekivanja u svim domenima 30,9% roditelja.?

SLIKA 24. Grupe korisnika po zastupljenosti stepena ocekivanja od usluge

(/A7 Niska do umerena

NiZa u vezi sa detetom
17,5% i umereno visoka vezana
za porodicu

31,6%  Umereno visoka

%JAVL/INY Veoma visoka

0,4% NP

3 Struktura ocekivanja u okviru grupa predstavljena u okviru Aneksa, Slika A5.
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6.1.3. POVEZANOST OCEKIVANJA
I DEMOGRAFSKIH VARIJABLI

Ocekivanja roditelja od usluga povezana su sa uzrastom majke, x(15,N=221)=29,54,
p<.05, Cramer’s V .21, i to tako Sto o€ekivanja od usluga generalno opadaju sa
godinama starosti. Visoka ili vi§a ocekivanja ima 73,0% mladih majki (od 26 do
35 godina) i tek 48,0% majki starosti 55 do 65 godina.

Postoji povezanost izmedu vrste Skole koju dete pohada i ocekivanja od
usluge, x%(9,N=272)=22,05, p<.01, Cramer’s V .16. Visa i visoka ocekivanja od
usluga imaju roditelji dece koja idu u posebno odeljenje redovne Skole (100,0%)
i roditelji dece koja idu u redovnu 8kolu (83,1%), dok ovakva ocekivanja ima tek
58,3% roditelja dece koja ne idu u kolu.

Postoji povezanost vrste invaliditeta, x*(12,N=263)=24,206, p<.05, Cramer’s
V .21, i ocekivanja. Visoka i vi8a oCekivanja ima 79,5% roditelja dece sa intelek-
tualnim teSkodama, a najniZa ocekivanja imaju roditelji dece sa mentalnim tes-
kocama i viSestruko ometene dece. Kod ove grupe visok i visi nivo ocekivanja
prisutan je kod neSto viSe od 60% roditelja. Ocekivanja su povezana i sa procenom
stepena ometenosti koju je dala Komisija za kategorizaciju, x(12,N=263)=33,19,
p<.05, Cramer’s V .21, pri €emu roditelji dece koja su teZe i teSko ometena imaju
niZa ocekivanja od usluga (Slika 25).

SLIKA 25. Povezanost oCekivanja i procene
stepena teskoca koju je dala Komisija za kategorizaciju

% 90
80
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50
40
30
20
10
U_

Nije ' Lako ' Umereno ' Teze Tesko
kategorisano
Kategorija koju je odredila Komisije za kategorizaciju

M NiZa otekivanja M Viga otekivanja

Postoji i povezanost samoprocene kvaliteta Zivota merenog skalom FQOL
i oCekivanja, x(6,N=273)=16,1, p<.05, Cramer’s V .17, pri ¢emu najvisa ocekiva-
nja imaju porodice sa najvisim kvalitetom Zivota, a ocekivanja opadaju sa
opadanjem kvaliteta Zivota.
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SLIKA 26. Povezanost kvaliteta Zivota i oCekivanja od usluga

% 80
70
60
50
40
30
20
10

Visok kvalitet Zivota Visok subjektivni kvalitet Nizak kvalitet Zivota
i niski resursi

I NiZa otekivanja M Visa ocekivanja

6.1.4. POTREBA ZA DODATNOM PODRSKOM
NA POCETKU KORISCENJA USLUGA

Nezavisno od pocetnih ocekivanja i aspiracija roditelja, znacajno je sagledati
druge potrebe roditelja i na¢in na koji oni opaZaju potrebe za dodatnom podrskom
i predlaZu ono §to im je potrebno. Na pitanje o potrebi za drugom vrstom pomo¢i
i podrske na pocetku koriséenja usluga, osim usluga koje sada koriste, odgovo-
rilo je 108 roditelja (42%). Odgovori se mogu svrstati u nekoliko grupa:

1. Finansijska podrska. NajceS¢e se naglaSava potreba za finansijskom
pomodi, i to kod oko Cetvrtine roditelja koji su odgovorili na ovo pitanje
(26). Pominju se dodatna finansijska podrska za lekove i zdravstvene
usluge, za banjsko lec¢enje, plac¢anje troSkova stanovanja i poboljSanje
ukupne materijalne situacije porodice:

Veca materijalna pomo¢, kao i moguénost ceScéeg koriscenja
banjskih leciliSta i rehabilitacionih centara, i mogucnost roditelja
kao pratioca deteta na racun socijalnog osiguranja.

Finansijska podrska, lekovi, podstanari smo.

Uvecanje materijalne pomoci.

2. Jedna petina roditelja (19) navodi potrebu i za nekim drugim socijalnim
uslugama (uglavnom dnevnim boravkom), pored onih koje trenutno kori-
ste. Ovi roditelji ukazuju i na potrebu da se proSiri sadrzaj ili prilagodi
radno vreme usluge koju trenutno koriste:

Potreba za povremenim zbrinjavanjem deteta tokom vikenda ili
popodne tokom radnog dana.
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Potreban je pedagoski asistent za pomo¢ u ucenju.

Personalna asistencija zbog putovanja do 3kole koja je
u drugom gradu.

Da dnevni boravak radi i vikendom.
Da usluga bude svakog dana.

Telefonska podr3ka vaspitaca kada je dete u krizi.

3. Za 19 roditelja znacajnu pomo¢ predstavljalo bi i ukljuc¢ivanje pojedinih
strucnih radnika u rad sa detetom, prvenstveno logopeda, fizioterape-
uta i defektologa:

Logopedsko-defektoloski rad za decu ometenu u razvoju
je neophodan.

Potreban je fizioterapeut.

Prisustvo jos strucnih lica u okviru postojeceg programa.

4. Transport je kao znacajnu potrebu navelo 8 roditelja, odnosno da bi im
mnogo pomoglo kada bi se obezbedio prevoz do obrazovnih i zdravstve-
nih ustanova i do dnevnog boravka:

Vozilo za prevoz invalida koje opStina nema.

PoSto nema prevoza do sela, moramo samostalno da prevozimo
dete do dnevnog boravka.

Manji broj roditelja, njih 14, odgovorio je da im nije potrebna nikakva po-
drSke osim usluge koju koriste.

6.2. Kako roditelji sagledavaju efekte usluga

Roditelji su, godinu dana od pocetka kori§¢enja usluga, procenjivali nastale pro-
mene. Na osnovu analize po€etnih ocekivanja roditelja i pregleda strucne litera-
ture, izradena je Cetvorostepena skala percipiranih efekata usluga (od 1 — uopste
se ne slaZzem do 4 - u potpunosti se slaZzem). Obuhvacdena su Cetiri domena oce-
kivanja, tj. efekti usluge na razvoj deteta, na socijalizaciju deteta, na roditelje i
na celu porodicu.* Struktura skale ukazuje na dve grupe faktora: efekti na dete
i efekti na porodicu.

4  Psihometrijske karakteristike skale percepcije efekata usluge ispitane su eksploratornom fak-
torskom analizom (vidi Aneks).
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U drugom delu skale ispitanici su procenjivali odnos osoblja prema korisni-
cima, struc¢nost osoblja, karakteristike usluge (dostupnost, radno vreme, opre-
mljenost) i participaciju korisnika.

SLIKA 27. Ucestalost percipiranih efekata usluga

Obja3njeno mi je $ta da radim ukoliko imam primedbe... 18,8
|

23,4
|

Mogu da uti€em na unapredenje usluga za moje dete 28,5

Ukljuéen sam u proces donoSenja odluka o usluzi za dete

Dobro razumem sistem usluge u koje je moje dete ukljuceno 18,b
Zaposlenima je moje midljenje o usluzi u istoj meri vazno... 2‘3,4
Radno vreme za pruZanje usluge odgovara potrebama... 1‘9,9
Prostor i opremljenost prostora u kome se pruza usluga... ]‘9,9
Mesto, odnosno lokacija na kojoj se pruza usluga je adekvatna 2]‘,1
Usluga mi je uvek dostupna kada god mi je potrebno "l 8,8
Uvek mogu da ratunam na zaposlene da mi pomognu 12,9
Kada bih bio/la pruzalac usluga, na isti natin bih radio/la... 17,2
Osoblje jasno obja3njava $ta se od nas oekuie... 1 6,4‘
Na pocetku pruZanja usluge zaposleni su temeljno informisali... 1 8,‘4
Osoblje je spretno i struéno u obavljanju aktivnosti 2‘4,6
PruZaoci usluga meni i mom detetu posvecuju dovoljno paznje |
PruZaocu usluge kaZem sve, bez obzira da li mislim da to Zele...
Pruzaoci usluge mi pomazu najvise $to mogu
Osoblju mogu da kazem ono Sto mislim potpuno otvoreno...
Osecam da zaista mogu da razgovaram sa zaposlenima...
Osoblje pokazuje iskrenu brigu za moje dete i porodicu
U svakom trenutku sam osecao/la da pruzalac usluge postuje...
Cini mi se da ljude ovde ne interesuje samo novac
PruZalac usluge shvata moj problem veoma ozbiljno
0Odnos osoblja prema meni i mom detetu je topao i srdacan

Cini mi se da ljudi ovde razumeju poloZaj mog deteta i porodice

Procenat (%)

[ Uopste seneslazem [ Uglavnom se ne slazem Uglavnom se slazem [ U potpunosti se slazem
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Uocava se da roditelji pokazuju izvesnu uzdrZanost u otvorenoj komunikaciji
sa pruZaocima usluga. Svega 37,9% ispitanika je spremno da pruZaocu usluge
,kaZe sve, bez obzira da li misle da to Zele da ¢uju ili ne“. Kada je u pitanju nesla-
ganje ili kritika, izgleda da roditelji strahuju da bi otvorena komunikacija mogla

da dovede do naruSavanja odnosa, a ne do unapredenja usluga.

Cak 64,1% roditelja se u potpunosti slaZe da je podrska koju dobijaju kroz
ovaj program upravo ono 3to je bilo najpotrebnije njihovom detetu (N=164),
30,5% korisnika se uglavnom slaZe sa ovim stavom, a 5,5% se slaZe delimi¢no
ili se u potpunosti ne slaZze (N=14). Takode, 84,8% roditelja je u potpunosti sa-
glasno sa stavom da bi ovu uslugu preporucili drugim porodicama, 11,7% se
uglavnom slaze (N=30), dok se 3,5% roditelja ne slaZe ili se uglavnom ne slaZze
sa ovom tvrdnjom (N=9).

Kada posmatramo visinu prosecnih skorova na dobijenim supskalama, na
osnovu analize varijanse vidimo da roditelji neSto pozitivnije evaluiraju
efekte usluge na nivou roditelja i porodice (M=3,45, SD=.62) nego na nivou
deteta (M=3,20, SD=.67), F(1,243)=59,76, p<.001, n?=.20.

Oko polovina roditelja u potpunosti smatra da je dete unapredilo komuni-
kaciju sa sredinom, da ima viSe samopouzdanja, da je steklo nova znanja i ve-
Stine za snalaZenje u svakodnevnom Zivotu, te da u ve¢oj meri odlucuje o svom
Zivotu, kao i da se dete zaista bolje oseca od kada koristi uslugu.

Roditelji neSto ce8¢e primecuju da je porodica zadovoljna, te da se i sam ro-
ditelj bolje oseca i funkcioniSe. Oni smatraju da imaju viSe moguénosti da obavljaju
druge Zivotne uloge i da imaju bolji pristup relevantnim informacijama. Pomoc¢u
analize latentnih klasa (LCA) ispitano je da li moZemo razlikovati grupe roditelja
u odnosu na percipirano zadovoljstvo uslugom (vidi Aneks, Tabela A10).

Razlikujemo tri grupe roditelja: one koji smatraju da usluga generalno nema
efekte, one koji smatraju da usluga ima ogranicene efekte i one koji smatraju da
je usluga delotvorna i da doprinosi veStinama i socijalizaciji deteta, da rastere-
¢uje roditelja i da doprinosi uspe$nosti roditelja u obavljanju razlic¢itih Zivotnih
uloga i funkcionisanju porodice (Tabela 13). Veéina roditelja smatra da su efekti
usluge u potpunosti (60,9%) ili uglavnom ostvareni (27,3%).

TABELA 13. Struktura ispitanika u odnosu na percipirane efekte usluge

| ~ |

Nisu ostvareni efekti 26 10,2
Uglavnom ostvareni efekti 70 273
U potpunosti ostvareni efekti 156 60,9

NP 4 1,6
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Promene do kojih je do8lo nakon godinu dana koriS¢enja usluge ispitane su
otvorenim pitanjima koja se odnose na to kako roditelji vide uticaj usluge i na
reakcije okoline u vezi sa efektima usluge koje roditelji primec¢uju.

Na otvorena pitanja odgovor su dala 233 ispitanika, odnosno 91,0%. Teme
su grupisane u tri domena delovanja usluga: efekti na nivou deteta (9 tema),
efekti na nivou roditelja (4 teme) i efekti na nivou porodice (4 teme).

OKVIR 2. Percepcija roditelja o uticaju usluga na dete, roditelje i porodicu

Odnosi sa Unapredenje odnosa sa vr$njacima — dete stice nove prijatelje u okviru dnevnog
drugima centra i uopste se viSe druzi sa vr$njacima i susedima, a vrsnjaci ga bolje prihvataju.

Unapredenje odnosa sa odraslima — deca grade podrzZavajuce odnose sa odrasli-
ma van porodice.

DruZeljubivost Podsticanje druZeljubivosti — dete ispoljava vecu sklonost ka druZenju, generalno
vie voli da ucestvuje u zajednickim aktivnostima, bolje se uklapa u drustvo, otvore-
nije je i manje stidljivo pred drugima.

Uklju€enost Povecanje aktivnosti — deca su aktivnija i imaju raznovrsnije sadrZaje tokom dana,
vise izlaze van kuce, vise se igraju i razvijaju hobije i interesovanja, ukljucuju se u
pomoc u kuénim poslovima, idu na izlete.

Ukljucivanje u druge sisteme podrske — dete je viSe ukljuéeno u druge aktivnosti
podrske, a neke druge usluge su postale dostupnije (terapije, fizicke vezbe, rehabili-
tacija, strucni tretmani, medicinska podrska)

Ukljucivanje u sistem obrazovanja — dete je pocelo da pohada nastavu sa decom
iz opSte populacije.

Emocionalna /spoljavanje pozitivnih emocija — dete je srecnije, veselije, bolje raspolozeno, za-
dobrobit dovoljnije i ispunjenije, srecno je kada se organizuju priredbe i generalno je zado-
voljno dnevnim boravkom ili posetama negovateljice.

DETE

Bolja samoregulacija — roditelji primecuju da je dete manje nervozno i razdraZljivo,
da je opustenije, lakSe se smiruje kada ga nesto iznenadi ili uznemiri i da je uopste
smirenije.

Vestine i znanja Razvoj govornih vestina - dete je komunikativnije, viSe prica, bolje izgovara reci i
ima veci fond reci.
Razvoj kognitivnih vestina — dete se bolje koncentriSe, duze uspeva da odrzi pa-
Znju, bolje pamti.
Unapredenje akademskih vestina — dete bolje Cita, piSe, zna da se potpiSe, crta,
svira, usvajilo je nove nacine ucenja, stice nova znanja i ima bolji uspeh u Skoli.
Razvoj informaticke pismenosti — dete je naucilo da koristi kompjuter.
Vestine brige o sebi i samozastite — dete je vestije u odrZavanju licne higijene, ko-
risti pribor za jelo, uspostavilo je dnevni ritam, snalazljivije je, bolje prepoznaje i
izbegava rizike.

Razvoj motorike — dete se bolje krece u sredini, bolje hoda.
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Samostalnost
Samopouzdanje

Razvoj i
napredak

Emocionalna
dobrobit

Svakodnevno
funkcionisanje

Informisanost

Odnosi sa
drugima

Porodicni odnosi

Nova osoba u
porodici

Dostupnost
podrske

Kvalitet Zivota

Unapredenje samostalnosti — dete je samostalnije u vecem broju aktivnosti
nego ranije.

Veée samopouzdanje — dete je razvilo samopouzdanie.

Pozitivan razvoj i napredak — dete se holje ponasa i njegovo zdravlje je bolje.

Emocionalna dobrobit — roditelji se bolje osecaju, sigurniji su, osecaju manje krivi-
ce i stida.

Slobodno vreme — roditelji imaju viSe vremena za sebe, vie slobodnog vremena,
vremena za fizicki i psihicki odmor, posete lekaru i sl.

Svakodnevne obaveze — roditelji mogu lakSe da obavljaju ku¢ne i druge poslove
(oko pripreme obroka, odrzavanja higijene i sL.).

Olaksana briga o detetu sa smetnjama — roditeljima je lakSe da brinu o detetu
posto deo brige preuzima negovateljica.

Informisanost o pravima — roditelji bolje poznaju prava i bolje su obavesteni o
tome kako da obezbede potrebne usluge za dete.

Informisanost o stanju/bolesti deteta — roditelji bolje razumeju stanje ili
bolest deteta.

Razvoj socijalne mreZe — roditelji su stekli nove prijatelje, a to su pre svega rodite-
lji druge dece koja koriste uslugu.

Partnerski odnosi — roditelji imaju viSe vremena za partnera, imaju bolji odnos
sa partnerom.

Odnosi sa drugom decom — roditelji mogu da provedu viSe vremena sa drugom
decom, imaju vise zajednickih aktivnosti.

Atmosfera u porodici — koriS¢enje usluga doprinosi opustenijoj i toplijoj atmosferi
u porodici, u kuci ima manje konflikata i vise smeha.

Vezivanje deteta za negovateljicu — dete se vezalo za negovateljicu, prihvatilo ju
je kao clana porodice, tacno zna kada ona treba da dode i srecno je kada je tu, poro-
dicna rutina se promenila zbog nove osobe.

Prosirena mreZa podrske — roditelji mogu da se obrate za savet i ohrabrenje pro-
fesionalcima, odnosno negovateljici i dobijaju podrSku okoline za koriScenje usluge.

Pomo¢ u svakodnevnom funkcionisanju — lakSe se dobija pomoc za kucne poslo-
ve, aktivnosti brige za dete i nege deteta i druge vazne aktivnosti.

Stalnost i pouzdanost podrske — roditeljima je znacajno to Sto su sigurni da ce
dobiti podrsku i Sto imaju podrsku u organizaciji vremena i svojih aktivnosti, izgradili
su odnos poverenja sa pruzaocem usluga.

Unapredenje kvaliteta Zivota — roditelji generalno navode da kvalitet Zivota porodi-
ce pobolj$an, bez jasnog objasnjavanja ovog pojma.
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Na Slici 28 predstavljena je ucestalost navedenih tema. Roditelji kao efekat
usluge najceS¢e navode unapredenje sopstvenog funkcionisanja, a zatim ra-
zvoj vestina i znanja deteta, potom unapredenje emocionalne dobrobiti deteta
i ve¢u dostupnost pomodi i podrske.

SLIKA 28. Ucestalost tema koji roditelji identifikuju

Odnosi sa drugima

DruZeljubivost
Ukljucenost
Emocionalna dobrobit
Vestine i znanja
Samostalnost
Samopouzdanje
Razvoj i napredak
Emocionalna dobrobit

Svakodnevno funkcionisanje

Informisanost 1,6
Odnosi sa drugima |§ 0,8
Porodi¢ni odnosi 7,0
Nova osoba u porodici 3,1
Dostupnost podréke 16,0
Kvalitet Zivota 2,3
fIJ 5I 10 I 15 I 20 I25 3IU
Procenat (%)

6.3. Zakljucci: vidljivost efekata usluga

Analiza poc€etnih ocekivanja roditelja od usluga izdvojila je Cetiri grupe oce-
kivanja, od kojih su dve vezane za dete (razvoj detetovih kapaciteta i unapredenje
socijalizacije i aktivnosti deteta), a druge dve za roditelje i porodicu (ocekivanja
da ¢e im usluge pomo¢i da poboljSaju svoje roditeljske kompetencije za staranje
o detetu i da ¢e njihovi partnerski i porodi¢ni odnosi biti bolji).

NajvisSa ocekivanja roditelji imaju u vezi sa umrezavanjem i integracijom
u zajednicu u smislu da ¢e usluga doprineti njihovoj boljoj informisanosti o pra-
vima i dostupnim uslugama, razmeni iskustva sa drugim roditeljima koji imaju
decu sa smetnjama, izvesnom rastereé¢enju i poboljSanju roditeljskih kom-
petencija. Takode, oni ocekuju bolju integraciju i socijalizaciju deteta (Sto je
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pojedinacno najvecée ocekivanje) koje ¢e imati prilike da na kvalitetniji nacin pro-
vodi vreme. Najmanje visokih ocekivanja od usluga roditelji imaju u vezi sa
razvojem kapaciteta deteta za snalaZenje u svakodnevnim situacijama, kao i u
pogledu poboljSanja samopouzdanja i samostalnosti u odlucivanju kod deteta.

Stice se utisak da su o€ekivanja roditelja pretezno visoka, ali realisticna
i da su uskladena sa onim na 3ta su usluge usmerene (podrska roditeljstvu i soci-
jalizaciji deteta). Manja ocekivanja u vezi sa razvojem kompetencija deteta mogu
se razumeti kao svojevrsni pesimizam u pogledu mogucénosti deteta da napreduje.
Pitanje je u kojoj je meri ta procena realisti¢na, a koliko je ona posledica negativ-
nih iskustava u poku$ajima da se dobiju usluge za podsticanje razvoja deteta.

Prema nivou ocekivanja od usluga izdvajaju se Cetiri grupe roditelja. Ve¢ina
roditelja (dve tre¢ine) ima visoka i umereno visoka ocekivanja u svim navedenim
domenima. Manji je broj onih koji generalno imaju niZa ocekivanja (16%). Izdvaja
se posebna, manja grupa roditelja (17%) koji nemaju velika ocekivanja vezana za
dete, nego viSe koristi ofekuju za same sebe i porodicu kao celinu.

Da bismo bolje razumeli ove rezultate, ispitali smo sa kojim je faktorima
povezan stepen oc€ekivanja. Da li su niska ocekivanja od usluga povezana sa ste-
penom i vrstom razvojnih teSkoéa deteta ili su povezana i sa nekim drugim
faktorima? Rezultati su potvrdili da najniZa ocekivanja (i najmanje nade u po-
zitivan pomak) imaju roditelji dece sa mentalnim teSko¢ama i viSestruko ome-
tene dece. Potvrduje se i povezanost izmedu vrste Skole koju dete pohada i
ocekivanja od usluge, tako §to procenat roditelja sa visokim ocekivanjima opada
medu onima ¢ija deca ne idu u Skolu, dok su o€ekivanja najvisa kod roditelja
dece koja su ukljucena u posebna odeljenja redovne Skole. Ukljuc¢ivanje u Sko-
lovanje je delimi¢no povezano sa teZinom i vrstom teSkoca kod deteta, te ovaj
nalaz dodatno potvrduje da se sa porastom stepena teSkoc¢a kod deteta smanjuju
roditeljska o€ekivanja. Sa druge strane, iskljucivanje iz procesa obrazovanja je
pokazatelj socijalne isklju€enosti, Sto Salje poruku da je zajednica ,odustala“ od
deteta, odnosno da ne ulaZe u njegov razvoj. Roditelji nakon godina ulaganja
SVog znanja, vremena, nege i ljubavi u razvoj deteta u izvesnoj meri gube nadu
ako ne uoce napredak, kao i usled promena u ponaSanju deteta koje nastaju sa
razvojem, ulaskom u pubertet i u mlado odraslo doba.

Druga dva faktora sa kojima je povezan stepen ocekivanja od usluga jesu
starost majke i percipirani kvalitet Zivota porodice. Sa poveéanjem starosti
majke i opadanjem kvaliteta Zivota opadaju i ocekivanja od usluga. Ovo
ukazuje na iscrpljivanje majki tokom dugotrajne brige o detetu i nege deteta, ali
i na to da drugi oteZavajudi faktori koji utic¢u na kvalitet Zivota doprinose sma-
njenu nade i pozitivnih o€ekivanja.

Roditelji su istakli i druge potrebe, na Cije zadovoljavanje usluge nisu bile
usmerene. Ove potrebe su legitimne, znacajne i nezaobilazne u kreiranju usluga
za decu sa smetnjama i njihove porodice. To su prvenstveno potrebe za dodatnom
finansijskom pomo¢i (za lekove, zdravstvene usluge, banjsko lecenje, troSkove
stanovanja i sl.), drugim socijalnim uslugama pored onih koje trenutno koriste
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(roditelji dece koja su koristila pomo¢ u kuéi €esto su ukazivali na potrebu za dnev-
nim boravkom), za prosirenjem sadrZaja i prilagodavanjem radnog vremena
usluge koju trenutno koriste, za ukljuc¢ivanjem pojedinih struénih radnika (lo-
gopeda, fizioterapeuta i defektologa) u rad sa detetom, kao i za obezbedivanjem
prevoza do obrazovnih, zdravstvenih i drugih ustanova i dnevnog boravka.

Godinu dana od pocetka koriSéenja usluga roditelji opazaju nesto veée
efekte usluge za roditelje i porodicu u smislu veceg zadovoljstva i boljeg funk-
cionisanja, jer imaju viSe mogucénosti da obavljaju druge obaveze i Zivotne uloge
i da zadovolje joS neke svoje potrebe. Oni se osecaju osnaZeno i rastere¢eno i u
obavljanju same roditeljske uloge, jer imaju bolji pristup relevantnim informaci-
jama, a brigu o detetu dele sa profesionalcima i drugim pomagacima.

Efekti usluga na decu koje roditelji opaZaju odnose se na poboljSanu ko-
munikaciju sa sredinom, pove¢ano samopouzdanje, sticanje novih znanja i ve-
Stina za snalaZenje u svakodnevnom Zivotu, kao i na to da se dete bolje ose¢a od
kada koristi uslugu. Interesantno je da su to promene koje su roditelji na pocetku
manje ocekivali, ali su ih godinu dana nakon koriS¢enja usluga najceSc¢e navodili
kao ucinak usluge. Na pocetku su roditelji viSe ocekivali efekte u pogledu una-
predenja sopstvenih roditeljskih kompetencija i ukljuc¢ivanja u zajednicu, dok su
se nakon godinu dana viSe fokusirali na ono Sto je dete dobilo, pa se ¢ini da se
na kraju viSe dobilo za decu nego Sto se na pocetku ocekivalo. To potvrduje
i 80% otvorenih odgovora roditelja koji se fokusiraju na promene i efekte usluga
na dete, i to ba$ na unapredenje decijih kompetencija, vestina i znanja, prema
¢emu su na pocetku roditelji izgleda bili rezervisani. Vec¢ina roditelja smatra
da su efekti usluge u potpunosti (60,9%) ili uglavnom ostvareni (27,3%).

Kvalitativni podaci takode potvrduju da roditelji od pojedinacnih efekata us-
luge najceSée navode unapredenje sopstvenog funkcionisanja, a zatim razvoj
vestina i znanja deteta i unapredenje emocionalne dobrobiti deteta, kao i
veéu dostupnost pomoc¢i i podrske.

Kada su roditelji procenjivali zadovoljstvo razli¢itim aspektima usluga,
najvise su isticali odnos osoblja prema korisnicima i njihovu struénost, sto
pokazuje da ljudski kvalitet i profesionalnost pruZalaca usluga mogu znatno da
kompenzuju i eventualne materijalne i druge nedovoljno razvijene aspekte, mada
su ispitanici generalno zadovoljni uslugama u svakom pogledu. Ipak, u odredenoj
meri (kod 37,9% ispitanika) prisutna je uzdrZanost u otvorenoj komunikaciji sa
pruZaocima usluga. Ipak, ¢ak 64,1% roditelja se u potpunosti slaZe da je po-
drska koju dobijaju kroz ovaj program upravo ono sto je bilo najpotrebnije
njihovom detetu, a 84,8% roditelja bi ovu uslugu preporucilo drugim porodi-
cama, Sto su posebno znacajni indikatori zadovoljstva kori§¢enim uslugama.



Roditelji u fokusu:
kako roditelji dece
sa smetnjama
vide usluge

7.1. Perspektiva korisnika -
polaziste i ishodisSte kvalitetnih usluga

Interesovanje za participaciju i uklju¢ivanje korisnika se naslanja na koncepte
iz poslednje decenije XX veka, uobli¢ene u novije politike i prakse koje uce-
S¢e korisnika vide kao temelj socijalne politike (Beresford & Croft, 2001; Carr,
2004; Gould, 2012).

U socijalnom radu i u oblasti socijalne zaStite, argumenti za participaciju
korisnika ranije su se uglavnom zasnivali na ,konzumeristickim® pristupima, u
kojima se konsultacije i prikupljanje informacija koriste kao sredstvo za dobija-
nje povratne informacije od korisnika, a onda se ta povratna informacija pretez-
no koristi na nacin koji odgovara pruZaocu usluge. Razvijenija praksa u okviru
ovih pristupa podrazumeva ukljucivanje korisnika (individualno i kolektivno),
u planiranje, upravljanje i delovanje specijalizovanih sluzbi staranja, a u manjoj
meri i u nacin na koji ljudi pojedinac¢no Kkoriste usluge.

Ovaj nacin rada je povezan sa naglaSavanjem znacaja birokratski, menadZer-
ski i profesionalno definisanih standarda, kvaliteta i ishoda (Payne, 2000;
Beresford & Croft, 2001). Takvi pristupi nisu daleko odmakli od tradicije u kojoj
specifine interesne grupe (politi¢ari, menadZeri, profesionalci, sindikati, planeri
i istraZivaci) dominiraju u procesima razvijanja i pruZanja usluga. Korisnici, kao
i ostali gradani u ¢ije ime se razvijaju usluge, imaju veoma malo uticaja na ove
procese. Ovakve ,usluge koje vode pruZaoci usluga“ (service-led) imaju velika
ogranicenja i nedostatke, npr. ogranicavanje prava korisnika, institucionaliza-
ciju, naglasak na socijalnoj kontroli, izloZenost zlostavljanju i zanemarivanju,
neadekvatne standarde te nejednak pristup i moguénosti.
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Sustinskoj promeni politike i prakse u pogledu participacije doprinele su
razli¢ite organizacije korisnika (organizacije osoba sa invaliditetom, korisnika
usluga mentalnog zdravlja, osoba sa intelektualnim teSko¢ama, Zrtava nasilja,
obolelih od HIVa/AIDSa i sl.), ¢ije se delovanje uobli¢ava u pokrete za prava
korisnika (Campbell and Oliver, 1996). Pokreti za prava korisnika se zalaZu da
se perspektiva korisnika uvede u oblast javnih politika (pa i socijalne politike)
uz punu participaciju i inkluziju korisnika. To je najslikovitije prikazano u slo-
ganu pokreta osoba sa invaliditetom - ,NiSta o nama bez nas* (Charlton, 2000).
Pocevsi od sedamdesetih godina prosSlog veka, ovi pokreti aktivnosti lobiranja
za promenu poloZaja korisnika organizuju oko ideja nezavisnog Zivota, parti-
cipacije, kontrole, izbora i omod¢avanja (engl. empowerment — sticanje modi u
druStvenoj strukturi).

Korisnik usluga nije viSe pasivni primalac, ve¢ aktivni uesnik u kreiranju
i analizi politika i praksi socijalne zaStite. Korisnici i njihovi negovatelji (naj-
¢eS¢e Clanovi porodice) imaju ekskluzivno znanje zahvaljuju¢i neposrednom
iskustvu, kao i specifi¢ne veStine i sposobnosti. To znanje nudi novi pogled na
postojece usluge i sluzbe i omogucéava da se kriti¢ki sagledaju njihovi stvarni
dometi. PruZaoci usluga treba da prepoznaju i uvaZe znanja i sposobnosti kori-
snika i osoba koje se staraju o nima, te da aktivno tragaju za njihovim misljenji-
ma, stanovistima i ose¢anjima, i to:

+ pruZanjem relevantnih i blagovremenih informacija,

» aktivnim kreiranjem odgovarajuéeg mesta i vremena za uce$¢e korisnika i

« primanjem i davanjem jasne povratne informacije (feed back) o tome kako

je perspektiva korisnika ugradena u aktivnosti pruZaoca usluga.

Za socijalni rad nije viSe pitanje kako da se ukljuci perspektiva korisnika, ve¢
kako da se sam korisnik ukljuci u celokupni proces razvoja usluga. To je konzi-
stentno sa najboljom praksom socijalnog rada i podrazumeva:

+ celovit, holisti¢ki pristup u reSavanju drustvenih i licnih problema i teSkoca;

» odnose koji se zasnivaju na medusobnom uvaZavanju;

« ukljucivanje iskustava, znanja, kulture i religije pojedinaca, grupa i zajednica;

+ razumevanje da za korisnika krajnji ishod usluge zavisi i od nacina na

koji se ona pruZa i od odnosa prema korisniku;

» pristup nezavisnim informacijama na osnovu kojih se mogu formirati

stavovi i donositi odluke;

« pravo korisnika na najve¢u mogucu kontrolu nad svojim Zivotom, kao i

mogucdnost izbora.

Savremene koncepcije participacije podrazumevaju celovit, inkluzivan i par-
tnerski pristup u razli¢itim aspektima obezbedenja javnih usluga. Evropska uni-
ja je promovisala i , Platformu protiv siromastva i iskljucenosti* (2013). Platforma

prepoznaje da je uceSce ljudi koji se suocavaju sa siromastvom i iskljuceno-
§¢u u formulisanju politika te u budZetiranju, konceptualizaciji, organizaciji,
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individualizaciji i evaluaciji usluga katalizator inkluzivnih strategija. Nova po-
litika ,personalizacije” u zastiti odraslih i starih u Velikoj Britaniji (DH, 2010;
Dickinson & Glasby, 2010; Carr, 2011) naglaSava izbor, nezavisnost, slobodu
korisnika u raspolaganju sredstvima za usluge (preko tzv. personalnih budZeta)
i kontrolu nad pomod¢i i podrskom koju koristi.

Novi Zakon o socijalnoj zastiti Srbije (2011) snaZno istice uces8ée klijenata
u nizu osnovnih prava (pravo na informacije, ¢l. 34; pravo na uces¢e u donoSe-
nju odluka, €l. 35; pravo na slobodan izbor usluga, ¢l. 36; pravo na prituzbu, €L
39). Osnovna rukovodna nacela zakona (poStovanje integriteta i dostojanstva
korisnika, nediskriminacija, najbolji interesi korisnika, najmanje restriktivno
okruZenje, efikasnost, blagovremenost, celovitost, unapredenje kvaliteta i jav-
nosti rada, ¢l. 24-32) predstavljaju smernice za razvijanje i planiranje indivi-
dualizovanih usluga u zajednici u skladu sa inkluzivnom svrhom i ciljevima
socijalne zaStite.

Sagledavanje perspektive roditelja dece sa smetnjama u razvoju pruza plo-
dotvorne moguénosti za razumevanje nacina na koji se usluge koriste. Zanimalo
nas je da otkrijemo i sistematizujemo faktore i pojedine aspekte koje roditelji
smatraju bitnim za koriS¢enje usluga, ta oni ocenjuju kao znacajno, korisno,
delotvorno, a 8ta kao nedovoljno, manje bitno ili neefikasno u vezi sa uslugama
u zajednici koje koriste njihova deca.

7.2. Metodologija: fokus grupe sa roditeljima

Potreba za potpunijim razumevanjem iskustava roditelja u vezi sa kori§¢enjem
usluga usmerila nas je na kvalitativnu metodologiju i koriS¢enje fokus grupa.
Fokus grupe su posebno pogodne za otkrivanje iskustava ljudi i sticanje uvida
u nacin na koji oni obrazlazu svoje poglede i stavove (Mason, 2002; Ritchie and
Lewis, 2003; Silverman, 2009). Organizovano je 11 fokus grupa sa roditeljima
dece korisnika usluga, pri Cemu je posebna paZnja posvecéena pitanjima pover-
ljivosti i u¢eS¢a na osnovu pune obaveStenosti.

Znacajna su i pitanja reprezentativnosti (korisnici razlicitih usluga iz razli-
citih sredina) i relevantnosti dobijenih podataka. U dve fokus grupe pruzaoci
usluga su nastojali da svojim prisustvom na fokus grupama uspostave kontrolu,
pa se ovaj materijal nije koristio za analizu; u dalju obradu uzeti su materijali
sa ostalih 9 fokus grupa. Nastojali smo i da usluge budu proporcionalno zastu-
pljene: od 9 obradenih fokus grupa, u tri su u€estvovali roditelji dece koja su
koristila dnevni boravak, u dve roditelji dece koja su koristila predah (uglavnom
u kombinaciji sa dnevnim boravkom), a ¢etiri fokus grupe su obuhvatale kori-
S¢enje usluge pomodi u kudi (od toga je jedna grupa bila varijanta ove usluge,
tzv. ,deciji pomo¢nik®).

U 9 obuhvacenih fokus grupa ucestvovalo je 49 roditelja - 43 majke i svega
6 oceva. Razgovor u fokus grupama je bio usmeren na utvrdivanje jedinstvene,
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roditeljske perspektive o efektima usluga koje su koristila njihova deca. Fokus
grupe su trajale izmedu 75 i 100 minuta, a odvijale su se po razradenom scena-
riju koji je obradivao Cetiri celine, odnosno teme:

1. Promene kod deteta: Sta roditelji misle o tome da li su i na koji su na-
¢in usluge doprinele promenama kod deteta (nacin na koji provodi vreme,
napredak u ranijim veStinama, savladane nove veStine, osamostaljivanje

- veStine staranja o sebi, uceS¢e i prihvacenost u zajednici, odnos prema
sebi i sl.) u smislu intenziteta i vrste promena.

2. Promene kod porodice: Sta roditelji misle o tome da li su i na koji su
nacin usluge doprinele promenama u porodici (unapredenje roditeljskih
veStina i informisanosti, vreme za uce$¢e u drugim aktivnostima i pri-
hvadenost u zajednici, potrebe druge dece, kvalitet Zivota od kada koriste
usluge i sl.) u smislu intenziteta i vrste promena.

3. Dozivljaj kvaliteta usluga u odnosu na razli¢ite aspekte i principe pru-
Zanja usluga (dostupnost, participativnost, individualizacija, primerenost
potrebama, kvalitet odnosa sa osobljem, sadrZaj usluga - relevantnost
aktivnosti i sl.).

4. Predlozi roditelja za unapredivanje usluga: potrebe porodice i deteta,
specificnost teSkoda sa kojim se suocavaju i sadrZaj pojedinih usluga
(prilagodenost potrebama u vezi sa specifikacijom aktivnosti, na¢inom
pruZanja, organizacijom i sl.).

Moderatori su nakon svake fokus grupe pisali izveStaj u kome su opisivali
proces i dogadanja, davali predloge, ukazivali na dodatne potrebe i pravili plan
daljih aktivnosti. Ovi izveStaji su takode uneti u istraZivacki materijal, jer zbog
svoje strukture, kontekstualnosti i autenti¢nosti nude dragocene refleksije koje
su pomogle u tumacenju rezultata.

Fokus grupe su, posle dobijanja saglasnosti od ucesnika, snimane diktafo-
nom, potom su transkribovane, a ucesnici su oznaceni Siframa u cilju anoni-
mnosti i poverljivosti. Odgovori roditelja su razvrstani pomo¢u tematske anali-
ze, pri Cemu su zadate teme uzete kao polazni okvir za tematsku kategorizaciju
narativa roditelja.

7.3. Kako roditelji vide efekte usluge na dete
Diskusija u okviru fokus grupa je omogudila roditeljima da istaknu razli¢ite as-

pekte efekata usluga na decu, u pogledu razvoja, raspoloZenja deteta, socijaliza-
cije, podrske Skolovanju i obrazovanju i inkluziji.



113

RODITELJI U FOKUSU:
KAKO RODITELJI DECE SA SMETNJAMA VIDE USLUGE

» RAsSPOLOZENJE DETETA. Usluga ima pozitivan efekat na raspoloZenje deteta
na viSe nivoa. Roditelji primecuju da su deca smirenija i lepSe raspoloZena:

| uopste sama deca su mnogo bolja, opustenija, znaci, jednostavno
imaju neku preokupaciju, imaju neki cilj i obavezu. Oni, bar moje
dete tako to shvata i onda je to njemu i igra, znaci, njemu je
zanimljivo, znaci, mnogo, mnogo je bolji.

KZUZ4

U fokus grupama se veoma cesto isticalo da se deca raduju kada treba da
dode negovateljica ili kada ona odlaze u dnevni boravak ili na predah:

Vidi se neko nestrpljenje u tom nekom iscekivanju kad ¢e ona
(negovateljica) stici i stalno pita koliko je sati, i kad joj mi kaZemo,
ona pita kad dolazi. | onda na svakih 5 minuta pita: 'Koliko je sati,
koliko je sati?’

KIUZ6

Roditelji zapaZaju da je dete bolje raspoloZeno od kada koristi usluge, ¢ak i
kada ne vide ili ne ocekuju druge efekte usluge, posebno kod dece koja imaju
teZe oblike viSestruke ometenosti u razvoju:

Nema nekog napretka da je on naucio nesto, viSestruko je ometen u ra-
zvoju, ali mogu da kaZem da je on... raspoloZeniji. Dakle, nije nervozan
kao ranije Sto je bio kada nije dolazio ovde. Takode, raduje se svakog
jutra kad mu kaZem da idemo, on to razume. Kad kaZem da krecemo,
on staje i na vratima je. Samo sad napretka nekog da je on nesto
naucio, to ne... Ali u svakom slucaju mnogo je bolje nego Sto je bilo.

VLUMA4

» USLUGA KAO PROSTOR ZA AUTONOMIJU DETETA. Roditelji navode da su deca
vezana za uslugu, da im ona mnogo znaci - tacno znaju kada treba da dode ne-
govateljica ili kada treba da idu u dnevni boravak, sama spremaju stvari koje su
im potrebne i ekaju na vreme, ljute se kada ne odu u centar i sl. Oni zapaZaju da
deca uslugu doZivljavaju kao ,svoju®, da su ona u srediStu usluge, Sto doprinosi
doZivljaju ispunjenosti, samopoStovanja i sopstvene vrednosti. Kada iz nekog
razloga ostanu kod kuée ili kada negovateljica ne dode, deca ispoljavaju ljutnju,
osecaju se uskracdeno i razo¢arana su:

On voli kad dode petak, ako ne ostane da spava u predahu, on je ljut
na mene i on ne govori sa mnom. Dode kuci i okrene se.

IVUZ2

Znaci, Ceka dan kad... utorak, Cetvrtak, zna da ona tad dolazi. Voli
kada ona dode, jednostavno njemu je potreban neko ko ¢e da ga
gleda u oci i slusa, Sto ja ne mogu non-stop, jer i ja imam druge
obaveze. A ona je tu, tih 2 sata posveti njemu, sedne s njim.
PRUZ6
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On ustaje ujutru u 6 ako treba. Ustaje, on ide u predah, sprema se...,

pa onda ponesi mi dorucak, spakuj mi doruc¢ak da ponesem i idem gore.
Ide on ... Cekayj, jao, pa vidi 5 do 9, pa gde je (smeh), nema je joS uvek.
KZUZ4

» DRUZELJUBIVOST I OTVORENOSTI PREMA DRUGIMA. Pre nego §to su pocela da
koriste usluge, deca su, prema navodima roditelja, komunicirala gotovo samo
sa ¢lanovima porodice. Kada su pocela da koriste usluge, deca su proSirila svoju
socijalnu mreZu i razvila veStine komunikacije. Sada komuniciraju sa vrsnja-
cima i odraslima van porodice i lakSe sklapaju prijateljstva. Oni uocavaju i da
su deca razvila medusobnu povezanost, solidarnost, da se medusobno podrza-
vaju i brinu jedni o drugima, te da prevazilaze strepnju ili nelagodu vezanu za
socijalne kontakte:

U komunikaciji je, znaci, otvoreniji, prica, lakSe sklapa prijateljstva.
Premda, kaZem, ranije nije bilo. Cini mi se i druga deca da ih sada dru-
gacije malo prihvataju otkad je krenulo ovo, uopste ovaj ceo projekat,
pomoc u kuci, predah, trenutno sad predah, ovaj, ali uopste cela ta
akcija otkad je krenula opet se malo promenio taj stav i dece i okoline.
KZUZ4

Dve devojcice su, kada su prosle, rekle jednom da je ona debela. Ona
se rasplakala, nije htela da izade. Ja sam joj objasnila Sta to znaci de-
bela. Ona je i sada malo debeljuca, ali je to prihvatila super. Ovde je
prihvacena. Sada kada izade, ona hoce i haljinicu i cipelice, onda kada
izadu da Setaju ovde u dnevnom boravku. Vise nema taj kompleks.
VBUZ3

» RAzvOoj VESTINA I POZITIVAN UTICAJ NA CELOKUPNI RAZVOJ DETETA. Roditelji
zapaZaju da dete koriS¢enjem usluge razvija veStine kao $to su odrZavanje licne
higijene, govor, crtanje, pisanje, rad na kompjuteru i sl. Ponekad naglaSavaju da
su ih te promene kod deteta pozitivno iznenadile:

Naucio je da mi kaZe kad mu se ide u WC. To je znacajno. Sada samo
treba da mu skinem pampers i da sedne na Solju. Ranije nije bio za
saradnju, nije hteo da mu se mesam i kad pokusam nesSto sa njim da
radim nije hteo. Verovatno je strucni tim ovde znao kako da mu pride.
VLUZ1

Da sam znao da donesem svesku i sve to da se vidi kad je krenula i
sad, za godinu i po dana koliko je napredovala, to je 'nebo i zemlja’.
Ona je krenula u Skolu, godinu isla i onda su je kategorisali da nije
za Skolu, ¢ak ni za specijalnu.

KIUM?2

Nakon godinu dana kori§éenja usluga neki roditelji uocavaju da je detetu
bilo potrebno novo okruZenje koje podstice ucenje i razvoj. Uocavaju da su iscrpli
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svoja znanja, veStine i strpljenje da nauce dete raznovrsnim veS$tinama. U tom
smislu vide da dete brZe napreduje od kada koristi usluge:

Da, mi smo dugo ucili sa njom i nije imala... Mi smo stopirali

negde, stali vec viSe... | kad je J. (devojCica), ona je to polako, ali
najverovatnije da je ona poZelela nekog novog i nesto. | veoma brzo
je naucila, ovaj... da vezuje pertle. | uci gledanje na sat.

UzZuz2

» RAzvOJ SAMOSTALNOSTI DETETA. Roditelji primecuju da deca kroz interakciju
sa drugima (negovateljicama, decom i osobljem u dnevnim boravcima) postaju
samostalnija i manje zavisna od roditelja. Samostalnost i sticanje autonomije
dece roditelji najceS¢e opisuju kao vedu sigurnost u kontaktu sa okolinom i dru-
gim ljudima, artikulisanje sopstvenih zahteva, autonomno odluc¢ivanje deteta o
tome 3ta Zeli da radi i iskazivanje svojih Zelja. Deca ¢esto preuzimaju aktivnu
ulogu u sticanju samostalnosti, pa na primer eksplicitno izraZavaju Zelju da budu
sama sa negovateljicom kada ona dode:

Oni dolaze ovde da budu samostalni. Odvajaju se, uce se nekim
stvarima. Uce da budu bez nas.

IVUZ4
Stice samopouzdanje, sigurna je u sebe. Zna Sta hoce.
KIUM?2

» PODRSKA SKOLOVANJU I 0BRAZOVAN]JU. ViSe roditelja je kao poseban doprinos
usluge navelo da dete sada radije obavlja Skolske obaveze i da je napredovalo
u 8koli. Negovateljice i drugo osoblje kroz odnos sa decom grade autoritet na
osnovu koga ohrabruju dete da se posveti 8kolskim obavezama. Roditelji navo-
de da se napredak deteta zapaZa i u Skoli, te da nastavnici u Skoli lakSe rade po
inkluzivnom programu kada deca dobijaju dodatnu pomo¢ van Skole. Roditelji
smatraju da je i njima lakSe da motiviSu decu za ucenje i da podsti¢u razvoj dece
kada imaju dodatnu podrsku koju im pruza usluga:

Ona najradije ne bi isla u Skolu. Ali kada zna da ¢e kombi da dode po
nju i da ce da je dovede ovde ona zna i zato hoce sada da ide u Skolu.
Inace ne bi isla u Skolu. Sada je vec sredila taj otpor prema 3koli,
sad ide u Skolu i samo Ceka kada ce da izade da bi dosla ovde.
VBUZ3

Sve Sto mi je govorila (negovateljica) da treba da ucimo i kojim
stepenom, sve sam je poslusala. Znaci naucio je i boje, i da jede, i

da veZe pertlice, i da Seta, i da bude miran... A i u Skoli je uz pomo¢
negovateljice naucio da piSe, da crta, da razlikuje boje, mnogo vise, da
koristi kompjuter, mnogo vise nego u skoli. U Skoli je viSe dece, a ovo
‘jedan na jedan’ je izuzetno, verujte, dalo dobre rezultate.

NIUZ2
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Oni ovde kroz igru u stvari decu poducavaju.

VBUZ3

Uz njenu pomo¢ uciteljica je drugojacije prihvatila dete, poSto dete
ide u redovnu Skolu po inkluzivni program. Da nije bila ona,

ja ne znam kako bi prvo dosla do uciteljicu, do to razumevanje, jer
uciteljica nije znala da shvati kako je i Sta da radi sa njim, jer je on i
hiperaktivan, ne drZi ga na mesto, voli vise da Seta..

NIUZ6

» UKLJUCENOST DETETA U ZAJEDNICU I PRIHVATANJE OD STRANE ZAJEDNICE.
U fokus grupama roditelji su navodili razlicite primere kada predrasude prema
deci sa smetnjama stvaraju prepreke za njihovo uklju¢ivanje u zajednicu. Cini
se da je ukljucivanje uspe$nije u sredinama koje su kao komponentu usluge ra-
zvile i uces¢e dece u manifestacijama i dogadajima u zajednici. Takode, ucedée
je izgleda olakSano ako deca poseduju neku specifi¢nu vestinu, ako su vedrog
raspoloZenja i sl.:

MoZda i nije to tol’ko, sad su ta deca zbog svih ovih deSavanja

postala vidljiva. Ali i ranije su bila tu, a krila su se po ku¢ama.

NIUZ3

Ona je sada sve vise uklju¢ena u javni Zivot. Otvarala je ve¢ dvetri

manifestacije pesmama... Ona je pozvana da otvori tu manifestaciju

pevajuci, ona je otpevala tu pesmu. Na neke druge manifestacije je

takode pozvana...

VBUZ2

Cini se da su negovateljice nastojale da za decu koja koriste uslugu pomo¢i
u kudi stvore prilike za uspostavljanje novih socijalnih kontakata i uklju¢ivanje
u grupe vrinjaka:
Onda je prihvaceniji u drustvu, jer ga je ona (negovateljica) vodila u
Skolsko dvoriste, gde je se upoznavao i sa drugom decom, gde su ga...
prihvataju ga druga deca.
NIUZ4

Faktori koji dovode do ukljucenosti, odnosno iskljucenosti deteta sa smet-
njama veoma su kompleksni, a usluge same po sebi imaju ogranic¢en domet u
tom pogledu. Kori§¢enje usluge svakako doprinosi vecoj vidljivosti dece sa smet-
njama u zajednici, te u tom pogledu ima potencijal da utice na razli¢ite aspekte
inkluzije ove dece i njihovih porodica.

» DETE U DRUGOM SVETLU - EVOLUCIJA PERCEPCIJE RODITELJA. Kod roditelja je
doslo do jedne vaZne promene - oni svoju decu vide drugacije. Iz pozicije nei-
zvesnosti i strepnje, uvidaju da deca mogu viSe od onoga Sto su oni ocekivali,
da mogu da provedu vreme bez roditelja i da mogu da vode ispunjeniji Zivot
u budu¢nosti:
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Sada je nekako u javnom Zivotu. Sada je ona, ona! Sve joj
objasnjeno. Sve su joj objasnili ovde, da moZe da radi, da moZe da
bude doktorka, da sve moZe. Samo da uci.

VBUZ2

Da, da mogu da Zive kao svi drugi. | da bez obzira Sto su bolesni da
su to normalna deca na neki nacin. Mogu da funkcionisu normalno,
da se druZe normalno, da se vesele, da placu.

KIUZ4

7.4. Kako roditelji vide uticaj usluge
na sebe i porodicu

Efekti na nivou roditelja i porodice kao celine ogledaju se u slobodnom vremenu
koje se dobija za druge aktivnosti i Zivotne uloge, Sto doprinosi doZivljaju ra-
sterecenja. Roditeljima usluge predstavljaju i priliku da se informiSu o pravi-
ma i moguénostima koje im stoje na raspolaganju u zajednici, da steknu nova
znanja i veStina, da razmene iskustva sa drugim roditeljima, da dobiju podrsku
i ukljuce se u zajednicu.

» VISE VREMENA ZA DRUGE AKTIVNOSTI: ,Meni je nedelja u sredu kada dode
negovateljica.“! Roditelji ¢esto navode da od kada dete koristi usluge imaju vise
vremena da zavrSe druge obaveze ili da se odmore. To vreme koriste na razlicite
nacine: za obavljanje ku¢nih obaveza ili obaveza van kude, za sezonske poslove,
za druZenje i odmor:

Imam vremena. Kad je ona tu, mogu da trknem kod sestre da
popijem kafu, da se opustim. Da odem u prodavnicu natenane, da
kupim neSto Sta mi treba, ovako sve trcis.

SPUZ4

Svejedno, ali za dva tri sata bilo Sta da uradis, jednostavno da
sedis, stavis noge na fotelju i niSta da ne radis, ako me razumete,
to ti mnogo znaci kad ne mora$ da se trgnes, ne traZi ti dete da ga
presvuces ili tako neSto. A kamoli Sto moZes za ta tri - tri i po sata
mnogo veliki... bilo ta, bilo Sta. Da operem, da ocistim, celu ku¢i da
prevrnem, a ne stoji mi dete nad glavom.

VLUZ1

Pogotovo ko ima u selu maline, baSticu da poseje... Znaci ti vec 2
dana ima$ predvidena, moZe$ da odes.

IVUZS5

1 VLFTM
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Na to kako ¢e roditelji iskoristi vreme koje dobiju veoma utice fleksibilnost
u koriSéenju usluge:

Pa ne moZe bas drustveni Zivot, ne moZe da bude. Kod mene od pola
2 do pola 4, ljudi ili su na poslu ili spavaju. Sve zavisi u koje vreme
kod koga dolazi. Ja zaista ne mogu u to vreme. Ja mogu namenski da
iskoristim da zavrsim neke lekarske obaveze.

UZuZzs

Sad, ja mogu da se oslonim da kaZem ‘danas mi ne trebas, trebas mi
sutra’ negovateljici, 'u to i to vreme imam obaveze’.

KZUZ4

Moguénost dogovora i uskladivanja obaveza sa negovateljicama koje pruZaju
uslugu pomodi u kuéi visoko je vrednovana. Roditelji navode da nemaju vreme-
na da Sire socijalnu mreZu, ve¢ eventualno da se vide sa rodbinom i prijateljima
koje su ranije imali.

> RASTERECENJE RODITELJA: ,Pustimo mozak na pasu, Sto se kaZe.“? Roditelji
navode da im je znacajno to $to mogu sa poverenjem da prepuste nekom drugom
brigu o detetu. Rasteredenju roditelja doprinosi i to 8to zapaZaju da su deca bolje
raspoloZena, pa je onda lakSe o njima brinuti:

Pa mi smo smireniji. Nisi non-stop posvecen detetu, imas vise
vremena za sebe, moZe3 da odes kod lekara ne razmisljajuci gde
ce$ da ga ostavis, kod koga ces da ga ostavis... Bar je meni bilo
opterecenje, ja sam toliko bila pod pritiskom da nisam ni bila
svesna svog opterecenja koje sam nosila, godinama vukla, da to
nisam ni bila svesna. Do momenta dok nije krenuo u dnevni boravak,
kad su poceli da idu ovde.

VBUZ4

Kada je dete u boravku onda je mirnije, a kada ono nije nervozno
onda ste i vi mirniji.

VLUZ1

Roditelji ¢ija deca koriste uslugu Pomo¢ u kuéi navode da rasterecenju do-
prinosi i moguénost da razgovaraju sa zainteresovanom osobom, i to $to nego-
vateljicama mogu da saopSte svoje strahove i brige:

Negovateljice obicno znaju Sta je nama potrebno i one znaju... Ne,
stvarno, ja kad sednem uz kafu sa negovateljicom, ja popricam: 'To
me muci, to me muci. Imam to..."” Ona viSe trpi nego ne znam ko. Ne
znam Sto dode i ja joj ispricam i zaplacem se moZda i sve.
PRUZ3

2

SPUZ3
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Cini se da roditelji doZivljavaju negovateljice koje dolaze u porodi¢nu kuéu
kao novu blisku osobu, koja ne pruZa podrsku samo detetu, ve¢ i njima samima.
Roditelji naglaSavaju da i oni imaju koristi od kontakta sa negovateljicama jer
dobijaju informacije i emocionalnu podrsku (neko ih saslu$a i posavetuje).

» VISE VREMENA ZA DRUGE CLANOVE PORODICE. Veoma vaZan efekat usluge za
roditelje predstavlja to Sto dobijaju priliku da provedu vreme sa drugom de-
com. Oni smatraju da se druga deca u porodici €esto zapostavljaju zbog spe-
cificnosti celodnevne nege deteta sa smetnjama. Vreme koje se oslobada kada
se dete sa smetnjama ukljuci u uslugu pruZa roditeljima priliku da se posvete
drugoj deci:

Kod mene je slucaj da se bukvalno posvetim dva sata drugom detetu,

zato Sto u svim ovim porodicama gde je dete sa posebnim potrebama,

onda se drugo dete koje zdravo, verovatno, iako se to nekad ne

primeti, oseca zapostavljenim i potiStenim. Tako da je to idealno.

KIUZ6

Recimo, ja imam starijeg sina, kad se L. rodio mi smo stalno bili ...

po bolnicama, ja idem po upute, muZ je bio terenac. Bio je mnogo

teZak period. Sada ostavim L. u boravku i imam viSe vremena da sa

starijim sinom popri¢am i da ga spremim za Skolu. Jednostavno, sad

moZemo samo da sedimo na pola sata, nama to mnogo znaci.

VLUZ1

» UTicaj USLUGE NA PoropiIcu. Ucesnici fokus grupa sasvim malo govore o
uticaju usluge na samu porodicu. Kada o tome govore, isticu pozitivne efekte
u smislu boljeg funkcionisanja i poboljSanja emotivnih odnosa roditelja:

Porodica oseca olak3anje. ViSe ima$ vremena. Ja sam bila 24 sata
sa detetom, to je psihicki naporno. Kad dode (muZ), i on traZi
razumevanje, ljubav i paZnju. Mora$ da funkcioniSes na normalan
nacin kada si prenapet. Sada je ve¢ druga prica, imas vremena

za sebe i popunis neki svoj emotivni Zivot. | to onda drugacije
funkcioniSe, porodica je zadovoljnija.

VBUZ4

I puno znaci, znaci za porodicu, jer su roditelji, porodica je veé
istroSena, znaci, trosi se svakodnevno, nije to jedan dan.

NIUZ1

» DoOZIVLJAJ POUZDANOSTI I POVERENJA U PRUZAOCA USLUGE. Nakon godinu
dana koriS¢enja usluga roditelji su stekli poverenje u pruZaoce usluga, posto
su se uverili da su deca bezbedna, da su im potrebe zadovoljene, da napreduju
i da su zadovoljna. Oni najce8¢e ne brinu kada ih ostave sa negovateljicom ili
u dnevnom boravku. Sam osecaj da postoji usluga na koju mogu da se oslone
daje im osecaj sigurnosti:
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Svima nama je olakSanje kad znamo da moZemo nekom dete da
ostavimo, tada smo sigurni. Mislim, ostavljamo mi dete i kod babe
i dede, striCeva, strine... Ali ovde ostavimo dete i sigurni smo da ce
nesto da nauci. | da neko s njim radi, ne samo da sedi.

VLUZ?2

Cini se da nove osobe i okruZenje u kome dete napreduje, u kome je bezbed-
no i zadovoljno, stvaraju kod roditelja doZivljaj da mogu da se oslone na pomo¢
sa strane, Sto znatno doprinosi olakSanju. Pri tome je vaZno uspostaviti odnose
koje karakteriSu poverenje i izvesnost.

» INFORMISANJE O PRAVIMA I MOGUCENOSTIMA. Neki roditelji navode da im
je znacajno to 8to ih pruZaoci usluga informisu o pravima, moguénostima i
pogodnostima koje postoje u zajednici, te da od pruZalaca mogu da dobiju i
korisne savete:

Koliko pomazZe detetu, toliko pomaZe i meni, makar savetima. O
Cemu god je pitam ako neSto Skripi, kome da se obratim, gde da se
obratim, ¢ak i ako ne pitam, ona nam prenosi informacije iz CSR-q,
kakve edukacije imaju, gde ce se odrZati neka predavanja ili bilo Sta.
KIUM?2

Ja ne radim, suprug ne radi trenutno i on je bolestan i onda nam je
ta negovateljica prethodna rekla: pa, znate, ima fond u opstini za
pomo¢. Oni su mi za krov jedan deo pomogli. Znaci, to je neSto novo
Sto sam ja, Sto nisam znala i Sto sam eto saznala tim putem.

KZUZ4

» STICANJE NOVIH ZNANJA, VESTINA I UVIDA. Deo roditelja je kao posebno zna-
¢ajan aspekt usluge naglaSavao priliku da se unaprede roditeljske kompeten-
cije i steknu nova znanja i veStine koje mogu da im pomognu u suocavanju sa
Zivotnim izazovima:

Mi smo imali, kod mene je decji psiholog bio..., i ja nemam reci, da
li postoji neko da viSe zna o deci ili da neko viSe zna da pride i
bolje roditeljima da objasni gde gresi, dokle gresi i dobro je Sto one,
moja negovateljica je bila meni kao druga sestra. KaZe, sad ¢u da ti
pokaZem i onda ja stanem i gledam ... i ona me naucila da udem na
internet, da uzmem knjige, da uzmem nesto i da se malo strucno...
NIUZ2

Shvatila sam da problem, problem sam gledala strasnije i mnogo
gore dok nisam shvatila da dete nije toliko... Naucila da mogu i

da budu spremni, sutra nekako, spremniji za Zivot. Da mogu da se
osamostale.

VBUZ2
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» MEbUsoOBNA PODRSKA RODITELJA. Roditelji se uglavnom ne druZe medusobno
i retko komuniciraju, mada pokazuju spremnost da se organizuju redovniji sastanci
roditelja. Ukoliko kontakti postoje, roditelji ih ocenjuju kao korisne i osnaZujuce:

Jedna majka je tu rekla neSto za pubertet, za dete koje je u pubertetu.
SloZila sam kockice i rekla sam, da, u redu je, imam i ja isti problem.

VBUZ5

Pa, eto, sad ¢ujem, eto imam neke koje znam, ali cujem i nekanova
iskustva, nesto novo, nesto ... kao da nisam odbacena od sveta,
nismo sami.

NIUZ4

» SUOCAVANJE SA AUTONOMIJOM DETETA I POJAVOM NOVIH ZNACAJNIH OSOBA.
Izgleda da su deca koja su ukljucena u usluge iskoristila priliku da izgrade in-
tenzivne veze sa novim osobama - i decom i odraslima. Roditelji u tim odnosima
uglavnom vide potencijal za razvoj i rasterecenje, jer nisu konstantno neophodni
detetu. Oni uvidaju da je to istovremena dobit i za dete i za njih:

Moje dete ima viSestruki hendikep i to za raspoloZenje
komentarisala bih da je dete prezadovoljno. Osmeh na licu... A drugo,
nije joj potrebno moje prisustvo, prihvatila ju je. Vidim da u njoj vidi
podrsku, potporu, sigurnost. Jednostavno, tu Zenu oboZava...
UzZuza

Neki roditelji navode da im je problem da prihvate pove¢anu samostalnost
svog deteta i to Sto su u detetovom Zivotu sada prisutne i druge znacajne oso-
be. Novostecenu autonomiju deteta mogu da doZive kao ,odvajanje“, a novo-
nastala situacija da dete nije uvek sa njima u odredenom smislu stvara osecaj

,da nisu potpuni®:

Ma kol’ko da ti sad imas Zelju da se opustis, osecas da stalno nesto
ti fali... | moj muZ nije bio deset dana kuci i doSao je u petak vece i
kaZe: "Ajd da idemo da ga vidimo’. | ja dolazim, ovde (u 'predah’) da
ga vidimo, a sneg znas koji. On voli krem. Kod nas krema uvek mora
da ima u kuci. | to u kanticama, ne ovako. Stoji kantica i on sam
uzima, jede. | on izlazi, grli oca i sve super i muz kaZe: 'Ajd da idemo
kuci’. On se vraca u nazad i kaZe: ’Ja ne idem kuci’. "Ajde, kupio sam
ti krema'. | on se lepo vraca u nazad i otvara vrata. Ja sam dosla
ku¢i, dva sata nisam znala za sebe. Nije hteo da ide kuci. To je bio
detalj gde posle toga ja jedno vreme nisam htela da ga Saljem...
IVuz2

Ja sam non stop sa njim bila. Dvanaest godina svaki dan u bolnici.
Non-stop! Kada je poSao ovde da dolazi u dnevni boravak, ja sam
imala problem. Nije mi davao da dodem sa njim.

VBUZ4
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Drugi roditelji nove kontakte i vezanost deteta sa negovateljicama vide kao
pozitivno i osnaZujuce iskustvo za dete:

Prezadovoljni smo, dete je od prvih dana prihvatilo M. (negovateljica),
strahovito je voli, kad Cuje za M., kaZe: 'Izlazite napolje svi!” Otkaceno,
stvarno. 'M. je dosla i niste nam potrebni’. Istera nas bukvalno
napolje (smeh).

KIUM2

» POVECANA VIDLJIVOST U zAJEDNIcI. Kao znacajnu dobit od usluge, roditelji
navode prilike za porodi¢no druZenje i relaksaciju i aktivnosti u zajednici u ko-
jima ucestvuju sa decom. To istovremeno doprinosi vecoj vidljivosti ovih poro-
dica u zajednici, Sto ih dodatno osnaZuje:

Prosle godine smo bili u akva-parku, negovateljice su cuvale decu
da mi roditelji moZemo da se spuStamo niz tobogane, ho¢u da vam
kaZem koliko to znaci.

KZUZ2

Kad bude Nova godina i Uskrs imamo vasare. | mi roditelji
ucestvujemo, to je prodajna izlozba, sve Sto prodamo ide u kutijicu i
taj novac je namenjen za te izlete... To je otvoreno, sredeno, za sve
gradane da mogu da dodu i vide, kupe. | mi smo tu!

VBUM4

7.5. Sta roditeljima treba, a 5ta dobijaju:
»Jsluga kao usluga, ovo sto radi - radi

“3

» GENERALNO ZADOVOLJSTVO USLUGOM: ,Pa moramo biti zadovoljni sa ovim
Sto imamo.“* Roditelji koji su u€estvovali u fokus grupama navode da su im us-
luge veoma znacajne, prvenstveno jer vide da dete napreduje i da je zadovoljno,
potom jer mogu sa poverenjem da se oslone na pomo¢ drugih, Sto sve doprinosi
doZivljaju rasterecenja. Same usluge mogu delimi¢no da odgovore na sloZene
potrebe porodica dece sa smetnjama:

Svakako da je usluga odlicna, mislim, Sta ga znam. To vam je isto
kad nosite tonu na ledima pa vam neko skine kilogram. Taj kilogram
je k'o, ne znam ni ja koliko, moZda 10 kila, ali jos 990 kila je ostalo.

PRUZ4

PRUZ6

4 KIUM2
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Istovremeno, roditelji naglaSavaju da uvidaju napore pruzalaca usluga da
im izadu u susret u skladu sa mogu¢nostima:

Dobri su. Nisam naisla na neke ili nesto da kaZu: 'Ne moZe, ne¢emo’.
Ako su u mogucnosti.

KIUZ4

» POTREBE KOJE SE NE ZADOVOLJAVAJU USLUGAMA: ,,U redu je ovo, ali nama
treba drugo.”> Roditelji isticu da najvece teSkoce imaju u ostvarivanju prava i
prilagodenosti sluzbi u zajednici potrebama dece sa smetnjama u razvoju, kao
i sa nedovoljnim materijalnim sredstvima. DoZivljaju iscrpljenosti i iskljuceno-
sti doprinose iskustva koja opisuju kao teSkoce prilikom ostvarivanja prava na
zdravstvene tretmane za decu, banjsko leCenje i sl. pred invalidskim komisijama,
kao i povecani troSkovi Zivota i nemoguénost uveéanja prihoda. Verovatno zbog
toga neki roditelji smatraju da ove usluge ne odgovaraju na sustinu problema
sa kojima se suocava njihova porodica:

Interesantno je, kaZem, to Sto oni (iz CSR) stvarno Zele da pomognu
i ovo i ono... Ali gadaju van cilja, Sto bi se reklo.

UzZuM4

Nama, evo Cisto nama ... treba osobe koje ¢e umesto nas da odu i da
se bore za nasa prava, posto mi nismo u stanju kao jedinke da idemo
da kucamo na svacija vrata. Drugacije je kad smo grupisani ljudi.
PRUZ6

» POTREBA PRILAGODAVANJA USLUGA: ,Meni kad je potrebno, da ja kazem
'Dodi, Z., tad, dotle da sedis.“® U pogledu konstrukcije i organizacije usluga, ro-
ditelji daju zapaZanja koja su korisna za pruZaoce i organizatore usluga u zajednici.
Artikulisana je potreba za profilisanjem usluge pomod¢i u kudi:

Pa, ja da sam pravila taj opis (usluge), ne bi bilo da tamo ona dode
da mi rilja bastu, da mi Cisti sneg, da, ne znam, nosi drva i... Bilo

bi samo to da se na dete koncentriSe, da njemu posveti paZnju, da
samo to. Jer to je zapravo usluga za pomo¢ deci, a ne za pomoc¢ u
kuci sad da ona meni pere sudove.

PRUZ1

Poznavanje deteta i porodi¢nih prilika koje imaju negovateljice koje dolaze
u kuc¢u korisnika nekim roditeljima predstavlja priliku za oslonac i podrsku u
vanrednim situacijama, Sto zahteva fleksibilniju organizaciju usluga u skladu
sa potrebama porodice:

5  PRUZ4

6  PRUZ3
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Ne daj boZe da sam u bolnici, tad bi trebala V. (detetu). Znaci, da
mu pusti masinu, da mu skuva za dva-tri dana, da ima dete da jede
i da mu donese hleb - to! Da, ali poSto sam ja tu, mislim, to sve
obavljam ja. Ja ne mogu, ona dolazi dva puta nedeljno dva sata i da
Cekam da mi negovateljica, ne znam, donese ili da mi opere, ne bih
to dozvolila sebi. Sta bih to radila? A gde sam tu ja?

KIUZ3

Pojedini roditelji navode da, pored nesumnjivih dobiti koje dete ima od us-
luge, njima samima treba dodatna emocionalna savetodavna podrska ili speci-
fi¢na podrska za ukljucivanje deteta u Skolu:

Ovo Sto dolaze oni kod nas u kuéu dva sata, meni, da vam kaZem,
meni nista ne znaci. Ne znaci mi zato Sto, na primer, znacilo bi mi
da popricam s nekim, to mi znaci. Znaci da popricam s nekim, da joj
kaZem da... Jednostavno, kad imate takvo dete, svako izbegava, neko
to ne moZe da podnese. Budimo otvoreni, je |’ tako?

PRUZ3

Pomo¢ u kudi jeste dobra stvar, ali sad ne znam, imamo razlicite
probleme sa decom. Recimo, meni je problem sad kad mi dete pode
u prvi razred osnovne 3kole. Ko ce nju da nosi u Skolu?

UuzZuz2

» STALNOST 0sOBLJA: ,,To je najznacajnije, jer ako krenes od pocetka, sve
bacas u vodu.“” Nelagodu izazivaju moguénost da usluge prestanu da funkcio-
nidu i moguéa promena osoblja za koje su se vezali deca i roditelji:

Ja ne bi volela da dolaze drugi zaposleni. Moje dete ima mnogo ljudi
na koje se navikla. Ja necu da prihvatim drugu negovateljicu u moju
kucu, navikla sam se na ovu.

VLUZ1

» NEDOSTATAK PARTICIPACIJE: ,,Oni to odrede. Oni nas obaveste. Oni nas pi-
taju da li se slazemo.“® Roditelji naglasavaju da nisu bili konsultovani prilikom
koncipiranja usluga, odnosno da je njihovo uc¢e$¢e bilo formalno i povrsno, §to
se verovatno odrazilo na sam sadrZaj usluge i njenu prilagodenost potrebama
porodice:

Da vam nesto kaZem: kad je projekat pravljen, nas niko nista nije

pitao koje su potrebe nase dece, koji su zahtevi. Nego je napravljen
projekat i onda ... isli su od kuce do kuce. Centar je iSao i onda nam

VLUMOG

VLUZ5 i VLFTM
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objasnjavao..., ali ve¢ kad su napravili sav projekat. Nas niko nista
nije pitao Sta treba. Mom detetu treba jedan projekat, njemu drugi,
njemu treci... Kad su to sve oni napravili, ko je to pravio ne znam, e,
onda su isli od kuce do kuce...

KZUZ3

Izgleda da je i uceSée u sacinjavanju individualnog plana usluge formalno:

Ne. Pa, ne ucestvujemo (u planiranju). Oni su nam dali taj plan Sta
oni treba da rade, sta ne. | mi smo to procitali i potpisali.

PRUZ3

Cini se da se, barem kada je u pitanju usluga pomoéi u kuéi, roditelji flek-
sibilnije dogovaraju sa negovateljicama nego sa koordinatorima usluga i struc-
nim radnicima centara za socijalni rad. Roditeljima su usluge koje koriste nji-
hova deca vaZne, pa nastoje da se oslone na dobar odnos sa pruZaocima usluga
i na njihovu strucnost. To ih istovremeno pasivizira, pa se ne koriste njihovi
potencijale za razvoj:

Oni valjda znaju Sta rade, ne konsultuju se s nama... Pa, ja mislim da
ne bi trebalo da nas konsultuju. Valjda oni znaju Sta treba da rade.
Ipak je to njihov deo posla.

KZUZ4

Pa nema potrebe da predlaZemo zato Sto oni odluce u interesu
nase dece.

PRUZ1

UceS¢e roditelja varira kod razli¢itih pruZaoca usluga, te su roditelji u neko-
liko fokus grupa isticali da su redovno konsultovani o svim aktivnostima i pla-
novima u vezi sa uslugom:

Nista se ne radi bez naSeg znanja.
VBUZ2

U nekim fokus grupama roditelji su naglaSavali da nisu ni razmatrali mo-
gucnost da daju predloge pruZaocima usluga, a da je to ,bas odlicna ideja“’ te
da su uvereni da imaju konstruktivne predloge koji ¢e naiéi na razumevanje
i podrsku.

9  UZuZ2
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7.6. Predlozi roditelja za unapredenje usluge:
,Da se prilagodi, unapredi i nastavi sa njom®”

» VAZNOST ODRZIVOSTI USLUGA: ,,Lako je zavrsiti projekat i otici, ostali su
roditelji s tom decom.“!! Usluge koje su obezbedene projektom postale su ve-
oma vazne i deci i roditeljima, pa su oni u fokus grupama izraZavali nevericu u
to da moZe dodi do prestanka kori§¢enja usluga. Iskazana je i spremnost za sa-
moorganizovanje kako bi se skrenula paZnja na vaznost odrZanja usluga:

Mislim da treba da organizujemo Strajk kako se ovo ne bi zatvorilo!
PRUZ2

Jedna od fokus grupa je bila organizovana u lokalnoj zajednici u kojoj je dos-
lo do prekida u finansiranju i pruZanju usluga. Tu su roditelji iskazivali ogorce-
nje zbog prekida usluga, zbog poteskoca da objasne deci novonastalu situaciju
i doZivljaja napuStenosti:

Nasa deca nisu igracke pa ¢u im ja dam sad ovo da se igraju, a sutra
¢u da im ga uzmem. Ne, nego to su Ziva bica i ako su se srodila s
nekom osobom treba da se pruZi maksimum, a ne do sad imale pare,
evo projekat, evo ti poigraj se, e, sutra nema pare, zato ¢u ti ga
uzmem. Znaci, treba neko da se okrene i da pogleda na nas, na tu
decu i da im ne uskracuje to Sto se vec¢ pokazalo efikasnim.

NIUZ1

» UMREZAVANJE RODITELJA, ZASTUPANJE I POVECANA VIDLJIVOST U ZAJEDNICI:
»Mislila sam da ¢ée neko stvarno da stane ispred nas, da mi podrzimo to.“!?
U fokus grupama roditelji su isticali da im je, pored nesumnjivih dobiti za ra-
zvoj deteta, veoma znacajno da im usluga omoguéi umreZavanje, bolji pristup
pravima i vec¢u vidljivost u zajednici:

Da se saraduje Sto vise, znaci roditelji da se sakupimo, eto tako

preko organizacija, znaci, da se cujemo i vidimo nekad u ovoj drZavi

da se izborimo za neka nasa prava.

NIUZ5

U ovom pogledu roditelji predlaZu roditeljske sastanke i forume koji treba
da doprinesu tome da se njihov glas bolje ¢uje. Istovremeno, potrebno je definisati,

10 UZUZ3
11 NIUZ

12 PRUZ3
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objasniti i konzistentno sprovoditi politiku zaStite dece sa smetnjama i njihovih
porodica u zajednici. Cini se da roditelji nemaju utisak da se njihov glas zaista
Cuje i ozbiljno razmatra:

Pa pricali smo o zahtevima za poboljSanje. Medutim, nama opstina
svakog sastanka Salje drugu osobu... Svaka Cast lokalnoj samoupravi,
ali Sto onda ne dode jedna, jedna osoba, a ne da mi sve uvek
ispocetka pri¢amo...

KZUZ3

Postoji zainteresovanost i spremnost roditelja za ukljuc¢ivanje u sadr-
Zaje u usluge. Zajednicki izleti, manifestacije i druZenja visoko su ocenjeni i
vrednovani, kao posebna prilika za relaksaciju. Roditelji predlaZu da toga bude
viSe i da oni budu ukljuceni, jer imaju malo prilike da se razonode:

Mnogo je bolji osecaj kada tako grupno odemo, da li je to jedan dan
nije bitno, ali za nas, za roditelje i za nasu decu, mnogo znaci.

KIUZ1

Stoga jedan deo roditelja vidi samoorganizovanje kao znacajan resurs.

Neprilagodenost resursa, teSkoce u ostvarivanju prava i u komunikaciji sa
sluZbama u zajednici predstavljaju znacajan problem za veliki broj roditelja, pa
oni jasno artikuliSu predloge za unapredenjem zastupnicke, posrednicke i
koordinatorske komponente usluga:

Ne znam, nisam strucna..., ali mislim za jedan projekat, kao Sto je ovaj,
da bi trebao da se postavi koordinator ili ve¢ jedna, dve, pet osoba koje
su, zavisi od broja..., koje su za to. Koje su odgovorne i koje su upozna-
te s tim i koje vode taj projekat. | znaju ko je problem i Sta je problem.
KZUZ4

Racunajte onaj imao problem u socijalno, onaj u op3tini, onaj imao
u dom zdravlja, znaci da neko i umesto nas ili zajedno s nama, ne
mora sam cak, ali ako ja imam problem, podimo zajedno. MoZda ¢e
taj neko pre vas da saslusa nego mene. Niko ne shvata, ako imamo
dete ometeno u razvoju, da smo i mi ometeni u razvoju.

PRUZ4

» INDIVIDUALIZACIJA I BOLJE PROFILISANJE USLUGE: ,Ne moZe biti generali-
zovano za sve.“!® PoSto najbolje poznaju potrebe svoje dece i porodice, roditelji
isti¢u da vec¢u dobit od usluge mogu imati ukoliko su one sadrZajno i organizaci-
ono prilagodene njihovim potrebama. Predlozi se odnose na Siri spektar usluga
u zajednici, bolje fokusiranje sadrZaja aktivnosti, te moguénost kombinovanja i
individualizacije usluga:

13  VLUZ1
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Da se mene pita, ja bih svako dete ispitala prvo prema njegovim
potrebama. Znaci, ako mu je potrebno plivanje, logoped... Zavisi,
nekom ne treba to, nekom to treba, nekom treba mentalni rad.

VLUZ2

Roditelji koriste pomo¢ u kuéi kao podrsku detetu i naglasavaju da ne oce-
kuju da se negovateljice angaZuju u kué¢nim poslovima. Tamo gde nema dnevnog
boravka, isticala se potreba za ovom uslugom i njenim fleksibilnim koriS¢enjem.
Posebno se naglaSavaju neophodnost i znacaj organizovanog transporta. Izgleda
da je prevoz (,,od pocetka“!*) kao sastavni deo usluge za decu sa smetnjama
neizbeZna komponenta podrSke. Roditelji isti¢u da nepostojanje adekvatnog
prevoza moZe da umanji, ¢ak i da potre dobiti od usluga u odredenim Zivotnim
domenima. Neka deca, po navodima roditelja, upravo zbog nepostojanja prevoza
nisu koristila usluge povremenog dnevnog boravka i ucestvovala u manifesta-
cijama koje su organizovane u zajednici:

Da dovedes dete i da se vratis, to je sat vremena. Ponovo da dodes,
to su dva sata. | nista nisi dobio.

KIUZ3

Tu malo ga svi odvodimo, dovodimo. Na primer, ja sam ga jutros
odvela u skolu, pa moram da ga uzmem iz Skole, pa na primer da ga
vodim kuci, pa da ga dovedem ovde. Znas, to vec ti ceo dan, Setaj
tamo-ovamo. To mi je najveci problem.

PRUZ1

» EDUKACIJA RODITELJA: ,Mislim da te radionice za roditelje mnogo, mnogo
znace.“’> U fokus grupama roditelji su isticali da imaju potrebu za edukacijom
i usmeravanjem u pogledu boljeg razumevanja teSkoc¢a, nege i tehnika reguli-
sanja ponasanja kod dece sa smetnjama u razvoju. Period adolescencije kod ove
dece moZe biti veoma izazovan, zahteva specifi¢na znanja koja olakSavaju prila-
godavanje detetu i porodici. Tu su potrebni stru¢na pomo¢ te razmena iskustava
i uzajamna podrska izmedu roditelja:

Nemamo nikog da nam objasni, njemu sad naide neki period, na

primer, kad je nemiran, Sta bi ja trebavo da uradim. Kako stari

Sta se de3ava... i to nemamo nikoga. Sto procitamo, nesto tako.

Medusobno nesto... Stvarno nemamo. To bi trebalo, jedno lice, znaci

da imamo kome moZemo i da pomogne deci, a i nama.

KZUMS5

14 PRUZ4

15 KZUZ4
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Osim toga, edukacija moZe da umanji neizvesnost i strepnju kod roditelja u
vezi sa narednim fazama u Zivotnom ciklusu i da pruZi doZivljaj kontrole u vezi
sa budu¢noS$c¢u dece:

Nasa najveca muka, najveca briga je Sta ce biti s njima sutra kad
nas ne bude. Znaci, sustina stvari ovde je da nas edukuju.
NIUZ2

» SPECIJALIZACIJA OSOBLJA I SPECIJALISTICKE USLUGE: ,Strucnjake za nasu
decu i da nam olaksaju Zivot kol’ko moZe.“!® Sugestije roditelja za unapre-
denje usluga ukazuju na potrebu za specijalistickim znanjima i uslugama koje
mogu da unaprede razvoj i svakodnevno funkcionisanje dece, kao i da doprinesu
ublaZavanju smetnji kod dece. Deci su u manjim sredinama teSko dostupne us-
luge defektologa, logopeda i fizijatara, te roditelji smatraju da socijalne usluge
u zajednici treba da imaju elemente tih tretmana. Oni su naglaSavali i potrebu
za specijalizacijom i usavr§avanjem negovateljica:

One nisu obucene bas u radu sa ovom decom. Ja mislim da bi trebala
da se organizuje neka dodatna obuka. Ne sad, na primer, ona ide
kod mog deteta koje ima 5 godina, a ova ima 13 godina, a ova

ima 15. Na primer, da se oni nekako ogranice na oblasti, da budu
specijalizovane jedna za ovo, druga za oblast cerebralne paralize,
treca za nesto drugo. Da se malo viSe obuce.

PRUZ3

One su dobre, one su dobre ovako. Deca se uklapaju s njima. E sad,
kol’ko su one strucne neSto da urade s tom decom, osim da se igraju...
KZUMS

» VECA FLEKSIBILNOST USLUGA: ,Da pravimo kombinacije.“!” Da bi usluge
bile u punoj meri delotvorne, radno vreme i sadrZaje aktivnosti usluga treba
fleksibilno prilagodavati potrebama deteta i porodice. Mnogi roditelji su nagla-
Savali da bi im odgovaralo i kra¢e vreme koriSéenja usluge (kod usluge pomoci
u kudi), ali viSe puta nedeljno:

MoZda treba i smanijiti, neka se svede na sat vremena,

ali da se uvede cesce.

KIUM?2

Drugima viSe odgovara viSe sati odjednom, kako bi imali vremena za druge
aktivnosti i Zivotne uloge. Pri tome su svesni da su raspoloZivi resursi ograni-
¢eni, a da je potrebno odgovoriti na potrebe razlicite dece:

16 NIUZ1

17 UZUZ3
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Kad bi se povecalo radno vreme ili kad bi mi mogli da se uklopimo sa
negovateljicom. Na primer, da spojimo dva dana, razumete, da radi
kao jedno vreme ... pa da bude jedan dan slobodna. Sve zavisi koliko
dece ima ona u svom programu.

UZUZ3

Fleksibilnost. Znate, kad je jedan odredeni termin vi ne moZete svaki
put da... TeSko je uskladiti poslovne obaveze i onda moramo da
otkaZemo taj termin. Kad bi bilo viSe osoblja, pa da moZemo, ako ne
moZemo danas da ostvarimo tu uslugu, da se ona pomeri za sutra,
prekosutra.

PRUM4

Oni ¢ija deca koriste dnevni boravak navode da im je znacajno da radno vre-
me bude od ujutru do uvece, zbog Skolskih obaveza dece i potreba roditelja, koji
¢esto ne mogu da dovedu dete u boravak u predvideno radno vreme:

Meni to, u dnevnom boravku, ne odgovara posto on ide u Skolu, a
ja sam na selu, na njivi, ja ne mogu, kad ¢u, moj suprug je zaposlen.
Meni se radno vreme boravka ne uklapa.

VLUZ?2

Istovremeno, jedan broj roditelja odbija moguénost da decu vikendom 83alje
na spavanje u okviru usluge predah i u ovom trenutku oni ne vide dobit od takve
usluge:

Najbolja varijanta je od ujutru do navecer, na primer. Da ostavis dete

ili 4 ili 8 sati, a ve¢ za spavanje (u ,predahu®), to deca nisu, ovaj, sva
su deca vezana i tu bilo bi i problema. Zasto da im pravimo bezveze?

KZUZ2

Na uslugu predah se gleda kao na mogucénost da dete bude sa poznatim lju-
dima u poznatom okruZenju u vanrednim situacijama kada roditelji privremeno
ne mogu da obezbede staranje o detetu:

| Sta sad ja, evo sad, ne d'o bog da padnem na ulici, da slomim nogu
i da treba da idem...
KZUZ3

» BoLjI STRUKTURNI USLOVI: ,Sve je to povezano, radno vreme, viSe dece,
mali prostor.“!® Roditelji su u manjoj meri navodili da je potrebno unapredi-
ti strukturne uslove koji se ticu veli¢ine i prilagodenosti prostora, raspoloZi-
ve opreme i broja osoblja. UoCene su teSkoce vezane za mali prostor u odnosu
na broj dece u dnevnom boravku, potreba za prilagodavanjem ulaza deci koja

18 VLUZ2
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imaju teSkoce u kretanju, a kod usluge pomo¢i u kudi potreba za ve¢im brojem
negovateljica kako bi one mogle da posvete viSe vremena deci. Postoji svest o
ogranicenim resursima u drustvu i spremnost za prilagodavanje, pri cemu su
roditeljima znacajni pravednija raspodela resursa i doZivljaj da se o njima vodi
racuna u zajednici:

Mi kao roditelji znamo da u ovom gradu nema sredstava
da to bude Sto duZe.

NIUZ?2

7.7. Zakljucak: neophodnost uvazavanja
roditeljske perspektive

Podaci dobijeni u razgovorima sa roditeljima tokom fokus grupa kompatibilni
su u velikoj meri sa zaklju¢cima izvedenim iz kvantitativnih rezultata u pogledu
dobiti od usluga za decu i porodice te u pogledu kvaliteta samih usluga i pred-
loga za njihovo unapredenje. Autenti¢nost i uverljivost onoga Sto su roditelji
govorili podstakli su nas da citiramo njihove izjave kako bismo dodatno objasnili
i ilustrovali nalaze i zakljucke.

» U pogledu DOBITI OD USLUGA zA DEcU, roditelji isti¢u da su deca znatno ras-
poloZenija nego ranije, da sa radoS¢u iS¢ekuju odlazak u dnevni boravak, predah
ili dolazak negovateljice. Za dete je usluga ,njegov“ autonomni prostor, vazna
je i vredna za dete, pomaZe mu da razvije doZivljaj sopstvene vrednosti i poseb-
nosti. Takode, roditelji naglaSavaju da je dete druZeljubivije, otvorenije prema
drugima i spremnije na socijalne kontakte. Deca medusobno podrZavaju jedna
drugu, razvijaju solidarnost, a sa razvijanjem komunikacionih veStina prevazi-
laze inhibicije i strepnje koje imaju u kontaktima sa okolinom. Usluge stvaraju
i prilike za sticanje raznovrsnih veStina koje su korisne u svakodnevnom Zivotu,
pa dete postaje samostalnije i sigurnije u sopstvene moguc¢nosti. Sve to pozitiv-
no utice na razlicite aspekte razvoja deteta.

Zanimljivo je da napredak deteta u razli¢itim razvojnim domenima predstav-
lja (pozitivno) iznenadenje za roditelje koji poCetno nisu imali o¢ekivanja od us-
luge u ovom pogledu. Dobit od usluge, sa roditeljskog stanovisSta, predstavlja i
uvid da su vremenom iscpeli svoja znanja, veStine i strpljenje da nauce dete ra-
znovrsnim veStinama. U tom smislu vide da dete brZe napreduje od kada koristi
usluge, i da ,pomo¢ sa strane” (koju do sada nisu dobijali na ovaj nacin) obez-
beduje podsticaj razvoju deteta. ZapaZeno je i da usluge predstavljaju podrsku
Skolovanju i obrazovanju, kroz ohrabrivanje i motivisanje deteta za Skolu i Skol-
ske obaveze, kao i kroz dodatnu individualnu podrsku ucenju, te da predstavljaju
vaZnu potporu obrazovnoj inkluziji dece sa smetnjama.



132

RODITELJI U FOKUSU:
KAKO RODITELJI DECE SA SMETNJAMA VIDE USLUGE

Inkluzija deteta u zajednicu je takode unapredena kada je kroz usluge omo-
guceno uceScée dece u manifestacijama i dogadajima u zajednici, posebno kada
deca imaju priliku da iskaZu svoje specifi¢ne veStine i stvaralastvo. U takvim
prilikama zajednica moZe da ih sagleda i kroz njihove kvalitete, a ne samo kroz
prizmu invaliditeta, kako je to uobicajeno.

» EFEKTI NA NIVOU RODITELJA I PORODICE kao celine ogledaju se u oslobadanju
vremena za druge aktivnosti i druge ¢lanove porodice, Sto relaksira kompletan
porodicni sistem. Vreme koje se oslobodi dok je dete sa smetnjama ukljuceno
u uslugu pruZa roditeljima priliku da se viSe posvete drugoj deci, koja su Cesto
zapostavljena zbog specifi¢nosti celodnevene nege. Roditelji ose¢aju da imaju
oslonac koji im je bio neophodan, pa se lakSe staraju i o detetu sa smetnjama
kada je ono raspoloZenije i opuStenije.

Usluge su roditeljima omogudile da se informiSu o pravima i resursima koji
im stoje na raspolaganju u zajednici. Roditelji doZivljavaju pruZaoce usluga, po-
sebno negovateljice koje dolaze u kuéu, kao novu blisku osobu sa kojom mogu da
podele svoje strepnje i teSkoce. Ona ne pruZa podrsku samo detetu, ve¢ i njima sa-
mima kroz emocionalnu podrsku i savetodavno usmeravanje. Usluga je i prilika za
roditelje da steknu nova znanja i vestina, da razmene iskustva i podrsku sa drugim
roditeljima, da se ukljuce u zajednicu i postignu bolju vidljivost u zajednici.

Roditelji visoko vrednuju i to §to su pomoc¢u usluga stekli pozitivniju i opti-
misti¢niju sliku o razvoju deteta i njegovoj buduénosti. Pove¢ana samostalnost,
novi kontakti koje dete stice i vezanost deteta za druge odrasle i za vr8njake pred-
stavlja, sa stanoviSta roditelja, potencijal za razvoj deteta, kao i pozitivno i osna-
Zujuce iskustvo za dete. To je istovremena dobit i za dete i za njih same. Medutim,
ovo iskustvo izaziva protivrecna osecanja kod nekih roditelja koji navode da im
je problem da prihvate povedanu samostalnost deteta i to Sto su u Zivotu deteta
sada prisutne i druge znacajne osobe. Problem odvajanja i promene primarne
uloge, sa kojom su se neki roditelji u velikoj meri identifikovali i saZiveli, otvara
prostor za uvodenje dodatnih intervencija podrske roditeljima.

Saznanje da postoji usluga na koju mogu da se oslone, roditeljima daje osecaj
sigurnosti i izvesnosti i znatno doprinosi doZivljaju olak$anja i rasterecenja.

» ZADOVOLJSTVO KVALITETOM USLUGA roditelji iskazuju stavom da su im uslu-
ge veoma znacajne, prvenstveno zbog napretka i zadovoljstva deteta, a potom i
zbog osecaja da sa poverenjem mogu da se oslone na pomo¢ drugih, 8to sve do-
prinosi doZivljaju rasterecenja. Razli¢iti aspekti usluga koje roditelji generalno
pozitivno procenjuju sistemati¢no su predstavljeni u poglavlju 5.3, u kome su
prikazani rezultati ispitivanja zadovoljstva korisnika uslugama putem upitnika.
Rezime nalaza iz fokus grupa je prvenstveno usmeren na iskaze o nedostacima
usluga i dodatnim potrebama koje su ostale ,nepokrivene“ uslugama.

Same usluge mogu delimi¢no da odgovore na sloZene potrebe porodica
dece sa smetnjama. Veliki deo problema sa kojima se suocavaju ove porodice leZi
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van fokusa usluga, a tice se oblasti ostvarivanja prava, prilagodenosti sluzbi u
zajednici potrebama ove dece i nedovoljnih materijalnih sredstava. Izgleda da se
nakon viSegodis$nje ,borbe“ sa okruZenjem koje nije u dovoljnoj meri reagovalo
na sloZene potrebe ovih porodica, razvija doZivljaj iscrpljenosti i isklju€enosti.
Sve usluge koje su usmerene na ovu populaciju, osim onih koje obezbeduju ranu
intervenciju, treba da uzmu u obzir ove okolnosti.

Iskazana je i potreba za prilagodavanjem usluga u vezi sa fleksibilnijom
organizacijom radnog vremena, u skladu sa potrebama porodice. Evidentne su i
potreba za dodatnom savetodavnom podr§kom usmerenom ka roditeljima i potreba
za osmiSljenom podrSkom koja se fokusira na ukljuc¢ivanje deteta u Skolu.

Stabilnost i odrZivost usluga je veoma vaZna roditeljima, jer su oni uslugu
doZiveli kao oslonac i olakSanje u svakodnevnom prevladavanju Zivotnih tes-
kocda. Mogu¢nost da ukine pruZanje usluga koje se ve¢ koriste, kao i mogucéa
promena osoblja za koje su se vezali i deca i roditelji stvaraju dodatnu bojazan
i doZivljaj napuStenosti.

Potreba za punom participacijom iskazana je kroz zapaZanja roditelja da
je njihovo ukljucivanje bilo viSe formalno i povrSno, Sto se verovatno odrazilo
na sam sadrZaj usluge i njenu prilagodenost potrebama porodice. Roditeljima
su usluge koje koriste deca vaZne, pa nastoje da uspostave i odrZe dobar odnos
sa pruZaocima usluga bez ,meSanja“ u njihov posao, $to je u velikoj meri odraz
kulturoloSkog obrasca poStovanja i ,neprikosnovenosti“ stru¢nog autoriteta.
Struc¢ni radnici su izgleda nastojali da saslu$aju roditelje i da uvaZe njihove
potrebe, ali su ih istovremeno vrlo malo uklju¢ivali u po€etno kreiranje usluga
koje su zapravo unapred ,skrojene®, pa su naknadnim intervencijama mogle biti
samo delimi¢no modifikovane.

» PREDLOZI RODITELJA ZA UNAPREDENJE USLUGE mogu se saZeti u jednu rece-
nicu - potrebno je da se usluge prvenstveno odrZe, a zatim prilagode, na-
dograde i poboljSaju u odredenim aspektima.

Roditeljima je znacajno to $to kroz usluge dobiju moguénost za umreZava-
nje, bolji pristup pravima i vecu vidljivost u zajednici, jer su te oblasti isto-
vremeno identifikovane kao nedostaci postojeéih (neuvezanih) sistema podrske.
S time su povezani i predlozi za nadogradnju i unapredenje zastupnicke, po-
srednicke i koordinatorske komponente usluga, kako bi se olakSao poloZaj
ovih porodica. Pri tome, roditelji ne vide sebe kao pasivne ,konzumente®, ve¢
kao aktivne uc€esnike, zainteresovane za ukljucivanje u sadrZaje usluga, i sarad-
nike koji uz medusobnu podrSku i partnerstvo sa pruZzaocem usluga mogu da
doprinesu daljem razvoju, odrZivosti i delotvornosti usluga.

Roditeljima su veoma znacajni individualizacija usluga prema specificnim
potrebama deteta i porodice, te sadrzajno i organizaciono prilagodavanje
usluga, u smislu Sirenja spektra usluga u zajednici, razudenog i detetu i porodi-
ci primerenog sadrZaja aktivnosti, kao i kombinovanja i fleksibilnog koriSéenja
postojec¢ih usluga. Posebno su naglaSeni neophodnost i zna¢aj organizovanog
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transporta kao neizbeZne komponente podrSke, bez cega je dostupnost, a time i
dobit od usluga i obuhvat dece koja su ukljucena u usluge, bitno umanjena.

Sa ovim sugestijama povezan je i predlog da se radno vreme usluga flek-
sibilno prilagodava potrebama porodice, bilo da se radi o ¢e$¢oj, ali krac¢oj po-
modi u kudi, ili o povremenoj usluzi koja duZe traje, kako bi roditelji mogli da
obavljaju druge aktivnosti. PredlaZe se da radno vreme dnevnih boravaka bude
od ujutru do uvece, zbog 8kolskih obaveza dece i radnog vremena roditelja, koji
cesto ne mogu da dovedu dete u boravak u predvideno ograniceno vreme. Konacno,
uslugu predah treba organizovati tako da roditelji mogu da je koriste u vanrednim
situacijama, kada privremeno ne mogu da obezbede staranje o detetu koje treba
da ostane zbrinuto sa poznatim ljudima i u poznatom okruZenju. Poverenje koje
su roditelji i deca nakon godinu dana stekli u pruZaoce usluge omogucuje dalju
nadogradnju i delotvornije kori§¢enje usluga u buduénosti.

Roditelji imaju potrebu i za edukacijom i usmeravanjem radi boljeg razu-
mevanja teSkoda, nege i nacina regulisanja ponaSanja dece sa smetnjama u ra-
zvoju. Stru¢na pomoc te razmena iskustava i informacija izmedu roditelja mogu
da osnaZe roditelje i da im pruZe doZivljaj kontrole i kompetentnosti.

Roditelji su isticali potrebu za specijalistickim uslugama koje mogu da una-
prede razvoj i svakodnevno funkcionisanje dece, kao i da doprinesu ublaZavanju
smetnji kod dece. U opStinama sa manjim brojem stanovnika i u ekonomski sla-
bije razvijenim sredinama deci su teSko dostupne usluge defektologa, logopeda i
fizijatara, te roditelji smatraju da socijalne usluge u zajednici treba da imaju ele-
mente ovih tretmana. NaglaSena je i potreba za specijalizacijom i daljim usavr-
Savanjem negovateljica, kako bi one potpunije odgovarale na potrebe dece.

Konacno, roditelji smatraju da treba poboljsati strukturne uslove u pogle-
du velicine i prilagodenosti prostora, raspoloZive opreme i broja osoblja. Te okol-
nosti roditelji uo¢avaju kao znacajne, ali ne i kao presudne, jer najve¢u vrednost
pridaju odrZivosti usluga, doZivljaju pouzdanosti i poverenju koje su stekli u
odnosu sa pruZaocima usluga, kao i uo€enom dobrom raspoloZenju i napretku
deteta u kontekstu raspoloZivih resursa zajednice.
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8.1. Kontekst istraZivanja sa decom

IstraZivanje decje perspektive o uslugama koje su kreirane za njih i njihove po-
rodice oslanja se na Konvenciju UN o pravima deteta (1990),' a ona eksplicit-
no prepoznaje decu kao nosioce svojih prava. Konvencija daje sveobuhvatni
katalog prava svakog deteta koja su nedeljiva i kao takva se ostvaruju celovito
i nekonkurentno. Da bi se razmotrila videnja dece sa smetnjama u razvoju o
uslugama koje koriste posebno su relevantna participativna prava, kao i pravo
ove grupe dece na posebnu negu i obrazovanje u cilju razvoja punih kapaciteta
i ostvarivanja kvaliteta Zivota.

Participacija deteta jedan je od osnovnih principa Konvencije, a posle dva-
desetak godina od njenog usvajanja, iz ¢itavog spektra koncepata i stanovista
o participaciji dece kristaliSe se glediSte da je participacija osnovni i neophod-
ni preduslov za ostvarivanje dobrobiti i zaStitu prava deteta (O’'Donnell, 2009;
Lansdown, 2005). Pravo deteta da bude saslu$ano nije privilegija, ve¢ supstan-
cijalno pravo i osnovni princip koji vodi ka ostvarivanju svih ostalih prava. Ovaj
koncept preispituje tradicionalne odnose modi i status dece, a proZima citav
niz ¢lanova Konvencije (¢l. 5, ¢l. 12-17) koji prepoznaju dete kao kompetentnog
socijalnog aktera.

1 U daljem tekstu Konvencija
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8.2. C(Cilj i istraZivanja

Cilj istraZivanja sa decom koja koriste usluge pomo¢ u kuci, dnevni centar i pre-
dah jeste sagledavanje decje perspektive o kvalitetu usluga. Polazna osnova je
stanoviSte da su deca kompetentni sagovornici i da razumevanje decje perspek-
tive - njihovih videnja, iskustava i razumevanja sveta u kome Zive - moZe zna-
¢ajno doprineti boljem sagledavanju ne samo postojecée prakse ve¢ i sutinskih
dimenzija kvaliteta usluga.

Sa decom koja imaju smetnje u razvoju i koriste usluge razgovarali smo

o tome:

« kako vide doprinos usluge svom razvoju, u¢enju i kvalitetu Zivota - osa-
mostaljivanju, napretku u postoje¢im veStinama i savladavanju novih
vestina, odnosu prema sebi i prema drugima, prihvacenosti u zajednici,
kvalitetu provedenog vremena;

« kako vide uticaj usluge na promene u porodici - odnos sa roditeljima,
bra¢om i sestrama;

« kako vide i doZivljavaju uslugu - aktivnosti i sadrZaj, prostor i oprema,
kvalitet odnosa sa vrdnjacima i pomagacima;?

« kakve predloge imaju za unapredivanje usluge u pogledu aktivnosti, kva-
liteta odnosa, opreme.

8.3. Metodologija, vreme, mesto
i uzorak istrazivanja

U pocetnoj, razvojnoj fazi participativnog istraZivanja sa decom, cilj je bio krei-
ranje metodologije koja se oslanja na kompetencije i snage dece. IstraZivanje je
zasnovano na polaziStu da deca sa smetnjama u razvoju, kao i sva druga deca, u
svakom trenutku razvoja imaju sposobnosti i kompetencije koje im omogucéavaju
da budu aktivni ¢inioci i partneri odraslima i vr$njacima, ne samo u sopstvenom
razvoju i u€enju vec¢ i u oblikovanju svoje sredine.

Deca su u istraZivanju prepoznata kao poznavaoci vlastitog Zivota koji imaju
sopstvenu perspektivu koja se ¢esto razlikuje od perspektive odraslih, pa sto-
ga mogu pomodi odraslima da bolje razumeju njihova iskustva, perspektive i
prioritete. Polazi se od stanoviSta da su sva deca, bez obzira na uzrast, iskustva,
smetnje u razvoju ili druge karakteristike, u stanju da formiraju i izraze svo-
ja videnja o pitanjima koja ih se ti¢u (Lansdown, 2001). Na istraZivac¢ima je da

2 Termin pomagaci se odnosi na sve osobe angaZovane u okviru usluge koje su u direktnom kon-
taktu sa decom: vaspitace, negovateljice, fizioterapeute, socijalne radnike kao i drugo osoblje
koje neposredno radi sa decom u cilju pruZanja pomod¢i i podrske.
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podsticu i podrZavaju komunikacijske kompetencije dece, pruZaju¢i im raznovr-
sne mogucénost za verbalno i neverbalno samoizraZavanje.

Deca imaju svoje razumevanje sveta i svog mesta u njemu, koje dele i razvijaju
sa drugom decom i odraslima. Da bi razumeli aktivnosti dece i podrZali njihov ra-
zvoj, odrasli moraju da znaju kako deca vide svet. SluSanje dece stoji u osnovi istra-
Zivanja sa decom; to je glavni faktor u sagledavanju i razumevanju njihovih isku-
stva i perspektiva (Dalli & Stephenson, 2010; Te One, 2010; Clark, 2004). SluSanje
podrazumeva dijalog, refleksiju i interpretaciju, pa je stoga istraZivanje sa decom
usmereno na uvazavanje kontekstualnosti i viSestrukih perspektiva.

Nastojali smo da obezbedimo istraZivacki kontekst u kome ¢e deca biti ak-
tivni ucesnici u konstrukciji znacenja - da podstaknemo istraZivace na refleksiv-
nost, uvazavanje dece kao saradnika u istraZivanju i stalno stvaranje prostora za
njihovo uceS¢e tokom istraZivanja, a decu da ispolje svoju kreativnost koriste¢i
razli¢ite vidove komunikacije i slobodno iznose svoja videnja i perspektive.

Sebi smo postavili zadatak da stvorimo okruZenje za transparentno i dobro-
voljno ucesée dece u istraZivanju. Sam kontekst istraZivanja je nastojao da deci
otvori moguénost da doZive zanimljivo i ispunjavajuce iskustvo koje ¢e ih pod-
stadi na refleksiju i osnaZiti da preuzmu aktivnu ulogu u svom okruZenju.

IstraZivanje na terenu sprovedeno je tokom aprila i maja 2013. godine u op-
Stinama Ivanjica, Prokuplje, UZice, Vrnjacka Banja, KnjaZevac, Ni§, Ruma i Kikinda.

Prilikom formiranja uzorka u istraZivanju sa decom sa smetnjama u razvoju
koja koriste usluge u zajednici, odlucili smo se da obuhvatimo korisnike uzrasta
do 18 godina i da ravnomerno obuhvatimo decu koja koriste razli¢ite usluge na
razlic¢itim lokacijama.

U istraZivanju je ukupno ucestvovalo dvadesetoro dece, 11 decaka i 9 devoj-
Cica, uzrasta od 7 do 17 godina. Prosec¢na starost u periodu obavljanja istraZiva-
nja bila je 13,1 godina. Najve¢i broj dece (18) bio je srpske nacionalnosti, a po
jedno dete bilo je madarske i ukrajinske nacionalnosti.

U porodici sa oba roditelja Zivi najveéi broj dece (15); u jednoroditeljskoj po-
rodici njih troje, dok po jedno dete Zivi u nesrodnickoj hraniteljskoj i u srodnickoj
hraniteljskoj porodici (sa bakom). Dvoje dece iz uzorka, koja su u trenutku istraZi-
vanja bila na porodi¢nom smeStaju, bila su deca koja su u procesu transformacije
institucija izaSla iz rezidencijalnih institucija nakon dugogodiSnjeg smeStaja.

Vedina dece Zivi u gradskoj sredini (14), a neSto manje od tre¢ine dece (6) Zivi
na selu.

Osmoro intervjuisane dece pohada specijalnu Skolu, Sestoro pohada posebno
odeljenje pri redovnoj Skoli, u redovnu Skolu ide njih cetvoro, dok dvoje dece ne
ide u Skolu. Deca koja ne idu u 8kolu su ujedno i deca koja su u hraniteljskim
porodicama, koja su iza$la iz rezidencijalnih institucija i/ili su imala viSestruke
promene smestaja:

Menjao je mesto boravka i hraniteljsku porodicu.
(Hranitelica de€aka od 17 godina)
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Kada je u pitanju vrsta smetnji dece koja su u€estvovala u ovom istraZivanja,
njih Sestoro ima intelektualne smetnje, isti broj dece ima viSestruku ometenost,
troje ima mentalne bolesti, dvoje dece ima telesni invaliditet, dok je troje dece iz
uzorka svrstano je u kategoriju ,drugo®. NeSto manje od tre¢ine dece iz uzorka (6)
nekadaSnja Komisija za kategorizaciju oznacila je kao umereno ometenu, petoro
dece je kategorisano kao lako ometeno, dvoje kao teSko i jedno kao teZe ometeno
u razvoju. Za petoro dece nije utvrdena kategorija ometenosti, dok za jedno dete
majka nije znala podatak o utvrdenoj kategoriji ometenosti.

Gotovo polovina dece koja su uklju€ena u istraZivanje (9) koristila je uslugu
u periodu od jedne godine. Osmoro dece uslugu koristi do dve, a troje dece do
tri godine.

8.4. Istrazivacke tehnike

Imajudi u vidu polazne pretpostavke i ograni¢eno vreme koje smo imali na ras-
polaganju za istraZivanje sa decom, opredelili smo se za tehniku polustrukturi-
sanog intervjua. Intervju sa decom nije imao klasi¢nu formu postavljanja pita-
nja i provociranja odgovora, ve¢ se odvijao uz kori§¢enje posebno pripremljenog
postera ,Ja u centru®. Poster je sredstvo koje je, uz niz aktivnosti u kojima su
deca ucestvovala uz podrsku istraZivaca, omogudio strukturisanje i integrisanje
decjih iskustava, doZivljaja i stavova.

8.4.1. POSTER ,JA U CENTRU*

Poster ,Ja u centru® posluZio je kao materijalizacija zajednickog prostora za kre-
iranje znacenja u dijalogu izmedu istraZivaca i deteta. Podeljen je u nekoliko
segmenata koji prate glavne teme intervjua, pri ¢emu se svaki segment sastoji
od nekoliko polja u koja se upisuju odgovori dece na pitanja u okviru odredene
teme. Graficka reSenja postera i dodatni materijali (samolepljive kartice na ko-
jima su prikazana deca i odrasli, emotikoni i tipi¢ne aktivnosti u kojima deca
ucestvuju u okviru usluge) kreirani su tako da podstaknu verbalne iskaze dece
i stvore prostor za neverbalnu komunikaciju i kreativno izraZavanje dece. Deca
biraju elemente koje Zele da unesu na poster i uti¢u na nacin njihove organiza-
cije, docrtavaju detalje, boje i lepe elemente postera, ¢ime on postaje i detetov
,liéni prostor®.

Svako dete tokom intervjua, uz podrsku istraZivaca, kreira svoj poster. Poster
prikazuje dete u ,centru” usluge u koju je ukljuceno i njegovu perspektivu o glav-
nim temama intervjua.

Glavne teme intervjua su:

+ Ja u centru - pitanja u okviru ove teme odnose se na doprinos usluge ra-

zvijanju vestina i znanja, samostalnosti deteta i pozitivne slike o sebi;

« Ja o centru - pitanja u okviru teme se odnose na to kako dete vidi uslugu;
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SLIKA 29. Izgled Seme postera ,Ja u centru®
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« Ja u centru (ne)volim da radim - pitanja se odnose na sadrZaj usluge,
decju percepciju aktivnosti i participaciju dece;

« Jaidrugiu centru - pitanja se odnose na kvalitet odnosa sa vrnjacima
i odraslima iz decje perspektive;

«  Kako se osecam u centru - u fokusu je emocionalni doZivljaj koji dete
vezuje za uslugu, aktivnosti i uspostavljene odnose;

+ Voleo/la bih u centru - u fokusu su predlozi dece za unapredivanje usluge.

8.4.2. INTERVJU SA DECOM

Pre susreta i intervjua sa decom, istraZivaci su obavili intervju sa pomagacem
koji direktno radi sa detetom u dnevnom centru ili predahu, odnosno sa rodite-
ljima ili drugim odgajateljima ukoliko je dete ukljuceno u uslugu pomo¢i u kudi.
Intervjui su, pored prikupljanja sociodemografskih podataka, imali za cilj sagle-
davanje perspektive odraslih o kompetencijama koje su deca razvila u okviru
usluge, o tome Sta su njihove preferencije, kako reaguju u prijatnim i neprijat-
nim situacijama i sl. Teme su se delimi¢no preklapale sa temama intervjua sa
decom, dok je naglasak bio na percepciji odraslih o svakodnevnom iskustvu dece
u koriS¢enju usluge. Posli smo od stanoviSta da gledista onih koji dobro poznaju
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decu i njihovu rutinu mogu da doprinesu razumevanju iskustava dece. Uvidi iz
intervjua sa odraslima pomogli su istraZiva¢ima da uspostave bolji kontakt sa
decom, da budu spremniji da sa njima uspostave partnerski odnos i da podstic¢u
njihovo aktivno ucesce.

Intervju sa decom se odvijao u prostoru dnevnog centra ili predah, odnosno
kod kuée ukoliko je dete ukljuceno u uslugu pomodi u kuéi. Posli smo od pretpo-
stavke da okruZenje u kome se intervju odvija, a koje predstavlja ,detetov prostor*
u kome je istraZivac ,gost”, moZe doprineti uspostavljanju balansa moci izmedu
deteta i istraZivaca i istovremeno biti znac¢ajan izvor podrSke participaciji deteta.
Razgledanje prostora moZe da podseti dete na aktivnosti koje se u njemu odvijaju,
da omogudi detetu da istraZivacu pokaZe prostor koji vezuje za odredene aktivnosti
ida o tim aktivnostima pri¢a u kontekstu. Nastojali smo da proces intevjuisanja
bude ,podeSen detetu” (Pavlovi¢ Breneselovi¢, 2010) - da se odvija u posebno
odvojenom kutku prostora koji omoguéava nesmetan rad i u kome se dete oseca
prijatno te da bude prilagoden dnevnom ritmu i aktivnostima deteta.

Deci je ostavljena mogucénost da, ukoliko to Zele, zatraZe da tokom intervjua
prisustvuje osoba od poverenja, po njihovom izboru. Medutim, nijedno od dvade-
setoro dece nije iskoristilo ovu moguénost, a sva deca koja su se tokom intervjua
nasla u situaciji da neko spolja pokusa da ,ude u prostor” jasno su stavljala do
znanja odraslima (pomagacima i roditeljima) i svojim vr$njacima da ih ,preki-
daju u radu i da treba da izadu“. Tokom dva intervjua koja su se odvijala u po-
rodici deteta, na inicijativu istraZivaca je prisustvovao i ¢lan porodice po izboru
deteta, jer su deca imala smetnje u govoru koje su oteZavale istraZivacu da ih
razume. Sa odraslima su unapred dogovorena pravila koja se odnose na njihovo
ponasanje i ukljucivanje ili pomo¢ u odredenim situacijama.

Intervju sa decom odvijao se kroz ,rad na posteru”. IstraZivaci su nastojali
da deci stave do znanja kako im je vaZno da ¢uju 8ta ona imaju da kaZu, kao i da
ih podstaknu da popunjavanje postera doZive kao zajednicku aktivnost u kojoj
deca pomaZu istraZivacu da bolje razume njihovu perspektivu. IstraZivaci su se
trudili da usmeravaju tok razgovora i da omoguce da u samom razgovoru dete
bude to koje ,vodi“ istraZivaca.

Dete je odlucivalo o tome kako ¢e se poster popunjavati, uz slobodu da na
njemu interveniSe koristeéi set samolepljivih kartica, dopisujudi ili docrtavajuéi
detalje koji upotpunjuju njegove odgovore, bojeci delove postera... Pokazalo se da
intervencije ovog tipa pomaZu deci ne samo da personalizuju poster i lako uoce
svoj doprinos u popunjavanju postera”’, ve¢ i da se koncentrisu, dobiju vreme
za razmiSljanje, prevazidu potencijalno nelagodnu situaciju u kojoj sede ispred
istraZivaca koji od njih ocekuje odgovor”.

IstraZivaci su takode teZili da podstaknu decu, posebno onu koja oteZano
govore, da poster koriste i kao sredstvo za komunikaciju - da svoj odgovor na
neka od pitanja pokaZu koriste¢i elemente postera ili kartice u sklopu radnog
materijala. Poster je koriS¢en i da olak$a deci da se ,vrate u razgovor*, tako §to
bi ih istraZivaci u situacijama u kojima imaju teSkoc¢e u pamdéenju ili odrZavanju
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koncentracije podsecali na odgovore koje su ve¢ dala pokazujuéi ih ili €itajuéi
sa postera.

Sa decom je na pocetku intervjua dogovoreno da mogu da traZe pauzu, ukazu
istraZivacu da ne Zele (viSe) da razgovaraju o nekom pitanju, da mogu da postav-
ljaju pitanja i da daju svoje predloge.

8.5. Eticka pitanja u istraZivanju sa decom

Radi obezbedivanja smislene i eticke participacije dece, u pripremnoj fazi istra-
Zivanja razvijen je protokol u kome su precizirani eti¢ki principi na kojima se
zasniva istraZivanje.

Ovi principi obuhvataju:

- Transparentnost procesa istraZivanja - Deca, roditelji/staratelji i pro-
fesionalci koji rade sa decom obaveSteni su o svrsi i ciljevima istraZivanja,
njihovoj ulozi i uticaju koji istraZivanje moZe da ima, kao i da ¢e se nastojati
da oni dobiju povratnu informaciju o rezultatima istraZivanja.

« Dobrovoljnost ucesca dece - Svoj deci je predo¢eno da u istraZivanju
ucestvuju dobrovoljno i da mogu da odustanu od uce$¢a u svakoj fazi
istraZivanja ukoliko to Zele.

+ Pristanak dece i saglasnost roditelja - Sva deca koja su ucestvovala
u istraZivanju dala su svoj pristanak, a njihovi roditelji su potpisali sa-
glasnost za uceSc¢e dece.

+ Privatnost i poverljivost podataka - IstraZivaci su se obavezali na
poStovanje privatnosti i poverljivosti podataka. Svim ucesnicima istra-
Zivanja je predoceno da rezultati istraZivanja nece biti povezivani sa
identitetom pojedinacnog deteta niti sa pojedina¢nom uslugom ili
pruzaocem usluga.

+ Zastitu dece - Tokom procesa istraZivanja su obezbedeni mehanizmi
zaStite dece i posebne mere kako bi se osiguralo da deca zbog uceséa u
istraZivanju ne budu ni na koji nac¢in izloZena riziku.

8.6. Nalazi istrazivanja

Sledi prikaz nalaza istraZivanja uz navodenje autenti¢nih izjava dece. Radi za-
Stite njihove privatnosti, a u skladu sa pristupom koji zastupamo u istraZivanju
sa decom, pored izjave deteta navedeni su pol, uzrast i redni broj pod kojim se u
daljem tekstu mogu nac¢i dodatni podaci i druge izjave deteta.’

3 Detaljniji podaci o deci koja su ucestvovala u istraZivanju i €ije su izjave citirane nalaze se u
Okviru 3., na strani 156.



142

,JAU CENTRU" - KAKO DECA VIDE USLUGE

8.6.1. PROMENE NA NIVOU DETETA

U istraZivanju smo nastojali da sagledamo glediSta dece o doprinosu usluge nji-
hovom liénom razvoju, ucenju i kvalitetu Zivota. Deca su podsticana da iznose
svoje videnje o ostvarenom napretku u osamostaljivanju, o postojeé¢im i novo-
naucenim veStinama, odnosu prema sebi i drugima, prihvaéenosti u zajednici,
kao i uopste o kvalitetu provodenja vremena.

Deca su prepoznala da su kroz usluge dobijala podsticaje da savladaju i una-
preduju veStine koje doprinose njihovim samostalnom funkcionisanju - obav-
ljanju li¢ne higijene, obedovanju, funkcionisanju u svakodnevnim aktivnostima
(gledanje na sat, odlazak u 8kolu, odlazak do prodavnice, samostalni dolazak u
dnevni centar i sl.):

Ovde sam naucio da obavljam higijenu sam, da se oblacim sam,
bolje da hodam.
(decak od 14 godina, r. br. 2)

Naucila sam da gledam na sat, da crtam, da veZem pertle, da idem
sama u prodavnicu.
(devojcica od 17 godina, r. br. 5)

Gotovo sva deca su istakla da su ostvarila znacajan napredak u opismenja-
vanju (¢itanju i pisanju), rac¢unanju, kori§¢enju kompjutera i sl. Iz razgovora
sa roditeljima i hraniteljima dece koja su ucestvovala u istraZivanju saznali
smo da je nekoliko dece zapocelo proces opismenjavanja tek kada se ukljucilo
u ovu uslugu:

Naucila sam da pisSem T. (svoje ime)
(devojcica od 14 godina, r. br. 19)

Naucio sam da bolje piSem pisana slova.
(decak od 7 godina, r. br. 14)

Gotovo sva deca (17) takode prepoznaju i isti€u da su koriS¢enjem usluga
ostvarila znacajan napredak u savladavanju Skolskog gradiva:

Naucio sam da crtam pecurke - to je bio jednom domaci.
(decak od 7 godina, r. br. 14)

Kada radim domaci A. (negovateljica) mi pomaZe kad
nesto ne znam.
(decak od 7 godina, r. br. 14)

ViSe od polovine dece (12) naglaSavaju da su kroz uslugu stekla ili una-
predila razlic¢ite veStine kreativnog izraZavanja - crtanje, bojenje, pevanje,
gluma i sl.:
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Naucila sam pesme.
(devojcica od 7 godina, r. br. 10)

Naucila sam lep3e da bojim.
(devojcica od 14 godina, r. br. 19)

Dvoje dece je istaklo unapredivanje socijalnih veStina i uspostavljanje kva-
litetnijih odnosa sa vrdnjacima i odraslima zasnovanih na poStovanju li¢nog i
tudeg integriteta:

Naucila sam da treba da postujem drugove.
(devojcica od 15 godina, r. br. 15)

Otkad dolazim ovde bolji sam prema drugoj deci,
posebno prema onima sa smetnjama.
(decak od 10 godina, r. br. 17)

Kada govore o sebi, o onome u ¢emu misle da su posebno dobra i Sta mogu
i umeju da urade sama, deca navode znanja i veStine ¢ije uspe$no savladavanje
doprinosi izgradnji pozitivne slike o sebi. Ve¢ina dece isti¢e upravo vestine i
znanja stecene kroz kori$¢enje ovih usluga:

Sam znam da perem ruke. Ovde sam naucio da obavljam higijenu sam.
(decak od 14 godina, r. br. 2)

Novo sam naucio da pevam. Posebno sam dobar u pevanju.
(decak od 9 godina, r. br. 1)

Sva deca isti¢u da im je posebno vaZno Sto dobijaju podrsku i pohvale od
vaspitaca i roditelja kada neSto nauce ili kada neku aktivnost samostalno obave.

Izgradnji pozitivne slike o sebi doprinose i odnosi sa vr$njacima. Veéina
dece koja koriste uslugu dnevnog centra ili predaha osec¢a da ih vr3njaci pri-
hvataju i moZe da navede bar jednu aktivnost koju njihovi vr8njaci vole da rade
zajedno sa njima.

Govoredi o vaspita¢ima i negovateljicama, odnosno o vrinjacima sa kojima
uspostavljaju razlicite odnose kroz ove usluge, deca najceSée naglasavaju da
su upravo oni, pored ¢lanova porodice, osobe sa kojima provode najviSe vre-
mena i koje najviSe vole.

Deca takode isti¢u da osecaju da ih zaposleni i vr3njaci sa kojima imaju
najbliZi kontakt vole.

Dvoje dece je navelo da su upravo deca iz usluge i negovateljica jedine
osobe sa kojima se druZe:

Nemam drugove kod kuce. Samo ovde.
(devojcica od 16 godina, r. br. 6)



144

,JAU CENTRU" - KAKO DECA VIDE USLUGE

Imam drugove samo u S. (centar za predah).
(decak od 14 godina, r. br. 2)

Deca navode da usluga za njih predstavlja priliku da rade ono 3to vole i da
se druZe sa vrSnjacima. Takode navode da su, od kada koriste uslugu, imala pri-
like da se upoznaju sa novim socijalnim okruZenjima u svojoj zajednici i Sire
(odlazak u kupovinu, Setnju, na izlete, zimovanja i sl.).

8.6.2. PROMENE NA NIVOU PORODICE

Jedno od istraZivackih pitanja odnosilo se na to da li i kako deca sagledavaju
promene nastale na nivou porodice od kada koriste usluge. U obzir su uzeti
podaci o tome sa kim dete Zivi i na ¢iju pomo¢ i podrsku je najvise upucéeno u
svakodnevnim situacijama.

Iako deca najceS¢e nisu mogla da daju eksplicitan odgovor na ovo pitanje,
u razgovoru sa njima se pokazalo da jedan deo aktivnosti koje su obi¢no obav-
ljala uz pomo¢ ¢lanova porodice sada obavljaju sa negovateljicom, odnosno
vaspitacima. Ovo se pre svega odnosi na pomo¢ u ucenju i sticanju higijen-
skih navika.

Kada govore o odnosu roditelja prema onome $to rade u okviru usluge,
deca isticu da roditelji narocito podrZavaju aktivnosti u€enja i savladavanja
Skolskog gradiva:

Tati se dopalo Sto radim domaci.
(decak od 13 godina, r. br. 13)
Tata i mama me pohvale kad pisem.
(devojcica od 14 godina, r. br. 19)

Roditelji takode posebno vrednuju kada deca ucestvuju u kreativnim aktiv-
nostima koje kao rezultat imaju neki kreativni ,produkt®:
Dopala im se lampa koju sam napravila od lepka i kartona.
(devojcica od 10 godina, . br. 3)
Cestitka za 8. mart. Mama je bila jako sre¢na i ponosna.
(devojcica od 16 godina, r. br. 7)

Oni vole da im pokaZem Sta sam napravio, na primer Cestitke.
(decak od 17 godina, r. br. 11)

Nani i tati su se najviSe dopala uskrsnja jaja.
(decak od 13 godina, r. br. 20)

Deca uocavaju da za obavljanje ovih aktivnosti dobijaju kontinuiranu i sin-
hronizovanu podrsku i roditelja i vaspitaca, Sto predstavlja dodatnu motivaciju
za ucesc¢e u pomenutim aktivnostima.
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Takode, deca su ukazala na to su se pojavili neki kvalitativno novi sadrZaji
u okviru vremena koje provode u usluzi. Ona su prepoznala da su kroz uslugu
imala priliku da prvi put u€estvuju u odredenim aktivnostima i deSavanjima,
kao i da neke od svojih omiljenih aktivnosti nemaju moguénost da obavljaju u

okviru porodice, jer porodica to ne moZe da im priusti ili u njoj ne postoji kon-
tekst u kome se mogu ste¢i odredena iskustva.

8.6.3. DOZIVLJAJ KVALITETA USLUGA

U istraZivanju smo nastojali da saznamo da li su i u kojoj meri deca zadovoljna
ukupnom uslugom, aktivnostima, prostorom i opremom, odnosno kvalitetom od-
nosa sa osobljem i vrinjacima.
Sva deca koja su ucestvovala u istraZivanju istakla su da vole i da im je ve-
oma vazno da budu ukljucena u uslugu:
Ovde se igramo, ovde imam drustvo. Voleo bih da sam ovde

uvek kad nisam u 3koli.
(decak od 17 godina, r. br. 12)

Volim da dolazim, uvek mi se dolazi.
(decak od 17 godina, r. br. 11)

J. (negovateljica) dolazi dva puta nedeljno. Volela bih da J.
dolazi svaki dan.
(devojcica od 17 godina, r. br. 5)

Kada govore o razlozima zbog kojih su uklju¢ena u uslugu deca najceSce
navode:
« druZenje i igru sa vrdnjacima, odnosno negovateljicom

Ovde dolazim da bih se druZio, da bih se igrao...
(decak od 10 godina, r. br. 17)

Teta S. (negovateljica) dolazi da se druZimo i da se igramo.
(devojcica od 13 godina, r. br. 4)

« ucenje, sticanje novih znanja i veStina
Ovde dolazim da bih neSto novo naucio.
(decak od 10 godina, r. br. 17)
Mi zajedno piSemo domaci.
(devojcica od 13 godina, r. br. 4)

Stice se opSti utisak da deca imaju doZivljaj da se vreme, prostor i osobe koje
su vezane za uslugu centriraju ka njima i da usluge doZivljavaju kao deo svog
autonomnog li¢nog iskustva.
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Takode treba napomenuti da dvoje dece, koja viSe nisu ukljucena u uslugu
pomodi u kuéi zato Sto je obustavljeno finansiranje te usluge, navodi da im ne-
dostaju ,druZenje i uenje“ sa negovateljicom i jasno istic¢e znacaj usluge i Zelju
da se ona ponovo uspostavi:

Da opet dolazi A. (negovateljica), to bih hteo.

Da mi pomaZe oko Skole.
(decak od 7 godina, r. br. 14)

8.6.4. O AKTIVNOSTIMA U OKVIRU USLUGE

Sva deca navode ucenje kao jedan od osnovnih sadrZaja usluge. Istovremeno,
ucenje predstavlja i jedinu aktivnost koju je veliki broj dece izdvojio kao ,neo-
miljenu“. Nekoliko dece je, na sopstvenu inicijativu, ucenje svrstalo u obe grupe
aktivnosti - one koje vole i one koje ne vole.
Vedina dece naglaSava da im je ucenje lakSe ukoliko ga obavljaju zajedno sa

negovateljicom, odnosno vaspitacima, nego u Skoli:

TeSko mi je bilo sa uciteljicom da ucim srpski,

a sa A. (negovateljica) mi je bilo lakSe.

(decak od 13 godina, r. br. 13)

Deca navode da su kreativne aktivnosti poput crtanja, bojenja i pravljenja
razli¢itih predmeta i ukrasa, kao i pustanje i sluSanje muzike i pevanje, najza-
stupljenije u okviru usluge. To su deci i najomiljenije aktivnosti. Ona prepo-
znaju da su dnevni centri opremljeni tehnikom i materijalima na nacin koji
im omogucava da obavljaju ove aktivnosti prilikom svakog dolaska. Sa druge
strane, pokazalo se i da su negovateljice prilagodile aktivnosti interesovanjima
i preferencijama dece:

Dnevni boravak mi je omiljeno mesto, jer mi tu B. (vaspitac)
pusta karaoke da pevam.
(devojcica od 15 godina, r. br. 15)

M. (negovateljica) i ja pevamo dok crtamo.
(devojcica od 14 godina, r. br. 19)

Drustvene i didakticke igre (,Ne ljuti se Covece®, slaganje pazli, igre me-
morije, kocke) veoma su zastupljene u aktivnostima u okviru svih posmatranih
usluga. I ove aktivnosti je veliki broj dece izdvojio kao omiljene.

ViSe od polovine dece je navelo da ucestvuje u aktivnostima koje podrazu-
mevaju osposobljavanje za samostalnu ishranu i istaklo da voli da obeduje
sa vrSnjacima odnosno zaposlenima koji rade sa decom.

Vedina dece koja koriste uslugu pomod¢i u kuéi navodi razgovor sa negova-
teljicom kao aktivnost koju posebno voli. Razgovor sa pomagacem nije se
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eksplicitno nudio u materijalu koriS¢enom za razgovor o aktivnostima,* ali su ga
deca ipak navodila kao njima znacajnu stvar. Deca prepoznaju da negovateljice
sa njima razgovaraju o svakodnevnim situacijama ili o temama koje ona sama
pokrecu, a ti razgovori su ponekad usmereni na prenoSenje znanja o obavljanju
odredenih radnji ili veStina:

Ona dolazi da pricamo.
(devojcica od 17 godina, r. br. 5)

O tome kako se obavlja higijena smo razgovarali.
(decak od 7 godina, r. br. 14)

Interesantno je da deca koja koriste organizovani prevoz kao omiljeno iz-
dvajaju i vreme koje provode sa vrSnjacima tokom voZnje. Ona objaSnjavaju da
im je tada posebno zanimljivo da se druZe i razgovaraju. Cini se da deca izdva-
jaju ovu situaciju zbog mogucénosti da relativno samostalno, zajednicki kreiraju
prijatan i zabavan socijalni kontekst:

Dovozi me M. (vozac). Volim da se vozim kombijem.

Pevamo u kombiju.
(devojcica od 16 godina, r. br. 6)

Jedan broj dece (8) istice da posebno voli da u€estvuje u zajednickim pred-
stavama sa vrSnjacima iz dnevnog centra, pri ¢emu se pokazalo da deca tokom
ovih i sli¢nih aktivnosti uZivaju u velikoj podr3ci i paZnji odraslih, §to im je ve-
oma vazno i ¢ini da se osedaju ponosnim i uspeSnim:

Najbolji dan mi je bio kada sam ucestvovala na priredbi u V.

Bila sam princeza .
(devojcica od 13 godina, r. br. 4)

Decak koji koristi uslugu pomo¢i u kudi istakao je kao veoma pozitivno isku-
stvo svoje ucestvovanje u Skolskoj predstavi, naglaSavajudi da je negovateljica
tada doSla da mu pruZi podrsku:

Lepo je bilo kad je dosla A. (negovateljica) na predstavu.

Rekla mi je da sam bio dobar.
(decak od 13 godina, r. br. 13)

Medu omiljenim aktivnostima dece su i zajednicko proslavljanje roden-
dana, zajednicke Setnje i izleti.

Deca ved¢inu aktivnosti koje izdvajaju kao omiljene obavljaju zajedno sa vrs-
njacima ili pomagacima. Uporedivanjem aktivnosti u kojima deca najcesce
provode vreme i onih koje najviSe vole, moZe se zakljuciti da veéina aktivnosti
predvidenih uslugom odgovara interesovanjima i potrebama dece.

4 Videti poglavlje 84., ,IstraZivacke tehnike®.
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8.6.5. AKTIVNOSTI KOJE DECA NE VOLE

Interesantno je da veliki broj dece (15) navodi da medu aktivnostima u kojima
ucestvuje nema onih koje ne voli, koje su teSke ili dosadne:

Sve mi je lepo Sto radimo ovde.
(decak od 17 godina, r. br. 11)

NiSta mi ovde nije teSko. Sve mi je lako.
(devojcica od 16 godina, r. br. 6)

Nikad mi nije dosadno.
(decak od 17 godina, r. br. 12)

Kao 8to je ve¢ pomenuto, jedna grupa dece navodi u¢enje kao neomiljenu
aktivnost i/ili onu koja je ponekad teSka ili dosadna, dok neki od njih posebno
izdvajaju odredene Skolske predmete (npr. matematiku).

Neka deca (5) navode druge aktivnosti koje im pod odredenim okolnostima
i u zavisnosti od raspoloZenja postaju teSke ili dosadne:

Nekad me mrzi da piSem, ali ipak pisSem.
(devojcica od 14 godina, r. br. 19)

Nekad volim da crtam, a nekad ne.
(decak od 13 godina, r. br. 20)

Volim da idem u Setnju, ali ne volim ako ne moZemo
negde da se zadrZimo malo.
(devojcica od 16 godina, r. br. 7)

Deca prepoznaju da zaposleni nastoje da im olak3aju obavljanje neomiljenih
aktivnosti tako Sto predlaZu pauze u kojima ¢e raditi ono Sto vole ili tako Sto
odlaZu aktivnost za kasnije:

Bilo mi je ponekad dosadno kad ucimo. Ja joj kaZem da mi je
dosadno i ona (negovateljica) kaZe: "Ajde da radimo neSto drugo’.
(decak od 7 godina, r. br. 14)

To neke od njih motiviSe da ipak obave aktivnosti za koje nisu raspoloZeni:

Nekad kad sam neraspoloZen, B. (vaspitac) kaZe: ‘Ne moras
danas da radis to’. Ne moram da radim neSto, ako mi je dosadno.
Ali ja ipak Zelim da ga ispostujem.

(decak od 10 godina, r. br. 17)

Uocava se da mali broj dece neku od aktivnosti koju obavlja u okviru usluge
svrstava u kategoriju onih koje ne voli, odnosno koje su teSke ili dosadne. Sa
druge strane, razgovori koje su istraZzivaci obavili sa zaposlenima, roditeljima
i hraniteljima ukazuju na to da vedina dece gotovo svakodnevno ucestvuje u
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barem jednoj aktivnosti za koju oni procenjuju da im je teSka, dosadna i da je
nerado obavljaju.

8.6.6. OMILJENI PROSTOR

Istrazivanje pokazuje da veliki broj dece koja koriste uslugu dnevnog boravka
ili predaha kao svoj omiljeni prostor navodi delove spoljasnjeg, dvoriSnog pro-
stora u okviru ovih centara ili u njihovoj neposrednoj blizini. Ve¢ina dece za ove
prostore vezuje sportske i druge aktivnosti sa vrSnjacima i pomagacima:

Moje omiljeno mesto je napolju sa loptom.
(decak od 9 godina, r. br. 1)

Na livadi, tamo je priroda, tamo pri¢am sa drugovima iz boravka.
(decak od 10 godina, r. br. 17)

Za sedmoro dece omiljeno mesto je ono gde obavljaju neku od aktivnosti koju
posebno vole:

Ovde volim senzornu sobu. Moje omiljeno mesto je senzorna soba.
(devojcica od 10 godina, r. br. 3)

Dvoriste. Tamo se igram sa loptom.
(decak od 17 godina, r. br. 9)

Troje dece je omiljeno mesto u centru povezalo sa prostorom u kome boravi
njihov omiljeni vaspitac:
Moje omiljeno mesto je kod M. (vaspitacica) u kancelariji.
(devojcica od 16 godina, r. br. 6)

Najvise volim da budem kod B. (vaspitac).
(devojcica od 9 godina, r. br. 16)

Vedina dece koja kod kucée ili u dnevnom centru imaju moguénost da koristi
kompjuter istice kao jedno od omiljenih mesta upravo kutak sa kompjuterom:

Najvise volim da sedim kod kompjutera.
(devojcica od 14 godina, r. br. 19)

8.6.7. ,NAJBOLJI DAN*“

Na pitanje koji bi dan izdvojili kao najbolji od kada koriste uslugu i zbog ¢ega,
u odgovorima se izdvojilo nekoliko vaZnih aspekata sa stanoviSta dece.

Kod jedne grupe dece doZivljaj najboljeg dana povezan je sa novim iskustvi-
ma i oprobavanjem u novim veStinama:



150

,JAU CENTRU" - KAKO DECA VIDE USLUGE

Kad sam sadio cvece sa G. (vaspitacica).
(decak od 17 godina, r. br. 11)

Kad sam prvi put videla senzornu sobu.
(devojcica od 10 godina, r. br. 3)

Kad je A. (negovateljica) donela puzle da spajamo.
(decak od 7 godina, r. br. 14)

Jedan od kriterijuma za izbor najboljeg dana predstavljala je i prilika da se
ucestvuje u omiljenim aktivnostima:
Najvise volim da bojim. Najbolji dan je kad crtam i bojim.
Crtam i bojim uvek kada dodem.
(decak od 17 godina, r. br. 12)

Najvise volim da pevam i da sluSam muziku.
Najbolji dan je kada pevam karaoke.
(devojcica od 15 godina, r. br. 15)

U drugoj grupi dece kao vaZan faktor izdvojilo se sticanje novih socijalnih
iskustva:

Kada sam sa J. (koordinatorka) pila pice u kaficu.
(devojcica od 17 godina, r. br. 5)

Kad sam iSao sa Z. (negovateljica) u grad da kupimo

naocare za sunce.
(decak od 17 godina, r. br. 9)

Kad je dolazila direktorka Centra za socijalni rad,
pa smo pravili kotlic.
(decak od 10 godina, r. br. 17)

Kod nekoliko dece najbolji dan je odredilo iskustvo ,osvajanja novih prosto-
ra“, kada je dete imalo priliku da boravi u novom okruZenju i upozna se sa njim:

Kad smo isli na zimovanje.

(de¢ak od 9 godina, r. br. 1)

Kad smo isli na izlet i pravili rostilj.
(decak od 10 godina, r. br. 17)

Kad sam iSao sa D. i B. (vaspitaci) u teretanu da veZbamo.
(decak od 10 godina, r. br. 17)

Neka deca najbolji dan vezuju za priliku da se afirmiSu i predstave neko svoje
umecde:
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Kada sam ucestvovala na priredbi. Bila sam princeza.
(devojc€ica od 13 godina, r. br. 4)

Priredba gde sam ucestvovao. Bio sam narator.
(decak od 13 godina, r. br. 8)

8.6.8. OSECANJA KOJA DECA VEZUJU ZA USLUGU

Sva deca vezuju osecanje zadovoljstva i dobro raspoloZenje za kori§¢enje usluge
u koju su ukljucena. Ona posebno isti¢u odnos koji imaju sa svojim pomagacima,
odnosno vrSnjacima i aktivnosti koje sa njima obavljaju:

Srec¢na sam kada J. (negovateljica) i ja pricamo. Veoma sam sre¢na.
Ja se uvek smejem kada ona dode.
(devojcica od 17 godina, r. br. 5)

Uvek sam srec¢an kad dodem, jer mi je sve lepo Sto radimo u
‘predahu’. | kad igram igrice na kompjuteru i kada sam napolju.
(decak od 17 godina, r. br. 11)

Kada dode . (negovateljica) mi se smejemo u kuhinji. Tata se cudi.
(devojcica od 7 godina, r. br. 10)

Samo mali broj dece navodi situacije tokom koriSéenja usluge koje su pratila
osecanja ljutnje, tuge ili straha. Ova deca isti¢u da su im profesionalci i vr3njaci
pruZali podrSku kada su se javila ova osedanja:

TuZna sam bila na Zabljaku jer su mi nedostajali mama i tata, a ).
(koordinatorka) je to resila tako Sto smo spavale u istoj sobi.
(devojcica od 17 godina, r. br. 5)

Bio sam ljut na S. (dete iz boravka). Ona je dirala kolica od M. (dete
iz boravka). Onda je dosla C. (vaspitacica) i pomogla. A pomogli su i
Vi l. (deca iz boravka).

(decak od 9 godina, . br. 1)

Malo sam ljut kad me mrzi da ucim.
(decak od 7 godina, r. br. 14)

Bio sam uplaSen kad je trebalo da spavam ovde.
(decak od 17 godina, r. br. 11)

Uplasio sam se kad je V. (dete iz boravka) pao iz kolica.
Mi smo mu svi pomogli.
(decak od 9 godina, r. br. 1)

Treba ista¢i da vedina dece naglaSava da nikada nisu imali doZivljaj tuge,
ljutnje ili straha tokom vremena koje provode centru ili sa negovateljicom:
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U boravku se ne plasim nicega. Ovde mi je lepo.
(devojcica od 15 godina, r. br. 15)

TuZan sam kad drugari ne dozvole drugim drugarima da se
ukljuce u igru. Toga nema ovde u boravku.
(decak od 10 godina, r. br. 17)

Nisam nikada ljut kada dode Z. (negovateljica). Ona je dobra
i ne ljuti me kao mama.
(de€ak od 17 godina, r. br. 9)

8.6.9. O ULOZI POMAGACA

Iz odgovora na pitanje $ta je posao i uloga pomagaca izdvajaju se sledece uloge
odraslih:
+ pomazu u sticanju znanja i vaznih Zivotnih vestina:
Ona dolazi da zajedno ucimo - da racunamo, da piSemo,

da radimo domacdi...
(decak od 7 godina, r. br. 14)

Ona dolazi da veZbamo.
(devojcica od 7 godina, r. br. 10)

Naucila sam da jedem, da perem ruke, da perem zube.
(devojcica od 10 godina, r. br. 3)

B. (vaspitac) nas uci kako da se ponasamo.
(devojcica od 15 godina, r. br. 15)

- provode vreme sa decom u druZenju i igri, najcéesce kroz kreativne
i sportske aktivnosti:

DruZimo se. Idemo u Setnju.
(devojcica od 13 godina, r. br. 4)

Zajedno crtamo, pravimo. Igramo se. Pricamo.
(decak od 7 godina, r. br. 14)

+ pruzaju deci podrsku u svakodnevnim i novim Zivotnim situacijama:

Jednom me je bolela ruka. C. (vaspitacica) me je tesila
i rekla da ¢e da prode.
(decak od 13 godina, r. br. 8)

Pratila me (negovateljica) do bolnice u Nisu.
(decak od 13 godina, r. br. 8)
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- pomazu deci u razresavanju konfliktnih situacija sa vrsnjacima i
prevazilaZenju negativnih osecanja:

Kada se posvadamo, M. (vaspitacica) pomaZe.
(devojcica od 16 godina, r. br. 6)

B. (vaspitac) je uvek tu da mi pomogne i da me utesi.
(devojcica od 15 godina, r. br. 15)

« daju povratnu informaciju deci i roditeljima o njihovom napretku:

Kad dode moja mama, B. (vaspitac) kaZe da sam dobra devojcica.
(devojcica od 9 godina, r. br. 16)

B. (vaspitac) kaZe: ‘Bravo, samo tako nastavi.” Dobro se ose¢am kad
me hvale. Hvale me uvek kad sam dobar.
(decak od 10 godina, r. br. 17)

- pojedine aktivnosti prilagodavaju specifiénim interesovanjima,
Zeljama i predlozima deteta:

Volim kokoske. Z. (negovateljica) je iSla sa mnom da
hranimo kokoske.
(decak od 13 godina, r. br. 20)

8.6.10.PARTICIPACIJA DECE

U istraZivanju sa decom je pokrenut dijalog o njihovoj participaciji u kontekstu
usluge. Otvorena su pitanja o tome ko odlucuje o izboru aktivnosti, da li neke
od aktivnosti deca sama predlaZu i da li se i u kojoj meri njihovi predlozi uva-
Zavaju. Gotovo sva deca koja koriste usluge dnevnog centra i predaha smatraju
da su odrasli ti koji strukturiraju vreme i odobravaju deci uc¢esée u odredenim

aktivnostima:

One sto rade odlucuju: D., J. i ). (vaspitacice).
(decak od 17 godina, r. br. 12)

Uciteljica D. i B. (vaspitac) ponekad.
(decak od 10 godina, r. br. 17)

Skoro sva deca su istakla da Cesto predlaZzu pomagacima aktivnosti kojima
Zele da posvete vreme. Ona navode da se vedina njihovih predloga prihvata od-
mabh ili, prema proceni profesionalaca, odlaZe za pogodniji trenutak:

Ja pitam da bojim, one kaZu: ‘MoZe!’
(decak od 17 godina, r. br. 12)
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Ja obicno pitam B. ili J. (vaspitaci). Ja pitam da idemo napolje.
Oni kaZu: 'Videcemo’ ili 'MoZe’. 'Vide¢emo’ kaZu kad prvo treba
nesto drugo da radimo.

(decak od 10 godina, r. br. 17)

Deca uocavaju i da njihovi vr8njaci ¢esto predlazu aktivnosti.

Kada je u pitanju usluga pomodi u kudi, viSe dece zapaZa partnerski odnos u
odlucivanju; ona istic¢u da zajedno i u dogovoru sa negovateljicom odlucuju kako
¢e provoditi vreme:

Aktivnosti predlaZemo ja i C. (negovateljica) zajedno.
Mi se dogovaramo Sta ¢emo da radimo.
(devojcica od 17 godina, r. br. 5)

Kad sam bio nervozan traZio sam da idemo napolje.
1isli smo da se igramo.
(decak od 13 godina, r. br. 13)

Ocekivano, deca najcesce predlaZu aktivnosti koje su tokom istraZivanja ozna-
¢ila kao omiljene. U veéini slucajeva to su upravo one aktivnosti koje su deci i
inacCe na raspolaganju (da igraju ,Ne ljuti se covece®, da idu napolje, da boje, da
gledaju televiziju i sl.), tako da se ¢ini da ona pre vrSe izbor u okviru dostupnih i
poznatih aktivnosti, nego $to predlaZzu kvalitativno nove aktivnosti.

8.6.11.PREDLOZI DECE ZA UNAPREDIVANJE USLUGE

Jedno od istraZivackih pitanja ticalo se predloga dece za unapredivanje usluge
u koju su ukljucena. Nastojali smo da sa decom razmotrimo njihove potrebe i
ideje, kao i spremnost da se aktivno ukljuce i izraze svoje Zelje u pogledu aktiv-
nosti, opreme, odnosa sa vrinjacima i profesionalcima, kao i drugih aspekata
kvaliteta usluge koji su za njih relevantni.

NajviSe predloga dece odnosilo se na vreme provedeno napolju, Setnje i
sportske aktivnosti:

Da se Cescée Setam.

(decak od 13 godina, r. br. 8)
Da cesce idem napolje.

(decak od 10 godina, r. br. 17)

Da vise bacamo lopte.
(decak od 13 godina, r. br. 20)

Nekoliko dece je istaklo da Zeli ¢eS¢e da ima priliku da obavlja omiljene
aktivnosti:
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Da crtamo, da pevamo.
(devojcica od 14 godina, r. br. 19)

Da idem na jahanje.
(decak od 14 godina, r. br. 2)

Nekoliko predloga dece se odnosilo na spontane socijalne aktivnosti i ostva-
rivanje socijalnih kontakata van usluge:

Da se druZim i da viSe izlazim.
(decak od 13 godina, r. br. 8)

Petoro dece je svojim predlozima istaklo vaznost sticanja iskustava u sva-
kodnevnim situacijama u zajednici, ali i u novim, drugacijim ili njima retko do-
stupnim okruZenjima, a posebno na putovanjima:

Da idem ceSce u prodavnicu.
(devojcica od 17 godina, r. br. 5)
Da ceSce putujem.

(decak od 13 godina, r. br. 8)

Da idem na more, na selo kod bake ili na bazen.
(devojcica od 17 godina, r. br. 5)

Da idem na more sa Z. (negovateljica). To je moja najveca Zelja.
(decak od 17 godina, r. br. 9)

Jedan broj dece je posebno istakao da bi Zeleo da provodi viSe vremena sa
negovateljicom, odnosno u dnevnom centru:

Tri puta nedeljno. To je retko, voleo bih da je Cesce dolazila.
(decak od 7 godina, r. br. 14)

Predlozi dece rede su se odnosili na opremanje prostora:

Da imamo vise lutki.
(devojcica od 16 godina, r. br. 7)

Da imamo igraonicu, Sminku, automobilcic¢e, muzicki stub, kompjuter.
(devojcica od 10 godina, r. br. 3)

Deca nisu imala predloge koji se ti¢u unapredivanja odnosa sa vrinjacima i
vaspitacima.

Deca koja su svojim uceS¢em u istraZivanju doprinela da bolje razumemo
njihovu perspektivu predstavljena su u Okviru 3.
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OkvVIR 3. Deca koja su ucestvovala u istraZivanju

R.br.1 »

R. br. 2

R.br. 3

R. br.

R.br. 5

R. br. 6

R. br. 7

R. br.

R. br.9

R. br.

R. br.

R. br.

R. br.

R. br.

R. br.

R. br.

R. br.

R. br.

R. br.

R. br.

10

11

12

13

14

15

16

17

18

19

20

>

decak od 9 godina sa intelektualnim smetnjama, dolazi u predah, voli da igra fudbal
i da peva, od istraZivaca ga je ,zabolela glava“.

decak od 14 godina sa viSestrukom ometenoScu, dolazi u dnevni centar i predah,
oboZava konje.

devojcica od 10 godina sa intelektualnim smetnjama, dolazi u dnevni centar i predah,
najviSe uZiva u senzornoj sobi.

devojcica od 13 godina, mentalno obolela, koristi uslugu poma¢ u kudi, bila je najlepsa
princeza na priredbi.

devojcica od 17 godina sa intelektualnim smetnjama, koristi uslugu pomadi u kudi,
voli da izade u kafi¢ na pice.

devojcica od 16 godina sa intelektualnim smetnjama, koristi uslugu pomoci u kuci,
pravi ukusne kolace.

devojcica od 16 godina sa intelektualnim smetnjama, dolazi u dnevni centar, najvise
voli kad joj je rodendan.

decak od 13 godina, boluje od hemofilije, dolazi u dnevni centar, oboZava da igra igrice
na kompjuteru.

decak od 17 godina, mentalno oboleo, karisti uslugu pomaéi u kuci, oboZava da pere
ves$ da sve miriSe.

devojcica od 7 godina sa telesnim invaliditetom, koristi uslugu pomadi u kuci, nije
Zelela da joj mama smeta dok ucestvuje u ozhiljnom istraZivanju.

decak od 17 godina sa intelektualnim smetnjama, dolazi u predah, gde je naucio da
sadi cvece i sada je bas dobar u tome.

decak od 17 godina sa viSestrukom ometenoscu, dolazi u dnevni centar i predah, voli
da dolazi jer tu ima drustvo i predlaZe da jednom zajedno odu na bazen.

decak od 13 godina sa viSestrukom ometenoscu, koristi uslugu pomoadi u kuci, voli
da se igra napolju.

decak od 7 godina sa telesnim invaliditetom, karisti uslugu pomoci u kuci, najvise
voli da provodi vreme u razgovoru sa negovateljicom.

devojcica od 15 godina, mentalno obolela, dolazi u dnevni centar, najsrecnija je kada
moZe da peva karaoke i slusa muziku, volela bi da odrZi svoj koncert.

devojcica od 9 godina sa viSestrukim smetnjama, dolazi u dnevni centar, srecna je
kad se igra sa svojim omiljenim vaspitacem.

decak od 10 godina sa problemima u ponasanju, dolazi u dnevni centar, Zeli da razume
posao svog omiljenog vaspitaca i da mu pomaZze da radi sa decom.

decak od 16 godina sa viSestrukom ometenoscu, koristi uslugu pomadi u kuci, voli
da ide u grad i gleda devojke.

devojcica od 14 godina sa viSestrukom ometenoScu, koristi uslugu pomaéi u kudi,
srecna je kada ona i negovateljica puste muziku i zajedno crtaju.

decak od 13 godina sa viSestrukom ometenoscu, koristi uslugu pomodi u kudi, voli
da hrani Zivotinje.
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8.7. Sta nam deca poruc¢uju: zakljuéci istraZivanja

8.7.1. KAKO DECA VIDE PROGRAM USLUGE

Iz perspektive dece koja su ucestvovala u istraZivanju, najuocljivija su Cetiri pro-
gramska cilja usluge, bez obzira o kojoj usluzi je re¢. Deca uslugu vide, pre sve-
ga, kao podrsku u:

+ osamostaljivanju,

« ucenju,

« kreativnom provodenju slobodnog vremena i

« druZenju sa vrSnjacima i uspostavljanju bliskih odnosa sa odraslima.

Deca odredenim aktivnostima u okviru usluge pridaju znacaj ukoliko pre-
poznaju smisao i svrhu svog uceséa u njima. To su, s jedne strane, aktivnosti
u kojima deca uZivaju i koje su im omiljene, 8to se najceS¢e odnosi na druZenje
sa vr8njacima, interakcije sa odraslima koje su pozitivno emocionalno obojene i
usmerene na dete te kreativne aktivnosti. S druge strane, to su i one aktivnosti
koje rezultiraju ,produktom* ¢iju vrednost deca prepoznaju.

Ovo se najceS¢e odnosi na ucenje i kreativne aktivnosti. Da li ¢e i u kojoj
meri deca prepoznati znacaj ovih aktivnosti umnogome zavisi od odraslih, jer
odrasli kreiraju kontekst stvaraju¢i prilike u kojima deca mogu da pokaZu i sa-
gledaju svoj napredak, odnosno da primene steCena znanja i veStine. U tome
posebno vaznu ulogu imaju pozitivne povratne informacije i pohvale koje deca
dobijaju od odraslih iz neposrednog okruZenja - pomagaca i roditelja.

Za decu smisao imaju i one aktivnosti kroz koje ,prosiruju svoj svet®,
upoznajucéi nova okruZenja, sti¢uéi nova iskustva, uspostavljajuéi nove
socijalne interakcije. Ovo posebno isticu deca koja koriste usluge dnevnog
centra i predaha. Cini se da ove usluge deci u ve¢oj meri omogucavaju izgradnju
odnosa sa drugom decom, ,izlazak“ u Siru zajednicu i sl.

Uodljivo je da deca, kada govore o usluzi, gotovo po pravilu izostavljaju odre-
dene aktivnosti za koje odrasli napominju da deca u njima redovno ucestvuju. Ovo
se najceSc¢e odnosi na motoricke veZbe, veZbe govora i sl. Dva su mogucéa tumacenja
koja se medusobno ne isklju¢uju i u najve¢em broju slu¢ajeva su komplementar-
na. Prvo je da se ove aktivnosti odvijaju u takvom kontekstu i okolnostima u koji-
ma deca ne prepoznaju njihov smisao, pa ih jednostavno ,odraduju“. Drugo je da
deca, usled snaznog pozitivnog doZivljaja usluge, ove ne tako omiljene aktivnosti
potiskuju u drugi plan, pa ih naj¢eSée uopste i ne pominju kao deo usluge.

Ono $to se namece kao uvid jeste da deca uslugu poistoveéuju sa onim
aktivnostima koje za njih imaju smisao, odnosno koje nose odredeno zna-
€enje. Zato je vaZzno da se deci stalno daje prilika i podrSka da iznose svoje videnje
odredenih aktivnosti u okviru usluge, da kroz dijalog sa odraslima i vrSnjacima
tragaju sa njihovim znacenjem. Ovo bi bilo korisno i u fazi planiranja i fazama
evaluacije i unapredivanja programa usluge.
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8.7.2. USLUGA KAO ,MESTO OMILJENIH
AKTIVNOSTI I POZITIVNIH OSECANJA“

Samo mali broj dece koja su u€estvovala u istraZivanju mogao je da navede ak-
tivnosti u okviru usluge u kojima ne voli da u€estvuje, odnosno situacije za koje
vezuje negativna osec¢anja poput tuge, straha ili ljutnje.

S jedne strane, to se moZe tumaciti time $to je kod gotovo sve dece domi-
nantan izrazito pozitivan doZivljaj usluge. Deca prvenstveno istic¢u one aktiv-
nosti i sadrZaje koji se, sa njihovog stanovista, odvijaju u pozitivnoj i podsticajnoj
atmosferi i sa kojima poistove¢uju uslugu. Ona time sama kreiraju kontekst koji
iskljucuje situacije i sadrZaje koji se ne uklapaju u opstu pozitivnu sliku o usluzi
kao mestu omiljenih aktivnosti i pozitivnih osecanja.

S druge strane, treba imati u vidu da odrasli koji rade sa decom u velikoj
meri kod dece podsti¢u ovakav dozivljaj, jer i sami nastoje da u okviru us-
luge kreiraju dominantno pozitivnhu emocionalnu atmosferu. Oni podsti¢u decu
da obavljaju aktivnosti koje ne vole, stvarajuéi atmosferu obojenu pozitivnim
tonom, gestikulacijom, odobravanjem i pruZanjem podrske, daju¢i deci povrat-
nu informaciju da su ,dobra“ ukoliko obavljaju te aktivnosti. IstraZivanje je
pokazalo da je deci ova vrsta podrSke veoma znacajna te da im je u mnogim si-
tuacijama teSko da razdvoje ono $to je njima lepo i dobro od onoga Sto je lepo i
dobro odraslima. Cini se da se ve¢ina ,potencijalno neomiljenih aktivnosti“ (po-
put ucenja ili sticanja higijenskih navika) izvodi u kontekstu u kome se nastoji
da ih dete prihvati i zavoli. To je s jedne strane opravdano, jer vodi ka sticanju
znanja i veStina neophodnih za osamostaljivanje i doprinosi funkcionisanju
dece u drustvu, a s druge strane uc¢vrsc¢uje odnose u kojima su mo¢ i kontrola
na strani odraslih, §to moZe prerasti u manipulaciju.

Stice se utisak da deca nemaju mnogo prilika da shvate zasSto neku ak-
tivnost ne vole ili im ona ne prija. U tome im je potrebna podrska odraslih -
odrasli treba da otvore prostor za ,hegativne doZivljaje“, da osnaZe decu da se sa
njima nose i da ih prevazilaze. Time bi se doprinelo da se mo¢ odraslih nad decom
transformiSe u mo¢ sa decom kroz solidarnost i saradnju u jacanju moci deteta
da oblikuje vlastiti Zivot i svet (Pavlovi¢ Breneselovi¢, 2008; Capra, 1998).

Takode se €ini da u okviru usluge deca nemaju mnogo prostora da se
bave negativnim oseéanjima. Malobrojne situacije za koje deca vezuju nega-
tivna osecanja uglavnom se odnose na interakcije sa vrSnjacima, i to u okviru
spontane igre i druZenja, koji su znatno manje pod kontrolom odraslih. U ove
situacije najceSc¢e spadaju konflikti sa vr8njacima i njih, po rec¢ima dece, najcesce

JreSavaju odrasli“. Deca prepoznaju da odrasli imaju glavnu ulogu u reSavanju
problema koji je izazvao negativnu emociju i isti¢u da su oni tu da im pruZe po-
drSku i utehu. Ono Sto bi bio zna€ajan korak dalje jeste osnaZivanje dece da
postanu svesna negativnih dozZivljaja i ose¢anja, kao i da njima ovladaju.
Deci, takode, treba pruZiti podrsku da razvijaju kompetencije za pregovaranje o
svojim glediStima i prevazilaZenje konflikata.
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8.7.3. INDIVIDUALNI, SOCIJALNI I FIZICKI PROSTOR

IstraZivanje pokazuje da gotova sva deca uslugu dozivljavaju kao deo ,licnog
prostora“i ,sveta“ koji grade van dominantnog porodi¢nog, pa i Skolskog okru-
Zenja. Takode se ¢ini da u ovom prostoru deca mogu da ostvare veli stepen autono-
mije i da uti¢u na to koga ¢e i u kojoj meri pustiti u taj prostor. Clanovi porodice
imaju ogranicen upliv u ovaj , detetov svet®, Sto otvara prostor za preispitivanje
uspostavljenih odnosa, pregovaranje o moc¢i i kontroli, kao i izgradnju partner-
skog odnosa izmedu dece i odraslih koji nosi niz dobrobiti za dete i porodicu.

Na osnovu istraZivanja se stice utisak da su usluge u velikoj meri fokusirane
na dete te uskladene sa potrebama i interesovanjima dece, $to i ona sama prepo-
znaju. Na planu opSteg doZivljaja usluge, deca isti¢u da kroz uslugu napreduju,
sticu znanja i veStine i postaju samostalnija, a uslugu i vreme provedeno u njoj
ocenjuju veoma pozitivno. Usmerenost usluge na dete se ogleda u individuali-
zaciji pristupa, koja se manifestuje u odnosu prema deci i na planu aktivnosti.
Stice se utisak da su sam program usluge unapred definisali odrasli i da on obu-
hvata nekoliko podrugja rada sa decom, Sto se dalje, u neposrednom kontaktu,
prilagodava deci i dinamici njihovog napredovanja.

Odnos sa odraslima, vaspitac¢ima i negovateljicama, iz perspektive
dece odlikuju ljubav, poverenje, razumevanje i podrska. Stice se utisak da
su sva deca u velikoj meri zadovoljna prostorom koji dobijaju kod vaspitaca, i
u pogledu vremena koje im se posvecuje i u pogledu nacina na koji se odrasli
odnose prema njima. Ona isti¢u da im je vaZno to §to su odrasli tu kada su im
potrebni i §to mogu da im se obrate znajudi da ¢e oni odgovoriti na njihove po-
trebe. Takode se uocava da je deci potrebno da znaju Sta su pravila i Sta se od
njih ocekuje. ViSe dece je istaklo da ih odredena ocekivanja odraslih podsticu da

,budu bolja“. S druge strane, poznavanje pravila i, §to je jo§ vaZnije, njihovo razu-
mevanje obezbeduju deci osecéaj sigurnosti i predvidivosti, a takode im stvaraju
prostor da se upuste u pregovaranje sa odraslima.

IstraZivanje pokazuje da deca koja su uklju¢ena u usluge dnevnog boravka
i predaha obi¢no izmedu viSe vaspitaca izdvajaju kao ,omiljene“ one sa kojima
uspostavljaju bliZi odnos. S druge strane, ve¢ina dece koja su ukljucena u uslugu
pomodi u kudéi uspela je da razvije posebno kvalitetan odnos sa negovateljicom,
koji se u velikoj meri zasniva na partnerstvu. Tome doprinosi ¢injenica da je
negovateljica usmerena na jedno dete kome posvecuje svu paznju, podeSavajudi
interakciju i aktivnosti njegovim specifi¢nostima.

Takode treba napomenuti da jedan broj dece svesno nastoji da doprinose
uspostavljanju xvalitetnih odnosa sa odraslima, u teZnji da opravda pove-
renje koje odrasli imaju u njih, preuzimajuéi inicijativu u komunikaciji kroz
uskladivanje, emocionalni fidbek i sl.

Kada je rec o individualizaciji usluge na planu aktivnosti, istraZivanje poka-
zuje da se najvedi broj aktivnosti koje deca pominju odvija individualno uz uva-
Zavanje specifi¢nosti deteta, pre svega njegovih potreba i sposobnosti. Tako, na
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primer, deca uce i obavljaju Skolske zadatke po individualnom programu uz po-
drSku odraslih. Ovakav pristup znatno olakSava ucenje, §to utice na samopouzda-
nje i motivaciju, jer dete lakSe moZe da prati sopstvena postignuca. Kada je re¢ o
ucenju, deca istic¢u i ovladavanje razli¢itim Zivotnim situacijama - poput sadenja
cveda u dvoriStu boravka ili hranjenja domacih Zivotinja. Ovaj oblik ucenja je
veoma vaZzan za decu, jer im omogudava da aktivno ucestvuju u Zivotu zajedni-
ce i daju doprinos u skladu sa svojim interesovanjima i sposobnostima, za Sta
uglavnom vrlo retko imaju priliku van usluge. Takode se uocava da dostupnost
opreme i materijala podsti¢u decu da biraju aktivnosti u skladu sa aktuelnim
interesovanjima i da ih obavljaju sopstvenim tempom. IstraZivanje je pokazalo
da je u okviru usluga predvideno vreme u kome deca imaju priliku da se bave
omiljenim aktivnostima, Sto ona cesto i sama iniciraju.

Namece se i uvid da veéinu grupnih aktivnosti u okviru usluga dnevnog
centra i predaha deca ne doZivljavaju kao zajednicke, grupne aktivnosti,
vec¢ kao individualne, npr. ,zajednicko” pravljenje Cestitki ili neka druga kreativna
aktivnost koja se odvija u grupi. Iako odrasli ove aktivnosti verovatno vide kao
zajednicke, deca u njima ne prepoznaju element saradnje, ve¢ samo sop-
stvenu aktivnost. Jasno se uocava da je iz decje perspektive ,zajednicka” ak-
tivnost ona koja podrazumeva usaglaSenu zajednicku akciju, odnosno uzajamno
delovanje koje se odvija po odredenom scenariju uz zajednicka pravila i odgovor-
nost. Tako su za decu zajednicke aktivnosti spontana igra sa grupom vrsnjaka,
drusStvene igre poput ,Ne ljuti se covece®, sportske igre ili zajednicka predstava.
Iz istraZivanja se uo¢ava snazna motivisanost dece da u€estvuju u ovim aktiv-
nostima. Namecde se pitanje na koji nacin prostor ,zajednic¢kih“ aktivnosti, koji
najcedce ostaje u domenu igre, moZe da se koristi i u drugim aspektima rada sa
decom, poput ucenja ili kreativnih aktivnosti.

Generalno, kada deca ukljucena u usluge dnevnog boravka i predaha govo-
re o odnosima sa vrSnjacima, ona ove odnose prvenstveno posmatraju u kon-
tekstu spontane igre i druZenja. Ovo je socijalni prostor u kome deca relativ-
no samostalno, bez upliva odraslih, reguliSu i razvijaju svoje odnose i grade
,grupni® identitet.

Kada je rec o fizickom prostoru, istraZivanje pokazuje da decji doZivljaj
prostora zavisi od aktivnosti, odnosno nacina na koji deca koriste prostor,
a ne od njegove unapred definisane funkcije i sadrzaja. Za decu je posebno
vazno da prostor ,poziva“ na igru i istraZivanje ili da omogucdava uZivanje i opu-
Stanje. Ona posebno vole nestrukturisane prostore. Za veliki broj dece omiljeni
prostori su oni koji se nalaze napolju, u neposrednoj blizini centra, bilo da je re¢
o dvoristu ili obliZnjoj poljani. Deci je vaZna sloboda i moguénost samostalnog
izbora mesta i materijala za igru.

IstraZivanje takode navodi na zakljucak da deca prostore u okviru usluge
doZivljavaju kao otvorene i dostupne, Sto se odnosi i na prostore prvenstveno
namenjene odraslima, poput kancelarija. Nekoliko dece je kao omiljene prostore
navelo kancelariju svog omiljenog vaspitaca.



161

,JAU CENTRU" - KAKO DECA VIDE USLUGE

8.7.4. PARTICIPACIJA DECE

IstraZivanje pokazuje da deca u izvesnoj meri imaju moguénost da uticu na
okolnosti u kojima se odvijaju aktivnosti u okviru usluge, tako Sto ih pri-
lagodavaju svojim potrebama. Jedan broj njih koristi ovaj prostor i ,pregova-
ra“ sa odraslima o moguénostima za ukljuc¢ivanje u neku konkretnu aktivnost,
odlaganje odredenih aktivnosti, promenu mesta aktivnosti i sl. Iz istraZivanja
se uocava da su deca ukljucena u uslugu pomo¢i u kuéi svesnija ovog prostora
i da ga u vecoj meri koriste. Sto ga ona vise i ,uspe$nije“ koriste, njihovo pre-
govaranje sa odraslima dobija kvalitet zajedni¢kog odlucivanja zasnovanog na
partnerskim odnosima.

Deca sve spremnije preuzimaju aktivnu ulogu, na $ta ih i odrasli u sve veéoj
meri podsticu. Ovakav kvalitet odnosa izmedu dece i odraslih posebno je zna-
¢ajan jer doprinosi individualizaciji programa usluge uz aktivnu participaciju
dece. Cini se da je prednost usluge pomoéi u kuéi u tome $to se pomenuti
odnos lakse uspostavlja ,jedan na jedan®.

Iz istraZivanja se uocava da deca koja imaju iskustvo aktivne participa-
cije teze da prosire prostor svog ucesca na nove situacije i druge odnose
sa odraslima i vrSnjacima, i u okviru usluge i van nje. Ona takode pozivaju
i podsti¢u drugu decu na participaciju, upuéujuéi ih na odrasle kojima se i sama
obracdaju kada imaju neku potrebu ili neki predlog. Ova deca su i u istraZivanju
bila spremnija da daju predloge za unapredivanje usluge.

Vazno je imati u vidu da su odrasli ti koji otvaraju prostor i stvaraju meha-
nizme za participaciju dece u okviru usluge. UceSée dece zavisi od otvoreno-
sti odraslih da prepoznaju razvijajuce kompetencije dece i od spremnosti
da dele mo¢ sa decom. To se, izgleda, lakSe ostvaruje kroz odnos ,jedan na
jedan® (kao kod usluge pomod¢i u kuéi), nego u grupi dece, u kojoj je odraslima
teZe da balansiraju izmedu potrebe da uspostave kontrolu i teZnje da podrZe
participaciju dece. Medutim, i pored toga Sto odrasli imaju nameru da aktivno
ukljuce decu i otvore prostor za njihove inicijative, participacija dece neret-
ko ostaje na deklarativhom nivou.

Primer za to su Cesto prodajne izloZbe ,produkata“ nastalih u okviru krea-
tivnih radionica, na kojima je predvideno da ucestvuju deca. IstraZivanje poka-
zuje da su deca svesna svoje aktivne uloge u izradi kreativnih predmeta, ali ne
i svog ucesca u celokupnom dogadaju.

Iz perspektive dece, preduslove za istinsku participaciju predstavljaju do-
stupnost i razumevanje svih relevantnih informacija, uvidanje smisla sopstvenog
ucCeSc¢a i poznavanje nacina na koje mogu da iniciraju svoje uce$ée i uticu na
njega, prilagodavajudi ga svojim interesovanjima i kompetencijama. Participacija
dece uvek podrazumeva saradnju i partnerske odnose, to je zajednicka aktivnost,
pa je vazno da je tako doZive i deca i odrasli. Kako bi podrZzali decu da iznose
svoja videnja i predloge, na odraslima je da pronalaze nacine i stvaraju prilike
da deca koriste razli¢ite vidove izraZavanja, pa i neverbalne. Ovo istraZivanje
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takode pokazuje da deca nisu pasivna ni onda kada ne dobijaju takve pod-
sticaje od odraslih, veé nastoje da svoju potrebu za ucéesé¢em iskaZu tako
Sto artikulisu svoje potrebe i preferencije na nacin za koji procenjuju da
¢e ga odrasli prihvatiti i podrzati.

IstraZivanje ukazuje i na to da je vazno da se kod dece razvija svest o vred-
nosti i korisnosti njihove aktivne participacije. Uspostavljanjem participacije
dece kao jedne od glavnih vrednosti na kojima pociva usluga, uz odnose sa odra-
slima koji po€ivaju na podsticajima i podrSci, stvara se prostor unutar koga ¢e
deca prepoznati svoju aktivnu ulogu i njen znacaj. Deca ¢e, u tom kontekstu, biti
spremna da podrZe i svoje vrSnjake u preuzimanju ove uloge.

UceSc¢e dece i njihov doprinos ovom istraZivanju predstavljaju primer da nji-
hova spremnost na aktivno ucedcée, kompetencije i poznavanje pitanja koja ih
se ticu neretko premaSuju ocekivanja odraslih i okvire koje oni postavljaju. Ovo
istraZivanje nesumnjivo pokazuje da deca mogu da daju znacajan doprinos
unapredivanju usluga u koje su ukljucena. Ono ukazuje i na to da treba stalno
raditi na pronalaZenju nacina da istinska participacija dece preraste u kontinui-
rani proces u svim fazama razvoja usluge koja im je namenjena.

8.7.5 OD INTEGRACIJE KA INKLUZIJI

Nalazi istraZivanja pokazuju da sve tri usluge doprinose ukljuc¢ivanju i inte-
graciji dece sa smetnjama u razvoju u zajednicu. Te usluge istovremeno jacaju
i kapacitete zajednice da obezbedi uslove za ostvarivanje prava ove dece.

Deca se posredstvom razli¢itih aktivnosti u okviru usluge ukljucuju u Zivot
zajednice i uspostavljaju novu mrezu socijalnih odnosa. Usluge obezbeduju
deci prilike za uce8c¢e u svakodnevnim situacijama koje se odvijaju u zajedni-
ci, u okviru razlic¢itih institucija i javnih prostora, poput odlaska u kupovinu,
na bazen ili u kafi¢. Deca u tome ponekad u€estvuju individualno, uz podrsku
odraslih, a ponekad kao grupa.

S druge strane, usluge dnevnog centra i predaha predvidaju aktivnosti ,otvo-
rene“ za zajednicu, u kojima deca uzimaju uceS¢e kao grupa, npr. predstave ili
prodajne izloZbe kreativnih radova dece. Usluga tako doprinosi prepoznavanju
dece i njihovih aktivnosti u zajednici. Ipak, treba imati u vidu da je za ve¢inu
dece uspostavljanje komunikacije sa drugima znatno oteZano u okolnostima u
kojima u interakciju ulaze kao grupa, pa pomenute aktivnosti ne podrazumevaju
da ¢e sva deca uspostavljati nove kontakte.

Otvorenost zajednice je veoma vaZan faktor, od koga zavisi kvalitet ovih in-
terakcija. S druge strane, ponekad ni sama forma aktivnosti ne podsti¢e decu na
ucedce. Zato je izazov da se u okviru usluge iniciraju i kreiraju zajednicke
aktivnosti koje podrazumevaju aktivno ucesce i saradnju dece sa drugim
c¢lanovima zajednice (vr$njacima, susedima i sl.).

Nesumnjivo je da usluge predstavljaju platformu za povezivanje razlicitih
sistema u zajednici i njihovu interakciju, ali i podrSku deci i njihovim porodicama
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da se u to aktivno ukljuce. Na taj nacin one znac¢ajno doprinose procesu inkluzije
dece sa smetnjama u razvoju, Sto podrazumeva gradenje kulture, politika i praksi
zasnovanih na uvaZavanju razlicitosti, jednakih prava i moguénosti za svu decu.
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| preporuke

Projekat ,Razvoj usluga u zajednici za decu sa smetnjama u razvoju i njihove
porodice” podrZao je razvoj usluga dnevni boravak, pomo¢ u kuci i predah u 41
opStini u Srbiji. Prepoznata je potreba da se koriS¢enje usluga evaluira iz kori-
snicke perspektive. Evaluacija treba da omogucdi bolje razumevanje toga kako
deca sa smetnjama u razvoju i njihove porodice koriste usluge u zajednici. Ovo
razumevanje ima potencijal da doprinese unapredenju politike i prakse u ovoj
oblasti. Nastojali smo da saznamo:

+ koje su glavne dobiti od usluga za decu sa smetnjama u razvoju i nji-

hove porodice (Sto obuhvata i o¢ekivane i neocekivane ishode),
« prednosti i nedostatke usluga koje su podrZane kroz projekat i
« koje aspekte usluga treba unaprediti.

Ova saznanja sluZe za formulisanje konkretnih preporuka koje mogu da
doprinesu unapredenju efekata usluga i boljem prilagodavanju usluga potre-
bama korisnika.

U istraZivanju su kori3¢ene kvantitativna (ispitivanje roditelja tokom prvog
meseca kori§¢enja usluge i ponovno ispitivanje nakon godinu dana) i kvalitativna
metodologija (fokus grupe sa roditeljima i intervjui sa decom kako bi se priku-
pili detaljni, raznovrsni i kompleksni podaci, Massey, 2011; Wibeck, Dahlgren,
& Oberg, 2007; Morgan, 1997), Sto je trebalo da obezbedi istraZivacku strate-
giju koja pruZa odgovore na pitanja evaluacije. Sam uzorak (33 od 41 opStine,
obuhvat viSe od 50% roditelja koji koriste usluge i ravhomerna zastupljenost
razlic¢itih usluga) obezbeduje reprezentativnost i pouzdanost podataka.

U evaluativnim studijama su uoceni problemi - da se o efektima usluge i
zadovoljstvu uslugom pitaju samo ,probrani“ uc€esnici i da se efekti ispituju
samo na onim korisnicima koji nemaju viSestruke teSkoce (tzv. creaming, vidi
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Burt, 20006), pa su efekti programa kod njih lakSe uocljivi. Ovo istraZivanje je
izbeglo te zamke zahvaljujuéi nastojanju da se obuhvate ispitanici iz razlicitih
sredina i sa razli¢itim vrstama i stepenom smetnji. Znacajno je i to §to u po-
novljenom ispitivanju (godinu dana od pocetka koriS¢enja usluga) nije doSlo
do sistematskog osipanja uzorka, tj. Sto se pocetna struktura uzorka odrZala,
pa nije doSlo do selekcije ispitanika po kriterijumu najlak$ih, najzadovoljnijih,
najobrazovanijih i sl. Pouzdanosti rezultata svakako doprinose i rigoroznost u
sprovodenju istraZivackih procedura i transparentnost u prikupljanju podataka
(Patton, 2002; Ritchie and Lewis, 2003).

Relevantnost argumentacije i zaklju¢aka se ogleda i u tome 3to se obrasci
nalaza ponavljaju, potvrduju i kristalizuju razli¢itim metodama istraZivanja.
Triangulacija je kori¢ena kao analiticko orude koje omogucdava da se koristi i upo-
reduje viSe izvora podataka i viSe istraZivackih metoda (Denzin, 1970; Alexander,
2001). To obezbeduje potvrdivanje i kompletiranje podataka, produbljivanje i Sire-
nje znanja, te ve¢u pouzdanost zakljucaka u socijalnom kontekstu.

9.1. Usluge koriste oni
kojima je to zaista potrebno

Karakteristike populacije koja koristi usluge u velikoj meri daju osnov za razvoj
specifi¢nih aktivnosti i sadrZaja raznovrsnih usluga u zajednici. Rezultati istra-
Zivanja ukazuju na to da je oko polovina korisnika iz uzorka deca Skolskog uzra-
sta (7-18 godina), dok ¢ak cetvrtinu ¢ine mlade odrasle osobe (25,1%). Pri tome
je pomo¢ u kuéi najzastupljenija usluga. Nju koristi viSe od polovine korisnika
(51,3%), a najvedi broj (80%) koristi ove usluge prvi put. Usluge se kombinuju u
12% slucajeva, i to su uglavnom usluge dnevni boravak i predah.

Najvedi broj dece koji je uklju€en u neku od usluga ima viSestruku ometenost
(40%). Oko 15,6% ima izraZene teSkoce u svim domenima, pribliZzno Cetvrtina
dece (26,5%) ima dominantno kognitivne teSkoce, a 25,5% fizicke. Skoro tre¢ina
korisnika (30,9%) ima teSkoc¢e koje su izraZene u manjoj meri. Medutim, viSe
od polovine dece koja su ukljucena u istrazivanje (54,5%) ima potrebu za
stalnim nadzorom.

Veéina roditelja ove dece je prosecnog obrazovanja i nizeg materijalnog
statusa. Tre¢ina domacinstava (33,5%) nema izvore prihoda na osnovu plate,
penzije, honorarnog i sezonskog rada ili poljoprivrede. Primanja iz radnog odno-
sa ima manje od polovine porodica iz uzorka (42,2%), dok 88,4% domacinstava
prima neki stalni vid socijalne pomod¢i u novcu.

Kao najvece teSkoée sa kojima se susrecu, roditelji navode obezbedivanje
celodnevnog nadzora i nege, a potom teSkoce u brizi o detetu koje ispoljava
agresivno ponaSanje, autoagresivnost, hiperaktivnost, te ceste i brze promene
raspoloZenja. Tu su i potrebe za podrSkom u ucenju, neadaptiranost prostora i



167

ZAKLJUCCI | PREPORUKE

nepristupacnost institucija i usluga u zajednici. Kao poseban problem roditelji
isti¢u nedostatak vremena za ostalu decu, za radno angaZovanje, za kué¢ne poslo-
ve, za sopstvena interesovanja i za druge aktivnosti u zajednici.

Na pocetku koriSéenja usluge mali broj roditelja je bio ¢lan nekog udruZenja
gradana preko koga bi mogli da razmenjuju iskustva, ostvaruju prava i zastu-
paju svoje interese. PribliZno Cetvrtina roditelja (24,6%) osecala se izolovano
na pocetku koriSéenja usluga, navodili su da nemaju kontakte sa okruZenjem i
smatrali su da ih drugi ne razumeju ili izbegavaju. To Sto su usluge obuhvatile
porodice koje nisu bile aktivno ukljucene u organizacije civilnog druStva pred-
stavlja znacajan kvalitet ovog programa.

9.2. Deca su napredovala i dobila su
od usluga viSe od ocekivanog

Na pocetku koriSéenja usluga roditelji su prvenstveno oc¢ekivali da ¢e im usluge
pomodi da uspostave bolje veze sa zajednicom i da ¢e biti bolje informisani o
mogucénostima, pravima i dostupnoj pomodi, da ¢e modi da razmenjuju iskustva
sa drugim roditeljima i da ¢e do¢i do izvesnog rasterecéenja, jer ¢e se i drugi
ukljuciti u brigu o detetu.

Roditelji su ocekivali da ¢e dete dobiti moguénost da kvalitetnije provoditi
vreme, da se ukljuci u nove aktivnosti i da unapredi kontakte sa vrSnjacima i
sredinom. Oni su u manjoj meri u uslugama videli potencijal za razvoj veStina,
znanja i sposobnosti deteta, posebno onih potrebnih za snalaZenje u svakodnev-
nim situacijama i pove¢anje samostalnosti.

Godinu dana od pocetka koriS¢enja usluge doslo je do obrta u prioritizaciji
efekata, pa se roditelji fokusiraju na ono Sto je dete dobilo. Oni vide efekte u
oblasti razvoja kompetencija, vestina i znanja deteta, prema ¢emu su na
pocetku izgleda bili uzdrzani. Moguce je da su roditelji, bez podrske, u duZem
vremenskom periodu razvijali uverenje kako su potencijali za napredak deteta is-
crpljeni. Takode, iskustvo celodnevne, neposredne brige o detetu, bez uklju¢ivanja
drugih ljudi ili sa njihovim sporadi¢nim ukljucivanjem, moZda je kod njih stvorilo
uverenje da ne mogu da ocekuju dalji napredak deteta. Oni su, medutim, uocili
da su deca razvila nove i unapredila postojece odnose sa vr§njacima i odraslima,
da su otvorenija i spremnija za druZenje, da su aktivnija i prisutnija u zajednici.
Deca su bolje raspoloZena, opuStenija i smirenija od kada koriste uslugu. Takode,
usluga je omoguéila i napredak u savladavanju raznovrsnih vestina i zna-
nja (govor, pisanje, Citanje, crtanje, odrZzavanje paZnje, odrZavanje licne higijene,
samostalno hranjenje, prepoznavanje i izbegavanje rizika). Roditelji naglaSavaju
i da su deca uspesnija u skoli, jer usluge pruZaju i podrsku u ucenju i sa-
vladavanju Skolskog gradiva. ZapaZeno je i da su deca samostalnija, samo-
pouzadnija i spontanija u komunikaciji.
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Deca opaZaju sli¢ne dobiti od usluge za sebe. Usluge koriste prvenstveno
da ,proSire svoj svet®, upoznaju nova okruzenja, steknu drugacija iskustva,
upoznaju nove ljude, prosire svoju socijalnu mreZu i obogate repertoar
odnosa. Nova iskustva se koriste za osamostaljivanje, zabavu i kreativno pro-
vodenje slobodnog vremena, kao i za savladavanje Skolskih obaveza, Sto sve
doprinosi inkluziji deteta. Poseban znacaj i deca i roditelji pridaju novim odno-
sima u Zivotu deteta - druZenju sa vr8njacima i uspostavljanju bliskih odnosa
sa odraslima. Deca koja koriste uslugu dnevnog boravka imaju vise moguénosti
za uspostavljanje razlicitih odnosa sa vrSnjacima i odraslima. Oni koji su uklju-
¢eni u uslugu pomodi u kuéi odnos sa negovateljicom koriste za uspostavljanje
novog, emocionalno znacajnog odnosa sa odraslom osobom.

Deca imaju doZivljaj da su ona u centru usluge, da je usluga deo njihovog

,licnog“ prostora, u koji drugi ¢lanovi porodice imaju ogranicen pristup. Time isku-
stva koja dete stice kori§¢enjem usluge postaju prilika za sticanje samostalno-
sti, autonomije i inicijative, $to su veoma znacajni aspekti razvoja deteta.

9.3. Unapreden je kvalitet Zivota porodica
i delimic¢no je smanjen roditeljski stres

Kvalitet Zivota porodice nakon godinu dana od pocetka kori§¢enja usluga je, pre-
ma doZivljaju roditelja, poboljSan u onim aspektima na koje su usluge direktno
delovale. Roditelji procenjuju da su im socijalna podrska i druge usluge u za-
jednici dostupnije, $to daje osedaj sigurnosti, smanjuje neizvesnost i doprinosi
boljem raspoloZenju. Moguénost da se oslone na spolja$nju podrsku bitno do-
prinosi doZivljaju roditelja da im je kvalitet Zivota bolji.

Znacajno je da je do poboljSanja je doSlo u onim aspektima kvaliteta Zi-
vota porodice deteta sa smetnjama koji su na pocetku procenjivani kao
najnizi. Dostupnost socijalne podrske i usluga u zajednici doprinela je do-
Zivljaju rastereéenja i podrske.

Roditelji takode opaZaju da su unapredili roditeljske vestine i komuni-
kaciju sa decom i da im je lakSe da brinu o detetu poSto deo brige preuzima-
ju druge osobe. Oni naglasavaju da im je vaZno to $to imaju viSe vremena da
obavljaju druge obaveze i Zivotne uloge te da zadovolje i druge potrebe. Oni
se osecaju osnaZeno i rastereceno i u ulozi roditelja, jer imaju bolji pristup rele-
vantnim informacijama, a brigu o detetu dele sa profesionalcima i drugim po-
magacima. Takode, usluga roditeljima nudi priliku za potpunije informisanje
o pravima i moguénostima koje postoje u zajednici.

VaZan aspekt predstavlja i moguénost da steknu nova znanja i uvide u
razvojne potrebe deteta, specificnosti bolesti ili teskoca, kao i da se upo-
znaju sa pristupacénim i inovativnim tretmanima. Ova znanja roditelji sticu
u kontaktu sa pomagacima, ali i razmenjujudi iskustva sa drugim roditeljima.
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Razmena sa drugima koji imaju sli¢na iskustva posebno im je dragocena, jer
imaju doZivljaj da njihove teSkoce nisu jedinstvene. To im omogucava da bolje
razumeju potrebe svog deteta i porodice i da se upoznaju sa moguénostima i
modelima za prevazilaZenje teSkoca koje koriste drugi u sli¢noj situaciji.

Usluge su manje doprinele promenama u na¢inu komunikacije i odno-
sima izmedu ¢€lanova porodice. Ova oblast se inace percipira kao kvalitetna i
kao osnovna, unutradnja snaga za savladavanje svakodnevnih zahteva oko brige i
nege deteta. Nedostatak spoljnje podrSke se verovatno u izvesnoj meri kompenzu-
je porodi¢nom adaptacijom i solidarno$¢u. Na ovaj privatni domen usluge i nisu
bile usmerene. Unapredenje porodi¢nih odnosa u porodicama dece sa smetnjama
u razvoju zahteva drugaciji pristup i rane intervencije podrske i edukacije. SloZeni
zadaci koje u partnerskim odnosima imaju roditelji ove dece i izazovi roditeljstva u
odnosima sa drugom decom zahtevaju specifi¢ne i blagovremene intervencije.

Neki roditelji su navodili da se teSko adaptiraju na novine koje su dosle sa
koriSéenjem usluga, da teSko prihvataju podeljenu brigu i nova iskustva u Zivotu
dece. U ovim porodicama je moZda doSlo do promene balansa u funkcionisanju u
roditeljskoj ulozi kada je dete doSlo u kontakt sa novim osobama i iskustvima. To
predstavlja izvor novih interakcija i stimulacija, smanjuje zavisnost i upuéenost
deteta na roditelja, Sto moZe da remeti postojece obrasce odnosa i emocionalne
vezanosti. U tim okolnostima jedan deo roditelja poveéanu samostalnost i izra-
Zenu potrebu za autonomijom svoje dece vidi kao ocigledan znak napretka i nade
u njihovu bolju buduénost. Drugi ovo subjektivno doZivljavaju kao neSto $to ih
potencijalno ,ugroZava“, moZda zato §to ne veruju da dete moZe biti bezbedno
i kada je van njihovog nadzora. Neki roditelji imaju teSkoée da se suoce sa
time da dete ima manju potrebu za njihovim vremenom i paZnjom, kao
i sa zahtevom da se redefiniSe znacaj koji za njih same ima roditeljstvo
detetu sa smetnjama.

Usluge su najvisSe doprinele unapredenju kvaliteta Zivota kod onih
kojima je to bilo najpotrebnije. To su porodice koje su na pocetku svoj kvali-
tet Zivota najniZe ocenile.

Ovi nalazi upuéuju na zakljucak da kvalitet usluge ima veée efekte na kva-
litet Zivota porodice nego konkretna vrsta usluge, Sto zahteva dalja ispitivanja.
Deca i porodice mogu da imaju koristi od svih ispitivanih usluga ukoliko
se one izvode kvalitetno, individualizovano i participativno.

Roditelji dece sa smetnjama u razvoju izloZeni su brojnim stresorima: teSkoce
u organizovanju celodnevne nege deteta, povecani materijalni troSkovi porodice
i manja mogu¢énost ostvarivanja prihoda, nedostatak usluga i resursa u zajednici
(zdravstvenih, obrazovnih, socijalnih, prevoz i sl.), izolovanost i strah od budu¢-
nosti. Stoga ne iznenaduje Sto su roditelji koji su ucestvovali u ovom istra-
Zivanju pod visokim stresom, koji postepeno raste sa uzrastom deteta. Sa
godinama se potrebe i teSkoce deteta menjaju i multiplikuju, a roditeljski kapaci-
teti iscrpljuju. Posebno su pod stresom roditelji dece sa teskim i viSestrukim
teSko¢ama, narocito onim u emocionalnom funkcionisanju.
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Nakon godinu dana koriS¢enja usluga roditeljski stres se donekle smanjio.
Smanjenje stresa se posebno vidi u doZivljavaju sopstvene roditeljske
kompetencije, kao i u vezi sa ogranic¢enjima koja roditeljstvo namece u
obavljanju drugih Zivotnih uloga.

Takode, nalazi upucuju da najbolji u¢inak ima fleksibilno i kombinovano
koriséenje usluga. Navedi pomak u kvalitetu Zivota porodice i u redukciji stre-
sa kod roditelja javlja se kod onih ¢ija su deca koristila viSe usluga istovremeno,
odnosno onih koji su kombinovali usluge dnevnog boravaka ili pomo¢i u kuéi
sa uslugom predaha.

9.4. Roditelji su zadovoljni uslugama,
a manje svojim uceS¢em

Roditelji kaZu da su veoma zadovoljni uslugama. Veoma je veliki procenat
roditelja (95%) koji navode da su u potpunosti ili uglavnom zadovoljni uslugom,
dok nezadovoljnih ima svega 5%. Ovako visok procenat zadovoljstva zahteva pa-
Zljivo tumacenje, posebno u svetlu podataka da su oni prvenstveno zadovoljni
odnosom osoblja prema njima i deci, zatim stru¢noS¢u osoblja, a neSto manje
dostupnos¢u i prilagodeno$¢u usluge potrebama porodice.

Zadovoljstvo je najmanje u pogledu moguénosti uticaja roditelja na sadrzaj
i na¢in pruZanja usluge. Analiza kvalitativnih podataka iz otvorenih odgovora
roditelja, a posebno zakljucci iz fokus grupa, daju osnovu za bliZe razumevanje
ovih nalaza. Roditelji su nesumnjivo zadovoljni uslugama, veoma cene to Sto ih
njihova deca koriste, one su im znacajne i neophodne. Visok procenat zadovolj-
nih, ipak, pre ukazuje na odnos prema onima na ¢iju su pomo¢ upuceni. Odnos
roditelja prema pruZaocima usluga je verovatno pod znacajnim uticajem
kulturoloskih faktora i ima pomesSane elemente zahvalnosti, zavisno-
sti i bojazni da davanje sugestija i otvoreno izraZavanje nezadovoljstva
moze dovesti do narusavanja odnosa (u skladu sa narodnom izrekom ,koga
je moliti, nije ga srditi®).

Diskusije u fokus grupama su otvorile prostor da roditelji izraze potrebu za
veéom participacijom, potrebu da se njihov glas i gledisSta ¢uju, uvaZe i
ugrade u sadrzaje i nac¢in pruzanja usluga. Njihov uticaj i uces¢e je moguce
samo ukoliko oni u komunikaciji sa pruZaocima usluga razviju doZivljaj da mogu
slobodno da iznesu svoja glediSta, primedbe, potrebe i predloge.

Participacija dece tokom kreiranja usluga verovatno nije bila u fokusu
ni roditelja ni pruzalaca usluga. Deca su, medutim, napravila prostor za sebe
i nasla nacdine da njihove potrebe i glediSta dodu u fokus i da se u izvesnoj
meri nametnu odraslima. Participacija dece je suStinski deo ucenja kako da se
preuzme odgovornost, donose odluke, razvijaju samopostovanje i sigurnost u
sebe. Veoma je vazno da deca dobiju podrSku za istinsko uceSée u usluzi, jer to
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predstavlja osnaZujuéi faktor za celokupan razvoj deteta, a odraslima daje neop-
hodno usmerenje u stvaranju usluga koje su podeSene prema detetu.

Za same porodice je manje znacajno koju pojedina¢nu vrstu usluga koriste.
VaZno im je da je ona pouzdana, kontinuirana i predvidljiva. Cini se da je
roditeljima mogu¢nost oslanjanja na uslugu po znacaju odmah posle uverenja
da je dete raspoloZeno i bezbedno kada je koristi. DoZivljaju olak8anja znat-
no doprinosi moguénost fleksibilnog koriséenja usluga, u pogledu radnog
vremena i spremnosti pruZaoca usluga za dogovor i prilagodavanje u skladu sa
potrebama porodice.

9.5. Preporuke
Preporuke koje slede izviru iz podataka i zaklju¢aka ovog istraZivanja.

1. Odrzivost usluga u zajednici za decu sa smetnjama i njihove po-
rodice. Usluge su deci i roditeljima znacajna potpora u funkcionisanju,
pri Cemu najvedi znacaj ima doZivljaj pouzdanosti, stabilnosti i oslanja-
nja na uslugu. Neophodno je obezbediti resurse u zajednici za stabilno
funkcionisanje ovih usluga. Mada se istraZivanje nije bavilo znacajem
ovih usluga za lokalnu zajednicu, neki podaci pokazuju da su usluge
na razlic¢ite nac¢ine doprinele i razvoju zajednice (nova znanja, nova
radna mesta, ukljuc¢ivanje razli¢itih struktura i sluZbi u uspostavlja-
nje i razvoj usluge, umreZavanje razlicitih aktera, povecdana vidljivost
dece sa smetnjama i njihovih porodica u zajednici, podrSka obrazovnoj
inkluziji dece i sl.).

2. Dalji razvoj i profilisanje sadrzaja usluga prema potrebama de-
teta i porodice. U daljem razvoju usluga, za unapredenje sadrzaja i
nacina pruZanja usluga treba koristiti iskustva ste€ena na ovom pro-
jektu. U Okviru 4. prikazane su specifi¢ne dobiti dece i roditelja od
posmatranih usluga. Svaka od usluga ima sebi svojstvene pogodnosti,
koje treba dalje unapredivati; takode, treba izbegavati moguce zamke
birokratizacije i Sablonizacije. VaZno je da napomenemo i da je prevoz
znacajna, ako ne i neophodna komponenta usluge, te da nedostatak
prevoza ometa mnogu decu sa smetnjama i njihove porodice da koriste
usluge i u€estvuju u Zivotu zajednice.
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OKVIR 4. Specificne dobiti dece i roditelja od usluga

DNEVNI BORAVAK POMOC U KUCI PREDAH

Specificne Dete savladava nove vestine  Individualizovani rad. Prilika da dete stekne nova
dobiti i stice nova iskustva u grupi iskustva van kuce.

viznjaka. D_ete ima vise pr|l|ka za parti-
cipaciju i partnerski odnos sa
Dete upoznaje veci broj novih ~ odraslima.

odraslih osoba.
Vidljivost u zajednici.
Siri spektar aktivnosti.

Roditelji imaju mogucnost da
svakodnevno upucuju dete
na sigurno mesto van kuce.

Dobra se kombinuje sa uslu-
gom predaha ukoliko postoje

Dete ima priliku da uspostavi
intenzivan odnos sa odra-
slom osobom van porodice.

Intenzivnija podrska obrazo-
vanju deteta i savladavanju
Skolskih zadataka.

Roditelji imaju priliku da ra-
zviju odnos poverenja sa
negovateljicom.

Dete savladava nove vestine
i stice nova iskustva u grupi
vrsnjaka.

Roditelji povremeno mogu
da upute dete na celodnevni
boravak i nocenje i da obave
druge poslove.

Dobro se kombinuje sa uslu-
gom dnevnog boravka.

prostorni uslovi.

3. Priprema roditelja i deteta za uslugu i za prekide u usluzi. Uvodenje
novina, ¢ak i kada su pozitivne, u izvesnoj meri naruSava ravnotezu do-
tadasnjeg funkcionisanja porodice. Cini se da je potrebno razviti posebnu
metodologiju pripreme i roditelja i deteta za kori§¢enje usluge, prvenstve-
no uz pomo¢ individualizovane i participativne procene i planiranja. Jedan
deo roditelja je nova iskustva i osobe u Zivotu deteta doZiveo ambivalentno
ili kao gubitak. Roditeljima koji su dugi niz godina bili gotovo iskljucivo
posveceni nezi deteta sa smetnjama ponekad je potrebna podrska da ra-
zviju odnos prema promenama u svojoj Zivotnoj ulozi i svom gledanju na
dete. Obuka i usmeravanje roditelja da pripreme dete za koriS¢enje usluge
¢ine delotvornu strategiju koja ima velike potencijale.

NiSta manje nije znacajna ni priprema deteta i roditelja za prekide u
usluzi. Kada usluga postane rutina u Zivotu deteta i porodice, vazno je
unapred predvidati efekte prekida u koriS¢enju i planirati adekvatne in-
tervencije. Prekidi u kori§¢enju usluge mogu da nastanu npr. tokom go-
diSnjih odmora, vanrednih situacija, promena u Zivotu deteta i porodice,
kada prestane potreba za odredenom uslugom ili prilikom uklju¢ivanja
u neku drugu uslugu, kada dode do ocekivane i neocekivane promene
ili odlaska negovateljice, vaspitaca i sl. Svaka od ovih situacija zahteva
adekvatnu pripremu i stru¢no vodenje kako bi se dete i porodica pripre-
mili za promene. Istovremeno, potrebno je da se odgovori na njihove
prioritetne potrebe i u ovim tranzicionim tackama, i da se stvori prilika
da se na pogodan nacin kaZe ,zbogom® i otvori prostor za nove znacajne
osobe i odnose. Prema iskazima dece i roditelja, posebno su teSke pro-
mene negovateljica, jer usluga pomod¢i u kuéi u velikoj meri poc¢iva na
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odnosu poverenja i posvecenosti detetu i roditelju koji one uspostavljaju.
Postojeéi uvidi ukazuju na to da ispitivane usluge izgleda nisu razvile
ovu znacajnu komponentu programa.

Participacija roditelja i deteta u koncipiranju i individualizovanju
usluga. Aktivno ukljucivanje roditelja i dece u proces prilagodavanja
usluga njihovim potrebama, narocito prilikom definisanja programa i
sadrZaja usluga i individualizovanog planiranja, ima mnogobrojne pred-
nosti. Istinska participacija omogucava da se izbegnu nesporazumi, da
se definiSu zajednicki ciljevi, da se objasne medusobna ocekivanja, ulo-
ge i odgovornosti. To takode stvara realisti¢nu sliku o potrebama i mo-
guénostima i korisnika i pruZalaca usluga. Participacija kao efekat ima i
omocavanje svih ucesnika u procesu. Sustinsko prilagodavanje sadrZaja i
fleksibilnija organizacija usluga (koja, prema nalazima istraZivanja, daje
najbolje efekte) nisu mogudi bez participacije.

Usluge treba da obezbede individualizovanu podrsku razvoju, sko-
lovanju i obrazovanju deteta. Posmatrane usluge ocigledno imaju poten-
cijal da podrZe inkluziju dece sa smetnjama u razvoju. Veoma je znacajno
da individualni plan usluga specifikuje oblasti psihofizickog i socijalnog
razvoja deteta na koje ¢e se usluga usmeriti u odredenom periodu i da oba-
vezno obuhvati aktivnosti podrSke Skolovanju i obrazovanju deteta.

Informisanje, samopomoc¢ i prostor za roditeljsku razmenu kao
sastavni deo usluga. Potrebno je da svaka od ovih usluga u zajednici
razvije programske sadrZaje koji su posebno namenjeni roditeljima. Za
roditelje dece sa smetnjama veoma je znacajno da imaju redovne i po-
uzdane informacije o pravima i moguénostima u zajednici, kao i da raz-
menjuju iskustva sa drugim roditeljima. Ove programske sadrZaje treba
osmiSljavati zajedno sa roditeljima i unositi ih u godisnje i mese¢ne
planove aktivnosti pruZalaca usluga.

Edukacija roditelja kao komponenta usluge. Bitan segment usluga
predstavlja i edukacija roditelja, koja treba da omogudi sticanje specifi¢nih
znanja i veStina roditeljima deteta sa smetnjama u razvoju. Edukacija je
veoma znacajna za unapredenje roditeljskih kompetencija i prevladavanje
izazova, predvidivih i nepredvidivih teSko¢a i zastoja. Usluge dnevnog
boravaka, pomod¢i u kuéi i predaha za decu sa smetnjama u razvoju nude
pogodno okruZenje za prilagodene sadrZaje edukacije roditelja.

Zastupanje i jacanje posrednicke i koordinatorske komponente
usluga. Zastupanje je sastavna komponenta svih socijalnih usluga, a
znacaj zastupanja raste sa stepenom iskljuenosti, marginalizacije ili
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diskriminacije korisnicke grupe. Ono podrazumeva zalaganje za poSto-
vanje prava korisnika ¢iji se glas nedovoljno ¢uje i podrsku za uceSée u
donoSenju odluka koje uti¢u na njihov Zivot. Na individualnom nivou,
znacajna je i uloga voditelja slucaja iz centra za socijalni rad, koji treba da
govori u ime deteta i porodice, da ih predstavlja pred drugim sluZzbama u
zajednici, informiSe, da im objasnjava izbore i mogu¢nosti, da posreduje
i pomaZe im u ostvarivanju prava. Na nivou korisnicke grupe, znacajno
je da pruZaoci usluga samostalno ili u partnerstvu sa organizacijama
korisnika i drugim organizacijama civilnog druStva razvijaju aktivno-
sti zastupanja i posredovanja. Ove aktivnosti su usmerene na podizanje
svesti i stvaranje pozitivne slike o deci i osobama sa invaliditetom u za-
jednici, dobijanje vecih i razvoj novih resursa, kao i na bolju koordinaci-
ju zdravstvenih, obrazovnih i socijalnih usluga i sluzbi (UNICEEF, 2007).
Danasnje stanje, u kome dominiraju neravnoteZa i nedovoljna poveza-
nost centralnog i lokalnog nivoa vlasti, neintegrisano i nekoordinisano
sektorsko definisanje, finansiranje i pruZanje usluga, u velikoj se meri
prelama na deci sa smetnjama i njihovim porodicama.

Obuka i usavrsavanje organizatora, profesionalaca, drugih pomaga-
€a i osoblja. Dosada3nje preporuke podrazumevaju dalje usavrSavanje oso-
blja kako bi ono moglo da odgovori na specificne potrebe dece sa smetnjama
i njihovih porodica. Posebno su znacajna znanja o razvojnim potrebama,
specifi¢nostima i nacinima prevladavanja teSkoca i podsticanja razvoja kod
dece sa razli¢itim smetnjama, o strategijama za podsticanje participacije
dece i roditelja te o ukljucivanju korisnika i korisnicke perspektive, kao i
vestine individualnog planiranja i veStine zastupanja.

Kontinuum usluga u zajednici. Usluge treba budu deo kontinuuma mo-
gucénosti koji olak$ava da deca sa smetnjama i njihove porodice u razlici-
tim fazama Zivotnog ciklusa zadovoljavaju svoje potrebe i sprecava nji-
hovo socijalno iskljuc¢ivanje. U ovom pogledu potrebno je razviti sledecée
usluge i pristupe:

* Rane intervencije. Znacajan segment je kreiranje, odnosno pri-
lagodavanje sadrZaja, aktivnosti i na¢ina pruZanja usluga potrebama
porodica sa malom decom. Ove usluge treba da usvoje elemente
pristupa ranih intervencija, tako da deca sa smetnjama u razvoju
i njihovi roditelji Sto ranije, a najbolje odmah po saznanju da dete
ima teSkoce, dobiju priliku da se ukljuce u usluge podrske.

*  Usluge za mlade i odrasle sa smetnjama. Veoma je znacajan
i razvoj kapaciteta (programa i sadrZaja koji obuhvataju i radno
angaZovanje, obuku, prostor, opremu i sl.) za odrasle osobe. Izgleda
da se potrebe ove korisnic¢ke grupe nedovoljno prepoznaju, tj. da
se odrasle osobe Cesto tretiraju neprilagodeno, ,kao deca“. Razvoj
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usluga u konkretnoj zajednici uvek se mora staviti u vremensku
dimenziju: danasnja deca sa smetnjama koja koriste usluge bice
za nekoliko godina mladi odrasli. Njihove potrebe ¢e se menjati, a
postoji velika verovatnocda da ¢e im socijalne usluge biti potrebne
i u odraslom dobu. Nema potrebe da odrasle osobe sa invalidite-
tom proglasavamo decom da bi mogle da koriste usluge, ve¢ se
usluge moraju prilagoditi potrebama i specificnostima razli¢itih
faza u Zivotnom ciklusu korisnika i porodica.

* Usluge savetovanja i psihoterapije za roditelje dece sa smet-
njama kojima je neophodna takva pomo¢ i intervencije za re-
dukciju stresa. Lepeza usluga u zajednici treba da obuhvati i ove
mogucnosti kako bi se odgovorilo na sloZene potrebe porodica
dece sa smetnjama.

Usluge koje su razvijane i podrZane u okviru projekta ,Razvoj usluga u za-
jednici za decu sa smetnjama u razvoju i njihove porodice“ na mnogo nacina su
unapredile Zivot dece i porodica. One 3alju i snaZnu poruku nade - da je moguce
napredovati i pobolj$ati kvalitet Zivota.
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TABELA A1. Struktura uzorka po opStinama

TEST RETEST TEST I RETEST

I 0 O 0 I
L4 12 4.7 29

Aleksinac 12 3
Bela Palanka 7 25 8 3.1 2 12
Boljevac 5 18 7 2.7 5 2.9
Cajetina 0 0.0 3 12 0 0.0
Ci¢evac 5 18 5 20 5 29
Coka 0 0.0 2 08 0 00
Despotovac 7 25 6 23 6 35
Dimitrovgrad 9 33 5 2.0 4 23
Gornji Milanovac 13 4.7 10 3.9 4 2.3
Irig 8 2.9 6 23 4 23
Ivanjica 15 55 9 35 9 5.2
Kanjiza 6 22 5 2.0 5 2.9
Kikinda 6 22 4 1.6 4 23
Kladovo il 40 8 31 8 46
KnjaZevac 16 5.8 1 43 10 58
Kosjerié¢ 3 1.1 A 1.6 2 12
Negotin 9 33 8 3.1 6 35
Nis 10 3.6 8 31 3 1.7
Nova Crnja 4 1.5 A 1.6 4 23
Novi KneZevac 0 0.0 3 1.2 0 0.0
Paracin 8 29 14 55 5 29
Pecinci 1 0.4 1 0.4 1 0.6
Pirot 10 3.6 3 2.0 4 23
Pozega 5 18 5 2.0 2 12
Prokuplje " 4.0 8 3.1 3 1.7
Rekovac 6 2.2 6 23 6 3B
Ruma 19 6.9 21 8.2 15 8.7
Secanj b4 15 4 1.6 4 23
Stara Pazova 12 L4 12 4.7 10 5.8
Svrljig 5 1.8 5 2.0 5 2.9
Topola 8 2.9 7 2.7 5 2.9
Trstenik 16 58 18 7.0 15 8.7
Vrnjacka Banja " 40 15 59 7 40
Zagubica 4 15 2 08 2 12
Zitiste 8 29 5 20 3 1.7

NP 1 0.4 0 0.0 0 0.0
el v [0 | s w0 | ws o
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SLIKA A1. Zastupljenost smetnji u funkcionisanju korisnika

Potreban stalni nadzor

Teskoce samostalnog odrzavanja licne higijene
Teskoce ucenja i pamcenja

Trazi stalnu paznju i stalno prica ili prekida druge
Teskoce usmeravanja ili premestanja paznje
Teskoce kretanja van kuce

Teskoce u govoru

Teskoce kod samozastite
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Psihometrijske karakteristike skale FQOL

Posto je skala prvi put koriS¢ena u Srbiji, a faktorska struktura skale nije detalj-
nije ispitana u razlic¢itim kulturama, konfirmatornom faktorskom analizom ispi-
tana je struktura skale na pocetnom uzorku.! Utvrdeno je da su specifi¢ni faktori
merenja prisutni za varijable 1. i 2. koje se odnose na uZivanje u zajedni¢kom
provodenju vremena i komunikaciji u porodici.

Ove povezanosti se mogu objasniti kulturoloSkim specifi¢nostima, jer izgleda
da se zajednicko provodenje vremena i otvoren razgovor u porodici, u kontekstu
preteZno patrijarhalnog modela porodicnog Zivota u Srbiji, smatraju najupecatlji-
vijim indikatorima dobre porodicne interakcije. Stavke 18.1i 19. koje se odnose na
dostupnost zubara i medicinsku pomo¢ su, u odnosu na ostale stavke, viSe pove-
zane u okviru skale fizicke i materijalne dobrobiti, s obzirom na to da zdravstveni
sistem u Srbiji ne izdvaja stomatolosku sluZbu kao posebnu. Stavke 9. ,Clanovi
porodice uce decu kako da se medusobno slazu® i 12. ,U mojoj porodici odrasli imaju
vremena da vode brigu o individualnim potrebama svakog deteta” viSe su povezane
medusobno od drugih stavki u domenu roditeljstva. Stavka 12. je dodatno pove-
zana i sa faktorom roditeljstva, §to se verovatno moZe objasniti kulturoloSkim
faktorima, jer u porodicama u Srbiji u vecoj meri dominiraju kolektivisticke nego
individualisticke vrednosti u vaspitanju dece.

Stavka 21. ,Moja porodica se oseca bezbedno u svom neposrednom okruzenju”
dodatno je povezana sa faktorom fizicke, odnosno materijalne dobrobiti, poSto se
materijalno stanje porodice (koje je prema nalazima istraZivanja relativno nisko)
manje asocira sa doZivljajem sigurnosti porodice. Uz ove modifikacije model je
prihvatljiv, CMIN/DF iznosi 2.23, CFI .92, RMSEA .07 (.06, .08). Opredelili smo
se da u istraZivanju koristimo datu strukturu skale, mada bi bilo korisno da se
model merenja kvaliteta Zivota porodica koje imaju dete sa invaliditetom dodat-
no razvije. Sli¢ni indeksi fitovanja dobijeni su i originalnom ispitivanju psiho-
metrijskih karakteristika skale (Hoffman et al., 2006). Pouzdanost i deskriptivna
statistika skale FQOL predstavljeni su u okviru Tabele A2.

1 Kako su skale bile izrazito asimetri¢ne, skorovi su prvo logaritamski transformisani. Na osno-
vu konfirmatorne faktorske analize ne moZemo jednoznacno da zakljuc¢imo da li model dobro
opisuje podatke ili ne: CMIN/DF iznosi 2.83, CFI .89, RMSEA .084 (.08, .09).
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TABELA A2. Osnovna deskriptivna statistika i pouzdanost skale FQOL

| M |50 Min|MaxskisE) [KuGsE] a ]

Test (N=260)

Porodicna interakcija 2639 545 6 30 -2.02(15 3.89(30) .94
Roditeljstvo 2575 6.19 6 30 -1.68(15)  2.52(30) .90
Emocionalna dobrobit 1396 464 b4 20 -41(15)  -80(30) .83
Fizicka/materijalna dobrobit 17.97 588 5 25 -56 (15  -75(30) .83
Podrska dodatnim potrebama deteta 16.00 425 4 20 -1.19(.15) 84(30) .81
FQOL skor 9988 2004 25 125 -130(15 1.97(30) .93

Retest (N=160)
Porodicna interakcija 2727 492 6 30 -258(19) 896(38) .96
30 -235(19) 606(38) 91
-84(19)  -10(38) .86
Fizicka/materijalna dobrobit 19.71 482 5 25 -91(19)  25(38) .78
Podrska dodatnim potrebama deteta 17.00 338 A 20 -130(19) 1.61(38) .75
FQOL skor 10687 1687 32 125  -1.68(19) 3.89(38) .93

Roditeljstvo 2689 474

~ o
N
o

Emocionalna dobrobit 1567 4.02

Takode, pouzdanosti skala su na naSem uzorku vece u odnosu na pouzdano-
sti koje se najceSce dobijaju (Hoffman, Marquis, Poston, Summers, Turnbull,
2000) i kreé¢u se u rasponu od .75 do .96. Samo dve skale u retestu imaju pouz-
danost ispod .80, a po dve skale i ukupna skala na oba merenja imaju pouzda-
nost preko .90.

Svi faktori su medusobno visoko do umereno povezani, pri ¢emu najveca
povezanost postoji izmedu faktora Porodi¢na interakcija i Roditeljstvo (Tabela
A3). Ovi faktori predstavljaju subjektivni resurs porodice, za razliku od drugih
koji predstavljaju u ve¢oj meri spoljne i medusobno nezavisnije resurse koji do-
prinose kvalitetu Zivota.

TABELA A3. Matrica interkorelacija supskala FQOL

L9** 43+ 36**

1. Porodicna interakcija T3
2. Roditeljstvo / 55** 43 L6
3. Emocionalna dobrobit / 55 38
4. Fizicka/materijalna dobrobit / L9

5. Podrska dodatnim potrebama deteta /
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SLIKA A2. Opis razli¢itih grupa porodica u odnosu na percipirani kvalitet Zivota

Visok kvalitet Zivota

Porodicna Roditeljstvo Emocionalna Materijalna Dodatna
interakcija dobrobit dobrobit podrska detetu

Visoka procena subjektivnog kvaliteta Zivota i niZa percepcija dostupnih resursa

Porodicna Roditeljstvo Emocionalna Materijalna Dodatna
interakcija dobrobit dobrobit podrska detetu
Nizak kvalitet Zivota

Porodi¢na Roditeljstvo Emacionalna Materijalna Dodatna
interakcija dobrobit dobrobit podrska detetu

B Da [ Neodlutan/a [ Ne
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TABELA A4. Deskriptivna statistika za skalu FQOL na pocetku
koric¢enja usluga i godinu dana kasnije

TEST RETEST TEST RETEST

Porodi¢na
interakcija

Visok FQOL 2888 162 2855 284 2891 174 2800 350
Visok subjektivni FQOL i niski resursi 2638 425 2621 578 2424 511 2535 594
Nizak FQOL 1721 722 2537 635 1553 487 2547 545

Roditeljstvo

Emocionalna Fizicka/materijalna
dobrobit dobrobit

Visok FQOL 1648 344 1636 340 2116 330 2095 396
Visok subjektivni FQOL i niski resursi 1271 406 1437 462 1443 514 1773 499
Nizak FQOL 963 377 1553 436 1316 459 1911  6.02

Podrska dodatnim
potrebama deteta

FQOL skor
Visok FQOL 1795 232 1756 317 11329 794 11143 1234
Visok subjektivni FQOL i niski resursi 1522 433 1602 364 9281 812 9945 19.65

Nizak FQOL 1132 464 1716 335 6684 1893 10263 2132

PSIHOMETRIJSKE KARAKTERISTIKE skale PSI/SF

TABELA As. Osnovna deskriptivna statistika i pouzdanost skale PSI/SF

| M| |minMxsken meen] o

Test (N=272)

Roditeljski distres 37.44 1329 12 60 -17(19)  -92(29) N
Disfunkcionalna interakcija 3020 991 12 54 22(15  -61(29) 80
TesSko dete 2933 1213 12 60 L7(15)  -67(29) .90
PSIskor 9697 2945 38 173 13(19)  -51(37) 94

Retest (N=167)
Roditeljski distres 3379 1265 12 60 08(19) -82(37) 9N
Disfunkcionalna interakcija 3177 1031 12 58 40(19)  -42(37) 85
TesSko dete 2820 1073 13 57 J0(19)  -32(37) .88
PSI skor 9376 2913 43 173 38(19)  -41(37) 93
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Supskale roditeljskog stresa su medusobno visoko do umereno povezane.? Visoka
povezanost postoji izmedu supskala Disfunkcionalna interakcija i Tesko dete,
1(N=272)=.68, p<.001 te Roditeljski distres i Disfunkcionalna interakcija, r(IN=272)=.60,
p<.001. Umerena povezanost postoji izmedu supskala Tesko dete i Roditeljski dis-
tres, r(N=272)=.44, p<.001. Iz samih korelacija se ne moZe direktno zakljucivati
0 smeru ove povezanosti, ali se moZe pretpostaviti da odredene emocionalne i
bihevioralne karakteristike deteta koje uti¢u na njegovu responzivnost i kontro-
lu ponaSanja dovode do teSkoc¢a u interakciji, Sto posledi¢no moZe smanjivati i
doZivljaj roditeljskih kompetencija.

SLIKA A3. Grupe roditelja u odnosu na percipirani stepen razlicitih aspekata stresa

Visok stepen stresa Neodluchni

PD CDI o PD CDI DC

M Prisutni indikatori stresa " Neodlu¢an/a Ml Odsutni indikatori stresa

*PD — Roditeljski distres; CDI - Disfunkcionalna interakcija; DC — Tesko dete

2 Povezanost skala odredena je za pocetno testiranje jer je za njega uzorak vedi.
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SLIKA A4. Prosecni skorovi na skali PSI/SF
na pocetku koriscenja usluge i godinu dana kasnije (N=167)

PSI/SF

160

Nizak Selektivno visok Neodlucni Visok
stepen stresa stepen stresa stepen stresa
Nizak stepen stresa Selektivno visok stepen stresa
50 50
40
30

Skor
Skor

PD col oC
Neodlucni Visok stepen stresa
50 50
40
= . 30+
2 2
wv (%] 20 _
10
(=
PD CDI DC PD CoI DC

M Test [ Retest
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TABELA A6. Osnovna deskriptivna statistika za skalu PSI/SF
na pocetku koris¢enja usluge i nakon godinu dana

| M | sp | m | so| M [sp| M |sp|

Roditeljski distres Disfunkcionalna interakcija
Nizak stepen stresa 1907 531 2402 1040 2031 483 2476 8461
Selektivno visok stepen stresa 38.62 9.31 3588 1110 2884 7.09 33.20 9.1
Neodluéni 4100 744 3300 1102 3514 3.1 3136 1059
Visok stepen stresa 4933 706 4038 1213 4112 622 3655 1032

Tesko dete PSI/SF skor

Nizak stepen stresa 18381 55 2214 796 5819 1094 7093 2093
Selektivno visok stepen stresa 2700  9.00 28.19 9.77 9446 1293 9728 2543
Neodluéni 3386 6.72 25.71 816 11000 1222 9007 25.10
Visok stepen stresa 4345 836 3512 1160 13390 1455 11205 2872

TABELA Ay. Wilcoxon Signed Rank testovi —
zadovoljstvo uslugom na pocetku koris¢enja usluge

Odnos osoblja prema detetu - odnos prema roditelju -1.51 132
Dosadasnji odnos prema roditelju - zadovoljstvo mestom -2.86 004
Zadovoljstvo mestom - uceSée u proceni -1.53 126

Uéesée u proceni - prilagodenost potrebama -1 268
Prilagodenost potrebama - prostor i oprema -49 625

Prostor i oprema - u€esée u nacinu planiranja -.58 561

Ucesce u nacinu planiranja - radno vreme -1.37 170

Radno vreme - mogucénost izbora naé¢ina koriséenja usluge -41 684

TABELA A8. Wilcoxon Signed Rank testovi — zadovoljstvo uslugom godinu dana kasnije

Odnos osoblja prema detetu - odnos prema roditelju -.63 528
Odnos osoblja prema roditelju - strucnost osoblja -3.99 .000
Strucnost osoblja - dostupnost usluge -2.29 022

Dostupnost usluge - prilagodenost usluge -.63 528

Prilagodenost usluge - uticaj na sadrzaj i nacin pruzanja usluge -3.64 .000
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Psihometrijske karakteristike skale stavova

Za proveru karakteristika skale zadovoljstva korisnika koriS¢ena je eksplorator-
na faktorska analiza. Rezultati ove analize, uz primenu metode glavnih osa
(principal axis) i oblimin rotaciju, a na osnovu paralelne analize, ukazuju na
dvofaktorsku strukturu skale. Kako drugi faktor ima veoma malu svojstvenu
vrednost u odnosu na prvi i stavke koje se projektuju na drugi faktor imaju
komunalitet manji od .30, skala je skrac¢ena u odnosu na originalnu. Izbacene
su stavke koje su se projektovale na drugi faktor - 6, 12, 14 i 18 (sve stavke
koje su negativno formulisane), kao i stavke 23 i 24 koje su se projektovale na
prvi faktor. Tako skradena skala ima 23 stavke. Komunaliteti stavki se kre¢u
od .30 do .78, KMO iznosi .96, a Bartletov test sfericnosti je statisticki znacajan
(p<.001). Izdvojeni faktor nakon rotacije obja$njava 57.7% varijanse skale, pri
¢emu svojstvena vrednost ovog faktora iznosi 13.3. Ovaj faktor moZemo nazvati
,generalno zadovoljstvo uslugom®.

Analiza je pokazala da je skala izuzetno asimetri€na, Sto je posledica tenden-
cije vedine ispitanika da daju najpozitivnije odgovore, pa podatke treba analizirati
na drugi nacin. Stoga je primenjena analiza latentnih klasa kako bi se ispitalo
da li postoje razlicite grupe ispitanika u odnosu na iskazano zadovoljstvo uslu-
gom.® Analiza latentnih klasa primenjena na 10 stavki skraéene skale zadovolj-
stva uslugom ukazuje na tri klase (Tabela A9).

TABELA Ag. Analiza latentnih klasa nad stavkama skracene skale zadovoljstva uslugom

BIC 344155 3417.23 3473.72
LMR (p value) .00 35 76
Entropy 93 95 93

AIC, Akaike's Information Criterion; BIC, Bayesian Information Criterion; LMR, Lo-Mendell-Rubin Adjusted Likelihood Ratio test

Kako se veliki broj stavki pokazao i kao redundantan, skala je skra¢ena tako
da se dobije skrining forma od 10 stavki, pri ¢emu pouzdanost supskale izraZena
alfa koeficijentom iznosi a=.90 (n=10). Korelacija skracenih i originalnih faktora
iznosi .96. Skrac¢ena skala moZe u upotrebi da zameni duZu, posebno ukoliko u
obzir uzmemo vreme potrebno za popunjavanje skale.

3 Optimalan broj klasa odreden je na osnovu slede¢a tri kriterijuma: Bayesian information criteri-
on (BIC), Lo-Mendell-Rubin’s adjusted likelihood ratio test (LRT) i entropy.
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Psihometrijske karakteristike skale efekata usluge

TABELA A10. Osnovne psihometrijske karakteristike supskala skale ocekivanja

Razvoj deteta 1744 5.17 -28 -1.15

2, -5 -89 9N
2 -65 63 9N
18 -91 -13 90

o~

Socijalizacija i aktivnosti deteta 1891 4.67

(o]

Funkcionisanje roditelja i porodice 19.10 459

o~

UmreZavanje i unapredenje kompetencija roditelja 1500 335

Eksploratorna faktorska analiza, uz primenu metode glavnih osa (principal axis)
i oblimin rotaciju, a na osnovu paralelne analize, ukazuje na dvofaktorsku struk-
turu skale efekata usluge. Komunaliteti stavki se kre¢u od .37 do .76, KMO iznosi
.95, a Bartletov test sferi¢nosti je statisticki znac¢aj (p<.001). Oba faktora nakon
rotacije objaSnjavaju 57.1% varijanse skale, pri ¢emu svojstvena vrednost prvog
faktora iznosi 12.1, a drugog 10.6.

Dve stavke sa supskale Uoceni efekti na nivou deteta projektuju se i na supskalu
Uoceni efekti na nivou roditelja i porodice. Ove stavke odnose se pre svega na opsti
napredak deteta i nacin na koji se dete generalno oseca, a ne na sticanje specifi¢nih
znanja i vestina. Otuda je razumljivo §to se to — da se dete bolje ose¢a i da je gene-
ralno postiglo napredak - odraZava i na efekte na nivou roditelja i porodice.

Pouzdanost supskale Uoceni efekti na nivou roditelja i porodice iznosi a=.96 (n=15),
a skale Uoceni efekti na nivou deteta a=.94 (n=13). Skjunis za skalu efekata na nivou
porodice iznosi -1.65, uz kurtozis 2.87, a za skalu efekata na nivou deteta -1.02, uz
kurtozis .63, tako da moZemo zakljuciti da su skale znacajno asimetri¢ne. Skjunis
percipiranih efekata na nivou porodice smanjen je, logaritamskom transformacijom,
na 1.43, uz kurtozis od .1.89, a na nivou deteta na -.87, uz kurtozis od .19. Ovo je i
dalje znacajna asimetricnost, Sto predstavlja ogranicenje za korelacione metode.

U daljoj obradi primenjena je analiza varijanse kao metoda koja dobro podnosi
odstupanja od normalnosti. Skale su medusobno visoko povezane, r(N=244)=.69,
p<.001, tako da se ukupan skor na skali moZe posmatrati kao opSta mera percep-
cije efekata usluge.

Skala se moZe skratiti tako da se dobije skrining forma od 12 stavki, pri cemu
pouzdanost supskale Uoceni efekti na nivou roditelja i porodice iznosi .90 (n=0), a
supskale Uoceni efekti na nivou deteta .85 (n=6). Korelacija skra¢enih i originalnih
faktora iznosi .97 za supskalu Uoceni efekti na nivou roditelja i porodice, odnosno
.98 za supskalu Uoceni efekti na nivou deteta.

TABELA A11. Analiza latentnih klasa nad stavkama skracene skale efekata usluge

_ 2 KLASE 3 KLASE 4 KLASE

5720.38 5611.34 5645.87
LMR (p value) 31 73 .76
Entropy 93 95 9

AIC, Akaike's Information Criterion; BIC, Bayesian Information Criterion; LMR, Lo-Mendell-Rubin Adjusted Likelihood Ratio test
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SLIKA As. Opis grupa korisnika po zastupljenosti stepena ocekivanja od usluge

Niska do umerena ocekivanja
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..jedno od retkih istraZivanja kojim se, ne samo evaluiraju efekti postoje-
¢ih, vec i dokumentuju potrebe za razvijanjem novih usluga podrske
porodicama sa decom sa smetnjama u razvoju, te mogu predstavljati
dobru osnovu za kreatore politike i donosioce odluka.

Takode, kombinacija tzv. objektivnih mera pojedinih psiholoskih efekata
sa subjektivnim doZivljajima korisnika usluga doprinosi bogatstvu ove
monografije i njenoj atraktivnosti za Sirok spektar citalaca.

Knjiga uci sadasnje i buduce profesionalce klijent-centriranom pristupu,
uvaZavanju potreba klijenata i participativnom modelu donosSenja odluka.

U knjizi se svestrano sagledavaju uzro¢no-posledi¢ni odnosi i korelacija
faktora koji utic¢u na sloZene pojave kao sto je stres roditelja, percepcija
kvaliteta Zivota korisnika, funkcionalnost i dinamika porodi¢nog Zivota,
zadovoljstvo uslugama i sl.

Knjiga Kad nam nedelja dolazi sredom pisana je lakim, jasnim i lepim
stilom. Toplo je preporucujemo ne samo struénjacima, koji se bave na bilo
koji nacin inkluzijom dece sa smetnjama u razvoju, nego i svim drugim
¢itaocima.
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