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Uvod

Porodica je drustvena zajednica u kojoj se ostvaruju temelji cjelokupnog covjekovog
tivota. Ona je kao prirodna zajednica vrlo slojevita drustvena pojava u kojoj se razvija
osobnost djeteta 1 Citav sklop odnosa i1 suodnosa u njoj i izvan nje (Rosi¢, 1994). Porodica je
za svaku osobu od velike vatnosti, ali za osobe s teSko¢ama u razvoju one imaju jo§ vecu
vatnost 1 ulogu. Te su porodice istovremeno podlotne pritisku svakodnevnice, te uz teret
starateljstva za osobu s teSko¢ama u razvoju postaju preopterecene. Porodica je jedan od
najvatnijih faktora u cjelokupnom razvoju djeteta. Ona je temeljna socijalna institucija koja
presudno utice na sudbinu pojedinca te je stoga u tariStu znanstvenog zanimanja ve¢ nekoliko

desetljeca.

U odgoju djeteta najvecu odgovornost ima njegova porodica. Porodica je prva stepenica gdje
dijete dobija osnovu odgoja koji se kasnije tokom tivota djeteta nadograDuje u raznim
odgojno-obrazovnim institucijama koje dijete pohaDa tokom svog tivota. Roditelji su ti koji
omogucavaju djetetu prva iskustva i mogucnosti za razvoj i sve vrste ucenja i upravo tako
uticu na djetetov uspjeh u periodu obrazovanja. Dijete s teSkoéama u razvoju treba svoje
roditelje viSe 1 dute nego druga djeca. Takvo dijete i njegovi roditelji trebaju pomo¢ cijele
drustvene zajednice i1 svih druStvenih struktura. Roditelj djeteta s ozbiljnim 1 trajnim
zdravstvenim problemima koje imaju posljedice na psihicki ili fizicki razvoj djeteta s

teSkocama u razvoju nalazi se u specificnoj situaciji.

U proucavanju porodice motemo razlikovati nekoliko uglova posmatranja. Jedan od nacina
razmatranja porodice, kao specifinog entiteta, obuhvata njenu strukturu 1 osnovne principe ili
dimenzije. Drugi nain posmatranja je iz njene razvojne perspektive. Tre¢i moguci nacin je u
odnosu na njenu povezanost sa socijalnim kontekstom. Vecina relevantnih teorijskih modela u
odreDenju porodice predstavljaju kombinovano i cjelovito shvatanje porodice, s
naglaSavanjem pojedinih aspekata. Pored toga, svi modeli, eksplicitno ili implicitno, sadrte

sistemsko shvatanje porodice (Miti¢, 1997).

RaDanje djeteta u porodici najée$ée je izvor radosti i formiranja novih osjeéanja, a u braku
koji je do tada bio bez djece dolazi do istinskog formiranja porodice i razvijanja osnovnog
porodi¢nog osjecanja koje karakteri$e njetan, britan i zaititni¢ki stav. MeDutim, roDenje
djeteta s te§koéama u razvoju ili njihovo naknadno utvrDivanje predstavlja snatan izazov i
prijetnju za roditelje. Naa i svjetska iskustva i istrativanja ukazuju da je roDenje djeteta s
tesko¢ama u razvoju neosporno snatan stresogeni dogaDaj za porodicu i da najéeiée bitno
mijenja njeno aktuelno funkcionisanje i odreDuje pravac i tok njenog daljeg razvoja. Zahtjevi
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koji se pred ¢lanove porodice stavljaju nisu inferiorni i mogu bitno da uzdrmaju i ugroze

svakog od njih pojedinac¢no, ali i porodicu kao cjelinu (Miti¢, 2007).

Roditelji djece s tesko¢ama u razvoju veoma su uznemireni, ¢esto nerealni u svojim
o¢ekivanjima, a u kasnijem periodu izloteni ,,burn out* sindromu. Za ublatavanje negativnih
posljedica razvojne teskoce na roditelje, korisno dejstvo mote da ima razgovor i razmjena
misljenja o tome koje potrebe bi bilo moguce zadovoljiti, a da toga roditelj ranije nije ni bio
svjestan. Zatim, neophodno je podrtati roditelje da istraju u podrSci djetetu da nastavi s tim

aktivnostima 1 da se ukljuce u nove (Berger, Miti¢, 2007).

U nasem radu proucavano je funkcionisanje porodica djece s teSkocama u razvoju. Cilj ovog
istrativanja je da se utvrdi da li i u kojim domenima je otetano funkcionisanje porodica nakon

roDenja djeteta s teskoéama u razvoju.

Znacaj ovog problema ogleda se u tome da na osnovu procjene funkcionisanja porodica
motemo da preporu¢imo odreDene vidove podrSske tim porodicama, zagovaramo njihove

potrebe, koristimo te podatke u javnom zastupanju radi podizanja njihove dobrobiti.



Prvi dio

1. Metodoloski okvir rada

1.1. Problem istrazivanja

Okolina, razli¢ita struktura porodice, drustvene krize i druge nepovoljne ekonomske
okolnosti bitno uticu na dinamiku fivota, na ponasanje, stresove i izvore frustracija nekih
roditelja. Pokusaji pomoc¢i koji se nude porodici djece s teSkocama u razvoju, uglavnom nisu
blagovremeni, nisu sistemski i nisu efikasni. Neminovno je da su djeca s teSkoama u razvoju
zanemarena, marginalizirana i da se njihova prava ne postuju, te da ih drustvo nedovoljno
pomate 1 podrtava. Porodice djece s teSkocama u razvoju u BiH suoavaju se s mnogim
problemima. Zbog teskog stanja u drtavi, koje izmeDu ostalog podrazumijeva i nedovoljnu
implementaciju zakona, te probleme u sistemu socijalne zastite, podrska drtave i drustva
ovim porodicama najée$¢e izostaje. MeDutim, nezamjenjivu ulogu porodice na svakog
pojedinca, a samim tim i na dijete s teSkoCama u razvoju prepoznata je i u kljucnim
meDunarodnim dokumentima koji tretiraju prava djece s te§ko¢ama u razvoju i osoba s
invaliditetom. S tim u vezi ve¢ u preambuli (t€.x) UN Konvenciji o pravima osoba s
invaliditetom isti¢e se da je porodica prirodna i temeljna jedinica drustva, te da ima pravo na
zaStitu drustva i drtave, a da osobe s invaliditetom i ¢lanovi njihovih porodica trebaju dobijati
potrebnu zaStitu 1 pomo¢, kako bi se porodicama omoguéilo da pridonose punom i

ravnopravnhom ufivanju prava osoba s invaliditetom.

TakoDer u ¢l. 23. istog dokumenta se navodi da djeca s invaliditetom imaju jednaka prava u
pogledu porodi¢nog tivota. Radi ostvarivanja tih prava, te kako bi se sprijeCilo sakrivanje,
napustanje, zanemarivanje 1 odvajanje djece s invaliditetom, drtave potpisnice se obavezuju
na osiguravanje ranih i sveobuhvatnih informacija, usluga i potpore djeci s invaliditetom i
njihovim porodicama, te da se dijete nec¢e odvajati od svojih roditelja protivno njihovoj volji,
osim ako nadletna tijela nakon sudske ocjene, u skladu s mjerodavnim pravom i postupkom,
utvrde da je takvo odvajanje potrebno i u najboljem interesu djeteta. Ni u kojem slucaju dijete
nece biti odvojeno od roditelja na osnovu invaliditeta, bilo djeteta ili jednog ili oba roditelja.

S obzirom na sve navedeno nije tesko uociti nezamjenjivu ulogu porodice u tivotu djece s
teSkocama u razvoju. Iz svega navedenog proizilazi i vatnost problematiziranja navedene
teme s obzirom da u cijelom svijetu, a posebno u BiH, porodice djece s teskocama u razvoju

susrecu se s mnoStvom prepreka u zajednicama u kojima tive.



1.2. Predmet istraZivanja

Porodica je svojevrsna drustvena grupa i dio socijalne zajednice koja ima veliku odgovornost
u odgoju i osposobljavanju djece za tivot. Upravo u porodici ona sti¢u prva tivotna iskustva.
Porodica je za svaku osobu od velike vatnosti, ali za djecu s teSko¢ama u razvoju one imaju
jos vecu vatnost 1 ulogu. Te su porodice istovremeno podlotne pritisku svakodnevnice, te uz

teret starateljstva za djecu s teSko¢ama u razvoju postaju preoptereéene.

Roditelji djeteta s teSkocama u razvoju prolaze kroz razliCite faze adaptacije na svoju tivotnu
okolnost 1 ¢injenicu da poditu dijete s teSko¢ama u razvoju. Roditelji su po svojoj prirodnoj i
drustvenoj funkciji odgajatelji. Kako je dijete s teSkoama u razvoju prije svega dijete kao i
svako drugo, ono je nedjeljivo vezano uz porodicu i okolinu u kojoj tivi. Marshal (1992)
vjeruje da su teskoce u razvoju djeteta potencijalno koban uzro¢nik stresa za ¢lanove porodice
jer je spoznaja o razvojnoj teskoéi obi¢no neodekivan dogaDaj za koji nema potrebne
pripreme, a ¢lanovi porodice imaju malo ili nedovoljno iskustva za suoCavanje s njom (prema

Seligman, 1997).

Prate¢i navedeno predmet istrativanja u ovom radu su prepreke s kojima se susre¢u porodice

djece s teSko¢ama u razvoju u njihovom svakodnevnom funkcionisanju.

1.2.1. Kategorijalno pojmovni sistem

Porodica - prema Porodi¢nom zakonu FBiH (Elan 2) porodica je odreDena kao ,tivotna
zajednica roditelja 1 djece, i drugih krvnih srodnika i srodnika po tazbini, usvojilaca i

usvojenika i osoba iz vanbra¢ne zajednice ako tive u zajednickom domacinstvu”.

Dijete - prema UN Konvenciji o pravima djeteta (¢lan 1), “dijete je svako ljudsko bi¢e mlaDe

od 18 godina, ukoliko se zakonom date drtave punoljetstvo ne sti¢e ranije.”

Djeca s teskocama u razvoju - “su djeca s tjelesnim tesko¢ama (invaliditet, oStecenja vida i
sluha, djeca s hroni¢nim bolestima), djeca s mentalnom retardacijom, djeca s problemima u
ponasanju, djeca s teSkocama u ucenju (disleksija, disgrafija, diskalkulalija) te djeca s
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viSestrukim teSkocama (javljaju se dvije ili viSe prethodno navedenih teskoca).

'hitp://os-korenica.skole.hr/upload/os-korenica/multistatic/14/DJECA S TESKOCAMA U RAZVOJU.pdf
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Funkcionisanje - lako nije dovoljno definisan, termin funkcionalnost/disfunkcionalnost se
Cesto koristi, narocito kod teoreticara sistemske orjentacije da odredi ,,normalnost porodice®.
Kriterijum funkcionalnost ili disfunkcionalnost se odnosi na obrasce organizovanja
porodicnog procesa. U sistemskoj teoriji naglaSava se koliko je pitanje
funkcionisanja/disfunkcionisanja kompleksno. Sistem mote biti funkcionalan na jednom
nivou (npr. roditelji su sasvim apsorbovani djetetom koje ima veée potrebe), a disfunkcionalni

na drugom nivou (npr. bra¢ni odnos) (Cicovi¢, 2004).

Funkcionalna porodica - termin ,,funkcionalno* se odnosi na nesto $to je sposobno da ispuni
svoju svrhu ili funkciju. Svi autori koji su se bavili funkcionalno$¢u porodice istiCu da
funkcionalne porodice trebaju imati Cvrst roditeljski savez. Roditelji koriste autoritet
zasnovan na zrelosti i pravednosti uz razumijevanje, postovanje, saradnju i meDusobno topao

odnos (Lati¢, Murti¢, 2010).

2. Ciljevi istraZivanja

2.1. Naucni ciljevi istraZivanja

Naucni ciljevi su zadati nivoi nau¢nog saznanja koji se namjeravaju ostvariti nau¢nim
istrativanjem 1 koji ¢e biti sadrfani u rezultatima istrativanja. Nauc¢no istrafivanje treba da
obezbijedi pouzdane informacije, te da dodatno i proSireno doprinosi upoznavanju ove
problematike. Istrativanje s nau¢nog aspekta ima za cilj da doDe do nauc¢nih saznanja o
predmetu istrativanja. Nauc€no istrativanje treba da obezbijedi pouzdane informacije, te da
dodatno 1 prosireno doprinosi upoznavanju problematike s kojom se susrec¢u porodice djece s

teSkocama u razvoju u svakodnevnom funkcionisanju.

2.2. Drustveni ciljevi istrazivanja

Na koji nacin i u kakvim otetavaju¢im okolnostima tive porodice djece s teSkotama u
razvoju u odnosu na porodice koje nemaju djecu s teSkoCama u razvoju jo§ uvijek nije
dovoljno istrateno. Pored podizanja svijesti o moguénostima i sposobnostima ove djece,
potrebno je upoznati zajednicu o problemima s kojima se suoc¢avaju njihove porodice. Stoga,
drustveni cilj istrativanja je informisati javnost o problemima s kojima se susre¢u djeca s

teSkocama u razvoju i njihove porodice u Kantonu Sarajevo.



3. Sistem hipoteza

3.1. Generalna hipoteza

Pretpostavlja se da porodice djece s teSko¢ama u razvoju nailaze na svakodnevne otetavajuce

okolnosti koje predstavljaju barijere u njihovom svakodnevnom funkcionisanju.

3.2. Posebne hipoteze

1.

Nedovoljna ukljuenost drtavnih organa 1 institucija otetava svakodnevno
funkcionisanje prodica djece s teSko¢am u razvoju

Porodice bi bile funkcionalnije za brigu o djetetu s teSkocama u razvoju uz vecu
podrsku Sire zajednice

Nedovoljna informisanost Sire zajednice o moguénostima djece s teSkocama u razvoju
otetava normalno funkcionisanje ¢lanova njihovih porodica

Nedovoljna informisanost roditelja djece s teSko¢ama u razvoju o njihovim pravima
koja im pripadaju otetava njihovo funkcionisanje

Neblagovremeno informisanje o vrsti poteSkofa 1 moguéim vidovima podrske i

edukacije u znatnoj mjeri dovodi do poremecenih porodi¢nih odnosa.

4. Metode istraZivanja

Cjelina jedne naucne zamisli sadrfi i zamisao kako, kojim metodama, tehnikama,

postupcima 1 intrumentima ¢emo se slutiti da bismo dosli do odreDenog nau¢nog saznanja.

Metode istrativanja koje su koriStene u realizaciji istraivanja su:

» metoda ispitivanja i

» metoda analize (sadrtaja) dokumenata

Kao tehnika metode ispitvanja koristila se anketa.
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5. Naucna i druStvena opravdanost

5.1. Naucna opravdanost istrazivanja

Ovo istrativanje je naucno opravdano, jer poteskoce s kojima se porodice djece s teSko¢ama u
razvoju svakodnevno susre¢u naruSava njihovo funkcionisanje i to neminovno ostavlja
posljedice, kako na pojedinca tako 1 na porodicu. Konkretni doprinos nauci proistekao bi iz

¢injenice da ¢e se prosiriti postojec¢i fond naucno-teorijskog saznanja o ovom problemu.

5.2. Drustvena opravdanost istrazivanja

Ovo istrativanje i dobijeni rezultati omoguéavaju $iroj zajednici da se blite upozna s
problemom otetanog funkcionisanja porodica djece s teSkoama u razvoju. Istrativanje cée
mo¢i poslutiti i kao izvor vrijednih informacija razli¢itim profesionalcima (npr. socijalnim
radnicima, psiholozima, lije€nicima, pravnicima...) koji se kroz rad susre¢u s djecom s

teSko¢ama u razvoju i ¢lanovima njihovih porodica.

6. Vremensko i prostorno odreCenje istrazivanja

Istrativanje je provedeno u periodu od januara do maja 2020. godine na prostoru

Kantona Sarajevo.
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Drugi dio

Teorijski pristup i obrazloZenje

1. Porodica i dijete s teSkocama u razvoju

U toku historije se od velikih porodica stvara manja, uta porodica, koju ¢ine roditelji i
djeca. Takva porodica je mala psiholoska grupa koja zadrtava vatne druStvene funkcije, kao
Sto su: funkcija agensa socijalizacije, funkcija odrtavanja populacije ili reproduktivna
funkcija, ekonomska funkcija staranja o nedoraslim i nezbrinutim c¢lanovima, seksualna
funkcija, vaspitacka, kao i funkcija zadovoljenja znacajnih psiholoskih potreba kao S§to su
afilijativna (npr. potreba za licnom afirmacijom, za afektivnom vezano$¢u, dominacijom,
zavisnoS¢u), funkcija zadovoljenja specifi¢nih licnih potreba, karakteristicnih za pojedine

¢lanove porodice (Rot, 2006).

Postoji mnostvo teorijskih modela i ufenja o porodici. Obzirom na obilje literature u
,familioloskoj* oblasti, tesko je izdvojiti jednu definiciju porodice i njenih karakteristika,
posto svaka teorijska orjentacija ili model stavljaju naglasak na neki od znacajnih aspekata.
Zato je razumljiv Olsonov pokuSaj da to obilje koncepata svede na razumnu mjeru (Olson,
prema Miti¢, 1997).

Izdvajamo nekoliko relevantnih odrednica porodice:

= Porodica se obi¢no najjednostavnije definiSe kao drustvena grupa koju karakteriSu
specificne funkcije. Ono §to se smatra najvatnijim osobenostima porodice (Beutler 1
sar., prema Miti¢, 1997) u odnosu na druge drustvene grupe jesu zajednistvo, posebna
vrsta interakcija (Berger, Golubovi¢, prema Miti¢, 1997) 1 kvalitet emocija u njima.
Danas preovladavajuce, sistemsko shvatanje porodice (Micovi¢, prema Miti¢, 1997),
polazi upravo od ove jedinstvene i ¢vrste meDusobne povezanosti &lanova, odnosno od
njihove meDuzavisnosti (Miti¢, 1997). Porodica kao sistem predstavlja organiziovanu,
trajnu, samoobnavljajuc¢u cjelinu s mijenjaju¢im obrascima ponasanja. To je cjelina
¢iji se dijelovi nalaze u interakciji. Ona predstavlja mnogo viSe od jednostavnog zbira
svih ¢lanova. To je jedan novi kvalitet koji zahtjeva specifi¢an pristup u razumijevanju
1 tretmanu 1 koji nam pomate da razumijemo da promjene u jednom dijelu sistema

oblikuju ¢itav porodi¢ni sistem (Lati¢, Murti¢, 2010).
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Druga vatna odrednica porodice je njena razvojnost. Porodica se shvata kao sistem
koji se krece kroz vrijeme (Carter, McGoldrick, prema Miti¢, 1997), pa govorimo o
tivotnom ciklusu porodice (analogno tivotnom ciklusu pojedinca). U njegovom toku
porodica prolazi kroz specifi¢ne razvojne faze. Kriterijum za njihovo odreDivanje
mote biti starost djece, odnosno njihovo prisustvo u porodici. Drugi kriterijum je
oformljenost porodice kao cjeline i karakteristicni obrasci ponaSanja (Steingles i sur.,
prema Miti¢, 1997). Svaka od razvojnih faza porodice nosi sa sobom neke posebne
dogaDaje koji su razvojno o&ekivani (roDenje djeteta, polazak djeteta u $kolu, udaja-
tenidba djece, napustanje roditeljskog doma, penzionisanje roditelja i sl.). Kao i u
slu¢aju razvoja pojedinca, da bi porodica uspjesno presla u narednu fazu, neophodno

je da ostvari razvojne zadatke iz predhodne faze (Miti¢, 1997).

Posebno osjecanje trajnosti i1 stabilnosti porodici pruta njena povezanost s prethodnim
(1 budu¢im) generacijama, §to predstavlja njenu sljedecu, vatnu odrednicu. Porodice
iz kojih poti€u oba bracna partnera mogu djelovati kao olakSavajuéi ili ometajuci
faktor pri snalatenju u novim tivotnim situacijama. Jedna od vatnih odrednica
porodice je da je ona kao druStvena grupa povezana s mnogim druStvenim grupama ili
sistemima u jedan jedinstven eko sistem. Ova povezanost ili ,,umrezenost* porodice u
okolinu je veoma vatna za zadovoljenje njenih osnovnih potreba za opstankom,

razvojem i autonomno$¢u (Hartman et al., prema Miti¢, 1997).

Altruizam je individualna karakteristika ¢lanova porodice koja predstavlja osjecanje
meDusobne odgovornosti i dutnosti u porodici koje je fundamentalnije i vise
obavezuje od pravno propisanih obaveza i obuhvata saosjecanje, blagost 1 fer odnos
(Mitié, 1997). Nikola Rot pod altruizmom podrazumijeva postupke kojima je cilj tuDe
dobro, bez anticipacije vlastite koristi (Rot, 1972., prema Timocki, 2010).

Termin koji je u tijesnoj vezi s altruizmom, a ¢esto se smatra i uzrokom dobrovoljnih
aktivnosti je empatija. Pod empatijom podrazumijevamo sposobnost dotivljavanja
emocionalnog stanja drugih. Izgleda da je upravo empatija bitna odrednica porodica u
nastojanjima da ozbiljno sagledaju znacaj i odgovornost roditeljstva, jer tesko je
zamisliti covjeka koji pomate drugom, a u isto vrijeme nije u stanju da se utivljava u
njegove probleme, i da je to primarni motiv koji ga pokrece na akciju (Timocki,

2010).

13



Roditelji koji podifu djecu s teSkocama u razvoju obi¢no u potpunosti moraju da im podrede
tivot, s tim da je roditeljima ove djece neophodna podrSka drustva, da u ovakvim porodicama
druga djeca bivaju zapostavljena, kao 1 da oni Cesto zauzimaju zastitnicki stav koji dovodi do
izolacije ove djece. Poznato je da su majke djece s teSko¢ama u razvoju ve¢inom nezaposlene
i nisu u moguénosti da rade jer su stalno uz djecu Sto onemogucuje zaposlenje jednog
roditelja, a samim tim oteta zadovoljavanje egzistencijalnih tivotnih potreba. Navedeno
potvrDuje i stav predsjednice Upravnog Koordinacionog odbora invalidskih organizacija
Republike Srpske, RaDen-Radi¢ koja je istakla: “U porodicama u kojima odrastaju djeca s
najtetim teSkocama, kojima je potrebno da imaju njegu i brigu 24 casa dnevno, bar jedan
roditelj ne mote biti radno angatovan, ne mote doprinositi ekonomskoj sigurnosti porodice,
ne mote ostvariti pravo na penzijsko osiguranje, ne mote ostvarivati osnovno ljudsko pravo
na rad, koje mu je zagarantovano svim domaéim i meDunarodnim aktima, kao §to je
zagarantovano i pravo na tivot njegovom nemoénom djetetu”.”

Dijete u porodici ¢ini prve korake, izgovara prve rijeci, upija prve utiske o vanjskome svijetu,
prima prve savjete. Smatra se da roditelji u odgoju djeteta imaju udio oko 70%, a preostalih
30% wrti¢, skola i Sira socijalna sredina (ImSiragi¢, A., Huku¢ B., 2009). Stoga nije tesko
zakljuciti da odgajati dijete je tetak posao, a biti roditelj je posao s punim radnim vremenom
koji traje najmanje osamnaest godina. U prvom razdoblju djetetovog tivota, porodica je
najpogodnija sredina za razvoj 1 odgoj djeteta. U porodici se oblikuju djetetovi socijalni
stavovi, navike za rad 1 red. Odgojni stil koji prevladava u porodici znacajno uti¢e na razvoj
djecije licnosti (Imsiragi¢, A., Huku¢ D., 2009). Porodica je prva stepenica gdje dijete dobija
osnovu odgoja koji se kasnije tokom tivota djeteta nadograDuje u raznim odgojno-
obrazovnim institucijama koje dijete pohaDa tokom svog tivota. Roditelji su ti koji
omogucavaju djetetu prva iskustva 1 mogucénosti za razvoj i sve vrste ucenja i upravo tako
uticu na djetetov uspjeh u periodu obrazovanja. Roditelj djeteta s ozbiljnim ili trajnim
zdravstvenim problemima koje imaju posljedice na psihicki ili fizicki razvoj djeteta s
teSkocama u razvoju, nalazi se u specificnoj situaciji. Dijete s teSkoCama u razvoju treba svoje
roditelje viSe 1 dute nego druga djeca. Takvo dijete i njegovi roditelji trebaju pomo¢ cijele

drustvene zajednice i svih drustvenih struktura (Imsiragi¢, A., Huku¢ D., 2009).

2 https://www.etrafika.net/djeca-imaju-pravo/70533/zasto-briga-roditelja-o-djeci-s-poteskocama-u-razvoju-nije-
prepoznata-kao-rad/
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2. Dinamika odnosa u prodicama djece s teSko¢ama u razvoju

U porodicama koje imaju dijete s teSkoCama u razvoju zapatene su promjene
porodiénih odnosa (meDu suprutnicima i odnosu roditelja prema djeci) od dana kada je
smetnja registrovana (Hrnjica, 1990).

Najcesc¢e emocionalne reakcije na teSkoce u razvoju djeteta kod roditelja su:

Poricanje - kada su roditelji djece s teSkocama u razvoju u stanju poricanja, to Cesto iritira
njihovu okolinu. MeDutim, poricanje je veoma vatno stanje procesa talovanja koje
uobicajeno dolazi prvo od svih stanja talovanja jer je njegova svrha pomo¢ roditeljima da se
nose s gubitkom. Vec¢ina ljudi se rutinski Stiti od tragedija koje ih okrutuju mislima da se
rutne stvari, koje se dogaDaju drugima, njima ne mogu desiti. Ovaj sistem funkcionise do
momenta dok se neSto rutno ne desi, a kada se desi niko nije spreman nositi se s tim.
Poricanje, zapravo, amortizira pocetni udarac i otkriva unutrasnje snage za suocavanje s
realnos¢u, kao 1 vanjske resurse 1 osobe za podrsku (Moses, 1987).

Cesto se desava da jedan roditelj brte ,,izaDe* iz stanja poricanja od drugoga. Tada se &ini da
je roditelj koji je jo§ uvijek u stanju poricanja nezainteresovan i da izbjegava obaveze oko
djeteta. To unosi dodatni stres u odnos meDu suprutnicima koji, ukoliko se ne iskomunicira,
mote dovesti do problema u porodicnim odnosima i zaprijetiti opstanku braka. Situaciju
dodatno komplikuje generalno nerazumijevanje okoline, cak i stru¢njaka koji rade s djetetom
1 porodicom, pa se tako Cesto mote cuti da rodbina ili strunjaci katu kako roditelji “...ne tele
prihvatiti situaciju”, “..opiru se terapiji” i sl. (Dizdarevi¢, Bratovéi¢, Mujezinovi¢, Sehi¢ i

Imamovi¢, 2017).

Anksioznost - anksioznost je stanje koje se ocituje osje¢ajem tjeskobe, ustraSenosti, straha sve
do panike, uz tjelesnu napetost i unutraSnji nemir, te postojanje osje¢aja kao da ¢e osoba
“eksplodirati”. Anksioznost mote prouzrokovati promjene u ritmu spavanja i1 poremecaj
apetita. Svi se, manje ili viSe, povremeno suofavamo s anksioznoS$¢u, naroCito kada se
nalazimo u nama novim i nepoznatim situacijama i situacijama neizvjesnosti i nesigurnosti.
Roditelji djece s teSkocama u razvoju su suoCeni s velikim tivotnim promjenama. Takva
promjena zahtijeva veliku koli¢inu energije. Upravo stanje anksioznosti daje roditeljima
pokretaCku snagu za suocavanje s novim izazovima 1 realizaciju novih tivotnih rutina.
Okolina negativno reaguje na anksioznost, obi¢no je smatra neprimjerenom i nepotrebnom, te
se roditeljima Cesto savjetuje da ,,se smire®, pa oni ¢esto u tu svrhu posetu za lijekovima ili

alkoholom. MeDutim, roditelji se moraju suoditi s realnod¢u, koliko god da je ona stresna, a
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anksioznost im pomate da mobiliziraju energiju, da idu naprijed u potrazi za najboljim

rjesenjima za svoje dijete (Dizdarevi¢, et al. 2017).

Strah - je snatna emocionalna reakcija na opasnost. To je veoma neprijatna emocija koja
mote biti koc¢nica uspjeha. Ali, strah mote imati i1 pozitivne efekte. On mote biti izvor
dodatne energije potrebne za ostvarivanje tivotnih ciljeva. On mobilizira organizam za borbu
1 savladavanje zastrasujuce situacije. Kod roditelja, strah aktivira zastitnicka ponasanja prema

djeci i stvara snatnu vezu izmeDu roditelja i djeteta (Dizdarevié, et al. 2017).

Krivnja - svi roditelji su suoceni s povremenim osje¢anjima straha i krivnje, ali kod roditelja
djece s teSko¢ama u razvoju su ova osjeéanja videstruko pojadana. RoDenjem djeteta s
teSko¢ama u razvoju roditelji se prvenstveno pitaju: ,,ZaSto ja?* ili ,,ZaSto se meni ovo
deSava?“. U svijetu u kojem sve ima svoje uzroke 1 posljedice, roditelji pocinju da preispituju
Sta se to moglo desiti prije trudnoce, u toku trudnoce, kako bi otkrili gdje su to pogrijesili,
preuzimajuéi na sebe krivicu. Neki roditelji krivnju ispoljavaju razmisljanjima da su na neki

nacin katnjeni radi greSaka, misli ili postupaka u tivotu (Dizdarevi¢, et al. 2017).

Depresija - suoCeni s gubitkom (djeteta kakvo su zamisljali) roditelji djece s teSkocama u
razvoju osjec¢aju da niSta ne mogu uraditi (bespomoc¢ni su), ne mogu zamisliti da ¢e stvari
ikada biti bolje (beznadni su) i da mogu biti sretni (nesretni su) (Moses, 1987). S ovakvim
osje¢anjima teSko se nositi 1 roditeljima 1 osobama iz njihovog okrutenja. lako je teSko
zamisliti kako depresija i sve ono §to ona nosi sa sobom (umor, pesimizam, nedostatak
motivacije, itd.) mote pozitivho doprinijeti adaptaciji roditelja na gubitak, ¢injenica je da
ovakvo stanje upravo daje roditeljima prostor i vrijeme da reorganizuju svoje misli, uloge,
oc¢ekivanja, vjerovanja i stavove. U ovom stanju roditelji ¢esto donose odluke da napuste
posao, kako bi energiju usmjerili na proces adaptacije ili da odustanu od dotadasnjih uloga u
porodici koje su zahtijevale dosta energije i vremena. TakoDe, roditelji trebaju usvojiti nove
sisteme vrijednosti i uspjeha, i za sebe i za svoje dijete. Zato depresija, kao stanje u procesu

talovanja, ima funkciju adaptacije roditelja na novi nacin tivota (Dizdarevi¢, et al. 2017).

Ljutnja - roditelji djece s teSkoama u razvoju osjecaju ljutnju radi nepravde nanesene njima i
njihovom djetetu. Pored pitanja ,,Zasto meni?“, u stanju ljutnje roditelji se pitaju i ,,Zasto ne
tebi ili nekom drugom?, osjecaj za pravdu je naruSen. Ljutnja biva potpuno iracionalno
usmjerena prema bilo kome i bilo ¢emu. Najces¢i predmeti ljutnje su profesionalci koji rade s
djetetom, bracni drugovi, ostala djeca. Posto je ljutnja osjecanje koje je motda i najmanje
drustveno prihvatljivo, roditelji ne mogu o tome otvoreno razgovarati (Dizdarevi¢, et al.
2017).
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Kod majke se javljaju kontradiktorna osjecanja (negativna, koja izazivaju osjecanje krivice, a
zatim snatna pozitivna koja imaju karakter reakcione formacije, prije nego li stvarne
majcinske ljubavi). OcCevi djece s teskoCama u razvoju Cesto netolerantno reaguju u toj
situaciji, pa su &esti razvodi suprutnika poslije roDenja djeteta s tesko¢ama u razvoju (Hmjica,

1990).

Proces talovanja jedinstven je za svakog roditelja. Navedena stanja talovanja javljaju se
razli¢itim redoslijedom, traju razli¢ito dugo i mogu se ponavljati. Svako novo razdoblje
djetetovog tivota, kao $to je polazak u Skolu, adolescencija, i slicno, osvjeStavaju nove
gubitke i poticu pojavu nekih od stanja talovanja. Ono $to je vatno za roditelje djece s
teSko¢ama u razvoju, jeste moguénost da ispolje sve svoje emocije i moguénost za iskren i

otvoren razgovor s bliskim osobama, s drugim roditeljima i stru¢njacima.

Za roditeljstvo se kate da je to tzv. ,fivotna“ uloga koja traje Citavog tivota i ne mote se
voljno prekinuti, uloga koja izaziva krupne promjene u tivotu svakog pojedinca (Kapor-
Stanulovi¢, 1985). Roditelji djece s teSko¢ama u razvoju veoma teSsko ostvaruju
zadovoljavaju¢e vaspitne efekte u razvoju djece. Zbog poviSenog nivoa emocionalne
osjetljivosti i otetanog razumijevanja neprilagoDenih oblika ponasanja (kod djece s tesko¢ama
u razvoju) teSko je naci vaspitne mjere kojima bi se ograniCili neteljeni oblici ponaSanja.
Podaci do kojih su doSli istrativaci u naSoj sredini (Hrnjica 1 sur., 1988) 1 iz drugih
istrativanja pokazuju da poremecaji odnosa u porodici ne proizilaze samo iz teskoca koje se
javljaju u vaspitanju 1 brizi o djetetu s teSko¢ama u razvoju, ve¢ iz sklopa slotenih okolnosti u
kojima se porodica u takvoj situaciji nalazi, kao 1 anticipacije buducih teskoca vezanih za
odnose porodice sa sredinom, teSko¢e u Skolovanju djece, zaposljavanju i ukupne mogucnosti

samostalnog tivota djece s teSko¢ama u razvoju nakon gubitka roditelja (Hrnjica, 1990).

Pojedina istrativanja porodica koje imaju djecu s teSko¢ama u razvoju ukazuju na neka
specificna obiljetja ovih porodica koje produkuju ili stvaraju potencijal za Ceste porodi¢ne
konflikte izratene kroz sukobe, svaDe ili fizicke obradune. Znalajan broj roditelja ima
osjecanje stida od sredine zbog toga Sto ima dijete s teSko¢ama u razvoju. U ovim porodicama
su ucestala osjeCanja gubitka tivotne volje (pa i1 depresivnost kao bolest), a vecina roditelja
osjeca potiStenost koja utiCe na njihov li¢ni tivot. Pojedini roditelji djece s teSko¢ama u
razvoju govore da nemaju vremena za sebe zbog bavljenja djetetom, kao 1 da zbog takvog
djeteta zanemaruju svoje potrebe: to dovodi do fenomena ‘“prezastiCenosti” djeteta i

“roditeljskog izgaranja” 1 totalne posvecenosti, a samim tim 1 do gubitka licnog 1 partnerskog
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tivota. 1z tog razloga 2/3 roditelja tvrde da je uzrok njihovih poremecenih bra¢nih/partnerskih

odnosa upravo dijete s teSkocama u razvoju (Milosavljevi¢, Jugovi¢, 2009).

Povecano prisustvo porodi¢nih konflikata kod populacije roditelja djece s teskocama u
razvoju, proizilazi iz okolnosti §to je vaspitanje takve djece neuporedivo tete i kompleksnije
nego kod druge djece. U vaspitavanju ove djece javlja se puno roditeljskih dilema,
nepoznanica 1 kriza. Jedan od uzroka ovog problema leti u Cinjenici da vecini roditelja (pa i
ljudi uopste) nedostaju specifi¢ni tivotni i porodi¢ni modeli vaspitanja djece s teskocama u
razvoju. Mali broj roditelja/ljudi ima takva iskustva iz socijalnog okrutenja jer se porodicni
modeli grade u odnosu na “normalnu” populaciju. Kada se ovome pridodaju i brojna
negativna osjecanja u odnosu prema sebi, djetetu ili sredini, kao Sto su odbijanje ili
denegacija, krivica 1 stid, reaktivna formacija, ogor¢enost, zavist, odbacivanje, tuga, onda
postaje jasno kakva je porodi¢na dinamika u porodicama djece s teSkocama u razvoju i zasto

u njima tinjaju i dogaDaju se &esti konflikti (Milosavljevi¢, Jugovié, 2009).

Prisutno osje¢anje krivice utice na to da se ove porodice nekada socijalno izoluju od sredine.
Osjecanja sopstvene bioloske neadekvatnosti zbog roDenja djeteta s tesko¢ama u razvoju jeste
snatan stresogeni faktor koji podsti¢e pojavu porodi¢nih konflikata. Ono Sto je posebno
znadajno kao uzrok konflikata, a to je ¢esto razli¢ito shvatanje, izmeDu roditelja, o tome kakve
su realne mogucénosti njithovog djeteta, tj. dometa njegovih psihofitickih kapaciteta (otac i

majka mogu imati razli¢ita “suo€avanja s realnos¢u”) (Milosavljevi¢, Jugovic, 2009).

S aspekta partnerskih odnosa, istrativanja pokazuju da suprugnici iz ovih porodica imaju
neuporedivo slabija slaganja u odnosu na partnere koji nemaju dijete s teSko¢ama u razvoju.
Slabije slaganje koje je Cesto uzrok partnerskih konflikata najceS¢e nastaje zbog (Miti¢, 1997.,
prema Milosavljevi¢, Jugovié¢, 2009): raspodjele kuénih poslova, vaspitanja djece, provoDenja
slobodnog vremana, shvatanja uloga muta i tene u kuéi, uvatavanje licnih ftelja 1
interesovanja, poremecenih komunikacija itd. Neka istrativanja pokazuju da u znacajnom
broju ocevi ili mutevi imaju tendenciju da “pobjegnu” iz aktuelnih situacija 1 teSkoca
porodicnog tivota s djetetom s teSko¢ama u razvoju, branei se intelektualizacijom
(vjerovatno zbog snatnog straha od izbijanja dubokih autenti¢nih osje¢anja u odnosu na

problem) (Milosavljevi¢, Jugovi¢, 2009).

U razmatranju dinamike porodi¢nih odnosa treba imati na umu da ucestalost javljanja
pojedina¢nih kategorija djece s teSko¢ama u razvoju nije ista u svim socijalno-ekonomskim
grupacijama stanovniStva. Djeca s intelektualnim smetnjama se ¢eS¢e javljaju u socijalno-
depriviranim porodicama nego ostale kategorije ometene djece. Socijalno-psiholoska
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istrativanja pokazuju da je u tim porodicama i inace drugacija dinamika porodi¢nih odnosa,
pa razlike u toj dinamici ne treba pripisivati samo posljedicama razvojnih teSkoc¢a (Hrnjica,

1990).

Svaka bolest ili teSkoc¢a u razvoju namece specificne probleme djetetu i porodici, specificne
stresove 1 posebne zahtjeve izdrgivosti djeteta i porodice. Dolazi do povecanja brac¢nih
problema, a mote do¢i i do poremecaja u funkcionisanju porodice kao zajednice. Za sve njih
je zajednicka potreba za fizickom, psihickom i socijalnom adaptacijom. Problemi s kojima se

porodica suocava vise zavise od samih ljudi nego od teskoée koja je u pitanju (Dejvis, 1996).

Brojne studije su istrativale posljedice s kojima se porodice mogu suociti kada poditu djecu s
teSko¢ama u razvoju (Boyce et al., 1991; Snowdon et al., 1994; Thyen et al., 1999;
Yatchmenoff et al., 1998, prema Rogers, Hogan, 2003). U kvalitativnoj studiji porodica djece
sa smetnjama u razvoju, Knoll (1992) je utvrdio da je skoro jedna Cetvrtina porodica dotivjela
velike poremecaje sna, koji su uslovljeni no¢nom brigom o djetetu. Osim toga, Kirk (1998) je
otkrio da se roditeljski izvestaj o snu pripisuje anksioznosti zbog stanja djeteta, kao i1 "latnog
alarma" 1 potrebe da ostanu budni nad djetetom u toku noci. Sposobnost porodice da upravlja
stresom pri podizanju djeteta s teSkocama u razvoju zavisi od li¢ne snage, socio-ekonomskih
resursa 1 sistema za podrSku. Mehanizmi prevladavanja su vatni u suo€avanju sa stresovima 1

doprinose uspjesnijem roditeljstvu (Eiser, Havermans, 1992., prema Rogers, Hogan, 2003).

Goldberg 1 sur. (1995) istratuju odgovore porodica na potrebe njihovog €lana s teSko¢om u
razvoju. Oni ukazuju na to da porodice u narednim fazama fivotnog ciklusa mogu ponovo
imati osjecanja gubitka, ljutnje i krivice u vezi s roDenjem djeteta s tesko¢ama u razvoju.
Vetere (1993) primecuje da u porodicama u kojima jedan ¢lan ima teSkoce u razvoju,

redoslijed tivotnih dogaDaja je Gesto drugadiji (Hodges, 2003).

Nalazi istraivanja na grupama porodica pod stresom, kojim su obuhvacene 1 porodice djece s
teSkocama u razvoju, upucuju na znacajne osobnosti u procjeni njihovog funkcionisanja.
Prema rezultatima istrativnaja (Miti¢, 1997) postoji slaganje u procjeni adaptibilnosti
(fleksibilnost porodice da svoja pravila 1 uloge prilagodi novonastalim situacijama ili
zahtjevima koji se pred porodicu postavljaju). Oba roditelja procjenjuju porodicu kao
nefleksibilnu. Porodice djece s teSkocama u razvoju se, u odnosu na ostale grupe, znacajno
razlikuju po kumuliranosti, posebno stresogenih tivotnih dogaDaja. U procjeni adaptiranosti
porodice preko zadovoljstva svim relevantnim aspektima porodi¢nog tivota i povezanosti
porodice sa spoljasnjom sredinom procjene majki i oceva su dosljedno dijametralno suprotne.
Dok je ocevi procjenjuju kao zadovoljavajucu, za majke je ona ispod prosjeka (Miti¢, 1997).
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Dakle, na osnovu ovih podataka, motemo da zaklju¢imo da postoje ozbiljne teskoce u

funkcionisanju porodica koje imaju dijete s teSko¢ama u razvoju.

3. Uticaj socio-ekonomskih prilika na funkcionalnost porodice

Socio-ekonomski status porodice ima superiornu ulogu u razli¢itim podruc¢jima tivota
porodice. Kako u odgoju djece, tako i u bracnim i porodi¢nim odnosima. Nepovoljne
socijalne prilike neminovno imaju negativne ishode na socijalizaciju djeteta s teSkocama u
razvoju. Posebno se to odnosi na siromasnije drustvene slojeve (Cloerkers, 1997).

Istrativanje na primjeru 11 evropskih zemalja (Di Giulio, Philipov, Jaschinski, 2014) ukazuje
da se roditelji djece s teSko¢ama u razvoju bore sa znatno vise poteskoca nego roditelji djece
bez teSkoca. Prema rezultatima istrativanja roditelji djece s teSko¢ama u razvoju ¢es$¢e imaju
niti ekonomski status, takoDer pokazuju uéestalije tradicionalne porodi¢ne rodne uloge, imaju
loSije zdravlje, njihova dobrobit je definitivno nita, majke ostvaruju vrlo rijetko socijalne
kontakte, a ofevi imaju znacajno nite emocionalne razmjene. Opcenito, ovi roditelji se ¢eSce
susrecu s viSe samoce, izolacije 1 socijalne marginalizacije (Di Giulio, Philipov, Jaschinski,

2014).

RoDenje djeteta s teSkoéama u razvoju utje¢e i na partnerske odnose roditelja te na ostalu
bracu 1 sestre. Povecanje brac¢nih problema jedan je od ¢eS¢ih problema prilagodbe na teskoce
djeteta u razvoju. Braéni problemi ukljuéuju uéestalije svaDe, nezadovoljstvo partnera,
seksualne probleme, privremeno odvajanje 1 razvod (Gabel 1 sur., 1983). U slucajevima
razvoda brakova najcesS¢e jedan od roditelja preuzima kompletnu brigu o tom djetetu. Majka
je najceSce ta koja se udaljava od supruga, zbog nastale situacije, ¢ime se on mote okrenuti
drugima ili distancirati od porodice (Zucman, 1981., prema Leutar i sur., 2008). Martinac
Dorci¢ (2008) navodi kako su majke vise izlotene rizicima zato $to one najces¢e preuzimaju

brigu za dijete.

Moreno (2001) je primjetio da najveci broj porodica djece s teSkoCama u razvoju pripada
kategoriji s nepovoljnim materijalnim i ukupnim ekonomskim statusom u vecini druStava
(Milosavljevié, Jugovi¢, 2009). Stanje u pogledu materijalnog statusa porodica ove djece je
znatno nepovoljnije nego djece iz opste populacije. TakoDer, uocljiv je niti obrazovni nivo
roditelja djece s teSko¢ama u razvoju u odnosu na obrazovni nivo roditelja djece koja nemaju
ovakve smetnje (Ili¢ i1 sur., prema Milosavljevi¢, Jugovi¢, 2009). Roditeljima djece s
teSko¢ama u razvoju je nerijetko oduzeto osnovno pravo, pravo na rad. Obi¢no unutar

porodica djece s teSkocama u razvoju jedan roditelj ne radi jer nemaju tipicnu podrsku u vidu
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vrti¢a. Tivote djece s teSko¢ama u razvoju 1 njihovih porodica dodatno otetavaju visi troskovi
zdravstvene zaStite, manje obrazovne Sanse, propustena zarada roditelja koji zbog brige o
djetetu s teSko¢ama i1 nedostatka sistemske podrske nerijetko ostaju kod kuée. U ovim
porodicama obi¢no su majke te koje napustaju svoja radna mjesta i nastavljaju brigu o djetetu.
Zbog veceg finansijskog, psiholoskog i radnog tereta koji nose, roditeljima djece s teSko¢ama
u razvoju ugroteno je i zdravlje i egzistencija, a u nedostatku rane intervencije i usluga u

zajednici ¢esto su prepusteni sami sebi.

Ekonomske su se prilike pokazale vatnim faktorom u kvaliteti partnerskih i porodi¢nih
odnosa opcenito, a u istrativanju Leutar, Star¢i¢ (2007) i kod roditelja djece s teSko¢ama u
razvoju. Shodno tome, a u cilju unapreDenja ekonomskih prilika porodica djece s tesko¢ama u
razvoju trebale bi se oblikovati mjere kako socijalne, tako i1 porodi¢ne politike na nacin da se
omoguci bolja drtavna i socijalna podrska tim porodicama. Neophodno je unutar drustva
stvarati uvjete koji ée doprinijeti boljem usklaDivanju njihovih radnih i roditeljskih uloga,
osigurati im materijalne uvjete tivota, dostupnost servisa za djecu i informisanje, te
educiranje roditelja o njihovim pravim. Potrebno je socijalne usluge koje se prutaju takvim
porodicama podi¢i na superiorniji nivo, te na taj nacin bar djelimi¢no unaprijediti kvalitet

tivota porodicama djece s teSkocama u razvoju.

4. Utjecaj roCenja djeteta s teSkoéama u razvoju na partnerske odnose

Tokom trudnoce najveca je telja roditelja donijeti na svijet zdravo dijete, a najdublji,
nesvjesni strahovi se odnose na roDenje djeteta s te§koéama u razvoju. Kada u porodici stigne
dijete s teSko¢ama u razvoju, roditelji se suoc¢avaju s pocetnim Sokom i krizom, strahovima i
naporima vezanim za brigu te odrastanje i socijalizaciju djeteta (Zeitlin 1 sur., 1999. prema
Mili¢ Babi¢, 2012).

Uz uobicajene izvore stresa vezane za odgoj djeteta, roditelji djece s teSko¢ama u razvoju
suodeni su i s osje¢ajem gubitka i tuge. TakoDer su suoceni sa specifiénim zahtjevima skrbi,
ali i s prilagoDavanjem velikim tivotnim promjenama. Veéina istrativanja ukazuje na
povezanost dugorocne brige 1 skrbi za dijete s teSko¢ama u razvoju s umorom, finansijskim
teSkocama, roditeljskim sukobom 1 ograni¢enim socijalnim interakcijama (Achenbach 2000a,
2000b prema Masulani-Mwale, 2016). Roditelji djece s teSkoCama u razvoju su suoceni s
diskriminacijom, stigmom 1 socijalnom isklju¢enos¢u koja mote voditi ka psiholoSkim
problemima (Masulani-Mwale, 2016). Povecani roditeljski stres se mote odraziti na prekid
karijere pojedinog roditelja te na dalje odluke o raDanju djece, radu, nadinu tivota,
organizaciji vremena za brigu o drugoj djeci te posljedicno dovesti do loSeg porodicnog i
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partnerskog funkcionisanja (Rogers i Hogan, 2003. prema Wing Ki i Chung Yan Joanne,
2014). S obzirom na cjelotivotnu prirodu razvojnih teskoca, ovi izazovi roditeljstva ¢esto su
dugotrajni i protetu se u adolescenciju i odraslu dob djeteta (Almeida i Bishop, 2009. prema

Hartley i sur., 2011).

Zbog navedenog, tivot s djetetom s teskoCom u razvoju od roditelja zahtijeva prelatenje
osobnih granica izdrtljivosti te zanemarivanje vatnih licnih potreba (Juul, 2004. prema Mili¢
Babi¢, 2012). To se posebno odratava na partnerski ili suprutnicki odnos roditelja. Frey
Skrinjar (2017), navodi kako uloga majke i oca roditelja djeteta s poremecajem iz spektra
autizma Cesto zasjenjuje ulogu muta i tene. Partnerski ili suprutnicki odnos roditelja je
posebno ugroten prihvatanjem razlicitih stilova suocavanja sa stresom svakog od roditelja te
nedostatkom vremena za njihov meDusobni odnos (Glenn, 2007). Krivnja i samooptutivanje
naruSavaju njihove intimne odnose (Nixon, 1993. prema Leutar i Star¢i¢, 2007), a osjecaji
niskog samopostovanja, bespomoc¢nosti, ogorcenosti zbog nedostatka vremena te povecani
finansijski zahtjevi iznimno optereéuju brak (Ziolko, 1991. prema Sobsey, 2004). Brak
roditelja djece s teSko¢ama u razvoju se u literaturi Cesto opisuje teskim, nefunkcionalnim i
pod velikim rizikom rastave (Ziolko, 1991. prema Sobsey, 2004). Risdal and Singer (2004)
prema Hartley i sur. (2011) u svojoj meta-analizi Sest istrativanja stope rastave braka roditelja
djece s razvojnim teskocama pronalaze prosjecno 5.97 % ucestalije rastave braka kod roditelja

djece s teSkoc¢ama u razvoju nego roditelja djece tipi€nog razvoja.

U literaturi motemo nai¢i na neke tipi¢ne obrasce ponaSanja roditelja djece s teSkocama u
razvoju koji oblikuju njihov partnerski odnos. Zucman (1982) prema Leutar 1 Star¢i¢ (2007)
navodi da se majka, pri brizi za novoroDenc¢e ili dijete s tekoéama u razvoju, nesvjesno
udaljava od supruga. Osjecaj napustenosti mote pak supruga udaljiti od porodice kao nacin
samozastite. S druge strane, u nerazvijenim zemljama svijeta, jo§ uvijek motemo nai¢i na
tradicionalan pristup okrivljavanja 1 napusStanja majki djece s teSko¢ama u razvoju od strane

oceva djeteta (Masulani-Mwale, 2016).

Bez obzira je li utjecaj djeteta s teSko¢ama na odnos njegovih roditelja pozitivan ili negativan,
vatan je oprez kod pripisivanja teSkoca djeteta uzrokom loSeg partnerskog funkcionisanja
roditelja. Harris (1983) prema Leutar i Starci¢ (2007) upozorava da usredotocenost na dijete s
teSkocama u razvoju kao izvor porodicnog stresa mote biti odvlacenje od pravog problema u
partnerskom odnosu. Naglasava da je potrebno razlikovati porodi¢ne probleme vezane za
odgoj djeteta s teSko¢ama u razvoju od onih koji bi se javili pod bilo kakvim drugim uvjetima.

Ovdje se ¢ini vatnim ukazati i na ¢injenicu da se problemati¢ne bra¢ne veze mogu pogorsati
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roDenjem djeteta s te§koéama u razvoju. Tako neki autori (Schipper (1959) prema Leutar i
Starci¢, 2007) isti¢u da je kod nekih porodica s ozbiljnim li¢nim ili finansijskim problemima
roDenje djeteta sa sindromom Down preopteretilo otprije narusen odnos roditelja. TakoDer,
jasno je da neki brakovi roditelja djece s teSkoCama zavrSavaju rastavom, nevezano o

teSko¢ama u razvoju njihovog djeteta (Marshak, 2007a).

Kako bi se bolje razumio utjecaj stresova povezanih s odgojem djeteta s teSko¢ama na kvalitet
partnerskog odnosa roditelja, vatno je podrobnije se upoznati s oblikom stresa koji
istovremeno pogaDa dvoje ljudi u emotivno bliskom odnosu, kao §to je to kod roDenja djeteta

s teSko¢ama na njegove roditelje. Takav oblik stresa zove se dijadni stres (Bodenmann, 2005).

U literature (Leutar i Starci¢, 2007) navodi se i pozitivan uticaj djeteta s teSko¢ama u razvoju
na porodi¢ne odnose. Stoga se kao zakljuc¢ak namece tvrdnja da se sa sigurnoS¢u ne zna
dovoljno o tome zaSto se neki partnerski odnosi roDenjem djeteta s teskoéama u razvoju
dezorganiziraju, dok se drugi roditelji jo§ vise povezuju i poboljSavaju svoj odnos. Ono §to se
u stru¢noj literature istice (Leutar i Star¢i¢, 2007) je Cinjenica da je tesko reci da li bi se neki
od partnerskih odnosa koji se pogor§avaju nakon roDenja djeteta s teskoéama u razvoju i bez

roDenja tog djeteta pogorsali ili ne.

5. Uspostavljanje odnosa unutar porodice

5.1. Odnos majka - dijete

RoDenjem djeteta svaki roditelj dobija novu ulogu u tivotu i novi izazov za li¢ni rast, a
roditelji djeteta s teSkoCama, razvojnim odstupanjem ili rizicima, suocavaju se dodatno s
nizom neocekivanih izazova i brojnih pitanja na koja nije lako na¢i odgovore. Kada roditelji
saznaju da im dijete ima neku razvojnu teSkocu, oni pocinju drugacije tivotno putovanje
ispunjeno neprestanim propitivanjem sebe 1 svojih postupaka, beskonacnim traganjem za
informacijama 1 uslugama za svoje dijete, interakcijama s mnogim razliitim struénjacima i
noSenjem sa snatnim emocijama, kako licnim tako i bliskih ljudi iz neposredne okoline.
Mnogi kroz taj proces iznova otkrivaju izvore unutrasnje snage za koju nisu ni znali da
postoji. Roditelj djeteta s teSkocama u razvoju u svom roditeljstvu ima mnostvo ,,dodataka* —
protivljava viSe strepnje 1 stresa, viSe izazova.

Veza izmeDu majke i djeteta izuzetno je snatna, toliko da majéino mentalno stanje utjete na

odnos koji ona ima i gradi prema djetetu. Veza zapocCinje joS dok je dijete u maj¢inom
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stomaku, poprima obrise za vrijeme poroda te se razvija tokom tivota, a posebno tokom prvih

djetetovih godina, s tim da je ta veza i briga o djetetu s teSko¢ama u razvoju znatno veca.

5.2. Odnos otac - dijete

Otac je druga najbitnija osoba u djetetovom tivotu. Dok je maj¢ina uloga bila bitna u ranom
razdoblju, oceva se istiCe u kasnijem (Stevanovi¢, 2000). ,,U proslosti se podcjenjivala uloga
oca, a uvelicavao znacaj majke. U odgoju se ne mogu razdvajati majka i1 otac nego se moraju
tretirati kao roditeljski par* (Stevanovi¢, 2000:485). Ocinstvo je podjednako vatno za razvoj
djeteta kao 1 majcinstvo i upravo razlika u roditeljstvu majke i oca predstavlja znacajnu
dobrobit za samo dijete. Otac svojom bioloskom i djelimi¢no socijalnom razli¢itoséu od
majke unosi u odnos s djetetom vise stvarnosti vanjskog svijeta. MeDutim, biti otac djeteta s
teSko¢ama u razvoju iziskuje mnoge druge izazove i suo€avanja s kojima se ne susrecu ocevi
djece tipi¢nog razvoja. Ocevi puno tete prihvataju dijete s teSko¢ama u razvoju u odnosu na
majke, zbog toga Sto oCevi na taj problem gledaju viSe racionalno, pa im sama njihova
samokontrola stvara takvo stanje da vrlo teSko mogu emocionalno nadvladati ovakav
problem.

Prema Balzer 1 Rolli (1975) reakcije oCeva koje se javljaju u situacijama kada se rodi dijete s

teSko¢ama u razvoju su:

» potpuno razocarenje oceva s obzirom na tradicionalnu ulogu koju oni imaju u drustvu
1 s obzirom na perspektivu tivota takvoga djeteta

» ocevi se u ovim situacijama osjecaju beskorisno, neupotrebljivo, te zbog tog razloga se
drte na nekoj distanci

» ocevi se vise angatiraju profesionalno samo kako bi izbjegli emocionalna, pa tako i
kognitivna opterecenja, koja se javljaju s roDenjem djeteta s teskoéama u razvoju

» kod oceva se javlja osjecaj ljubomore zbog toga Sto se supruga viSe angatira oko

djeteta.

Nasuprot tome istrativanja Herzig (1993, prema Leutar i sur. 2008) ukazuje na pozitivan
odnos oceva prema djetetu s teSkocama u razvoju, opisujuéi ga kao vrlo osoban i topao odnos

koji se manifestuje u obliku suodgovornosti i spremnosti u prutanju pomoci.
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5.3. Uloga ostale djece u porodici

Dijete s te§koéama u razvoju u porodici stvara posebne veze meDu ¢lanovima koji doprinose
brtem sazrijevanju, vecoj zrelosti, odgovornosti i samostalnosti brace i sestara. Teskoce i
nedoumice s kojima se suocavaju roditelji djece s teSko¢ama u razvoju ne zaobilaze niti
njihovu bracu i sestre (Meyer, Vadasy, 2000). Brat i sestra su uz roditelje najbliti clanovi
porodice i bez obzira na prirodu njihovog odnosa to je jedna od najdubljih povezanosti u
tivotu. Braca i sestre su kao dio porodice vatna karika za planiranje buducnosti svoje brace i
sestara s teSko¢ama u razvoju. Odnos brace 1 sestara jedan je od temeljnih odnosa u tivotu
svakog Covjek,a naroc€ito zato jer je to obicno najdugotrajnija porodi¢na veza. U slucaju kada
je jedno od brace ili sestara s teSko¢ama u razvoju, taj odnos je specifi¢an, mote imati neke
povoljne, ali i nepovoljne znacajke. Djeca koja odrastaju uz sestru ili brata s teSko¢ama u
razvoju imaju velike Sanse da razviju neke od sljedec¢ih osobina:

» strpljenje
ljubav i podrtavanje
prihvatanje razlicitosti

empatija za druge

YV V V VY

suocavanje s izazovima.

MeDutim, dijete s teSkoéama u porodici zahtijeva puno roditeljske patnje pa se tako esto
dogaDa da druga zdrava djeca u porodici doDu u drugi plan. Prisutnost djeteta s tesko¢ama u
porodici mijenja mnogo toga u porodi¢noj dinamici. Narusava se dotadasnja porodi¢na rutina,
mijenjaju se porodi¢ni prioriteti, a 1 roditelji se mijenjaju jer su zabrinuti, preoptereceni 1 pod
stresom. Neka djeca mogu reagovati zahtjevnim ponasanjem, jer je to jedini nacin da privuku
roditeljsku patnju koja je sada usmjerena na dijete s teSkoCama. Brat ili sestra djeteta s
teSkocama bori se za vrijeme 1 painju, ne zato Sto je ljubomoran nego zato Sto njegovo
iskustvo pokazuje da su roditelji skloni previdjeti njegove potrebe meDu svima onima koje
ima brat ili sestra s teSko¢ama. Druga djeca mogu reagovati tako da se trude postati gotovo
nevidljiva jer ne tele roditeljima “svaliti jo§ jedan teret na leDa te na taj nadin postaju

usamljena u porodici.

Koliko 1 na koji nacin utice teskoca u razvoju brata ili sestre u porodici na drugu djecu zavisi
od njihovog uzrasta, kapaciteta za suocavanje s teSkoCama u razvoju, kao 1 ophoDenju

roditelja prema njima. U literaturi se navode Cetiri uzroka rizika (Troster, 2000):

1. Bra¢a 1 sestre dobivaju premalo patnje 1 privrtenosti roditelja zbog njihove
fokusiranosti na brata ili sestru s teSko¢ama u razvoju.
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2. Roditelji postavljaju prevelika oc¢ekivanja. Djeca li€nim rezultatima trebaju ublatiti
roditeljska razocCarenja, Sto je djeci vrlo tesko.

3. Na temelju identifikacije sa svojim bratom ili sestrom s teSko¢ama u razvoju, ostala
braca i sestre razvijaju, oskudnu sliku o sebi i tesko im je razviti identitet neovisan od
teskoc¢a u razvoju.

4. Djeca u porodici imaju pojacanu ulogu oko ¢uvanja i brige za njihovog brata ili sestru
s teSko¢ama u razvoju, i u odnosu na svoje vrSnjake vise sudjeluju u kucanskim

poslovima.

TakoDer, Hackenberg (1983) navodi da se braca i sestre djece s teSkim viSestrukim
oste¢enjima osjecaju zapostavljenima, imaju vise poteSkoc¢a u odnosima s majkom i vise se

osjecaju obaveznima poslije se brinuti za bracu i sestre.
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Treci dio

Djeca s teSko¢ama u razvoju i oblici podrSke porodicama

1. OdreCenje djeteta s teSkoéama u razvoju

Prije samog odreDenja pojma ,,dijete s teskocama u razvoju* neophodno je definisati
termin invalidnost koji je latinskog porijekla (in-validus, ne-vrijedan, ne-sposoban) i najcesce
podrazumijeva tjelesno ili dusSevno oste¢enje. Prema Standardnim pravilima o izjednacavanju
mogucnosti za osobe s invaliditetom (1993) termin invaliditet zajednicki je izraz za veliki broj
razli¢itih funkcionalnih ograni¢enja koja se pojavljuju u svakoj populaciji svih zemalja
svijeta. OsStecCenja, stanja ili bolesti mogu biti po svojoj prirodi neSto trajno ili prolazno.
Dakle, iako se u literaturi mogu naci razli¢ite definicije termina ,,invaliditet ipak, motda
najprihvatljivija definicija je ona data u preambuli (¢) UN Konvenciji o pravima osoba s
invaliditetom u kojoj je navedeno da je invaliditet razvojni proces, te da invaliditet nastaje kao
rezultat djelovanja osoba s invaliditetom i prepreka koje proizlaze iz stajaliSta njihove
okoline, te iz prepreka koje postoje u okolini, a koje sprjeCavaju njihovo potpuno i
djelotvorno sudjelovanje u druStvu ravnopravno s drugim ¢lanovima tog drustva.

Govoreci o djeci s teSko¢ama u razvoju, koja predstavljaju samo jednu skupinu u populaciji
osoba s invaliditetom, mote se konstatovati da su to ¢lanovi zajednice koji zbog odreDenih
oSte¢enja nemaju kao ostala djeca jednake predispozicije za participaciju u svim tivotnim

ulogama.

U ,,Priru¢niku za rad s djecom sa smetnjama u razvoju* (2008) navodi se da su djeca s
teSkocama u razvoju djeca koja nisu u moguénosti da postignu ili odrte zadovoljavajuéi nivo
zdravlja i razvoja ili ¢ije zdravlje i razvoj se mogu znacajno pogorsati bez dodatne podrske ili
posebnih usluga u oblasti zdravstvene zastite, rehabilitacije, obrazovanja, socijalne zastite ili

drugih oblika podrske.

Ponekad se za njih kate kako su to djeca kojima je potrebna specifi¢na drustvena podrSka

(Lazor 1 sur., 2008:6).

Kao $to se mote primjetiti mnostvo je pristupa u definiranju pojma dijete s teskocama u
razvoju, ali u literaturi (Mikovi¢, 2011:104) se navode tri naj¢esc¢a kriterija, odnosno aspekta
u definisanju ovog pojma. Prvi, medicinski za osnovu u definiranju uzima uzrok nastanka
invalidnosti, drugi, socijalni za osnovu definiranja uzima u obzir kriterij socijalne adaptacije,

dok se u treCem, pedagoskom polazi od sposobnosti djeteta za usvajanje odgojnog i
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obrazovnog procesa. Iz navedenog se mote konstatovati kako ne postoji jedinstven pristup u
definisanju termina dijete s teskocama u razvoju, kao ni jedinstven kriterij koji bi se uzeo za

osnovu definiranja.

1.1 Klasifikacija djece s teSkocama u razvoju

Populacija djece s teSkocama u razvoju, kao i osoba s invaliditetom, vrlo je heterogena.
Obuhvata djecu s razliitim oSte¢enjima iz Cega proizilaze 1 razli¢ite klasifikacije, odnosno
razvrstavanja, koje su neophodne posebno zbog mogucnosti adaptivnog funkcionisanja, ali 1
ostvarivanja prava na odreDenu pomo¢ drutva. U struénoj literaturi (Laki¢evi¢, 2018:60-61)
djeca s tesko¢ama u razvoju klasifikuju se na:

e djecu s ostecenjem vida

e djecu s ostecenjem sluha

e djecu s tjelesnim ostecenjima

e djecu s poremecajem u govoru

¢ djecu ometenu u psihofizickom razvoju

e djecu s autizmom

e djecu s oSteCenom svijeScu (epilepsijom) 1

e viSestruko ometenu djecu

Prema Pravilniku o utvrDivanju preostale sposobnosti 1 razvrstavanju djece i omladine
ometene u psihofizickom razvoju Kantona Sarajevo, djeca i omladina s teSko¢ama u razvoju

razvrstavaju se na (Cl. 20):

e djecu s oStecenjem Cula vida

e djecu s oStecenjem cula sluha

e djecu s poremecajima u govoru 1 razvoju
e djecu s tjelesnim ostecenjem

e djecu s psihickom zaostalos¢u 1

e djecu s kombiniranim smetnjama

Djeca s ostecenjem vida su ona djeca koja nemaju ili raspolatu s ogranicenim ostacima vida
koji im ne omogucavaju kontaktiranje, odgajanje i obrazovanje vidnim putem, zbog Cega im
je potrebna primjena posebnih odgojnih postupaka u cilju pravilnog psihofizickog razvoja.

Prema stepenu ostecenja, razvrstavaju se na slabovidne i slijepe.
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Slabovidna djeca mogu se razvrstati u tri grupe (Miljkovi¢, 2008:13):

e djeca koja na boljem oku s korekcijskim staklom imaju ostatak vida od 0,10 (10 %) do
0,40 (40 %) normalne ostrine vida

e djeca koja na boljem oku s korekcijskim staklom imaju ostatak vida i ve¢i od 0,40 (40
%) ako se predviDa pogorsanje vida

e djeca koja na boljem oku s korekcijskim staklom imaju ostatak vida i manji od 0,10
(10 %) do najmanje 0,05 (5 %) normalne ostrine vide, ako pokazuju da se ostatkom

tok vida relativno uspjesno slute.

Slijepa djeca, takoDer, se mogu razvrstati u tri grupe (Miljkovié, 2008:13):

e djeca koja su totalno izgubila osjecaj svjetla ili imaju osjecaj svjetla s projekcijom
svjetla

e djeca koja na boljem oku s korekcijskim staklom imaju ostatak vida 0,05 (5 %) ili koja
na boljem oku s korekcijskim staklom imaju ostatak vida manji od 0,10 (10 %) ili
imaju vidno polje suteno na 20 stupnjeva ili manje

e djeca s centralnim vidom koja na boljem oku s korekcijskim staklom imaju ostatak

vida do 0,25 (25 %), ali imaju suteno vidno polje na 20 ili manje stupnjeva.

Jedna od osnovnih karakteristika djece s oSte¢enim vidom je usporen i nesiguran hod, kao
posljedica nesigurnosti koja potice od straha od nepoznatog prostora. Glava je ¢esto pognuta,
zbog potrebe za intenzivnijom koncentracijom na drati iz neposredne okoline. Oni kao 1 sva
druga djeca imaju potrebu za slobodnim kretanjem koji zbog prirode stanja tesko ostvaruju.
Zbog toga se prisutni stereotipni pokreti-blindizmi, koji se manifestuju kao klacenje,
stavljanje ruku na oc€i, lupkanje prstima, krutni pokreti glavom, otvaranje i zatvaranje vrata. S
obzirom na to da ve¢inu informacija o vanjskom svijetu dobijamo putem cula vida, djecu s
ovim vidom poteSkoce je teSko zainteresovati, zbog cega nerijetko djeluju umorno i
nezainteresovano. TakoDer, tesko stupaju u komunikaciju s vr$njacima. Potrebno im je nesto
viSe vremena da dobro procijene situaciju kako bi mogli reagovatii na nju (Lazor 1 sur.,

2008:11).

Djeca s oStecenim sluhom prema stupnju oSteCenja razvrstavaju se u dvije kategorije

(Miljkovié, 2008:14-15):

e nagluha djeca su ona kod kojih je oSteCenje sluha od 25 do 90 decibela, govor im je
potpuno ili djelimi¢no razvijen
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e gluha djeca su ona kod kojih je gubitak sluha preko 90 decibela i koja ni uz pomoc¢

slusnog aparata ne mogu cuti govor.

U literaturi (Lazor i sur., 2008:12) se spominje i klasifikacija ove kategorije djece prema
ostecenju sluha i razvijenosti govora. Uzimaju¢i u obzir navedene kriterije ova djeca se

klasifikuju na djecu:

e sa srednje teskim gubitkom sluha od 30 do 40 decibela, na boljem uhu je umjereno
nagluho a nije spontano i pod normalnim uvjetima u cjelini razvilo svoj glasovni
govor

e s teSkim gubitkom sluha od 60 do 80 decibela, na boljem uhu je tete nagluho, razvoj
njegovog glasovnog govora je znaajno ometen

e s tetim gubitkom sluha od 60 do 80 decibela, na boljem uhu koje je prije oSte¢enja
sluha uglavnom razvilo svoj glasovni govor

e s vrlo teSkim gubitkom sluha od 80 do 90 decibela.

Prema uzrastu u kojem je nastala gluhoca i stupanj razvoja govora, ova djeca razvrstavaju se

na sljedeci nacin:

e djeca koja su prije oStecenja sluha razvila svoj govor, ali su poslije oSte¢enja govora,
zbog nedostatka osposobljavanja, djelimi¢no zaboravila govor

e djeca kod koje je nastupilo oSte¢enje sluha prije nego Sto su razvila svoj govor, a
govor su djelimi¢no razvila poslije ovog oSte¢enja uz posebna vjetbanja

e djeca kod kojih je nastupilo oSteCenje sluha prije nego Sto su razvila svoj govor, a

poslije ovog nisu ni razvijala svoj govor, pa su postala gluhonijema.

Djeca s oSte¢enjem sluha zbog nemoguénosti primanja auditivnih drati  djeluju
nezainteresovano i odsutno, jer nisu u stanju da u potpunosti proprate dogaDanja u
neposrednoj okolini. Iz tih razloga njihova patnja je labilna i kratkotrajna, jer Cesto ne
razumiju situaciju u kojoj se nalaze. Da bi skrenuli patnju na sebe, njithovo ponaSanje je
agresivno, zbog Cega otetano ostvaruju vrSnjacku komunikaciju. Nedostatak govora odratava

se 1 na emocionalni i socijalni razvoj ove djece (Lazor i sur., 2008:12).

Djeca sa smetnjama ili ostecenjima u tjelesnom funkcionisanju predstavljaju jednu od
najbrojnijih kategorija u populaciji djece s teSkocama u razvoju. Tjelesna invalidnost
podrazumijeva vrlo Sirok spektar smetnji, djelimi¢nih ili potpunih ogranicenja ili oStecenja

funkcija tijela, njegovih pojedinih dijelova ili sistema, odnosno, pod tim terminom se
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obuhvataju, podrazumijevaju i oznacavaju sva stanja poremecene tjelesne funkcije (Lazor i

sur., 2008:267).
Ova kategorija djece u literaturi se najcesce klasifikuje na (Lazor i sur., 2008:268):

e djeca s motdanom patologijom (npr. cerebralna paraliza, trauma glave itd.)

e djeca s perifernim oduzetostima (npr. stanja poslije djecije paralize, povreda kicme
itd.)

e djeca s hroni¢nim progresivnim oboljenjima (razne vrste misi¢nih distrofija itd.)

e djeca s organskim oboljenjima, bez ispada u motornom funkcioniranju (kardioloska
oboljenja, oboljenja endokrinog sistema itd.)

e djeca drugih kategorija - ortopedski slu¢ajevi (komplicirani prijelomi, uroDene ili

steCene anomalije itd.).

Djeca s tjelesnim ostecenjima Cine takvu heterogenu skupinu da je nemoguce govoriti o
jedinstvenoj slici ponasanja, o jedinstvenim fazama razvoja i jedinstvenim potrebama ove
djece. Npr., kod neke djece s tjelesnim ostecenjima opsti razvoj je u potpunosti jednak kao i
kod ostale djece, dok kod druge, razvoj mote imati svoj poseban, osobit put (cerebralna

paraliza, distrofija miSic¢a 1 dr.) (Miljkovi¢, 2008:15).

Djeca s poremecajima u govoru su ona €iji je govor nerazumljiv, ne odgovara njihovom
uzrastu, gramaticki i sintakticki neizgraDen, s konvulzivnim smetnjama u mehanizmu i
automatizmu govora, zbog ¢ega im je potrebno osigurati posebnu zastitu, lijecenje, odgajanje
1 obrazovanje, a pod posebnim uvjetima. Mnoga djeca s oSteCenjima vida, sluha,
intelektualnim teSkocama, s cerebralnom paralizom 1 s drugim teSkoama, imaju i poremecaje
u govoru (Miljkovi¢, 2008:17). Nepravilan izgovor glasova ili nepravilan govor privlaci
negativnu patnju kod slufaoca, utite na meDusobnu komunikaciju, uzrokuje teskoée i na

socijalnom i na emocionalnom planu.

Neki autori (Matijevi¢, 2018) izdvajaju pet najcées¢ih poremecaja kod djece Skolske dobi. Prvi
je poremedaj artikulacije u kojem dijete ima poteskoca u pravilnoj produkciji odreDenih
glasova. Glas se mote izostaviti, zamijeniti drugim ili nepravilno producirati tokom govora.
Sljede¢i poremecaj je apraksija govora koji je komunikacijski poremecaj 1 utiCe na sistem
motorickog planiranja govora, npr. dijete tacno zna Sta teli reci, ali dolazi do poteskoce na
putu izmeDu mozga i misi¢a koji su zaduteni za oblikovanje odreDenih glasova. Treéi je
Fragilni X sindrom koji je nasljedni genetski poremecaj i najéesc¢i je uzrok naslijeDenih

intelektualnih teskoca kod djecaka, mote se uociti 1 kod djevojcica, iako su njihovi simptomi
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obi¢no blati. Simptomi poteskoca govora uklju¢uju ponavljanje rijeci i fraza, poteskoce u
upotrebi jezika i jeziénih pravila, te poteskoée s pragmati¢kom komponentom govora. Cetvrti
poremec¢aj je mucanje koji se uoCava kroz prekid toka govora prisilnim ponavljanjem,
produtavanjem odreDenih glasova i oklijevanjem ili nemoguéno$¢u zapodinjanja odreDenih
rijeCi. Niko do sada nije ustanovio tacne uzroke mucanja kod djece. Smatra se da ima
genetsku osnovu, ali direktna veza jo§ nije pronaDena. Posljednji poremeéaj su jezine

poteskoce koje se mogu klasifikovati na tri razli¢ita nacina:

e Ekspresivni poremecaji jezika (djeca s poremecajima ekspresivnog jezicnog
izratavanja) nemaju problema s proizvodnjom glasova ili rije¢i, takoDer nemaju
sposobnost ,,dohvacanja“ prave i primjerene rijeci ili pojma, te ne mogu formulirati
odgovarajuce recenice (Matijevi¢, 2018)

e Receptivni jezi€ni poremecaji - djeca s poremecajima receptivnog jezika imaju
poteskoca u razumijevanju govornog i pisanog jezika (Matijevié¢, 2018)

e Ekspresivno-receptivni jezi¢ni poremecaji - djeca s ovim vidom jezi€¢kog poremecaja
¢e pokazati oba tipa simptoma. Rani simptom ovog poremecaja je kasnjenje u ranijim

fazama usvajanja jezika (Matijevic, 2018).

Djeca s intelektualnim poteskocama su ona djeca koja zbog zaostajanja u intelektualnom
razvoju imaju usporen razvoj u svom opcem sazrijevanju, oSte¢enja u sposobnostima za
udenje i prilagoDavanje zahtjevima druitvenog tivota. MeDunarodna klasifikacija bolesti

(Teneva, 1992) definiSe Cetiri razine intelektualnih teSkoca, a to su:

o Jaka mentalna retardacija, ¢iji je 1Q priblitno 50-69 i razvojna dob 7-12 godina

e umjerena mentalna retardacija, €iji je IQ 35-49 irazvojna dob 4-7 godina

e teza mentalna retardacija, ¢iji je 1Q 20-34 irazvojna dob 2-4 godine

e teSka mentalna retardacija, ¢iji je 1Q ispod 20 i razvojna dob do 2 godine.

TakoDer, navedene subkategorije mogu se javiti uz neka druga oStecenja, za koja katemo da
se radi o viSestrukim oSteCenjima, S$to nije neuobicajeno (cerebralna paraliza, oStecenje vida,

sluha 1 govora) (Not, 2008:24).

Djeci s intelektualnim teSkoCama potrebna je posebna zaStita, odgoj, obrazovanje i
osposobljavanje za tivot 1 rad (Miljkovi¢, 2008:18). Mentalna retardacija je ispodprosjecna
intelektualna sposobnost prisutna od roDenja ili rane dje¢ije dobi. Priblitno 3 % opée

populacije ima intelektualne poteskoce (Miljkovi¢, 2008:18).
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Prema novoj kategoriji invalidnosti EU, djeca s autizmom su prepoznata kao posebna

kategorija djece/osoba s invaliditetom.

Autizam oznacCava gubitak odnosa s realnos¢u, koji sa sobom povlaci teSkoce, odnosno

potpuni prekid odnosa s ljudima (Miljkovi¢, 2008:19).

Leo Kanner je 1943. godine uveo ovaj termin u djecijoj psihologiji, opisujuc¢i novi klinicki
sindrom pod nazivom ,autistiéni poremecaji afektivnog kontakta®, a 1956. godine ovaj
sindrom svrstava u grupu Sizofrenije, ali kao posebnu klinicku cjelinu koja se i fenomenoloski

razlikuje od Sizofrenije i koja predstavlja potpuno psiholoski poremecaj (Miljkovi¢, 2008:19).

Beck-Dvortak (prema Bujas-Petkovi¢, Frey Skrinjar i sur., 2010:10) navodi moguée

simptome ranog djecijeg autizma u prvoj godini:

e rane smetnje spavanja

e smetnje sisanja (dijete ne prihvata dojku ili bo€icu)

e dijete se ne privija uz majku

e nema interes za igracke

e sasedam mjeseci dijete nema karakteristiCan strah od stranih osoba

e motoricki razvoj djeteta mote biti u granici normale, ali mote biti napredan ili usporen
e dijete je preosjetljivo na zvukove

e zakaSnjeli razvoj govora ili se uopce ne razvije.
Osnovne karakteristike autistiénog poremecaja prema Kanneru su (Bujas-Petkovi¢, 1995:20):

e nemogucnost djeteta da uspostavi normalne kontakte s roditeljima, djecom 1 drugim
ljudima opcenito

e zakasnjeli razvoj govora i upotreba govora na nekomunikativan nacin (eholalija -
stereotipno ponavljanje rije¢i ili fraza druge osobe, metalalija - dijete ponavlja
sklopove recenica koje je culo u nekom filmu ili crtiéu, neadekvatna upotreba
zamjenica)

e ponavljajuée i stereotipne igre i opsesivno insistiranje na postivanju odreDenog reda

e nedostatak maste

e dobro mehanicko pam¢enje i normalan tjelesni izgled.

Remschmidt (2009) navodi da gotovo nema normalne dje€ije povezanosti s roditeljima,

posebno s majkom, nema ni reakcija smijeska, pogleda oci u o¢i, te razlikovanja roditelja od

33



drugih osoba, ali zato Cesto pokazuje snatnu povezanost s predmetima. Dijete s autizmom

nema sposobnost empatije, tj. razumijevanja i ugivljavanja u emocije drugih ljudi.

Na kraju, djeca s kombiniranim smetnjama su djeca koja imaju istovremeno dvije ili viSe
smetnji u razvoju (vise ostecenja, razliCite vrste oste¢enja) koja mogu biti u manjem ili ve¢em
stepenu izratena. Ova djeca imaju ozbiljnih teSko¢a za normalan tivot u porodici i S$iroj
drustvenoj zajednici zbog ¢ega se zahtijeva specifi¢an - poseban tretman prilagoDen njihovim

preostalim sposobnostima (Miljkovi¢, 2008:20).

Prema Pravilniku o utvrDivanju preostale sposobnosti i razvrstavanju djece i omladine
ometene u psihofizickom razvoju KS djecom s kombiniranim smetnjama smatraju se i djeca
kod kojih postoji jedna smetnja predviDena Pravilnikom (o$teéenje ¢ula vida, sluha, govora, s
tjelesnim o$te¢enjem, s psihi¢kom zaostalo§¢u) i jedna ili vise koje nisu predviDene njime, ali
njihovo istovremeno postojanje onemogucuje im odgajanje, obrazovanje i osposobljavanje za

tivot i rad pod redovnim uvjetima (¢l. 32).

1.2. Uzroci nastanka teskoca u razvoju djeteta

Uzroci razvojnih poremeéaja prisutnih pri roDenju, iako ne moraju uvijek biti utvrDeni pri
porodu, mogu biti rezultat genetskih faktora, poremecaja na hromosomima, faktorima okoline
u materici, infekcijama, uroDenom biohemijskom neravnotetom ili sredstvima ovisnosti.
Uzrok veéine poremecaja prisutnih pri roDenju nije poznat i ve¢inom roditelji ni na koji na¢in
ove utjecaje ne mogu kontrolisati. U nekim slu€ajevima ¢ini se da je oSte¢enje primarno
nasljedno. U ostalim slu¢ajevima &ini se da je posljedica meDudjelovanja genetskih faktora i
faktora okoline, a neki slucajevi ostecenja pripisuju se faktorima koji su u potpunosti sastavni
dio razvoja u materici. Uzroci oSteCenja mogu utjecati na dijete u bilo kojem periodu
trudnoc¢e. Mogu se pojaviti u vrijeme zaceca, u bilo kojem mjesecu trudnoce ili tokom poroda,
kao 1 nakon poroda. Neko dijete mote patiti od posljedica neega Sto se dogodilo u jednom
navratu, dok kod drugog ostecenje mote biti uzrokovano nizom povezanih dogaDaja koji se
pojavljuju mjesecima. TakoDer, za vrijeme poroda mogu se javiti mnoge komplikacije, koje
su posebno rizicne ukoliko beba ostane bez kisika (Buljan Flander, Karlovi¢, Hrgovan,
2006:3).

Otkrivanjem uzroka nastanka potesko¢a omogucuje se uspjesnija prevencija i rehabilitacija

tesSkoca u razvoju.
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Potpuniji pregled op¢ih uzroka i mogucih posljedica teskoce u razvoju djeteta daje Svjetska
zdravstvena organizacija (WHO, 1985), u kojem se kao uzro¢ni faktor ubraja bolest, tzv.
medicinski uzroci, dok se pod faktore koji utjeCu na nivo socijalne ukljucenosti ubrajaju:
okolina u kojoj se ona pojavila, te stavovi druStva i zahtjevi koje ono postavlja pred

pojedinca.

Bolest, tzv. medicinski uzroci (Biondi¢, 1993:27), naj¢es¢e mogu biti kongenitalne (nasljedne
ili nenasljedne), somatske (zarazne ili nezarazne), funkcionalne psihijatrijske smetnje,
alkoholne traume ili traume od droge, zatim nesrece i ozljede, losa prehrana, intoksikacija,

starenje i dr. Na te uzroke lako se nadovezuju ne samo medicinske ve¢ i druge posljedice.

Okolina (fizicki ili socio-ekonomski uzroc¢nici) kao prvi faktor koji uti¢e na nivo socijalne
ukljucenosti, vatna je u nastanku teskoca u razvoju, poput: podneblja, prirodne i umjetne
prepreke (u stanovima, prijevozu ili ustanovama), te u komunikacijama, teSkoc¢e u sticanju

naobrazbe ili posla, 10§ okoli$ u zdravstvenom pogledu i sl. (Biondi¢, 1993:27).

Stavovi i druge socio-kulturne odrednice mogu biti faktori koji utjeCu na nivo socijalne
ukljuéenosti zbog toga §to, npr. odreDene osobe s invaliditetom mogu u nekim drustvima biti
dobro integrirani, a u drugim segregirani. TakoDer, prema tim osobama se u nekim sredinama,
zbog predrasuda, mogu poduzimati 1 oStre mjere, u drugima te osobe mogu biti tolerirane

(Biondié, 1993:27).

Osoba s invaliditetom, odnosno dijete s teSkocama u razvoju, da bi bilo drustveno aktivno,
prihvaceno 1 integrirano u svoju okolinu, mora odgovoriti zahtjevima svog drustva, koji se
navode kao tre¢i faktor, za to joj Cesto trebaju: inteligencija, vjeStina, fizicka snaga,

snalatljivost u porodici ili sredini (Biondi¢, 1993:27).

TakoDer, $to se ti¢e uzroka koji utjecu na pojavu teskoce, jedan od najéesé¢ih uzroka u svijetu
je anemija koja pogaDa oko 42 % trudnih tena u zemljama s niskim i srednjim prihodom (vise
od polovine pati od anemije uzrokovane nedostatkom teljeza). Ona, takoDer, pogaDa vise od

polovine djece predskolskog uzrasta u zemljama u razvoju (Unicef, 2013:7).

Prehrana je, takoDer, veoma vatna. Nedovoljna ili neuravnotetena prehrana, odnosno
nedostatak vitamina i minerala, mote dojencad 1 djecu uciniti podlofnom oboljevanju od
odreDenih bolesti ili niza infekcija koje mogu dovesti do fizi¢kih, senzornih ili intelektualnih
teSkoca u razvoju. Smatra se da kod 250 000 do 500 000 djece svake godine postoji rizik da

¢e imati poremecaje vida zbog nedostatka vitamina A (Unicef, 2013:6).
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Danas se sve viSe govori 0 povezanosti siromastva i teSkoca u razvoju, naime, oni su povezani
i obostrano se uvjetuju. Zato se kao Cesti uzroci pojave teskoca u razvoju djeteta istiCu manjak

prehrane, medicinske skrbi, te 1o$i higijenski uvjeti (Unicef, 2013:7).

Iz svega navedenog mote se konstatovati da su uzroci koji dovode do poteskoca u razvoju
kod djeteta raznovrsni, te da postoje razliCiti pristupi u njihovoj klasifikaciji i da nerijetko na

pojavu odreDene poteskoce djeluje vise uzroka, a ne samo jedan.

2. Oblici podrske porodicama djece s teSkocama u razvoju

Stvoriti ambijent za razvoj djeteta je zadatak koji najc¢eSc¢e pripada porodici. Stvaranje
tog ambijenta je jedan od najvecih izazova za sve roditelje, a narocito za roditelje djece s
teSko¢ama u razvoju. Naime, ono §to razlikuje te porodice od ostalih je sama ¢injenica da u
realizaciji zadataka koji imaju za cilj normalan razvoj djeteta, trebaju podrsku strucnjaka, od
samog roDenja djeteta s tesko¢ama u razvoju ili od trenutka donosenja dijagnoze (Denona,
1999.; Kis-Glavas, 2002).
Dokument Vije¢a Europe ,Preporuka Vije¢a Europe o politici podrske pozitivnom
roditeljstvu‘ naglasava kako bi roditeljstvo trebalo biti prepoznato kao vatno podrucje koje
trai intervenciju javnih politika. Pri tome se zagovara integrirani pristup, odnosno bliska
saradnja drtave, lokalnih vlasti, socijalnih partnera i1 civilnog druStva kako bi odgovor na
potrebe roditelja bio primjeren, posebno na potrebe porodice koji djecu odgajaju u
zahtjevnijim okolnostima meDu koje se ubrajaju i porodice djece s teskoéama u razvoju
(Dobroti¢ 1 sur., 2015). Briga o djetetu s teSkoama u razvoju zahtijeva dodatne napore
porodice, zbog Cega bi zajednica trebala omoguciti sistemsku podrsku kako roditeljima, tako i

cijeloj porodici.

Sveobuhvatni sistem podrSke s ciljem promocije i1 zaStite zdravlja, dobrobiti i1 zaStite prava
djece te prevencije ulaska djece 1 mladih u sistem socijalne brige ima sljedece karakteristike

(Feri¢, 2015):

1. Sistem podrske je temeljen na pristupu usmjerenom porodici - porodica i strucnjaci
udrutuju se u procjeni potreba, razvoju 1 evaluaciji oblika podrske, ¢ime se zagovara
holisticki pristup u prutanju podrske, te sveobuhvatnost prutanja razlicitih usluga i
programa

2. Sistem podrske se gradi na snagama - cilj pristupa se gradi na snagama - cilj pristupa

je osnatiti porodicu u prepoznavanju svojih potreba, jacati postojece sposobnosti, kao
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1 jacati sposobnosti za rjeSavanja problema porodice s naglasavanjem na partnerstvo
izmeDu roditelja i onoga ko pruta usluge

3. Sistem podrske je utemeljen u zajednici - razvijanje sistema podrSke porodici
temeljenim u lokalnom kontekstu koji mote odgovoriti na promjenjive potrebe
porodici i rizike s kojima se ona suocava

4. Kovalitetan i sveobuhvatan sistem podrske pretpostavlja partnerstvo i stvaranje mrete
kako bi mogao odgovoriti na razlic¢ite potrebe porodici - zdravstvene, obrazovne,

psihosocijalne, duhovne, pravne i ekonomske.

Podrska porodici podrazumijeva osiguravanje podrSke porodicama putem socijalnih,
zdravstvenih, obrazovnih i sli¢nih usluga i aktivnosti, te nov€anih davanja s jedne strane, dok
s druge strane podrika roditeljstvu podrazumijeva unapreDenje roditeljskih vjestina, prutanje
informacija, znanja, vjeStina i kompetencija, te opcéenito podrsku potrebnu pri podizanju i
razvoju djeteta. U oba se slucaja nastoji pozitivno djelovati na dobrobit djetetovog razvoja u
porodici, no kada je rije¢ o podrSci porodici, aktivnosti su usmjerene na poboljSanje
funkcionisanja porodi¢nog sistema, njihovu stabilnost i podrsku koju prima iz okrutenja
(formalno 1 neformalno), Sto oznacava kolektivni karakter prutanja podrSke. Pri tome,
podrska roditeljstvu ima uti fokus, odnosno fokus je na roditeljima i interakciji roditelja i

djeteta (Dobroti¢ 1 sur., 2015).

Svrha podrske roditeljstvu je ,,jacanje roditeljske sposobnosti da djetetu pruta optimalne
uvjete za razvoj djetetovih potencijala, da odgovara na djetetove razvojne potrebe, da djetetu
omogucava ostvarivanje prava‘“ (Pe¢nik, 2013). Cilj podrSke roditeljima predstavlja poticaj za
jaCanje postojecih roditeljskih sposobnosti, osiguravanje mogucnosti sticanja novih znanja 1
vjestina roditeljstva, jacanje roditeljskog povjerenja 1 kompetencija (Dunst, 2001.; Dizdarevic,

2013).

Prema nekim autorima (Moran 1 sur., 2004), izvori podrSke za roditelje mogu biti: neformalni
(porodica, prijatelji, susjedi), polu-formalni (putem organizacija u zajednici baziranim na
volonterstvu) 1 formalni (putem organiziranih slutbi baziranih na potrebama, u saradnji sa

zakonskim sektorom ili s nevladinim sektorom).

U stru¢noj literaturi (Dizdarevi¢ i sur., 2017:14) podrska koju primaju roditelji djece s

teSkocama u razvoju klasifikuje se u tri razine:

1. Na razini porodice, preventivni program podrike roditeljstvu unapreDuje porodi¢no

blagostanje 1 smanjuje ucestalost potencijalnih problema u kasnijem tivotu djeteta
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2. Na razini zajednice, program podrske roditeljstvu mote unaprijediti dobrobit zajednice
1 povecati socijalnu kohezivnost

3. Na razini drustva, podrska roditeljstvu mote osigurati ucinkovitije koristenje resursa,
za smanjenje nejednakosti te za razvijanje i promovisanje ljudskog i druStvenog

kapitala.

U cilju prutanja bolje podrske roditeljima i drugim ¢lanovima porodice djece s teSkocama u
razvoju u literaturi (Mili¢ Babi¢ 1 sur., 2013) se istice neophodnost osnivanja i razvoja
savjetovaliita u lokalnim zajednicama za roditelje djece s te§koéama u razvoju. TakoDer bi

bilo neophodno organizirati radionice o uspjesnom roditeljstvu, grupe podrske za roditelje 1 sl.

U BiH ne postoji sistemska podrska porodicama djece 1 osoba s teSko¢ama u razvoju. Ona je
povremena po projektima, vremenski 1 finansijki ogranicena i pretetno fokusirana samo na
djecu, 1 to primarno na organiziranje grupnih tretmana koji ni po intenzitetu ni ucestalosti
nemaju dugoroéno pozitivniji u¢inak na razvoj djece. TakoDer, udrutenja koja nude odreDenu
podrSku su usko specijalizirana tako da se u prutanju podrSke neka djeca sistemtski
diskriminiraju ¢ak i1 od strane samih nevladinih organizacija. Nepostojanje podrske porodici
doprinosi teSkom stanju u kojima se nalaze porodice i indirektno doprinosi njihovom raspadu
(Dizdarevi¢ i sur., 2017:49). Zbog navedenog, namece se neophodnost postojanja tzv. Servis

centra za porodice i djecu s teSko¢ama u razvoju bez obzira na dob 1 vrstu teSkoce.

2.1. Udruzenja osoba s invaliditetom kao oblik podrske

Udrutenja osoba s invaliditetom su pravni subjekti koji su formirani po zakonima o
udrutenjima 1 fondacijama koji reguliSu oblast djelovanja nevladinih organizacija u BiH, s
prevashodnim ciljem da predstavljaju i zastupaju interese svoga clanstva, tj. lica s
invaliditetom. Vatnost udrutenja osoba s invaliditetom i roditelja djece s teSko¢ama u razvoju
su bitni iz viSe razloga. Kao prvo, to su pravna lica koja predstavljaju svoje ¢lanove pa se
njihovim ispitivanjem mote doéi do opste slike o misljenju i stavovima meDu populacijom
lica s invaliditetom o sistemskim rjeSenjima i o onome $to im sistem (drtava) obezbjeDuje kao
mjere podrske. Drugo, to su pravna lica koja zastupaju i vode svoje €lanstvo §to navodi da se
istrativanjem mote dobiti uvid u ono S§ta lica s invaliditetom tele i kako vide buduce
djelovanje drtave prema njima. Trece, organizacije lica s invaliditetom su, manje formalno a
viSe neformalno priznate i prihva¢ene od strane institucija vlasti kao partneri u planiranju,

organizovanju i prutanju mjera i usluga podrske licima s invaliditetom, pa ovakva istrativanja
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mogu dati uvid u kapacitete i kompetencije pokreta osoba s invaliditetom u BiH za aktivno
ucestvovanje u drustvenim procesima (Lepir i sur., 2017).

Na podru¢ju Kantona Sarajevo postoji Koordinacioni odbor udrutenja osoba s invaliditetom
Kantona Sarajevo (KOO KS) kojeg ¢ine udrutenja koja okupljaju osobe s invaliditetom, koja
su registrovana na nivou Kantona Sarajevo i koja prihvate i potpiSu Sporazum o radu i
djelovanju KOO i Kodeks ponasanja. KOO KS djeluje u cilju promoviranja, unapreDivanja i
zaStite prava 1 interesa udrutenja osoba s invaliditetom i njihovog clanstva i stvaranja
jednakih moguénosti za osobe s invaliditetom u svim segmentima drustva i povecanja

socijalne ukljuéenosti osoba s invaliditetom. Clanice KOO KS (Helaé, 2018:3) su:

1. Udrutenje slijepih Kantona Sarajevo

2. Udrutenje za podrsku osoba s intelektualnim tesko¢ama na podrucju KS "Oaza”

3. Udrutenje distroficara Kantona Sarajevo

4. Udrutenje oboljelih od poliomyelitisa, povrede mozga i1 ki¢mene motdine Kantona
Sarajevo

Udrutenje oboljelih od multiple skleroze Kantona Sarajevo

Udrutenje paraplegicara i oboljelih od djecije paralize Kantona Sarajevo

Udrutenje invalida rada Kantona Sarajevo

Udrutenje gluhih Kantona Sarajevo

A S I A

Udrutenje oboljelih od cerebralne djecije paralize Kantona Sarajevo

TakoDer, pored navedenih udrutenja postoje udrutenja koja su prvenstveno osnovana da bi

prutila podrSku porodicama 1 djeci s teSkocama u razvoju, kao §to su:

Udrutenje ,, Colibri* €iji je cilj olakSati funkcionisanje porodice i pomo¢i djeci s teSkocama u
razvoju, te da poboljSa kvalitet njihovog tivota kako bi aktivno sudjelovali u drustvenim
aktivnostima 1 bili ravnopravni ¢lanovi druStva. Udrutenje ,,Colibri* osnovano je od strane

roditelja Cija djeca imaju poteskoce u razvoju.

Udrutenje za unapreDenje obrazovanja i podrke djeci sa i bez poteskoca u razvoju EDUS je
nevladina organizacija koja razvija i unapreDuje obrazovanje i podriku djeci sa i bez
poteSko¢a u razvoju, partnerstvom s vladinim, nevladinim i profitnim sektorom, kroz

edukaciju, informiranje i podizanje svijesti javnosti.

Udrutenje ,, Zivot sa Down sindromom* pruta podrsku djeci i mladima s Down sindromom i

njihovim porodicama, profesionalcima razli¢itog profila.
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Udrutenje porodica, djece i osoba s potesko¢ama u razvoju ,, Dajte nam Sansu‘ su osnovali
roditelji djece s potesko¢ama u razvoju, iz potrebe da udruteni djeluju na stvaranju boljih

drustvenih okolnosti za ugodniji tivot svojih porodica i svoje djece.

Udrutenje ,, Duga *“ pruta podrsku djeci, roditeljima, nastavnicima i obrazovnim institucijama
u implementaciji zakona i nastavnih planova i programa, posebno u dijelu inkluzivnog

obrazovanja.

Udrutenje za podrsku djeci i roditeljima ,, Buducnost“ doprinosi ostvarivanju boljih uslova za
tivot djece iz autisticnog spektra, jer su problemi s kojima se oni susreCu mnogobrojni i

njihovo sveobuhvatno rjeSavanje je moguce samo kroz sistemska rjeSenja.

Udrutenja osoba s invaliditetom 1 roditelja djece s teSkoama u razvoju aktivnosti
usmjeravaju prema osobama i djeci s razli¢itim oblicima i tetinom invaliditeta, s ciljem
obezbjeDivanja egzistencijalnih potreba, pa do ukljudivanja u sve dru$tvene aktivnosti i
stvaranja povoljnijeg ambijenta za njihovo socijalno uklju¢ivanje. TakoDer u kontinuitetu rade
na jacanju svojih kapaciteta kroz edukacije ¢lanstva, umretavanje s drugim nevladinim 1
vladinim organizacijama, uklju¢ivanjem domacih i stranih donatora u projektne aktivnosti i
zagovaranje za prava osoba s invaliditetom kod institucija vlasti. O ulozi 1 druStvenom
znacaju ovih udrutenja najbolje govori Cinjenica da su neka od njih osnovana davne 1948.
godine 1 da do sada nikada nisu prekidala svoj rad, ¢ak ni u toku ratnih deSavanja (Hela¢,

2018:5).

Iz svega navedenog mote se zakljuciti da udrutenja osoba s invaliditetom mogu biti vrlo
djelotvorna u prutanju podrske porodicama djece s teSkotama. Samim tim vrlo je vatno
razvijati mretu udrutenja na lokalnom nivou 1 poticati sudjelovanje Sto veceg broja osoba s
invaliditetom, ¢lanova porodica djece s teSkocama u razvoju i drugih graDana u njihovom

radu.

2.2. Uloga socijalnog rada u pruzanju podrske porodicama djece s teskocama u razvoju

Uloga socijalnog rada i formalna ukljucenost socijalnih radnika u programe rane podrSke
porodici djece s teSkoCama u razvoju u svijetu se razvija paralelno s povecanjem svijesti o
nutnosti rane intervencije i porodici usmjerenog sistema podrske (Mili¢ Babi¢, Franc, Leutar,
2013).

Proces prutanja usluga rane intervencije zapocinje roDenjem djeteta i traje sve do polaska u

Skolu. Rana intervencija ukljucuje prutanje podrSke djeci, njihovim roditeljima, drugim
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Clanovima porodice te informisanje, rehabilitaciju i savjetovanje (KoSicek i sur., 2009).
Porodica kroz prava i usluge koje se nude u sklopu rane intervencije povecava svoje

kapacitete za prutanjem adekvatne podrske djetetovom razvoju.

Pri provoDenju rane intervencije vatnu ulogu ima interdisciplinarna saradnja razligitih
struénjaka meDusobno, uz stalnu saradnju s roditeljima i djetetom. Ideja koordinacije i
saradnje izmeDu razli¢itih struénjaka temelji se na pretpostavci da integracija i koordinacija
razli¢itih usluga dovodi do boljih ishoda rane intervencije (Dunst i Bruder, 2002.; Alliston,
2007.; Chang, 2007.; Spittle i sur., 2012). Ta pretpostavaka potvrDena je rezultatima brojnih
istrativanja koja ukazuju da dobra koordinacija i saradnja stru¢njaka ima za ucinak bolju
dostupnost usluga roditeljima (Iversen i sur., 2003), bolji protok informacija potrebnih
roditeljima (Scarborough i sur., 2004.; Moeller, 2007), poboljsanu kvalitetu prutenih usluga
(Spittle 1 sur., 2012), bolje odnose roditelja i stru¢njaka (Franz, 2000), te pozitivno utjece na
kvalitet tivota porodice (Dunst i Trivette, 1997.; Epley, Summers i Turnbull, 2011). Stru¢ni
timovi koji su ukljuéeni u provoDenje rane intervencije prema modelu koji iznose Kogi¢ek i

suradnici (2009: 3) mogu se sastojati od:

» edukacijsko-rehabilitacijskog stru¢njaka koji radi ranu procjenu djetetovog razvoja,
provodi razvojne programe i prati njihov tok, te saraDuje s medicinskim osobljem i
ukljucen je u dnevnu njegu djeteta

> lijecnika, koji postavlja dijagnozu djeteta, upucuje na specijalne zdravstvene ustanove,
medicinski prati dijete, povezan je sa zdravstvenom slutbom

» psihologa, koji daje procjenu djetetovog razvoja, pedagoske smjernice, psiholosku i
socijalnu podrsku, te je povezan sa socijalnom slutbom 1 resursima koji se nude u
zajednici

» socijalnog radnika, ¢ija je uloga prutanje socijalne podrske, informisanje, upucivanje
na ostale relevantne aktere, povezivanje s ostalim strukama i pomo¢ u rjeSavanju
socijalno rizi¢nih situacija

» medicinske sestre, Cija je uloga skrb i zdravstvena prevencija te informisanje o

zdravstvenim pitanjima.

Da bi socijalni radnik mogao ucinkovito djelovati, treba poznavati pojedinca, primarne i
sekundarne skupine u kojima on tivi, njegovu druStvenu zajednicu te drtavne institucije.
Prema novoj definiciji socijalnog rada koju je izradilo MeDunarodno udrutenje socijalnih
radnika (Leutar, 2008:78), socijalni je rad zanimanje koje promice socijalnu promjenu,
rje$avanje problema u meDuljudskim odnosima i osnativanje i oslobaDanje ljudi da postignu

41



svoju dobrobit. Shodno tome moguce je uociti bitne ciljeve socijalnog rada koji se odnose na
drustvenu (makro) razinu, djelovanjem u smjeru socijalne promjene i individualnu razinu
rje$avanjem problema u meDuljudskim odnosima i osnativanjem s ciljem postizanja dobrobiti

pojedinca.

Kako navode neki autori (Mili¢ Babi¢ 1 sur., 2013) uloga socijalnog rada usmjerena je
prutanju socijalne podrske roditeljima i ¢lanovima porodice tako da se prutaju pravovremene
informacije, savjetovanje, usmjeravanje i povezivanje s drugim stru¢njacima koji su ukljuceni

u sistem rane intervencije.

Znacaj socijalnog rada za osobe s invaliditetom, djecu s teSko¢ama u razvoju i njihove
porodice u provoDenju socijalnih intervencija usmjeren je na zadovoljavanje njihovih potreba.
Rad s djecom s teskoama u razvoju i njihovim porodicama vrlo je vatno polje socijalnog
rada, te je uloga socijalnog radnika usmjerena na osnativanje takvog djeteta i ¢lanova njegove
porodice (Leutar, 2008:78).

Centri za socijalni rad i/ili opéinske slutbe za poslove socijalne zastite su prva adresa u
tratenju 1 ostvarivanju prava iz oblasti socijalne zaStite, zaStite civilnih {rtava rata i zaStite
porodica s djecom (Dizdarevi¢ i sur., 2017). Struénjaci (socijalni radnici, psiholozi, pedagozi,
pravnici 1 sl.) zaposleni u navedenim institucijama najbolje poznaju usluge u lokalnoj
zajednici, znaju zagovarati prava djeteta, roditelja 1 porodice, te mogu znacajno unaprijediti
koordinaciju usluga S$to mote rezultirati pravovremenim informisanjem, regulisanjem prava,

upucivanjem i planiranjem potrebnih aktivnosti iz spektra rane intervencije.

2.3. Prava porodice djeteta s teSkocama u razvoju

Odrastanje u okrutenju u kojem se prava djece ispunjavaju, u okrutenju u kojem se glas
djece Cuje i uvatava, u kojem se poStuje najbolji interes djeteta, dobra je osnova za razvoj
djece i za sretne i odgovorne graDane koji ¢e zahtijevati ostvarenje svojih prava, ali
istovremeno 1 ispunjavati svoje obaveze prema druStvu 1 drfavi, ali 1 poStivati 1 uvatavati
prava drugih 1 drugacijih. Za djecu, uklju¢ujuéi 1 onu s teSkoama u razvoju, na
meDunarodnom nivou od posebne vatnosti je Konvencija o pravima djeteta (1989). To je
meDunarodni dokument koji u svojim odredbama normira prava djeteta, ali i osigurava zastitu
djeteta od svih oblika diskriminacije. U ¢lanu 23. navedenog dokumenta, a u kontekstu djece

s teSko¢ama u razvoju se navodi da:
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Drtave stranke priznaju da dijete s teSkocama u dusevnom ili tjelesnom razvoju treba
voditi ispunjen i pristojan tivot u uvjetima koji jamcée dostojanstvo, jacaju djetetovo
oslanjanje na vlastite snage i olakSavaju njegovo djelatno sudjelovanje u zajednici.
Drtave stranke priznaju djetetu s teSko¢ama u razvoju pravo na posebnu skrb te Ce,
ovisno o raspolotivim sredstvima, poticati 1 osiguravati svakom takvom djetetu kao 1
onima koji su odgovorni za njegovu skrb, prutanje pomoc¢i koju zatrate i koja je
primjerena stanju djeteta i uvjetima u kojima tive njegovi roditelji ili drugi koji skrbe
za njega.

Priznaju¢i djetetu s teSkocama u razvoju posebne potrebe, prutanje pomoci prema
stavu 2. ovog €lana bit ¢e besplatno kad god je to moguce, uz uvatavanje materijalnih
moguénosti djetetovih roditelja ili drugih osoba koje o njemu skrbe, te ¢e biti
organizirano tako da djetetu s teSko¢ama u razvoju osigura djelotvoran pristup
obrazovanju, stru¢noj izobrazbi, zdravstvenim slutbama, rehabilitacijskim slutbama,
pripremi za zapoS$ljavanje 1 mogucénostima razonode, $to mu omogucuju puno
ukljuc¢ivanje u zajednicu i osobni razvoj, uklju¢ujué¢i njegov kulturni i duhovni
napredak.

Drtave stranke ¢e u duhu meDunarodne saradnje promicati razmjenu najvatnijih
obavijesti iz podru¢ja preventivne zdravstvene zaStite te medicinskog, psiholoskog i
funkcionalnog tretmana djece s teSko¢ama u razvoju, ukljucujuéi Sirenje 1 pristup
obavijestima o metodama rehabilitacije, obrazovanja i izbora zanimanja, kako bi
unaprijedile sposobnosti 1 vjestine te prosirile domaca iskustva u tim podru¢jima. U

vezi s tim, osobita pozornost posvetit ¢e se potrebama zemalja u razvoju (CL. 23).

Pored navedenog clana veliki znacaj za djecu s teSko¢ama u razvoju imaju 1 sljedeci ¢lanovi

UN Konvencije o pravima djeteta (1989):

¢lan 6. pravo na tivot

¢lan 23. pravo onesposobljene djece na dostojanstven tivot

¢lan 24. pravo na zdravlje 1 lijecenje

¢lan 25. obaveza nadzora radi brige, zaStite 1 zbrinjavanja tjelesnog ili duSevnog
zdravlja djeteta

¢lan 26. pravo na socijalnu sigurnost

Clan 27. pravo na tivotni standard primjeren tjelesnom, duSevnom, duhovnom i
moralnom razvoju

¢lan 28. pravo na obrazovanje na osnovu jednakih mogucnosti.
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U BiH socijalna zastita je u nadletnosti enititeta, kantona 1 Distrikta Br¢ko. S tim u vezi od
posebne vatnosti za porodice djece s teSkocama u razvoju je Zakon o osnovama socijalne
zastite, zaStite civilnih {rtava rata 1 zastite porodice s djecom. Prema odredbama navedenog
(¢lan 12) korisnici socijalne zastite su osobe koje se nalaze u stanju socijalne potrebe:

- djeca bez roditeljskog staranja

- odgojno zanemarena djeca

- odgojno zapustena djeca

- djeca ¢iji je razvoj ometen porodi¢nim prilikama

- lica s invaliditetom i lica ometena u fizickom ili psihickom razvoju

- materijalno neosigurana i za rad nesposobna lica

- stara lica bez porodi¢nog staranja

- lica s druStveno negativnim ponasanjem

- lica 1 porodice u stanju socijalne potrebe, kojima je uslijed posebnih okolnosti

potreban odgovarajuci oblik socijalne zastite.

Zakononom o osnovama socijalne zastite, zaStite civilnih trtava rata i zaStite porodice s
djecom FBiH (€l. 97) sredstva za finansiranje socijalne zaStite i zaStite porodice sa djecom
osiguravaju se u skladu sa propisom Federacije 1 kantona 1iz: budteta opcine,
budteta kantona, ulaganja osnivaca ustanova, licnog uceS¢a korisnika, legata, poklona 1

zavjeStanja, drugih izvora.

Stoga porodice s djecom u KS ostvaruju sljede¢a prava prema Zakonu o socijalnoj zastiti,
zaStiti civilnih {rtava rata i zaStite porodice s djecom Kantona Sarajevo (“Sl. novine Kantona
Sarajevo”, br. 38/2014 - precisceni tekst, 38/2016, 44/2017 128/2018):

- dodatak na djecu

- naknada umjesto place teni-majci u radnom odnosu, za vrijeme dok odsustvuje s posla

radi trudnoce, poroDaja i njege djeteta

- nov&ana pomoé nakon poroDaja teni-majci koja nije u radnom odnosu

- jednokratna pomo¢ za opremu novoroDenog djeteta

- pomoc¢ u prehrani djeteta do Sest mjeseci i dodatna ishrana za majku-dojilju

- smyjestaj djece uz osiguranu ishranu u ustanovama predSkolskog odgoja

- osiguranje jednog obroka u vrijeme nastave u Skolama osnovnog obrazovanja

- $kolarine i stipendije Dacima i studentima.
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U skladu s odredbama navedenog Zakona (¢l.136) porodice koje imaju dijete s teSkocama u
razvoju imaju pravo na uvecani djeciji dodatak bez obzira na imovinske uslove, te je mjesecni
iznos uvecanog djecijeg dodatka 50 % (¢lan 136). Za djecu ometenu u fizickom i psihickom
razvoju koja se nalaze na specijalnom Skolovanju, dodatak na djecu pripada za sve vrijeme
trajanja Skolovanja, a najkasnije do navrSenih 27 godina tivota (¢lan 138).

Djetetu bez oba ili jednog roditelja, porodici koja ima dijete ometeno u fizickom ili psihickom
razvoju, djeci oboljeloj od celijakije, TBC, leukemije, karcinoma i Secerne bolesti i porodica u

kojoj su oba ili jedan roditelj invalidi, pripada pravo na djeciji dodatak bez obzira na

imovinske uvjete, uvecan za 50 % (¢lan 136).

Roditelji djece s teSkoama u razvoju imaju pravo koristiti usluge Centra za mentalno zdravlje
u zajednici koje je Zakonom o zdravstvenoj zaStiti Federacije BiH dutno da obavlja
promociju i prevenciju mentalnog zdravlja, rehabilitaciju mentalno oboljelih lica, prevenciju
invaliditeta i1 rehabilitaciju, te brigu i pomo¢ onesposobljenih. Pored ovih usluga, Centar za
mentalno zdravlje u zajednici ostvaruje usluge proaktivnog pristupa u prepoznavanju i ranom
dijagnosticiranju lica s rizikom po mentalno zdravlje, edukaciju bolesnika, ¢lanova i radne
okoline, psiholosko savjetovanje u porodici i zajednici, planiranje i provoDenje okupacione
terapije u zajednici, vanbolni¢ke terapeutske 1 rehabilitacione postupke iz domena zaStite

mentalnog zdravlja, socioterapiju i tretman bolesti zavisnosti u vanbolni¢kim uslovima.

Kada je u pitanju pravo porodice djeteta s teSkocama u razvoju u okviru obrazovanja, drtava
u najboljem interesu sve djece obavezna je da obezbijedi obavezno pohaDanje i zavrietak
osnovnog i srednjeg obrazovanja u skladu s moguénostima. MeDutim, i pored navedenog,

znacajan broj djece nije obuhvacen osnovnim obrazovanjem.

Bosna 1 Hercegovina usvojila je vec¢i broj zakona i politika kojima svakom djetetu osigurava
pravo na kvalitetno obrazovanje i jednake mogucénosti, ali nacin 1 kvalitet njihove
implementacije 1 dalje je upitan. Analiza zakonskih dokumenata ukazuje na relativno slabo
ureDene odredbe koje definisu i reguli$u odgojno-obrazovnu inkluziju. Indikativno je da, osim
§to je u mnogim slu¢ajevima nejasna i neprecizna, na odreDenim teritorijalnim jedinicama
zakonska regulativa skoro da i ne postoji. Stoga mote se konstatovati da obrazovne politike u
Bosni i Hercegovini ne ispunjavaju uvjete na koje se Bosna i1 Hercegovina obavezala
potpisivanjem razli¢itih meDunarodnih sporazuma i konvencija vezanih za smanjenje
socijalne iskljucenosti kao 1 ostvarivanja prava djece, niti u znacajnoj mjeri doprinose
ispunjenju ciljeva definiranih u Strategiji socijalnog ukljucivanja u BiH (Kafedti¢ i sur.,

2009).
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Nedostatak sistemske podrske, a nerijetko i podrSke porodice i prijatelja, dovodi do toga da
roditelji djece s teSko¢ama u razvoju dugo ostaju prepusSteni sami sebi bez odgovora na
pitanja, bez utjehe 1 osjecaja sigurnosti. Svjesni Cinjenice da se njihovo dijete ne razvija kao
ostala djeca, roditelji neumorno tragaju za profesionalnom podrskom i jasnim informisanjem
o prirodi problema, protokolom djelovanja, te samim saznanjem da se neSto mote uraditi za

dobrobit njihovog djeteta.
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A

Cetvrti dio

1. Rezultati istrazZivanja

Rezultati istrativanja o karakteristikama funkcionisanja porodica djece s teSko¢ama u
razvoju dobijeni su primjenom anketnog upitnika koji je kreiran u skladu s prethodno
prezentovanim problemom 1 predmetom istrativanja, te postavljenim ciljevima i hipotezama.
Upitnik se sastojao od 8 pitanja zatvorenog 1 4  pitanja  otvorenog tipa.
Istrativanjem je obuhvacéeno 55 roditelja djece s teSko¢ama u razvoju koji tive na podrucju
Kantona Sarajevo. Roditelji su upitnik popunjavali u periodu od aprila do maja 2020. godine
putem Google docs aplikacije koja je koriStena 1 za statisticku obradu podataka. ObjaSnjeno
im je da je ispitivanje anonimno i da ¢e se rezultati koristiti u istrativacke svrhe. Zamoljeni su
da iskreno i1 samostalno odgovaraju, koliko je bilo moguce. Svi podaci su prikazani

grafikonima i analizirani.

Grafikon broj 1: Podaci o ispitanicima

H jedan od roditelja
H staratelj

i neko drugi, navesti ko:

100 %

Kao S$to se iz grafikona broj 1 mote vidjeti, istrativanjem je obuhvaceno ukupno 55
ispitanika, 1 svih 55 (100 %) ispitanika su bioloski roditelji djece s teSko¢ama u razvoju. Na
osnovu navedenih rezultata se mote konstatovati da vec¢ina djece s teSko¢ama u razvoju na

podruc¢ju Kantona Sarajevo tivi s bioloSkim roditeljima.

47



Grafikon broj 2: Spolna struktura ispitanika

14.5 %

EM
)

Uvidom u prezentirane podatke posve je evidentno da su veci interes istrafivanju pokazale
osobe tenskog spola. Od ukupno 55 ispitanika, 8 osoba musSkog spola je ucestvovalo u
istrativanju, dok je 47 osoba tenskog spola pokazalo interes za istrativanje. Prezentirani
podaci su pokazatelj da su majke viSe posvecene odgoju djeteta, te da su one te koje vise
vremena provode s djecom, naroéito s djecom s te§koéama u razvoju. Veza izmeDu majke i
djeteta izuzetno je snatna, toliko da maj¢ino mentalno stanje utjeCe na odnos koji ona ima i
gradi prema djetetu. Veza zapocinje jos dok je dijete u maj¢inom stomaku, poprima obrise za
vrijeme poroda te se razvija tokom fivota, a posebno tokom prvih djetetovih godina, s tim da
je ta veza i briga o djetetu s teSko¢ama u razvoju znatno veéa. Tako da je prezentirani podatak

o znatno vecem broju tenskih osoba (majki) u potpunosti oc¢ekivan.

48



Grafikon broj 3: Starosna struktura ispitanika
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Prema prezentiranim podacima iz grafikona 3, u istrativanju je sudjelovalo 36 ispitanika
starosne dobi od 24 do 40 godina, dok preostalih 19 ispitanika pripada starosnoj dobi od 41 do
55 godina. Na osnovu prezentiranih podataka motemo konstatovati da su svi roditelji djece s
teSkoéama u razvoju zainteresovani za aktivnosti koje se ti¢u njihove djece. MeDutim,
evidentno je da je veéi broj roditelja koji pripadaju mlaDoj starosnoj dobi, §to je pokazatelj da
su mlaDi roditelji vise aktivni u sudjelovanju u aktivnostima koje se odnose na porodice djece

s teSko¢ama u razvoju.
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Grafikon broj 4: Bracni status ispitanika

55% 36%

90.9 %

M Otenjen/udata M Rastavljen/a i Udovac/udovica

Na osnovu prikazanih podataka u grafikonu broj 4, vecina ispitanika, konciznije njih 50 (90.9
%) tivi u bracnoj zajednici. Od preostalih 5 ispitanika, njih 3 (5.5 %) je odgovorilo da je
razvedeno, te 2 (3.6 %) ispitanika su odgovorila da su udovac, odnosno udovica. lako Risdal
and Singer (2004) prema Hartley i sur. (2011) u svojoj meta-analizi Sest istrativanja stope
rastave braka roditelja djece s razvojnim teSko¢ama pronalaze prosje¢no 5.97 % ucestalije
rastave braka kod roditelja djece s teSkoama u razvoju nego roditelja djece tipi¢nog razvoja,

navedeni podaci iz grafikona 4 pokazuju da to nije praksa u svim zajednicama.
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Grafikon broj 5: Radni odnos ispitanika

61.8 %

H Da
H Ne

Na osnovu prezentiranih podataka mote se konstatovati da je viSe od pola ispitanika
nezaposleno, tac¢nije njih 34 (61.8 %), dok je njih 21 (38.2 %) zaposleno. Roditeljima djece s
teSko¢ama u razvoju je nerijetko oduzeto osnovno pravo, pravo na rad. Obi¢no unutar
porodica djece s teSkocama u razvoju jedan roditelj ne radi jer nemaju tipi¢nu podrsku u vidu
vrti¢a. Tivote djece s teSkocama u razvoju i njihovih porodica dodatno otetavaju veéi troskovi
zdravstvene zaStite, manje obrazovne Sanse, propustena zarada roditelja koji zbog brige o
djetetu s teSkocama i1 nedostatka sistemske podrSke nerijetko ostaju kod kuce. U ovim
porodicama obi¢no su majke te koje napustaju svoja radna mjesta i1 nastavljaju 24-satnu brigu

o djetetu. Ekonomska situacija u ovim porodicama je loSija u odnosu na tipénu porodicu.
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Grafikon broj 6: Starosna struktura djeteta s teSko¢ama u razvoju
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U grafikonu broj 6 prezentirani su podaci koji pokazuju hronolosku dob djece s teSko¢ama u
razvoju. Prikazani podaci pokazuju da je ispitivanjem obuhvaéeno 29 ispitanika Cije dijete s
teSko¢ama u razvoju pripada starosnoj skupini od 1 do 10 godina fivota, a njih 26 ¢ije dijete

pripada starosnoj skupini od 11 do 18 godina.
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Grafikon broj 7: Klasifikacija djece s teSko¢ama u razvoju ispitanika

H dijete s oSte¢enim culom vida Edijete s oSteCenim ¢ulom sluha
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H dijete s psihickom zaostalo$¢u Edijete s kombiniranim smetnjama
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Na osnovu podataka prezentiranih u grafikonu broj 6 evidentno je da je najvise sudjelovalo 29
(52.7 %) ispitanika c¢ija djeca imaju kombinirane smetnje. Kada je rije¢ o ispitanicima koji
imaju djecu s poremecajem u govoru i razvoju, kao i djecu s tjelesnim ostecenjem, broj
navedenih ispitanika je isti, ta¢nije 12 (21.8 %). TakoDer je isti broj 1 (1.8 %) ispitanika koji
imaju djecu s psihickom zaostalosc¢u i djecu s oStecenim culom vida. Iz prezentiranih rezultata
proizilazi da su u istrativanju participirali roditelji djece s razliitim vidom razvojnih
poteskoca §to mote upucivati i na Cinjenicu da se suocCavaju s razliCitim preprekama u

ostvarivanju bolje kvalitete tivota.
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Grafikon broj 8: Prihvacéenost roditelja i1 djece s teSko¢ama u razvoju od strane ostalih ¢lanova

zajednice

47.3 %

52.7%

# U potpunosti H Djelimi¢no i Neprihvaceni

Podaci u grafikonu ukazuju da je veéina 29 (52.7 %) ispitanika kao i njihova djeca s
teskoéama u razvoju prihvaéena od strane ostalih ¢lanova zajednice, meDutim, apsolutno nije
zanemariv podatak da njih 26 (47.3%) smatra da nisu u potpunosti prihvaéeni od strane
zajednice, tacnije da su djelimi¢no prihvaceni. Na osnovu podataka u grafikonu broj 8 se
mote konstatovati da od 55 ispitanika, niti jedan ispitanik nije se izjasnio da je neprihvacen
od strane zajednice, Sto je veoma ohrabrujué¢i podatak jer roditelji koji poditu djecu s
teSko¢ama u razvoju obi¢no u potpunosti moraju da im podrede tivot, tako da je roditeljima

ove djece neophodna podrska drustva.
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Grafikon broj 9: Vrsta pomoc¢i koju ostvaruje porodica djece s teSko¢ama u razvoju od drtave

7.3 %
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Hnovcana i druga materijalna pomo¢ H osposobljavanje za tivot i rad
i smjestaj u drugu porodicu M smjeStaj u ustanove socijalne zastite
M usluge socijalnog i drugog stru¢nog rada M kuéna njega i pomo¢ u kuci

Podaci u grafikonu broj 9 ukazuju da je najviSe ispitanika, njih 35 (63.6 %) koji ostvaruju
pravo na novcanu i drugu materijalnu pomo¢. Od 55 ispitanika, njih 13 (23.6 %) ostvaruju
pravo na kuénu njegu i pomo¢ u kuéi, dok 4 (7.3 %) ispitanika ostvaruje pravo na usluge
socijalnog i drugog stru¢nog rada. Pravo na osposobljavanje za tivot i rad ostvaruju 3 (5.5 %)
ispitanika. Nakon uspostavljanja dijagnoze, roditelji su nerijetko prepusteni sami sebi, tako da
se istovremeno moraju suociti s teSkom dijagnozom i ¢injenicom da se nemaju kome obratiti
za dalju pomo¢. Internet im je Cesto jedini izvor informacija (i dezinformacija) o tome Sta se
deSava s njihovim djetetom, kako mu mogu pomo¢i te kako mogu ostvariti prava koja im
pripadaju. Stoga je neophodno blagovremeno informisati roditelje o vrsti pomoc¢i koju mogu
ostvariti, a koja bi im zasigurno privremeno ili trajno pomogla u rjeSavanju problema s kojima

se svakodnevno susrecu.
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Grafikon broj 10: Pomo¢ od strane drtave
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Na pitanje ,,Koliko ste zadovoljni s pomo¢i koju primate od strane drtave?*, njih 24 (43.6 %)
je odgovorilo da je u potpunosti nezadovoljno s prutanjem pomoci od strane drtave. Od
ukupno 55 ispitanika, njih 13 (23.6 %) se izjasnilo da su donekle zadovoljni, dok se je njih 10
(18.2 %) izjasnilo da su donekle nezadovoljni prutanjem pomoéi od strane drtave. Osam
ispitanika se izjasnilo da niti su zadovoljni niti nezadovoljni, dok je posve poratavajuéi
podatak da se niko od ispitanika nije izjasnio da je u potpunosti zadovoljan prutanjem pomoci
od strane drtave. Shodno navedenom trebale bi se oblikovati mjere kako socijalne, tako i
porodicne politike na nacin da se omoguci bolja drtavna podrSka takvim porodicama i bolja

socijalna podrska.
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Grafikon broj 11: Informisanost o pravima porodica djece s teSko¢ama u razvoju

EDa E Ne i Djelimic¢no
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Na pitanje ,,Da li ste informisani o pravima porodica djece s teSkoama u razvoju?*, 26 (47.3

%) ispitanika je odgovorilo da su informisani, njih 22 (40 %) je odgovorilo da su djelimi¢no
informisani, dok je 7 (12.7 %) ispitanika odgovorilo da nije informisano o pravima porodica
djece s teSkocama u razvoju. Porodice djece s teSko¢ama u razvoju koje nisu informisane o
svojim pravima, te na koji nacin ta prava mogu ostvariti, imaju dodatne poteskoc¢e u svom
funkcionisanju jer ne koriste benefite koji ih sljeduju. Kada bi svaka porodica bila
blagovremeno informisana o svojim pravima i na koji nacin ista mote ostvariti, olakSalo bi im

prevazilatenje pojedinih barijera s kojima se susrecu.
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Grafikon broj 12: Polotaj ostale djece u porodici

H U potpunosti se ne slatem # Donekle se ne slatem i Niti se slatem niti se ne slatem

# Donekle se slatem i U potpunosti se slatem

Iz grafikona broj 12 vidljivo je da se najveci broj, tacnije 23 (41.8 %) ispitanika donekle slate
s tvrdnjom ,,Braca i sestre djece s teSko¢ama u razvoju bivaju Cesto zapostavljena od strane
roditelja“, njih 11 (20 %) se u potpunosti ne slate s navedenom tvrdnjom, dok se njih 8 (14.5

%) u potpunosti slate s tim da braca i sestre djece s teSko¢ama u razvoju bivaju zapostavljena
od strane roditelja. Od 55 ispitanika, njih 7 (12.7 %) se izjasnilo da se niti slate niti ne slate s
navedenom tvrdnjom dok se samo 6 (10.9 %) ispitanika izjasnilo da se donekle ne slate. Ono
$to se mote konstatovati na osnovu prikazanih podataka, a $to je veoma pozitivno je ¢injenica
da od 55 ispitanika niti jedan ispitanik se u potpunosti nije slotio s tvrdnjom da braca i sestre
djece s teSkocama u razvoju bivaju zapostavljena od strane roditelja. U literaturi (Hackenberg,
1983) se navodi da se braca i sestre djece s teSkim viSestrukim oSteCenjima osjecaju
zapostavljenima, imaju viSe poteSko¢a u odnosima s majkom 1 viSe se osjec¢aju obaveznima
poslije se brinuti za braéu i sestre, meDutim ovim istrativanjem nismo dosli do sli¢nih

podataka.
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Grafikon broj 13: Nivo prihvacenosti razvojnih teskoca od strane oceva
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Na osnovu rezultata prezentiranih u grafikonu broj 13 motemo konstatovati koliko se
ispitanici slafu, odnosno ne slatu s tvrdnjom da ocevi tete prihvataju djecu s teSko¢ama u
razvoju u odnosu na majke. Od 55 ispitanika njih 13 (24 %) je odgovorilo da se u potpunosti
ne slate s navedenom tvrdnjom, dok je njih 14 (25.5 %) odgovorilo da se u potpunosti slate
da ocevi tete prihvataju djecu s teSkotama u odnosu na majke. Neka istraivanja, poput
Hinzeovog (1992, prema Leutar i sur., 2008) smatraju da ocevi tete prihvataju djecu s
teSko¢ama zbog opce slike muskarca u druStvu. Smatra se da muSkarcima samokontrola
otetava emocionalno nadvladavanje problema stoga su kod oceva Cesti osjecaji poput: drtanje
na distanci, potpuno razocarenje, osjecaj neupotrebljivosti te bijeg od kognitivhog i
emocionalnog optere¢enja (Leutar i Orsuli¢, 2015). O¢evi rjeDe pomisljaju da im je potreban
savjet strunjaka stoga rjeDe posjeéuju programe podrike roditeljstvu. Npr., u programu za
roditelje djece rane dobi ,,Rastimo zajedno* omjer oceva i majki je bio 1:10 (Pe¢nik i Pribela-
Hodap, 2013). TakoDer ovim istrativanjem do$li smo do saznanja da od 8 ispitanika muskog
spola, tacnije oCeva djece s teSkocama u razvoju, njih 4 se izjasnilo da se donekle slate s
navedenom tvrdnjom, dok su se po dva ispitanika izjasnila da se u potpunosti ne slafu i u
potpunosti slatu s tim da ocevi tete prihvataju djecu s teSko¢ama u razvoju u odnosu na

majke.
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Grafikon broj 14: Suocavanje s barijerama
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Iz grafikona broj 14 je vidljivo da se vecina ispitanika, ta¢nije njih 46 (83.6 %) u potpunosti
slotilo s tvrdnjom da porodice djece s teSkoCama u razvoju nailaze na svakodnevne
otetavajuce okolnosti koje predstavljaju barijere u njthovom svakodnevnom funkcionisanju,
dok se niti jedan ispitanik nije izjasnio da se u potpunosti ne slate s navedenom tvrdnjom.
Tvrdnja ,,Porodice djece s teSkoCama u razvoju nailaze na svakodnevne otetavajuce okolnosti
koje predstavljaju barijere u njihovom svakodnevnom funkcionisanju je ujedno i generalna
hipoteza ovog istrativanja, za koju na osnovu gore prezentiranih rezultata motemo

konstatovati da je potvrDena.

60



Grafikon broj 15: Ukljucenost drtavnih organa i institucija u prutanju podrske porodicama

djece s teSko¢ama u razvoju
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Prema rezultatima iz grafikon broj 15, najviSe ispitanika, njih 46 (83.6 %) se izjasnilo da se u
potpunosti slate s tvrdnjom ,,Nedovoljna ukljucenost drtavnih organa i institucija otetava
svakodnevno funkcionosanje prodica djece s teSko¢ama u razvoju”, dok se njih 9 (16.4 %)
izjasnilo da se donekle slate s navedenom tvrdnjom. Uvidom u dobijene rezultate mote se
konstatovati da nasi drtavni organi i institucije nisu dovoljno ukljucene u prutanju podrske
porodicama djece s teSkoCama u razvoju 1 prevazilatenju poteSkoca s kojima se one
svakodnevno susreéu. Rezultati dobijeni ovom tvrdnjom, potvrDuju prvu posebnu hipotezu
koja glasi: ,,Nedovoljna ukljuCenost drtavnih organa 1 institucija otetava svakodnevno
funkcionosanje prodica djece s teSko¢am u razvoju®. Porodice djece s teSkocama u razvoju
tokom svog tivota nailaze na razne barijere koje im otetavaju njihovo svakodnevno
funkcionisanje, meDutim, ukoliko nemaju podriku od strane drtave, iako se nasa drtava BiH
(Konvencija o pravima djeteta, ¢lan 23) obavezala da svakom djetetu s teSkocama u
dusevnom 1ili tjelesnom razvoju osigura ispunjen 1 pristojan fivot i olakSa njegovo
sudjelovanje u zajednici, te barijere postaju nepremostive i dodatno otetavaju njihov tivot i

tivot njihove djece.
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Grafikon broj 16: Informisanost porodica o vrsti poteskoc¢a i mogucéim vidovima podrske
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U grafikonu broj 16 ispitanici su se izjasnili u kojoj mjeri se slatu, odnosno ne slatu s
tvrdnjom da neblagovremeno informisanje o vrsti poteskoce i mogué¢im vidovima podrske i
edukacije mote utjecati na poremecene porodicne odnose. Na osnovu prezentiranih podataka
evidentno je da se vecina, tacnije 28 (50.9 %) ispitanika u potpunosti slate s navedenom
tvrdnjom. Njih 15 (27.3 %) se izjasnilo da se donekle slate, dok se 9 (16.4 %) ispitanika
izjasnilo da se niti slate niti ne slate, a samo su se 3 (6 %) ispitanika izjasnila da se u
potpunosti ne slatu da neblagovremeno informisanje o vrsti poteSkoce 1 moguc¢im vidovima
podrske i edukacije mote utjecati na poremecene porodi¢ne odnose. Dobijeni rezultati
potvrDuju petu posebno hipotezu koja glasi: ,,Neblagovremeno informisanje o vrsti poteskoca
1 mogu¢im vidovima podrske i1 edukacije u znatnoj mjeri dovode do poremecenih porodi¢nih

odnosa.”
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Grafikon broj 17: Ugestalost svaDe meDu suprutnicima
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Tvrdnju ,,SvaDe meDu suprutnicima su uéestalije u porodicama djece s te§ko¢ama u razvoju”,
ispitanici su mogli ocijeniti od 1 da se u potpunosti ne slatu do 5 da se u potpunosti slatu s
navedenom tvrdnjom. Na osnovu dobijenih rezultata, prezentiranih u grafikonu broju 17,
motemo vidjeti da se 20 (36.4 %) ispitanika izjasnilo da se donekle slate s navedenom
tvrdnjom, njih 11 (20 %) se izjasnilo da se u potpunosti slate da su svaDe meDu suprutnicima
ucestalije u porodicama djece s teSkocama u razvoju, dok se od 55 ispitanika, njih 9 (16 %)
izjasnilo da se u potpunosti ne slate s navedenom tvrdnjom. U literature (Ziolko, 1991. prema
Sobsey, 2004) se brak roditelja djece s teSkoCama u razvoju cCesto opisuje teskim,
nefunkcionalnim 1 pod velikim rizikom rastave. Shodno navedenom, podatak da se 11
roditelja izjasnilo da se u potpunosti slate da su svaDe u porodicama djece s teskoéama u
razvoju ucestalije, apsolutno nije zanemariv, te je neminovno da poremeceni porodi¢ni odnosi

dodatno otetavaju njihovo funkcionisanje.
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Grafikon broj 18: Socio-ekonomski aspekti porodica djece s teSko¢ama u razvoju
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Na osnovu prezentiranih podataka u grafikonu broj 18, posve je evidentna Cinjenica da se
vec¢ina ispitanika, tacnije njih 42 (76.4 %) izjasnilo da se u potpunosti slate s tvrdnjom da
zbog potrebe za 24h brigom o djetetu s te§kocama u razvoju je jedan od roditelja prinuDen
ostaviti posao Sto rezultira loSijom finansijskom situacijom. Dok se je od 55 ispitanika samo 1
(2 %) ispitanik izjasnio da se u potpunosti ne slate s navedenom tvrdnjom. Ekonomski status
porodice ima superiornu ulogu u razli¢itim podru¢jima tivota porodice. Roditeljima djece s
teSko¢ama u razvoju je nerijetko oduzeto osnovno pravo, pravo na rad, zbog ¢ega unutar
porodica djece s teSko¢ama u razvoju zbog neophodne cjelodnevne brige o djetetu Cesto jedan
roditelj ne radi. U ovim porodicama obi¢no su majke te koje napustaju svoja radna mjesta i
vode brigu o djetetu. Shodno tome trebale bi se oblikovati mjere kako socijalne, tako 1
porodi¢ne politike na nacin da se omoguéi bolja drtavna i socijalna podrska takvim
porodicama. Neophodno je unutar druStva stvarati uvjete koji ¢e doprinijeti boljem

usklaDivanju njihovih radnih i roditeljskih uloga, osigurati im materijalne uvjete tivota.
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Grafikon broj 19: Nivo zadovoljavanja potreba roditelja djece s teSko¢ama u razvoju
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U grafikonu broj 19 prikazani su rezultati koji ukazuju na to da li i u kojoj mjeri roditelji djece
s teSkoéama u razvoju zanemaruju svoje potrebe zbog brige o djetetu. Na osnovu
prezentiranih podataka evidentno je da se veéina roditelja, ta¢nije njih 30 (54.5 %) u
potpunosti slate s tvrdnjom da roditelji djece s teSkocama u razvoju nemaju vremena za sebe
zbog brige o djetetu, te zbog toga zanemaruju svoje potrebe. Nezanemariva je ¢injenica da se
od 55 ispitanika niti jedan roditelj nije izjasnio da se u potpunosti ne slate s navedenom
tvrdnjom. Roditelj djeteta s teSkocama u razvoju u svom roditeljstvu ima mnostvo ,,dodataka“
— protivljava viSe strepnje i stresa, viSe izazova. Tivot s djetetom s teSko¢om u razvoju od
roditelja zahtijeva prelatenje osobnih granica izdrtljivosti te zanemarivanje vatnih li¢nih

potreba.
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Grafikon broj 20: Besplatni stru¢ni tretmani za djecu s teSko¢ama u razvoju
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Od 55 ispitanika, njih 51 (92.7 %) se slotilo s tvrdnjom ,Ucestalije besplatne usluge
logopeda, defektologa i ostalih stru¢njaka bi olakSale roditeljima brigu o djeci s teSko¢ama u
razvoju”, dok su se preostala 4 (7.3 %) ispitanika izjasnila da se donekle slatu s navedenom
tvrdnjom. Vecina djece s teSkoama u razvoju ima poteSkoée u govoru te su im neophodne
logopedsko/defektoloske usluge. Da bi djeca s teSko¢ama napredovala u tom segmentu
potreban je uéestao i kontinuiran rad. MeDutim, u naoj drtavi su logopedske usluge veoma
rijetke te su roditelji primorani sami tratiti i finansirati usluge logopeda, defektologa i ostalih
stru¢njaka $to na kraju dodatno optere¢uje njihov budtet. Roditelji koji nisu u moguénosti
priustiti taj vid podrSke dijete ostaje bez, mote se reci, kljucne usluge za njihov daljni razvoj.
Stoga se sa sigurnoS$¢u mote istaknuti vatnost stru€nog tretmana za daljnji razvoj djeteta s

teSkocama u razvoju.
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Grafikon broj 21: Znacaj finansijske podrske roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju
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Voditi brigu o djetetu je zahtjevno za svakog roditelja, meDutim, voditi brigu o djetetu s
teSkocama zahtijeva jo§ vece napore. Da bi oba roditelja bila u moguénosti da sacuvaju radno
mjesto, neophodno je obezbijediti kvalitetnu njegu djeteta u vrijeme njihovog odsustva.
Trajno rjeSenje ovog problema moglo bi se naéi u razvijanju kvalitetnog
predskolskog/vrti¢nog sistema, obrazovanja. MeDutim, nerijetko predikolske ustanove/vrtiéi
zbog ostale djece odbijaju prihvatiti dijete s teSkoCama u razvoju, te su roditelji primorani
tratiti druge solucije, a nerijetko se odluce da jedan od roditelja napusti posao i u potpunosti
se posveti brizi o djetetu. Odgajati dijete s teSkocama u razvoju iziskuje mnogo vise finansija
koje roditelji tro$e na usluge raznih stru¢njaka, meDutim, ukoliko samo jedan od roditelja radi,
to neminovno rezultira loSijom finansijskom situacijom porodice. Adekvatna nov€ana pomo¢
roditelju koji vodi 24h brigu o djetetu s teSkocama u razvoju znatno bi pomogla finansijskoj
stabilnosti porodice, a to potvrDuju rezultati u grafikonu broj 21, gdje se od 55 ispitanika, njih
52 (94.5 %) izjasnilo da se u potpunosti slatu s tvrdnjom da bi nov¢éana pomo¢ roditelju koji

nije u mogucénosti raditi jer vodi 24h brigu o djetetu pomogla finansijskoj stabilnosti porodice.
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Grafikon broj 22: Znacaj asistenata u nastavi
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Iz grafikona broj 22 je vidljivo da se od 55 ispitanika, cak njih 54 (98.2 %) u potpunosti
slotilo s tvrdnjom da bi angatovanost veceg broja asistenata u nastavi znatno olakSalo
izvrSavanju Skolskih obaveza i djetetovom napredovanju, dok se samo 1 ispitanik izjasnio da
se donekle slate s navedenom tvrdnjom. Od ucitelja se ocekuje da omoguci svakom uceniku
da bude uspjeSan. Za ucenike ¢ija postignuc¢a znacajno zaostaju za ocekivanom razinom,
predviDaju se individualni pristupi i prilagoDeni programi. U praksi najéesé¢e uéitelj se ne
mote u potpunosti posvetiti ueniku s teskocama zbog ostalih ucenika, tako da za djecu s
teSko¢ama u razvoju, uklju¢enu u redovni sistem obrazovanja, neophodno je obezbijediti
asistenta u nastavi koji im pruta kontinuiranu podr§ku u savladavanju nastavnog programa.
Zbog navedenog mote se konstatovati da je asistent u nastavi jedan je od klju¢nih faktora za
uspjeSno usvajanje znanja 1 vjeStina djece s teSko¢ama u razvoju u redovnom sistemu
obrazovanja. Znacaj postojanja vise asistenata u nastavi prepoznali su 1 sami roditelji djece s
teSko¢ama u razvoju, a to dokazuje podatak da vecina isptinika (54 od ukupno 55) dijeli
misSljenje da bi angatovanost veceg broja asistenata u nastavi znatno poboljsalo realizaciju

Skolskih obaveza i djetetovo napredovanje.
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Grafikon broj 23: Nivo informisanosti roditelja djece s teSko¢ama u razvoju o pravima koja

imaju
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Od ukupnog broja ispitanika njih ¢ak 52 (94.5 %) se u potpunosti slate da bi blagovremena
informisanost roditelja djece s teSko¢ama u razvoju o njihovim pravima koja im pripadaju
znatno olakSala njihovo funkcionisanje. Preostala 3 (5.5 %) ispitanika su se izjasnila da se
donekle slatu s navedenom tvrdnjom. Nedovoljna informisanost roditelja djece s teSko¢ama u
razvoju o njihovim pravima otetava njihovo funkcionisanje Nedostatak sistemske podrSke, a
nerijetko 1 podrske porodice i prijatelja, dovodi do toga da roditelji djece s teSkocama u
razvoju ostaju prepuSteni sami sebi bez odgovora na mnoga pitanja koja se ti€u ostvarivanja
prava na drustvenu podrsku i brigu, bez utjehe i osjecaja sigurnosti. Svjesni Cinjenice da se
njihovo dijete ne razvija kao ostala djeca, roditelji neumorno tragaju za profesionalnom
podrskom 1 jasnim informisanjem o prirodi problema, protokolom djelovanja, te samim

saznanjem da se nesto mote uraditi za dobrobit njihovog djeteta.
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Grafikon broj 24: Nivo prihvacéenosti roditelja i djece s teSko¢ama u razvoju od strane drustva
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Na osnovu prezentiranih rezultata iz grafikona broj 24 evidentna je Cinjenica da vecina
ispitanika, ta¢nije njih 52 (94.5 %) smatra da bi bolja prihvacenost i razumijevanje od strane
drustva pomogla roditeljima u prevazilatenju svakodnevnih barijera s kojima se susrecu, dok
se preostala 3 (5.5 %) ispitanika donekle slatu s navedenom tvrdnjom. Na osnovu dobijenih
rezultata mote se reéi da je potvrDena druga posebna hipoteza koja glasi ,,Porodice bi bile
funkcionalnije za brigu o djetetu s teSko¢ama u razvoju uz vecu podrsku Sire zajednice®.
Roditelji koji odgajaju djecu s tesko¢ama u razvoju obi¢no u potpunosti moraju da im podrede
tivot, tako da je roditeljima ove djece neophodna podrska drustva kako bi se lakSe suocavali s

barijerama koje im otetavaju njihovo svakodnevno funkcionisanje.
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2. Zakljucna razmatranja i preporuke

Osnovni cilj teorijsko-empirijske analize funkcionisanja porodica djece s teSkocama u
razvoju bio je ukazati na prepreke 1 ograni¢enja s kojima se roditelji 1 ostali ¢lanovi njihovih

porodica svakodnevno susrecu.

Natalost saznanja do kojih se doslo, prvo kroz teoretsku analizu, a kasnije 1 kroz analizu
dobijenih rezultata istrativanja je da djeca s teskoCama u razvoju, ali i njihovi ¢lanovi
porodica, predstavljaju jednu od najmarginaliziranijih i najiskljucenijih skupina u Bosni 1
Hercegovini. To je skupina graDana koja se najée$ée svakodnevno suocava s diskriminacijom
kroz negativne stavove, nedostatak adekvatnih politika i zakona i na taj nafin im se zapravo
brani da ostvare svoja prava na zdravstvenu zastitu, obrazovanje, socijalnu zastitu, jednom
rije¢ju, na sve ono Sto predstavlja socijalnu ukljucenost i S§to bi im u konacnici pomoglo u

boljem funkcionisanju.

Istrativanje je pokazalo da neblagovremeno informisanje o vrsti poteskoca 1 moguéim
vidovima podrske i edukacije u znatnoj mjeri dovodi do poremecenih porodi¢nih odnosa. Na
osnovu navedenog, bilo bi dobro realizovati jednokratne radionice na teme ostvarivanja
pripadaju¢ih prava i osnativanja roditelja, te prutiti podrSku cijeloj porodici u vidu

informativne, socijalne, psiholoske i pravne podrske.

Partnerski odnos roditelja djece s teSkoCama u razvoju je vrlo specifican s obzirom na
nesvakidasnje izazove koji proizilaze iz odgoja njihovog djeteta, ali i ne uvijek socijalno
osjetljive okoline. Vatno je razumjeti koji uzro€nici mogu unaprijediti kvalitet partnerskog
odnosa roditelja djece s teSko¢ama u razvoju. Kvalitet i zadovoljstvo bra¢nom vezom je vatan
izvor podrske za noSenje s izazovima odgoja djeteta s teSko¢ama u razvoju (Hartley 1 sur.,
2011). S tim u vezi neophodno je raditi na osnativanju roditelja za kvalitetan brak jer
osnatenjem partnerskih odnosa dovodi do jatanja zajednistva i bra¢noj stabilnosti. TakoDer,
pravovremeno savjetovanje i prutanje podrSke roditeljima u znatnoj bi mjeri reduciralo

roditeljske brige i stres, te im pomoglo u prevazilatenju poteskoca s kojima se susrecu.

Stepen kvaliteta tivljenja djece s teSko¢ama u razvoju i njihovih porodica u zajednici uveliko
ovisi od drustva u kojem ftive. Budu¢i da porodice djece s teSkoCama u razvoju u
svakodnevnom fivotu nailaze na brojne prepreke, uvjetovane uglavnom nerazumijevanjem i
nepripremljenosti okoline za njihove specifi¢ne potrebe, neophodno je raditi na unaprijeDenju
kvalitetne podrske djeci s teSkoama u razvoju i njihovim porodicama za tivot u zajednici.

Neophodno je raditi na osvjeStavanju druStva o prisutnosti djece s teSko¢ama u razvoju u

71



drustvu i1 njihovim pravima, §to bi neminovno doprinijelo njihovom kvalitetu tivljenja u
zajednici. Treba mijenjati svijest kod ljudi. Ne smijemo dozvoliti da reagujemo samo na ono
$to nas litno pogaDa, nego svi treba da ué¢inimo koliko motemo u svom domenu da ovakva
djeca i njihove porodice imaju jednake uslove kao i sva druga, a ne da budu zapostavljena, a

drustvo slijepo i gluho za njihove potrebe.

Stoga, u svrhu osiguranja normalnog tivotnog ritma djece s teSkocama u razvoju, ali i
njihovih porodica svi ¢lanovi drustva dutni su, u skladu sa svojim moguénsotima, pridonijeti

njihovoj inkluziji u drustvo.

Da bi se stvorili bolji uslovi za tivot djece s teSko¢ama u razvoju i njihovih ¢lanova porodica,
od posebne vatnosti je razvijanje saradnje meDu nadletnim institucijama u BiH. TakoDer je
potrebno definisati privilegije i olakSice koje oni trebaju imati, oformiti zvani¢nu instituciju
koja bi se bavila problemima ove djece i njihovih porodica, te da rijesi i pitanje finansiranja
svih potrebnih terapija koje bi snosila drtava, a ne roditelj koji to finansijski ne mote izdrtati.
Kao i svaki drugi, i problem ove djece i njihovih porodica treba rjeSavati sistemski. Oni su
djeca s teSkocama u razvoju, a drustvene strukture treba da pridonesu da postanu vidljivi u

drustvu.
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Prilog

1. Obrazac anketnog upitnika

Postovani,

Ovaj anketni upitnik je dio istrativanja za potrebe izrade MA teze pod naslovom
,Karakteristike funkcionisanja porodica djece s teSko¢ama u razvoju®, ¢ija je izrada odobrena

na Fakultetu Politi¢kih nauka, Odsjek za socijalni rad.

Rezultati ¢e biti koriSteni iskljucivo u naucne svrhe uz postivanje svih etickih principa,

profesionalnog kodeksa i tajnosti podataka.

Zahvaljujem na saradnji.

PO1. Upitnik popunjava:

a) jedan od roditelja
b) staratelj
c) neko drugi, navesti ko:

P02. Spol ispitanika:

a) M
b) T

P03. Starosna dob ispitanika:
P04. Bracni status:

a) Otenjen/udata

b) Rastavljen/a

¢) Udovac/udovica

P05. Da li ste zaposleni:

a) Da
b) Ne

P06. Starosna dob djeteta s teSko¢ama u razvoju:
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P07. Dijete pripada jednoj od sljede¢ih kategorija (zaokrutiti jedan od ponuDenih odgovora):

dijete s oStecenim ¢ulom vida

dijete s oStecenim ¢ulom sluha

dijete s poremecéajem u govoru i razvoju
dijete s tjelesnim ostecenjem

dijete s psihickom zaostalos¢u

dijete s kombiniranim smetnjama

A

P08. Koliko ste vi i dijete prihvaceni od strane ostalih ¢lanova zajednice?

1) U potpunosti
2) Djelimi¢no
3) Neprihvaceni

P09. Koju vrstu pomo¢i ostvarujete?

novcana i druga materijalna pomo¢
osposobljavanje za tivot 1 rad

smjestaj u drugu porodicu

smjestaj u ustanove socijalne zastite
usluge socijalnog i drugog stru¢nog rada
kuéna njega i pomo¢ u kuci

Nesto drugo, navesti Sta: _

Nk LD~

P10. Koliko ste zadovoljno s pomo¢i koju primate od strane drtave?

1) U potpunosti sam zadovoljan/a
2) Donekle sam zadovoljan/a

3) Niti zadovoljan niti nezadovoljan
4) Donekle sam nezadovoljan/a

5) U potpunosti sam nezadovoljan/a

P11. Da i ste informisani o pravima porodica djece s teSko¢ama u razvoju?

a) Da
b) Ne
c) Djelimi¢no
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P12. U kojoj mjeri se slatete sa sljede¢im tvrdnjama: Svoj odgovor oznacite na skali od 1
do 5 u kojoj je:

nk W=

U potpunosti se ne slatem
Donekle se ne slatem

Niti se slatem niti se ne slatem
Donekle se slatem

U potpunosti se slatem

RB.

Tvrdnja

Braca 1 sestre djece s teSkoCama u razvoju bivaju cesto
zapostavljena od strane roditelja

Ocevi tete prihvataju dijete s teSko¢ama u razvoju u odnosu na
majke

Porodice djece s teskotama u razvoju nailaze na svakodnevne
otetavaju¢e okolnosti koje predstavljaju barijere u njithovom
svakodnevnom funkcionisanju

Nedovoljna ukljuc¢enost drtavnih organa 1 institucija otetava
svakodnevno funkcionosanje prodica djece s teSko¢ama u razvoju

Neblagovremeno informisanje o vrsti poteSkoa i1 moguéim
vidovima podrSske 1 edukacije u znatnoj mjeri dovode do
poremecenih porodi¢nih odnosa

SvaDe meDu suprutnicima su ucestalije u porodicama djece s
teSko¢ama u razvoju

Zbog potrebe za 24h brigom o djetetu s teSkoama u razvoju jedan
od roditelja prinuDen je ostaviti posao S$to rezultira loSijom
finansijskom situacijom

Roditelji djece s teSkocama u razvoju nemaju vremena za sebe
zbog brige o djetetu, te zbog toga zanemaruju svoje potrebe

Ucestalije besplatne usluge logopeda, defektologa 1 ostalih
strucnjaka bi olakSale roditeljima brigu o djeci s teSko¢ama u
razvoju

10

Novc¢ana pomo¢ roditelju koji nije u moguénosti raditi jer vodi 24h
brigu o djetetu bi pomogla finansijskoj stabilnosti porodice

11

Angatovanost veceg broja asistenata u nastavi znatno bi olakSalo
izvrSavanju Skolskih obaveza i djetetovom napredovanju

12

Blagovremena informisanost roditelja djece s teSkoama u razvoju
o njihovim pravima koja im pripadaju znatno bi olakSala njihovo
funkcionisanje

13

Bolja prihvacenost i razumijevanje od strane drustva bi pomogla
roditeljima u prevazilatenju svakodnevnih barijera s kojima se
susrecu
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