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Kako je pocela ,,Nasa prica“...

Publikacija koja je pred Vama rezultat je visegodi$njeg rada i velikog
broja aktivnosti koje je tim stru¢njaka razlicitih profila pazljivo planirao i
realizovao. Aktivnosti su obuhvatale istrazivanja, zatim pilotiranja i evalu-
aciju razlic¢itih formi rada, kao i kreiranje, realizaciju i edukaciju razli¢itih
obuka za aktere iz razli¢itih ustanova i organizacija u oblasti podrske poro-

dicama dece sa smetnjama u razvoju.

»Nasa prica“ je pocela istrazivanjem u okviru doktorske disertaci-
je Tatjane Krsti¢ (Majke hroni¢no ometene dece: prihvatanje dijagnoze i
prevladavanje stresa, Filozofski fakultet, Novi Sad, mentor prof.dr Ljiljana
Mihi¢). Podaci sa ovog istrazivanja dali su pocetni uvid u procese vezane za
prihvatanje deteta i neke od klju¢nih ¢inilaca kvaliteta brige u porodicama
dece sa smetnjama u razvoju, na prvom mestu- u odnos prema dijagnozi i

njegov znacaj za razvoj adekvatnog modela brige.

Ova saznanja vodila su nas dalje u razmisljanje o tome ko, gde i na koji
nacin moze podrzati roditelja u procesu prihvatanja deteta nakon saznava-
nja da njegov razvoj ne tece ocekivano. U traZenju odgovora na ovo pita-
nje prvi su se odazvali profesionalci iz sistema ranog obrazovanja. Snazno
isticane vrednosti inkluzivnog obrazovanja i bogate opcije za rad koje vrti¢
ima sa detetom i porodicama otvorile su brojne mogucnosti. Tim preds-
kolskih ustanova okupljen oko projekta Vrti¢ kao sigurna baza, realizovao
je niz istrazivanja vezanih pre svega za znacaj procene odnosa prema dija-
gnozi za planiranje saradnje i dodatne podrske porodicama, ali i za oblike
saradnje sa porodicom koji se koriste u radu sa porodicama dece sa smet-
njama u razvoju, mogucnosti uces¢a predskolske ustanove u sistemu pru-
zalaca usluga za porodice dece sa smetnjama u razvoju i potrebe i kvalitet
podrske koji roditelji dece sa smetnjama u razvoju dobijaju u predskolskim
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ustanovama u toku adaptacije i drugih tranzicionih tacaka. O rezultatima
ovih istrazivanja izvestavano je na razli¢itim stru¢nim i nau¢nim skupo-
vima, a podaci su upotrebljeni da se kreira model planiranja podrske po-
rodici deteta sa smetnjama u razvoju u predskolskoj ustanovi. Predloze-
ni model pilotiran je u Predskolskoj ustanovi ,,Detinjstvo®, Zabalj i Dejoj
ustanovi ,,Decja radost®, Irig, a prikazan u radovima u nau¢nim c¢asopisima
i na susretima stru¢nih saradnika i saradnika predskolskih ustanova Srbije.
Model ukljucivanja roditelja, u kontekstu odnosa prema dijagnozi deteta,
u planiranje tranzicije iz vrti¢a u $kolu za dete sa smetnjama u razvoju pi-
lotiran je u Predskolskoj ustanovi ,,Radosno detinjstvo’, Novi Sad. Potrebe
vaspitaca prepoznate u toku pilotiranja ovih oblika rada vodile su kreiranju
akreditovanog seminara stru¢nog usavr$avanja (,,Jacanje kapaciteta zapo-
slenih u vrti¢ima i Skolama u radu sa roditeljima dece sa smetnjama u ra-
zvoju”) &iji je nosilac Predskolska ustanova ,,Detinjstvo, Zabalj i koji se veé
trecu godinu realizuje u vrti¢ima u Srbiji. Pilotirane forme rada i istraziva-
nja realizovana u ovom segmentu donele su nove uvide vezane za moguc¢-
nosti sistema ranog obrazovanja u podrsci porodicama dece sa smetnjama

u razvoju.

Dalji istrazivacki rad u okviru projekta ,Efekti egzistencijalne nesi-
gurnosti na pojedinca i porodicu u Srbiji“ (Ministarstvo prosvete, nauke i
tehnoloskog razvoja Republike Srbije, nosilac Filozofski fakultet, Novi Sad)
bio je usmeren na procenu kvaliteta brige o detetu u porodicama sa decom
sa smetnjama u razvoju, kao i na procenu potreba ovih porodica za podrs-
kom u razvoju kvalitetnijeg modela brige i njihovih mogu¢nosti za ukljuci-
vanje u programe podrske.

Sve ove podatke i sva iskustva sazeli smo u okvir programa ,,Nasa pri-
¢a“ koji je kreiran, pilotiran i evaluiran u okviru ovog projekta, u saradnji
sa Centrom za podrsku ranom razvoju i porodi¢nim odnosima ,,Harmoni-
ja“, Novi Sad.

U toku rada na svim koracima koji su vodili programu, imali smo
ogromnu podrsku velikog broja ljudi. Pre svega ovo se odnosi na neke od
vodecih stru¢njaka u oblasti istrazivanja i podrske porodicama dece sa



Kako je pocela ,,Nasa prica“..

smetnjama u razvoju. Oni su sa nama nesebic¢no delili svoje znanje, modele
rada, tehnike i iskustva u radu. To su bili dr Robert C. Pianta (University
of Virginia) koji nas je naucio kako i zasto se procenjuje odnos prema dija-
gnozi; dr Douglas Barnett (Wayne State University, Detroit) koji je sa nama
podelio svoja iskustva u realizaciji programa ,,Building new dreams® i dr
Denise Orme (Golden West College, California) koja nas je ucila o tehnici
vizuelnih metafora i dala saglasnost da materijal koji ona koristi u radu sa

porodicama upotrebimo u programu.

U kreiranju materijala za rad u programu ,Nasa pri¢a“ nemerljiv do-
prinos dali su roditelji dece sa smetnjama, pricajuci nam svoje zivotne pri-
¢e i dajuci saglasnost da se one ispricaju i drugima i budu osnov za ucenje i

rad u programu.

U prvim evaluacijama programa nesebi¢no su ucestvovali roditelji
dece sa smetnjama u razvoju i dali nam prve vazne procene programa. Ve-
liko hvala dugujemo i Novosadskoj mrezi za decu ¢ijim angazovanjem i

posredovanjem su se ovi roditelji mogli informisati i ukljuciti u na$ rad.

Prve grupe programa radene su u Centru za podr$ku ranom razvoju
i porodi¢nim odnosima ,,Harmonija“, Novi Sad i vodile su ih psiholoski-
nje Natasa Lukic i Izabela Halas, stru¢ne saradnice predskolskih ustanova,
od pocetka ukljucene u istrazivacke i sve druge korake projekta. Podrsku u
pripremi transkripata i analizi rada na ovim susretima pruzale su student-
kinje doktorskih studija na Odseku za psihologiju, Filozofskog fakulteta u
Novom Sadu- Milana Raji¢ i Jovana Jestrovic.

Svoj zivot van Centra ,Harmonija“, program je poceo u predskolskim
ustanovama u Zablju, Novim Banovcima i Irigu i veliko hvala dugujemo
stru¢nim saradnicama koje su grupe realizovale i roditeljima koji su nam
dali znacajne evaluacije i smernice za rad na unapredenju programa.

Tim je imao veliko zadovoljstvo da o temama ukljucenim u program
govori na velikom broju stru¢nih susreta, aktiva vaspitaca i stru¢nih sarad-
nika u predskolskim ustanovama $irom Srbije, ali i u okviru obuka za pe-
dijatre i patronazne sestre (projekat ,,Jacanje kapaciteta pedijatrijske zdrav-
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stvene zastite za podrsku u ranom detinjstvu®, Udruzenje pedijatara Srbije
i UNICEF i projekat ,Podrska ranom razvoju i socijalnom uklju¢ivanju
dece kroz jacanje kapaciteta polivalentne patronazne sluzbe i obezbedenje
kontinuiteta zdravstvene zastite porodice®, Gradski zavod za javno zdravlje,
Beograd i UNICEF), kao i u okviru obuka za Porodi¢nog saradnika u radu
sa porodicama dece sa smetnjama u razvoju (Republic¢ki zavod za socijalnu
zatitu) i nizu obuka za stru¢ne radnike Centra za zastitu odojc¢adi, dece i
omladine Beograd. Uc¢es¢e na svakoj od ovih obuka davalo nam je Sansu,
ne samo da podelimo ono $ta smo naucili, ve¢ i da u razgovoru sa profesi-
onalcima razlic¢itih struka dobijemo nove smernice za unapredenje progra-

ma.

Danas, kada je ,,Nasa prica“ zaokruzena, nju prati detaljna obuka koju
prolazi Cetvrta grupa polaznika- profesionalaca razli¢itih struka iz sva tri
sistema koja brinu o deci.

Nadamo se da ¢e Vam na$ dosadasnji rad, program koji Vam pred-
stavljamo i ova publikacija biti motivacija da sa porodicama koje srecete
ispricate price i date doprinos jacanju njihovih snaga da pruze detetu koje
sa njima zivi podrsku i brigu od koje se raste.

Tanja, Ivana, Jelena i Milana



Verujuci da iza zatvorenih ocnih kapaka roditeljske zatecenosti postoji Sunce
Zivota za decu sa smetnjama u razvoju, u ime dece i svoje otvorene duse,
krenula sam ovim programom u susret roditeljima.

Verica Popovic, socijalna radnica, Dom zdravlja Stara Pazova






Deo 1

Porodice dece sa smetnjama u razvoju:
karakteristike i kljucni razvojni procesi






Roditeljstvo u porodicama dece sa
smetnjama u razvoju

Roditelji pocinju da prave planove o buducem Zivotu svoje porodice
i svog deteta jo§ u periodu kada tek razmisljaju o prosirenju porodice, ili
kada se potvrdi trudnoca (Archer, 1999). Taj period je ispunjen optimi-
stickim mastanjima o buduc¢em savr$enom, psihofizi¢ki zdravom detetu,
koje ¢e potvrditi i mo¢i da ispuni roditeljske nade i aspiracije za budu¢nost.
Rodenje deteta je jedinstven i srecan dogadaj za veéinu roditelja (Leerkes &
Burney, 2007). Medutim, saznanje da dete ima smetnje u razvoju drasticno
menja roditeljsku perspektivu i pogled kako na roditeljstvo, tako i na svoje
dete i svoju roditeljsku ulogu $to uslovljava i potrebu za menjanjem rodi-
teljskih ocekivanja (Graungaard & Skov, 2007).

Premda je medicina u stalnom napredovanju, broj dece sa smetnjama
u razvoju se ne smanjuje, ve¢ naprotiv lagano raste. To je stoga $to se da-
nas uspevaju spasiti zivoti dece koji ranije nisu mogli preziveti jer nije po-
stojalo tehnologkih mogucénosti koje bi im to omogucile (Ljubesi¢, 2013).
Samim tim raste i potreba za sistematskom podrskom porodicama koje se
susrecu sa razlic¢itim vrstama zdravstvenih izazova kod svog deteta, koja bi
trebala da bude usmerena na pomo¢ porodicama da se adaptiraju i vode
kvalitetan Zivot. Pored toga, drustveni kontekst je takav da se ometenost ili
invaliditet ¢esto obezvreduje i roditelji stoga osecaju dodatno emocionalne
opterecenje (Green, 2007). Podizanje deteta sa smetnjama u razvoju pred-
stavlja veliki izazov za vec¢inu porodica i moze da ima posledice ne samo za
detetovo funkcionisanje ve¢ i za funkcionisanje cele porodice tokom duzeg
perioda vremena (Lin, 2000; Raina et al., 2005). Rodenje deteta sa smetnja-
ma u razvoju moze da poremeti uravnotezeno stanje porodi¢ne zajedni-

ce. Iako samo jedan c¢lan porodice moze da ima neku formu ,,invaliditeta®,
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pogodeni su svi njeni ¢lanovi. Zbog toga je vazno blagovremeno delovati i
prevenirati kako jedan ¢lan porodice, npr. dete sa smetnjama u razvoju, ne
bi doveo do razvijanja porodice ,,sa smetnjama“ (Vash & Crewe, 2010).

Izazovi koji se postavljaju pred porodicu koja podize dete sa smetnja-
ma u razvoju odnose se kako na fizicke zahteve u vezi sa pojacanom po-
trebom za brigom o detetu, ali i na zahteve na emocionalnom nivou, zbog
izuzetno teskih emocija koje roditelji dozivljavaju. Roditelji moraju da se
suoce sa saznanjem o teSko¢ama vezanim za detetovo stanje, ali i da menja-
ju svoja ocekivanja koja su gradili o detetu, od onih koje predstavljaju savr-
$eno dete na ona ocekivanja koja uvazavaju realnost da dete ima odredene
poteskoce koje ometaju njegov razvoj. To nije jednostavan i kratkotrajan
proces, a u literaturi se Cesto oznacava kao “tugovanje zvog gubitka savrse-
nog deteta” (Marvin & Pianta, 1996).

Kada govorimo o savrsenom detetu, ne podrazuemvamo savrsenost koju
je nemoguce postici. Pod tim smatramo psihofizicki zdravo dete, Cije razvoj
prati tipicne pokazatelje razvoja ocekivne za dete odredenog uzrasta. Tipican
razvoj se dozivljava kao preduslov koji omogucava da dete moze da postane
samostalna odrasla osoba.

Momenat saznavanja da dete ima poteskoce u razvoju nije jedinstven
za sve roditelje. Deca sa urodenim fizickim smetnjama ili nekim hromo-
zomskim aberacijama, kao §to je npr. Daunov sindrom su uglavnom pre-
poznata na samom rodenju, dok deca sa ,,nevidljivim“ smetnjama u ranom
uzrastu, kao $to je autizam ili neke blaze teskoce (kao $to su npr. smetnje
u ucenju) nisu prepoznata sve dok se kod dece ne uoce poteskoce u odre-
denim oblastima njihovog funkcionisanja, npr. u ostvarivanju socijalne in-
terakcije sa drugima ili u razvoju govora. Ponekad se prepoznaju tek kada
dete krene u $kolu i ne uspeva da savlada neke ili ve¢inu nastavnih zahte-
va. Iz svega navedenog je jasno da deca sa smetnjama u razvoju nisu ho-
mogena grupa. Medutim, ishodi sa kojima su suocene njihove porodice,
iako variraju u stepenu, ¢esto imaju i neke opste, zajednicke karakteristike.
Vazno je uvaziti tu ¢injenicu, zato §to ona potvrduje potrebu da se pruzi
podrska svim porodicama koje podizu decu sa smetnjama u razvoju. Tako
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npr. potrebe porodice sa detetom koje ima cerebralnu paralizu mogu biti
prepoznate vrlo lako, dok poteskoce ¢lanova porodice deteta sa opsesivno-
kompulsivnim poremecajem koji imaju takode velike izazove i suoceni su
sa slicnim ishodima u procesu reagovanja i prilagodavanja na dete i njego-
ve smetnje nije jednostavno prepoznati (DeMarle & le Roux, 2001).

Cesto se od roditelja dece sa autizmom dobijaju izjave da je njihovo
dete u prvim mesecima ili cak prvu godinu-dve bilo u potpunosti psihofizicki
zdravo. Premda se neki od njih ponekad priseaju da je dete od najranijih
dana bilo razdraZljivo, to ih nije navodilo na pomisao da dete ima neke po-
teskoce u razvoju. Kada dete napuni godinu-dve, a ne pocne da govori (ili se
ne javlja govor koji je u sluzbi komunikacije) i cije ponasanje je neobicno i
tesko za usmeravanje i uspostavljaje saradnje, roditelji postaju sve vise zabri-
nuti. Vecina njih ni tada ne smatra da dete nece moci da ,preraste” problem.

Cesto je potrebno da prode mnogo vremena dok se neke od tih poro-
dica obrate za pomo¢ ili dok stru¢njaci sami ne uoce koliko je ¢lanovima
porodice potrebna podrska. Prihvatanje detetovog stanja je kompleksan
proces, a ono moze postati posebno slozeno kada intelektualno roditeljsko
prihvatanje bude mnogo izrazenije nego i emotivno. Takva situacija moze
da utice na dvostruke poruke svim drugim ¢lanovima porodice, $to dovodi
do pometnje i nepoverenja medu njima. Direktna poruka bi u tom slucaju
bila poruka brige, zabrinutosti ili prihvatanja ,teske realnosti®, a da je prati
skriveno izrazavanje besa, ljutnje, razocaranja ili ocajnicke zelje da se pobe-
gne iz te situacije (Vash & Crewe, 2010).

»Irebalo nam je vremena da prevazidemo pocetni Sok. Isprva je sve $to
smo videli bio autizam, dete je bilo autisticno! Ali vremenom smo poceli da
shvatamo da to nije tako, on je pre svega bio nase dete, divno dete - on je pun
ljubavi i zabavan. Danas smo mnogo vise usmereni na stvari koje su najbolje
za njega, koje mu pomazu. Njegovo napredovanje nam daje dalju snagu. Sok
i ocajanje nisu vise tu, cak i kada s vremena na vreme brinemo, ali sada i
osecamo mnogo vise nade“ (Oppenheim et al., 2007).
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Naravno, vazno je da budemo svesni da se veoma veliki broj poro-
dica uspesno nosi sa izazovima koje pred njih postavlja podizanje deteta
sa smetnjama u razvoju. Prisustvo detetve smetnje u razvoju nece nuzno
prouzrokovati devijantno porodi¢no funkcionisanje (Dyson, 1993). Mnoge
porodice dece sa smetnjama u razvoju, sli¢cno porodicama koje imaju decu
tipi¢nog razvoja, imaju pozitivne i kohezivne porodi¢ne odnose (Dyson,
1996). Cak mnogi od njih navode da im je iskustvo podizanja deteta sa
smetnjama u razvoju omogucilo li¢ni i duhovni razvoj (Scorgie & Sobsey,
2000). Potrebno je da se prevazide cesto uobicajena pretpostavka da je dis-
funkcionalnost ocekivana u porodicama koje imaju dete sa smetnjama u
razvoju i da se ne ocekuje da u tim porodicama nuzno postoje nepremosti-
vi problemi (Longo & Bond, 1984). Stoga se sve vi$e naglasava potreba za
optimisti¢nim stavom i upucivanjem na zdrave porodi¢ne snage, bez po-

trebe za ,,patologiziranjem” porodice.

»Danas sam ja potpuno drugacije. Iznenadujuce, ali Zivot se vratio u
normalu i nastavili smo sa nasim Zivotima. Vidimo njegovo autisticno po-
nasanje u odredenim momentima, ali on je deo nase porodice. Ja pricam sa
njim na isti nacin kao i sa njegovim bratom. Ako ga zamolim da nesto uradi,
on to i ucini“ (Oppenheim et al., 2007).

Premda roditelji dece sa smetnjama u razvoju zaista iznose i opisuju
svoja negativna emotivna dozivljavanja izazvana detetovom smetnjom u
razvoju, vec¢ina od njih takode opisuje i pozitivne emocije, koje izgledaju
kao da prave balans sa negativnim iskustvima (Graungaard & Skov, 2007).
I druga istrazivanja ukazuju da iako negativne emocije dominiraju kod ro-
ditelja dece sa smetnjama u razvoju, javljaju se price o uzivanju, ljubavi i
drugim pozitivnim emocijama (Bostrém, Broberg, & Hwang, 2010). Po-
zitivne emocije koje se javljaju zajedno sa negativnim tokom stresogenih
dogadaja olaksavaju obnavljanje psihosocijalnih i psiholoskih resursa po-
trebnih za prevladavnje stresa (Folkman, 2008). Moze se pretpostaviti da
jake pozitivne emocije koje vecina roditelja ose¢a prema detetu, a takode i
pozitivna razmisljanja i roditeljska iskustva sa detetom deluju kao protek-
tivni faktor i pospesuju roditeljsku spoosbnost da prevladavaju saznanje da
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njihovo dete ima smetnje u razvoju (Bostrom et al., 2010). Pradoks u vezi
sa unutrasnjom napeto$¢u kod roditelja su suprostavljene snage izmedu
voljenja deteta onakvo kakvo je i Zelje da njegove razvojne smetnje nestanu,
izmedu suocavanja sa neizlecivos¢u dok traze reSenja, i izmedu odrzavanja
nade za detetovu budu¢nost dok dobijaju negativne informacije i bore se sa
vlastitim strahovima (Larson, 1998). Ali, u svakom slucaju je vazno znati
da biti roditelj deteta sa smetnjama u razvoju ne ukljucuje samo gubitak
ve¢ i radost zbog toga $to su postali roditelji. Za mnoge porodice detetov
razvoj tokom vremena donosi i radost i tugu: radost zbog detetovih snaga
koje se razvojem razvijaju, a tugu kada se novi aspekti ili implikacije dete-
tove ometenosti otkrivaju tokom vremena (DeMarle & le Roux, 2001).

»Nase dete je unelo toliko promene, toliko radosti u nase Zivote. Cak i
kada smo postali svesni da éemo mnogo vremena morati posvetiti odlascima
na rehabilitaciju, i da moZda nikada nece moci da funkcionise u potpunosti
samostalno, to nije umanjilo nasu ljubav prema njemu. Cak naprotiv, moZda
smo postali i osecajniji i vise udruZeni kao porodica, udruzeni u zajednicki
cilj - da maksimalno olaksamo i pomognemo razvoj naseg sina.“

»Shvatila sam da problem nece jednostavno otici, on Ce rasti sa njim. Ra-
nije sam mislila da éemo se mi baviti tim problemom i da ce on posle biti pot-
puno normalan, ali danas znam da on ostaje. Mi jos uvek radimo veoma mno-
go i ja verujem da Ce za koju godinu on moci da ide u redovnu skolu, iako ce
verovatno trebati neku individualnu podrsku® (Oppenheim et al., 2007).

Percepcija uticaja ometenosti na porodi¢no funkcionisanje utice na
porodi¢ni stres. Porodice sa pozitivnijom procenom svojih vestina prevla-
davanja stresogenih okolnosti pokazuju bolje porodi¢no prilagodavanje i
manje roditeljskog distresa i kod majki i kod oceva. Slicno tome, porodice
koje menjaju nacin na koji razmisljaju o njihovoj situaciji promenom svog
opazanja deteta i porodi¢ne situacije ¢esto pokazuju vecu rezilijentnost,
odnosno otpornost da se suoce sa novonastalim izazovima. Rezlijentnost
podrazumeva da ljudi imaju relativno dobro psiholosko funkcionisanje
uprkos teskim zivotnim iskustvima nakon kojih se objektivno mogu oce-
kivati poteskoce u snalazenju i prilagodavanju na zivotne okolnosti. Neki
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ljudi ,,izvuku® pozitivan psiholoski rast iz teskih Zivotnih iskustava, ne kao
rezultat cuda ve¢ odlucnosti da prevladaju stres i nedace $to je vise mogu-
¢e (Lazarus, 2003). Roditelji koji redefiniSu smetnje svog deteta na poziti-
van nacin, a sebe dozivljavaju kao kompetentne, a ne kao pasivne imaju i
pokazatelje boljeg porodi¢nog prilagodavanja (Lustig, 2002). U skladu sa
tim je i nalaz da majke koje pozitivnije opazaju svoje dete sa smetnjama u
razvoju procenjuju i celokupno porodi¢no funkcionisanje kao bolje (Wein-
ger, 1999). Stoga je veoma znacajno da profesionalci koji rade sa detetom i
porodicom treba da posebnu paznju usmere na to kako porodice definisu
svoje iskustvo brige za dete sa smetnjama u razvoju (U ovom praktikumu
detaljnije obradeno kao ,,Putovanje kroz iskustvo®). Negativna razmisljanja
i uverenja o ometenosti mogu da predstavljaju faktor rizika za porodice
(Neely-Barnes & Dia, 2008). Roditelji su navodili da im je detetova smetnja
u razvoju pojacala osecaj svrhe, licnog rasta, duhovnosti, tolerancije i sen-
zitivnosti, a takav pozitivan pogled na detetove smetnje u razvoju korelira
sa snizenim dozivljajem stresa i opterecenosti roditelja (Scorgie & Sobsey,
2000; Stainton & Besser, 1998; Ylven, Bjorck-Akesson, & Granlund, 2006).
Pomazuci porodicama naglasavanjem $ta treba da nauce i kako da rastu
kao porodica moze im se pomoc¢i da se adaptiraju na kontinuirane i per-
zistentne porodi¢ne stresove (Patterson, 1995). Jedan od takvih Zivotnih
izazova jeste podizanje deteta sa smetnjama u razvoju i postizanje rezili-
jentnosti uprkos tom iskustvu. U porodicama sa detetom sa smetnjama u
razvoju rezilijentnost rezultira iz dozivljaja da se zivot nastavlja i da moze
biti ispunjen i bogat uprkos teretu i teSko¢ama koje imaju (Retzlaff, 2007).
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Kvalitet ranih iskustava deteta sa svojim roditeljem (u smislu kvaliteta
pruzene brige) definiSe organizaciju njihovog odnosa pre svega kroz do-
zivljaj deteta da moze da ima poverenje u dostupnost, zainteresovanost i
vestine zastite svog staratelja. Ovaj dozivljaj poverenja opisuje se kao sigur-
nost afektivne vezanosti. Na ovaj nacin organizovan odnos izmedu rodite-
lja i deteta (dostupnost-poverenje-sigurna afektivna vezanost) predstavlja
temelje detetove mogucnosti da se osloni na vodstvo i podrsku roditelja u
istrazivanju sveta oko sebe. U kontekstu razvoja deteta sa smetnjama, ova-
ko organizovan odnos bice temelj moguc¢nosti deteta da se osloni na rodi-
telja kako bi razumelo i ucestvovalo u tretmanima i zdravstvenoj nezi, ali,
pre svega, kako bi ucilo da ovlada svojim vestinama i iskoristi svoje snage u
istrazivanju okoline, uloga i odnosa u koje ulazi, a koje su, zahvaljujuci spe-
cificnom kontektstu odrastanja, neretko pune nerazvojnih, visokostresnih

izazova.

Starateljski sistem (caregiving system) koji se zajedno sa sistemom
afektivne veze (attachment system) razvija kod roditelja ima, dakle, za cilj
da zastiti dete i obezbedi kvalitetnu brigu za njega (Bowlby, 1980 prema
Pianta, Marvin, Britner, & Borowitz, 1996). Starateljski sistem predstavlja
biologki utemeljen kontrolni sistem koji funkcionise tako $to usmerava pa-
znju roditelja i integriSe percepciju, kogniciju i emocije tako da organizuje
ponasanje ka cilju zatite deteta. Ovaj sistem je pod “vodstvom” modela
roditeljske brige - unutrasnjih reprezentacija roditelja i deteta, koji definie
niz uverenja i ocekivanja, pravila po kojima ¢e roditelj prepoznavati kada
je potrebno da svoj starateljski sistem aktivira (Sta su znaci da je detetu po-
trebna zastita) i deaktivira (Sta su znaci da je dete umireno i sigurno), kao i
kojim ponasanjima ce roditelj pruziti brigu i zastitu kada je dete treba (da li
¢e ga utesiti, zagrliti, imenovati mu pojavu, osecanje, dodirnuti ga, pribliziti
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se i sli¢no). Starateljski sistem ce se aktivirati kada god roditelj percipira da
postoji okolnost koja ugrozava fizicku i emotivnu bezbednost deteta: pret-
nja odvajanja, ugrozenost, nelagoda, distres kod deteta. Starateljski sistem
nije datost, on se razvija i menja tokom celokupnog zivota roditelja, a izra-
ziti znacaj za njegov razvoj ima iskustvo brige o roditelju (¢ime se formi-
raju inicijalna uverenja o bliskosti i znacaju bliskih odnosa), tranzicija u
roditeljstvo (formiranje reprezentacija i o¢ekivanja o detetu i sebi kao rodi-
telju tokom trudnoce, proces preuzimanja roditeljske uloge nakon rodenja
deteta i “uigravanje” sa detetom), kao i dete samo, svojim temperamentom
i drugim licnim karakteristikama i zahtevima brige koje namece (George &
Solomon, 2008).

Vecina roditelja razvija koherentne starateljske sisteme, koji se osla-
njaju na pravila o znacaju privrzenosti, poverenja, i razvijaju rastucu Zze-
lju roditelja da budu posveceni detetu i unapreduju vestine brige o detetu.
Ovi roditelji sve bolje upoznaju svoje dete zahvaljujuci svojoj dostupnosti
i usmerenosti na potrebe deteta, pa reaguju sve uvremenjenije i adekvat-
nije, ¢inedi da rano iskustvo deteta bude zasi¢eno oseanjem zasticenosti
i sigurnosti u starateljsku figuru. Ove roditelje cemo zvati senzitivnim. Za-
hvaljujuci senzitivnosti (vestini prepoznavanja detetovih potreba i uvreme-
njenog i adekvatnog reagovanja na njih) dete ¢e “zauzvrat” svojim pona-
$anjima jacati dozivljaj kompetencije roditelja, umirujuci se u kontaktu sa
njim i oslanjajudi se na njegovu podrsku. Na ovaj nacin, jacace se i uvere-
nje o znacaju privrzenosti, poverenja, pa i potreba i spretnost roditelja da
pruze kvalitetno staranje o detetu i stimulaciju razvoja (Bernier & Dozier,
2003; George & Solomon, 1996; Oppenheim & Koren-Karie, 2002; Slade,
Belsky, Aber, & Phelps, 1999).

Medutim, pokazalo se da odredeni traumatski dogadaji, kao §to je tra-
uma izazvana saznanjem da dete ima ozbiljne zdravstvene probleme moze
da predstavlja veoma veliki rizik za uspesno funkcionisanje starateljskog
sistema i razvoja sigurne afektivne vezanosti. Dozivljena trauma i pojacan
stres kod roditelja mogu ozbiljno da ugroze roditeljsku senzitivnost i tako
pojacaju rizik za razvoj obrazaca nesigurne afektivne vezanosti (Clements
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& Barnett, 2002). To potvrduju i metaanaliticke studije dece sa razli¢itim
zdravstvenim stanjima (kao $to su Daunov sindrom, autizam, cisti¢na fi-
broza, rascep nepca, cerebralna paraliza, urodene sr¢ane mane) koje su po-
kazale da je stopa sigurne afektivne vezanosti kod te dece znacajno niza u
poredenju sa decom tipi¢nog razvoja (van Ijzendoorn, Goldberg, Kroone-
nberg, & Frenkel, 1992). Roditelji bivaju suoceni sa zahtevom da se staraju
o detetu i obezbede kvalitetnu brigu za njega, $to je veoma izazovno jer
treba da redefinisu bazi¢ne funkcije roditeljsta koje podrazumevaju zastitu
deteta. To bi u kontekstu brige o detetu sa smetnjama u razvoju moglo da
se interpretira kao potreba da roditelji zastite dete od dijagnoze i sa njom
povezanih posledica, gde bi u samom startu njihova starateljska funkcija
bila osudena na neuspeh.

Zato starateljski sistem biva “prinuden” da se odbrani (George & Solo-
mon, 2008). Kod nekih roditelja razvija se potreba da se percepcija deteto-
vog stresa umanji, odnosno da roditelj vidi svoje dete kao bezbednije nego
$to jeste. Starateljski sistem se tada mnogo “rede” aktivira, u odnosu sa de-
tetom se insistira na nezavisnosti, samostalnosti i minimizira se potreba za
brigom, $to Cesto za posledicu ima dozivljaj distance u odnosu roditelja i
deteta. Kod drugih roditelja razvija se tendencija ograni¢enog uvida u po-
trebe za brigom o detetu - roditelj ne pamti i ne percipira celinu iskustva
brige, ili razdvaja uverenja o samoj brizi od deteta kojem pruza brigu. Tako
se roditelj u aktuelnom staranju o detetu pre oslanja na svoja uverenja o
tome koliko je detetu zastite i brige potrebno, nego na posmatranje dete-
ta, njegovih “signala” kojima $alje informacije o potrebi za podrskom. Ovo
neretko za posledicu ima dozivljaj roditelja da se starateljski sistem “nikada
ne sme deaktivirati” i da je detetu podrska potrebna stalno. Kona¢no, kod
nekih roditelja, stres biva toliko jak, da vodi dozivljaju potpune nemoguc¢-
nosti da se briga detetu pruzi i odbacivanju ideje o tome da se moze biti
staratelj ovom detetu. Dozivljaj potrebe deteta za podrskom moze da bude
toliko intenzivan da preplavljuje roditelja i dovodi ga u situaciju da mora
da napusti dete u distresu, kako bi zastitio sebe. Roditelj stoga, umesto ve-
$tine brige, razvija strah od situacija staranja o detetu, dozivljaj nemoci u
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odnosu na dete i tako, bave¢i se samim samim, a ne detetom, postaje sve
viSe nesvestan deteta i sve manje spretan da prepozna bilo kakve njegove
potrebe.

Upravo stoga je neophodno redefinisanje samog modela roditeljske
uloge u smislu sta znaci biti roditelj deteta sa smetnjama u razvoju i na koji
nacin je moguce ostvariti senzitivno roditeljstvo. U slucaju da to izostane,
mogu se javiti velike poteskoce u brizi o detetu sa smetnjama u razvoju,
koje se mogu ispoljiti kao: pogresna interpretacija detetovih potreba, odsu-
stvo bliske interakcije sa detetom, nerealisti¢na ocekivanja od deteta, ljut-
nja ili depresivno reagovanje kada treba da brinu o detetu ili, u ekstremnim
sluc¢ajevima, izbegavanje pruzanja brige uopste (Marvin & Pianta, 1996).

Briga o detetu sa smetnjama u razvoju je cesto vrlo zahtevan zadatak,
koji svakodnevno pred roditelja stavlja mnosto izazova sa kojima roditelj
nije uvek siguran kako da izade na kraj. Razvojna smetnja I, nekada neuo-
bicajeni, zahtevi za brigom koje dete ima, roditelja mogu da svakodnevno
podsecaju na to koliko se njegovo dete razlikuje od ostale dece. Rezultati
istrazivanja dosledno beleze visi stres, ce$¢a depresivna i anksiozna stanja,
¢esce probleme u partnerskom odnosu roditelja dece sa smetnjama, u od-
nosu na porodice dece tipicnog razvoja (Reichman, Corman & Noonan,
2004; Olsson & Hwang, 2001; Dumas, Wolf, Fisman & Culligan, 1991).
Kako se svakodnevni stresori vezani za zahteve vezane za ulogu roditelja
deteta sa smetnjama u razvoju povecavaju, tako se roditelji vise osecaju de-
presivnim, bespomo¢nim i bezvrednim (Crnic, Friedrich, & Greenberg,
2002). Posledi¢no, porodice dece sa smetnjama u razvoju su pod rizikom
od nizeg kvaliteta brige o detetu (Choe et al., 2003). Istrazivanja pokazuju
da su roditelji dece sa smetnjama u razvoju zaista manje senzitivni u od-
nosu na potrebe svoje dece, nego roditelji dece tipi¢nog razvoja (Atkinson
et al., 1999). U skladu sa tim je i nalaz koji govori da se siguran obrazac
afektivne vezanosti, kao temelj optimalnog socijalnog i emotivnog razvoja,
u populaciji dece sa smetnjama u razvoju javlja u znacajno manjem pro-
centu, nego u populaciji dece tipi¢nog razvoja (Clements & Barnett, 2002).
Deca sa smetnjama u razvoju su znacajno ¢e$¢e zanemarivana i zlostavlja-
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na od strane svojih roditelja nego deca tipicnog razvoja (Westcott, 1991;
Sullivan & Knutson, 2000), a sama razvojna smetnja je znacajan prediktor

koji doprinosi ovoj pojavi u skoro 50% slucajeva (Crosse et al. 1992).

U redefinisanju modela roditeljske uloge roditelj se suocava sa vise
izazova. Oni se pre svega ticu roditeljske tuge i prevladavanja gubitka “oce-
kivanog” deteta, a zatim i definisanja odnosa prema dijagnozi - na¢ina na
koji ¢e roditelj prihvatiti implikacije detetovog stanja na detetovo funkcio-

nisanje, razvoj, ali i organizaciju Zivota porodice i zahteve staranja o njemu.
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Emocionalno reagovanije:
roditeljska tuga

Prepoznato je da roditelji nakon saznanja da dete ima smetnje u ra-
zvoju ili neku ozbiljnu hroni¢nu bolest veoma intenzivno emocionalno re-
aguju. Emotivna reakcija koja je univerzalna za gotovo sve te roditelje jeste
tuga i Cesto se postavlja pitanje o oc¢ekivanom trajanju te tuge, gde se pre-
pli¢u razmatranja o vremenski ogranicenoj ili tuzi koja ima hronic¢an tok
(Landgridge, 2002; Whittingham, Wee, Sanders, & Boyd, 2013).

Ispitujudi tugu koja se javlja nakon gubitka vazne osobe istrazivaci su
navodili da osoba prolazi kroz odredene stadijume tuge: poricanje, ljutnja,
pregovaranje, depresija i prihvatanje (Kiibler-Ross, 1969 prema Landgrid-
ge, 2002). Saznanje da je dete dijagnostikovano kao ometeno u razvoju
izaziva kod roditelja dozivljaj tuge, koji je sli¢an iskustvu ljudi koji tuguju
nakon $to je preminula neka njima bliska osoba (Blacher, 1984). Ponekad
je taj proces tuge tesko odrediti. Jedna od komplikacija jeste prepoznavanje
onoga za ¢ime roditelji tuguju. Fizicki, roditelji nisu izgubili svoje dete, ono
je tu pored njih. Moglo bi se reci da ti roditelji tuguju za njihovim pre-
dasnjim ocekivanjima i nadama koje su gradili za dete jer dete koje su oni
ocekivali nece nikad do¢i (Moses, 1988 prema Barnett et al., 2003). Dakle,
iako postoje neke sli¢nosti izmedu iskustva kada neko blizak umre i sazna-
nja da dete ima smetnje u razvoju, postoji i nekoliko vaznih razlika: dete sa
smetnjama je ono za koje se treba brinuti u buduénosti; ne postoje jasno
ustanovljeni i prepoznati rituali prevladavanja saznanja da dete ima smet-
nje u razvoju (kao $to postoje rituali koji se sprovode kada osoba umre);
porodica i ¢lanovi porodice mozda nikad pre nisu iskusili taj tip gubitka.
Kao rezultat svega navedenog, porodice su cesto ostavljene na nepoznatoj
i neistrazenoj emocionalnoj teritoriji, bez vodica koji bi ih usmeravao pre-
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ma nacinima za izrazavanje svoje tuge u kulturoloski prihvatljivom obliku
(DeMarle & le Roux, 2001).

Pionirsko istrazivanje dozivljaja tuge kod roditelja nakon rodenja de-
teta sa smetnjama u razvoju su sproveli psihoanaliti¢ari Solnit i Stark, koji
su naveli da je tuga ocekivana reakcija na gubitak Zeljenog, zdravog deteta.
Medutim, oni su izneli stanoviste da je trajanje te tuge vremenski ogranice-
no, a ukoliko tuga produzeno traje smatrali su je abnormalnom reakcijom
na gubitak (Solnit & Stark, 1961 prema Fortier & Wanlass, 1984).

Kada naglasavamo hroni¢ni tok tuge, mozemo re¢i da je termin
»hronicna tuga”, koji se i danas Cesto citira, inicijalno koris¢en od strane
Olsanski, koji ju je smatrao prirodnim odgovorom koji roditelji dozive
(Olshansky, 1962 prema Teel, 1991). Autor je hroni¢cnom tugom nastojao
da opiSe prisutni proces tugovanja koji je opservirao kod roditelja dece sa
mentalnom nedovoljnom razvijeno$¢u. On je smatrao da je hroni¢na tuga
stanje sa kojim se roditelji svakodnevno suocavaju zbog gubitka ,,savrse-
nog deteta“ i da se ne moze ocekivati da oni taj gubitak ikada u potpunosti
mogu prevazici. lako i roditelji zdrave dece imaju mnoge probleme, dile-
me i momente razocaranja tokom vaspitanja i podizanja svog deteta, oni
uglavnom znaju da ¢e njihovo dete mo¢i da postane samodovoljan odrasli.
Suprotno tome, roditelji dece sa smetnjama u razvoju ne mogu to da vide
na taj nacin i uvek su optereceni zahtevima koje dete nece mo¢i da ispuni
i njegovom buduc¢om zavisnos¢u od drugih ljudi (Olshansky, 1962 prema
Morog, 1996). Tuga se javlja zbog razlike u mentalnoj predstavi deteta koje
je ocekivano i one predstave kakvo je dete aktuelno. Hroni¢na tuga varira
u intenzitetu i moze se smenjivati sa periodima srece i zadovoljstva (Teel,
1991). Proces tugovanja se dozivljava kao ciklican sa pokazateljima tuge
koji se reaktiviraju specifi¢nim okidac¢ima i u klju¢nim momentima deteto-
vog zivota uglavnom kada roditelji ponovo dozivljavaju disparitet izmedu
njihovog aktuelnog roditeljskog iskustva i njihovog idealizovanog roditelj-
skog iskustva. Taj cikli¢ni proces tugovanja je zapravo oznacen kao hronic-
na tuga (Whittingham, Wee, Sanders, & Boyd, 2012).
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Mozemo izdvojiti i dvofazni model hroni¢ne tuge (Copley & Boden-
steiner, 1987), po kome u toku prve faze osobe prolaze kroz stadijum pori-
canja i zalosti. Za mnoge je ta faza cirkularna i individue ne dodu do druge
faze udaljavanja od gubitka. Ali, u svakom slucaju i prelazak u drugu fazu
ne znaci da je tuga zavrsena, vec¢ je samo njeno javljanje manje intenzivno i

manje ucestalo.

Tuga koju roditelji ose¢aju moze veoma dugo traje i tesko je zamisliti
potpuno prihvatanje detetovog stanja, bez ikakvog Zaljenja nad tim $to im
se desava u smislu stavljanje tacke na proslost. Ali, ukoliko vrlo intenziv-
na tuga dugo traje i roditelj joj se ,stalno vraca“ okolnosti roditeljstva su
pod ozbiljnim izazovom. Naime, dok roditelj tuguje za gubitkom zdravog
deteta koje je ocekivao, on se kontinuirano konfrontira sa potrebama svog
deteta koje ima neki vid smetnji u razvoju i kome je potrebna velika paznja
i podrska (Davis, 1987 prema Morog, 1996). Drugo, gubitak koji roditelj
oseca u vreme dobijanja dijagnoze je ¢esto gubitak ne samo psihofizicki
zdravog deteta ve¢ i gubitak nacina zivota koji su roditelji prizeljkivali za
sebe i svoje dete (Lowes & Lyne, 2000). Tako se pred roditelje postavlja zah-
tev da redefinisu tok njihove vlastite buduc¢nosti i sagledaju svoju predstavu
promene, koja se odnosi kako na njihovu, tako i na detetovu budu¢nost
(Morog, 1996). Trece, istrazivanja su ukazala da se ponovno intenziviranje
tuge i straha u odnosu na detetovo zdravstveno stanje javlja kako dete raste,
a ne savladava odredene razvojne prekretnice (Fraley, 1986). Npr. njihovo
dete ne hoda kada i njegovi ili njeni vr$njaci ili se ne igra kao druga deca. U
svakoj novoj fazi detetovog razvoja roditelji dozivljavaju nove bolne emoci-
je povezane sa detetovim stanjem (Barnett et al., 2003). Zajednicka odlika
te tri odrednice koje se odnose na gubitak i dozivljaj tuge zbog detetove
dijagnoze jeste da oni nisu prosti, jednovremenski dogadaji, ve¢ se dozivljaj
tuge kod roditelja stalno iznova moze javiti (Morog, 1996). Roditelji pre-
poznaju tugu i na razli¢ite nacine se suocavaju sa njom u pokusaju da je
prevladaju. Njihova patnja je i izazov i rastuce iskustvo, za koju oni mogu
da veruju da ih ¢ini ja¢im, a njihova tuga se ponekad smenjuje sa radoscu,
$to predstavlja znacajno iskustvo. Psiholozi i drugi strucnjaci koji rade sa
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roditeljima bi trebali da pomognu roditeljima u potrazi za znacenjem tog
iskustva pre nego $to se usmeravaju i opisuju samo patoloske ,odgovore®
tuge (Kearney & Griffin, 2001).

Mnogi roditelji dece sa smetnjama u razvoju navode da se osecaju kao
da su izgubili delove licnog identiteta, kada opisuju kako se osecaju i kako
smatraju da ih drugi ljudi vide. Oni Cesto naglasavaju vaznost da psihi¢-
ki i fizicki budu zdravi kako bi mogli da se brinu o svojoj deci. Medutim,
problemi sa spavanjem, hroni¢na briga, kao i potrebe za stalnim nadgleda-
njem deteta mogu biti samo neki od faktora koji ugrozavaju fizicko i emo-
cionalno stanje roditelja (Beresford, Rabiee, & Sloper, 2007).
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Odnos roditelja prema detetovom
zdravstvenom stanju: razresenje

Mnogi roditelji se do u detalje se¢aju momenta kada im je saopste-
no da njihovo dete ima neke ozbiljne zdravstvene probleme ili kada je do-
bilo dijagnozu koja upucuje na hroni¢ni karakter smetnji. Nacin na koji
su dobili inicijalne informacije ima veliki uticaj na to kako ¢e porodica u
buduénosti prevladavti stres izazvan saznanjem da dete ima zdravstvene
poteskoce (Davis, 1995). Prate¢i te nove informacije, roditelji poc¢inju da
razvijaju drugacije predstave o svom detetu, koje ukljucuje saznanje o dete-

tovom hroni¢nom zdravstvenom stanju.

Kao $to je ve¢ navedeno kod roditelja se javljaju intenzivne emocional-
ne reakcije kada saznaju da njihovo dete ima neke zdravstvene ili razvojne
smetnje. Cesto je roditeljska reakcija tokom dobijanja dijagnoze ili tokom
pogorsanja detetovog stanja samokrivica zbog toga $to nisu bili sposobni
da preveniraju javljanje zdravstvenih problema kod deteta ili barem uma-
nje njihovu tezinu ispoljavanja (Coles, 1996). Detetova dijagnoza uti¢e na
roditeljsku orjentaciju prema proslim, sadasnjim i budu¢im dogadajima,
ona predstavlja traumu za roditelje, menjajuci njihova uverenja i osecanja
o roditeljstvu (Bostrém et al., 2010; Pianta et al.,, 1996). Roditeljsko reago-
vanja na detetovu dijagnozu je potrebno posmatrati kao jedan proces, a ro-
ditelji mogu da se razlikuju po stepenu prihvatanja te dijagnoze, odnosno
razre$enja na jednoj kontinuiranoj skali (Bostrom et al., 2010).

Veliki pomak u razumevanju roditelja ¢ije dete ima ozbiljnu hroni¢nu
bolest ili smetnje u razvoju su napravli Pianta i Marvin (Pianta & Marvin,
1993; Marvin & Pianta, 1996) koji su definisali konstrukt razresenja dija-
gnose (resolution of the diagnosis ili resolved state of mind). RazreSenje su
predstavili kao proces u kome roditelji prevladavaju svoja teska osecanja
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povezana sa saznanjem detetove dijagnoze. Roditelji koji su prevladali (“ra-
zresili”) pocetnu tugu izazvanu saznanjem detetovog stanja su sposobni da
se usmere na sadasnjost i da prihvate detetovo realno stanje, uvazavajuci
njegove mogucnosti i ogranic¢enja. Oni su sposobni da prepoznaju prome-
ne koje su se kod njih desavale nakon inicijalnog saznanja detetovog stanja
i te promene bi trebale da ukazuju na izvesno emotivno olaksanje. To ne
znaci da oni i dalje nece tugovati, ali ta osec¢anja viSe nisu preplavljujuca
kao $to je bio slucaj na pocetku, $to tim roditeljima omogucava da se lakse
reorjenti$u na realnost i senzitivno reaguju na detetove potrebe. U skladu
sa time, Marvin i Pianta (1996) odreduju razresenja kao prestanak aktivnog
tugovanja i refokusiranje na sadasnju i buducu realnost. Suprotno tome,
odsustvo razreenja dijagnoze (nonresolution ili unresolved state of mind)
se defini$e prisustvom roditeljskih kognitivnih distorzija i neprihvatanja
detetovih mogucnosti i ogranicenja (Pianta et al., 1996). Stoga roditelji sa
nerazre$enim odnosom prema detetovoj dijagnozi imaju teskoce da realno
sagledaju detetovo stanje i potrebe, a u isto vreme su njihova osecanja kon-

fuzna, sa izrazenim poricanjem, odbijanjem ili krivicom.

Proces razreSenja dijagnoze omogucava roditeljima i deci da postignu
$to bolji nivo svog zivotnog blagostanja. Roditelji sa razresenim odnosom
uspesnije prevladavaju stres izazvan saznanjem da dete ima smetnje u ra-
zvoju, uspes$nije obezbeduju socijalnu podrsku i imaju pokazatelje boljeg
bra¢nog zadovoljstva (Sheeran, Marvin, Pianta, 1997). Posebno je vazno
naglasiti da je u viSe istrazivanja potvrdena veza izmedu roditeljskog razre-
$enja i razvoja obrazaca sigurne afektivne vezanosti kod deteta (Barnett et
al., 2006; Marvin & Pianta, 1996; Pianta et al., 1996). Nalazi Marvina i Pi-
ante (1996) ukazuju da su kod 82% majki koje su imale razresen odnos pre-
ma detetovoj dijagnozi, deca imala pokazatelje sigurne afektivne vezano-
sti. Nasuprot tome, obrasce sigurne afektivne vezanosti je pokazalo samo
19% dece od majki koje su procenjene kao nerazredene prema detetovom
zdravstvenom stanju. Uspesnost prevazilazenja, odnosno razresenja rodi-
teljskog dozivljaja tuge nakon saznanja da njihovo dete ima dijagnozu koja
ukazuje na hronic¢ne zdravstvene probleme ili smetnje u razvoju tako pred-
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stavlja jednu od, izuzetno znacajnih varijabli uspes$nosti roditeljstva i vazna
je za razvoj odnosa roditelj-dete. Istrazivanja su pokazala da roditelji dece
koji tesko prihvataju detetovo stanje imaju probleme da sa njima ostvare
zadovoljavaju¢e odnose (Marvin & Pianta, 1996). Odsustvo razresenja di-
jagnoze stoga moze da predstavlja jedan od uzroka poteskoca da roditelji
adekvatno prepoznaju detetove potrebe i da se prema njima ponasaju na

senzitivan nacin.

Same stope razreSenja u razli¢itim istrazivanjima koja su procenjivala
roditelje (uglavnom majke) dece sa razli¢itim dijagnozama ukazuju da se
one kre¢u od 33.3% do 81.6% (Barnett et al., 2006; Kearney, Britner, Fare-
1, & Robinson, 2011; Lord, Ungerer, & Wastell, 2008; Milshtein,Yirmiya,
Oppenheim, Koren-Karie, & Levi, 2010; Oppenheim, Koren-Karie, & Yir-
miya, 2009; Pianta et al., 1996; Rentinck, Ketelaar, Jongmans, Lindeman,
& Gorter, 2009; Schuengel at al., 2009). Prvo i do sada jedino istrazivanje
sprovedeno na nasoj popuaciji, koje je bilo usmereno na ispitivanje majki
dece sa cerebralnom paralizom je ustanovilo da je 59% majki imalo razre-
$en, a 41% nerazreSen odnos prema detetovoj dijagnozi (Krsti¢, 2013). Ve-
oma izrazene razlike medu roditeljima u stopama razre§enja u razli¢itim
istrazivanjima mogu da upucuju na zakljucak da su neka od zdravstvenih
stanja kod dece teza za roditelje po pitanju postizanja razreSenog odnosa.
Ve¢ od ranije je ustanovljeno da postoje izvesni riziko faktori za adaptaciju
roditelja na podizanje deteta sa smetnjama u razvoju. Tako detetovi proble-
mi sa ponasanjem u ve¢oj meri uti¢u na nivoe roditeljskog stresa nego nivo
detetovog kognitivnog funkcionisanja. U te probleme spadaju poteskoce u
komunikaciji, lode socijalne sposobnosti, tezak temperament deteta, slaba
samoregulacija emocija, repetitivha ponasanja, obrasci ponasanja koji izi-
skuju angazovanje roditelja, vezanost za roditelje (Baker et al., 2003; Ha-
stings, 2003; Plant & Sanders, 2007; Silva, Schalock, & Gabrielsen, 2011).
Navedena ponasanja su uglavnom pokazatelji decjeg autizma i stoga ne
iznenaduje podatak da u studijama koje su ispitivale roditeljsko razresenje,

.....

pokazatlje autizma (Milhstein et al., 2010; Oppenheim et al., 2009). S obzi-
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rom na navedene poteskoce u ponasanju kod autisti¢ne dece, koje uti¢u na
slabu roditeljsku kontrolu detetovog ponasanja i losu emocionalnu samo-
regulaciju kod dece sa autizmom velika je verovatnoca da su to znacajne
okolnosti koje otezavaju postizanje roditeljskog razresenja. Ti roditelji su
u javnosti pod velikim opterecenjem jer, premda njihovo dete moze spolja
izgledati potpuno neupadljivo, njegov socijalni i emcionalni razvoj onemo-
gucuju da se ponasa po uobicajnim standardima za dete odredenog uzra-
sta. Roditelji se ¢esto osuduju da su “losi roditelji” jer ne mogu da kontroli-
$u detetovo ponasanje. Tako jedna majka u grupi za roditelje istice:

“Postoji toliko mnogo nepoznatog. To je zato sto mu se ponasanje menja,
on bude razlicit, a ljudi prihvataju samo ono dete na kome se vidi da ima
smetnje u razvoju. Ljudi tako tesko prihvataju dete koje izgleda tako da bi

trebalo lepo da se ponasa, a ono to ne moze” (Orme, 2005).

Takode se moze pretpostaviti da izvesne razlike u stopama razresenja
mogu da poticu od kulturoloskih osobenosti, gde se posledice dijagnoze
razli¢ito interpretiraju, ali i nejednakom dostupnos$¢u medicinskih i pro-
fesionanih servisa i drugih vidova podr$ke namenjenih deci i njihovim ro-
diteljima (Rentinck et al., 2009). U nasoj zemlji su roditelji veoma retko
ukljuceni u neki oblik organizovane podrske i pomod¢i. Takode, ne postoji
procedura koja, kao deo psiholoske procene deteta, ukljuc¢uje procenu sta-
tusa razre$enja njihovih roditelja i podrsku koja bi nakon toga trebala da
sledi.
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Procena razresenja:
Intervju o reagovanju na dijagnozu

Intervju o reagovanju na dijagnozu (Pianta & Marvin, 1992) je razvi-
jen sa ciljem ispitivanja prevazilaZenja, odnosno razresenja traume pove-
zane sa saznanjem roditelja da njihovo dete ima smetnje u razvoju ili hro-
ni¢nu bolest. Li¢ne price koje dobijamo koriste¢i ovaj intervju mogu biti
dragocen izvor informacija jer omogucuju profesionalcima da razumeju
kroz $ta su roditelji prosli i da spoznaju njihov aktuelni status po pitanju
odnosa prema detetovom stanju ¢iji razvoj odstupa od tipi¢nog. Pitanja
koja se postavljaju tokom intervjua podsti¢u roditelje da se prisete doga-
daja i iskustava koje su imali za vreme saznavanja dijagnoze, emocija pove-
zanim sa tim iskustvom, promenama u emotivnom stanju i razmisljanjima
od momenta dobijanja dijagnoze, kao i svojim objasnjenjima razloga tog
desavanja. Roditeljski odgovori na pitanja odslikavaju roditeljske predstave
samih sebe kao staratelja, svoga deteta i svog odnosa sa detetom, s obzirom
na dozivljenu traumu. Te predstave sadrze elemente razresenja i odsustva
razreSenja, za koje Pianta i saradnici smatraju da su u okviru starateljskog
sistema organizovane kao razreSen i nerazreSen odnos prema dijagnozi
(Pianta et al., 1996).
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RazreSen status karakteriSe one roditelje koji su uspeli da saznanje o
detetovom zdravstvenom stanju ugrade u svoju predstavu o detetu, bez
krivljenja realnosti ili bez stalnog osvrtanja na pro$lost i preokupirano$cu
njome (kako je moglo biti, kako je trebalo biti, $ta se deSavalo u proslosti i
sl.). Takode, na emocionalnom nivou roditelji prepoznaju traumu koju su
doziveli, kao i tugu i druge bolne emocije, ali osecaju i izvesno olaksanje
u odnosu na prve momenta od dobijanja dijagnoze i viSe nisu u toj meri
preokupirani i preplavljeni tim saznanjem, kao $to je bio slu¢aj u prvom
periodu nakon saznavanja detetovog stanja.

Specifi¢ni elementi razre$enja su sledeci:

« Prepoznavanje promene u osecanjima od momenta dobijanja di-
jagnoze;

o Potvrda o promeni u zivotu i okretanju ka budu¢nosti;
» Odlaganje potrage za razlogom i uzrokom detetovog stanja;
+ Tacna predstava o detetovim sposobnostima;

« Uravnotezene izjave o dobiti od dozivljenog iskustva (npr. “Postao
sam tolerantniji roditelj”).

Premda roditelji sa razreSenim odnosom, u poredenju sa nerazrese-
nim, iskazuju manje poteskoca u njihovom funkcionisanju, odnosu sa de-
tetom, kao i u odnosu sa profesionalcima, ne sme se zanemariti da je i nji-
ma takode potrebna znacajna podrska.

»Lakse mi je zato Sto znam sta je, ali oseCanja su uvek ista, uvek postoji
ta neka doza straha, neka doza realnosti, neka doza borbe, znaci uvek idemo
napred, ni jednog momenta nisam rekla to je to, pa sta sad. Znaci, pomo¢ joj
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moram pruziti koliko god mogu, ja kazem Cak i te neke aktivnosti kad idemo
da se igramo ja gledam da se navede na nesto sto nam je i vezba i igra...“
(izvod iz Intervjua o reagovanju na dijagnozu majke devojcice sa cerebral-

nom paralizom uzrasta 7 godina).

Pored toga $to mozemo prepoznati pokazatelje razreSenog odnosa
prema detetovom zdravstvenom stanju ili dijagnozi, moguce je ustanoviti
i specifi¢ne roditeljske strategije u suocavanju roditelja sa detetovim sta-
njem. Te strategije se Cesto oznacavaju i kao subkategorije razreSenja. Stra-
tegije koje koriste roditelji sa razre§enim odnosom njima olaksavaju da pri-
hvate dete i implikacije njegovog stanja. Pianta i saradnici (1996) ukazuju
na tri glavne strategije roditeljskog razresenog odnosa:

 Orijentacija na ose¢anja. Roditelji kod kojih dominira ova strategi-
ja su usmereni na njihova osecanja izazvana saznanjem detetovog
stanja i pokazuju da je izrazavanje osecanja i suocavanje sa njima
bilo klju¢no u prevladavanju traume izazvane saznanjem da dete
ima hroni¢nu bolest ili smetnje u razvoju.

o Orijentacija na akciju. Roditelji kod kojih je ova strategija primar-
na uspevaju da prevladaju poteskoce vezane sa detetovim stanjem
tako $to se usmeravaju na aktivnosti i obezbeduju brigu i negu za
dete, prilagodenu njegovim teskoc¢ama.

 Orijentacija na misljenje. Ova strategija spada u tzv. kognitivne i
roditeljima koji je primarno koriste su od najvece pomoc¢i infor-
macije i znanja koja dobijaju o detetu i implikacijama njegovog

zdravstvenog stanja.
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Nerazresen roditeljski odnos prema detetovoj dijagnozi se iskazuje
kroz kontinuirano dozivljavanje tuge i zalost zbog detetovog stanja. Tuga
kod roditelja, ne samo $to moze da se dozivljava u istom intenzitetu u od-
nosu na inicijalni period suoc¢avanja sa dijagnozom, nego moze delovati i
intenzivnija i viSe preplavljuju¢a. Kod roditelja sa nerazresenim odnosom
se Cesto srece krivljenje realnosti sto posledi¢no dovodi do nesenzitivnog
prepoznavanja detetovih potreba, signala i osecanja.

Specifi¢ni elementi nerazreSenja su sledeci:

o Iskrivljavanje realnosti;

« Aktivno traganje za razlozima i uzrocima detetovog stanja;
« Stalno vracanje u proslost;

« Poricanje znacaja dijagnoze;

 Konfuzija i mentalna dezorganizacija u odnosu na dozivljeno isku-
stvo.

Vazno je napomenuti da nerazresen roditeljski odnos predstavlja jed-
nu prili¢no heterogenu kategoriju, npr. u tu kategoriju spadaju i oni rodi-
telji koji su depresivni, emocionalno preplavljeni, ali i oni koji su ljuti ili
pak iskljuc¢uju bilo kakav emocionalni uticaj saznanja detetove dijagnoze
na sebe. Na istrazivanju sprovedenom u nasoj zemlji se kod majki sa ne-
razreSenim statusom najcesce srece emocionalna preplavljenost ukazuju-
¢i na dugotrajnu preplavljenost bolnim emocijama koje su veoma aktiv-
ne premda je od saznavanja detetove dijagnoze cerebralne paralize proslo
izvesno vreme (Krsti¢ & Obradovi¢, 2012). Na osnovu odredenih predik-
tora (npr.funkcionalni status deteta) znacajno je teze predvideti nerazreSen
roditeljski satus u poredenju sa razreSenim $to je jo$ jedan od pokazatelja
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kompleksnosti tog odnosa i potrebe za njegovim detaljnijim proucavanjem
kako bi se nerazre$enim roditeljima obezbedila adekvatna psihosocijalna
podrska (Krsti¢, Mihi¢, & Mihi¢, 2015).

»Isto je to kao pre, to je tolika teZina s kojom moras da se nosis. Samo
razmisliem o tome da imam snage da ga podignem, da mu jednostavno pri-
ustim nesto ili da ga iskolujem, da bi mogao sam sebi da zaradi za Zivot, pla-
$im se da ne ostane na ulici...Mirnije sad prihvatam, ali mi je isto toliko tesko
da ne mogu da vam objasnim tu teZinu.“(Izvod iz Intervjua o reagovanju na
dijagnozu majke decaka sa cerebralnom paralizom uzrasta od 10 godina).

Kod roditelja sa nerazre§enim odnosom se uocavaju neke od strategi-
ja, koje mogu da ukljucuju pokusaje da se iskrivi realnost detetovog stanja,
da kontinuirano aktivno tragaju za uzrocima tog stanja, da uticaj iskustva
saznanja detetove dijagnoze poricu ili minimiziraju, ili pak da sebe doziv-
ljavaju kao zrtvu. Strategije koje koriste roditelji sa nerazreSenim odnosom
ukazuju da se roditelji nisu pomerili od pocetne traume izazvane sazna-
njem detetove dijagnoze. Ti roditelji ostaju usmereni na traumatski doziv-
ljaj iskazujuci jaku emocionalnu preplavljenost ili, pak, ljutnju, a mogu i
da iskazuju poricanje i minimiziranje da se ne bi konfrontirali sa suvise
bolnim emocijama. Pianta i saradnici (1996) su prepoznali Sest strategija
(subkategorija) kod roditelja sa nerazreSenim odnosom prema detetovom

zdravstvenom stanju:

o Emocionalna preplavljenost. Kod roditelja je dozivljaj vezan za sa-
znanje detetove dijagnoze aktivna emocionalna kriza, oni su pre-
plavljeni izrazavanjem tuge i drugih bolnih emocija.

o Preokupiranost ljutnjom. Roditelji svoju ljutnju usmeravaju na mno-
ge ciljeve, veoma Cesto na profesionalce koji rade sa detetom.

o Neutraliziranost. Roditelji deluju kao da nemaju li¢nih emocional-
nih reakcija u vezi sa detetovim stanjem i izbegavaju izno$enje bilo
kakvih negativnih emocija.

o Depresivnost/ pasivna rezigniranost. Roditelji su veoma tuzni, deluju
bespomoc¢no i pasivno, veoma su zabrinuti za budu¢nost deteta.
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o Kognitivne distorzije. Roditelji imaju evidentno iskrivljena ocekiva-
nja vezana za detetovo aktuelno stanje i buduc¢nost.

 Konfuznost i mentalna dezorganizacija. Roditelji cesto osciliraju iz-
medu potpuno suprostavljenih opazanja detetovog stanja i svojih
emocionalnih dozivljaja.
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Razresenje kao proces

Kada govorimo o razre$enju uobicajeno je da pominjemo dve glav-
ne kategorije: razreSen i nerazresen roditeljski odnos. Medutim, da li je u
praksi uvek jednostavno prihvatiti kategorijalni pristup ovom fenomenu? S
obzirom da se ¢esto pominje sam proces u kome roditelj menja svoje pred-
stave deteta koje je Zeleo, proces u kome on prevazilazi traumu izazvanu
saznanjem detetovog stanja, smatramo da je u potpunosti opravdano raz-
matrati razreSenje kao jedan kontinuum. Takvo razmatranje iznosi i Orme
(2005), koja o tome zaklju¢uje nakon opservacije i analize podataka pri-
kupljenih iz intervjua sa majkama dece koja su imala Daunov sindrom ili
autizam. Te majke nisu bile u potpunosti ni razreSene, ali ni nerazresene,
ve¢ je delovalo kao da su u nekom procesu ka razre§enom roditeljskom sta-
tusu. One su bile sposobne da prepoznaju svoja osecanja i izvesnu prome-
nu u njima u pozitivnom smeru, koja se desavala tokom vremena. Imale
su, dakle, neki napredak u svom emocionalnom odnosu prema detetovom
stanju, premda jo$ uvek nisu bile u potpunosti razresene. Taj prelaz od ne-
razreSenja ka razre$enju Orme naziva ,,resolving® (razre$avajuci). Takode,
ona ispituju¢i majke prepoznaje i da spiritualna (religiozna) uverenja i po-
drska predstavljaju znacajne strategije za roditelje u procesu razresavanja.

»Ja verujem da samo Bog daje posebnu decu posebnim ljudima, oni koji
mogu da izdrZe da se bore sa tim i prihvate to. Ne zelim da se hvalim sa time,
ali je Bog ocigledno imao svoje namere kako da postupa sa nama. On nece
nama dati vise nego sto mi mozemo da podnesemo i ja verujem u to“ (Orme,
2005).
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Prilagodavanje oca i majke

Istrazivanja ukazuju da majke i o¢evi mogu da imaju razlic¢it dozivljaj o
uticaju detetove smetnje u razvoju na njih same ili porodicu kao celinu i da
imaju razlicite potrebe povezane sa moguc¢noscu prevladavanja tih ishoda.
Neka istrazivanja ukazuju da se majke u poredenju sa ocevima losije prila-
godavaju na podizanje deteta sa smetnajma u razvoju (Florian & Findler,
2001; Olsson & Hwang, 2001). Medutim, druga istrazivanja ne potvrduju
te razlike ve¢ ukazuju da su oba roditelja u istoj meri pod rizikom za pri-
lagodavanje na detetovo hroni¢no stanje (Martinac Dor¢i¢, 2008; McCar-
thy, Cuskelly, van Kraayenoord, & Cohen, 2006). Ono $to je vazno napo-
menuti jeste da se ¢esto pokazuje da je bra¢no i porodi¢no funkcionisanje
vazniji prediktor roditeljskog stresa i depresije nego samo podizanje deteta
sa smetnjama u razvoju (Kersh, Hedvat, Hauser-Cram, & Wartield, 2006;
Smith, Oliver, & Innocenti, 2001). To ukazuje na potrebu da profesionalci
obrate paznju i na roditeljski odnos i opste porodi¢no funkcionisanje kada

rade sa porodicama sa detetom sa smetnjama u razvoju.

Majke se cesto odri¢u posla da bi se brinule o detetu, te im staratelj-
stvo postaje ,,karijera®, gde za razliku od konvencionalne karijere staratelj-
ska uloga obi¢no nije planirana i izabrana i uopsteno se ne sagledava kao
privla¢na za buduénost (Raina et al., 2005). U skladu sa tim, manje odgo-
vornosti za celodnevnu brigu o detetu obi¢no sluzi kao objasnjenje za nize
nivoe stresa kod oceva. U poredenju sa majkama, oni su manje ograniceni
u aktivnostima koje obavljaju i znacajno ¢e$ce nastavljaju da budu uklju-
¢eni u profesionalni zivot (Olsson & Hwang, 2006). Majkama je teSko da
nadu odgovaraju¢u pomoc¢ za brigu o detetu, te veliki broj njih prestaje da
radi nakon rodenja deteta sa smetnjama u razvoju i njihovo angazovanje je
uglavnom usmereno na brigu o detetu (Krsti¢, 2013).
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Neki roditelji su zabrinuti zbog napetosti koja uti¢e na njihove odnose
sa partnerom/suprugom. Raditi nesto da se podrzi i sa¢uva njihov odnos
je od velike vaznosti za te roditelje. Nacini da se podrzi odnos majka-otac
ukljucuju: uvazavanje emocionalnih potreba oba roditelja, ve¢e ukljuciva-
nje oceva u konsultacije sa profesionalcima, kratkoro¢nu brigu i kué¢nu po-
drsku za svakodnevne obaveze i pomo¢ za neke detetove specifi¢ne proble-
me (Bresford et al., 2007).

Iako podizanje deteta sa smetnjama u razvoju pojacava bracne i poro-
di¢ne konflikte, nije nuzno pojacana stopa razvoda roditelja u poredenju sa
opstom populacijom. Metaanaliticko istrazivanje sprovedeno na porodica-
ma koje imaju decu sa mentalnom nedovoljnom razvijeno$¢u upucuju na
povecanu stopu razvoda oko 6% u poredenju sa tipicnim porodicama, dok
nase istrazivanje sa porodicama koje imaju decu sa cerebralnom paralizom
upucuje na jo$ nize stope razvoda (Risdal & Singer, 2004; Krsti¢, 2013).
Pretpostavka zbog koje postoji relativno mali porast stope razvoda ili ¢ak
nema tog porasta jeste da je za roditelje koji su imali lose odnose pre rode-
nja deteta sa smetnjama u razvoju dodatna opterecenja brige za dete pred-
stavljaju jos jedan faktor rizika koji pojacava stres i uti¢e na bracnu tenziju.
S druge strane, roditelji sa dobrim odnosima pre detetovog rodenja, mogu
pruzati podrsku jedno drugom $to sluzi kao protektivni faktor, koji dopri-
nosi tome da par postane jo§ vise blizak (Olsson, 2008).

Zbog ocekivane podrske koju roditelji mogu da pruze jedan drugo-
me preporucuje se da u psihoterapijske grupe budu ukljucena oba rodite-
lja (Barnett et al., 2003). Ali, i van psihoterapijskog okruzenja, vazno je da
profesionalci budu svesni da ukoliko samo majci daju informacije i o¢ekuju
da ¢e ona te informacije preneti suprugu, moze do¢i do nerazumevanja i
konflikta medu njima ili sa drugim ¢lanovima porodice (Simmons, 1987).
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Razvoj i potrebe porodica
sa detetom sa smetnjama u razvoju

Potrebe roditelja dece sa smetnjama u razvoju su se veoma cesto za-
nemarivale jer je kontinuirano vladao medicinski model usmerenosti na
dete, a ometenost je posmatrana kao individualna i tragi¢na prica svake po-
rodice. Vrlo dugo vremena je prisustvo deteta sa smetnjama u razvoju u
porodici posmatrano kao tragedija od koje se porodica nikada nece opora-
viti (Kearney & Griffin, 2001). Medutim, vremenom su istrazivaci u svoja
istrazivanja poceli da ukljucuju Siru perspektivu i drugaciji pogled na te
porodice (Scorgie & Sobsey, 2000).

Medu profesionalcima postoji interesovanje za posledice koje detetove
smetnje u razvoju ili ozbiljna hroni¢na bolest mogu da imaju na porodicu.
Naravno, treba imati na umu da je svaka porodica jedinstvena i razlicita,
a da se optimalno funkcionisanje deteta deSava u okviru podrzavajuceg
porodi¢nog i drustvnog okruzenja (King, Teplicky, King, & Rosenbaum,
2004). Kako se dete razvija, porodice moraju da prevladavaju dugoro¢nu
nesigurnost u pogledu sadasnjeg i buduceg funkcionisanja svog deteta, ali
i porodice kao celine (Kazak & Marvin, 1984). Detetova smetnja u razvoju
je trijadno iskustvo, koje ukljucuje trostruke interakcije izmedu deteta koje
ima smetnje, porodice koja je time pogodena i spoljasnjeg okruzenja (Fa-
lik, 1995).

Nekriti¢ne primene teorija prema kojima se u svakoj porodici koja po-
dize dete sa smetnjama u razvoju ocekuju samo negativne posledice osta-
vilo je negativne implikacije na vide nivoa. Cesto su uobicajeni roditeljski
odgovori ili reagovanja proglasavani patoloskim. Nije neobi¢no da profesi-
onalci koriste izjave kao $to je ,,Oni nisu postali realisticni®; ,,Oni ne Zele da

4

prihvate dete; ,Oni odlaze od jednog do drugog profesionalca traZeéi nekog
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ko ¢e im reci da je sa detetom sve u redu“. Kada profesionalci interpretiraju
roditeljske reci i ponasanja kao poricanje realnosti, a ne kao ,,prihvatanje”
i ,realisticnost®, roditelji mogu biti dozivljeni kao disfunkcionalni (Kear-
ney & Griffin, 2001). Pojam roditeljskog prihvatanja je veoma slozen, ¢ak i
kada se govori o porodicma cije dete u porodici deluje kao potpuno prihva-
¢eno. Prvi korak prihvatanja jeste usvajanje ¢injenice da je dete ometeno
u razvoju, ali je vazno da li i koliko roditelji prihvataju ¢injenicu o ograni-
¢enim moguénostima deteta (Sekspir, 1979). Prema medicinskom mode-
lu bolesti, profesionalci koji rade sa decom koja imaju hroni¢nu bolest ili
smetnje u razvoju se uglavnom usmeravaju na detetovo zdravstveno stanje
i intervencije koje su preporucene, a ne bave se $irim pristupima, kao sto je
saradnja sa roditeljima. Ta saradnja moze biti i otezana kada profesionalci
dozivljavaju roditelje kao nerealisti¢ne, previse emotivne ili pak, upadlji-
vo optimisti¢ne i konfuzne. Roditelji se uopsteno u svom zivotu ponasaju
konstruktivno, a iako se javljaju bolne emocije oni se nose sa tim. Npr. pri
prisecanju na frustracije koje su pratile rodenje ¢erke jedna majka kaze:

»Znala sam da je njeno stanje bilo vrlo ozbiljno i prognoza losa , ali za
mene je ona bila moje prvorodeno, predivno dete. Svaki put kada bih ja izra-
Zavala svoju radost pred osobljem bolnice, oni bi rekli ,Ona porice realnost".
Ja sam razumela realnost situacije mog deteta, ali je za mene to bila drugaci-
ja realnost.“ (Kearney & Griffin, 2001).

Pokazalo se da roditelji dece sa smetnjama u razvoju pokazuju cesto
kontradiktorne emocije tuge i radosti, kao i nade i straha. PoZeljno je uvazi-
ti ta suprotna osecanja, kako bi se roditelji osposobili vestinama potrebnim
za podizanje deteta i povratili svoj osecaj kontrole i optimizma u odnosu
na svoje dete (Larson, 1998). Ukoliko profesionalci zanemare roditeljsku
perspektivu ¢esto njihova medusobna saradnja moze biti problemati¢na.

Roditelji moraju da koordini$u detetove viSestruke medicinske, edu-
kativne i razvojne intervencije koje uskladuju sa porodi¢nim potrebama
(Silver, Westbrook, & Stein, 1998). Roditelji cesto izvestavaju o loSijem
blagostanju kao posledici brojnih i izazovnih starateljskih zadataka koji se
pred njih postavljaju, a oni sami osecaju da podrska servisa koja je njima
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dostupna nije adekvatna i dovoljna (Murphy, Caplin, & Young, 2006). Ta
vrsta podrske se nikako ne sme zanemariti jer se pokazalo da roditelji koji
koriste institucionalnu podrsku lakse prevladavaju stres, narocito ukoliko
njihovo dete ima tezi oblik smetnje u razvoju (Krsti¢ & Oros, 2012). Po-
rodice dece sa smetnjama u razvoju trebaju vece finansijske resurse (Cu-
rran, Sharples, White, & Knapp, 2001). Troskovi starateljstva ukljucuju
troskove zdravstvene nege koje sami moraju da plate, gubitak zaposlenja
i gubitak mogu¢nosti razvoja karijere (Newacheck, Inkelas, & Kim, 2004).
Visa edukacija i nivo prihoda su povezani sa manje psiholoskih Zivotnih
stresora i boljim blagostanjem, a sami roditelji se ose¢aju manje optereceni
zahtevima koji se pred njih postavljaju (Wallander, Varni, Babani, Banis, &
Wilcox, 1989; Raina et al., 2004).
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Specificnosti i izazovi u Zivotnom
ciklusu porodice dece sa smetnjama u razvoju

Tako izazovi vezani za razvoj roditeljskog modela brige i uspostavljanje
odnosa roditelj-dete i kvalitetnog staranja o detetu jesu klju¢na specific-
nost porodica dece sa smetnjama u razvoju, i drugi aspekti razvoja porodi-
ce i reSavanja zadataka u razli¢itim fazama Zivotnog ciklusa imaju odredeni

nerazvojni kontekst i mogu da generi$u dodatnu tenziju u porodici.

Odnos medu roditeljima . Ve¢ i samo formiranje koroditeljskih odnosa
(zajednicke brige oca i majke o detetu) je neretko u porodicama dece sa
smetnjama zasi¢eno nebalansiranom ukljuc¢enoscu roditelja. U tom smislu,
ove porodice su u riziku od kvaliteta odnosa u koroditeljskom sistemu koji
onemogucavaju dozivljaj jednakosti u brizi o detetu i mogu da rezultuju
tenzijom - regulatorsko ponasanje majke i sa njim povezan osecaj nekom-
petentnosti oca, preplavljenosti stresom i roditeljskom ulogom preuklju-
¢enog roditelja i slicno (Fox, Nordquist, Billen, & Savoca, 2015; Bragiel &
Kaniok, 2014; Olsson & Hwang, 2001; McConnell, Futris, & Bartholomae,
2009; Simmerman, Blacher, & Baker, 2001). Istovremeno, razvojni zadatak
vezan za razdvajanje bra¢nog od roditeljskog funkcionisanja moze u poro-
dicama dece sa smetnjama u razvoju biti zasi¢en dodatnim rizikom od pre-
livanja znacajne kolicine stresa u roditeljskoj ulozi, ali i stresa koji generisu
nerazvojni kontekst preuzimanja roditeljske uloge, kontakti sa sistemima
(zdravstvenim) i vezanim za uloge u porodici generalno- u bra¢ni odnos.
Ipak, naizgled suprotno ocekivanjima i uprkos tenziji u porodici pa i zado-
voljstvu bra¢nim odnosima, period prilagodavanja na detetovu hroni¢nu
bolest ne mora nuzno biti povezan sa stopom razvoda roditelja (Risdal &
Singer, 2004), pa se pretpostavlja da su efekti stresa izrazeniji na roditeljsko
funkcionisanje, nego na sam bra¢ni odnos (Bragiel & Kaniok, 2011; Har-
tley, Sletzer, Barker, & Greenberg, 2011; Risdal & Singer, 2004; Kazak &
Marvin, 1984; Pelchat, Levert, & Burgeois-Guerin, 2009).
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Sibling relacije. Odnos izmedu brace i sestrata je ¢esto najduzi od svih
licnih odnosa, premda se uglavnom fokus interesovanja usmerava na od-
nos sa roditeljima. Cesto se na mentalno zdravlje brata ili sestre ne obra-
¢a dovoljna paznja, niti sagledava njihov doprinos za blagostanje deteta sa
smetnjama u razvoju. Nije potrebno ,patologizirati“ iskustvo koje braca i
sestre imaju, ali je vazno da se prepoznaju neke od mogucih teskoca kroz
koje oni prolaze tokom svog odrastanja.

U velikom broju slucajeva, braca i sestre medusobno uce jedni druge
da otvorenije izrazavaju §irok spektar emocija, uklju¢ujuci ljubav, lojalnost,
ljutnju ili rivalitet. Oni jedno drugom pomazu da razvija socijalne vestine
i imaju ulogu u razvijanju licnog identiteta kod svog brata ili sestre. Medu-
tim, kada neko od brace ili sestara ima smetnje u razvoju, navedeni aspekti
medusobnog odnosa mogu da se drasticno menjaju. Istrazivanja pokazuju
da braca i sestre od dece sa smetnjama u razvoju ili hroni¢nim bolestima
¢esto odrastaju u uslovima pojacanog stresa, ali bez kognitivne i emocio-
nalne zrelosti da se nose sa tim iskustvom. Oni svojim reakcijama mogu da
iskazuju konfuziju ili nejasno razumevanje porodi¢nih okolnosti. S jedne
strane, mogu osecati ljubav i biti zastitnicki orjentisani prema bratu ili se-
stri. U isto vreme, mogu da osecaju ozlojedenost, zbunjenost, krivicu, tugu
ili strah (Strohm, 2002). Bez vestina da se izbore i razumeju ta osecanja i
bez mogucnosti izrazavanja svojih autenti¢nih osecanja, detetovo samopo-
uzdanje moze da ispasta. Ljutnja i krivica mogu se preoblikovati u stid i
osecaj bezvrednosti, §to moze da rezultira dugoro¢nim problemima kao §to
su depresija, somatske zalbe i anksioznost. Ukoliko zdravi brat ili sestra ne
razviju kognitivnu i emocionalnu zrelost da razumeju, izraze ili prevladaju
svoja osecanja, ta ose¢anja mogu da dovedu do drugih poteskoc¢a u pona-
$anju. Medutim, ukoliko braca i sestre dobiju podrsku, njihovo samoposto-
vanje i osecaj kompetentnosti mogu da ojacaju, a takode mogu da razviju
$irok spektar pozitivnih osobina kao $to su strpljenje, tolerancija i zrelost.
Ukoliko se braca i sestre podrzavaju, oni mogu da postanu jaci i rezilijen-
tniji u ophodenju sa njihovim tedkim iskustvima. Gledano dugoro¢no, bra-
¢a i sestre mogu da razviju brojne pozitivne kvalitete kao $to su tolerancija
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i strpljenje, uvid i zrelost, odgovornost i zadovoljstvo za bratovo ili sestrino

postignuce.

Neki od specifi¢nih problema sa kojima se suocavaju braca i sestre

dece sa smetnajma u razvoju mogu ukljucivati sledece:
« Osecanje izolacije

Braca i sestre se mogu osecati izolovano i drugacije od njihovih pri-
jatelja. Mogu biti nesposobni da razviju interakcije na uobicajen nacin sa
svojim bratom ili sestrom koji ime smetnje u razvoju. Moze biti tesko da
mu pokazu osecanja ili ih dobiju zauzvrat, teSko mogu da se igraju zajedno
ili dele druge aspekte zajednickog odnosa. Moze im biti tesko i da razgo-
varaju sa roditeljima, ne Zele da im se zale i osecaju krivicu ukoliko i oni
imaju probleme. Cesto ne razgovaraju o svom bratu ili sestri sa prijateljima
jer smatraju da ih oni ne bi razumeli. Okruzenje od njih uglavnom ocekuje
samo pozitivna osecanja i stoga se jos viSe mogu osecati izolovanim. Za
njih moze biti od velikog znacaja da im se pruzi prilika da ispolje svoja ose-

¢anja i da shvate da nisu usamljeni u svom iskustvu.
o Odsustvo informacija

Manjak informacija koje imaju zdravi brat ili sestra moze da dovede
do nemogucnosti razumevanja stanja svog brata ili sestre sa smetnjama u
razvoju ili do straha da su oni izazvali to stanje, ¢ak i da ¢e i sami imati sli¢-
ne poteskoce. Oni sami ¢esto ne znaju kako drugima da objasne ometenost

svog brata ili sestre.
« Paznja

Cesto se desava da braca i sestre ne dobijaju dovoljno paZnje od rodi-
telja ili ostatka familije jer njihov brat ili sestra sa smetnjama u razvoju za-
hteva veliku energiju kako bi se njoj ili njemu osigurala neophodna briga.
Kao rezultat toga mogu se osecati zanemarenim. Cesto i sami doZivljavaju

da su potrebe brata ili sestre vaznije od njihovih.
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o Odnosi sa roditeljima

Ponekad su roditelji optereceni svojim vlastitim teskim emocijama, pa
se Cak desava da roditelji od svoje zdrave dece traze emocionalnu podrsku
za sebe.

» Ljutnja

Ona se javlja kada su porodic¢ne rutine poremecene i kada se dete sa
smetnjama u razvoju tretira drugacije od brata ili sestre ¢iji je razvoj tipi-
¢an. Ne samo da dete sa smetnjama u razvoju dobija viSe paznje, ve¢ se po-
nekad desava da mu se dozvoljava da se ponasa na nacin koji nije dopusten
njegovom zdravom bratu ili sestri, kao $to je npr. krsenje porodi¢nih pravi-
la $to detetu moze da izgleda nepravedno. To takode izaziva ljutnju i prema
bratu ili sestri sa smetnjama u razvoju, kao i prema samim roditeljima.

o Stid

Moze se javiti zbog izgleda ili ponasanja svog brata ili sestre, narocito
kada su u javnosti ili kada drugi gledaju u dete.

o Strah

Mogu da se plase za sopstveni tok razvoja. Mogu se takode plasiti od
tizickih napada brata ili sestre, ali i od toga kako ce se brat i sestra ponasati
i razvijati u buduénosti.

o Tuga

Oni mogu da imaju osecaj gubitka ,normalnog” brata ili sestre, naro-
¢ito kada u porodici nema vise dece. Tuga povezana sa smetnjama u razvo-
ju je dugo bila neprepoznata kod zdrave brace ili sestara i u vezi sa njom su
im i sami roditelji ¢esto nisu davali podrsku. Zato je za njih tesko da prepo-

znaju to osecanje i nose se sa njim.
o Pritisak da budu savrseni

Da bi privukli paznju, zdrava braca i sestre mogu da osecaju kako mo-
raju biti savr$eni ili barem uspe$ni. Oni mogu da osecaju potrebu da budu
»dobro“ dete, da ne ,talasaju” kako bi zastitili roditelje od daljeg distresa.
Oni mogu da brinu o tome kako roditelji prevladavaju stres. Takode mogu
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da osecaju potrebu da imaju dobro postignuce u akademskim vestinama ili
u sportu da bi nadoknadili ogranicenja svog brata ili sestre sa smetnjama u

razvoju.
o Krivica

Braca i sestre mogu da osecaju krivicu zato §to oni nemaju razvojne
smetnje. Moze postojati krivica zbog njihovog vlastitog uspeha kada vide
brata ili sestru koji se bore sa potesko¢ama u svakodnevnom zivotu, a
mogu da osecaju i krivicu zbog negativnih ose¢anja koja imaju prema bra-
tu ili sestri sa smetnjama u razvoju.

 NeizraZavanje ose¢anja

Bez nacina da izraze i procene svoja osec¢anja, deca ih mogu usmeriti
ka unutra, $to moze da dovede do niskog samovrednovanja i dugoro¢nih

emocionalnih problema.
« Pruzanje brige i odgovornost

Neka deca preuzimaju znacajne odgovornosti u porodici. U nekim
slu¢ajevima to moze da bude veoma zdravo, ali ponekad se ta deca ose-
¢aju kao da nemaju izbora ili pokusavaju da umire krivicu koju osecaju ili
zele da privuku roditeljsku paznju i dobiju neku nagradu. U tom procesu se
moze desiti da izgube vreme potrebno za uobicajene vrsnjacke aktivnosti
koje su vazne za socijalizaciju. Tako za neku bracu i sestre, moze biti tesko
da ucestvuju u spoljasnjim aktivnostima. Moze biti da se roditelji osecaju
rastrzanim zbog vremena potrebnog za dete sa smetnjama u razvoju, pa
nisu sposobni da to usklade sa drugim obavezama kao §to su ¢asovi baleta,
muzike ili sporta koji bi bili prikladni za dete bez poteskoca. Dete moze
da oseca veliki konflikt izmedu brige za brata ili sestru, osecaja krivice i
obavljanja drugih aktivnosti. To mozZe da ometa normalan proces razvoja
njihovog identiteta.

o Nezavisnost

Kako ulaze u tinejdzerske godine, zdravoj deci moze da bude tesko da
prolaze uobicajeni proces separacije od njihovih porodica. Neke porodice
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mogu da postanu veoma bliske zbog iskustva koje dele, $to moze da bude
pozitivno. Medutim, ako se bliskost i osecaj odgovornosti izbace iz ravno-
teze, braca i sestre mogu imati velike poteskoce da postignu nezavisnost.

o Buduénost

Braca i sestre mogu da budu zabrinuti za buducnost, i za sebe i svog
brata ili sestru sa smetnjama u razvoju. Sta ¢e se desavati kada roditelji ne
budu vise mogli da se brinu o bratu ili sestri sa smetnjama u razvoju? Ka-
kvu ulogu ¢e oni tada imati? Da li ¢e oni mo¢i da nadu partnera u zivotu
koji ¢e pristati da preuzme odgovornost za nekoga sa smetnjama u razvoju?
Zabrinuti su i o svojoj deci koju bi jednog dana trebali imati. Sta ukoliko se
opet dese smetnje u razvoju? Kako ¢e i da li ¢e mo¢i da naprave ravnotezu
izmedu odgovornosti za svoju vlastitu porodicu i brata ili sestru sa smet-
njama u razvoju? To su samo neka od pitanja koja ih mogu veoma zabrinja-
vati i uznemiravati (Strohm, 2002).

Moze se primetiti da mnoga zdrava braca i sestre biraju pomagacke pro-
fesije za sebe, $to izgleda kao prirodan napredak odgovornosti sa kojom su
odrastali. To moZe biti veoma pozitivno za drustvo, ali i za tu osobu.

Uspostavljanje deljene brige sa sistemima podske detetu i porodici. Ovaj
razvojni zadatak podrazumeva rastucu vestinu porodice da definiSe nacin
na koji ¢e dozvoljavati ucesce profesionalaca iz zdravstvenog i obrazovnog
sistema, a da omoguci optimum brige za dete i adekvatnu mrezu podrske
za porodicu i nove razvojne izazove. Pred ovim razvojnim zadatakom sva-
ka porodica se nalazi od samog preuzimanja roditeljske uloge, pre svega
ukljucivanjem stru¢njaka iz zdravstvenog sistema (ginekologa, patronaznih
sestara). Za pocetak, funkcija ovog razvojnog zadatka je ostvarivanje mreze
podrske koja je usmerena na ostvarivanje adekvatnog kontakta sa detetom,
nege deteta i prvih elemenata staranja o detetu i stimulacije razvoja. U po-
rodicama dece sa smetnjama kontakt sa zdravstvenim sistemom obelezen
je i zasicen tenzijom vezanom za saznavanje dijagnoze i dodatne zdravstve-

ne potrebe koje dete ima i koje traze kontinuiran, intenzivan kontakt sa
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profesionalcima u situacijama zabrinutosti i stresa roditelja vezanog za do-
brobit deteta, zdravstveno zbrinjavanje i sli¢no.

Pri polasku u vrti¢, ovaj razvojni zadatak se ,,podize“ na naredni nivo,
koji podrazumeva puno deljenje brige o detetu. Naime, boravak deteta u
vrti¢u podazumeva niz iskustava deteta van porodice (vrsnjacki odnosi,
ucenje..) i znacajno ucesce vaspitaca kao starateljske figure. U tom smislu,
vestina vaspitaca da ostvari adekvatan odnos sa detetom, ali i sa porodi-
com, te da pomogne porodici da nade optimalan nivo ukljuc¢ivanja u vrti¢ i
ukljucivanja vrti¢a u porodicu koji ¢e rezultirati najboljim moguc¢im opci-
jama za razvoj deteta, postaje izrazito znacajna u ovom periodu.

Zbog svega navedenog ce, kasnije u tekstu, biti re¢i o nac¢inu na koji
profesionalci iz zdravstvenog sistema i sistema ranog obrazovanja mogu
da pruze podrsku porodicama, te Sta su potencijalni ¢inioci koji vode ma-
njem, ili ve¢em kvalitetu njihove saradnje sa roditeljima.

Formiranje mreZe podrske i probijanje granica porodice. Organizacija
zivota porodice gotovo po pravilu podrazumeva ukljucivanje neformalne
podrske- prijatelja, rodbine, najcesce baka i deka u brigu o detetu. Ipak ona
sa sobom nosi rizik od probijanja granica porodice i dodatnih izazova za
kvalitetno definisanje roditeljske i drugih starateljskih uloga, te dodatne
tenzije vezane za to ko je primarni staratelj i ko donosi odluke o detetu ve-
zane za vaspitanje i brigu. Istovremeno, uloga koju baka i deka imaju u tom
slucaju, a koja viSe nalikuje ulozi tre¢eg roditelja, nije razvojna za njihovu
fazu zivotnog ciklusa, stoga takode nosi rizik od dodatne tenzije i poten-
cijalne efekte na mentalno zdravlje i funkcionisanje celokupne prosirene
porodice. Zato ¢e kasnije u tekstu, vezano za formiranje mreze podrske,
posebno biti reci o ulozi i optimalnom ukljuc¢ivanju baka i deka.

Bez obzira da li se u konkretnoj porodici prepoznaju procesi sli¢ni
pravilnostima uocenim u istrazivanjima, ili ne, ove specifi¢nosti razvojnog
ciklusa predstavljaju dodatne izazove pred kojima se svaka porodica dete-
ta sa smetnjama u razvoju nalazi suocavajuci se sa ocekivanim, razvojnim

zadacima. Iako na sve njih porodica moze da se adaptira funkcionalno i
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da zadrzi kvalitet i stabilnost porodi¢nih odnosa, vazno je na njih obratiti
paznju. Oni su potencijalno mogli biti tacke izrazite tenzije u porodice, ali i
tacke u kojima je porodica razvila korisne strategije prevladavanja.
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Program ,Nasa prica“ je krupan iskorak u nacinu pruzanja podrske rodi-
teljima. Kako? Tako $to svi problemi i izazovi sa kojima se susrecu roditelji
prestaju da budu ,Njihove price; jer mi postajemo deo njih. Mi éemo ih
slusati, mi éemo cuti Sta nam porucuju..mi cemo ih ,,nevidljivom® rukom
usmeriti ka svetioniku...pomoci im da ,,pronadu pravi put i pravu meru

svoga sna“
Jelena Bodor i Natasa Gvero,

Predskolska ustanova ,, Poletarac®, Ruma






Deo 2

Podrska porodicama dece
sa smetnjama u razvoju






Podrska porodicama dece sa smetnjama
U razvoju

Roditelji dece sa smetnjama u razvoju ili sa hroni¢nim bolestima su
suoceni sa velikim izazovima kao $to su obezbedivanje adekvatnih tretma-
na i terapijskih procedura za dete, ali i sa izazovima socijalne prirode, kao
$to su socijalna podrska, izolacija, ukljucivanje (Leonard, Brust, & Nelson,
1993). Socijalna podrska moze umnogome pomo¢i roditeljima da se pri-
lagodavaju okolnostima koje je moguce kontrolisati, a kada se situacija ne
moze promeniti, pomaze im da lakse prihvate detetovo zdravstveno stanje
i nose se sa svojim vlastitim emocionalnim dozivljajima. Isto tako je do-
bijanje nezadovoljavajuce socijalne podrske ¢vrsto povezano sa tesko¢ama
u porodi¢nom funkcionisanju i roditeljskom mentalnom zdravlju (Gray &
Holden, 1992).

Socijalnu podrsku uopsteno mozemo definisati kao individualnu, gru-
pnu ili institucionalnu podrsku koja obezbeduje pomoc¢ razli¢itog stepena i
oblika da bi osobama olaksala borbu protiv stresora koji zahtevaju korisce-
nje li¢nih resursa (Schilling & Schinke, 1984 prema Schilling, Gilchrist, &
Schinke, 1984).

 Uopsteno, mozemo da razlikujemo tri nivoa socijalne podrske:

1. Primarna porodica, bliski prijatelji i rodaci;

2. Komisije, poznanici, udaljena rodbina;

3. Profesionalna pomoc¢ (institucije, servisi), duhovna podrska (crkva).

Istrazivanja su pokazala vezu izmedu nivoa socijalne podrske i adap-
tacije na stres (Hanson & Hanline, 1990). Takode je ve(i broj istrazivanja
ukazao na pozitivan uticaj socijalne podrske na roditeljsko prilagodavanje
na detetovu ometenost, kao i njen uticaj na jacanje pozitivnih roditeljskih
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stavova prema detetu sa ometenim razvojem (Crnic, Greenberg, Ragozin,
Robinson, & Basham, 1983; Florian & Findler, 2001; Manuel, Naughton,
Balkrishnan, Paterson, & Koman, 2003). Roditelji koji veruju da im je do-
stupna adekvatna finansijska, socijalna i emocionalna podrska, i koji ima-
ju pozitivne interakcije sa ¢lanovima svoje socijalne mreze osecaju manje
roditeljskog stresa i bolje se osecaju u vr$enju svoje roditeljske uloge, nego
$to je slucaj kod roditelja koji imaju veliku, ali kontroli$u¢u ili nepomazucu
mrezu (Wanamaker & Glenwick, 1998).

Pokazalo se da je nivo podrske koji je pruzen u ranom periodu nakon
saznavanja detetovog zdravstvenog stanja krucijalan i moze uticati kako na
kratkoro¢no, tako i na dugoro¢no prevladavanje stresa i roditeljsku adap-
taciju na novonastale Zivotne okolnosti (Kerr & McIntosh, 1998 prema
Kerr & MclIntosh, 2000). Nezadovoljstvo sa socijalnom podrskom zajed-
no sa stresom izazvanim brigom o detetu sa smetnjama u razvoju rezultira
frustracijom, ose¢ajem nekompetentnosti u vezi sa roditeljskom ulogom i
disfunkcionalnom interakcijom roditelj-dete (Stoneman & Crapps, 1988).

Zanimljivo je da se porodice dece sa smetnjama u razvoju cesto manje
oslanjaju na socijalnu podrsku koju su imali pre nego $to se dete rodilo, a
i sami prijatelji i lanovi porodice bivaju nesigurni u to kako im mogu po-
moci (Powers, 1990 prema Barnett et al., 2003). Tako su porodice dece sa
smetnjama u razvoju ¢esto suocene sa socijalnom izolacijom usled smanje-
nja porodi¢nih kontakata sa neformalnom podrskom (Kazak, 1989 prema
Britner, Morog, Pianta, & Marvin, 2003). Stoga je veoma vazno da profesi-
onalci ohrabruju i usmeravaju roditelje da se pridruze grupama za podrs-
ku i da Sire svoje socijalne resurse (Kazak & Marvin, 1984). Neki roditelji
imaju poteskoce zbog detetovog stanja u odnosu na okruzenje, $to utice na
njihov vlastiti osecaj identiteta. Tim roditeljima moze da bude od koristi
susretanje sa drugim roditeljima koji imaju decu sa smetnjama u razvoju
kako bi se umanjio njihov osecaj otudenja i kako bi postepeno prihvatili
posebne okolnosti svog zivota (Bostrém et al., 2010).

Porodi¢na potreba za podrskom moze da se menja tokom vremena,
kako ¢lanovi porodice prolaze kroz razli¢ite faze razvoja. Tokom vremena,
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porodica moze da smenjuje oslanjanje na primarnu interpersonalnu po-
drsku u okviru porodice, podrsku od prosirene porodice, podrsku od me-
dicinskih i edukacionih ustanova i podrsku od $ire zajednice i drugih ljudi
koji imaju sli¢na iskustva. Ponovna procena porodi¢nih potreba u razlici-
tim periodima vremena tokom razvoja i kontinuirano usmeravanje ¢lano-
va porodice prema specifi¢cnim sistemima podrske i pruzanje relevantnih
informacija pomaze da se prepozna i obezbedi odgovarajuci kvalitet podrs-
ke. Ponekad se uocavaju i specificnosti adaptacije u socijalnom okruzenju
zavisno od samog tipa detetove smetnje. Tako se pokazalo su majke dece sa
intelektualnim deficitom pod vi$im socijalnim optere¢enjem nego one cija
deca imaju fizicki invaliditet, i to posebno kada deca postaju starija (Tangri
& Verma, 1992; Rimmerman & Duvdevani, 1996).

Nedostatak neformalne podrske i ogranicenja u socijalnim aktivnosti-
ma uslovljena zahtevima koje se postavljaju pred roditelje pojacava njihov
dozivljaj stresa (Raina et al., 2004). Ucesce u socijalnim i aktivnostima koje
pri¢injavaju zadovoljstvo je ¢esto ograniceno za roditelje dece sa smetnja-
ma u razvoju delimi¢no i zbog nedostatka vremena, energije i pristupacno-
sti (Mactavish & Schleien, 2004). Programi podrske bi trebalo da redukuju
roditeljski stres upucivanjem na aktivan socijalni zivot i promovisanjem
rezilijentnog funkcionisanja kada su roditelji suoceni sa potesko¢ama u
funkcionisanju. Takvi programi bi trebalo da promene moguc¢nosti izlaga-
nja socijalnim okolnostima koje mogu biti $tetene za psiholosko blagosta-
nje roditelja (Cramm & Nieboer, 2011). Ono $to roditelji prepoznaju kao
korisno za sebe u cilju postizanja rezilijentnog funkcionisanja moglo bi se
svrstati u tri glavna podrudja:

 Otvorena diskusija i konsultacije sa porodicom, prijateljima i stru¢-
njacima;

o Pozitivna veza izmedu roditelja, kojom se medusobno podrzavaju i
jacaju;

+ Kontinuirana i intenzivna edukativna, terapeutska i psiholoska po-
drska za ¢lanove porodice (Heiman, 2002).
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U porodicama dece sa smetnjama u razvoju je neophodna i formalna
podrska, odnosno pomo¢ institucija i servisa. Posebno je vazna institucio-
nalna vrsta pomoc¢i porodicama cije dete ima tezi oblik ispoljenosti razvoj-
ne smetnje (Krsti¢, 2013). Podrucja koja su potrebna roditeljima po pita-
nju formalne podrske, a koja oni ¢esto smatraju nezadovoljenim ukljucuju
sledece: informacije i saveti o servisima za podrsku, o detetovoj dijagnozi i
prognozi, informacije o tome na koji nac¢in oni pomoc¢i detetu, finansijska
i materijalna podrska za stambeno pitanje i transport, prakticna pomo¢ to-
kom odmora (Douma, Dekker, & Koot, 2006; Sloper, 1999). Formalna po-
drska koju roditelji mogu da dobiju za sebe i svoje dete je jedan od veoma
vaznih faktora koji roditeljima omogucava prevladavanje stresa izazvanog
podizanjem deteta sa smetnjama u razvoju, a kao vazni se naglasavaju i in-
terpersonalni aspekti odnosa sa pruzaocima usluga, kao i servisa samih po
sebi (Summers et al., 2007).
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Babe i dede su ¢esto najznacajniji ¢lanovi u socijalnoj mrezi koji mogu
pruziti podrsku roditeljima i ta podrska pozitivno korelira sa roditeljskom
adaptacijom na podizanje deteta sa smetnjama u razvoju (Sandler, Warren,
& Raver, 1995). Babe i dede su obi¢no prve osobe sa kojima roditelji kon-
taktiraju kada saznaju za zdravstveno stanje svoga deteta (Vadasy, Fewell,
& Meyer, 1986). Oni mogu pruziti bezuslovno prihvatanje, ljubav i podrs-
ku svom unucetu koje ima smetnje u razvoju. Osec¢anja emocionalne bli-
skosti izmedu starijih generacija predvida i opstu podrsku baba i deda, kao
i njihovo ukljucivanje u brigu o unucetu sa smetnjama u razvoju. Pored
toga $to babe i dede mogu da pruze emocionalnu podrsku, da daju vazne
savete, oni mogu da pomognu i tako $to pomazu u domacinstvu i brinu
o detetu. Tome u prilog govori i istrazivanje koje potvrduje da majkama
dece sa smetnjama u razvoju njihove majke predstavljaju izuzetno znaca-
jan izvor podrske i one su neko sa kime mogu da razgovaraju o svemu, ko
ih saslusa i ohrabruje kada je tesko (Baranowski & Schilmoeller, 1999). U
mnogim slucajevima tip i stepen uklju¢ivanja baba i deda u Zivote njihove
dece su veoma vazni faktori koji uticu i na kvalitet njihovog odnosa. Istra-
zivanja su pokazala da babe i dede imaju najve¢i uticaj na nuklearnu poro-
dicu u poredenju sa svim drugim srodnicima deteta sa smetnjama u razvo-
ju, narocito babe i dede po majcinoj liniji, od kojih se cesto i dobija veca i
ucestalija podrska (Byrne, Cunningham, & Sloper, 1988; Deluca & Salerno,
1984). Pomoc¢ koju porodice mogu da dobiju od baba i deda u brizi o deci
je stoga veoma dragocena, a ¢esto i neophodna ukoliko su majke zaposlene
(Mitchell, 2007).

Dede i babe dozivljavaju mnoga od osecanja kao i roditelji dece sa
smetnajma u razvoju. Neka od njih su povezana sa procesom tugovanja,
kao $to su $ok, poricanje, neverica, nakon ¢ega i oni svoja ose¢anja mogu
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da usmeravaju u pravcu prihvatanja, odnosno razresenja. Medutim, pri-
hvatanje realnosti moze biti i teze za njih jer oni nisu direktno u svakod-
nevnom kontinuiranom kontaktu sa detetom. Stoga kod njih ponekad ¢ak
teze i sporije tece proces da vide dete na prvom mestu kao dete, umesto
da su usmereni na njegove smetnje u razvoju. Ukoliko oni imaju izrazeno
tugovanje ili odbacivanje deteta sa smetnjama u razvoju to doprinosi zna-
¢ajno vecem emocionalnom opterecenju za same roditelje. Isto tako, njiho-
va ljubav i podrska moze da pomogne jacanju porodi¢nih snaga (Vadasy,
Fewell, & Meyer, 1986).

Babe i dede se suocavaju sa dvostrukim tesko¢ama: razumevanju i pri-
hvatanju svog unuceta i razumevanju toga kako mogu da pomognu svom
detetu. Ponekad ta konfuzija moze da im oteza da pruze podrsku koja treba
njihovom sinu ili ¢erki. Medutim, u velikom broju slu¢ajeva njihova po-
moc¢ jeste dragocena i olaksavati ispunjavanje zahteva koji se postavljaju u
slucaju podizanja deteta sa smetnjama u razvoju.

Kako dede i babe mogu da pomognu?

o Obezbedivanjem podrske i oslonca, ali uvazavajudi roditeljske uloge;
 Dogovarajudi se sa roditeljima o mogucnostima pomoci;

o Obezbedivanjem saveta;

o Pruzenjem podrske u brizi o detetu;

 Pomaganjem u domacinstvu.
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»Dete sa fizickim ili mentalnim smetnjama treba da uZiva pun i kvalite-
tan zivot u uslovima koji obezbeduju dostojanstvo, unapreduju samopouzda-
nje i olaksavaju njegovo aktivno ucesée u zajednici*.

Konvencija UN o pravima deteta, ¢lan 23

Prema istrazivanjima u Srbiji, 7-10% ukupne populacije dece ima
neki oblik invaliditeta (Brki¢, Stankovi¢ & Zegarac, 2013). Prema Popisu
stanovniStva, domacinstva i stanova 2011.godine u Republici Srbiji, uku-
pan broj dece i mladih do 26 godina sa te§ko¢ama u razvoju iznosi 17.000.
Prema Izvestaju o radu ustanova za smestaj dece i mladih za 2015.godinu,
80% korisnika smestaja u ustanovama za smestaj dece i mladih (od toga
77,3% dece) ¢ine deca i mladi sa smetnjama u razvoju i/ili invaliditetom.
Za c¢ak 71% korisnika smestaja kada su u pitanju deca sa smetnjama u ra-
zvoju, razlog smestanja u instituciju je nemoguc¢nost roditeljada odgovore
na zdravstvene potrebe deteta. Cak 44.5% dece sa smetnjama u razvoju do-
vedeno je u institucionalni smestaj iz bioloske porodice, a 15.3% iz poro-
dilista. Kada su smesteni u instituciju, iako 95,7% njih ima srodnike, samo
14.4% korisnika (dece i mladih) redovno kontaktira sa njima, a ¢ak 43%
nema nikakve kontakte. Gotovo polovinu ovih korisnika, koji gube kon-
takte sa biolodkim srodnicima, ¢ine deca. Samo troje dece sa smetnjama u
razvoju se u prethodnoj godini vratilo u biolosku porodicu. Iako se napu-
Stanje deteta, ili toliko nizak kvalitet brige da je primenjena mera liSavanja
roditeljskih prava, smatra ekstremom nefunkcionalnih odnosa roditelj-det,
ovi i drugi podaci u izvestajima i njima opisane pravilnosti dosledno uka-
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zuju na potrebu da se ojaca funkcija bioloskih porodica kako bi se preven-
tiralo izmestanje dece iz porodica, ali i na potrebu unapredivanja usluga
hraniteljstva (poput specijalizovanog hraniteljstva) kako bi se kreirao §to
veci broj opcija za podrsku porodici, i/ili obezbedivanje porodi¢nog sme-

$taja za decu sa smetnjama u razvoju.

U cilju unapredivanja kvaliteta brige o deci, kvaliteta Zivota porodice
u celini, i dugoro¢no- u cilju sprecavanja potencijalnog izmestanja dece iz
bioloskih porodica, nuzno je obratiti paznju na potrebe primarnih figura
koje o deci brinu. Prethodno opisani nalazi istrazivanja dosledno naglasa-
vaju znacaj programa podrske u cilju redukcije efekata negativnih faktora
koji uticu na blagostanje roditelja, kao i u cilju povecanja kvaliteta Zivota
porodica dece sa smetnjama u razvoju.

U razvoju sistema koji dobro brine o porodicama, osim dovoljnog
broja funkcionalnih i korisnih usluga, kao veoma vazna, izdvaja se umre-
zenost medu sistemima koji o detetu i porodici brinu. Ova umrezzenost
podrazumeva snaznu intersektorsku saradnju i koordinisano delovanje za
dete, ali pre svega poznavanje usluga koja se u zajednici nude, bez obzira
kom sistemu pripadaju. Informisanost stru¢njaka o opcijama koje se nude,
temelj je mogu¢nosti dobrog upucivanja i kreiranja mreze funkcionalne
podrske roditeljima.
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Podrska porodicama dece sa smetnjama u razvoju
iz zdravstvenog sistema

Saznavanje dijagnoze koju dete ima, za roditelja je vrlo stresan doga-
daj i pokrece $ok i ¢itav niz averzivnih emocija koje imaju tendenciju da
traju i ponovo se javljaju tokom razvoja deteta (npr. tuga na tackama oceki-
vanih razvojnih prekretnica) (Case, 2000). Sem toga, sama dijagnoza, po-
gotovu ako roditelji sa njom nisu upoznati- i ne znaju $ta dijagnoza znaci,
kakve potencijalne implikacije ima za detetov razvoj i za dalje funkcioni-
sanje porodice u celini, na koji nacin i kakva podrska moze biti pruzena
detetu i $ta se ocekuje od porodice- deluje neretko zastrasujuce i ¢ini da
se roditelji u nedostatku informacija osecaju nesigurno, anksiozno. Kako
su zdravstveni radnici (kao $to su pedijatri, decji neurolozi, de¢ji psihijatri
itd.), najcesce ti koji saopstavaju loSe vesti i koji predstavljaju autoritet u
smislu zdravstvenog zbrinjavanja deteta, na njima je izazovan zadatak i ve-
lika odgovornost “uvodenja” porodice u proces adaptacije na ovu nerazvoj-
nu krizu. Ipak zaposleni u zdravstenom sistemu, bez obzira na svoju ek-
spertizu u oblasti, Cesto izjavljuju da se ne osecaju dovoljno kompetentno
i nisu u stanju da adekvatno odgovore na potrebe roditelja u ovom oset-
ljivom periodu (Evans, 1989). Istovremeno, period saznavanja dijagnoze i
kvalitet iskustva sa zdravstvenim radnikom u tom periodu, ima znacejne
efekte na adaptaciju roditelja i njegove kapacitete za suocavanje sa ovim
iskustvom i daljim zahtevima za promenom (Davis, 1991). Istrazivanja go-
vore u prilog tome da je zadovoljstvo roditelja zdravstvenom brigom o deci
znacajan prediktor za nizi stres i depresivnost (Mitchell & Hauser-Cram,
2008), $to jasno ukazuje na vaznost postizanja kvalitetne saradnje roditelja
sa predstavnicima zdravstvenog sistema. Ipak roditelji dosledno izrazavaju
nezadovoljstvo u vezi sa komunikacijom sa zaposlenima u zdravstvenom
sistemu (Quine, Rutter, 1994; Sloper, Turner, 1993). Kao osnovne razloge
navode ekspertsku poziciju zdravstvenih radnika, te $turost u pruzanju in-

formacija vezanih za specificnosti dijagnoze, njene implikacije, tretman,
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ustanove koje pruzaju podrsku (Case, 2000; Davies & Hall, 2005; Hall &
Graff, 2011; Pain, 1999). Cini se da zdravstveni radnici na taj nain, svesno,
ili nesvesno, kontrolisu ucesce roditelja u ,saradnickom” odnosu u brizi o
detetu (Russell, 2003, prema Dale, 1996). Neki od faktora koji su se kroz
istrazivanja izdvojili kao klju¢ni za zadovoljstvo roditelja odnosom sa pro-
fesionalcima su duzina vremena koje je proslo izmedu sumnje da dete ima
neke teskoce i zaklju¢ivanja konacne dijagnoze (Russell, 2003, prema Ba-
ird et al., 2000) i saosecajnost i razumevanje doktora za procese u porodici
(Quine & Rutter, 1994).

Medicinski model tretira smetnju u razvoju isklju¢ivo kao nedostatak
individue, problem koji narusava njeno funkcionisanje i koji se resava tre-
tmanom kako bi se funkcionisanje osobe unapredilo u smeru ,,normalnog®
Tretman cesto podrazumeva dijagnosticke intervencije i rad na kompenza-
ciji nedostataka. U zdravstvenom kontekstu, sa osnovom u medicinskom
modelu, dete sa smetnjama u razvoju se Ce$¢e posmatra kao ,dijagnoza“
nego kao dete sa odredenim moguénostima, snagama i potrebama, za koje
treba kreirati uslove da bi se one zadovoljile. Stoga je jedina adekvatna po-
drska deci sa smetnjama u razvoju i njihovim porodicama, iz ovog ugla-
tretman. Kako deca, tako su i porodice u riziku da se posmatraju kao poro-
dice sa smetnjom- nedostatkom, ¢ime se ne prepoznaju njihove potrebe za
(re)organizacijom uloga i razvojem. Iz te pozicije, jasno je nezadovoljstvo
roditelja komunikacijom i podrskom koja se pruza iz zdravstvenog sistema.

S obzirom na to da je zdravstveni sistem prvi sistem sa kojim se rodi-
telj ostvaruje saradnju, od koga zapravo i dobija informaciju o dijagnozi,
podrska od strane zdravstvenog sistema je prvi korak ka procesu razresenja
roditelja i razvoju kvalitetnog sistema brige o detetu. Nekoliko je vaznih
momenata u podrsci porodicama dece sa smetnjama koji dolaze iz zdrav-
stvenog sistema:

- pracenje razvoja deteta, razvojni skrining i osnov rane interven-
cije

- saopstavanje dijagnoze
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- podrska u ranoj brizi o detetu i stimulaciji razvoja
- obezbedivanje zdravstvene nege i tretmana.

Navedene oblasti nezadovoljstva roditelja sugerisu da zdravstveni rad-
nik ¢iji je zadatak saopstavanje ,,lo$ih” vesti treba da bude topao, autentic-
no zainteresovan za roditelja, podrzavajuc i strpljiv, te svestan procesa ra-
zre$enja i spreman da pruzi podrsku i prihvatanju dijagnoze koju dete ima,
ali i reorganizaciji sistema brige i uloge roditelja u ovim porodicama. Saop-
Stavanje dijagnoze je prvi i jedan od klju¢nih faktora koji ¢e uticati na od-
nos roditelja prema dijagnozi deteta. Samo informisanje i odgovaranje na
potencijalno mnogobrojna pitanja i nejasnoce roditelja predstavljaju prvi
oblik intervencije u cilju pruzanja podrske. Zato je vrlo vazno edukovati
zdravstveni kadar o potrebama ovih porodica, procesima koji se desavaju
u toku tog stresnog perioda, te jacati kapacitete za osetljivije reagovanje na
dete i roditelja, oslobadanje od stega medicinskog modela i osnaziti zdrav-
stveni kadar za pruzanje adekvatne podrske.

Jos jedan nacin na koji zdravstveni sistem moze da pruzi podrsku po-
rodici i ojaca njene kapacitete za brigu o deci i stimulaciju razvoja je sistem
ku¢nih poseta iz zdravstvenog sistema (patronazna sluzba). Ovakav vid
podrske neretko je prvi koji na raspolaganju ima porodica i pre rodenja
deteta. Patronazne sestre imaju vaznu ulogu u prepoznavanju nacina na
koje porodica odgovara na potrebe deteta (i u smislu zdravstvene nege i
dodatnih tretmana, ali i u smislu stimulacije razvoja i odgovora na bazi¢ne
razvojne potrebe koje dete ima), kao i u proceni i prepoznavanju dodatne
podrske koja je porodici eventualno potrebna. Kada su u pitanju porodice
dece sa smetnjama, patronazna sluzba igra vaznu ulogu u ranoj intervenciji
(pracenju i proceni potreba za dodatnom stimulacijom i/ili dodatnom pro-
cenom od strane stru¢njaka radi prepoznavanja razloga eventualnog kas-
njenja u razvoju i obezbedivanju uvremenjenog odgovora), podrsci men-
talnom zdravlju roditelja i jacanju fokusa na kvalitetnu brigu o detetu, kao
i umrezavanju sa drugim sektorima radi obezbedivanja adekvatne podrske
detetu i porodici (Schwethelm, Ljubesi¢, Ertem & Srinivason, 2015). Jedna-
ko kao i drugi profesionalci zaposleni u zdravstvu, neophodno je da i pa-

63



NaSA PRICA

tronazne sestre imaju znanja o karakteristikama i specifi¢cnim potrebama i
iskustvima porodica dece sa smetnjama, kao i pozitivan stav i dovoljno in-
formacija o uslugama i programima podrske koji se za ove porodice nude
u zajednici. Tako patronazna sestra moze da, osim prepoznavanja potrebe
porodice i davanja saveta i pracenja kvaliteta brige o detetu, uputi porodice
na servise koji se nude, a koji mogu odgovoriti na neke specifi¢ne izazove
koji roditelji, ili drugi ¢lanovi porodice deteta sa smetnjama imaju.

Iako je primarni fokus zdravstvenog sistema na proceni, dijagnostici
i zdravstvenom zbrinjavanju i tretmanima za dete sa smetnjama, veoma je
vazno da profesionalci iz ovog sektora budu svesni znacaja koji procesi u
porodicama dece sa smetnjama mogu imati kako za mentalno zdravlje ro-
ditelja, tako i za njihove kapacitete da brinu i detetu i budu saradnici u na-
stojanju profesionalaca da pruze optimum podrske detetovim kapacitetima.
Takode, vazno je da saveti i iz ovog sistema budu usmereni na kvalitet brige
o detetu, podrsku razvoju, socijalnu participaciju i organizaciju zivota poro-
dice koja omogucuje razvoj i dobro mentalno zdravlje svih svojih ¢lanova.

U tom smislu, jedna od klju¢nih oblasti ukljucivanja zdravstvenog
sistema je podr$ka u ranoj intervenciji i pracenju napredovanja deteta.
Istrazivanja ukazuju na veliki znacaj koji uvodenje razvojnog skrininga u
praksu pedijatara moze imati za uvremenjenu podrsku detetu i porodici
(Hix-Small, Marks, Squires i Nickel, 2007). Rana intervencija, kao sve pri-
sutniji trend pristupa prema deci sa nekim potesko¢ama ili odstupanjima u
razvoju je usmerena na prepoznavanje i tretiranje problema na $to ranijem
uzrastu dece i neizostavno kao deo ,,intervenisanja“ ukljucuje i savetodavni
rad sa roditeljima. Neki od vodec¢ih modela rane intervencije, zasnovani su
zasnovani na socijalnim uslugama i usmereni na unapredivanje porodi¢nih
resursa (Glumbi¢, Brojcin, & Dordevi¢, 2013). Nemoguce je odvojiti ranu
intervenciju za dete od rada sa roditeljima. Tako je podrska roditeljima, na-
rocito u pocetnom periodu kada saznaju da dete ima smetnje u razvoju,
neizostavan deo rane intervencije, a o¢ekivani pozitivni efekti se ticu i de-
teta i roditelja, ali i njithovog medusobnog odnosa, pre svega kvaliteta brige
o detetu i stimulacije razvoja.
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vaspitanja i obrazovanja

62% ispitanika u Srbiji veruje da deca sa fizickim ili senzornim smet-
njama i invaliditetom koja pohadaju redovne skole nemaju negativan utiaj
na rad drugih ucenika.

32% ispitanika u Srbiji veruje da je za decu sa intelektualnim smetnja-
ma u razvoju bolje da pohadaju redovne skole, umesto specijalnih.

35% ispitanika u Srbiji je pozitivno odgovorilo na svih 5 pitanja koja se
ticu stavova prema socijalnom ukljucivanju dece sa fizickim ili senzornim
smetnjama i invaliditetom.

20% ispitanika u Srbiji je pozitivno odgovorilo na svih 5 pitanja koja se
ticu stavova prema socijalnom ukljucivanju dece sa intelektualnim smetnja-

ma u razvoju.

Rezultati IstraZivanja viSestrukih pokazatelja poloZaja Zena i dece u Srbiji 2014, Re-

publicki zavod za statistiku i UNICEF

Rano detinjstvo je period najburnijeg i najintenzivnijeg razvoja u Zi-
votu. Rani uzrast deteta i iskustva koja ono stekne u periodu od rodenja
do osme godine, Cesto se razumeju kao temelj za dalji rast, razvoj i uce-
nje i mogu uticati na razlicite ishode tokom citavog Zivota (World Health
Organisation, 2012). Vaznu ulogu u stimulaciji razvoja deteta igra sredina.
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Za decu sa smetnjama u razvoju, period ranog detinjstva je period kada je
potrebno obezbediti ranu intervenciju, u smislu detekcije problema, ali i
stimulacije i intervencije u cilju dosezanja punih potencijala deteta. Iako je
ovaj uzrast izuzetno vazan, ¢ini se da deca sa smetnjama u razvoju i njihove
porodice u tom periodu cesto nisu dovoljno vidljivi i prepoznati od strane
sistema kao korisnici kojima je potrebna podrska u razvoju roditeljske ulo-
ge. Na taj nacin Cesto podrska izostaje, a izostanak stimulacije na ranom
uzrastu deteta mnogo teze se nadoknaduje na kasnijim uzrastima. Uklju-
¢ivanje dece u sistem obrazovanja na najranijem uzrastu, ne samo $to ¢ini
porodicu i dete vidljivom sistemu, nego i obezbeduje podrsku. Ukljuciva-
nje dece u obrazovni sistem, na najranijem uzrastu se kroz istrazivanja po-
kazalo znacajnim za pozitivne efekte u razli¢itim domenima razvoja deteta,
ali i drustvene zajednice- bolji akademski uspeh, ¢es¢a spremnost za celo-
zivotno ucenje, smanjenje siromastva, vise Zenskog ucesc¢a na trzistu rada,
povecana stopa nataliteta, bolji socioekonomski razvoj za drustvo u celini
(Vandekerckhove, Triki¢, Miskeljin, Peeters, Lakicevi¢, Koruga, 2013).

Odredeni broj aktuelnih dokumenata relevantnih za rad ustanova ob-
razovanja, u znacajnoj meri promovise uklju¢ivanje dece sa smetnjama u
razvoju u obrazovni sistem (Zakon o osnovama sistema obrazovanja i vaspi-
tanja,2003; Zakon o predskolskom vaspitanju i obrazovanju, 2010; Pravilnik
0 opstim osnovama predskolskog programa, 2006; Pravilnik o dodatnoj obra-
zovnoj, zdravstvenoj i socijalnoj podrsci detetu i uceniku, 2010; Pravilnik
o blizim uputstvima za utvrdivanje prava na individualni obrazovni plan,
njegovu primenu i vrednovanje,2009; Pravilnik o programu svih oblika rada
strucnih saradnika, 2012 i drugi). Ovi dokumenti u znac¢ajnoj meri ukazu-
ju i na smernice i mogucnosti razvoja razlicitih oblika saradnje i pristupa
porodicama koje mogu obezbediti znacajno ucesce predskolske ustanove u
mrezi podrske roditeljstvu u porodicama dece sa smetnjama, kao i podrsci
socijalnoj integraciji ovih porodica.
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Obuhvat dece sa smetnjama u razvoju
predskolskim sistemom vaspitanja i obrazovanja

U ne tako davnoj istoriji, mali broj porodica je bio spreman da koristi
pravo da svoje dete sa smetnjama u razvoju ukljuci u redovan sistem obra-
zovanja, posebno u redovne predskolske ustanove. Razlozi za to su najce-
$¢e bili nedostatak informacija, stigma koja je pratila ove porodice, diskri-
minacija, neadekvatni uslovi rada, nemogu¢nost prilagodavanja prostora,
sadrzaja, metoda u obrazovnim institucijama, kao i nedostatak socijalne
podrske. Sa razvojem demokratskog drustva, danas je stanje u obrazovanju
znacajno drugacije. Razvoj regulatornog okvira za inkluzivno obrazovanje,
uvodenje inkluzije kao strateskog opredeljenja obrazovnog sistema, pove-
¢anje svesti o dobrobitima socijalne inkluzije dece iz rizi¢nih grupa je sve
vise prisutna, pa se i roditelji sve ¢eS¢e opredeljuju da svoje dete upisu u
vrtice, a nakon toga i $kole. Iako podaci o obuhvatu dece u predskolskom
sistemu vaspitanja i obrazovanja i dalje nisu na nivou na kom su u zemlja-
ma Evrope, belezi se skorman porast tokom vremena. Rezultati Drugog
nacionalnog izvestaja o socijalnom ukljucivanju i smanjenju siromastva
u Srbiji govore o alarmantnom podatku da je procenat dece predskolskog
uzrasta koja imaju neki vid smetnje ili invaliditeta 5%, a prema dostupnim
podacima samo 1,2% te dece je uklju¢eno u predskolski sistem vaspitanja
i obrazovanja.

Sta je inkluzivno obrazovanje i kakvo je mesto podrske porodici u in-
kluzivnom obrazovanju? Inkluzivno obrazovanje se temelji na socijalnom
modelu obrazovanja dece sa smetnjama u razvoju. U okviru ovog mode-
la smetnja se ne posmatra samo kao problem pojedinca, nego i problem
drustva i neadekvatnog rada relevantnih institucija koje treba menjati u ci-
lju pruzanja adekvatnih uslova za razvoj i socijalnu uklju¢enost deteta sa
smetnjama u razvoju (Radoman, 2003). Jedna od osnovnih ideja inkluziv-
nog obrazovanja je posmatranje deteta kroz njegove sposobnosti, potrebe
i interesovanja, a ne kroz njegova ogranicenja (Vujaci¢, Devi¢, 2013). Po-
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drska detetu iz ovakvog polazista treba da bude usmerena na jacanje samo-
pouzdanja deteta, ohrabrivanje uklju¢enosti u vr$njacku grupu, obezbedi-
vanje optimalne sredine za razvoj i ucenje kako u obrazovnoj insitutuciji,
tako i u porodici. Puno paznje je posveceno pripremi za prihvat deteta i
pracenju efekata ukljucivanja u sistem obrazovanja za razvoj deteta (Stan-
¢i¢ & Stanisavljevi¢-Petrovi¢, 2013; Sretenov, 2008; Tomic, 2015). Pre sve-
ga, priprema i sam ovakav okvir ranog obrazovanja temeljeni su na rezul-
tatima istrazivanja koja beleze dobiti u socijalnom, emotivnom, govornom
i kognitivnom razvoju dece sa smetnjama koja su ukljucena u sistem ranog
obrazovanja, te doprinos manjem osecaju stigmatizacije i ve¢im kapaciteti-
ma za iniciranje i odrzavanje trajnih interakcija sa decom iz opste popula-
cije (Henniger, Gupta, Henninger, & Vinh 2014; Banda, Hart, & Liu-Gitz,
2010; Cawley, Hayden, Cade & Beker-Kroczynski, 2002; Gupta, Henninger,
& Vinh 2014, prema Hughes, Carter, Hughes, Bradford & Copeland, 2002;
Eisenman & Tascione, 2002). Dobici su takode vidiljivi i u akademskom
postignuc¢u (Wilson & Michaels, 2006) i generalno u tendenciji produzava-
nja boravka u obrazovnom sistemu i sticanja znanja i vestina za samostalan
zivot (Cawley, Hayden, Cade & Beker-Kroczynski, 2002).

Iako se o tome znacajno manje govori, dobiti roditelja i porodica od
ukljucivanja dece sa smetnjama u razvoju u sistem ranog obrazovanja tako-
de mogu biti viSestruke. Pre svega one se ti¢cu mogucnosti aktivnog uceséa
roditelja u procesu obrazovanja deteta, razmeni iskustava, te upoznavanja
ovog aspekta razvoja i mogucnosti podrske i stimulacije za dete. Takode,
kada je dobro pripremljena, obrazovna inkluzija zaista omogucuje konti-
nuitet socijalne participacije porodice, prevenciju osec¢anja izolovanosti i
kontinuitet dozivljaja prihvacenosti i pripadanja zajednici u kojoj porodica

zivi, a dete raste i razvija se.

Savremena shvatanja sistema obrazovanja isticu povezivanje kao ve-
oma vaznu komponentu obrazovne politike i ohrabruju ucesce roditelja u
obrazovnom procesu deteta, na svim nivoima obrazovanja. Ova vrsta par-
tnerstva omogucava lakse prepoznavanje potreba deteta, vestina, ali i bo-
lju organizaciju ranih intervencija (Vlah & Tatalovi¢, 2011). Roditelj kao
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partner vrti¢a, moze mnogo da doprinese, s obzirom na ¢injenicu da je on
ekspert za svoje dete, te moze vaspitacima pruziti dragocene informacije
i znacajno uticati na kvalitet razvoja deteta u vrticu. Isto tako, roditelj od
ove vrste partnerstva moze da profitira, dobijajuci informacije i savete od
vaspitaca, koji mogu da mu pomognu da prevazide potencijalne poteskoce
u brizi o detetu, razvija svoje roditeljske vestine i optimalan kontekst za
razvoj deteta, i kod kuce. Dobra saradnja obrazovnih ustanova sa porodi-
cama uopste, donosi brojne pozitivne ishode, kao sto su bolja komunika-
cija sa vaspita¢em, te senzitivnije reagovanje i briga o detetu (Owen, Ware,
& Barfoot, 2000), nizi stres (Mitchell & Hauser-Cram, 2008), bolji uspeh
deteta u $koli, vie samopouzdanje i samopostovanje, manje problema u
ponasanju (Schweinhart, Montie, Xiang, Barnett, Belfield & Nores, 2005).
Ipak ¢ini se da se u praksi ideja o saradnji sa roditeljima cesto svede na pri-
sustvo roditelja redovnim roditeljskim sastancima, povremene zajednicke

aktivnosti sa roditeljima u vrtic¢u i sli¢no.

Prema istrazivanju Epstein i Salinas (2004) izolovano je $est oblika
ukljucenosti roditelja:

- Podrska i pomo¢ roditeljima u vezi sa roditeljskim vestinama,
razumevanjem razvoja deteta i podrska u organizovanju kucnih

uslova za razvoj

- Komunikacija sa porodicama vezana za skolski program i napre-
dovanje deteta

- Volontiranje roditelja u aktivnostima

- Ucenje kod kuce

- Uces¢e u donosenju odluka vezanih za obrazovni proces deteta
- Povezivanje sa uslugama u lokalnoj zajednici.

U istrazivanju Karic¢ i saradnici (2013), prepoznata je potreba za podi-
zanjem kvaliteta vaspitanja i obrazovanja u smeru veceg fokusa na detetovu
porodicu, uvazavaju¢em pristupu potrebama porodice i inoviranju metoda
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i sadrzaja rada. Navedene su osnovne preporuke za povezivanje porodice i
obrazovne ustanove:

- Povezivanje sa stru¢nom sluzbom- bolja komunikacija u, ali i van
obrazovne institucije

- Ucesce roditelja u aktivnostima- realizacija razlicitih oblika aktiv-

nosti namenjenih roditeljima

- Uspostavljanje pozitivne komunikacije sa roditeljima, koja po-
drazumeva slu$anje, uvazavanje, prihvatanje, postovanje, ohra-
brivanje, poverenje

- Sprovodenje programa edukacije roditelja u obrazovnoj instituciji
- Posete porodici.

Ovi istrazivaci naglasavaju da podrska roditeljima dece sa smetnjama
u razvoju ne bi trebalo da podrazumeva samo edukaciju i usluge savetovali-
$ta, nego i volonterski rad roditelja, radionice u kojima su roditelji voditelji,
ucesce u razli¢itim programima skole (Kari¢, Medenica, Mili¢evi¢, 2013).

Nazalost, oblast podrske porodicama iz obrazovnog konteksta nije jos
uvek dovoljno prepoznata tema ni u istrazivanjima, niti u praksi, iako se
medu brojnim ¢iniocima kvaliteta inkluzije kao najvazniji dosledno izdvaja
i kvalitet komunikacije na relaciji vaspita¢-roditelj (Tomi¢, 2015; Stancic,
Stanisavljevi¢-Petrovi¢, 2013). Saradnja sa obrazovnim ustanovama nije
uvek po meri roditelja, niti u skladu sa potrebama deteta i porodice. Na-
ime, roditelji dosledno kroz istrazivanja izvestavaju o raskoraku izmedu
njihovih ocekivanja i onoga $to ustanova nudi kao oblik saradnje (Soodak
& Ervin, 1995), te o nedovoljnoj ukljuc¢enosti u donosenje odluka u vezi
sa detetom i obrazovnim procesom (Valle, 2002; Fish, 2006; Danklefsen,
2008) i ekspertskoj poziciji umesto podrske od strane zaposlenih u obra-
zovnim ustanovama (Case, 2000; Jabery i sar, 2014). Rezultati istrazivanja
u Srbiji pokazuju da roditelji nisu upoznati sa svim mogu¢nostima predvi-
denim zakonom kako da ucestvuju u radu predskolske ustanove. Takode
veliki broj roditelja ne zna $ta je individualni obrazovni plan i pedagoski
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profil i ta on podrazumeva u vaspitno obrazovnom procesu njegovog de-
teta (Stefanovic et al., 2013). Vaspitaci, sa druge strane, kao osnovna spona
izmedu vrtic¢a i porodice, pokazuju relativno nisku motivaciju i nezadovo-
ljavaju¢u informisanost o principima inkluzivnog obrazovanja (Kovace-
vi¢, 2015; Klemenovi¢ 2014; Dedaj, 2015; ), ali i o raspolozivim uslugama
usmerenim na podrsku deci sa smetnjama u razvoju i njihovim porodica-
ma u lokalnoj zajednici (Mihi¢ & Raji¢, 2015). Vrtici sa porodicama dece
sa smetnjama u razvoju jo$ uvek dominantno rade iz medicinskog modela
$to ih u znacajnoj meri onemogucava da primete i odgovore na potrebe
deteta sa razvojnom smetnjom i porodice i podrze napredovanje u razvo-
ju funkcionalnog modela brige o detetu (Mihi¢ & Raji¢, 2015). U prilog
tome govore nalazi istrazivanja da se, od svih ponudenih oblika realizacije
saradnje sa porodicom (definisanih u Osnovama predskolskog programa)
u radu sa porodicama dece sa smetnjama dominantno koriste individualni
ili telefonski razgovor. Istovremeno, kao oblik podrske porodicama vrtic¢i
nude i/ili planiraju savetovaliste za roditelje, a dominantna tema stru¢nog
usavrSavanja za rad sa ovim porodicama je informisanje o samim smet-
njama i defektoloskom tretmanu (Mihi¢ & Raji¢, 2015). Navedeni rezultati
istrazivanja ukazuju na potrebu kontinuiranog rada na redefinisanju pri-
stupa detetu i porodici deteta sa smetnjama u predskolskim ustanovama, te
intenzivnog rada na jacanju kapaciteta i informisanosti svih profesionalaca
u sistemu ranog obrazovanja da pruze podrsku porodicama i van domi-
nirajuc¢eg obrazovnog konteksta. Ovakav vid podrske- dakle usluge i pro-
grami pruZeni iz obrazovnog sistema, ali ne usmereni na obrazovanje- se
u istrazivanjima dosledno pokazuju centralnim za funkcionisanje socijal-
ne inkluzije i dozivljaja prihvacenosti i pripadanja dece i porodica dece sa
smetnjama u razvoju (Duchnowski et al, 2012; Clarke, 2006).

Predskolska ustanova, temeljeno na svom osnovnom cilju i usmere-
nju u radu, moze da pruzi znacajan dopinos razvoju usluga i programa za
porodice dece sa smetnjama. Zakonodavni okvir koji je aktuelno na snazi
pruza velike mogucnosti i slobodu za razvijanje razlicitih oblika podrske

deci sa smetnjama u razvoju i njihovim porodicama u okviru predskol-
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ske ustanove kroz redovne oblike saradnje (Pravilnik o opstim osnovama
predskolskog programa,2006), ali i kroz razvoj dodatnih i specijalizovanih
programa (Pravilnik o vrstama, nacinu ostvarivanja i finansiranja posebnih,
specijalizovanih programa i drugih oblika rada i usluga koje ostvaruje preds-
kolska ustanova, 2013). U najve¢em broju vrti¢a, medutim, ta moguc¢nost
jos uvek nije iskori$¢ena i nema mnogo predskolskih ustanova koje se bave
podrskom porodicama dece sa smetnjama u razvoju. Podrska se neretko
svodi na podrazumevanje partnerstva sa roditeljima i saradnja se zadrzava
na nivou ukljucivanja roditelja u aktivnosti u vrti¢u i konsultacije sa rodi-
teljima oko detetovog napredovanja u vaspitno obrazovnom procesu. Za-
konom o predskolskom vaspitanju i obrazovanju omogucena je realizacija
posebnih i specijalizovanih programa, ¢iji je jedan od ciljeva i povecanje
dostupnosti predskolskog vaspitanja i obrazovanja za decu koja nisu uklju-
¢ena u obrazovni sistem, $to je dobar okvir za ukljucivanje dece iz rizi¢nih
grupa, kao $to su deca sa smetnjama u razvoju. Prema Standardima uslova
za ostvarivanje posebnih programa u oblasti predskolskog vaspitanja i obra-
zovanja (2010), funkcija ovih programa, izmedu ostalog, je:

« gradenje odnosa sa porodicom kako bi se uvazile razvojne specifi¢-
nosti deteta, igra kao autentican nacin izrazavanja i ucenja na tom
uzrastu i kulturne i jezicke specifi¢nosti sredine u kojoj dete odrasta.

« jacanje i unapredivanje vaspitne funkcije porodice

« zadovoljavanje potreba dece i njihovih porodica za raznolikos¢u i
posebnoscu kroz raznovrsne oblike pedagoskog rada, prilagodene
razvojnom uzrastu, promenama u tehnicko-tehnoloskim, kultur-

nim, obrazovnim, sportskim i rekreativnim sadrzajima koje nudi
lokalna zajednica.

Opcija za podrsku porodicama dece sa smetnjama u razvoju u postiza-
nju $to boljeg kvaliteta brige o detetu je puno. Primeri dobre prakse (poput
“Skole za roditelje” (Pancevo), aktivnosti analize filmova na temu roditel;-
stva (Vranje), umrezavanja sa uslugama koje se nude u lokalnoj zajednici
(Cukarica, Beograd) ukazuju upravo na velike moguénosti koje predskol-
ske ustanove imaju. Neke predskolske ustanove realizuju i programe po-
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drske usmerene na osnazivanje i povezivanje roditelja dece sa smetnjama
ukljucenih u vrti¢ (Novi Banovci), kao i individualne planove podrske
porodicama dece sa smetnjama koje ukljuc¢uju kuéne posete, dodatan sa-
vetodavni rad i oblike ukljucivanja u grupe za jacanje roditeljskih kompe-
tencija, a usmerene su na samu podrsku razredenju i prihvatanju dijagnoze
koju dete ima (Zabalj, Irig, Novi Sad). Dostupni prikazi ovih aktivnosti i
evaluacije rada u ovim programima ukazuju na dobru prihvacenost i zna-
¢aj koji za funkcionisanje porodica ovakve aktivnosti mogu imati (Gaji¢,
Duri¢, Kosanovi¢, Markovi¢, Strizak & Sujak, 2015; Mihi¢, Halas, Jocovi¢
Deli¢, Luki¢, Stoji¢, Raji¢, & Krsti¢, 2015; Luki¢, 2012; Stoji¢, Krsti¢, & Mi-
hi¢, 2015; Luki¢, Mihi¢, Raji¢, & Krsti¢, 2015; Halas, Mihi¢, & Krsti¢, 2015;
Luki¢, Mihi¢, Krsti¢, & Raji¢, 2015). Potreban je dalji kontinuirani rad na
jacanju kapaciteta predskolskih ustanova u prepoznavanju potreba koje
imaju porodice dece sa smetnjama ukljucene u rad ustanove, ali i kontinu-
irana podrska vrti¢ima da “iskorace” u zajednicu i postanu resurs podrske
porodicama bez obzira da li su njihova deca ukljucena u bilo koji vid rada

ustanove.
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Podrska porodicama dece sa smetnjama
u razvoju iz sistema socijalne zastite

U nasoj kulturi, koja je i dalje mahom tradicionalno orijentisana, na
“telesnu, ili mentalnu ometenost” deteta se dugo gledalo kao na nesrecu
za celu porodicu. Kako bi se roditelji oslobodili tog tereta, cesto bi im i
sami strucnjaci sugerisali da se vi§e posvete drugom detetu, te da je za no-
vorodence sa smetnjama u razvoju najbolje nadi institucionalni smestaj u
kom ¢e dobiti svu neophodnu (zdravstvenu) brigu koju roditelj mozda i
ne moze adekvatno da pruzi. Dodatan argument dugo je bio da se, zbrinja-
vanjem deteta u instituciji, omogucuje “normalan” Zivot porodici, koja bi
inace tesko balansirala potrebama deteta sa smetnjama i potrebama drugih
¢lanova porodice. Stucnjaci se, na taj nacin, stavljaju u poziciju eksperta, a
roditelji u poziciju nekog ko ne moze dovoljno dobro da odgovori na po-
trebe svog deteta i prepozna njegove najbolje interese. Ovakav trend doveo
je do segregacije osoba sa smetnjama u razvoju i institucionalizacije kao
dominantnog vida “podrske” porodici. Istrazivanja pokazuju da su uslo-
vi u kojima Zive deca u rezidencijalnom smestaju potencijalno na razlicite
nacine rizi¢ni po razvoj deteta, pre svega usled manje dostupne stabilne
i kvalitetne brige i nege, neadekvatne odnosno nedovoljne stimulacije ra-
zvoja, a usmerenosti primarno na zdravstveno zbrinjavanje i/ili defektolo-
$ki tretman. Istitucionalizacija dece sa smetnjama u razvoju sa sobom nosi
rizik od socijalne izolacije, zanemarivanja i zlostavljanja (Mulheir, 2012).
Pokret deinstitucionalizacije dece sa smetnjama u razvoju, u svetu se po-
javio daleko ranije nego kod nas. Danas, i nase drustvo i drzava u svojim
poljima nadleznosti u velikoj meri prepoznaje pozitivne ishode deinstitu-
cionalizacije dece sa smetnjama u razvoju i naglasava znacaj prevencije iz-
mestanja dece sa smetnjama u razvoju iz porodi¢nog okruzenja. Neke od
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mera podrazumevaju i rad na kreiranju boljeg sistema usluga za podrsku
porodicama dece sa smetnjama, kao i na jacanje kapaciteta profesionalaca
za pruzanje bolje savetodavne podrske ovim porodicama.

Sta su usluge socijalne zastite? Prema Zakonu o socijalnoj zatiti soci-
jalne usluge su definisane kao konkretne aktivnosti pruzanja podrske i po-
moci pojedincu i porodici, tj. korisniku, u cilju poboljsanja kvaliteta Zivo-
ta, sprecavanja, ili ublazavanja nepovoljnih Zivotnih okolnosti kao i u cilju
stvaranja moguc¢nosti da ti pojedinci samostalno zZive u drustvu.

Zakon o socijalnoj zastiti socijalne usluge svrstava u 5 kategorija:

Usluge procene i planiranja. Obuhvataju procenu stanja, potreba, snaga
i rizika korisnika i njegovog okruzenja; procenu staratelja, hranitelja i usvo-
jitelja; izradu individualnog ili porodi¢nog plana pruzanja usluga i mere
pravne zastite i drugih procena i planova. Procenu i planiranje obezbedu-
je Pokrajina kada ih u vrSenju javnih ovlas¢enja pruza centar za socijalni
rad, centar za porodi¢ni smestaj i usvojenje i ustanova za vaspitanje dece
i omladine na teritoriji Pokrajine. Procenu i planiranje prilikom pruzanja
usluga obavljaju i pruzaoci usluga socijalne zastite u skladu sa zakonom i
drugim propisima.
- Dnevne usluge: Dnevni boravak; pomo¢ u kudi; svratiste i druge us-
luge koje podrzavaju boravak korisnika u porodici i neposrednom
okruzenju.Dnevne usluge obezbeduje jedinica lokalne samouprave.

- Usluge podrske za samostalan Zivot: Stanovanje uz podrsku; perso-
nalna asistencija; obuka za samostalni Zivot i druge vrste podrske
neophodne za aktivno ucesce korisnika u drustvu.

Savetodavno-terapijske i socio-edukativne usluge: Pruzaju se kao vid
pomodi pojedincima ili porodicama u krizi, u cilju unapredivanja poro-
di¢nih odnosa, prevazilazenja kriznih situacija i sticanja novih vestina za
samostalan i produktivan Zivot u drustvu. Ove usluge podrazumevaju: sa-
vetovanje i podrsku roditeljima, hraniteljima i usvojiteljima; podr§ku poro-
dici koja se stara o svom detetu ili odraslom ¢lanu sa smetnjama u razvoju;
odrzavanje porodi¢nih odnosa i ponovno spajanje porodice; savetovanje i
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podrsku u sluc¢ajevima nasilja; porodi¢nu terapiju; medijaciju; SOS telefo-
ne; aktivaciju i druge savetodavne i edukativne usluge i aktivnosti.

- Usluge smestaja: Smestaj u srodnicku, hraniteljsku ili drugu porodi-
cu za odrasle; domski smestaj; smestaj u prihvatiliste i druge vrste
smestaja.

Pregled dostupnih usluga socijalne zastite u Srbiji. Rezultati mapira-
nja usluga socijalne zastite u nadleznosti lokalnih samouprava (Centar za
liberalno demokratske studije, 2013) su ukazali na postojanje 8 osnovnih
standardizovanih usluga u Srbiji, u okviru kategorija usluga socijalne zasti-
te navedenih u Zakonu o socijalnoj zastiti:

- Dnevne usluge su zastupljene u vidu usluga: pomo¢ u ku¢i (ciljna
grupa: stara lica, odrasli sa invaliditetom i deca), dnevni boravak
(ciljna grupa: deca i mladi sa teSko¢ama u razvoju, odrasle osobe sa
invaliditetom, stare i decu u sukobu sa zakonom), svratiste, name-

njeno deci ulice

- Usluge podrske za samostalni Zivot su zastupljene u vidu usluga:
personalna asistencija, stanovanje uz podrsku (ciljna grupa: mladi
koji se osamostaljuju i napustaju sistem zastite i odrasle osobe sa
invaliditetom)

- Usluge smestaja u nadleznosti lokalne samouprave se realizuju u
obliku smestaja u: prihvatilistu (ciljna grupa: odrasli i stari, za decu i
za Zrtve nasilja u porodici), predah za decu sa tesko¢ama u razvoju.
Prema Drugom nacionalnom izvestaju o socijalnom ukljucivanju i
smanjenju siromastva u Republici Srbiji, smestaj je jedna od najza-
stupljenijih usluga, iako ohrabruje podatak da je uocen pad broja
dece koji su korisnici ove usluge.

- Savetodavno-terapijske i socijalno-edukativne usluge su realizovane
najcesce u vidu savetovalista, ili rede u vidu neke vrste kluba. Prema
Drugom nacionalnom izvestaju o socijalnom ukljuc¢ivanju i smanje-
nju siromastva u Republici Srbiji ove usluge su dostupne u malom
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broju lokalnih samouprava, tj.samo u ve¢im gradovima (Vlada Re-
publike Srbije, 2014).

Analiza rasprostranjenosti dnevnih usluga u Srbiji 2012., je ukazala da
su najzastupljenije usluge Dnevni boravak, Pomo¢ u ku¢i i Predah (II Na-
cionalni izvestaj o socijalnom uklju¢ivanju i smanjenu siromastva u Repu-
blici Srbiji, Vlada Republike Srbije, 2014). Usluga Pomo¢ u kuci (za decu)
se realizuje u 37 lokalnih samouprava, dok se usluga dnevni boravak za
decu i mlade sa smetnjama u razvoju realizuje u 71 lokalnoj samoupravi
(Centar za liberalno demokratske usluge, 2013). U vecini slucajeva, usluge
pruza drzavni sektor. Na primer, uslugu Dnevnog boravka u Srbiji pruza
drzavni sektor u 54% slucajeva, dok je u slucaju usluge Predah taj procenat
nesto visi- 58%. Uslugu pomo¢ u ku¢i takode dominantno pruza drzavni
sektor (70%), gde se kao pruzaoci izdvajaju centri za socijalni rad i specijal-
ne $kole. Najmlada deca su najcesce korisnici usluge pomo¢ u kuci (10%).
Korisnici usluge predaha su jednako podeljeni u odnosu na starosne kate-
gorije- 6-14godina (47%) i 15-26godina (52%). Najzastupljeniji korisnici
usluge predah su korisnici iz starije kategorije (15-25godina), procentualno
izrazeno -54% (Centar za liberalno demokratske studije, 2013).

Odredeni broj roditelja se nikada ne odluci za koris¢enje usluga soci-
jalne zastite koje su dostupne- kao $to su dnevne usluge i usluge smestaja
(Dnevni boravak, Pomo¢ u ku¢i i Predah). Razlog koji ¢esto navode je griza
savesti, jer se kori$¢enje ovih usluga tumaci kao potreba za ,,odmorom od
deteta“. Osnova za ovakvo razmisljanje verovatno proizilazi iz dominantne
kulture i normiranja roditeljstva, koja roditelja kojem je potreban odmor
od sopstvenog deteta posmatra u svetlu nedovoljno dobrog roditelja, pa je
potrebno uloziti dodatan napor u stalne evaluacije efekata ove usluge, kao
i promociju usluga koja podrazumeva i informisanje o dobrobitima i cilju
ovako pruzene podrske.

77



NaSA PRICA

Dnevni boravak

Prema Drugom nacionalnom izvestaju o socijalnom ukljucivanju i
smanjenju siromastva u Republici Srbiji, ova usluga se realizuje u svakoj
drugoj lokalnoj samoupravi i koristi je ukupno 2.000 dece i mladih sa in-
validitetom (II Nacionalni izve$taj o socijalnom ukljucivanju i smanjenu
siromastva u Republici Srbiji, Vlada Republike Srbije, 2014). Osnovni cilj
ove usluge je podrzavanje detetovog ostanka u porodi¢nom okruzenju-
prevencija smestaja u instituciju, unapredivanjem kvaliteta Zivota porodice
deteta sa smetnjama u razvoju. Sem toga dnevni boravak je jedan od zna-
¢ajnih resursa koji omogucavaju socijalno ukljuc¢ivanje deteta i porodice u
zajednicu. Dnevni boravak, kao usluga socijalne zastite, omogucuje deci
pozitivno iskustvo van porodice i porodici slobodno vreme za druge aktiv-
nosti. Korisnici ove usluge su deca i mladi (18-26 godina) sa invaliditetom-
telesnim invaliditetom, lakim, umerenim i teskim intelektualnim ostece-
njima, senzornim i veSestrukim ostecenjima, kao i ostale osetljive grupe
dece sa invaliditetom, koji imaju potrebu za dnevhom negom i podrskom.
Usled nedovoljne razvijenosti mreze usluga socijalne zastite u Srbiji, retka
je pojava diferencijacije dnevnih boravaka u odnosu na starost korisnika.
Mnogo ¢esée su u dnevni boravak ukljuceni korisnici uzrasta od 3 do 45
godina. Medutim, to nije dobra praksa iz vi§e razoga. Stariji korisnici bi
imali vise koristi ukoliko bi se jasno razgranicio period detinjstva i odra-
slog doba, te se aktivnosti drugacije organizovale, u skladu sa njihovim ra-
zvojnim potrebama, dok bi mladi korisnici vise profitirali od usluga koje su
visoko individualizovane i usmerene na razvoj njihovog potencijala koji je
na ranom uzrastu kljucan. Usluga dnevnog boravka obuhvata struktuirane
aktivnosti koje podsticu razvoj prakti¢nih vestina u cilju osamostaljivanja,
razvoja socijalnih vestina, ali i podsticanja kognitivnog i fizi¢nog razvoja.
Usluga je dostupna korisnicima najmanje 8 sati dnevno, a ko ¢e, kada i ko-
liko dugo ostati planira se unapred u skladu sa potrebama korisnika i mo-
gucénostima pruzaoca usluge. Za korisnike koji dnevnom boravku provode

vise od Cetiri sata, pruzalac obezbeduje i obrok.
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Osnovni cilj dnevnog boravka ne obuhvata direktnu podrsku poro-
dici, ali kroz pruzanje mogucnosti roditeljima da imaju slobodno vreme
da se posvete drugim ulogama, indirektno se pruza podrska. Kako dete u
toku boravka razvija odredene vestine, u cilju $to boljih i dugotrajnijih re-
zultata neophodna je dobra saradnja i komunikacija sa roditeljima, kako bi
oni bili spremni da isto rade sa decom kod kuce i omoguce kontinuitet u
detetovom radu i razvoju. Literatura sugerise da e stru¢njaci posti¢i dobru
saradnju sa roditeljima kroz postovanje nekoliko osnovnih principa (Petr,
2003):

- porodica je konstanta u detetovom Zivotu
- porodica najbolje prepoznaje potrebe deteta

- detetu se najbolje pomaze kroz razumevanje njegove porodice i za-
jednice u kojoj porodica zivi
- treba postovati odluke porodice, uvazavati porodi¢ne snage, pod-

sticati kontrolu porodice nad uslugama koje prima i isticati znacaj
saradnje.

Ukoliko se sa roditeljima uspostavi dobra saradnja, kroz uslugu dnev-
nog boravka oni se mogu ukljuciti u sve faze rada (procena, izrada indi-
vidualnog plana, ponovni pregled i evaluacija aktivnosti) i podsticati na
razmenu objektivnih informacija. Na taj nacin se roditelj ohrabruje da po-
stavlja pitanja u vezi sa bilo kojim aspektom funkcionisanja njegovog dete-
ta ili brige o detetu. U te svrhe se ¢esto organizuju individualni sastanci ili
otvorena vrata za roditelje u odredenom terminu. Uklju¢ivanjem roditelja
u razlicite aspekte funkcionisanja dnevnog boravka i odlucivanja u vezi sa
njihovim detetom, roditelju se $alje poruka da je njegovo misljenje vazno i
daje mu se uloga znacajne figure u brizi o detetu- prepoznaju se roditeljske
kompetencije. Sem toga, dnevni boravak moze biti i dobar kontekst za po-
drsku u oblasti informisanja i umrezavanja u lokalnoj zajednici, od strane
pruzalaca usluge ili ¢ak i od strane drugih roditelja.

Usluga Dnevni boravak je potpuno u mandatu opstina, $to znaci da
opstina finansira uslugu, odreduje koja su prava korisnika usluge, donosi
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standarde i utvrduje uslove za pocetak rada i obavljanje delatnosti ustanova
koje realizuju ovu uslugu.

Osnovni podaci o usluzi Dnevni boravak za 2012.godinu, prema Dru-
gom nacionalnom izvestaju o socijalnom uklju¢ivanju i smanjenju siro-
mastva u Republici Srbiji ukazuju na sledece pravilnosti:

- Uslugu koristi oko 2000 korisnika

- Usluga se realizuje u 71 lokalnoj samoupravi, $to je skoro polovina
(49%)

- Skoro polovina pruzalaca usluge je iz nevladinog sektora
- Ucesce budzeta lokalne samouprave u ukupnim rashodima je 83%
- Korisnici su ujednaceni po polu.

Analiza karakteristika usluga dnevnog boravka kod nas je pokazala da
je ta usluga prepoznata kao vazan oblik podrske u lokalnoj zajednici i da se
jasno izdvojila od drugih vrsta usluga dostupnih u oblasti socijalne zastite
(Matkovi¢, 2009).

Predah

Usluga Predah je, u inostranstvu, nastala sa pokretom deinstitucio-
nalizacije dece, jo$ davnih 60tih godina. Kod nas se ova usluga socijalne
zastite, koja se vodi kao usluga smestaja, relativno kratko realizuje, ali je ta-
kode nastala iz uverenja da je za detetov razvoj i odrastanje najbolja sredi-
na upravo njegova (prvenstveno biologka) porodica (Mulheir, 2012). Sirom
sveta rasprostranjena, usluga Predah, nastala je na osnovu identifikovane
potrebe za odmorom, predahom od brige o detetu, roditelja dece sa smet-
njama u razvoju. Kontinuirana briga o detetu sa smetnjama u razvoju, sa
izazovima koji se ticu brojnosti zahteva za brigom, nejasnih signala i sl.,
nosi rizik od iscrpljenja kapaciteta za brigom, sagorevanja i nize funkcio-
nalnosti roditelja. Ovo je usluga koja se pruza kao odmor, odnosno pomo¢
roditeljima u vidu kratkotrajnog olaksanja i prebacivanja odgovornosti i
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brige na nekog drugog, kako bi se roditelji posvetili svojim drugim uloga-
ma- drugim ¢lanovima porodice, prijateljima, sebi, poslu itd. Prema zako-
nu, ovo je usluga socijalne zastite koju je moguce realizovati u i u kuénim

uslovima i van kucde.

U inostranstvu, prvenstveno SAD-u, usluga Predah ima $iri okvir i
podrazumeva i usluge dnevnog boravka, pomoci u kudi, hraniteljskih po-
rodica, domskog smestaja, roditeljskih zadruga, kampova. Kod nas, usluga
Predah podrazumeva iskljucivo kratkoro¢nu i povremenu negu dece i mla-
dih sa smetnjama u razvoju, u cilju unapredenja kvaliteta Zivota porodica
i integracije pojedinca u zajednicu. Maksimalno trajanje usluge je 45 dana
u toku godine, a 20 dana u kontinuitetu. Ova usluga se planira unapred,
na osnovu potreba korisnika i mogu¢nosti pruzaoca usluge. U situacija-
ma smrtnog slucaja, bolesti roditelja i drugih vanrednih okolnosti, mogu-
¢a je opcija hitnog smestaja. Pravilnikom o blizim uslovima i standardima
za pruzanje usluga socijalne zastite navedeni su jasni uslovi i standardi re-
alizaciju ove usluge. Prema standardima prostor predviden za realizaciju
usluge mora biti namenski sagraden ili adaptiran, kapaciteta maksimalno
10 osoba. Pruzaoci usluge Predah su najcesce ustanove socijalne zastite, fi-
zi¢ka lica, preduzeca u privatnoj ili drustvenoj svojini i udruzenja grada-
na. Korisnici ove usluge su deca sa smetnjama u razvoju uzrasta 5 do 26
godina. Najcesce su to deca sa tesko¢ama u razvoju, deca sa poremecajem
iz pervazivnog spektra, deca sa vi§estrukim razvojnim smetnjama, deca sa
tizickim ili senzornim invaliditetom. Pravo na ovo uslugu imaju bioloske,
hraniteljske i starateljske porodice (Grn¢arski & Polovi¢, 2013).

Dobiti od usluge predaha imaju i deca i roditelji. Dobit za dete je nega,
ucestvovanje u razli¢itim aktivnostima osmislljenim u skladu sa potreba-
ma, mogucnostima i interesovanjima pojedinacnog deteta, ucenje socijal-
nih vestina, sticanje prijatelja, priprema za ukljucivanje u Zivot zajednice,
druzenje sa decom iz opste populacije-razvijanje tolerancije i postovanja
tudih potreba i moguc¢nosti. Roditelji sa druge strane imaju vreme za od-
mor i relaksaciju, mogu da se posvete drugim clanovima porodice, ima-
ju vreme za sebe, za prijatelje itd. Na taj nacin se redukuje stres, jaca se
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funkcionalnost porodice, smanjuje se socijalna izolacija i verovatno¢a od
negativnih ishoda-razvod, zlostavljanje i zanemarivanje deteta, institucio-
nalizacija (Grncarski & Dolovi¢, 2013).

Pomoé u kuéi

Usluga Pomo¢ u ku¢i spada takode u kategoriju dnevnih usluga so-
cijalne zastite. Prema Drugom nacionalnom izvestaju o socijalnom uklju-
¢ivanju i smanjenju siromastva u Republici Srbiji, ovu uslugu koristi uku-
pno 611 dece i mladih sa invaliditetom (II Nacionalni izvestaj o socijalnom
ukljucivanju i smanjenu siromastva u Republici Srbiji, Vlada Republike Sr-
bije, 2014). Svrha ove usluge je podrska detetu u razvoju i porodici u obav-
ljanju svakodnevnih aktivnosti u kud¢i, u cilju unapredivanja kvaliteta Zivo-

ta i sprecavanja ili makar odlaganja institucionalizacije.

Fokus usluge je na detetu, ali kao i kod usluga predaha i dnevnog bo-
ravka, i kod ove usluge su dobiti dvojake. Ova usluga je posebno korisna za
dete jer se usluga realizuje u porodicnom okruzenju, te se dete brze adap-
tira na pruzaoca usluge i izloZzeno je manjem stresu. Sem toga, pruzanje
usluge u ku¢nim uslovima, omogucava pruzaocu da stekne $iru sliku-kon-
tekst u kom porodica zivi. Dobit za dete je i povecanje verovatnoce ostaja-
nja u porodici, podizanje kvaliteta Zivota, individualni na¢in rada, bogatije,
kvalitetnije provodenje slobodnog vremena. Dobit za roditelja je slobodno
vreme, stru¢na podrska, jacanje roditeljskih kapaciteta, redukcija stresa-

prevencija sagorevanja, otvaranje porodice ka socijalnoj zajednici.
Aktivnosti koje se realizuju u okviru ove usluge su:

- obezbedivanje ishrane: nabavka namirnica, priprema obroka, napi-
taka

- odrzavanje li¢ne higijene deteta

- kontrola uzimanja lekova, pomo¢ pri kretanju
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- C¢uvanje, animacija, provodenje struktuiranog slobodnog vremena
sa detetom

- pomo¢ pri izgradivanju osnovnih vestina nege
- pomoc¢ u obavljanju ku¢nih poslova (Grmusa & Pori¢, 2013).

Iako je nastala sa idejom realizacije u ku¢nim uslovima, ova usluga
nije toliko strogo ogranic¢ena na aktivnosti u domu- moguce je realizova-
ti i aktivnosti van doma u cilju uklju¢ivanja deteta u zajednicu (Setnje sa
negovateljicom, odlazak na igraliste, odlazak na izletet, priredbe, kreativne

radionice, posete ustanovama, odlazak na bazen).

Porodicni saradnik

Usluga Porodi¢ni saradnik (razvijana u okviru projekta Ministarstva
za rad, zaposljavanje, borilacka i socijalna pitanja Republike Srbije, Repu-
blickog zavoda za socijalnu zadtitu, UNICEFa i ustanova za smestaj dece i
mladih od 2013.godine) predstavlja vid pruzanja najintenzivnije podrske
porodicama sa visestrukim izazovima. Usmerena je na prevenciju izme-
Stanja deteta iz bioloske porodice podrskom u ostvarivanju funkcionalne
brige (kroz unapredenje znanja, vestina u oblasti roditeljstva i drugih uloga
relevantnih za ispunjavanje roditeljske) i uslova za staranje o detetu. Rad
se zasniva na opseznoj proceni potreba i snaga porodice, te kreiranju indi-
vidualizovanog plana intenzivnog rada sa porodicom u oblastima definisa-
nim Porodi¢nim planom podrske.

Aktuelni podaci o efikasnosti usluge ukazuju na dobre rezultate (Jo-
vi¢, Miloradovi¢, Popovi¢ & Milankovi¢, 2015), te promenu u porodici koja
se pre svega temelji na kvalitetu odnosa porodi¢nog saradnika i porodice.
Kroz angazovanje na podizanju svesti porodica o potrebama deteta i ¢inio-
cima koji doprinose boljem kvalitetu staranja o detetu, Porodi¢ni saradnik
kreira uslove za promene u podrsci razvoju, stimulaciji deteta, obrazova-
nju, zdravlju i emotivnim teSko¢ama koje dete moze imati, ali i u socijalnoj

ukljucenosti porodice i okolnostima Zzivota, odnosno- uspostavljanju ade-
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kvatne mreze podrske za porodicu koja obezbeduje kontinuitet postignu-
tog napretka.

U okviru dodatne projektne aktivnosti, tokom 2015.godine, pilotira-
na je i specijalizovana usluga Porodi¢ni saradnik namenjena porodicama
dece sa smetnjama u razvoju.

Aktuelni napori koji se ulazu u reforme sistema socijalne zastite, os-
nova su za dalji razvoj i unapredenje usluga socijalne zastite kao bitnog
preduslova za proces deinstitucionalizacije dece sa smetnjama u razvoju i
invaliditetom. Vracanje dece sa smetnjama u razvoju i invaliditetom u po-
rodice i prevencija institucionalnog zbrinjavanja zavise u velikoj meri od

podrske koja se njihovim porodicama nudi na lokalnom nivou.

Usluge dnevnog boravka, pomo¢i u kuci i predaha, kao usluge podrske
porodicama dece sa smetnjama u razvoju, realizuju se u 94 od 145 lokalnih
samouprava u Srbiji (Zegarac, Dzamonja-Ignjatovi¢, & Milanovi¢, 2013).
Dakle, ovim uslugama je pokriveno skoro dve tre¢ine od ukupnog broja
jedinica lokalne samouprave. Iako je ovo ohrabrujuc¢ nalaz, i dalje postoji ta
trecina, tj.51 lokalna samouprava u okviru koje se ove usluge ne realizuju.
Sve tri usluge su realizovane u samo tri lokalne samouprave u Srbiji: Vlaso-
tince, Kraljevo i Ni§, dok je u 19 lokalnih samouprava realizovano po dve
usluge za decu i mlade sa smetnjama u razvoju. Dominira trend postojanja
samo jedne usluge na nivou jedne lokalne samouprave- i to u 72 lokalne
samouprave u Srbiji. U okviru te kategorije, u 51 lokalnoj samoupravi se
pruza usluga dnevnog boravka, dok se u 21 lokalnoj samoupravi pruza po-
mo¢ u kudi.

U prethodnom delu teksta su navedene i opisane tri dostupne usluge
socijalne zastite za decu i porodice dece sa smetnjama u razvoju- Dnevni
boravak, Predah i Pomo¢ u kuci. Ono $to je zajednicka karakteristika za sve
tri usluge je to da se realizuju sa ciljem unapredivanja kvaliteta Zivota ovih
porodica, podsticanja socijalne inkluzije i sprecavanja izmestanja dece iz
primarne porodice. Opisane usluge socijalne zastite su se kroz istrazivanja
pokazale kao vrlo korisne, kako za dete, tako i za roditelja (Matkovi¢, 2009;
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Zegarac et al., 2013). Istrazivanje ishoda koriS¢enja usluga socijalne zastite
za decu sa smetnjama u razvoju i njihove porodice (Zegarac et al., 2013),
radeno je sa ciljem da se identifikuju glavne dobiti od usluga, nacin i mera
u kojoj usluge doprinose kvalitetu Zivota, zatim prednosti i nedostaci iz
ugla korisnika usluge i na kraju aspekti koje u buducnosti treba unaprediti.
Uzorak je ¢inilo 358 ispitanika u 33 opstine u kojima su razvijane usluge za
decu sa smetnjama u razvoju i njihove porodice.

Glavni nalazi istrazivanja:

1. Nakon godinu dana, koris¢enje usluge imalo je najveci efekat na
kvalitet Zivota porodica koje su inicijalno taj kvalitet procenile kao
znacajno nizak i to u domenima dostupnosti socijalne i emocionalne
podrske i materijalnih sredstava (na sta su usluge i bile usmerene).

2. Nakon godinu dana kori$¢enja usluga, zabelezen je pad stresa rodi-
teljstva kod 12.6% ispitanika, dok je kod 48.5% roditelja stres ostao
visok. Daljom analizom utvrdeno je da su usluge imale ve¢i efekat
kada se kombinuju, kod roditelja koji su inicijalno imali znacajno
visok stres, a da su manje efikasne kod roditelja ¢iji stres proistice iz
slabo razvijenih vestina roditeljstva.

3. Ocekivanja roditelja u startu su bila povezana sa informisanjem i
ukljucivanjem u sistem podrske i unapredenjem roditeljskih vestina.
U domenu deteta, roditelji su imali najvisa ocekivanja u oblasti so-
cijalizacije, a najmanja u oblasti poboljSanja funkcionisanja deteta.
Kao jednu od oc¢ekivanih dobiti roditelji su inicijalno navodili i bolje
funkcionisanje porodice u celini. Nakon godinu dana, 60,1% rodi-
telja izvestava da je usluga u potpunosti ispunila njihova oc¢ekivanja,
27,3% smatra da su ostvareni oc¢ekivani efekti, dok 10,2% smatra da
nisu ostvareni efekti. Uoc¢en je napredak u funkcionisanju deteta koji
nije bio ocekivan od strane roditelja.

4. Roditelji su u vecini slucajeva bili zadovoljni uslugom- 95% zado-
voljnih, naspram 5% nezadovoljnih. Aspekti u kojima dominira za-
dovoljstvo su stru¢nost osoblja i odnos osoblja prema porodici. Ma-
nje su zadovoljni dostupnos¢u usluge, prilagodenos¢u potrebama
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porodice i stepenom u kom je roditeljima omoguceno ucesce u od-
luc¢ivanju o sadrzaju i nacinu realizacije usluge. Kao osnovna barijera
vecem ucescu roditelja percipira se uzdrzanost roditelja u otvorenoj
komunikaciji iz straha od ugrozavanja odnosa sa osobljem.

5. Roditelji su u kao glavne dobiti za dete izdvojili bolje raspolozenje
deteta, ve¢u autonomiju deteta, druzeljubivost i otvorenost prema
drugima. Izvestavali su o uo¢enom pozitivnom uticaju koris¢enja
usluga na razvojne vestine deteta. Izdvojili su kao znacajnu za dete
podrsku pohadanju $kole i podrsku vecoj ukljucenosti u zajednicu.

6. Kao najvece dobiti za sebe, roditelji su izdvojili vreme za odmor,
za druge clanove porodicu, bolje funkcionisanje porodice u celini,
nova znanja o stanju i potrebama deteta, razvoj poverenja u pruzao-
ce usluga, lakse informisanje o pravima, mogucnostima u zajednici,
veca vidljivost porodice u zajednici, razmena iskustava sa drugim
roditeljima kao i optimisti¢nije videnje detetove buducnosti.

7. Roditelji su smatrali da kori$¢ene usluge nisu uspele da zadovolje
njihove potrebe koje se ticu teskoc¢a u ostvarivanju prava, nedovolj-
nih materijalnih sredstava, potrebe za savetovanjem i terapijom.

8. Predlozi roditelja za unapredenje kvaliteta usluga: umrezavanje u
cilju unapredenja inkluzije, uklju¢ivanje roditelja u aktivnosti, indi-
vidualizacija i bolje profilisanje sadrzaja usluge, prevoz kao sastavna
komponenta usluge, edukacija roditelja, specijalizacija osoblja (de-
tektolozi, logopedi, fizijatri), fleksibilnije radno vreme, unapredenje
prostora, opreme i broja osoblja.

Iako ove usluge imaju znacajne efekte na unapredenje razli¢itih aspe-
kata kvaliteta Zivota porodica i razvoja deteta, one se mahom baziraju na
instrumentalnoj pomo¢i porodici, uslugama ¢uvanja, ishrane, radne tera-
pije i aktivnostima koje podsti¢u kognitivni i fizicki razvoj deteta. Ovi vi-
dovi podrske pokazuju se veoma znacajnim, ali ne i dovoljnim. Istrazivanja
i kod nas i u inostranstvu beleze izrazenu potrebu za psiholoskom podrs-
kom, pogotovu u procesu saznavanja dijagnoze i u periodima ocekivanih
razvojnih prekretnica deteta (Raji¢, Mihi¢, Kopunov¢-Torma, Drezga &
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Brankovi¢, 2015; Jabery et al., 2014). Rezultati istrazivanja pokazali su da
usled korisc¢enja raspolozivih usluga postoji trend redukcije stresa roditelja,
ali i da je neophodno razvijati programe koji bi se bavili podrobnijom po-
drskom direktno roditeljima u oblasti jacanja roditeljskih vestina i razvija-
nju adaptivnih strategija prevladavanja stresa. U istom istrazivanju, izmedu
ostalog, identifikovane su potrebe roditelja da vise ucestvuju u odlucivanju
o nacinu realizovanja aktivnosti, da usluge obuhvataju vise edukativnog i
savetodavnog rada sa njima (Zegarac et al., 2013). U okviru svih dostupnih
usluga socijalne zastite savetodavno-terapijske i socijalno-edukativne uslu-
ge su prilicno retke i nedostupne velikom delu korisnika. One se realizuju
u malom broju lokalnih samouprava, najces¢e samo u ve¢im gradovima.
Veliki broj korisnika koji Zive u ruralnim sredinama, nije u mogucnosti da
koristi ove usluge, zbog teskoca koje se ticu prevoza. Povratne informacije
korisnika, dobijene istrazivanjima kao $to je navedena analiza ishoda kori-
$¢enja usluga Zegarac i saradnika, su znacajan korak ka eliminaciji jaza iz-
medu njihovih potreba i vrste podrske kakvu nude usluge socijalne zastite.

S obzirom na nedovoljnu razvijenost usluga socijalne zastite u Srbiji,
Cesto se desava da u uslugom budu obuhvaceni i korisnici koji ne spada-
ju u uzrasnu kategoriju kojoj je usluga namenjena. To je najcesce slucaj sa
uslugama dnevnog boravka- obuhvaceni korisnici su nekad uzrasta od 3
do 45 godina. Ovakva praksa onemogucava individualizovan pristup ko-
risnicima, adekvatnu brigu i uskladenost aktivnosti i podrske sa razvojnim
potrebama i moguénostima svakog korisnika. Sem toga, najvise je usluga
dnevnog boravka u kojima su smesteni korisnici sa razli¢itim potrebama-

razli¢itim vrstama razvojnih smetnji.

Cinjenica je da je broj usluga socijalne zastite za decu sa smetnjama
u razvoju i njihove porodice oskudan, da one nisu svima dostupne, te da
nisu dovoljno raznovrsne i kvalitetne da zadovolje potrebe svih korisni-
ka. Postavlja se pitanje koji su razlozi i potencijalni faktori koji doprinose
ovakvom stanju? U istrazivanju koje je za cilj imalo mapiranje usluga so-
cijalne zastite za decu sa smetnjama u razvoju i njihove porodice (Centar
za liberalno demokratske studije, 2013), lokalne samouprave ukljucene u
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istrazivanje su popunjavale upitnik koji je ispitivao razloge za nedovoljnu
razvijenost usluga. Najveci broj ucesnika je navodio sledece razloge: veliku
razudenost, udaljenost naselja u kojima zive korisnici, mali broj korisni-
ka-nije potrebna usluga, nedovoljna informisanost lokalne samouprave u
oblasti socijalne zastite. Ipak, kao najfrekventniji razlog se izdvojio nedo-
statak sredstava, §to se moze objasniti ¢injenicom da se uslugama socijalne
zaStite ne pridaje politicki znacaj i da Cesto veéi budzetski prostor dobija
obrazovanje i zdravstvo nego socijalna zastita (Centar za liberalno demo-
kratske studije, 2013). Ovako prepoznata sistemska barijera u vidu organi-
zacionih i finansijskih resursa usmerenih na pruzanje emotivne, prakticne
i materijalne pomoci deci sa smetnjama u razvoju i njihovim porodicama,
prevazilazi se, jo§ uvek, uglavnom projektnim finansiranjem usluga od
strane ustanova i organizacija vladinog i civilnog sektora.

Da sumiramo: evaluacije aktuelno dostupnih usluga ukazuju na nji-
hov znacaj i doprinos kvalitetu Zivota porodica dece sa smetnjama. Ono na
¢emu treba dalje raditi odnosi se pre svega na razvoj veceg broja usluga i to
pre svega onih iz domena savetodavno-terapijskih i socijalno-edukativnih.
Ovakav vid podrske ne mora da bude samo specificnost “ponude” sistema
socijalne zastite, ve¢ naprotiv- svih sistema koji o detetu brinu. Na taj nacin
formirana mreza podrske porodici reflektuje ideju da briga o deci i poro-
dicama zapravo predstavlja integrisano nastojanje celokupnog drustva da
pruzi najoptimalniju mogucu potporu funkcionisanju porodica i kvalitet-
noj brizi o deci u njima. Takode, treba raditi na dostupnosti usluga i u tom
smislu vise se oslanjati na kapacitete svih ustanova i organizacija koji se
bave decom. Prvi preduslov da bi se i druge ustanove (a ne samo ustanove
socijalne zastite) otvorile za ovakav vid rada, svakako je dizanje nivoa in-
formisanosti o samim uslugama, koristima i ocekivanim ishodima od uslu-
ga te nacinima na koji se razli¢itim uslugama, programima i aktivnostima
pruza podrska kvalitetnoj brizi o detetu u porodici i jacanju kapaciteta po-
rodice. U daljem tekstu bice analizirane mogu¢nosti koje za ukljuc¢ivanje u
sistem pruzalaca usluga i programa podrske porodicama dece sa smetnja-

ma imaju ustanove obrazovnog i zdravstvenog sistema.
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Brojna istrazivanja u inostranstvu koja su se bavila potrebama rodite-
lja dece sa smetnjama u razvoju i efikasnosc¢u usluga koje se njima pruzaju
razmatrala su preferirane oblike podrske i one koji pokazuju najvece efekte.
Na primer, neka inostrana istrazivanja pokazuju da roditelji najvise vred-
nuju psiholosku podrsku (Jabery et al., 2010), da smatraju im nedostaje po-
drska u domenima edukacije o dijagnozi i njenim implikacijama za detetov
zivot i uopste dalje funkcionisanje porodice, finansijske podrske i prakticne
podrske (Sloper & Turner, 1992). Roditelji imaju potrebu da osete podrsku
i da imaju priliku da ispri¢aju svoju pricu, da podele svoje teskoce i ambi-
valentna osecanja prema detetu sa nekim, te empatsko slusanje moze da
smanji traumatska osec¢anja i ucini da se roditelj oseti manje sam u svom
gubitku i stresu (Thabet et al., 2013). U okviru pilotiranja programa za
podrsku roditeljima dece sa smetnjama u razvoju ,,Nasa prica“, radeno je
istrazivanje koje je dalo sli¢ne rezultate- roditelji kao jedan od fokusa po-
tencijalnih programa podrske navode edukaciju o dijagnozi deteta i njenim
implikacijama na razvoj deteta i porodice, te psiholosku podrsku (Raji¢, et
al., 2015). Sem toga, kao fokus navode i rad na balansiranju uloge majke
deteta sa smetnjama u razvoju i drugih zZivotnih uloga. U istom istraziva-
nju primeceno je da je mali broj roditelja bio uopste ukljuc¢en u bilo kakvu
vrstu programa podrske (18%). Kao najcesce prepreke ukljucivanju u pro-
grame podrske, majke su navodile: neodgovarajuce vreme odrzavanja, ne-
dostatak slobodnog vremena usled stalne brige o detetu, kao i nedostatak
informacija o postojanju programa podrske.

Mreza podrske roditeljima dece sa smetnjama u razvoju u inostran-
stvu je dosta razvijenija u odnosu na one koje aktuelno postoje kod nas.
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Istrazivanja koja su se bavila analizom efikasnosti usluga dostupnih ovim
porodicama rade se jo$ od 80tih godina. Te usluge su najcesce u vidu sa-
vetodavnog, terapijskog rada, grupa podrske, telefonskih linija za rodi-
telje dece sa smetnjama, roditelj- mentor usluga, edukacijskih radionica,
treninga jacanja vestina roditeljstva, pa ¢ak i tematskih novina i magazina
(Hensley, 2007). Mnogo su razvijeniji kanali informisanja o razli¢itim uslu-
gama- postoje brojni web sajtovi i blogovi specijalizovani za ove porodice,
koji se u velikoj meri baziraju i na podrsci roditelj-roditelju (poput portala
parentcenterhub.org, ourkids.us, na kom se mogu pronaci razlicite infor-
macije vezane za izvore usluga za roditelje). “Nasa deca” (ourkids.org) je,
na primer, web sajt roditelja, staratelja i ostalih koji rade sa decom sa fizic-
kim i/ili mentalnim smetnjama i invaliditetima. Preko ovog sajta u kon-
taktu je preko 700 ljudi koji zastupaju svoju decu sa raznim dijagnozama:
od dece sa neodredenim smetnjama u razvoju, sa cerebralnom paralizom
pa sve do dece sa retkim genetskim poremecajima. “Nasa deca” pruza glo-
balnu podrsku i ¢ine je ¢lanovi iz raznih delova sveta: Kanade, Engleske,
Australije, Afrike itd. Ovde, roditelji mogu da diskutuju i da razmenjuju
postignuca dece, ali i poraze, znajuci da ostali sa kojima dele prolaze kroz
sli¢na iskustva. Takode, dobijaju se ideje o tome kako se drugi roditelji/sta-
ratelji bore sa odredenim problemima/brigama u vezi sa ishranom dece, sa
ucenjem, skolom, medicinskim resursima, opremom potrebnom za decu
itd. Profesionalci organizacije i terapeuti takode nadgledaju i pomazu rodi-
teljima. Grupe podrske u bilo kom obliku jacaju osecaj pripadanja kod ro-
ditelja, uce ih kako da se nose sa problemima (Davies & Hall, 2005). Mislje-
nja roditelja o roditelj-roditelju na¢inima podrske su uglavnhom usaglasena
i ticu se zelje da, kao vid podrske, budu dostupne svim roditeljima dece sa
smetnjama u razvoju u lokalnoj zajednici, ne samo u vreme inicijalne krize
nakon saznavanja dijagnoze, ve¢ i kroz ¢itav Zivot deteta. Roditelji dece sa
smetnjama u razvoju, koji su uspeli da prihvate, razumeju i integriSu smet-
nju koju dete ima i sa njom povezane specifi¢ne izazove, su jedan od naj-
znacajnijih izvora informacija i podrske za sve roditelje dece sa smetnjama

u razvoju.
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Psihologka podrska, u vidu savetodavnog rada sa roditeljima, u ino-
stranstvu se najcesce radi u obliku grupnog rada. Kao najvaznije smernice
kada je re¢ o savetodavnom radu sa ovim roditeljima izdvajaju se: Objasniti
dijagnozu, normalizovati reagovanje; Ohrabriti roditelja da pita i izrazi ose-
¢anja; Ponuditi roditelju izvore koji mogu da pomognu; Ohrabriti ucesée u
ucenju i razvoju; Usmeravati roditelje na kognitivne strategije prevladavanja;
Ispitati mrezu podrske; Upoznati roditelja sa razvojnim prekretnicama i po-
trebama za podrskom detetu (Thabet et al., 2013). U istrazivanju Barnetta
i saradnika (2003), dat je pokusaj osmisljavanja i realizacije grupe podrske
roditeljima dece sa smetnjama u razvoju koja se bazira na osnazivanju ro-
ditelja u adaptaciji na dijagnozu, razli¢itih nac¢ina informisanja i unaprede-
nja roditeljskih vestina. Ciljevi grupa podrske roditelja su bili sledeci:

« Potkrepljivati adaptaciju identifikovanjem emocija, snaga, poveca-

njem podrske

« Osnazivati medusobnu podrsku i deljenje informacija medu ¢lano-

vima

« Povecati svest o dostupnim oblicima podrske kao i znacaju interper-

sonalnih odnosa, narocito partnerskog

 Uvezbavati vestine trazenja informacija, podrske, dostupnih izvora
i usluga

« Promovisati senzitivnost i efikasne roditeljske vestine

Karakteristike kvalitetne usluge podrske. Neka od istrazivanja su u
fokusu imala karakteristike kvalitetne usluge, prema misljenju roditelja
(Agosta, 1989). Kao tri fundamentalna aspekta koje kvalitetna usluga treba
da pokrije izdvojeni su:

1. Da informisu roditelje kako bi se oni osecali kompetentno u dono-
$enju odluka u vezi sa detetom i njegovim zdravstvenim stanjem;

2. Trebalo bi da budu otvorene za sve potrebe roditelja;

3. Trebalo bi da budu dovoljno fleksibilne da se prilagode potrebama
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svakog roditelja individualno - individualizovan pristup roditelju.

Dobrovoljni Evropski okvir kvaliteta za socijalne usluge (Voluntari
European Quality Framework for Social Services, 2010) u kom su definisa-
ni zajednicki principi za uspostavljanje i realizaciju socijalnih usluga, izno-
si sledece kriterijume kako bi se usluga smatrala dobrom i sa kapacitetom

da odgovori na visestruke potrebe i o¢ekivanja korisnika:

- Dostupnost korisniku, realizovane na mestima do kojih korisnik
moze da dode

- Pristupacnost, da svi mogu da ucestvuju

- Ekonomska isplativost i odrzivost za zajednicu- pristupacne za ko-
risnika

- Usmerenost na korisnika- fleksibilne na promene potreba korisnika

- Kontinuitet- pruzane bez prekida u odredenom vremenskom peri-
odu

- Utemeljenost na istrazivanju- zasnovane na rezultatima pracenja i
procene kvaliteta.

Prema ovom okviru, istaknut je znacaj transparentnosti usluge, za-
snovane na odgovornosti pruzaoca usluge prema korisnicima. Transparen-
tnost usluge je razmatrana na nekoliko nivoa: na nivou zajednice (informi-
sanje javnosti o vrsti i kvalitetu usluge), na nivou korisnika (informisanje i
ukljucivanje u sve aktivnosti koje usluga pruza), na nivou organizacije (tran-
sparentni mehanizmi funkcionisanja). Ideja o transparentnosti zapravo vodi
ka odredenju identiteta organizacije koja pruza uslugu i same usluge- Ko
pruza uslugu? Sta je do sada uradeno i $ta se aktuelno realizuje? Sta organi-
zacija planira da obuhvati u svom radu, u buduc¢nosti?

U praksi se pak pokazalo da je dobra usluga ona koja ostvaruje po-
zitivne efekte na kvalitet Zivota korisnika i njihovih porodica. S obzirom
na to da se porodice dece sa smetnjama u razvoju svakodnevno susrecu sa
stru¢njacima iz razlicitih sistema, kvalitet potencijalne usluge za porodice
dece sa smetnjama u razvoju bi trebalo da se ogleda u sveobuhvatnosti, do-
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stupnosti usluge, jednostavnosti i prilagodenosti za realizaciju u razli¢itim

kontekstima od strane razlic¢itih struc¢njaka.

U istrazivanju Matkovic¢ (2009), izlozene su osnovne prepreke za dalji
razvoj i unapredenje usluge Dnevnog boravka, na primer. Te prepreke su
primenljive i za druge usluge i identifikovane su u nekoliko sfera:

- Finansijska situacija- budzeti lokalnih samouprava u Srbiji su mali
i nisu dovoljni da zadovolje potrebe gradana, pogotovo u ruralnim
i siromasnim sredinama. Tome znacajno doprinosi i zakonska re-
gulativa koja ne predvida izdvajanje sredstava za socijalne usluge iz
republickog budzeta

- Nezainteresovanost lokalnih samouprava, nedovoljni stru¢ni kapa-
citeti, pa stoga i neophodnost angazovanja centralnog nivoa u svim
koracima u procesu implementacije usluge.

- Nedovoljna povezanost obrazovnog, zdravstvenog i sistema socijal-
ne zastite. Npr. Posmatranje usluge dnevnog boravka van konteskta
obrazovanja onemogucava kori§¢enje svih potencijala i kapaciteta za
reSavanje problema dnevnog zbrinjavanja.

UmreZavanje kao imperativ brige o porodicama i deci. Ako ve¢ postoje
nalazi koji omogucavaju bolje razumevanje potreba roditelja i konkretnih
ocekivanja od programa podrske, zasto i dalje podrska roditelju manjka?
Iako je ocito da podrskom roditeljima, indirektno pruzamo podrsku deci,
veliki broj stru¢njaka u obrazovnom, zdravstvenom ili sistemu socijalne
zadtite, ¢esto ne vide roditelja, koji je primarna figura koja brine o detetu
i koji svojim stavovima i ponasanjem, u znacajnoj meri moze da uti¢e na
kvalitet rada stru¢njaka i kvalitet brige o detetu. U Zelji da pokazu svoje
kompetencije, stru¢njaci, nezavisno iz kog sistema, se Cesto postavljaju u
ekspertsku poziciju i zanemaruju znanja i vestine koja mogu da pruze rodi-
telji kao saradnici (Case, 2000).

Porodice dece sa smetnjama u razvoju, u praksi se susrecu sa razli-
¢itim stru¢njacima u razli¢itim kontekstima (obrazovni kontekst, socijal-
na zadtita, zdravstveni kontekst, lokalna samouprava), a ¢esto strucnjaci iz
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tih razlicitih konteksta ne rade koordinisano, §to dodatno zbunjuje rodite-
lje koji lutaju od sistema do sistema tragajuci za pravim informacijama o
pravima deteta, uslugama i dostupnim vidovima podrske (Zegarac, 2011).
Sem toga, strucnjaci iz razli¢itih konteksta neretko nisu informisani o uslu-
gama koje su dostupne ovim porodicama, pa roditelje ne mogu da upute na
njih (Beresford, 1995; Mihi¢ & Raji¢, 2015). Zapravo ono $to bi kvalitetna
usluga trebala da podrazumeva je uskladenost akcija i mera u razli¢itim
oblastima i sluzbama. Najekonomicnije i najjednostavnije reSenje za rodi-
telja je podrska koju moze dobiti ih bilo kog sistema- usluga koju je mogu-
¢e implementirati u bilo koji od konteksta sa kojim se susrecu roditelji dece
sa smetnjama u razvoju (obrazovni sistem, sistem socijalne zastite, zdrav-
stveni sistem). Ta usluga bi trebala da bude osmisljena na dobar nacin kako
bi mogla da bude realizovana od strane stru¢njaka u bilo kom sistemu, a
strucnjaci bi trebali da budu medusobno povezani, da svojom saradnjom
oforme mrezu podrske i kontekst u kom na potrebe porodica dece sa smet-
njama u razvoju moze dosledno da bude odgovoreno.
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Savetovanje i psihoterapija u radu sa porodicama
dece sa smetnjama u razvoju

Roditelji mnogo znaci podrska u ranom periodu kada se suocavaju sa
saznanjem da dete ima smetnje u razvoju i kada imaju velike poteskoce da
se adaptiraju na to saznanje. Neki roditelji minimiziraju potrebu za podrs-
kom i iskazuju da nemaju negativnog iskustva sa svojim detetom. Medu-
tim, stav minimiziranja takode nije pozeljan jer u isto vreme interferira sa
sposobnosc¢u roditelja da senzitivno interpretiraju i odgovore na detetove
potrebe (Steinberg & Pianta, 2006), te se ukazuje na potrebu za terapeut-
skim intervencijama kako bi se promovisala roditeljska senzitivnost i in-
terakcija roditelj-dete. Roditelje je potrebno ohrabrivati da istrazuju razli-
¢ite emocije u odnosu prema svom detetu i dozvoliti ispoljavanje emocija
koje mogu biti ekstremne ili kontradiktorne jer vec¢ina roditelja ¢esto oseca
nesigurnost i frustraciju povezanu sa detetovim stanjem ili dijagnozom.
Pitanja o tome kako ¢e dijagnoza i zdravstvene komplikacije uticati na
buduénost deteta i porodice mogu biti naglagena, a pri tom profesionalci
(narocito na ranom detetovom uzrastu) uglavnom nisu u mogucnosti da
daju jasan odgovor. Stoga je neophodno omoguciti podrsku roditeljima i
razumeti njihovu nesigurnost. Potrebno im je obezbediti profesionalnu po-
drsku da prebrode poteskoce uzrokovane neizvesnoscu posledica do kojih
moze da dovede detetova dijagnoza i prognoza njegovog buduceg razvoja
(Bostrom et al., 2010). S obzirom na poteskoce sa kojima su suoceni rodi-
telji dece sa smetnajma u razvoju, profesionalci su sve svesniji potrebe za
kreiranjem odgovarajucih, ciljno usmerenih terapijskih intervencija. Veo-
ma je vazno prepoznati roditeljska ose¢anja i razmisljanja usmerena prema
detetovom stanju kako bi se psihoterapeutske intervencije pruzile popu-
laciji vulnerabilnih roditelja (Krsti¢, Bugarski, Brki¢, & Obradovi¢, 2013).
Mnogi roditelji koji ucestvuju u grupama podrske za roditelje ukazuju da
se kvalitet njihovog Zivota poboljsava kroz ucesée u socijalnom okruzenju
koje prihvata detetove smetnje u razvoju (Mactavish & Schleien, 2004).
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Vazno je obezbediti podrsku roditeljima i pre nego $to je oc¢igledno da su
neophodne dugotrajne terapeutske intervencije usmerene na dete. Roditelji
kojima je pruzena pomo¢ da razumeju detetove smetnje i da nauce kako da
se ophode prema detetovim problemima (npr. u ucenju i ponasanju) do-
zivljavaju manje stresa i imaju pokazatelje boljeg porodi¢nog blagostanja.
Tako npr. kognitivno-bihejvioralni tretman i intervencije koje se sprovode
u grupi roditelja i koriste psihoedukativni materijal redukuju maj¢in dis-
tres. Te intervencije koje su dizajnirane tako da ojacaju sigurnost u resa-
vanju problema i koje su usmerene na adekvatne strategije prevladavanja
stresa su se pokazale veoma korisnim (Singer, 2006; Sloper, 1999).

»Prihvatila sam njeno stanje sada. Mnogo mi je pomogla i grupa za ro-
ditelje. Mnogo mi je pomoglo i to Sto su roditelji po cekaonicama otvoreni za
razgovor. Kad vidim dete od recimo 12 godina s slicnim problemima, u kolici-
ma, nepokretno, vidim roditelji pored njega nasmejani, razgovaraju, pricaju
kao da dete nije bolesno. Osmeh na detetu koje gleda u roditelje. Onda sam
ja shvatila, prvo $to nisam jedina, drugo, vidim ljude koji imaju i vece proble-
me. S obzirom da je ona meni dobra, nije agresivna, ne povreduje se i tako to
i onda sam ustvari predstavila sebi kako Ce to izgledati kad ona bude stari-
ja, kako ¢u se organizovati, sad sam to nekako sve normalno prihvatila.“(Iz
izvoda Intervjua o reagovanju na dijagnozu majke devojcice od 12 godina,
koja ima cerebralnu paralizu)

Vazan aspekt rada sa roditeljima jeste i prihvatanje roditeljske tuge
kao ocekivane, kao i razgovor sa roditeljima o njihovim ose¢anjima tokom
pocetnog perioda kada su saznali detetovu dijagnozu, ali i kasnije tokom
vremena (Lowes & Lyne, 2000). Potrebno je omoguciti da roditelji ispolje
svoja osecanja tuge i objasniti da je to normalno i ocekivano stanje. Pozelj-
no je obezbediti i pisani materijal, uklju¢ujuéi informacije o adaptivnim
strategijama prevladavanja stresogenih okolnosti, kao i stru¢njacima koji
im mogu pruziti dodatnu podrsku (Landgrige, 2002).

Prepoznavanje ,,snaga” deteta je vazan segment savetovanja. Snage se
odnose na aktuelne vestine koje dete i njihove porodice koriste da se nose
sa dnevnim zahtevima. One se takode odnose na dostignuca, kao $to je
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npr. da se dete krece nezavisno u invalidskim kolicima, kupa se, ide u $kolu
ili posecuje prijatelje. Za neke roditelje je potrebno vise vremena da se na-
viknu na pozitivan pristup, ali ako se kontinuirano podsti¢u da prepoznaju
detetove snage, oni ¢e nauciti da se viSe povezu sa detetom, a manje sa nje-
govim ili njenim smetnjama u razvoju. Prepoznavanje snaga kod deteta ne
podrazumeva minimiziranje problema ili dozivljenog roditeljskog iskusta-
va. (DeMarle & le Roux, 2001).

Da bi terapijski rad bio uspesan neophodna je kvalitetna saradnja iz-
medu terapeuta i roditelja. Istrazivanje na roditeljima dece sa autizmom je
pokazalo da roditeljsko razreSenje i prihvatanje detetovog stanja uti¢e na
sposobnost roditelja da razviju ¢vrst radni savez sa terapeutima koji rade
programe edukacije sa njima (Berry, Siller, Hutman, & Sigman, 2010). S
obzirom da je nerazreseno stanje problem koji utice i na roditelja i na dete
i njihov odnos, nakon prepoznavanja roditelja sa nerazreSenim odnosom
prema detetovoj dijagnozi moze im se preporuciti i uklju¢ivanje u indivi-
dualni terapijski program, a zatim kombinivati individualnu i grupnu psi-

hoterapiju.

Efekti nekih sprovedenih programa su pokazali bolju adaptaciju ro-
ditelja koji su prosli kroz program podrske u poredenju sa roditeljima koji
nisu imali tu vrstu podrske. Ti roditelji su pokazivali nize nivoe roditelj-
skog stresa, imali su pozitivnija opazanja i stavove prema detetovim smet-
njama u razvoju i njihovoj roditeljskoj situaciji, bili su sigurniji u svoje vla-
stite resurse i pomo¢ koju mogu da dobiju od drugih, imali su nize nivoe
emocionalnog distresa, anksioznosti i depresije i opazali su da imaju vise
emocionalne podrske od svojih supruznika (Pelchat, Bisson, Ricard, Perre-
ault, & Bouchard, 1999).

Broj programa razvijenih za rad sa roditeljima dece sa smetnjama u
razvoju je prilicno mali, a jo§ je manje programa c¢iji su efekti evaluirani.
Od individualnih programa razvijenih specifi¢no za rad sa roditeljima
dece sa smetnjama u razvoju mozemo izdvojiti Stepping Stones Triple P
(Sanders, Mazzucchelli, & Studman, 2004) koji izmedu ostalog ukljucuje
promociju roditeljske samoefikasnosti i vestine resavanja problema, a nudi
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modele i primere kako 27 razlic¢itih roditeljskih vestina (npr. provodenje
kvalitetnog vremena sa detetom, kori$¢enje verbalne nagrade, pruzanje
paznje, komunikacija sa decom, davanje dobrog primera, ustanovljavanje
bazi¢nih pravila itd.) mogu biti primenjene u razli¢itom opsegu bihejvio-
ralnih problema i situacija. Taj program nudi bihejvioralne intervencije za
porodicu kojima je cilj da promovisu pozitivne odnose izmedu roditelja i
njihove dece i da pomognu roditeljima da razviju efikasne strategije koje
bi koristili kada se kod dece jave razli¢iti bihejvioralni problemi i sa njima
povezani razvojni ishodi. Principi roditeljstva sa svom decom su istrazivani
kroz program i uklju¢uju: obezbedivanje sigurnog okruzenja; stvaranje po-
zitivnog okruZenja za ucenje; kori$cenje asertivne discipline; promovisanje
realisticnih ocekivanja i briga za sebe kao roditelja. Dva dodatna principa
koja su povezana sa roditeljstvom dece sa smetnjama u razvoju su: poro-
di¢na adaptacija na podizanje deteta sa smetnjama u razvoju i biti deo za-
jednice. Program je usmeren na porodi¢ne stresove, kao $to je roditeljski
stres, depresija, anksioznost, bracni konflikti i adaptacija na podizanje de-
teta sa smetnjama u razvoju. Pojedinacni ciljevi programa su sledeci:

« Jacanje roditeljske kompetencije u bavljenju sa opstim bihejvioral-
nim problemima i razvojnim ishodima kod dece sa smetnjama u
razvoju;

« Redukovanje roditeljske upotrebe metoda prinude i kaznjavanja u

disciplinovanju dece;

« Jacanje roditeljskih li¢nih vestina prevladavanja stresa i redukovanje
roditeljskog stresa;

 Poboljsavanje roditeljske komunikacije o ishodima roditeljstva i
podsticanje roditelja da jedni drugima pruzaju podrsku u njihovim
roditeljskim ulogama;

 Razvoj roditeljskih vestina re$avanja problema.

Navedeni ishodi se postizu kreiranjem podrzavajuceg okruzenja u
kome roditelji uc¢e tokom individualno kreiranih susreta. Roditelji mogu
da dobiju prakti¢ne informacije o roditeljskim vestinama, povratnu infor-
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maciju jedan-na-jedan o njihovoj implementaciji u roditeljske strategije i
pomo¢ za veliki opseg li¢nih ishoda.

Pored individualnih susreta sa roditeljima, veliki potencijal i znacaj
se pripisuje grupnom savetodavno-terapijskom radu sa roditeljima dece
sa razli¢itim vidovima poteskoca u funkcionisanju. Grupni susreti mogu
biti izuzetno korisni jer roditelji sa razresenim odnosom prema detetovoj
dijagnozi mogu da pomognu onima koji su i dalje nerazredeni ili su u pro-
cesu ka dostizanju razreSenog odnosa, deleci sa njima svoje poglede i nu-
deci sugestije i podrsku. Jedan od veoma inspirativnih grupnih programa
predstavlja rad sa porodicama po programu ,,Building New Dreams® (Bar-
nett, Clements, Kaplan-Estrin, & Fialka, 2003). Taj program je kreiran spe-
cifi¢no za roditelje dece sa smetnjama u razvoju. Navedeni program nalazi
teorijski oslonac u teoriji afektivne vezanosti, a bazira se na znanju o fakto-

rima povezanim sa rezilijentno$¢u porodice.
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Sugestije za prakticare u radu sa porodicama dece
sa smetnjama u razvoju

Porodicama dece sa smetnjama u razvoju su potrebne informacije, a
tokom vremena oni trebaju informacije iz razli¢itih podrucja povezanim
sa detetovim rastom, razvojem i kontinuiranim uticajem smetnji u razvoju
na porodicu kao celinu i na njene pojedina¢ne ¢lanove (D’Amato & Yoshi-
da, 1991). Kako se porodi¢no iskustvo i potrebe za informacijama menjaju
profesionalci moraju da budu pripremljeni da ponovo daju nove odgovore
na stara pitanja i da obezbede nove informacije, kao i da olaksaju roditelji-
ma redefinisanje njihove situacije jer se to pokazalo kao veoma znacajna
strategija za prevladavanje stresa kod majki dece sa cerebralnom paralizom
(DeMarle & le Roux, 2001; Krsti¢ & Oros, 2012).

Nacin na koji se informacije daju porodici moze da ima dramati¢an
uticaj na porodi¢nu sposobnost da se adaptiraju na podizanje deteta sa
smetnjama u razvoju i da uspostavljaju interakciju sa njim. Informacije
pruzene porodicama moraju biti jasne i koncizne i ukoliko je neophod-
no ponovljene vige puta (Conoley & Sheridan, 1996). Cesto se desava da
roditelji napuste ordinaciju stru¢njaka i nisu sposobni da ponove ni ime
smetnje (npr. nekog sindroma) za kojeg je reeno da dete ima. Ponavljanje
informacija nekoliko puta tokom konverzacije i obezbedivanje pisanih in-
formacija moze da pomogne i usmeri porodice. Informacije, koliko god je
to moguce ne treba saopstavati na nepersonalan nacin i suviSe stru¢nim,
medicinskim terminima. Potrebno je da profesionalci budu senzitivni i
imaju na umu porodi¢nu vulnerabilnost. Vazno je i pri saopstavanju ,,losih
vesti“ biti podrzavajudi i to ¢initi na nacin koji ¢e ublaziti roditeljski stres.
Takode, valja imati na umu da nece svi roditelji biti negativno preplavljeni
zbog informacija o detetovim smetnjama u razvoju i ne treba se unapred
pribojavati roditeljskih negativnih reakcija (King et al., 2004).

Saopstiti razvojnu prognozu strucnjacima je tesko, ali ni roditeljima nije
jednostavno kada je ¢uju. Roditeljima je tesko jer dobijaju informacije da se
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njihovo dete nece razvijati onako kako su ocekivali, a strucnjaci se moraju
suociti sa njihovim snaznim emocijama (Ljubesic, 2013).

Pisane informacije je pozeljno obezbediti §to je &esée moguce. Clano-
vima porodice koji se kasnije osvrnu na te informacije, one mogu biti ko-
risne. Medicinske informacije je cesto teSko odmah u potpunosti razumeti
tokom razgovora. Pisane informacije mogu imati terapeutske efekte, one
mogu da obezbede jasnocu i redukuju konfuziju na stadijumu kada je po-
rodicama potrebno da ponovo razmisljaju o informacijama koje su dobi-
li. Pisane informacije mogu takode da posluze kao podstrek za porodi¢ne
razgovore.

Konacno, profesionalci bi trebalo da budu pazljivi da prerano ne pre-
plave porodicu sa previse ¢injenica i detalja. Porodice mozda nisu spremne
ili nemaju kapacitete da u tom momentu prime citav opseg informacija o
odredenoj smetnji u razvoju ili njenom ishodu. Mali koraci su vazni. Prica-
ti sa roditeljima petogodisnjeg deteta o seksualnim ishodima, koji se mogu
ocekivati tokom kasnije adolescencije, moze da bude kontraproduktivno.
Naravno, u odredenom trenutku ¢e roditelji imati potrebu da dobiju te in-
formacije, te treba uzeti u obzir uvremenjenost kada su one potrebne za
roditelje. Pored toga, ¢lanovi porodice ne moraju biti na istim nivoima ra-
zvoja u isto vreme. Sporadi¢na kratka porodi¢na okupljanja pomazu ¢lano-
vima porodice da imaju pregled njihovog razumevanja informacija i uloge
koju oni imaju (DeMarle & le Roux, 2001).

Saradnja je sastavni deo uspesne brige za dete. Pokazalo se da se poro-
dice osecaju vise osnazenim ukoliko imaju pozitivno iskustvo saradnje sa
profesionalcima i imaju vise slobode u donosenju odluka vezanim za dete
(Dempsey & Dunst, 2004). Porodicama je potrebno pomoci da donesu od-
luke vezane za brigu o detetu i oni ¢e se osecati vrednije ako imaju vise
kontrole nad svojim i Zivotom svog deteta, ukoliko se na odgovarajuci na-
¢in brinu o njemu. Roditelji Cesto trebaju vodi¢, medutim, da bi razumeli
realisti¢cne uloge oni moraju da pomazu svom detetu da raste i razvija se.
Objasnjavanje roditeljskih uloga moze da redukuje aksioznost zbog nesi-
gurnosti i osecaja gubitka koji clanovi porodice mogu da dozive.
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Profesionalaci bi trebalo da pomazu porodicama da se nose sa emo-
cionalnim posledicama nakon dobijanja informacija povezanim sa omete-
no$¢u. Cesto oni mogu imati veliki uticaj jednostavno tako $to pomognu
porodicama da prepoznaju prave napore i izazove u svojim zivotima, koji
mogu da pojacavaju tenziju ili stres u vecini porodica. To prepoznavanje
moze da bude veliki korak u pomoc¢i porodicama da se osecaju ojacanim
i da imaju vise nade, kako bi bolje upravljali svojim Zivotima (Patterson,
1995). Ako je kod roditelja prisutan osecaj bespomoc¢nosti, strahovi, ank-
sioznost, nezadovoljstvo to ¢e se izrazito odraziti i na njihovo dete. Struc-
na podrska usmerena prema roditeljima nije nista manje vazna nego ona
koja se nudi za dete. Roditeljima dece sa smetnjama u razvoju je vazno
pomoci kako bi osvestili vlastite snage i preuzeli ulogu u zastupanju prava
deteta, kao i u izboru i kreiranju odgovarajucih programa za njega (Kralje-
vié, 2010).
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Komunikacija sa porodicom deteta sa smetnjama

u razvoju

Kada posmatramo komunikaciju izmedu stru¢njaka i roditelja hronic-

no bolesne dece ili dece sa smetnjama u razvoju moze se re¢i da je ona ve-

oma zahtevna zbog preplavljujucih, a ¢esto i ambivalentnih emocija, koju

dozivljavaju i roditelji, ali i sami stru¢njaci. To je i razlog zbog koga je vaz-

no razvijati vestine za vodenje razgovora sa roditeljima i tome bi svakako

trebalo posvetiti paznju pri obrazovanju profesionalaca razli¢itih profila

koji rade sa roditeljima (Dale, 1996 prema Ljubesi¢, 2013).

Smernice za strucnjake:

Uzimajte vrlo ozbiljno u razmatranje sve oko cega roditelji brinu.

Budite svesni i neverbalnih poruka prenesenih govorom tela i ponasa-
njem pre nego sto podelite svoje zabrinutosti sa roditeljima.

Slusajte roditelje i iskreno i senzitivno delite informacije sa njima.
Koristite jednostavan, razumljiv jezik i dajte objasnjenja kako bi pri-
dobili poverenje roditelja.

Dajte roditeljima mogucnost da postave pitanja i proverite njihovo ra-
zumevanje iznetog.

Zapamtite da roditeljima prilikom prvog susreta ne treba davati pre-
vise detalja.

Sva deca su jedinstvena, te je kljucno da profesionalci prvenstveno
vide dete, a tek zatim detetovo stanje ili ometenost.

Kad god i koliko god je to moguce svoju diskusiju o detetu drZite po-
zitivom.

Iako mnogi roditelji Zele predstave o buducénosti, profesionalci trebaju
da budu iskreni i da priznaju ogranicenja predikcije kada daju svoje
misljenje (Hedderly, Baird, & McConachie, 2003).
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Dodatno opterecenje jeste da ¢lanovi porodice cesto ne umeju da ko-
municiraju o svojim osecanjima i iskustvima (Seaburn, 1995). Kada ljudi
dozive iskustvo da ¢lan porodice ima smetnje u razvoju mogu biti skloni
da veruju da su usamljeni u tom iskustvu (Simmons, 1987). To uverenje ih
dalje vodi do naglasenog osecaja izolacije i moze biti pojacano ukoliko se
¢lanovi porodice osecaju nesposobni da komuniciraju sa drugima. Komu-
nikacija takode moze biti problemati¢na za porodice koje iznenada moraju
da nauce da se izrazavaju u ,,stranom” svetu medicinskih termina, termina
specijalne edukacije i sl. (DeMarle & le Roux, 2001).

Nacin razgovora i njegov sadrZaj uticace na to kako ce roditelji posle
saopstiti tu informaciju drugim clanovima porodice i prijateljima, na njihovu
sposobnost da odgovore na novu situaciju, ali i na to sta ocekuju od deteta, te
na konkretno ponasanje prema njemu (Ljubesic, 2013).

Komunikacija o predvidanju buducih okolnosti je vazna za podrsku
porodici, ona omogucuje ,radnu mapu® za porodice i takode im pomaze
da se efikasnije nose sa teze predvidljivim dogadajima i razvojem deteta.
Porodice se mogu pripremiti za budué¢nost razvijanjem svojih vlastitih oce-
kivanja o tome $ta bi se moglo desiti u blizoj ili daljoj budu¢nosti (Geller-
stedt & le Roux, 1995). Takode se mogu ukljuciti predvidanja razvoja za sve
¢lanove porodice (npr. bracu i sestre, babe i dede, roditelje), a i ishode po-
vezane sa gubitkom, tugom, identitetom, samopostovanjem i odnosima sa
vr$njacima. Razgovor o detetovom napretku, ali i promenama kod roditelja
mogu da pomognu porodicama da se naglasi optimistican, ali realistican
pogled na dete (Snowdon, Cameron, & Dunham, 1994). Faktori koji pos-
pesuju roditeljsku adaptaciju su uverenje da su sposobni da nesto urade za
dete i ravnopravnost i empatija u komunikaciji sa zdravstvenim profesio-
nalcima (Graungaard & Skov, 2007).

U radu sa porodicama je vazno shvatiti da je pojava ili prepoznava-
nje smetnji u razvoju kod deteta dozivljaj koji menja zivot i koji moze dra-
mati¢no da utice na porodi¢no funkcionisanje u duzem periodu vremena.
Kako porodice nastavljaju da idu kroz Zivotni ciklus, one ¢e razviti vestine

i znanja potrebna za brigu o detetu sa smetnjama u razvoju. Tokom inci-
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jalnog perioda suocavanja sa detetovom ometenosc¢u potrebno je pomoci
porodici da vidi dete, a ne samo njegove smetnje u razvoju i o tome sa raz-
govoriti sa roditeljima kako bi se proverila njihova uverenja (DeMarle & le
Roux, 2001). Uvek je vazno imati na umu da je porodica deteta sa smetnja-
ma u razvoju pre svega porodica i da oni, kao i druge tipi¢ne porodice, ima-
ju svoja zadovoljstva i uzivanja, kao i teSkoce koje imaju i druge porodice.
Vazno je da profesionalci koji rade sa porodicom sve njihove porodi¢ne
probleme ne dovode u vezu sa detetovom smetnjom u razvoju (Neely-Bar-
nes & Dia, 2008).

Porodice ¢esto smatraju da su od strane drugih ljudi preplavljeni ne-
gativnim porukama. Ti drugi ljudi mogu biti i profesionalci sa svojim pro-
gnozama o beznadeznosti, a takode i porodica i prijatelji, sto kod roditelja
pojacava osecanja izolacije, odbacivanja, ljutnje, povredenosti, neuspeha i
ocaja. Tako jedan roditelj navodi sledece:

»...tako mnogo otpisivanja, tako mnogo odbacivanja. Premda je dete tu,
dozivite kao da je odbaceno dete. Skoro odmah vam kazu da treba da proba-
te da rodite drugo dete” (Kearney ¢ Griffin, 2001)

Srecu se i roditelji koji nasuprot izrazavanja tuge naglasavaju upravo
suprotno, a to je radost koju objasnjavaju time da dete nije umrlo, isti¢cu
male stvari koje ono moze da uradi, nove perspektive koje slede preplav-
ljujuce promene u licnim uverenjima i vrednostima i to da su postali jaci u
suocavanju sa nedacama. Takode, njihova ocekivanja ne moraju biti velika,
ali oni ne mogu da funkcioni$u bez nade i snova. Takav stav se srece kod
roditelja koji izjavljuje:

»...sasvim malo je bolje nego nista, moras da imas neku vrstu cilja ili

sna prema kome ides. Ja smatram da sve sto se uradi u Zivotu je uradeno sa
svrhom ili snom” (Kearney & Griffin, 2001).

Kao $to smo ve¢ naveli, roditelji bivaju ljuti kada njihovo izrazavanje
optimizma bude protumaceno kao maladaptivno i smatraju da je senzi-
tivna, po$tena komunikacija, koja naglagava nadu klju¢na u promovisanju
njihove snage. Pozitivni aspekti roditeljstva deteta sa smetnjama u razvo-
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ju su privukli manje paznje u strucnoj literaturi, dok su odgovori roditelja
dece sa smetnjama u razvoju uglavnom interpretirani u okviru teorijskog
okvira patologije. Kulturoloska znacenja koja mi nosimo daju pretpostav-
ke o tome kakav mora da je zivot sa ometenos¢u. Ti faktori rezultiraju da
se roditeljsko izrazavanje radosti, nade i optimizna cesto tumaci kao ,,po-
ricanje realnosti®. S druge strane, roditelji veruju da zdravo funkcionisa-
nje zavisi od optimizma i ¢esto nisu zadovoljni podrskom profesionalaca
(Kearney & Griffin, 2001). Stoga je vazno da profesionalci budu svesni da
kada komuniciraju sa ¢lanovima porodice treba da iskazu i osecaj optimiz-
ma u vezi sa detetovom budu¢nos¢u. Taj optimizam pomaze porodicama
u konfrontiranju sa dijagnozom i obezbedivanju intervencija za njihovo
dete. Nada pruza motivaciju da nastave da se pripremaju za teskoce koje
Cesto nastaju kao rezultat karakteristika detetove smetnje u razvoju. Nada
se moze obezbediti porodicama putem razgovora o detetovim snagama i
verovatnoc¢i poboljsanja u buduc¢nosti sa implementacijom odgovaraju¢ih
intervencija (Nissenbaum, Tollefson, & Reese, 2002).

Literatura koja se odnosi na saradnju roditelj-profesionalac i njihov
partnerski odnos cesto nudi razli¢ite modele koje profesionalci mogu da
koriste za savetovanje i saradnju sa porodicama (Fine & Gardner, 1994).
Ti modeli obezbeduju vodice za saradnju sa porodicama i uglavhom su
usmereni na neki opsti pristup. Takode, postoji literatura usmerena na rad
profesionalaca koji dijagnostikuju specifi¢na stanja, npr. fizicke smetnje u
razvoju, Daunov sindrom, neke hroni¢ne bolesti (Myers, 1983; Sharp, Stra-
uss, & Lorch, 1992; Turner & Sloper, 1992). Tu se govori o tome na koji
nacin porodici treba saopstiti dijagnozu, ali ne sadrzi to kako se roditelji i
profesionalci osecaju u vezi sa dijagnozom i preporukama za tretman koji
se nudi. Stavige, vrlo su oskudne informacije kako bi nemedicinski strué-
njaci, kao $to su psiholozi ili defektolozi trebalo da informisu roditelje da
njihovo dete ima smetnje u razvoju, odnosno kada informisu roditelje o
nekim prakti¢nim implikacijama detetovog stanja (npr. ocekivane teskoce
u savladavanju $kolskih zahteva) (Nissenbaum, et al., 2002).
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Vazno je da ne zanemarimo i ¢injenicu da je razgovor sa roditeljima
Cesto stresogen i za strucnjake, te bi bilo vazno uvaziti i $ta stru¢njacima
moze da pomogne:

+ Edukacija o na¢inima komunikacije za odredene situacije;
« Da se unapred dobro pripreme za razgovor;

« Da i sami imaju supervizijsku podrsku kako bi lakse podneli radni
stres.

Potrebno je da strucnjaci budu upoznati sa osnovnim smernicama

koje roditeljima mogu pomoci, od kojih mozemo izdvojiti sledece:
« Da ¢uju da su negativna osecanja prirodna reakcija;
+ Da se podsti¢u da brinu i o sebi;

« Da dobiju sve relevantne informacije o detetovim spoosbnostima i
ogranicenjima;

« Da dobiju informacije $ta njihovo dete treba od njih, a za $ta je vazna
stru¢njacka podrska (Ljubesic, 2013).

Prepoznato je pet glavnih tema koje su od centralnog znacaja za rodi-
telje. Te teme su:

1. Stvaranje buduce predstave o detetu

Sadrzaj: Razruseni snovi, nesigurne prognoze, stvaranje novih predsta-
va za buducnost, emocionalna napetost usled nesigurnosti, drugo
dete, pogled na buducnost.

2. Prepoznavanje mogucnosti akcije
Sadrzaj: Bespomocnost, skupljanje informacija, raditi sve moguce,
alternativna medicina, vracanje kontrole, zadrzavanje nade, tre-
ning i stimulacija.

3. Opazanje deteta

Sadrzaj: Deficiti nasuprot potencijala, slucaj ili dete, verodostojnost

dijagnoze, mogucnosti oporavka.
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4. Komunikacija sa zdravstvenim profesionalcima

Sadrzaj: Zadovoljstvo, uskladivanje, podesavanje vremena, nivo
informacija, stil komunikacije, saradnja, pol, nada, konfliktne in-
formacije.

5. Implicitna ocekivanja od sistema zdravstvene brige

Sadrzaj: Dijagnoza i tretman, borba za dete, fizicki i strukturalni
uslovi, ljudske greske (Graungaard ¢ Skov, 2007).

U nastojanju da ponudimo program iz okvira savetodavno-terapij-
skih i socio-edukativnih usluga, koji moze biti pruzen i iz obrazovnog,
zdravstvenog ili iz sistema socijalne zastite, a koji podrazumeva zajednicko
usmerenje profesionalaca iz ovih sistema za podr$ku procesu razresenja i
reorganizacije modela roditeljske brige o detetu sa smetnjama u razvoju i
koja je temeljena na rezultatima istraZivanja, u daljem tekstu predstavljamo
program “Naga prica”. Teorijsku pozadinu programa ¢ini teorija afektivne
vezanosti u smislu naglasavanja znacaja senzitivnog odgovora na razvojne
potrebe deteta, kao i teorijski okviri za razumevanje razresenja, prihvatanja
dijagnoze i reorganizacije roditeljske uloge i brige o detetu. Nadamo se da
¢e ovaj strukturiani program, buduci da se oslanja na ve¢ postojece funk-
cije i opcije za podrsku porodici sva tri sistema ukljuc¢ena u brigu o detetu,
naci svoje mesto i naciniti dostupnijim podrsku porodicama u prepoznava-
nju klju¢nih procesa za razvoj adekvatnog staranja o detetu sa smetnjama

u razvoju.
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U vreme obaveze pohadanja i ponude raznih edukacija i preispitiva-
nja efikasnosti sopstvenog rada, program Nasa prica mi je ponudio potvrdu
pravog strucnog rada strucnog saradnika u predskolskoj ustanovi. Program
sa roditeljima dece sa smetnjama u razvoju, a da se pri tom zadrZi profesio-

nalni okvir. Sadrzaj susreta pruZza mogucnost da se roditelji suoce sa nepri-
jatnim iskustvima u vreme saznavanja dijagnoze deteta, usmere na kogni-
tivnu i emotivnu obradu doZivljenog iskustva. Program omogucava da se
vrati fokus roditeljske brige na samo dete i prepoznavanje potreba deteta, na
osveséivanje znacaja prepoznavanja detetovih potreba. Sve ovo je neophodno
za stvaranje uslova za kreiranje podsticajne sredine za razvoj i napredova-
nje deteta u porodici i nama je temelj za planiranje saradnje sa porodicom i
podrske detetu. Nakon realizovanja programa sa dve grupe roditelja i pred
izazovom rada sa treCom grupom u nasoj predskolskoj ustanovi, mogu da
zakljucim da je rad na ovaj nacin drugaciji od svih ostalih oblika rada i
saradnje sa roditeljima dece sa smetnjama u razvoju koje sam imala prilike
da realizujem, da pruza mogucnost razmene ideja i iskustva, da omoguéava
uvidanje postojanja napretka kod deteta, a samim tim se jacaju roditeljske
kompetencije. Izjave nasih roditelja da je program omogucio ,,gledanje na
nase stanje iz drugog ugla, gledanje koje je pozitivno® pruza nadu roditelji-
ma za prevladavanje brojnih negativnih emocija koje sputavaju pruzanje
adekvatne brige o detetu, a strucnim saradnicima pruza okvir za kreiranje
individualizovanog plana podrske za roditelje.

Natasa Luki¢, strucna saradnica, Predskolska ustanova “Detinjstvo”,
Zabalj

»Posle pada, gorcine, glavobolja i pitanja zasto moje dete ne prica...
odavno se nisam vratila u to vreme da sagledam situaciju ovim pogledom
na svet...kakva sam bila tad i ko me je drzao na nogama, ko mi je pruzio
podrsku i bukvalno duvao vetar i drZao stake da mogu stati na svoje noge.
Oni znaju ko su samo im sada Zelim re¢i ,Hvala””

Majka, ucesnica grupe, nakon zavrsenog programa
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Program Nasa prica






Pogram Nasa prica:
osnovne karakteristike

Program ,Nasa prica“ je struktuisani psihoedukativni program na-
menjen roditeljima dece sa smetnjama u razvoju ili hroni¢nim zdravstve-
nim te§ko¢ama. Program je koncipiran tako da kroz Sest tematskih susreta
obraduje klju¢ne prekretnice u razvoju roditeljskog modela brige nad dete-
tom ¢iji razvoj odstupa od tipi¢nog, a koje su razradene i opisane u teorij-
skom delu:

- ocekivani razvoj roditeljskog modela brige;
- saznavanje dijagnoze i trauma roditeljskog modela brige;

- izazovi redefinisanja brige i roditeljskog staranja i balansa sa zdrav-
stvenim potrebama deteta;

- promene u modelu brige i ocekivanjima od deteta;
- razvoj senzitivnosti i osetljivosti na potrebe realnog deteta;

- razre$enje i razvoj punog modela roditeljske brige o detetu sa smet-
njama.

Sta znaci psihoedukativni pristup? Kao psihoedukativni vid rada,
program ,,Nasa pri¢a“ ima pre svega preventivni i edukativni karakter. Za
cilj ima saznanja i uvide vezane za procese koji su tema svakog pojedinac-
nog susreta. Svaki od njih se obraduje upoznavanjem klju¢nih iskustava
koje vecina porodica dozivljava, a zatim i razumevanjem njihovog znacaja
za porodicno blagostanje, adaptaciju i kvalitet brige o deci. Klju¢ne proce-
se ucesnici grupe upoznaju analizom narativa roditelja dece sa smetnjama
vezanih za temu susreta. Analizom narativa i drugim edukativnim elemen-
tima (o ¢emu Ce biti reci kasnije) obezbeduju se znacajne informacije i zna-
nje. Daljom proradom teme obezbeduje se uvid u li¢no iskustvo: analizom
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sli¢nosti i razlika u licnom iskustvu od onog prikazanog u analiziranom
narativu. Ocekivani ishod ovakvog programa je stoga, pre svega, usmeren
na mogucnost imenovanja i prepoznavanja klju¢nih procesa, moguénost
identifikovanja i angazovanja li¢nih snaga i potrebe trazenja podrske uko-
liko je ona potrebna za prolazak kroz neke od izazova relevantnih za pri-
hvatanje deteta sa smetnjama u razvoju i razvoj modela roditeljske brige
adekvatnog za realno dete koje raste u porodici.

Ovakva priroda programa ¢ini ga dostupnim i ekonomi¢nim oblikom
preventivnog rada u oblasti, kod nas, nedostaju¢ih, savetodavno-eduka-
tivnih usluga za porodicu, ali pre svega primenjivim od srane veceg broja
stru¢njaka sa razli¢itim iskustvom u savetodavnom radu. Samim tim, pro-
gram ,Nasa pri¢a“ mogu ponuditi razli¢iti sistemi koji se brinu o detetu i
porodici, ¢ime on potencijalno postaje znacajan resurs zajednice za rad na
osves¢ivanju procesa relevantnih za kvalitetnu brigu o detetu sa smetnja-
ma u razvoju ili hroni¢nim bolestima, u detetovoj bioloskoj porodici. Osim
toga, program moze biti znacajan resurs za kreiranje ,vr$njacke“ mreze
podrske medu porodicama, bududi da se ,,ucenje o klju¢nim procesima
u porodici desava u interakciji sa drugim roditeljima, uz aktivnosti koja
generiSu razmenu iskustava, dozivljaj razumevanja, ohrabrivanja i podsti-

canja, te na taj nacin indukuju ocekivane promene.

Kome je program namenjen? Program je namenjen svim roditeljima
¢ija deca imaju razvojne teskoce ili neke (posebno hroni¢ne) zdravstvene
smetnje. U okviru koncepta razreSenja se naglasava ideja da bi od saznava-
nja dijagnoze do procene statusa razresenja i planiranja savetodavnog rada
i podrske trebalo da prode Sest meseci. Uzimajuci u obzir mogucnosti i re-
alnost dijagnostickog procesa u nasoj zemlji, za uces¢e roditelja u ovom
programu potrebno je samo da roditelji izvesno vreme znaju da dete ima
odredene teskoce (ne nuzno i odredenu dijagnozu).

Idealno bi bilo da roditelji ukljuc¢eni u program imaju saznanje o di-
jagnozi i proceni stanja deteta i da je od momenta saznavanja proslo bar
$est meseci. Ti roditelji su imali $ansu da u navedenom periodu postignu
razvoj novog modela brige: razresenog ili nerazresenog. Roditelji koji su
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tek u procesu prepoznavanja teskoca koje dete ima, saznavanje dijagnoze
ili implikacije dijagnoze ni na jednom nivou nisu jasne, oni nisu jo$ ,,spre-
mni za rad na procesu razre$enja i potencijalno mogu imati problem da se
bave prekretnicama koje se na sastancima obraduju, kao i iskustvima dru-
gih roditelja vezanim za njih. Ovo svakako ¢ini razliku u dinamici grupe
pa je potrebno obratiti paznju na to u radu, te uskladiti svoje intervencije i
pristup grupi sa potrebama i iskustvom roditelja koji su u grupu ukljuceni.'
Ipak, kako dijagnostikovanje odredenih razvojnih smetnji traje dosta dugo,
i do konacne dijagnoze moze da prode i vise godina, ¢ini se da nema smisla
roditelje koji prolaze kroz stres saznavanja da detetov razvoj odstupa od
tipi¢nog razvoja, ostaviti bez podrske koja moze voditi tome da prepoznaju
klju¢ne tacke u iskustvu koje imaju, imenuju svoja osecanja i procese kroz
koje prolaze i identifikuju oc¢ekivane promene koje su deo razvoja adekvat-
ne roditeljske brige o detetu sa tesko¢ama u razvoju.

Optimum broja ¢lanova u grupi je 4-6. Sa dva voditelja, to ¢ini grupu
od 6-8 osoba. Dinamika vecih grupa je znacajno zahtevnija. Ova veli¢ina
grupe dozvoljava mnogo individualnog kontakta i individualno usmerenih
intervencija, a ostavlja i znacajan prostor za zajednicki rad i direktnu raz-

menu medu ¢lanovima grupe.

U radu grupe ucestvuju pojedinci iz roditeljskog para. Za porodicu bi
svakako bilo najkorisnije da programe podrske prolaze oba roditelja, odno-
sno roditeljski par. Organizacija vremena u porodici najéesée ne dozvoljava
da oba roditelja istovremeno prolaze program, a ni sama priroda ovog pro-
grama nije u skladu sa tim. Ukoliko su oba roditelja uklju¢ena u program
u istoj grupi, postoji znacajan upliv specifi¢nosti njihove razmene, nivoa
poznavanja, intimnosti, deljenih iskustava i dinamike unutar para. To ce
uticati na ulogu, na¢in komunikacije i niz drugih aspekata ucesc¢a koji su
znacajni za funkcionisanje grupe, ali i za dobitak od procesa tokom progra-
ma za svakog od ucesnika ponaosob. Roditelji istog deteta na grupi nikada

1 detaljnije o predlogu i ciljevima inicijalne procene, kao i njenim implikacijama za rad
sa grupom, bice reci u daljem tekstu.
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nece moci da se ponasaju kao dva pojedinca, niti, sa aspekta razvoja poro-
dice, ima smisla stavljati ih u takvu poziciju.

Ucesce oba roditelja ipak treba na svaki nacin podrzati i preporuditi.
Svaki od roditelja prolazi kroz procese razvoja modela roditeljske brige o
svom detetu. U porodici, modeli roditeljskih briga oca i majke su znacaj-
no povezani, oni mogu biti i sli¢ni i razli¢iti, ali jedan na drugog znacajno
uticu i jedan drugog omogucavaju. Na primer, neretko se u porodicama
dogada da se jedan od roditelja (¢eS¢e majka) opisuje kao dominantan i
ukljucen, a drugi (¢esce otac) kao distanciran i neukljucen. Ova dinamika
organizacije roditeljskog saveza (odnosa medu roditeljima vezanog za defi-
nisanje deljene brige o detetu i vodenje porodice) nije datost, ve¢ je nastala
organizacijom uloga i uglavnom je povezana sa roditeljskim modelima bri-
ge oca i majke. Naime, otac ne bi mogao da bude iskljucen, da majka nije
dominantna, i obrnuto, majka ne bi mogla da bude dominirajuca u brizi o
detetu, da se otac ne drzi po strani. U nekim porodicama, ovakva raspodela
brige se smatra jedino mogucom i oba roditelja je dozivljavaju kao praved-
nu i zadovoljni su njom. Nisu sve porodice takve. U nekim se, bez obzira na
to da li se ovakva raspodela uloga smatra jedinom opcijom, javlja izrazena
tenzija medu roditeljima. Ona moze poticati iz nezadovoljstva i percepci-
je nepravednosti, prevelike investiranosti jednog od roditelja i izgaranja u
roditeljskoj ulozi, nemogu¢nosti balansiranja drugim ulogama (profesio-
nalnim, porodi¢nim, prijateljskim) dominantno uklju¢enog roditelja, ali i
iz osecaja manje adekvatnosti i kompetencije neuklju¢enog roditelja. Takav
odnos medu njima, iako ureden i meduzavistan, ima odredene posledice
po funkcionisanje porodice. One se, pre svega, odnose na to da je roditelj-
ski stres u ovim porodicama visi jer ne postoji balansiran odnos izmedu
roditelja u kome podrska i ujednacena posvecenost detetu i pitanjima ro-
diteljstva moze da pomogne prevladavanje stresa u roditeljskoj ulozi. Ta-
kode, i sam proces prihvatanja deteta, razreSenje odnosa prema dijagnozi,
roditeljski stres, razvoj senzitivnosti na potrebe deteta oba roditelja je pod
velikim izazovom jer bez adekvatne emotivne podrske i moguénosti podele

iskustava medu roditeljima, svako od njih ponaosob tesko moze prevladati

116



Pogram Nasa prica: osnovne karakteristike

sam ove zahtevne nerazvojne procese. Zbog toga briga i podrska razvoju
roditeljskog modela brige o detetu sa smetnjama podrazumeva podrsku i
motivaciju oba roditelja da se ovim procesima bave. To je moguce tako $to
¢e roditelji pro¢i program u odvojenim grupama, ili §to ¢e ucestvovati u
nekom od programa podrske kreiranim za grupe roditeljskih parova, ili na
porodi¢nom savetovanju. Ovako organizovane grupe mogu se takode rea-
lizovati prema programu ,,Nasa pric¢a® ali imaju drugacije principe i fokus
rada ($to nece biti detaljnije analizirano u ovoj publikaciji).

Program je prvenstveno namenjen bioloskim roditeljima. Pristup koji
prati razvoj roditeljske uloge od ocekivanih i normativnih aspekata trud-
noce preko promena u kontaktu sa realnim detetom, isklju¢uje iskustva
specifi¢na za razvoj modela brige kroz proces usvajanja, ili hraniteljstva.
Svakako da usvojitelje koji imaju decu sa teSko¢ama u razvoju ili hrani-
telje koji brinu o deci sa smetanjama, treba takode motivisati na ucesce u
programima podrske procesima razvoja adekvatnog modela staranja o re-
alnom detetu. Ipak, procesi preuzimanja roditeljske uloge kod usvojitelja i
hranitelja zasluzuju poseban pristup, temeljen pre svega na razumevanju
dodatnih nerazvojnih okolnosti specifi¢nih za ove porodice. U usvojitelj-
skim porodicama narocitu paznju treba posvetiti procesima koji su doveli
do usvojenja kao oblika roditeljstva. Neretko ove porodice karakterise isto-
rija gubitaka, ili proces odustajanja od bioloskog roditeljstva, §to uz pro-
lazak kroz procedure karakteristicne za proces usvojenja (proces procene
podobnosti za usvojenje, obuka i nadzor adaptacije i prvih kontakata sa
detetom) znacajno menja nivo tenzije, adaptabilnosti i iskustva unutar po-
rodice. Hraniteljske porodice, pre svega, karakteriSe veoma specifi¢na pri-
roda starateljske uloge: privremenost brige, nerazvojni sled (briga o deci
razli¢itog uzrasta, bez razvojnog prolaska kroz razvojne faze porodice koje
pripremaju na zahteve brige u narednoj fazi), deljena briga o deci sa biolos-
kim roditeljima. Ovakva iskustva hraniteljskih porodica iziskuju dodatnu
procenu modela brige, posebnu paznju specificnim izazovima za model
brige o detetu i znacenje brige o detetu sa smetnjama u ovim porodicama,
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kao i dodatnu obuku voditelja grupe koja u obzir uzima specifi¢nosti po-
treba, razvoja i savetovanja sa ovim porodicama.

Ko realizuje program? Program mogu da vode obuceni profesionalci
bilo koje humanisticke struke: psiholozi, pedagozi, socijalni radnici, defek-
tolozi, lekari, patronazne/pedijatrijske sestre, ali i vaspitaci, ucitelji i slicno.
Potrebno je, medutim, da realizatori budu obuceni ne samo za realizaciju
programa, ve¢ i u osnovama savetodavnog rada sa porodicom i grupom, a
narocito vezano za karakteristike, potrebe i klju¢ne procese u porodicama
dece sa smetnjama.

Kako bi se lakse pratila dinamika grupe i procesi kod svih ¢lanova
grupe, savetodavni proces bi trebalo da vode dva voditelja. Zapisi koje dva
voditelja imaju sa sastanka grupe predstavljaju dobar osnov za kvalitetnu
interviziju (profesionalnu ,vr$njacku® analizu) i analizu dobitaka, odnosno
rizika u toku rada.

Praksa programa koji se realizuju kao podrska roditeljima je da se, kao
¢lanova grupe. Dakle, u ovom programu se kao opcija omogucuje (i pre-
porucuje) da se uz profesionalca, kao voditelj grupe, nade roditelj deteta sa
smetnjama u razvoju ili hroni¢nim bolestima. Roditelj koji se, eventualno,
ukljucuje kao voditelj programa bi takode trebalo da prode obuku.

Vazno je da roditelj koji je uklju¢en u vodenje grupe bude neko sa
adekvatno razvijenim roditeljskim modelom brige, odnosno da je razresen
roditelj koji ima dobre kapacitete za suocavanje sa stresom. Na ovaj nacin
je moguce ocekivati da e, na temelju iskustva koje ima, ovaj roditelj dopri-
neti dinamici grupe tako $to ¢e imenovati, prepoznavati i specifi¢nije upu-
¢ivati na klju¢ne procese, tako $to ¢e imati bolju empatiju i svest o promeni
koja treba da se desi, kao i moguc¢nost da reflektuje o nacinima i procesima
koji ka toj promeni vode i efektima promene na kvalitet odnosa ka detetu i
unutar porodice generalno.

Roditelj koji je razresen i ima razvijen model senzitivnog staranja o
detetu, moze kognitivno i emotivno da se bavi procesima drugih ljudi ne-
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zavisno od svog iskustva. Na tome pociva mogucnost njegovog aktivnog
traganja za moguc¢nostima podrske procesima razresenja kod drugih rodi-
telja i mogucénost imenovanja zastoja ili klju¢nih tacki u procesu.

Roditelj koji nije razreSen nema razvijen adekvatan model staratelja o
svom realnom detetu. Njegova ,,zaglavljenost” u razli¢itim aspektima pri-
hvatanja deteta i noSenja sa implikacijama dijagnoze ¢ini ga manje vestim
i spremnim da stvari vidi iz drugog ugla, tudeg ugla, da iskustvo drugih

razume kao njihovo i pomogne proces razresenja u drugim porodicama.

Rad na grupi sa roditeljima dece sa smetnjama i roditelja dece sa
hroni¢nim bolestima je zasi¢en velikim brojem visoko emotivno oboje-
nih iskustava, stresa i slicno. Pri tom je za voditelje vazno da, uz empatiju,
zadrze poziciju neutralnosti. Ovo je narocito veliki izazov za eventualnog
roditelja saradnika. Zato je veoma vazno ucesce u intervizijskim i supervi-
zijskim grupama kojima se detaljno prati i analizira proces na grupi kao $to
su dinamika, odnosi, ali i napredovanje svakog od ¢lanova grupe i izazovi
za voditelje.
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Ciljevi programa i ocekivani dobitak od programa

Program ima za cilj:

- imenovanje i prepoznavanje klju¢nih tac¢aka u procesu razvoja mo-
dela roditeljske uloge, od razvojno ocekivanog do nerazvojnog kon-
teksta saznavanja dijagnoze smetnje ili hroni¢ne bolesti koju dete
ima i redefinisanja ideje brige i modela staranja o detetu;

- imenovanje i prepoznavanje emotivnih reakcija roditelja u tim kljuc-
nim tackama;

- imenovanje i prepoznavanje ¢inilaca koji doprinose prolasku kroz
proces prihvatanja dijagnoze i implikacija dijagnoze, kao i razvoju
adekvatnog modela brige o detetu sa smetnjama ili hroni¢cnom bo-
ledcu;

- imenovanje ocekivanih efekata na kvalitet brige i samim tim na ra-
zvoj deteta (argumentacija znacaja rada u oblasti odnosa roditelja
prema dijagnozi koju dete ima);

- imenovanje i prepoznavanje statusa razresenja kao preduslova ra-
zvoja senzitivnosti na detetove razvojne potrebe i generalno modela
brige o detetu usmerenog na podrsku detetovom razvoju.

Ovakvim ciljevima program se svrstava u psihoedukativne, dakle, za
cilj ima edukaciju roditelja o klju¢nim procesima i ¢iniocima koji vode ra-
zvoju adekvatne brige o detetu sa smetnjama u razvoju, uz mogucnost ro-
ditelja da reflektuju o licnim iskustvima i na taj nacin prepoznaju i opisu
svoje iskustvo staranja o detetu kroz prizmu procesa relevantnih za prihva-
tanje dijagnoze i razvoj roditeljskog modela brige. Program nije terapijski
(u smislu da nema za cilj postizanje razresenog odnosa prema dijagnozi),
ali jeste savetodavan u smislu da ima jasne smernice za to na koji nacin se
moze imenovati, zaokruziti neko iskustvo i predloziti ili prepoznati potre-
ba za promenom.

Kao takav program se moze realizovati u svim sistemima koji se bave

podrskom detetu i porodici, kao $to su primarni zdravstveni sistem, sistem
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socijalne zastite i obrazovni sistem. Program izlazi u susret potrebama ro-
ditelja da se imenuje njihovo iskustvo i podrze adekvatna i razvoju usme-
rena nastojanja roditelja da definisu brigu i balansiraju brigom o zdravlju i
brigom o detetu i porodici. Ova potreba je nedovoljno prepoznata u siste-
mu kako sada funkcionise. Vecina sistema koji brinu o detetu sa smetnja-
ma u razvoju ili hroni¢nim bolestima (pre svega obrazovni i zdravstveni)
podrazumevaju saradnicku poziciju roditelja i oslanjaju se na nju bez uvi-
da u procese untar porodice i mogu¢nost roditelja da zaista bude saradnik
u brizi o detetu. Saradnicka pozicija zapravo podrazumeva da je roditel;
»proradio” svoje iskustvo gubitka idealnog deteta i razvio nac¢in nosenja sa
tugom, kao i model brige o detetu koje ima. Tako definisanu brigu roditelj
moze da deli sa sistemima koji se staraju o detetu i pomazu mu. Roditelj
koji ima ovakva iskustva (razre§en roditelj) zaista moze da redefinie svoju
ulogu i uloge drugih staratelja o detetu (na primer, vaspitaca) tako da se
one nadopunjuju, a da njegova (roditeljska) primarno ostane fokusirana na
nastojanje da se prepoznaju potrebe deteta, podrzi njegov razvoj i pre svega
pruzi osecaj prihvacenosti, sigurnosti u svetu i iskustvima koji za dete nudi
niz razvojnih i nerazvojnih izazova i sa njima povezanog osecaja anskio-
znosti, uznemirenosti, zbunjenosti i slicno. Iz ove perspektive gledano, ¢ini
se da sistemi koji nastoje da pruze podrsku detetu, zapravo neretko podra-
zumevaju da je svaki roditelj razresen, ili bar ostavljaju ¢lanovima porodice
da se o procesima vezanim za razresenje, uprkos ogromnom stresu i izazo-
vima sami staraju. To, naravno, nije realno ocekivanje. Neretko se stoga do-
gada, kako je i bilo opisano u uvodnom delu, da uces¢e u ovim sistemima
sa sobom nosi dodatni stres (iako bi trebalo da uti¢u na snizavanje stresa),
zatvaranje porodice i suocavanje sa novim oblicima reorganizacije za koju
oni nisu spremni. Veliki broj roditelja dece sa smetnjama svoju ulogu ro-
ditelja poistovecuje sa staranjem o zdravlju deteta, integracijom razli¢itih
izvestaja o stanju deteta i potrebom za podrskom i pozicijom ,terapeuta“
u odnosu na dete. Po recima jedne majke: ,,Ja o njenoj bolesti znam uzasno
puno, a o tome kako da je smirim gotovo nista. Ja sam mama od bolesti, a ne
njena majka®.
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Program Nasa prica: ,,oruda za rad”

Svaki susret programa ,,Nasa prica“ je koncipiran kao psihoedukativni

susret na odredenu temu. Teme su medusobno povezane u celinu koja imi-

tira procese unutar porodice, od pripreme za roditeljstvo do razvoja senzi-

tivne brige prema detetu sa smetnjama u razvoju.

Struktura svakog susreta je sli¢na i podrazumeva:

uvodni deo koji ima za cilj sintezu iskustava sa prethodnog susreta i
izmedu dva susreta;

edukativni deo (1) koji ima za cilj identifikaciju i analizu klju¢nih
procesa unutar porodice u procesu razvoja senzitivnog staranja o
detetu sa smetnjama;

razvojni deo koji ima za cilj reflektovanje i povezivanje analiziranih
iskustava sa licnim iskustvima i procesima unutar porodica ucesni-
ka;

edukativni deo (2) koji ima za cilj imenovanje i psihoedukativni do-
prinos razumevanju imenovanog procesa i iskustva;

zavrsni deo (Poruka za poneti) koji ima za cilj omogucavanje konti-
nuiteta u saznavanju i bavljenju licnim procesima i prenos klju¢nih
informacija sa susreta koroditelju i drugim relevantnim ucesnicima
u brizi o detetu. Svaki sledeci susret pocinje analizom utisaka i isku-
stava vezanih za Poruku.

Edukativni deo susreta se temelji na proradi opisa iskustava roditelja

u pojedinim tackama Zivota porodice. Opisi iskustava roditelja zapravo su

narativi dobijeni razgovorima sa roditeljima dece sa smetnjama u razvo-
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ju? o razli¢im iskustvima tokom odrastanja njihovog deteta. Intervjuima su
obuhvacene sledece tacke:

- Secanja na iskustva u trudno¢i i pripremu na roditeljstvo, se¢anje na
idealno roditeljstvo - Kako sam postajao/la roditelj ocekivanog dete-
ta?

- Iskustva kada su postali roditelj, se¢anja na iskustvo realnog rodi-
teljstva i saznavanja o potencijalnim rizicima za razvoj deteta - Kako
sam postao/la roditelj realnog deteta?

- Iskustva tokom razvoja deteta, promene i razvoj roditeljske uloge,
razumevanje zivotnog iskustva roditeljstva nad detetom sa smetnja-
ma- Kako sam razumeo/la i doZivljavao/la iskustvo brige o realnom
detetu?

- Iskustvo klju¢ne promene u razvoju roditeljske uloge- redefinisanje
roditeljskog modela brige - Kada i kako je nastala promena u razu-
mevanju moje roditeljske uloge?

- Iskustvo formiranja novog modela brige - Kako sam postao/la rodi-
telj mog deteta?

- Preduslovi kvalitetnog staranja i podrske detetovom razvoju - Kako
da postanem razresen, senzitivan roditelj mog deteta?

Ovako koncipiran edukativni deo omogucuje imenovanje klju¢nih
procesa uz analizu ¢inilaca koji mu doprinose i efekata koji imaju na razvoj
roditelja, deteta i porodice. Uz zavr$ne aktivnosti na susretu, na temelju
edukativnih delova susreta roditelji upoznaju i saznaju o klju¢nim tacka-
ma, ili iskustvima u Zivotu porodice od pripreme za roditeljstvo do razvoja
senzitivnog roditeljstva i brige o detetu sa smetnjama u razvoju ili hronic-
nom boles¢u. Na ovaj nacin se podrzavaju kognitivne strategije pri podrsci
razreSenom odnosu prema dijagnozi koju dete ima.

2 Razgovore sa roditeljima dece sa smetnjama je, tokom pripreme samog programa,
vodila dr Tatjana Krstié. Za sve narative dobijena je saglasnost roditelja sa kojima su intervjui
vodeni, a svi licni podaci su izuzeti, ili izmenjeni radi zastite privatnosti.
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Razvojni deo susreta omogucuje pracenje i analizu klju¢nih procesa i
emotivnih iskustava na licnom nivou u iskustvu svakog roditelja. Roditelji
imaju priliku da analiziraju u kojoj meri su njihova iskustva i emotivni do-
zivljaj sli¢ni ili razliciti, te Sta doprinosi opazenoj sli¢nosti ili razlici.

Zavr$nim aktivnostima i Porukom za poneti, analizirane tacke procesa
i iskustva unutar njih se povezuju sa efektima na brigu o detetu, razvoj i
podrsku detetu i aktivnosti koje roditelji mogu da preduzmu u cilju razvoja
$to adekvatnijeg modela staranja o detetu.

Povezujudi iskustva drugih, saznanja o imenu i prirodi klju¢nih pro-
cesa i li¢no iskustvo brige sa iniciranjem promene ka brizi o detetu koja
podrzava njihov razvoj, na svakom susretu se promovise integracija rastu-
¢ih znanja i uvida u emotivne procese i aktivnosti brige i odnosa sa detetom,
¢ime se podrzavaju i emotivna i na akciju usmerene strategije pri podrsci
razre$enom odnosu.
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Cija je prica ,Nasa prica? Uvodna
procena i informisanje o radu u grupi

Uprkos naglasku na analizi i saznavanju, program ,,Nasa prica“ obiluje
moguc¢nostima za savetodavne intervencije i zahvaljujuci aktivnostima bo-
gatim razmenom i interakcijom medu ¢lanovima grupe, znacajno se osla-
nja na emotivne procese i iskustva svakog od ucesnika ponaosob i grupe u
celini.

Zbog toga je neophodno vrlo pazljivo planirati strukturu grupe u kojoj
se radi, kako bi se dobio maksimum od grupnog pristupa s§to znaci da svaki
¢lan moze da sazna nesto i bude motivisan da analizira sopstvenu zivotnu
pricu, ali i uputi svoje, za druge znacajno, iskustvo i inicira analizu i sa-
znavanje koje drugima moze biti korisno za njihov li¢ni proces. Planiranje
strukture grupe moguce je na osnovu uvodne procene’ svih zainteresovanih
za ukljucivanje u grupu.

3 Obziromnato dasu biledeo projekta, u do sad pilotiranim grupama uvodna procenaje
obuhvatala: minimum procenu odnosa roditelja prema dijagnozi (RDI: Intervju o reagovanju
na dijagnozu), a uz to i procenu stresa roditeljstva (Indeks stresa roditeljstva), kvaliteta
koroditeljstke saradnje (PAM: Parents alliance measure), uticaja dijagnoze na porodicno
funkcionisanje (IFS: Impact on family scale) kao i upitnik o iskustvima (prethodnom ucescu,
odnosno preprekama za ucesée), olekivanjima (potrebama) i uverenjima o savetodavnim
programima.

RDI (Pianta & Marvin) intervjuom se procenjuje odnos roditelja prema dijagnozi, a
na osnovu podataka moguce je proceniti status razre§enosti, kao i dominirajucu strategiju
(kategoriju) (ne)razreSenosti u odnosu na dijagnozu koju dete ima. Za primenu RDI
intervjua potrebna je obuka.

Indeks stresa roditeljstva (Abidin) je inventar koji obuhvata procenu iskustava stresa
vezanog za razli¢ite izvore koji poti¢u iz domena roditelja i roditeljske uloge, odnosno
deteta (njegovog temperamenta, karakteristka i zdravlja).

PAM (Abidin)je kratka skala koja obuhvata procenu razli¢itih iskustava u odnosu
medu roditeljima. Podaci sa ovog dela procene bili su korisni naroéito za forme grupa
parova roditelja.
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Uvodna procena ima za cilj da pruzi klju¢ne informacije o potencijal-
nim ¢lanovima grupe koje bi mogle biti relevantne bar na dva nivoa:

- odluke o tome ko se ukljucuje u grupu (prvi nivo planiranja struktu-
re grupe). Ovaj nivo analize ima za cilj da omoguc¢i iskustva u kojima
svi ¢lanovi grupe imaju priliku da saznaju i da iniciraju promenu u
svom iskustvu brige o detetu. Ovo se, na primer, moze odnositi na
status razreSenja (razre$en/nerazresen) kod potencijalnih ucesnika
grupe. Ako se u grupi nadu roditelji koji svi imaju nerazresen odnos
prema dijagnozi, procesi saznavanja i analize, odnosi u grupi, odnos
sa voditeljem, pa i mogucnost i ciljevi intervenisanja bic¢e znacajno
drugaciji od onih ako grupu u celini ¢ine roditelji koji imaju razre-
$en status. Sa druge strane, grupa koju cine svi razreSeni roditelji,
iako ¢e biti zasi¢ena nizom koli¢inom stresa i ocekivano ve¢om mo-
gucnoscu ucesnika za razmenom, medusobnom podrskom i adap-
tacijom na grupu i grupne procese, moze da manjka izazovima za
promenama i unapredenjem kvaliteta brige o detetu. Grupu stoga
treba saciniti tako da uc¢esnici nude jedni drugima izazovna iskustva
i refleksije, ali da neko moze da ponudi iskustva razresenja i refleksi-
ju iz razreSene pozicije, inicirajuci tako promenu kod drugih i argu-
mentuju¢i mogucnost promene i njen znacaj za dobrobit roditelja,
deteta i porodice u celini. Istovremeno, i roditelj koji nudi iskustva iz
pozicije razre$enog roditelja treba da dozivi dovoljan nivo tenzije na
grupi tako da bude motivisan da razmislja o sopstvenoj senzitivnosti
i mogu¢nosti unapredenja i izazovima za kvalitet brige u susretu sa
nastupajuc¢im razvojnim i nerazvojnim krizama u porodici;

IES (Stein & Jessop) je skala kojom se procenjuje na koji nacin je iskustvo staranja
o detetu sa smetnjama u razvoju menjalo odnose unutar porodice i doprinosilo osec¢anju
stresa i napetosti u razli¢itim relacijama (bra¢ni, koroditeljski, sibling) kao i vezano za
ispunjavanje drugih uloga roditelja (npr. profesionalne).

Upitnik je kreiran tako da sadrzi osnovne informacije o detetu kao i o dosadasnjim
pokusajima roditelja da dobiju podrsku za svoje roditeljstvo ili licno i porodi¢no
blagostanje, te preprekama za ude$¢e u razli¢itim oblicima savetovanja i uverenjima o
tome ¢emu bi savetovanje moglo da doprinese. Ovi podaci koristili su nam da upoznamo
ocekivanja, ali i da organizujemo realizaciju programa izlaze¢i u susret porodicama i
njihovim moguénostima prilagodavanja (termin, prostor..)
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indukovanje pozicije u grupi (drugi nivo planiranja strukture gru-
pe). Ovaj nivo pripreme omogucuje analizu potencijala koji svako
od potencijalnih ¢lanova grupe ima u smislu indukovanja odredenih
procesa u grupi. Od svakog ucesnika u grupi moze da se o¢ekuje ono
$ta on ima da pruzi. Osnovna ideja grupnog savetovanja je, izmedu
ostalog, rad i uz pomo¢ grupnog ogledala i razmene, pa pri pripremi
grupe treba razmisliti kako to svakom ucesniku grupe moze da se
omoguci. Za svakog od potencijalnih ¢lanova grupe, analizrajte koja
od njegovih iskustava ili karakteristika (temperament, na¢in komu-
nikacije, podrska koju ima...) moze da bude korisna za dinamiku
grupe i rad na obradi tema. Na primer, neko ko je veoma elokventan
i ima razvijen re¢nik o emocijama, moc¢i ¢e da doprinese imenova-
nju i opisivanju klju¢nih emotivnih aspekata iskustva. U razgovori-
ma pre zapocinjanja grupe, podelite i ova svoja zapazanja i proverite
spremnost potencijalnih ucesnika za takvu ulogu.

Moze se desiti, na primer, da se kao zainteresovani za ucesce u grupi

jave sledeci roditelji:

1.

roditelj sa razreSenim odnosom prema dijagnozi koji ima sina od 19
godina sa smetnjama u kognitivhom funkcionisanju;

.roditelj sa razreSenim odnosom prema dijagnozi koji ima jednu

dvogodisnju devojcicu;

. roditelj sa razreSenim odnosom prema dijagnozi koji ima jednog

sedmogodisnjeg decaka;

. roditelj sa nerazre§enim odnosom prema dijagnozi koji ima jedno

dete od cetiri godine;

. roditelj sa nerazresenim odnosom prema dijagnozi sa jednom de-

voj¢icom od 5 godina;

. roditelj blizanaca (jedan sa izrazenim razvojnim smetnjama, jedan

sa blagim govorno-jezi¢nim smetnjama) sa nerazreenim odnosom
prema dijagnozi;

. roditelj sa razreSenim odnosom prema dijagnozi koji ima trojke, od

kojih svo troje imaju blaze ili viSe izrazene smetnje;
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8. majka sa razre$enim odnosom prema dijagnozi sa jednim detetom
uzrasta 6 godina; otac je, kako bi bolje pomogao finansijsko stanje
porodice, na radu u inostranstvu

9. razvedena majka sa razresenim odnosom prema dijagnozi, ima jed-
no dete uzrasta dve godine.

Koraci u analizi obuhvatali bi procenu iskustva roditeljstva, statusa ra-
zre$enosti i specifi¢nih dodatnih izvora stresa u porodicama. Ukoliko ova

tri uzmemo u obzir, grupu bi, najverovatnije ¢inili:

- roditelj sa razreSenim odnosom prema dijagnozi koji ima dvogodis-
nju devojcicu;

- roditelj sa razreSenim odnosom prema dijagnozi koji ima sedmogo-
di$njeg decaka;

- roditelj sa nerazreSenim odnosom prema dijagnozi koji ima dete od
Cetiri godine;

- roditelj sa nerazreSenim odnosom prema dijagnozi sa devoj¢icom
od 5 godina.

Zasto ostali roditelji ne bi bili ukljuceni u ovu grupu?

Roditelj 1 puno moze da ponudi grupi, on ima iskustvo brige o dete-
tu koje je proslo dosta razvojnih faza (dakle, iskustvo podrske ne samo u
smislu zdravstvene nege ili terapije usmerene na smetnju ili bolest, ve¢ i u
obrazovnom sistemu, kontaktu sa vr$njacima i slicno). Kako je njegov od-
nos prema dijagnozi razreSen, moze da ponudi iskustvo promene i razvoja
modela brige o detetu kao i znacajan uvid u to kakve efekte senzitivna briga
moze da ima na razvoj deteta, roditelja i porodice. Istovremeno, medutim,
od grupe ostalih roditelja on moze da dobije vrlo malo. Izazove staranja
o 19-godi$njem detetu sa smetnjama niko od njih ne prepoznaje i tesko

moze da empatise sa njim.
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Roditelji 6 1 7 imaju sli¢na iskustva u smislu brige o ve¢im sibling gru-
pama sa smetnjama. Ova iskustva su, pak veoma razli¢ita od iskustava rodi-
telja jedincadi. Roditelj 6 je u riziku da od grupe dobije previse normaliza-
cije (ublaZavanja nesenzitivnih ponasanja), s obzirom da brine o dvoje dece
sa razvojnim teSko¢ama. To bi znac¢ajno umanjilo njegove Sanse da inicira i
razume svrhu promene. Roditelj 7 svojim razre$enim odnosom prema di-
jagnozi i brigom o troje dece sa smetnjama pred druge ¢lanove grupe stav-
lja veoma visoka ocekivanja, tako da napore drugih roditelja da postignu
sve i razviju adekvatan model brige o svom detetu moze svojim isksutvima
¢initi minornim. Takode, ukoliko se zajedno nadu u grupi, mogu razviti
posebnu dinamiku u kojoj se grupisu po sli¢nosti, kao roditelji vec¢eg broja
dece naspram roditelja jedincadi, $to bi takode remetilo dinamiku grupe.

Roditelj 8 moze da ponudi iskustvo razvoja razresenog odnosa prema
dijagnozi $to moze da bude dobrobit za grupu, ali istovremeno, obzirom
na odustvo oca, moze biti u riziku od cestog izostajanja. Time, ne samo da
gubi mogucnost kontinuiranog rada, ve¢ i za grupu ¢ini dostupnost njego-
vih iskustava i podrsku neizvesnim i isprekidanim. Istovremeno, u situaci-
jama izostanaka, ili pak organizovanja kako bi na grupu dosao, ucesée ovog
roditelja moze biti pod znacajnim uplivom procesa podrske unutar porodi-
ce i mreze podrske van porodice. Konac¢no, obzirom na tipi¢nu dinamiku
porodica u kojima jedan ¢lan zivi daleko (tzv ,harmonika“ porodice), mo-
zemo pretpostaviti izrazene dodatne zahteve za fleksibilnos¢u roditeljske
uloge, porodi¢ne dinamike (napustanje/odvajanje-povratak; otac u direk-
tnom kontaktu sa detetom/otac bez kontakta sa detetom; ukljucen otac/
otac bez ucesc¢a u svakodnevnim rutinama porodice) i podrske roditeljskoj
ulozi oca i u situacijama njegovog povratka i odlaska.

Roditelj 9 u dinamiku rada grupe dodatno unosi i iskustva razvoda.
Osim $to predstavlja specifican stres za njega samog i porodicu u celini,
razvod trazi potpunu reorganizaciju roditeljskih uloga nevezano za izazove
staranja o detetu sa smetnjama, iskustvo prolongiranog stresa koji porodica
nije mogla da prevlada (osim razdvajanjem), iskustva separacije i zahtev za
formiranjem drugacije mreze podrske.
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Iako ih ne mozemo ukljuciti u rad ove konkretne grupe, vazno je da se
svakom potencijalnom ucesniku ponudi neka opcija za rad. Nekim porodi-
cama Ce biti korisno da ucestvuju u grupi parova (npr. kada je naglasak na
potrebnoj podrsci medu roditeljima, u porodicama u kojima jedan roditelj
ima razre$en odnos prema dijagnozi, a drugi ne itd.), dok ¢e nekima prijati
individualni rad (bilo individualno savetovanje ili porodi¢no savetovanje).
Neki potencijalni ucesnici ¢e moc¢i odli¢no da se uklope u druge grupe i svo-
jim uce$¢em doprinesu i licnom razvoju, ali i iskustvima drugih ucesnika.

Radi lakseg indukovanja pozicije u grupi, preporucuje se, u toku pri-
preme clanova, realizacija intervjua sa potencijalnim ¢lanovima grupe u
cilju razumevanja snaga i izazova koje porodica aktuelno ima i koje rodi-
telj koji ucestvuje ima. Neophodan kriterijum za planiranje strukture grupe
takode je uzrast deteta i razvojna faza i aktuelni razvojni zadaci porodice.
Medutim, budu¢i da se dinamika grupe vezana za kljucne procese koji se
obraduju znacajno oslanja za odnos prema dijagnozi koju dete ima, mini-
mum procene pre kreiranja strukture grupe trebalo bi da ukljucuje proce-
nu roditeljskog odnosa prema dijagnozi koju dete ima, odnosno roditelj-
skog razresenja.

Faze u pripremi grupe. Priprema grupe zapocinje otvorenim pozivom
za ucedce u grupi. U pozivu je vazno naglasiti da po prijavi sledi sastanak
sa roditeljima (prvi razgovor) na kom ¢e se deliti detaljnije informacije o
aktivnostima na grupi i nacinu rada.

Prvi razgovor podrazumeva informisanje roditelja o nacinu rada i re-
alizacije grupnih sastanaka. Ovo je razgovor koji sluzi i prikupljanju infor-
macija koje mogu biti znacajne za voditelje pri planiranju strukture grupe,
pa ga tako roditeljima i predstavite i vreme iskoristite tako da dobijete sa-
znanja o porodici koja su vam vazna. Znacajno je da ovaj proces roditelji-
ma predstavite kao proceduru koja za cilj ima odabir nacina rada koji ¢e
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Po prikupljanju informacija o porodicama i dosadasnjim iskustvima,
voditelji grupe (eventualno sa intervizijskim timom ili supervizorom) ana-
liziraju podatke i kreiraju potencijalne grupe. U ovoj fazi je vazno imati
na umu da nije cilj da grupa bude savrseno formirana, ve¢ da su voditelji
svesni dobiti i potencijalnih rizika od ukljuc¢ivanja svakog od prijavljenih
roditelja u nju. Ovo je faza u kojoj ¢e voditelji razmisljati i odluciti i o po-
nudi drugih opcija savetovanja za roditelje koji ne mogu da budu ukljuceni
u grupu koja se aktuelno formira.

Po kreiranju grupe vazno je pozvati svakog od prijavljenih roditelja.
Drugi razgovor je namenjen povratnim informacijama vezanim za uvodnu
procenu (ne o postignucu, ve¢ o onome o ¢emu ste razmisljali vezano za
njihova iskustva) i prilika je da se postavi cilj rada i predlozi nacin daljeg
rada.

Sa svakim od roditelja, koji ¢e biti ukljucen u grupu, razgovarajte o
nacinu rada u grupi. Cilj ove aktivnosti je ujednacavanje pocetnih ocekiva-
nja od grupe i programa. Zato ¢e se razgovor voditi o tome koliko roditelja
¢e biti u grupi, ko ¢e voditi grupu, o principu zastite privatnih informacija
(»sve $to se pric¢a na grupi ostaje na grupi®), kako ce sastanci izgledati i
kako ¢e se o temama razgovarati. Takode, sa svakim od roditelja potreb-
no je podeliti savete za ¢lanove grupe’. Razgovor o ovom aspektu rada je
pocetni rad na kreiranju dinamike grupe. Ovo je momenat kada ¢e se sa
svakim od roditelja ,,dogovoriti“ njegova pozicija i naglasiti snaga njegovog
isksutva i kada ¢e se on zamoliti za saradnju u smislu da se na tu snagu
oslonite tokom rada na grupi jer je veoma znacajna za druge ¢lanove da je
upoznaju, ¢uju i razumeju kako se ta snaga razvija i koristi u prilagodava-

nju na Zivotnu situaciju.

Promene koje se ocekuju programom. Polazeci od ranije opisanog te-
orijskog koncepta koji povezuje detetovo i roditeljevo blagostanje, sigur-
nu afektivnu vezanost deteta i roditeljsku adaptaciju na dete, program pre
svega ocekuje da se promene dese u kapacitetima roditelja da prihvati dete.

4 skice za informacije o grupi i savete za clanove grupe razradene su na prvom susretu
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Bududi da je priroda programa psiho-edukativna, ideja savetodavnog rada
u okviru njega je da se roditelju ponudi informisanost o tome koji su klju¢-
ni procesi koji vode prihvatanju deteta, prepoznavanje i imenovanje kljuc-
nih procesa u licnom iskustvu, razumevanje zbog ¢ega je samo prihvatanje
deteta vazno za dete i porodicu, te koji je znacaj svakog od tih klju¢nih
procesa,a zatim i podigne svest i motivacija o potrebi dodatnog rada na
prepoznatim izazovima u licnom iskustvu kako bi se podigao kvalitet brige
o detetu.

Pri tom se savetodavni rad oslanja na neke od znacajnih efekata gru-
pnih intervencija, odnosno razmene u grupi. Oni se pre svega odnose na
podrsku od strane drugih ¢lanova koja jaca ideju o mrezi socijalne podrs-
ke, zatim na priliku da se izraze i prihvate negativne emocije ¢ime se jaca
svest o znacaju emocionalnih procesa. Konac¢no, (pazljivo planirana i vo-
dena) grupa moze da ponudi kontekst i inicira menjanje ocekivanja, razvoj
funkcionalnijih strategija prevladavanja i kvalitetnijeg odnosa roditelj-dete
kroz niz kognitivnih (uvidi, imenovanje, fokusiranje) i bihejvioralnih pro-
cesa medu ¢lanovima grupe (Sema 1).

Sema 1. Teorijski model o¢ekivanih grupnih intervencija u programu
(prema Barnett i sar, 2003)

Grupne intervencije za roditelje
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Osnovna ideja programa ,Nasa pric¢a“ jeste da se roditelji sa razre-
$enim odnosom ,ucvrste“ u tom statusu. Za roditelje koji su nerazreseni
prema detetovom stanju od velikog znacaja ¢e biti pomeranje u pravcu ra-
zreSenja i uocavanja klju¢nih pokazatelja (ali i dobiti) od razresenja, kako
za dete, samog roditelja, tako i njihov odnos. Roditelji sa razreenim odno-
som na grupi mogu da kreiraju pozitivan kontekst, da izdvajaju i pomognu
imenovanje strategija (usmerene na osecanja, aktivnosti ili misljenje) koje
su njima pomogle u prihvatanju detetovog stanja i postizanju porodi¢nog
blagostanja i rezilijentnosti uprkos tesko¢ama koje sa sobom nosi emotiv-
no prihvatanje i podizanje deteta sa smetnjama u razvoju. Naravno, i rodi-
teljima sa razreSenim odnosom je vazno da prepoznaju teSkoce u svojim

iskustvima i od koristi je razumevanje da u tom iskustvu nisu usamljeni.

S druge strane, nerazresen roditeljski status inicira izvestan izazov za
grupnu dinamiku. Kvalitet tog ,izazova“ ¢e svakako zavisiti i od klju¢ne
strategije roditeljskog nerazre§enog odnosa (npr. da li su roditelji ljuti, de-
presivni, emocionalno preplavljeni, imaju iskrivljena ocekivanja u vezi sa
detetovim moguc¢nostima i sl.), ali ¢e svakako biti osnov iniciranja ,,zaple-
ta“ oko kojih se imenuju emocije i drugi procesi relevantni za prihvatanje
deteta i reorganizaciju modela brige. Za njih ¢e od velikog znacaja biti i
samo sagledavanje iskustava prihvatanja deteta, koja su drugacija od njiho-
vih i koja bi ih podstakla ka pomeranju prema razresenju.
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Koncept rada na susretima u programu
»Nasa prica”

U daljem tekstu bice predstavljeni koncepti za rad na svakom od Sest
susreta programa ,,Nasa prica“. Koncept ¢e biti predstavljen kroz:

- Teorijski osnov susreta: za ideju ima da upozna buduce voditelje
sa osnovnim okvirom sadrzaja i klju¢nih poruka susreta. Takode,
usmerava voditelje na to o kojim teorijskim konstruktima bi trebalo
da se upoznaju kako bi mogli kvalitetnije da vode rad na susretu i
obezbede funkcionalniju razmenu na grupi.

- Strukturu i sadrzaj vezbi na susretima: svi elementi rada na susretu
predstavljeni su uz podatke o dinamici, instrukciji za vezbu, kao i uz
analize materijala za vezbu, ¢ime se obezbeduje jasan uvid buducih
voditelja u to Sta se ocekuje da se vezbom postigne.

- Primere sekvenci sa susreta: transkripte delova razgovora na grupa-
ma u kojima se upucuje na dobro realizovane intervencije i nacin
vodenja grupe, jedanko kao i na propuste u intervenisanju voditelja.
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Prvi susret - Roditeljstvo i razvoj

sistema brige: Kako sam postajao/la
Roditelj?
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Prvi susret - Roditeljstvo i razvoj sistema brige: Kako sam postajao/la Roditelj?

Teorijski, struktura i tema ovog susreta oslanja se na saznanja o razvoju
starateljskog sistema od procesa u trudnoci, pa do kontakata i prvih dana
brige o tek rodenom detetu. Razvoj starateljskog sistema prate odredene pra-
vilnosti koje za cilj, ve¢ u toku trudnoce, imaju formiranje predstava (doZiv-
liaja, implicitnih ocekivanja) o detetu i sebi kao roditelju. Ove dve predstave
cini¢e osnov radnog modela roditeljske uloge: mehanizma koji ,,rukovodi®
roditeljevim ponasanjem u smislu pracenja deteta, prepoznavanja njegovih
potreba, interpretacije (razumevanja) detetovog ponasanja i odluka o rea-
govanju na njih. U toku trudnole, predstave se vezuju za ,imaginarno’, jos
nerodeno dete, oslanjajuci se na ,interakcije” sa njim (pokreti ploda, umiri-
vanje...). I ovako nastale predstave, medutim, osnov su doZivljaja roditeljske
kompetencije i samopouzdanja vezanog za brigu o detetu. U toku trudnoce
kompetencija u starateljskoj ulozi vazna je za spremnost roditelja da prihvate
ambivalencije u odnosu na trudnocu (npr. radost i uzbudenje, uz istovreme-
ne zabrinutosti vezane za tok trudnoce), kao i za vestinu fleksibilnog posma-
tranja sebe i bebe Sto Ce biti temelj za uspostavljanje kontakta sa ,,realnom
bebom’; drugacijom od ove, imaginarne.

Radanje deteta jedna je od razvojnih kriza porodice i individualnih ra-
zvojnih kriza oca i majke. Kao takva, ona sa sobom nosi niz stresnih situacija
vezanih za redefinisanje starih i uspostavljanje novih uloga (npr. supruga -
majka), odnosa (npr. bracni - koroditeljski), te promene ustaljenih obrazaca
interakcije, navika, ispunjavanja potreba i slicno. Kao i za svaku razvojnu
krizu, vecina osoba i porodica koje kroz nju prolaze, prethodnim iskustivama

i reSenim razvojnim zadacima, spremne su da odgovore na ove izazove.

U kontekstu rada sa roditeljima dece sa smetnjama dve su teorijske tac-
ke vazno polaziste za susret: znanja o razvoju roditeljske uloge i kljucnim
¢iniocima koji doprinose adaptaciji na realno dete (bilo koje dete koje se rodi
je drugacije od imaginarnog) i znanja o razlikama izmedu razvojnih kriza i
adaptacije na njih i stresa i procesa koji se vezuju za nerazvojne dogadaje (o
Cemu Ce biti reci na drugom susretu,).

Takode, buduci da je ovo prvi susret grupe, uvod u rad podrazumeva

upoznavanje i rad na uspostavljanju dogovora o nacinu funkcionisanja. Kako
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je ocekivano da grupnu dinamiku u pocetku karakterise uzdrZanost clanova,
a sa ciliem da se rad i na ovom, pocetnom susretu usmeri na kljucne procese
brige o detetu, clanovi grupe se upoznaju preko iskustava trudnoce i pripreme
za roditeljstvo (dakle, razvojnih procesa koji su prethodili nerazvojnoj krizi) i

zajedno dobijaju prvu intervenciju - normalizaciju prijatnih seanja vezanih
za iskustvo iscekivanja deteta o kom se staraju.
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Prvi susret - Roditeljstvo i razvoj sistema brige: Kako sam postajao/la Roditelj?

Struktura susreta

DEO I - UPOZNAVANJE

Cilj: Da se voditelji predstave i upoznaju ucesnike sa pravilima grupnog
rada i funkcionisanjem grupe; da se ucesici u grupi upoznaju, ne samo ime-
nom, vec i normativnim razvojnim iskustvom koje je zajednicko za sve - sa-
znanjem da su trudni, da cekaju bebu i pocetkom razvoja modela brige i ro-

diteljskog identiteta.
Trajanje: 20 minuta

Aktivnost: Voditelji se predstave i u osnovnim crtama predstave pro-
gram: ciljeve, strukturu, dinamiku odrzavanja i nacin rada. Nakon toga se
svim ucesnicima podele flajeri ,,Kako funkcionise grupa?“ i ,,Saveti za cla-
nove grupe” i kratko prodiskutuju o osnovama rada u grupi u okviru pro-

grama.
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KAKO FUNKCIONISE GRUPA?

- U grupi Ce biti 4-8 roditelja, koji imaju neka slicna, a neka razlicita
iskustva;

- Sve Sto se iznese na grupi - ostaje na grupi;

- Grupu ée voditi dva savetnika. Oba savetnika su edukovana u radu sa
porodicama. Njihov rad prati supervizijska grupa takode edukovanih
za savetodavni rad;

- Rad Ce se odvijati prema unapred dogovorenim temama i planu. Svaka
tema obradivace jedan deo iskustva brige o detetu;

- Na grupi e se voditi razgovor o iskustvima koja su opisali roditelji dece
sa smetnjama ili hronicnim bolestima. Voditelji ¢e sa vama razgovarati
i 0 onome o cemu ti roditelji govore, ali i o procesu psiholoskog prihva-
tanja deteta i dijagnoze, prevladavanja stresa i drugim relevantnim
temama. Radicete radionicarski - u malim grupama, na razlicitim za-
dacima. Za svaku temu bice pripremljen kratak materijal koji treba da
vas podseti na ono $to je na radionici obradeno. Voditelji grupe ce vas
pozvati da razmislite o tome koliko je iskustvo o kom govorite slicno ili
razlicito od vaseg doZivljenog iskustva.

- Ukoliko su vam neke teme preteske, potrebna vam je dodatna podrska
ili imate drugih teskoca u istrajavanju u programu, molimo vas da se

obratite voditeljima.
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Prvi susret - Roditeljstvo i razvoj sistema brige: Kako sam postajao/la Roditelj?

Saveti za clanove grupe:

1. Nije vazno da se slaZete sa svacijim misljenjem u grupi ili da imate
isto iskustvo da bi Vase ucesce bilo korisno (od pomoci). Svi su dru-

gaciji, $to doprinosi tome da se u grupi uje sto vise mogucnosti.

2. Pitajte clanove grupe da li im je potreban Vas savet i pomo¢, pre
nego $to je pruzite. Nekada ljudi samo Zele da se izventiliraju.

3. Razumitedaceclanovigrupebitiurazlicitimfazamaprilagodavanja
na svoju situaciju. Svako ima potrebu da ga neko saslusa i razume.
Nekada ,,Razvedri se!“ moZe da ucini da se osoba oseca loSije.

4. Nekada su roditelji vrlo uporni i usmereni ka konkretnom cilju, pogo-
tovo kada traZe pomoc za svoje dete. lako imate potrebu da pricate o
svojim negativnim iskustvima, budite paZljivi kako se ne bi stekao utisak
da se njihovi napori da urade najbolje za svoje dete, kritikuju.

5. Prihvatite ¢injenicu da necte uvek moci da govorite koliko biste Ze-
leli. Ukoliko imate vazan problem o kom biste diskutovali, asertivno se
obratite grupi i pitajte da li je i njima u redu da se tome posveti neko-
liko minuta.

6. Grupa ne moze da resi sve licne probleme.lako clanovi grupe mogu
da pomognu da prepoznate neke od problema i da Vas upute nekim

drugim oblicima podrske.

Roditelji/ucesnici se dalje medusobno upoznaju radom u parovima.
Zadatak je da u odredenom vremenu jedan drugome ispricaju svoju Zivot-
nu pricu do momenta kada su postali roditelji: gde su se rodili, odrasli, isli
u $kolu, kakvi su oni bili kao deca, koju $kolu su zavrsili, kada su se vencali
(ili nisu) i sli¢no. Instrukcijom se daje savet da pricu ,,za¢ine“ nekom aneg-
dotom iz svog detinjstva, ili nekog drugog znacajnog perioda zivota koja ih
dobro opisuje. Jedan ¢lan para predstavlja onog drugog celoj grupi prepri-
¢avajudi zivotnu pricu svog ,partnera”“ kao i anegdotu, i tako naizmeni¢no

dok se ne predstave svi roditelji/ucesnici.
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DEO II - EDUKATIVNI DEO SUSRETA

Cilj: Identifikacija kljucnih tacaka razvoja modela brige. Cilj je roditelji-
ma/ucesnicima, pre nego sto podele svoje iskustvo, ponuditi okvir u kom ce se
razmisljati o iskustvima rane brige - tokom trudnoce. Na taj nacin usmera-
vaju se na kljucne elemente razvojne krize i elemente preuzimanja roditeljske

uloge.

Trajanje: 35 minuta (15 minuta za Citanje narativa i rad u maloj grupi/
paru + 20 minuta za razmenu na velikoj grupi).

Aktivnost: Roditelje uc¢esnike podeliti u 3 male grupe, ili para. Svaka
grupa/par dobije po jedan narativ (pricu) roditelja deteta sa smetnjama o
tome kako se secaju trudnoce i perioda pre rodenja deteta. Zadatak rodi-
telja bice da u narativima prepoznaju kako se roditelji osecaju, $ta o svojoj
bebi i roditeljstvu znaju i ocekuju, te $ta rade da razviju ideju o sebi kao
roditelju i brinu o jo$ nerodenoj bebi. Tokom aktivnosti ucesnici ¢itaju na-
rativ i diskutuju unutar male grupe/para.
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Prvi susret - Roditeljstvo i razvoj sistema brige: Kako sam postajao/la Roditelj?

NARATIV 1

Pa iskreno, nisam ja imala mnogo vremena da zamisljam i razmislj-
am o tome. To je bilo trenutna odluka zapravo. I trudnoca i roditeljstvo
i... Bilo je Zeljeno, ali nije bilo mnogo razmisljanja. Bilo je planirano, ali je
to bilo u nedelju dana isplanirano. Valjda trenutna Zzelja, neka zaljublje-
nost. To je najvide bilo to. Ali kad sam se zaljubila Zelela sam da nas dvoje
nastavimo da Zivimo zajedno, da imamo nasu bebu... Odjednom je bilo
interesantno, lepo, divno, krasno. Same ideje o roditeljstvu su bile divne.
Sve je bilo tako nekako lako, posto se moja sestra porodila godinu dana
pre nego $to sam ja zatrudnela i onda kad sam periodi¢no vidala kako
ona odgaja svoje dete, izgledalo je tako lako. Kad neko drugi to radi, kad
neko drugi to prezivljava, bas je izgledalo lako. I svoje dete sam zamisljala
normalno. Posto uvek gledas taj jedan primer deteta koje je spavalo, koje
je jelo, koje je bilo dobro i... Onda ocekujes isto to.

Kad sam ostala trudna isto sam jedva cekala da se porodim, jedva
sam Cekala to sve. Super sam se osecala. Fino bas. Lepo. I mastala o tome

kako drzim svoje dete, i o tome kako je sve to lepo, lako i jednostavno.

Narativnom broj 1 preovladavaju pozitivna, prijatna osecanja
(»Odjednom je bilo interesantno, lepo, divno, krasno...“ ...Fino bas. Lepo...).
Upadljivo je iscekivanje (,..jedva cekala da se porodim, jedva sam cekala to
sve...“). Dominantno je uverenje kako je roditeljstvo lako i jednostavno - da
Ce rutina i rituali sa bebom olaksati ulogu roditelja i da je ova majka prilic-
no samopouzdana u ulozi roditelja. Sestrino iskustvo i iskustvo sa sestrinom
bebom jedan su od nacina na koji ova majka izgraduje ocekivanja od uloge
roditelja. Ova iskustva ona koristi kako bi se ose¢ala komepetentnom i ve-
stom u ulozi majke.
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NARATIV 2

Kada sam rodila prvo dete, bila sam suvi$e mlada, ali mi nije bilo da-
leko razmisljanje o detetu. Nekako sam u to vreme razmisljala ako i bude
§to pre, nije problem. Ja sam rano rodila prvo dete, sa 20 godina. Nisam
bila razocarana $to sam rodila, bila sam sre¢na, ali nisam bila spremna za
sve teskoce $to su usledile. A kad je mlada mama, onda je sve teze, a dru-

go dete, ve¢ je normalno lakse sve.

Dok sam bila trudna zamisljala sam da ¢u roditi devojcicu. Zelela
sam da bude mala, slatka devojcica i mastala sam kako ¢u se brinuti o
njoj, kako ¢u je uvek lepo odevati... Nekako slatke su devojcice. Na kraju

sam rodila i devojcicu i decaka.

ZamiSljajuci sebe u ulozi majke sam se osecala lepo, znala sam da
¢u postati mama. Zamisljala sam da ¢e sve u porodici biti lepo kad se
porodim. Ocekivala sam da ¢u imati ve¢u podrsku, od strane supruga i
njegovih roditelja. Oko prvog deteta su babe puno “uletale” jer su mislile
da ja tu “nista ne znam, da nisam zrela za tu ulogu”. Sada, sa drugim dete-
tom, svi su znali da sam zrela, i ja sam mislila kako ¢u sa njim da uzivam.

Najlepsa stvar na svetu mi je bilo to drugo dete.

Osecanja koja doZivljava majka iz narativa 2 takode su izrazito pozi-
tivna (,,...bila sam srecna, ali nisam bila spremna...“). Razmisljanja su usme-
rena na predvidanje karakteristika deteta, koje bi majci ,,olaksale” da na
adekvatan nacin brine o njoj (,...Zelela sam da bude mala, slatka, devojci-
ca...). Za majku iz ovog narativa karakteristicno je i planiranje nacina na
koji ce obezbediti podrsku razvoju u ulozi roditelja. Ona planira i pokusa-
va da obezbedi pomoc i podrsku bas onakvu za kakvu smatra da Ce joj biti
potrebna (,Ocekivala sam da ¢u imati vecu podrsku...“) i potvrduje vaznost
te vrste podske.
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Prvi susret - Roditeljstvo i razvoj sistema brige: Kako sam postajao/la Roditelj?

NARATIV 3

Kada sam zamigljala sebe u ulozi roditelja, bilo mi je divno, zami-
$ljala sam kako ¢u biti super roditelj.

Cela ta trudnoca... Imala sam ba$ lepu trudnocu. Super je bilo, ni
mucnine, ni nidta. Svakoj trudnici bih pozelela takvu trudnoc¢u. Tada sam
najvise razmisljala o tome da mi dete bude Zivo i zdravo, da sve prode
OK. Sebe kao roditelja sam zamisljala kao odgovornog i maksimalno po-

svecenog.

Malo sam se opterecivala da li ¢u uspeti da zadrzim posao kada se
beba rodi. Nekako mi je sve sa samom trudnoc¢om i bebom izgledalo

lako, ve¢ me samo jedio taj posao.

Svoje dete sam zamisljala da ¢e fizicki biti taman, crn, sa nekom ¢u-
pavom kosom, mada je meni to ostao taj ultrazvuk neki u glavi, jedan
njegov taj ekspertni na kome su rekli da je on zdrava beba, normalna
beba. A i u svakom drugom pogledu stvarno sam zamisljala da ce sve biti
u redu.

U trecem narativu domiraju pozitivna oseéanja iz uloge roditelja — op-
timizam, izuzetna prijatnost, uzivanje u trudnoci... U narativu ima i pri-
zvuka osecanja brige vezane za profesionalnu ulogu (,,...opterecivala da li cu
uspeti da zadrZim posao...”)

Misli su su posvecene:

pozitivnoj projekciji sebe u ulozi roditelja

dobrobiti i zdravlju deteta

fizi¢kim karakteristikama deteta

pozitivnom ishodu porodaja

Nakon ¢itanja i kratke diskusije u malim grupama/parovima, sa rodi-
teljima/ucesnicima se u velikoj grupi vodi razgovor o primerima narativa,

sa ciljem da prepoznaju univerzalnost nekih i veliku slicnost vecine isk-
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sutava prenatalne brige o detetu i iS¢ekivanja deteta. Pitanja kojima ce se

roditelji/ucesnici podstaci, trebalo bi da budu usmerena na prepoznavanje

i imenovanje osecanja, misli i aktivnosti koje su buduce roditelje priprema-

le za ulogu roditelja. Neka od mogucih pitanja koja mogu biti postavljena

ucesnicima u malim grupama su:

Pitanja usmerena na identifikaciju osec¢anja, misli i aktivnosti rodte-

lja:

. Koja osec¢anja dominiraju pricom (narativom)? Koja osecanja pre-

poznajete u prici ovih roditelja? Dok ¢itate ovaj narativ koje emocije
su najupadljivije? Koji emocionalni ton boji ovu pricu?

. O ¢emu su razmisljali roditelji u ovim pricama? Koja njihova raz-

misljanja mozete da izdvojite? U kojim delovima price su upadljivi
nacini na koje ovi rodtelji razmisljaju o roditeljstvu?

. Sta su radili ovi roditelji pre nego $to su dobili dete? Na koje nacine

su se roditelji iz narativa pripremali za dolazak deteta? Koje aktivno-
sti roditelja prepoznajete?

Pitanja usmerena na formiranje uloge roditelja:

. Sta roditeljima iz narativa pomoglo da formiraju uloge roditelja, pre

nego $to je beba rodena?

. Na koji nacin su razmisljanja i o¢ekivanja aktere narativa oblikovala

u ulogama roditelja?

. Kako su se roditelji iz narativa pripremali za ulogu roditelja?

Svaka mala grupa/par odgovarajuci na pitanja analizira narativ koji je

Citala, a aktivnost se zavr$ava sumiranjem sli¢nosti za sve narative od stra-

ne voditelja:

U svim narativima dominira pozitivan emocionalni ton - optimi-
zam, uzivanje, prijatnost...
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Prvi susret - Roditeljstvo i razvoj sistema brige: Kako sam postajao/la Roditelj?

- Za sve narativne karakteristicna su razmisljanja koja su usmerena
na:

« Karakteristike deteta i pokusaj upoznavanja deteta i pre nego

$to se rodi - svi roditelji pokusavaju da nekako upoznaju svo-
ju bebu bilo da je to preko ultrazvuka, predvidanjem pola,
predvidanjem da ¢e dete biti ,,Zivo i zdravo“ $to decije pona-
$anje ¢ini predvidivijim...

« Karakteristike sebe kao roditelja i to najc¢esce pozitivnih ka-

rakteristika - roditelji iz ovih prica o sebi razmisljaju kao o ro-
diteljima koji ¢e umeti i mo¢i da brigu o svom detetu realizuju
na najbolji mogucdi nacin

o Trazenje podrske za ulogu roditelja koja ¢e im biti od pomoci

prilikom ,,izgradnje® ove uloge

- Ovi narativi mozda nisu bogati primerima aktivne brige roditelja,
ali aktivnosti ,,proveravaju® i u ovim pricama. Aktivna briga vidi se
kroz aktivnosti — kupovine garderobe i opreme za bebe (majka koja
masta o oblacenju bebe), realizaciju poseta ginekologu (majka koja
se prise¢a nalaza ultrazvuka)... Aktivnosti koje su karakteristi¢ne za
buduce roditelje mogu biti jos i mazenje stomaka, pricanje i pustanje
muzike bebi, opremanje bebinog prostora i sli¢no.

- U svim narativima prepoznaje se da su i emocije i misli i aktivnosti u
funkciji pripreme za roditeljstvo i pokusaja buducih roditelja da $to
ranije upoznaju bebu i razumeju kakva briga joj je potrebna.
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Sekvenca sa susreta 1- Edukativni deo (1)

Majka 1: Naga prica je vrlo sli¢na, optimizam, sreca, ushi¢enje. Mada
smo Majka 2 i ja zaklju¢ile da je to sve to vrlo povrsno, da ne bude gruba rec.

Majka 2: Imam utisak da joj je u jednom momentu sve lako, jer je
gledala sestrino dete, sve je izgledalo lako dok neko drugi radi, al u dru-
gom slucaju da se radi o malo poviSenoj temperaturi da bi bila u ogro-
mnoj panici. Sve je to lepo, slatko dok neko drugi radi. Samo optimistic-
no, iz ove price o ose¢anjima deluje kao neko ko je vrlo mlad.

Voditelj: Sta ¢ujete iz pri¢e mame iz narativa - kako se ona priprema-
la za roditeljsku ulogu?

Majka 1: Tako $to je verovala da ce sve biti ok. Gledala je sestrino
dete, sve po automatizmu sve ce biti u redu.

Voditelj: Gledala je sestru i sestrinu decu i na taj nacin se pripremala?

Majka 2: T uéestvovala sa sestrom u brizi oko deteta. Cak i pored
toga meni licno deluje kao devojcica sa lutkom.

Voditelj: Sta mislite na koji nacin to $to ova mama ima tako idealizova-
nu sliku (kako Vi kazete kao devojcica sa lutkom) i tako optimisticna oseca-
nja, njoj pomaze u tome da se spremi za odnos sa bebom koju ocekuje?

Majka 3: Ako tako gleda na stvari, onda joj roditeljstvo valjda izgle-
da kao nesto $to ona moze da ,izgura® Tako valjda ima viSe samopouz-
danja. Ha?

Voditelj: Tako je. Priprema za roditeljstvo podrazumeva i razmislja-
nje, mastanje i stvaranje predstava o tome ,,kakav ¢u ja biti roditelj“. Ve-
¢ina buducih roditelja tako, pre nego $to se beba rodi, zamislja situacije u
kojima ¢e moc¢i da se snadu i koje ¢e potvrditi da oni mogu da budu vesti
i kompetentni roditelji, koji na najbolji na¢in mogu da se brinu o svom
detetu. To je vazna komponenta roditeljske predstave o sebi.
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Majka 1: Mama u nasoj prici je mislila da ¢e imati vise podrske od
muza, oko prvog deteta viSe su babe bile tu, jer su mislile da ona to ne
zna. Njene misli su se vrtele oko te podrske.

Voditelj: Kako razumete njeno ocekivanje da ¢e muz i bake poma-
gati?

Majka 2: Mozda je premlada bila, pa joj je trebalo podrske. Mi koji
smo stariji dobili decu vi$e znanja imamo, viSe smo razmisljali.

Majka 3: Pa ne mislim da to ima veze sa godinama. I ja sam ocekiva-
la da mi muz i mama budu od pomo¢i. Cak sam sve i isplanirala kad se
porodim kad ¢e ko ,,dezurati®

(smeh i zvuci odobravanja)

Sekvenca sa susreta 1- Edukativni deo (1)

Voditelj: Cini mi se da je vecini bliska ova pri¢a o planiranju podrske
pre nego §to beba stigne. Sta mislite na koji nacin to planiranje pomaze
izgradnji uloge roditelja za vreme trudnoce?

Majka 1: Pa mislim da smo se svi negde i plasili kako ¢e to roditelj-
stvo izgledati. Drugi su vazni da se ne ose¢amo sami ili da nam realno
pomognu. Valjda svima pre nego $to se porode treba saznanje da nisu
sami u toj stvari. Sto je rekla malopre jedna Majka, valjda tako raste to
»samopuzdanje”.

Voditelj: Aha... da bi roditelji mogli da se nose sa svojim brigama i
umorom usled stalne brige i nadgledanja novorodene bebe, i da bi mo-
gli da dobiju neophodnu potvrdu svojih vestina u ulozi roditelja, oni se
trude da tu podrsku obezbede i pre nego sto se beba rodi. Tako oni obez-
beduju da se njihova roditeljska uloga ,,neometano razvija“. Zbog toga je
trazenje i planiranje podrske oko jo$ nerodene bebe vazan nacin na koji
se bududi roditelji pripremaju da ,zastite“ svoju ulogu roditelja u nasta-
janju.
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Voditelj u obe sekvence iz primera diskusiju vodi u pravcu imenovanja
jednog od univerzalnih procesa kroz koje roditelji prolaze u procesu razvoja
roditeljske uloge.

Nakon svakog izvestaja male grupe voditelji bi trebalo da usmere disku-
siju takode u pravcu imenovanja jednog od procesa, da bi ih na kraju sumira-
li kroz slicnosti koje se primecuju u svim narativima.

DEO III - RAZVOJNI DEO SUSRETA

Cilj: Ovaj deo susreta posvelen je licnom iskustvu ucesnika u procesu
postajanja roditeljem. Sa roditeljima Ce se dalje razgovarati o tome koliko su
iskustva koja oni imaju slicna, ili razlicita onima o kojima se u prethodnom
segmentu rada razgovaralo. Cilj ovog dela rada je prepoznavanje kljucnih
elemenata razvojne krize i preuzimanja roditeljske uloge u licnom iskustvu.

Trajanje: 20 minuta

Aktivnost: Razgovor se vodi na velikoj grupi i moze se voditi nekim
od sledecih (ili slicnih) pitanja:

- Na koji nacin su navedena iskustva sli¢na, ili razli¢ita u odnosu na
Vasa?

- Sa kojim aspektima ispri¢anih pri¢a Vam je lako da se povezete/
identifikujete? Koji aspekti su Vam daleki?

- Kada slusate kako se osecaju roditelji iz prica, koje osecanje je najbli-
ze Vasim osecanjima iz tog perioda? Koja osecanja ne prepoznajete
kao bliska?

- Dali ste i Vi radili sli¢ne stvari u periodu trudnoc¢e? Koje?

- Kako nacini na koje su se akteri prica pripremali za roditeljstvo lice
na nacine na koje ste se Vi pripremali?

Vazno je u ovom, ali i inace u razvojnim delovima svakog susreta, pa-
znju posvetiti KLJUCNIM PROCESIMA - u ovom slu¢aju identifikaciji
elemenata razvojne krize u li¢cnom iskustvu, a ne SADRZAJU - samoj prici
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o iskustvu. Dok sadrzaj nudi opciju ventiliranja i nosi rizik da se ve¢ tada
otvore pitanja krivice (,trebao sam znati, da sam znao...), fokus na proce-
sima omogucuje uvid u ,normalnost® iskustva i potrebu za predvidivim
iskustvom za koje nas je razvoj pripremio da prevazidemo. Otvaranje sa-
drzaja koji se brka sa osec¢anjima tuge i slicno, ¢ini da grupa, pogotovo na
ovom prvom susretu, teSko moze da reflektuje i podrzi, a da ne dode do
opsteg osecaja krivice i fokusa na nerazvojni stres koji grupa u ovom mo-
mentu samo dozivljava, ne razume, stoga ne pomaze.
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Sekvenca sa susreta 1- Razvojni deo

Voditelj (Majci 1): Koliko je Vase iskustvo sli¢no, ili razli¢ito u odno-
su na iskustva majki koje smo pro¢itali u pricama?

Majka 1: Moje iskustvo je slicno oko pomoci svekrve, kao ovo isku-
stvo iz druge price. Tako je i moja svekrva stalno ,,uletala“ kako kaze ova
mama. Ja i muz se dogovaramo mesec dana koja ¢emo kolica da kupimo,
ona dode jedan dan, kao da nas iznenadi, kupi sama kolica. Neka koja
je ona htela. Mislim nije da sam ja nezahvalna, nego mi smo hteli kolica
koja imaju rucku koja je podesiva, pa beba moze da gleda i u mamu, a da
se podesi pa da gleda i napolje kada bude malo veca. A ona kupila neka
Chipolinova, lepa su bila, ali samo da je beba okrenuta napolje. Gde ¢es
tako dok je beba mala!

Majka 3: I §ta si ti uradila?

Majka 1: Pa $ta da uradim. Uzeli ta kolica, a ja kad sam joj rekla
»Pa §to ste kupovali bez nas!?“ ispalo kao da ja mislim da je ona glupa i
nesposobna da odabere kolica, pa se onda malo i uvredila, na kraju mo-

rala da joj se izvinjavam.
Voditelj: Kako ste se osecali u tom trenutku?

Majkal: Osecala sam se kao da ne mogu da se oslonim na nju, ve¢ da
¢e ona sve da uradi sama. Plasila sam se da e tako biti i kada dode dete —
da ¢e dodi, uzeti bebu i da mi je nece dati, da ¢e nosati kako ona hoce, da
¢e hraniti kako ona hoce... I da ¢u morati jos i da joj se izvinjavam za to.

Voditelj: Sa kim ste podelili to ose¢anje?

Majka 1: Sa muzem. On me razumeo. Zna on kakva je ona. I rekao
joj par puta da to vise ne radi. Onda se ona trgne. On mi je bas pomogao.

Voditelj: Muz Vam je bio velika podrska, ako dobro razumem?

Majka 1: Jeste, jeste... Ogromna.
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U ovoj sekvenci voditelj propusta priliku da identifikuje i imenuje uni-
verzalne procese i pitanjima omogucava Majci da produbi sadrZaj licne pri-
Ce, licnog dozivljaja i emocionalnih procesa koji karakterisu njen odnos sa
svekrvom. Iako ova majka moZe imati dobit od uvida na koje nacine trazi,
ili odbija podrsku od svekrve, ili supruga, i koje znacenje te razlicite vrste po-
drske imaju za nju licno, ostatak ucesnika u grupi ne dobija priliku da uvidi
univerzalne procese karakteristicne za ovu razvojnu krizu, a samim tim ne
dobija mogucnost da ih uporedi sa svojim licnim iskustvom.

Sekvenca sa susreta 1- Razvojni deo

Voditelj (Majci 1): Koliko je Vase iskustvo sli¢no ili razli¢ito u odno-
su na iskustva majki koje smo pro¢itali u pricama?

Majka 1: Pa sli¢no jako. Jedino $to sam ja za razliko od ovih mama,
imala gomilu knjiga. Citala sam, ¢itala sam puno i na internetu. Znala
sam da ¢u umeti i sve ¢u umeti da se snadem. I sli¢no je $to sam i ja
isto tako sve pozitivno mislila. Imala sam to ,,samopuzdanje“ $to su neke
mame danas spominjale. Razlicito je $to nisam Zelela da mi svekrva po-
maze. Muz da, ali da ¢u ja sve izneti. Mislila sam da ¢u sve umeti i znati i
da mi nece trebati pomo¢. Jedina briga mi bila porodaj. ’O¢e boleti i to... I
mislila sam ako to prezivim onda ¢u da se brinem o detetu.

Voditelj: Cujemo do Vas da se oekivanja od roditeljstva mogu obli-
kovati i iz literature. To takode predstavlja jedan od nacina na koji se bu-
dudi roditelji pripremaju za ulogu koja ih ¢eka - kroz informisanje. Hvala
§to to spomenuli. Vazno je da se podsetimo da ¢e svaki budu¢i roditelj
traziti svoj, specifican na¢in na koji mu je potrebno da bude podrzan.
Neko ocekuje da to bude muz, svekrva, mama, prijateljica, sestra, babi-
ca... Sve su to nacini na koje se podrska moze dobiti i vazno je da je budu-
¢i roditelji obezbede u trenucima kada im je potrebna pomoc¢ ili potvrda
njihove kompetentnosti.



NaSA PRICA

U ovoj sekvenci voditelj jasno izdvaja koji su procesi koji su univerzalni
za vecinu buducih roditelja - trazenje informacija i traZenje podrske. U okvi-
ru ovih procesa sadrzaji mogu biti razliciti, tj. oni se mogu realizovati kroz
razlicite sadrzaje. Voditelj obeshrabruje produbljivanje sadrzaja i zaokruzuje
izlaganje imenovanjem procesa. U tom slucaju ucesnici u grupi nastavljaju
proces identifikovanja i prepoznavanja univerzalih procesa koji ¢ine ovu ra-
zvojnu krizu, na licnom nivou u licnom iskustvu. To takode daje sansu uce-
snicima grupe da prepoznaju odstupanja njihovog licnog iskustva od onoga
Sto je uobicajeno, kao i mogucénost da prepoznaju potrebu za dodatnom po-
drskom kako bi ta iskustva proradili.

DEO 1V - ZAOKRUZIVANJE ISKUSTVA 1 PORUKA
~ZA PONETI"

Cilj: Zaokruzivanje iskustva. Sa grupom Ce se na kraju raditi na imeno-
vanju i definisanju, rezimiranju onoga o cemu je bilo reci na susretu. Za kraj
susreta jos jednom se imenju kljucni procesi o kojima je tokom rada bilo reci.

Roditeljima se na kraju podeli Poruka za poneti, koja sadrzi upravo
rezime ovih klju¢nih procesa sa analizom vaznosti i preporuci im se da
je kod kuce pazljivo procitaju, kako bi se obezbedilo da obradeni procesi
ostanu bliski ucesnicima jo$ neko vreme do iduceg susreta.

Trajanje: 10 minuta
Klju¢ne ideje prvog susreta programa Nasa Prica:

- Roditeljsko ponasanje se ,,u¢i“i to kroz iskustva bliskih odnosa od
najranih dana, kao i na razne druge (namerne i nenamerne) nacine.
Roditeljski identitet se razvija od pocetka trudnoce.

- Postepeno ucenje i razvijanje roditeljske uloge je u funkciji pripre-
me roditelja za kvalitetiju brigu kada se beba rodi.
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Od samog pocetka trudnoce roditelji uce kako da zastite i zbrinu
bebu (dok je jo§ u maminom stomaku) i kako da joj pruze ljubav,
kreirajuci tako bliski odnos sa bebom jo$ pre njenog rodenja.

Proces razvijanja odnosa sa bebom postepeno oblikuje ulogu rodi-
telja kroz kreiranje roditeljskog sistema brige. Roditeljski sistem
brige predstavlja skup roditeljevih verovanja, znanja, ponasanja,
emocija i motivacije. Oni zajedno predstavljaju “vodic¢” roditelju u
interakciji, tj. odnosu sa detetom kada se ono rodi.

U ovaj roditeljski sistem brige ugraduju se ocekivanja roditelja, ,vi-
denje sebe kao roditelja, mastanje o karakteristikama deteta, sva
iskustva brige koje su rodielji dobijali u svojoj primarnoj porodici,
kao i sva iskustva koja su doziveli u drugim bliskim odnosima. Osim
ovog, sistem brige obuhvata i znanja koja je roditelj sakupljao ¢itaju-
¢iiucedi od drugih i niz drugih ideja, tj. njega Cine:

uverenja $ta znaci biti roditelj, kao i znanja o tome kako bi trebalo
vaspitavati dete

emocije i osecanja prema detetu — emocionalno investiranje koje
vodi ka emocionalnom vezivanju roditelja i deteta

aktivnosti ili ponasanja aktivne brige prema detetu.

Roditeljski sistem brige tako postaje baza iz koje roditelji crpe do-
zivljaj spretnosti i kompetentnosti, i koji im obezbeduje da ¢im dete
dode, mogu zaista i da mu pruze kvalitetnu brigu.

155



NaSA PRICA

PORUKA “ZA PONETI” - SURET 1

“Kako sam postajao roditelj?”

Kada se rada dete, rada se i roditelj. Period postajanja roditeljem po-
¢inje trudnocom, a ¢ovek uci da bude roditelj svom detetu ¢itavog Zivota.
Iako se u opisivanju roditeljstva navode primeri velikog zalaganja za dete,
neprospavanih no¢i, problema sa gréevima i zubi¢ima, drustvo u principu
tvrdi da je roditeljstvo ispunjavajuce i lepo iskustvo, pa su u skladu sa tim
i ocekivanja roditelja uglavnom optimisticna. Tokom perioda trudnoce
u i$¢ekivanju rodenja deteta, bududi roditelji stvaraju odredene predstave
o svom buducem detetu. Zamisljaju osobine svoga deteta, izgled i buduci
zajednicki zivot ispunjen zadovoljstvom u posmatranju odrastanja sop-
stvenog idealnog deteta. Vecina veruje da ce biti dovoljno vesta da se bri-
ne o detetu, da ga vaspitava i da od njega “napravi” samostalnu, uspesnu
osobu. Sa druge strane, o detetu uglavnom mislimo kao o dopadljivom
bi¢u kojem je potrebna nega, zastita i briga, a koje ¢e na tako pruzenu brigu
odgovarati osmehom, ljubavlju i adekvatnim razvojem. Iako smo svesni,
manje ili viSe, da je roditeljstvo velik i zahtevan zadatak, ve¢ina nas oceku-
je da ¢e umeti da ga ispuni na obostrano zadovoljstvo i deteta i roditelja.

Period i$¢ekivanja deteta je period kada se prvi put “vezujemo” za
dete, nastojimo da ga upoznamo, razumemo §ta mu prija, $ta ne. Poku-
$avamo da “zavirimo” u detetov svet i vidimo kako raste, kako se po-
nasa, kako reaguje na neke drazi iz spoljasnjeg sveta. Vecina roditelja se
ve¢ sada trudi da brine $to je moguce bolje o detetu. Roditelji po¢inju da
obracaju paznju na pravilniju ishranu, vise paznje se posvecuje zdravlju,
pripremama za bebin dolazak i slicno. Na ovaj na¢in kazemo da se razvi-
ja roditeljski sistem brige, tj. skup roditeljevih verovanja, znanja, ponasa-
nja, emocija i motivacije. Oni predstavljaju “vodi¢” roditelju u interakci-
ji, tj. odnosu sa detetom kada se ono rodi. U roditeljskom sistemu brige

slazu se i ¢uvaju sva ocekivanja roditelja, zamisljanja sebe kao roditelja i

156



Prvi susret - Roditeljstvo i razvoj sistema brige: Kako sam postajao/la Roditelj?

deteta, sva iskustva koja je roditelj imao u smislu brige od strane svojih
roditelja, sva isksutva roditeljstva koje imaju ljudi bliski roditelju, znanja
koja je sakupljao citajuciiuceci od drugih i veliki niz drugih ideja. Ovako
sakupljena u “vodi¢” ona ¢ine osnov toga da ¢im dete dode, roditelj moze
zaista i da brine o njemu. Kao da je roditelj dao sve od sebe da se unapred

pripremi za staranje o detetu od prvog dana kada ga ugleda.
Razvoj sistema brige prati period i§¢ekivanja.

- Za pocetak u ovaj vodic¢ se slaze ideja o tome $ta znaci biti roditelj
i svest o sebi kao o roditelju. Na ovaj nacin se daje zacetak uverenjima i
znanjima o roditeljstvu.

- Zatim mu se dodaje emotivna komponenta tj. roditelji postaju
svesni svoje vezanosti za dete, neznosti prema detetu, potrebe da brinu
o detetu, potrebe da budu $to je moguce bolji roditelji. Na ovaj nacin se
daje zacetak spremnosti i zainteresovanosti roditelja da se potrebe deteta
prate, razumeju i na njih adekvatno odgovori tj. da ih primete, razumeju i
daju vremenski uskladen odgovor.

- Na temelju rastucih znanja o detetu i osecaja privrzenosti detetu,
roditelj razvija i niz ponasanja aktivne brige o detetu - u toku trudnoce
to moze biti mazenje stomaka, govor bebi, kupovina stvari za bebu, pra-
¢enje $ta beba radi, kada majka ili otac nesto rade i sli¢no...

Kako bi nas spremio na ogromnu promenu i celozivotnu ulogu, ceo
sistem brige je u vecini slucajeva usmeren na kreiranje dozivljaja spret-
nosti i zadovoljstva. Kao da njegov razvoj ne dozvoljava da odustanemo
od te uloge, on je, za vecinu ljudi, pun optimisti¢nih ocekivanja, osecaja

neznosti i o¢ekivanja zadovoljstva u brizi o detetu...
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DEO V - PITANJA, KOMENTARI, UTISCI
1 POVRATNE INFORMACIJE UCESNIKA

Cilj: Omoguditi ucesnicima da pojasne odredene aspekte/teme susreta ili
dobiju dodatne informacije. Omoguciti voditeljima da dobiju povratne infor-

macije o toku, dinamici, sadrZaju susreta i utiscima ucesnika.

Trajanje: 5 minuta
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roditelj Realnog deteta?






Teorijski okvir drugog susreta predstavljaju saznanja o reagovanju
roditelja u kontekstu nerazvojne krize $to znaci saznavanja da dete ima
kasnjenja, odstupanja ili smetnje u razvoju, ozbiljnije zdravstvene teskoce i
slicno. Ovaj Zivotni dogadaj zovemo nerazvojnom krizom, jer nosi sa sobom
izrazeni stres koji ne dozivljava vecina roditelja i za Cije prevazilaZenje roditelji
nisu prethodnim razvojem pripremljeni.

lako, kako je ranije receno, predstave o imaginarnom detetu i sebi
kao roditelju tog deteta, kreirane tokom trudnoce, svakako bivaju izmenjene
realnim iskustvom roditeljstva, prvi dani brige o realnom detetu oslanjaju se
na kontinuitet iskustva pripreme za tu ulogu koja se oslanjala na ocekivanja
da Ce dete biti “savrseno”. Saznanje da “sa detetom nesto nije u redu” kreira,
medutim, odredenu vrstu Soka u kom razvoj roditeljskog modela brige biva
“zaustavljen” jer ne moze da odgovorina svoju kljucnu funkciju - da zastiti dete
i omoguci mu kvalitetan razvoj. To znaci da je “potpuna” roditeljska zastita
onemogucena jer u slucaju saznanja o detetovim zdravstvenim problemima
i stanjima ili saznanja o dijagnozi deteta, roditelj nece biti u stanju da zastiti
dete od dijagnoze i sa njom povezanih posledica. Roditeljski model brige ce
biti pred izazovom da se menja kako bi odgovorio na potrebe realno rodenog
deteta, ali tom procesu promene prethode razliciti odgovori na emotivnom,
kognitivnom i planu ponasanja koji su usmereni na prevazilaZenje Soka i
traZenja novog puta razvoja roditeljske uloge.

Cilj rada na ovom susretu je, stoga, da se imenuju emotivni procesi,
razmisljanja i ponasanja roditelja kao odgovori na Sok, roditeljsku tugu i
druge bolne emocije, odnosno kao odgovor na nerazvojnu krizu, te da im se
da drugi okvir i da se razumeju kao proces tokom kog se model brige usmerava

i razvija ka onom koji je potreban da bi se brinulo o realnom detetu.
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Struktura susreta 2

DEO I - PRETHODNI SUSRET I PORUKA ,,ZA PONETI*

Cilj: Pocetak svakog susreta (izuzev prvog) posvecen je jezgrovitom
osvrtu na kljucne procese iz prethonog susreta i kratku diskusiju o sadrZaju
poruke za poneti, sa ciliem da se obradeni procesi jos jednom akcentuju i da
se ucesnicima pruzi mogucnost da ih analiziraju i reflektuju u odnosu na
licno iskustvo.

Trajanje: 10-15 minuta

Aktivnost: Voditelji jos jednom ukratko sumiraju sadrzaj prethodnog
susreta i ,,Poruke za poneti“ uz ostavljanje mogucnosti ucesnicima/rodi-
teljima da prokomentariSu, postave pitanje, iznesu poneko razmisljanje, ili
dilemu koja se u meduvremenu pojavila. Voditelji ohrabruju ucestvovanje i

razmenu medu roditeljima.

DEO II - EDUKATIVNI DEO SUSRETA

Cilj: Imenovanje i prepoznavanje roditeljskih reakcija prilikom sazna-
vanja postojanja hronicne bolesti, ili razvojne smetnje kod deteta. Cilj je po-
nuditi roditeljima/ucesnicima okvir za razumevanje sopstvenih reakcija iz
perioda saznanja dijagnoze deteta. Cilj je i omoguciti im razumevanje funk-
cije tih reakcija u kontekstu razvoja roditeljskog sistema brige.

Trajanje: 35-40 minuta (20 minuta za rad u malim grupama + 15 mi-

nuta za izve$tavanje i razmenu medu grupama)
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Aktivnost: Roditelje ucesnike podeliti u 3 male grupe, ili para. Sva-
ka grupa/par dobija po jedan narativ (pricu) roditelja dece sa smetnjama
u razvoju iz perioda kada su postali roditelji i kada su saznali da njihovo
dete ima zdravstvene poteskoce ili kasnjenja u razvoju. Zadatak roditelja/
ucesnika je da u malim grupama u pri¢ama prepoznaju koja ose¢anja, misli
i aktivnosti roditelja dominantno karakteri$u opisanu roditeljsku reakciju.
Tokom prvog dela aktivnosti ucesnici/roditelji u malim grupama zajedno
¢itaju narativ i kroz diskusiju izdvajaju klju¢ne elemente opisane roditeljske
reakcije.

NARATIV 1

Pa A. kad se rodio onda je to prvo bilo stragno. Prvo smo bili zapravo
u neizvesnosti nekoj dok nismo znali kakvi e biti rezultati tog testa koji
je uraden njemu. Kariotip su radili, na genetici. I ¢ekali smo rezultate...

I skoro odmah sam saznala da ima problema. Ne na porodaju, ali
posle 3 dana, znaci tu u porodilistu. Dosla mi je glavni pedijatar bolnice
i rekla mi je da vidi neke minorne anomalije na licu deteta i neke druge,
ne znam, po fizickom ponasanju deteta, po izgledu, sve ukupno da ima
nekih promena. Ali ipak nisam ocekivala... Nikad ne ocekujete da cete to
biti bas vi. I onda smo se kao nadali da ¢e mozda biti nesto drugo. Pre-
vremeno je bio roden, pa je mozda kao i to, da je zbog toga nezreo. Ali
zapravo ispalo je evo ovako i...dijagnozu smo saznali posle 20 dana, posto
su posle 10 dana kada su dobili rezultate prve, rekli nam da ¢e ponovo da
rade kariotip posto nisu bili sigurni. Ali nisu nam rekli u koje rezultate
nisu bili sigurni. I onda su jo$§ 10 dana radili i onda su nam rekli o ¢emu
je rec i kako to, kako ¢e izledati. Otprilike. I pokazali nam slike. Doktori-
ca nas je uputila koliko toliko.

Osecala sam se katastrofalno. Ja sam odmah pocela bukvalno da pla-
¢em. Suprug jo$ nije, on je koliko toliko suzdrzao se. Ali kod njega je to $to
na primer ja gledam malo realnije stvari, on uvek ocekuje... I dan danas
prica kako ¢e njegovo dete da ide u normalnu $kolu, $to ja nekako... OK to
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bi bilo sjajno, daj Boze, ali ja mislim da to nece biti tako. I ne volim una-
pred da planiram neke sjajne i dobre stvari, kad ne znam da li ¢e tako biti.
Zivim sad kako zivim. Kakvo je stanje sad, takvo je i ne¢u da idem una-
pred, kad samo to dovodi razocarenju.

Porodi¢ni zivot je tada bio ok. Zato $to zapravo nismo ni bili svesni.
Dete dok je jos malo... Sto je meni jedna mama rekla, mislila je da dete
kad poraste bice lakse, a zapravo je sve teze. Zato $to se onda suocavate sa
problemom, kako dolaze svi redom problemi i kako se na njemu sve vise
vidi da on zaostaje, da on kasni. Kada je neko beba, niko ni ne ocekuje
od njega, jo$ kad zaostaje, kad je prevremeno roden mesec dana, da radi
neke stvari, ali kako vreme odmice, zapravo se sve vise vidi to zaostajanje,
kasnjenje, to kaskanje...

Pa mastala sam tada, da nece bas biti toliko u kasnjenju... Citala sam
na internetu otprilike, §to nije... Koliko je dobro, toliko nije. Tako da, oce-
kivala sam da ¢e biti zaostao. Ocekivala sam da ce biti zaostao kao neki
ljudi koje ja poznajem. Da ¢e biti... Da ¢e moci da funkcionide u svetu. Da
¢e moci samostalno... A sad viSe ni to ne ocekujem. Sad se samo nadam
da ¢e prohodati, to mi je sad osnovno, cilj prvi da prohoda i da bar moze
da uziva koliko toliko u Zivotu. Neka bude dete, neka bude kao beba,
neka se igra, ali neka prohoda, jer ipak to puno znaci. Zato §to on sad ima
mnoge frustracije, koje verovatno zbog nemogucnosti kretanja, ne znam,

ispoljava grizu¢i se, bacajuci se... Cini me tuznom jednostavno.

U ovoj prici prepoznatljiv je doZivljaj Soka i neverice (,Prvo smo
bili zapravo u neizvesnosti nekoj, ,Osecala sam se katastrofalno®),kao
i ocajanje, tuga (,Cini me tuznom jednostavno“Ja sam odmah pocela da
placem®),razocaranje (,,A sada vise ni to ne ocekujem®), nada (,,Pa mastala
sam tada...“ ,,Sad se samo nadam da ce prohodati...“). Nacin razmisljanja
ove majke zasicen je uvrenjima o teZini Zivotne situacije (,,kad poraste bice
lakse®), sopstvenim ocekivanjima od deteta (,mastala sam tada, da nece bas
biti toliko u kasnjenju®), neizvesnoséu buducnosti (,ali ja mislim da to nece

biti tako. I ne volim unapred da planiram®). Misli i uverenja ove majke sve-
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doce o teskocama koje ona ima kada razmislja kako bi trebalo da izgleda
briga o detetu (na primer: kako brinuti o detetu koje kasni, kako brinuti o
detetu koje ne hoda...).

NARATIV 2

Primetila sam njegove probleme kad je imao 3 godine. Hod je bio u
pitanju. Tu sam videla da nesto nije u redu, da nikad nije ¢u¢nuo. I hodao
je na prstima, pa su govorili da je to navika. Posle kad vise uopste nije
mogao da stoji na nogama, onda se morao pridrzavati i tako stajati, onda
sam videla da je ozbiljniji problem. Onda sam odnela dete privatno kod
ortopeda koji je predlozio odmah operaciju. Ali nije bila ispitana njegova
bolest, nego su radili operaciju i drugi put operacija, a tek posle kad sam
ovde dodla videla sam deformitet tela na detetu. Normalno da sam videla
neki drugi problem.

I samu dijagnozu sam saznala pre dve i po godine, znaci dosta kasno.

Pre toga smo samo vezbali posto sam mislila da ima skra¢ene Ahi-
love tetive. Zbog toga smo mi stalno vezbali. Naterala sam ga da vozi bi-
cikli i sve ostalo, ne znajuci za ovu bolest. Tako mozda smo odrzali stanje.

Pa prvi put kad sam ¢ula samo taj naziv bolesti, nisam shvatila nika-
ko. Mislila sam da... Dobro, to je neka bolest, ali nije ozbiljna. Ja nisam to
shvatila kao ozbiljno, nego posle toga sam dosla kuci i pogledala na inter-
net i sve procitala o ¢emu se radi i onda sam se jako $okirala. Jednostavno
ne znam da li sam osetila bol, da li mi se place, da li se ljutim na svet, sve
mi se srusilo. Zasto bas§ moje dete? A ono zasto, posto sam dosta realna
osoba, ipak sam rekla dobro, razumem, ne mogu to pitanje da postavim
za$to, posto ima mnogih ljudi da imaju takve bolesti i sli¢cnih problema.
Nego, teskoca kako ¢e on podneti, kako ¢u ja podneti. Znaci ta zamisao
$ta ¢e biti sad u buduce. I pogotovo da je jako kratak vek zivota deteta. To
me je jos vise uplasilo. Prvo su me uplasila kolica, da ¢e upasti u kolica. A
gde su ostale stvari $to se sad ve¢ mucimo.
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Posto sam ja ve¢ tada bila samohrana majka bila, sve je palo na mene.
Znadi ja sama, imala sam samo prijatelja pored sebe, koji me je podrza-
vao. I mislim da nije bilo njega ja sama ne bih znala kako to da izdrzim...

Kako ¢emo tako sa bolesnim detetom da funkcionisemo? Nisam
mogla da zamislim. Nisam. Evo vremenom kako je to sve doglo, ali bu-
kvalno iz meseca u mesec propadanja. Tako sam pocela kad je upao u ko-
lica kao da sam dobila $amar - jeste to je stvarno ta bolest i on je stvarno
upao u kolica. A od saznanja do kolica imali smo godinu dana, proslo je
neko vreme kad nisam verovala da ¢e to nama da se desi, da ¢e se desiti
neko ¢udo, da to stane, da to nije istina.

U ovom narativu Cuju se sledeca osecanja: Sok, bol, tuga, ljutnja, strah
od buducnosti, strah od ishoda, nada... Misli i uverenja majke iz ove price
usmerene su na traganje za uzrokom (,,Zasto bas moje dete®), ali i potra-
gu za informacijama o detetovoj bolesti/stanju (,,dosla kuci i pogledala na
internet i sve procitala®). Cuju se misli usmerene na neizvesnost buducéno-
sti i ishoda bolesti (slicno kao u prvom narativu). I ovi nacini razmisljanja
govore o teskoli koju majka iz price ima kada se suoci sa potrebom da na
specifican nacin brine o detetu sa zdravstvenom teskocom. Ova majka svedo-
Ci i 0 aktivnostima koje su Cinile deo njene reakcije na postojanje poteskoce.
Navodi veZbanje (,,Zbog toga smo mi stalno vezbali. Naterala sam ga da vozi
bicikli i sve ostalo®), ali i odlaske kod razlititih struc¢njaka i odluku na razli-
cite medicinske intervencije.
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NARATIV 3

S obzirom da sam isla na carski rez, ne secam se sad nekih detalja.
Kad su me probudili, samo sam pitala da I’ je musko. Mislim, nije mi to
bilo bitno, ali valjda u tom bunilu, u tom svemu, kad su mi rekli da je Ziv,
ja sam eto pitala je li musko. Onda su se svi poceli smejati i onda je on
otiSao na neonatologiju, na tu intenzivnu negu, e onda su mi rekli da su

mu prilikom porodaja stavili taj kiseonik...

U samom startu meni je doktorka rekla da ¢e on biti verovatno sitni-
ja beba, mozda taj prvi ekspertni, jer je imao dva krvna suda, a kao treba
tri da imate, ali kao nema veze. I onda u dvadeset osmoj nedelji krenulo
sve... Trideset i trece nedelje se on rodio. On se tu ve¢ gusio, pa je doktor-
ka stvarno odmah odreagovala, odmabh hitno pravac carski rez. Dosla je i
rekla mi je da misli da mu je sad bolje napolju nego u stomaku, da on ve¢
nema dovoljno kiseonika i da mora da izade napolje. Ina¢e molim boga
samo da je zZiv. I eto, to je bilo sve.Znaci u trideset i tre¢oj nedelji dok-
torka mi je rekla da ima zaostatka, da on dosta zaostaje u razvoju, tada u
tezini.

12 dana smo mi bili na Betaniji, on je bio prebacen, nije bio stvarno
toliko Zivotno ugrozen. On je bio u inkubatoru, bio je mali i sve i stvarno
sam ja zami$ljala do godinu dana kad kazu da ¢e dete tako sve da ¢e do-
gurati, kad sam videla da ne sedi...

Onda je dva meseca proslo, a on je ovaj bio bez mene i onda je ope-
risan, sa neonatalogije prebacen hirurgije, tad sam mogla da budem sa
njim, tad sam ga prvi put i dotakla. Jako je to bio emotivan trenutak. Da.
Prvo tamo kad sam se porodila nisam smela da ga pipnem, bilo mi je
¢udno tako malo, kilo i dvesta, neshvatiljivo mi je da tako nesto moze da
se rodi. Posle tih dva meseca kad mi je doktorka rekla da mogu da udem
da ga vidim $ok za mene, jedva sam ga uzela. Ali onda tog momenta kad
sam ga uzela mislila sam da znam sve- i da ga presvuc¢em, i da mu... bila

sam s njim, nisam se odvajala.
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Mastala sam da odem kudi i da sve bude ok. Naravno nije bilo.
Stvarno ko god me je pitao kako sad, pa ok je on, kad ne znam. Kad ja sve
mislim mozda to sve tako treba, prvo dete, stvarno ne znam. Do godinu
dana ¢e sve do¢i na svoje, tako sam mislila, tako bar kazu.

A sad znam i dijagnozu, cerebralna. Kad sam saznala je bio $ok, ali
ok, svesna sam da mora tako.

Mislim sto puta se zapitam zasto, niko nam u porodici nema, svi su
stvarno zdravi i nikad nismo imali problema.

U trecoj prici pored $oka, dominiraju osecanja zbunjenosti, konfuzno-
sti i tuge. U misljenju dominira poricanje i mastanje da je sve u redu (,,Ma-
Stala sam da odem kuci i da sve bude ok®), ali i traganje za uzrokom (slicno
kao u narativu 2).

Nakon ¢itanja i analize u malim grupama/parovima, sa roditeljima/
ucesnicima se u velikoj grupi vodi razgovor o primerima narativa, sa ciljem
da se prepoznaju kljucne i najcesce reakcije roditelja prilikom saznanja ne-
zeljene vesti o zdravstvenoj poteskodi ili razvojnom kasnjenju deteta, kao i
u prvom periodu nakon tog saznanja. Pitanja kojima ce se roditelji/ucesni-
ci podstaci, trebalo bi da budu usmerena na prepoznavanje i imenovanje
osecanja, misli i aktivnosti koje su karakteristicne za ovu nerazvojnu krizu.
Neka od mogucih pitanja kojima bi ova aktivnost mogla biti vodena su:

- Pitanja usmerena na identifikaciju ose¢anja, misli i aktivnosti rodi-
telja u periodu saznavanja dijagnoze:

 Koja ose¢anja dominiraju pricom (narativom)? Koja ¢ujete u ,,po-
zadini“? Koja sve osecanja mozete da prepoznate u prici ovih ro-

ditelja? Pokusajte da identifikujete ¢itav emocionalni spektar koji
roditelji opisuju u ovom periodu Zivota?

« Sta su dominantne teme o kojima razmisljaju ovi roditelji? Koje
njihove misli/uverenja mozete da izdvojite? Koje informacije su
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najcesce potrebne roditeljima iz ovih prica? Za kojim informaci-
jama oni tragaju?

+ Sta su dominantna ponasanja roditelja opisanih u pricama? Koje
aktivnosti roditelja prepoznajete? Gde u ovim pricama vidite ak-
tivou brigu o detetu? Kako ona izgleda i od cega se sastoji?

- Pitanja usmerena na identifikovanje funkcije ovih osec¢anja u proce-
su formiranja roditeljskog sistema brige:

« Kako razumete cemu sluze sva osecanja koja roditelji navode?
Koja je njihova funkcija? Kako roditeljima ova ose¢anja mogu biti
od pomod¢i u brizi o detetu? Na koji nacin im pomazu? Na koji
nacin im mogu biti otezavajuc¢a u tom procesu?

« Sta sva ta ose¢anja i misli omoguéuju roditeljima u ovoj fazi? Ka
¢emu ih te misli vode? Na koje aktivnosti ih nagone?

Sekvenca sa susreta 2- Edukativni deo

Majka 1: Mama u ovoj prici oseca $ok, nevericu, brigu, strah...

Majka 2: Pa ‘ajde da kazemo da je bio prvo Sok posto je, tek je u trecoj
godini detetovog zivota primeceno da ima problem. Znaci tu je sam Sok -
mama vidi da ne$to nije u redu i samim odlaskom kod lekara da nesto dru-
go lece - da to nije to. Ne ispituju dijagnozu, oni su opet u tom strahu $ta se
desava i dalje su u sumnji i dalje vide da postoji neki problem. Znaci da taj
problem nije nestao, da postoji neki drugi problem kao $to je evo ovde su
napomenuli - deformitet na telu, samim tim dolazi do veceg straha i onda
dolazi to do nekog ocaja kad kasno saznaju pravu dijagnozu. Taj trenutak
kada ona pogleda na internet kakva je to bolest, da vidi da to dete nije du-
gog zivotnog veka i tu dolazi do neverice, straha, ocaja, zbunjenosti i prosto
te neke izgubljenosti...

Voditelj: Kada kazete izgubljenost na koje osecanje mislite? Kako biste

nazvali to osecanje?
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Majka 2: ...Pa to je taj ocaj...

Majka 1: Mozda tuga?

Voditelj: Za ¢ime tuguje majka iz ove price?

Majka 1: Pa za detetom kojeg mozda vise nece biti.

Majka 3: Alj, ona kaze - ,,od saznanja do kolica proslo je godinu dana“
. A tuga je ista? I ja budem, to - izgubljena, oc¢ajna i tuzna, iako znam da
moje dete ne pati od bolesti od koje joj je Zivot ugrozen.

Majka 1: Mozda je tuzna za tim $ta sve njeno dete nece moci, a druga
deca mogu i ona se nadala da ¢e i on moc¢i.

Voditelj: Dakle, ako vas dobro razumem mislite da ova tuga o kojoj
pricate nije samo reakcija na nezeljenu vest! I Vi (obrac¢a se Majci 1) mislite
da ima neke veze sa moguc¢nosc¢u majke da prihvati detetovo stanje?

Majka 1: Tako nekako... Ova mama je mozda tuzna jer je tesko biti
mama detetu sa nekim specifi¢nostima. Ja se tako ¢esto ose¢am. Kao da ne
znam $ta mu treba ili Sta bi bilo dobro da uradim. Mozda je zato tuzna?

Voditelj: Ako se setimo price sa proslog susreta i nacina na koji se
roditelji pripremaju da budu roditelji onda ovo $to Majka 1 kaze zapravo
znaci da tugovanje pomaze roditeljima da se oproste od onog ,vodica za
roditeljstvo“ koje su pravili i da sac¢ine novi, koji u potpunosti odgovara nji-
hovom detetu i njegovom stanju.

Voditelj u sekvenci vodi proces ka imenovanju osecanja koja se cuju u
roditeljskom narativu. Nakon toga proces je usmeren ka identifikaciji funkci-
je tugovanja, kako bi se kroz ovu aktivnost realizovao postavljeni cilj - druga-
Ciji okvir za razumevanje osecanja koja roditelji imaju prilikom saznavanja
dijagnoze. Proces je voden kroz pitanja i usmeravanje hipoteza koje roditelji/
ucesnici iznose u diskusiji, sa kratkim psihoedukativni elementom na kraju.

Svaka mala grupa/par odgovarajuci na pitanja analizira narativ koji je

¢itala, a edukativni deo susreta se zavrSava sumiranjem sli¢nosti za sve na-
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rative od strane voditelja. Ono $to su univerzalni procesi i mogu se prepo-
znati u ove tri price su:

- Ocekivanja od preuzimanja roditeljske uloge koja su gradena to-
kom trudnoce i prvih dana po rodenju bebe, nakon primanja infor-
macija o zdravstvenim teSko¢ama nalaze se pred velikim izazovom
kod svih roditelja koji su se nasli u ovoj situaciji.

- Karakteristicni emotivni procesi kod ovih roditelja su:

1. Dozivljaj razorenosti, preplavljenosti i traumatiziranosti saznanjem
2. Sok, poricanje, utrnulost i neverica

3. Osecanje krivice, odgovornosti i stida

4. Osecanje konfuzije i zbunjenosti

5. Strah za buduc¢nost deteta

6. Izrazena tuga

- Karakteristi¢cna misljenja i uverenja:

1. Dileme o tome da li bi moglo biti bolje da se dete nije ni rodilo

2. Preispitivanja uzroka (“Zasto se to desilo bas nama?”)

3. Trazenje dodatnih informacija (o stanju/bolesti, 0 mogucim ishodi-
ma, 0 mogucnostima tretmana, o iskustvima drugih)

- Sve ove reakcije su u funkciji uzimanja u obzir novih ocekivanja za
dete koja Ce se realno slagati sa detetovim stanjem i novog razume-
vanja $ta znaci biti roditelj tog deteta sa svim njegovim specifi¢no-
stima.

DEO III - RAZVOJNI DEO SUSRETA

Cilj: Ovaj deo susreta posvecen je licnom iskustvu ucesnika u procesu
suocavanja sa postojanjem zdravstvene poteskole, ili razvojne smetnje deteta.
Sa roditeljima Ce se dalje razgovarati o tome koliko su iskustva koja oni imaju
slicna, ili razlicita od onih opisanih i analiziranih u prethodnom segmentu
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rada. Cilj ovog dela susreta je prepoznavanje kljucnih elemenata nerazvojne
krize u licnom iskustvu i razumevanje sopstvenih reakcija na saznanje dija-
gnoze deteta.

Trajanje: 20-25 minuta

Aktivnost: Proces se na velikoj grupi usmerava ka licnom dozivljaju
roditelja/ucesnika kroz pitanja kao $to su:

- Na koji nacin su navedena iskustva sli¢na, ili razli¢ita u odnosu na
Vasa?

- Sa kojim aspektima ispri¢anih prica Vam je lako da se povezete/
identifikujete? Koji aspekti su Vam strani?

- Kada slusate na koji nacin je preuzimanje roditeljske uloge za ove
roditelje predstavljalo izazov, u kojoj meri rezonirate sa njima? Oko
kojih aspekata iz pric¢a?

- Koje opisanje reakcije (osecanja, razmisljanja) roditelja su Vam bli-
ske? Koje su Vam daleke?

- U ¢emu su Vama ta osecanja/razmisljanja bila od koristi? Na koji
nacin su Vam pomogla? Kako su predstavljala breme?

- Na koji nacin su sve Vase reakcije omogucile da kreirate nova oceki-
vanja od deteta i od sebe u roditeljskoj ulozi? Na koji nacin su bloki-
rale to kreiranje?

Vazno je podsetiti se da je razvojni deo svakog susreta posvecen
KLJUCNIM PROCESIMA - u ovom slu¢aju identifikaciji elemenata nera-
zvojne krize u licnom iskustvu, a ne SADRZAJU - samoj prici o iskustvu.
Aktivnosti u ovom segmentu rada trebalo bi da pomognu roditeljima da
u svom li¢nom dozivljaju prepoznaju klju¢ne procese izdvojene u prvom
delu susreta, ali jos viSe da im pomognu da identifikuju gde su ti proce-
si razli¢iti. Pitanja za vodenje ove aktivnosti, koja su gore navedena, zato
predstavljaju samo polaznu tacku i od vestine voditelja da dalje upravlja
savetodavnim procesom zavisice u kojoj meri ¢e tokom ovog dijaloga biti

realizovan planirani cilj.
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Sekvenca sa susreta 2- Razvojni deo

Voditelj: Koliko su ove price sli¢ne, ili razli¢ite od onoga sto ste vi do-
ziveli prilikom saznavanja dijagnoze?

Majka 1: Pa nasa prica je drugacija. Nasa prica pocinje, kad se rodila
to je bilo strasno. Moja beba se rodila mrtva, videla sam bebu koja je mlita-
va, koja ne dise i kako svi trce, tamo su oko nje, takav je bio na$ pocetak, i
niko nista ne govori daju bensedin da ne pitam nista, i sve $to vidim posle
toga je... Ja sam znala da to nece biti dobro, u tom momentu to je Sok, ne
znam kako da opiSem, a znala sa da nece biti dobro jer dete ne die 3 min...
a nadas se da ce sve biti super....

Voditelj: Taj prvobitni $ok, to je ono §to prepoznajete kao sli¢no, ako
dobro razumem?

Majka 1: Da, da... Medutim taj Sok je meni bio snaga da krenem pu-
nom parom, da nemam odmora, govorila sam da nije dobro, i kad su svi
govorili dobro ja sam govorila da nije. Sumnja je bila prisutna. Opravdana
sumnja. O tome ove mame uopste ne pricaju, o sumnji...

Voditelj: Pricale smo da mame u pricama govore o nadi. Gde ima
sumnje da nesto nije dobro, tu ima i nade da je dobro?

Majka 1: Jeste, jeste... Nadali smo se mi. Ali druga je stvar koliko se mi
sami borimo to je neka nasa prica... I koliko nemas kome da se obratis, ne-
bitno kako se taj zove, da li je doktor, ovaj ili onaj, a oni te gledaju kroz taj
broj. Niko nikad nije seo, objasnio nam $ta je u pitanju, da te posmatra kao
¢oveka, kao majku koja se bori za svoje dete... Tu dolazi taj moment kad
shvatis ,,Ej ona ne hoda, 2,5 godine ima!!“ Nada ti puno ne pomaze. Moras
da radis. Pa smo krenuli da radimo privatno i dalje smo u prici u Decijoj
bolnici. I moras da sam budes orgnaizator svega, sam nades pare i popricas
s ljudima. Kada ti ljudi odrade s tvojim detetom sat vremena, onda i vidi$
rezultate. To je to,to sam i na pocetku rekla zasto sam se prijavila, jer sam
jako besna na ceo sistem na sve ljde koji treba da su ti podrska, a zapravo
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Drugi susret - Kako sam postao/la roditelj Realnog deteta?

nisu i sva ta deca su prepustena, i koliko imas para i koliko zelis, toliko ¢e
oni da napreduju.

Voditelj: Cini mi se da je ova ljutnja ono §to je razli¢ito u odnosu na
price mama iz narativa?

Majka 1: E upravo to! U njihovim pri¢ama ne ¢ujem taj bes, tu ogorce-
nost, sa kojom ja moram da zivim.

U ovoj sekvenci voditelj pomaZe majci/ucesnici da identifikuje i prepo-
zna licna osecanja vezana za zdravstvenu teskocu svog deteta. lako majka
vise puta nudi sadrzaj svog iskustva, voditelj vodi proces tako da traZi za-
jednicki imenitelj za majcin doZivljaj i pomaZe majci da imenuje sopstvene
emocije. Na taj nacin obezbeduje uvid u kojim oblastima je njeno emotivno
iskustvo razlicito od univerzalnog traumatskog iskustva koje su opisali rodi-
telji u zadatim narativima i time otvara mogucnost da majka/ucesnica pre-
ispita znacenje osecanja koja dozivljava u kontekstu prilagodavanja roditelj-
skog sistema brige razvojnim specificnostima svoje cerke. Ucesnici u grupi,
dobijaju priliku da identifikuju sopstvena osecanja i dodatno se prepoznaju u
prici majke sa grupe. Voditelj obeshrabruje produbljivanje i detaljniju obradu
licnog sadrzaja koji ucesnica iznosi.

DEO 1V - ZAOKRUZIVANJE ISKUSTVA 1 PORUKA ,,ZA PO-
NETI®

Cilj: Zaokruzivanje iskustva vezanog za roditeljsku reakciju na saznanje
dijagnoze deteta. Sa grupom se za kraj imenuju i rezimiraju kljucni procesi o
kojima je tokom drugog susreta bilo reci.

Svi roditelji na samom zavrsetku susreta dobiju Poruku za poneti, koja
sadrzi u kratkim crtama klju¢ne procese. Preporuka je da roditelji kod kuce
pazljivo procitaju sarzraje ovih poruka, kako bi se omogucilo da procesi
pokrenuti tokom samog susreta jo§ neko vreme (do sledeceg grupnog sa-
stanka) ostanu u iskustvu u¢esnika/roditelja.



Trajanje: 10 minuta

Kljucne ideje drugog susreta i procesi kroz koje prolaze roditelji prili-
kom saznavanja dijagnoze su:

- Roditelji se u periodu trudnoce i prvih dana roditeljstva NE pripre-
maju za dete sa teSkocama i roditeljski sistem brige koji se razvijao
teSko moze da odgovori potrebama deteta sa smetnjama u razvo-
ju.

- Trenutak saznavanja teskoce, ili dijagnoze koju dete ima za veéinu
roditelja predstavlja traumatsko iskustvo.

- Trenutak spoznaje teskoce, ili saznavanja dijagnoze ispunjen je in-
tenzivnim neprijatnim emotivnim procesima i to najécesce:

« emocionalnom preplavljenos¢u, Sokom i nevericom
« osecajem izgubljenosti, nemoci

« dozivljajem besmisla, beznadeznosti

« dozivljajem nekompetentnosti da se o detetu brine,

o osecaj krivice, ljutnje, preispitivanjem, nepoverenjem u ljude oko
sebe, povlacenjem u sebe

e izraZzenom tugom.

- Roditeljska tuga je u funkciji transformacije roditeljskog sistema
brige u onakav sistem koji sadrzi uverenja, emocionalne reakcije i
ponasanja koja ¢e biti od pomo¢i da briga za dete sa smetnjama u
razvoju/hroni¢nim bolestima bude znacajno kvalitetnija.



Drugi susret - Kako sam postao/la roditelj Realnog deteta?

PORUKA “ZA PONETI” - SUSRET 2

“Kada sam postao roditelj
realnog deteta”

Kada se rada dete sa smetnjamau razvoju ili hroni¢cnom boles¢u,
ili kada se takvo stanje kod deteta dijagnostikuje, “rada” se novi roditelj.
Ovaj roditelj se nije spremao na iskustvo roditeljstva koje ga ceka, pa je
taj period uglavnom ispunjen uznemireno$c¢u, zabrinuto$c¢u, strahom i
slicnim emocijama. Od ovog roditelja drustvo ocekuje da se “prilagodi,
prihvati” i nauci da se suoci sa realno$c¢u i tako brine o detetu najbolje $to
ume.

Put postajanja ovim roditeljem podrazumeva puno toga. Pre svega,
roditelj primecuje da “vodic¢” koji se razvijao i pripremao ga da preuzme
brigu o detetu, nije viSe “vazeci”. Situacija roditeljstva daleko je od idili¢-
ne i optimisti¢ne, a potrebe deteta znacajno drugacije od onih koje su ro-
ditelji zamisljali. Umesto toga da je roditeljima u fokusu paznje uzivanje
sa svojim detetom, uzivanje u njegovom rastu i razvoju, najednom se u
fokus smesta zdravstveno stanje, pokusaj da se razume kako je do proble-
ma doslo i kako da se problem prevazide.

Istrazivanja kazu da je saznavanje dijagnoze koju dete ima dogadaj
koji za roditelje predstavlja traumu. To znaci da ga prate:

emocionalna preplavljenost, ok i neverica

osecaj izgubljenosti, nemoci

dozivljaj besmisla, beznadeznost

dozivljaj nekompetentnosti da se o detetu brine,

a neretko, i

177



- osecaj krivice, preispitivanje, nepoverenje u ljude oko sebe, povla-
¢enje u sebe i pre svega izrazena tuga.

Za ¢im roditelji tuguju? Dete je Zivo, zasto roditelji pate?

Roditeljski sistem brige bi trebalo da se promeni, da se transformi-
$e u onaj koji ¢e roditelja voditi kroz brigu i podr$ku koja je njegovom
detetu potrebna, u onaj koji ¢e mu omoguciti da pronade najbolji balans
brige i zabrinutosti, privrzenosti i prezasti¢ivanja i podske autonomiji i
nezavisnosti svog deteta. Da bi to mogao, roditeljski sistem brige, koji je
poceo da se razvija jo$ u trudnodi, mora da se “oprosti” sa svojim karak-
teristikama i “prezali” gubitak idealnog, zdravog i naprednog deteta koje
je pocivalo u ocekivanjima i nadanjima oba roditelja.

Tugu roditelja zato ne razumemo samo kao reakciju na vest, ve¢ kao
emotivni zastor koji omogucuje da se iza kulise redefini$u uverenja, emo-

cije, o¢ekivanja od deteta, interakcije sa njim i uloge roditelja.

Tugujudi roditelj ima $ansu da postane upravo onakav staratelj koji
¢e detetu trebati. Neko ko ¢e biti spreman da neguje, brine, §titi, ali i po-
drzi razvoj, ko ¢e moci da se fokusira na potrebe deteta, a ne samo na
potrebe bolesti ili smetnje, ocekivanja drustva, stavove okoline ili li¢ni
gubitak i ko ¢e moci da dozivi uzivanje sa svojim detetom.

Tugu roditelja medutim, ne treba prepustiti roditeljima samim i ce-
kati da prode ili se pretvori u neku drugu emociju. Vazno je podeliti svo-
ja osecanja od pocetka. Govoreci o njima, slazuci svoja emotivna isku-
stva, svoj dozivljaj, misli, dogadanja, roditelji imaju priliku da na bolji,
kompletniji na¢in produ kroz ovaj period. Roditelj tako dobija priliku da
gradi od pocetka sistem podrske, dobar odnos otvaranja prema okolini i

zadrzavanja intime porodi¢nog Zivota.

Kada se rada dete sa smetnjama u razvoju ili hroni¢nom boles¢u, ili
kada se takvo stanje dijagnostikuje kod deteta, rada se porodica i okruze-
nje koje ima priliku da za dete bude izvor podrske, ljubavi, znanja i vesti-
na, da bi dete moglo da se snade u svetu i postane sve §to moze da bude.




Drugi susret - Kako sam postao/la roditelj Realnog deteta?

DEO V - PITANJA, KOMENTARI, UTISCI I POVRATNE IN-
FORMACIJE UCESNIKA

Cilj: Omoguciti ucesnicima da pojasne odredene aspekte/teme susreta,
ili dobiju dodatne informacije o reagovanju roditelja na saznanje dijagnoze.
Omoguciti voditeljima da dobiju povratne informacije o toku, dinamici, sa-
drzaju susreta i utiscima ucesnika.

Trajanje: 5 minuta
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Treli susret - Putovanje kroz iskustvo:
Kako sam razumeo/la i doZivljavao/la
Iskustvo brige o Realnom detetu?






Treci susret se oslanja na saznanja o procesima adaptacije na nerazvoj-
nu krizu. lako se ranije verovalo da su promene u negativnim emocijama na-
kon Soka linearne i da prate sled do prihvatanja, danas se veruje da odredeni
nivo nekih negativnih emocija (poput tuge) moze uvek da postoji, cak i kada
je roditelj razvio novi model roditeljske brige i prihvatio izazov roditeljstva
nad detetom sa smetnjama u razvoju. Obicno se ti “recidivi” tuge javljaju u
periodima ocekivanih razvojnih ili socijalnih prekretnica kod deteta, ili kada
su neke uobicajene porodicne rutine poremecene. Dakle, promene koje prate
prilagodavanje vezuju se za Zivotne cikluse i olekivane razvojne promene de-
teta, tako da omoguce kontinuiranu adaptaciju roditeljskog modela brige na
nove zadatke vezane za staranje i podrsku detetu.

Cilj rada na ovom susretu je imenovanje i opisivanje iskustva prilagoda-
vanja uz podrsku u prepoznavanju kljucnih elemenata tog procesa poput de-
finisanja strategija prevladavanja stresa i suocavanja sa izazovima roditelj-
stva deteta sa smetnjama u razvoju, preispitivanja funkcionalnosti strategija,
ali i sagledavanjem “mesta detetove smetnje u razvoju” u porodici.

U susretu se koristi vizuelna metafora (Yuan, 2003), koja je kreirana
kao jedna od tehnika u radu sa roditeljima dece sa smetnjama u razvoju, a
kojom se roditeljima omogucuje da imenuju i simbolicki predstave celinu svog
iskustva, Sto je zapravo rezultat analize kljucnih procesa tokom prilagodava-
nja. Roditelji se ohrabruju da svoje iskustvo podizanja deteta sa smetnjama
u razvoju “vide drugim ocima” i da svoje licno iskustvo vezano za podizanje
deteta sa smetnjama u razvojui predstave na drugaciji, metaforican nacin.
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Treci susret - Putovanje kroz iskustvo: Kako sam razumeo/la i dozivljavao/la Iskustvo brige o Realnom detetu?

Struktura susreta 3

DEO I -PRETHODNI SUSRET I PORUKA ,,ZA PONETI*

Cilj: Na pocetku treceg susreta takode je izdvojeno vreme za jezgroviti
osvrt na kljucne procese iz drugog susreta i kratku razmenu ucesnika i vo-
ditelja o sadrZaju poruke za poneti, sa ciliem da se obradeni procesi ponovo
naglase i da se ucesnicima omoguci da ih analiziraju i reflektuju u odnosu na
licno iskustvo.

Trajanje: 15 minuta

Aktivnost: Voditelji jos jednom ukratko sumiraju sadrzaj prethodnog
susreta i ,,Poruke za poneti“ uz ostavljanje mogucnosti ucesnicima/rodi-
teljima da prokomentariSu, postave pitanje, iznesu poneko razmisljanje, ili
dilemu koja se u meduvremenu pojavila. Voditelji ohrabruju uéestvovanje i

razmenu medu roditeljima.

Na samom kraju diskusije kao prelaz ka edukativnom delu susreta do-
sadasnji kljucni procesi stavljaju se u kontekst zivotne price (pocetak, sa-
znanje dijagnoze...) i elementi susreta koji slede najavljuju se kao nastavak
zivotne price — putovanje kroz iskustvo.

DEO 11 -EDUKATIVNI DEO SUSRETA

Cilj: Prepoznavanje nacina na koji se roditelji i porodice adaptiraju na
roditeljstvo deteta sa smetnjama u razvoju/hronicnom boles¢u. Cilj je omo-
guiti ucesnicima da identifikuju i imenuju konstruktivne/pomazuce strate-
gije koje roditelji koriste u suocavanja sa specificnostima razvoja svog deteta.
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Trajanje: 35-40 minuta (oko 15 minuta rad/diskusija u maloj grupi +
20-tak minuta razmene medu grupama)

Aktivnost (deo 1): Uvod u aktivnost je predstavljanje jedne posebne
tehnike rada sa roditeljima pod nazivom vizuelna metafora. Vizuelna meta-
fora predstavlja simboli¢an prikaz nekog iskustva, najcesce preko crteza, ili
grafickog prikaza. U aktivnosti koja sledi bic¢e koris¢ene 3 vizuelne metafo-
re roditelja dece sa smetnjama u razvoju. Slike koje se koriste u radu sa ro-
diteljima/ucesnicima zapravo su odgovori roditelja na zadatak da bojama i
strukturom na papiru predstave svoje iskustvo roditeljstva nad detetom sa
smetnjama u razvoju/hroni¢nim bolestima. Uputstvo je podrazumevalo da
roditelji iz svoje glave elimini$u sve osim svog licnog dozivljaja kako je to
biti roditelj detetu sa zdravstvenom teskocom i da zatim taj dozivljaj prika-
zu kroz crtez.

(deo 2): Roditelje/ucesnike podeliti u 3 male grupe, ili para. Svaka
grupa/par dobija po jednu vizuelnu metaforu (samo crtez) i prvi deo ove
aktivnosti podrazumeva da crtez zajedno pogledaju i ukratko ga analizira-
ju u kontekstu svog li¢nog utiska, ili dozivljaja o tome Sta ovaj crtez pred-
stavlja. Odmah nakon toga roditelji/ucesnici dobijaju objasnjenje roditelja
koji je vizuelnu metaforu naslikao i njihov zadatak je da analiziraju na koje
nacine su iskustva roditeljstva koje opisuju roditelji iz primera bila poma-
zuca, ili odmazuca u procesu traganja za najadekvatnijim nac¢inom brige za
njihovo dete.

Napomena: Ilustracije i opisi vizuelnih metafora su preuzeti od D.
Orme (2005), uz odobrenje autora
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Treci susret - Putovanje kroz iskustvo: Kako sam razumeo/la i dozivljavao/la Iskustvo brige o Realnom detetu?

VIZUELNA METAFORA 1

Vizuelna metafora
majke deteta sa autiz-
mom se sastoji od puta
zivota na vrhu papira
gde zive drugi ljudi, a na
| dnu crteza su stepenice
koje vode dole na pla-
zu. Ona smatra da plaza
predstavlja njen zZivot sa
porodicom. Talasi dolaze
i odlaze spirajuci pesak i
otkrivaju¢i druge aspek-
te zivota. Struje bazena
sa leve i desne strane ot-
krivaju dragulje njiho-
vog zivota. Na plazi je
suncobran i stolica koji
njoj omogucuju mesto za

predah. Ona oseca da je
more koje se menja kao i
njen li¢ni Zivot, ponekad
je turbulentno i burno,a
ponekad je mirno.
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VIZUELNA METAFORA 2

ELEE

Crtez dve majke koje imaju decu
sa Daunovim sindromom (DS). One
su odlucile da zajednickim snagama
nacrtaju crtez. Vizuelna metafora je
predstavljena kao planine i doline sa
brzacima reke koja su spusta uz plani-
ne. Prva majka je opisala kao da uspo-
ni i padovi planine predstavljaju njen
porodi¢ni zivot sa detetom sa DS. Ni-
sko podruc¢je u levom delu predstavlja
rodenje deteta i vide stegnuto vreme
njenog zivota. Dalje duz planinskog
venca ka desno je nekoliko uspona i
padova u obliku brda i dolina. Izmedu
prvog i drugog vrha sija sunce. Dalje
ka desnoj strani crteza se usponi i pa-
dovi izravnavaju $to predstavlja stabil-
nije vreme u njenom zivotu, medutim
ovo podrudje je vise nego §to je poce-
tak planinskog venca.

Druga majka se odlucila da svo-
je iskustvo opiSe kao voznju splavom
niz brzake reke. Ona je u splavu sa
detetom i suprugom. Pocetak voznje
rekom je turbulentan, a ona kaze da
to predstavlja porodicu njenog muza
i kako su oni reagovali na dijagno-
zu, a dalje niz reku je voda mirnija i
to predstavlja njenu porodicu, koja je
viSe prihvatila dijagnozu DS njenog
deteta.
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Treci susret - Putovanje kroz iskustvo: Kako sam razumeo/la i dozivljavao/la Iskustvo brige o Realnom detetu?

VIZUELNA METAFORA 3

Crtez majke koja ima dete
sa teskim oblikom autizma. Ona
je bila zaista zbunjena ovom vez-
bom kada je trebala da nacrta
svoje iskustvo toga da ima dete sa
smetnjama u razvoju. Na kraju je
nacrtala auto ispred blokiranog
puta,a zatim put sa nekoliko ra-
zlicitih raskrsnica. Prvi put ima

dva izbora, ali se dva puta na kra-
ju spajaju u jedan, a zatim u cen-
tru crteza postoji raskrsnica koja
joj omogucava da ide u tri razli-
Cita pravca. Ona istice da je to

vreme kada je njena cerka imala

| | oko godinu dana i kada je ona

N morala da donese mnoge odluke
13

u vezi sa svojim zivotom. Dalje

uz put je jo$ jedan unakrsni put,
koji joj opet omogucava da ide u
tri razli¢ita pravca oznacavajuci
aktuelnu dijagnozu autizma kod
njenog deteta. Ona napominje da
ne zna kuda ¢e svi ovi putevi da je
odvedu.

Nakon ¢itanja i analiziranja vizuelnih metafora i pratec¢ih objasnjenja
u malim grupama/parovima, voditelj usmerava proces na razmenu u veli-

koj grupi sa ciljem da roditelji/ucesnici prepoznaju:

- Da ¢e se ve¢ina roditelja prilikom saznanja dijagnoze suociti sa ose-
¢anjima tuge, Soka, neverice, krivice, beznjada, ljutnje, te da je inten-
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zitet ovih osec¢anja individualan i razlikuje se od roditelja do rodite-
lja, ili od porodice do porodice;

- Da ¢e svaki roditelj deteta sa smetnjama u razvoju razviti neku li¢cnu
strategiju koju koristi kako bi se nosio sa gore navedenim osecanji-
ma i kako bi ih prevazi$ao/prevladao;

- Da se strategije koje roditelji koriste razvijaju kroz iskustvo roditelj-
stva i da je razvoj tih strategija proces, a ne dogadaj ili jedna tacka u
vremenu (metafora putovanja);

- Da strategije koje roditelji koriste vrlo ¢esto podrazumevaju oslanja-
nje na druge bliske ljude, ili stru¢njake koji su u kontaktu sa detetom
(metafora odnosa);

- Da se strategije koje roditelji koriste u adaptaciji na stanje deteta Ce-
sto razvijaju kroz cikluse, omogucavajuci tako roditeljima da svoj
“vodi¢ za roditeljstvo” prilagodavaju razvojnim karakteristikama de-
teta koje raste (metafora cikli¢nosti);

- Da strategije uvek postoje i da od individualnih karakteristika poro-
dice i roditelja zavisi koju strategiju ¢e odabrati kao efikasnu i koliko
vremena ¢e im biti potrebno da je razviju.

Pitanja kojima voditelji mogu da usmeravaju ovu aktivhost mogu biti
neka od sledecih:

- Pitanja usmerena na identifikaciju strategija koje roditelj u primeru
koristi prilikom adaptacije na ulogu roditelja deteta sa smetnjama u
razvoju/hroni¢nim bolestima:

« Kakav je ton ovih metafora? Koja osecanja, raspolozenja ili proce-
se mozete da prepoznate u ovoj metafori/ovim metaforama? Sta je
dominantna poruka koju ove metafore nose? Koji motiv provla-
dava u ovim metforama?

« Kako ove metafore svedoce o nac¢inima na koje se roditelji i/ili po-
rodice nose sa svojom ulogom? Sta ove metafore govore o nacinu
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Treci susret - Putovanje kroz iskustvo: Kako sam razumeo/la i dozivljavao/la Iskustvo brige o Realnom detetu?

na koji se roditelji iz primera adaptiraju na specificnosti roditelj-
stva?

« Sta nacin na koji vide svoj Zivotni put govori o odnosu ovih majki
prema detetu?

+ Na koji nacin majke metafori¢no percipiraju samu smetnju/bo-
lest? Na koji nacin percipiraju porodi¢ne odnose?

« Kako je u metaforama predstavljeno prevladavanje teskih/nepri-
jatnih osecanja?

Pitanja usmerena naprepoznavanje pomazucih elemenata ovih stra-
tegija u procesu prilagodavanja roditeljskog sistema brige specificnostima

razvoja deteta.

1. Sta je sli¢no, a $ta razli¢ito u metaforama ovih majki? Sta je zajednic-
ko ovim metaforama? Imenujte procese koji se prozimaju kroz sve
tri metafore?

2. Kako im je razumevanje i nacin na koji dozivljavaju svoj Zivotnog
puta od pomo¢i? Na koji nacin im je taj dozivljaj otezavajuc?

Sekvenca sa susreta 3- Edukativni deo

Voditelj: Sta je zajedni¢ko ovim metaforama?

Majka 1: Prepreke, sve mame pric¢aju o preprekama na svoj nacin -

bilo da su raskrsnice, talasi ili brda.
Majka 2: To znaci da se sve mame se suocavaju sa problemom.
Voditelj: Na koji na¢in mame predstavljaju te prepreke? Kako o njima
razmisljaju?
Majka 2: Nekako svaka na svoj nacin.

Voditelj: Sta je ipak zajednicko nacinima na koji ih mame iz primera

percipiraju?
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Majka 1: Svima su prepreke na pocetku teze, vece... Ova mama sa au-
tom prvo kaze put je blokiran, posle su samo raskrsnice... Ove dve mame
$to crtaju zajedno prvo su nacrtale bas veliko brdo, posle se nekako samo
talasa.

Majka 3: Zajednicko im je i to $to nijedna ne kaze da prepreka vise
nema.Ja sam recimo prepoznala sebe, jo§ dok ste nam davali crtez. Ovo me
bas na na$ put podsetilo - jel jeste ili nije, jel radimo dobro ili nesto drugo
treba, jel sad to dovoljno i sad stalno radimo nesto i kad to ne daje rezultate
kuda dalje... Stalno neka raskrnica.

Voditelj: Cini mi se da rezonirate sa ovim majkama. Mozda Vam to
moze pomoc¢i da imenujete slicnost u svim ovim pri¢ama o kojoj govori-

mo? Kako bismo je jednim imenom nazvali?

Majka 3: Sta? To §to je prva prepreka najveca, a posle stalno ima novih
koje su ipak manje i manje? To da nazovem nekako?

Voditelj: Da.

Majka 3: Mozda ritam? Ritmic¢nost?Ali nije, nije stalno isto? Mozda
kao neko idenje u krug, ali ne stalno po istom krugu, nego nekako kao po
spirali. Bude$ na istom mestu, ali krug iznad. Tamo nije vise toliko tesko.
Onda se nesto svasta desava i dodes$ do istog mesta sprat iznad.... Ne znam.

Voditelj: (celoj grupi) Mozemo da pomognemo Majci 32
Majka 1: Mozda kao neke faze, ciklusi? Koji se ponavljaju?

Voditelj: Roditelji zaista ¢esto govore o ciklusima koji se ponavljaju.
Da svaka nova razvojna faza nosi teskocu prilagodavanja roditeljskoj ulozi.
Kao da je onaj vodi¢ za roditeljstvo (o kome smo pric¢ali na prvom susre-
tu) uvek iznova izazvan. Roditelji tako u novim fazama, na primer kada je
ocekivano da dete prohoda, progovori, krene u vrti¢, skolu... iznova doziv-
ljavaju stres usled adaptacije svoje uloge roditelja. Ali kao $to kazu majke
iz price, i Vi primecujete, intenzitet tuge nije isti kao na pocetku. Hajde da
razmotrimo koji procesi o kojima svedoce majke iz prica su im pomogli da
bude lakse?
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Iu ovoj sekvenci voditelj motivise roditelje/ucesnike da prepoznaju uni-
verzalni proces u vizuelnim metaforama majki. Apstraktan sadrZaj metafora
Lvuce“ ucesnike ka konkretnom materijalu - konkretnom licnom isksustvu,
ali voditelj koristi taj trenutak kako bi ,,pomogao” ucesnici da prepozna i ime-
nuje proces. Voditelj prepoznaje potrebu grupe da ih podstice cescim pitanji-
ma i koristi imenovanje jednog od procesa za dalju razradu.

DEO III -RAZVOJNI DEO SUSRETA

Cilj: Kao i svaki razvojni deo i ovaj deo susreta posvecen je licnom isku-
stvu ucesnika u procesu suocavanja sa iskustvom roditeljstva kako vreme od-
mice i dete raste. Sa roditeljima Ce se dalje razgovarati o tome koliko su nji-
hova iskustva na putu roditeljstva detetu sa smetnjom u razvoju/hronicnom
boles¢u slicna, ili razlicita onima koje su nacrtale i opisale majke u svojim
vizuelnim metaforama. Cilj ovog dela rada je da roditelji/ucesnici prepozna-
ju promene u kvalitetu i intenzitetu sopstvenih emocija u procesu adaptacije
porodice na razvojnu smetnju/hronicnu bolest. Cilj je i omoguciti roditeljima
da prepoznaju licne i porodicne strategije koje su bile konstruktivne na putu
izgradnje roditeljske uloge detetu sa smetnjama u razvoju.

Trajanje:20-25 minuta

Aktivnost: Razgovor se vodi na velikoj grupi i moze se voditi nekim
od sledecih (ili slicnih) pitanja:

- Na koji nacin su iskustva roditelja u suo¢avanju sa razvojnom smet-
njom sli¢na ili razli¢ita u odnosu na ono sto je Va$ licni dozivljaj?
Kada razmisljate o svom putu suocavanja sa smetnjom/hroni¢cnom
boles¢u koje elemente iz prica ovih roditelja prepoznajete u njemu?

- U kojoj meri/ na koji na¢in su Vasa li¢na ose¢anja u procesu adapta-
cije na smetnju sli¢na ili drugacija od onoga $to iskazi ovih roditelja
predstavalju?

- Koji od nacina prevladavanja teskih osec¢anja koji su navedeni u pri-
meru su Vam bliski? Da li kod sebe prepoznajete jo$ neke strategije



prevladavanje teskih osec¢anja o kojima ove majke ne govore? Pode-
lite ih sa grupom.

- Koliko je nacin na koji Vi dozivljavate svoj zivotni put za Vas oteza-
vajudi ili olaksavajuci? U kojim aspektima posebno?

Sekvenca sa susreta 3- Razvojni deo

Voditelj: Koliko su vasa iskustva sli¢na ili razli¢ita u odnosu na ovo $to

smo culi?
Majka 1: Dosta je sli¢no.
Voditelj: Sta iz opisanih iskustava je najbliskije Vasem iskustvu?

Majkal: Ja imam 100 osecanja, ali mislim tuga je uvek tu. I koliko me
nosi ili ne nosi, to se menjalo iz faze u fazu. Sad to je slicno. Mozda je kod
mene razli¢ito to sto sam ja dugo imala osecaj da je sve gore i gore. Ne
jedna visoka planina, nego lanac... i svaka je sve vislja i vilja od prethod-
ne. Svaki problem je bio sve gori i gori i ja sam bila oc¢ajna §to ne mogu da
objasnim ljudima da ne dizu ruke zato §to je to neko napisao, dao tu dija-
gnozu... Oc¢ajna $to znam da ona zna i $to u $koli ona nije uopste toliko lo-
$ija u odnosu na drugu decu, ali se ostaloj deci to sve istolerise ako ne znaju
242, a mi smo uvek posmatrani kroz neku lupu, ona je dete sa smetnjama
u razvoju i ona ne treba da zna koliko je 2+2, jer ja onda moram da budem
i uciteljica i defektolog i fizijatar i psihoterapeut...

Voditelj: Sta je vama bilo od pomo¢i da izadete iz tog vrtloga ocaja?

Majka 1: Ne znam. Stvarno ne mogu to da kazem.Nekako u vreme
kada je preminuo moj otac, na neko vrememoja paznja bila usmrena na
neke druge stvari. Puno stvari se tada promenilo u nasoj $iroj porodici, kad
je tata umro. I onda je nekako samo doslo - taj ose¢aj da ne moram ja da
objasnjavam, terapeutiSem, vezbam... Prvo sam bila samo jako umorna od
svega tog. Onda sam shvatila da stvarno ne moram i da sam jasamo mama.
I nije bitno da li ¢e ona biti frizer ili doktor. Zapravo nije bitno ni da li je
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u rednovnoj $koli ili ¢e je prebaciti u Milan Petrovi¢... Bitno je samo da je
ona svesna sebe. I da zna da sam tu. Mislim, da se razumemo, nije da posle
nisam bila tuzna, ali nekako, to je valjda to o ¢emu pricaju ove mame. Posle
je sve ipak bilo lakse.LakSe meni.Ne njoj.

Voditelj: Cini mi se da Vas je iskustvo gubitka oca, podstaklo da dru-
gacije gledate na sebe kao roditelja?

Majka 1: Nikad nisam o tome tako mislila. Mislim da sam bila samo
umorna od svega. I kad je trebalo da se neguje tata, pa posle kad su pocele
rasprave oko nasledstva... Jednostavno sam digla ruke od svega pa i od nje-
nih vezbi i logopeda i dodatnih c¢asova... Ali kad Vi to kazete, mozda ima

smisla.

Voditelj: To ne mora da je ba$ tako, to je samo jedna moguc¢nost. Ono
$to je vazno jeste da su neke okolnosti dovele do toga da drugacije dozivite
sebe u ulozi majke.

Majka 1: Boze, jeste. Nisam o tome uopste tako razmisljala. Misli¢u o
tome.

DEO IV - ZAOKRUZIVANJE ISKUSTVA I PORUKA
,ZA PONETI

Cilj: Svi roditelji na samom zavrsetku susreta dobiju Poruku za poneti,
koja sadrzi u kratkim crtama kljucne procese. Preporuka je da roditelji kod
kuce pazljivo procitaju sadrzaje ovih flajera, kako bi se omogucéilo da procesi
pokrenuti tokom samog susreta jos neko vreme (do sledeceg grupnog sastan-
ka) ostanu u iskustvu ucesnika/roditelja.

Trajanje: 10 minuta
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Klju¢ne ideje treceg susreta i diskusije o procesima kroz koje prola-
ze roditelji prilikom adaptacije na roditeljstvo detetu sa zdravstvenom/ra-

zvojnom teskocom su:

- Univerzalnost osecanja roditelja prilikom saznanja dijagnoze koju
dete ima- Sok, tuga, neverica, krivica, beznade, ljutnja) i individual-
nost kvaliteta i intenziteta ovih osecanja;

- U pokusaju prevladavanja osecanja koja se javljaju prilikom suoca-
vanja sa postojanjem zdravstvene/razvojne teSkoce roditelji razvijaju
strategiju koju koriste u adaptaciji na roditeljstvo detetu sa smetnja-
ma u razvoju/hroni¢nim bolestima;

- Te strategije “pomazu” roditeljima da integri$u svoje iskustvo rodi-
teljstva i upoznajuci svoje detet kreiraju onakav “vodi¢” koji ¢e im
omoguciti da svom detetu pruze kvalitetniju brigu.

PORUKA “ZA PONETI” - SUSRET 3

“Put kroz iskustvo”

Iskustva tuge roditelja dece sa smetnjama, kao i ose¢anja poput Soka,
krivice, ljutnje, povlacenja, beznada, normalan su odgovor na traumu sa-
znavanja dijagnoze hronic¢ne bolesti ili razvojne smetnje deteta. Pa ipak,
intenzitet ovih emocija, nacin i vreme kada se one javljaju, nacin prolaska
kroz njih i prevazilazenje tih emocija su razlicite kod razli¢itih roditelja. Te
razlike mogu da nastanu usled vremena saznavanja dijagnoze, na¢ina na
koji su kroz proces saznavanja prosli, ali i od individualnih i porodi¢nih
strategija prevladavanja koje podrazumevaju i neke li¢ne kapacitete poput
mogucnosti da se redefinisu li¢ni prioriteti, ali i mogu¢nost da se prepozna
i razvije adekvatna mreza stru¢njacke podrske i podrske bliskih ljudi.

Za roditelje moze biti znacajno da, s vremena na vreme, od pojedinac-

nih dogadaja, ljudi, recenica, emocija, ocekivanja, razumevanja i saznava-
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nja, pomoci koja je primljena, kojih je tokom Zivota porodice nebrojeno
mnogo, naprave presek i sacine jednu sliku iskustva. Ovakva, metaforic-
ka slika iskustva saznavanja dijagnoze i brige o detetu koje dijagnozu ima,
daje mogucnost roditelju da upozna pravilnosti koje se u, naizgled haotic-
nom i emocijama prezasi¢enom zivotu, javljaju, da razluci ono $ta jeste bilo
(ili jeste generalno) pod njegovom kontrolom, a $ta nije i da da neko znace-
nje tome, da prepozna li¢ne strategije i strategije njegovih ¢lanova porodice
koje se pokazuju korisnim i defini$u snage na koje se mogu osloniti.

Kada govore o metaforama koje predstavljaju njihovo iskustvo rodite-
lji imaju neke sli¢ne ,,zajednicke ideje®. Najc¢esca tema koja se kao metafora
navodi je Putovanje. Ono moze da obuhvati i pozitivna i negativna isku-
stva, moze da naglasi ,tobogan® i nagle promene kvaliteta iskustva. Pone-
kad roditelji navode i to da izgleda kao da putovanje ima neke ,,slepe ulice®
i naglasavaju vaznost adekvatnog odabira rute za putovanje i znakova i lju-
di koji su im usput pomogli.

Druga tema koja se Cesto pominje je snaga kroz povezanost. Nekada
se ona predstavlja kao mreza koju, na primer, pravi pauk. Svaka je nit veo-
ma tanana i slaba i pomeri se na svaki dasak vetra ili kap kige, ali ipak moze
da bude veoma snazna, stabilna i trajna zahvaljuju¢i medusobnoj ispreple-
tanosti sa drugim nitima (vezama).

Treca najcesca tema su ciklusi i ciklicna priroda Zivota: “sve se vraca
i vrti u krug”. Pri tom se naglasavaju neki momenti koji se stalno vracaju.
Ponekad se cikli¢nost predstavlja kroz zivot drveta- koje cveta i lista, rodi,
izgubi lisce, izgleda kao da spava, a onda sve krece ispocetka u prolece. Na
ovaj nacin roditelji predstavljaju periode koji se smenjuju, a koje karakte-
riu razliciti nivoi stresa ili stresna iskustva koje bivaju poznata i koja se
iznova ponavljaju, npr. tenzija na pocetku svake skolske godine, ponovna

razmena informacija sa novim nastavnicima,ili novim struc¢njacima...

Ponekad se, naravno, jave i neke specificne metafore - jedinstveni
nacini sazimanja i predstavljanja iskustava. Neke se oslanjaju na profesiju
ljudi koji ih stvaraju (npr. hemicar koji prica o katalizi inertnih elemenata
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njihovih li¢nosti probudenih rodenjem njihovog sina, nakon cega je usle-
dila lancana reakcija promena), ili nekih specifi¢nih li¢nih simbola koji su
deo privatnog iskustva porodice (nekog letovalista, igracke ili slicno koje su
imale posebno znacenje za porodicu).

Kada slusamo o metaforama koje roditelji prave, neretko se pitamo “A
gde je, u ovim slikama, sama smetnja deteta”?...Ona se kao takva gotovo ni-
kad ne prikazuje kao klju¢ni elemenat metaforicke price. Dete sa smetnjom
je integrisani, neizdvojivi deo celine i metafore prate iskustva svih ¢lanova
pricajuci zivotnu pric¢u porodice. Na taj nac¢in metafore omogucuju rodi-
teljima da “slazu” i integri$u svoja iskustva i postanu svesni jedinstvenosti
rastuceg kvaliteta poznavanja deteta i brige o njemu.

DEO V - PITANJA, KOMENTARI, UTISCI I POVRATNE IN-
FORMACIJE UCESNIKA

Cilj: Omoguditi ucesnicima da pojasne odredene aspekte/teme susreta ili
dobiju dodatne informacije o razlicitim nacinima na koje roditelji i porodice
integrisu u svoj licni i porodicni Zivot iskustvo brige o detetu sa smetnjama u
razvoju ili hronicnom boles¢u. Ovaj deo susreta trebalo bi da voditeljima da
Sansu da dobiju povratne informacije od ucesnika/roditelja o toku, dinamici,
sadrzaju susreta i utiscima kako bi mogli da naredne susrete prilagode potre-
bama konkrente grupe.

Trajanje: 5 minuta
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U Cetvrtom susretu u fokus se stavljaju promene u videnju deteta,
njegovih potreba i nacina na koje treba odgovoriti na njih, kao i promenu
u razumevanju roditeljske uloge. Pri tom Ce se, i u ovom, ali i u narednim
susretima naglasavati ocekivana poZeljna promena koja vodi kvalitetnijem
staranju o detetu, ali i boljoj opstoj adaptaciji porodice i porodicnom
blagostanju.

Analiza u radu Ce se oslanjati na nekoliko vaznih tacaka u ovom
procesu. Pre svega, to se odnosi na izazov koji je pred roditeljima da razvijaju
svest o nastalim izmenama u intenzitetu osecanja, kvalitetu osecanja (vezano
za dijagnozu, roditeljstvo i samo dete), kao i promene koje nastaju u svesti
roditelja o detetu upuéuju ga sve vise na pozitivne strane roditeljstva, snage
deteta i porodice, cime omogucuju realnije sagledavanje potreba i mogucnosti
deteta, kao i bolji uvid u napredovanje deteta i porodice u celini. Zatim,
razgovor Ce se voditi o nekim od kljucnih elemenata koji prethode razresenju:
odlaganje potrebe da se poznaje razlog i uzrok detetovog stanja spram rastuce
potrebe da se razumeju aktuelne potrebe deteta (i u smislu zdravstvene nege,
dodatne podrske i stimulacije, ali i u smislu emotivne sigurnosti, osecanja
pripadnosti porodici i bazicnog poverenja u roditelje) i prihvatanja detetovog
stanja uz prihvatanje izvesne nade za pobosljanjem. Oba ova aspekta promene
podrazumevaju da se dete vidi i izvan okvira dijagnoze i teskoca koje ima, te
da se uloga roditelja definise ne samo preko staranja o tretmanu, vec i preko
pruZanja zastite i opcija za istrazivanje i razvoj u sigurnom, prihvatajucem
i stimulativnom okruzenju. Ovo (e dalje voditi zahtevima za balansiranjem
ovako definisanom roditeljskom ulogom sa drugim ulogama (roditeljstvo
nad drugom decom, koroditeljska, bracna uloga, uloga prijatelja, ¢lana Sire
porodice, profesionalna...) sto usmerava porodicu ka razvoju i napretku u
odnosima koje formira i u svom socijalnom okruzZenju.
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Struktura susreta 4

DEO I -PRETHODNI SUSRET I PORUKA ,,ZA PONETI*

Cilj: Cilj je da se ucesnici uvedu u aktivnosti koje ce uslediti, kao i da se
napravi “most” u odnosu na sve prethodno obradene procese, kako bi se obez-
bedilo da Citav ciklus susreta ima kontinuitet. Cilj je, takode, podsetiti ucesni-
ke na kljucne procese koje roditelji izdvajaju prilikom prolaska kroz iskustvo

roditeljstva detetu sa smetnjama u razvoju/hronicnim bolestima.
Trajanje: 10-15 minuta

Aktivnost: Sam pocetak susreta posvecen je rekapitulaciji klju¢nih
procesa sa prethodnog susreta i osvrtu na poruku za poneti. Kako bi se
obezbedio dozivljaj kontinuiteta Zivotne pric¢e potrebno je da voditelji na
pocetku svakog susreta ukratko sumiraju obradene procese i zakljucke sa
prethodnog. Ova aktivnost svakako ukljucuje i ostavljanje mogucnosti
ucesnicima da iznesu li¢ni zakljucak, pitanje ili dilemu o kojoj su u medu-

vremenu razmisljali, kao i medusobnu razmenu medu roditeljima.

DEO II -EDUKATIVNI DEO SUSRETA

Cilj: Prepoznavanja poZeljne promene u ulozi roditelja deteta sa smet-
njama u razvoju. Cilj je da ucesnici prepoznaju kljucne aspekte pozljene pro-
mene u emocijama, razmisljanjima i/ili uverenjima roditelja dece sa smet-
njama u razvou/hronicnim bolestima. Cilj je takode, da ucesnici/roditelji
prepoznaju efekte ovih promena na organizaciju i kvalitet brige za dete.
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Trajanje: 35-40 minuta (20 minuta za rad u malim grupama + 15 mi-
nuta za izve$tavanje i razmenu medu grupama)

Aktivnost: Voditelji roditelje/ucesnike organizuju u tri male grupe/
para u zavisnosti od broja ucesnika na susretu. Svaka grupa dobija instruk-
ciju da procita jedan narativ/pricu roditelja deteta sa smetnjama u razvoju
sa ciljem da identifikuje ono $to se kod roditelja u narativima promenilo to-
kom vremena od perioda saznanja dijagnoze, bilo da su to osecanja, uvere-
nja, nacin razmisljanja, ponasanje... Podsticu se da medu sobom, u maloj

grupi/paru $to detaljnije opiSu promenu o kojoj svedoci narativ roditelja.

NARATIV 1

Od samog saznanja njegove dijagnoze i problema osecanja mi se
jesu promenila, ali menjaju se u tom smislu da se sada cesto vrtim u kru-
gu. Budem razocarana, pa se pitam zasto ba$ ja, ali onda to prode, pa je
opet sve OK...Ono $to mi otezava, a tako je ¢ini mi se i drugim majkama
koje imaju dete sa posebnim potrebama koje ovako jako zaostaje je da
mi je nekad tesko da u potpunosti budem povezana sa njim, da shvatim
$ta mu treba, kako da mu udovoljim ili da ga smirim kada je uznemiren.
Nekako ne mozemo uvek pozitivno da se uskladimo, kako da kazem. Ne-
kad imam osecaj da ga ne ose¢am, ni on mene ni ja njega.

Pa ipak, na svaku situaciju se ¢ovek navikne. Bukvalno znaci, u po-
¢etku mi je bilo jako tesko, neizdrzivo, sada je drugacije. Imam te nalete
tezine, budem nekad preosetljiva, ali se sada ipak lakse priberem i nasta-

vimo dalje.

Majka iz ovog narativa je svesna promene u osecanjima koja se odi-
grala. Iako ova majka govori i o neprijatnim osecanjima koja su i dalje pri-
sutna, kvalitet ovih osecanja je takav da ona moze da se “nosi sa njima” (*..
pa je opet sve OK”) i ona nisu preplavljujuceg karaktera (o cemu govori
i u poslednjem segmentu narativa). Svedocenje ove majke o nemogucnosti
povezivanja, zapravo govori o svesnosti majke o realnim karakteristika i
mogucnostima svog deteta (za kreiranje ovakve veze), ali i o usmerenosti
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na tu vezu (sto joj i daje mogucnost da je na ovaj nacin evaluira). Poslednji
segment narativa takode ispunjen je realnim optimizmom (*...se sada lakse

priberem i nastavimo dalje.”)

NARATIV 2

Osecanja se uvek menjaju. Mogu reci da se svake nedelje menjaju.
Ja mogu i danima da placem, tesko mi je psihicki. I fizicki kada imamo
problem, kupanje, premestanje njega, ja pocinjem da se ljutim na sve, na
moje stanje, za$to on ne moze, poc¢injem da zalim sebe. To moram da pri-
znam, a tako se sigurno i drugi roditelji ose¢aju. Zasto moram ja tako da
se mucim? I to je ono veliko pitanje. I posle 10 minuta to je sve proslo, a
o ¢emu ja razmi$ljam, pa moram da mu pomognem... Znaci ta kriza koja

me uhvati, ipak prode.

I same te krize su ipak krace i manje bolne nego u pocetku kada sam
tek saznala da on ima ozbiljan problem, da se on nece resiti, da moze biti
gore. Tada me je samo preplavljivala bespomocnost i neki uzasan strah.
Sada je drugacije jer znam da brinem o njemu, uspostavili smo neke na-
vike, imamo svoje male rituale i ti padovi u raspolozenju kada dodu brzo

produ.

Majka iz narativa 2, takode govori o svesnosti promene u osecanjima.
Iako ona nagalasava kontinuiranu ciklicnost ovih promena, svedoci o tome
da su osecanja sada manje intenzivna i da za nju nisu paralisuca (kako su
ranije bila - “bespomocnost i neki uZasan strah”). Nacin razmisljanja ove
majke takode se menja, i ustaljuje se usmerenost na potrebe deteta, nasu-
prot usmerenosti na patnju roditelja ili zdravstvenu teskocu. Ova majka ta-
kode govori o novim navikama i ritualima porodice koji su joj pomogli da
kreira okvire adekvatne brige o sinu.
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NARATIV 3

Jesu osec¢anja drugacija na neki nacin, sada sam vi$e svesnija Sta za-
ista osecam prema njemu i koliko zelim da budem posvecena njemu. I
ipak sada uzivam sto sam uvek sa njim, nekako sam propustila neke stva-
ri, i$la sam na taj posao, trebala sam njemu da se posvetim, zato sam to

sad i batalila, da smo viSe zajedno, da se bavim njime.

Sada sam naucila da uzivam i u malom napredovanju, ustvari cak i
da primecujem ta mala njegova napredovanja, pa budem sva sre¢na zbog
toga. Onda muzu pokazujemo $ta je on naucio. I ja vidim nas kako se svi
zajedno radujemo...Mislim da ja ranije nisam ni znala da moze$ da uzi-
va$ u tako malom napretku, ali on se muci i to da postigne i nekako mi
zbog toga to sve puno znaci. I pogotovo $to vidimo to napredovanje, ma

kako bilo malo, meni je vazno i daje mi snagu da idemo dalje...

Majka iz narativa 3 svedoci o promeni, pre svega u osecanjima. Majka
iz ove price govori i o pozitivnim osecanjima i njene izjave na odredeni na-
¢in upucuju i na neku vrstu “dobiti” iz iskustva roditeljstva detetu sa smet-
njama u razvoju. Radovanje malim pomacima zapravo govori o usaglasa-
vanju ocekivanja sa realnim mogucnostima deteta. Pricom dominira realni
optimizam. Govori se i o kreiranju novih porodi¢nih rituala (deljenje ra-
dosti oko malih napredaka), a citav narativ odise usmerenoscu na pracenje
mogucnosti i sposobnosti deteta sa njegovim specificnostima, naustrb bav-
lienja dijagnozom ili samom zdravstvenom teskocom.

Nakon ¢itanja i analize u malim grupama/parovima, sa roditeljima/
ucesnicima se u velikoj grupi vodi razgovor o primerima narativa, sa ci-
ljem da se prepoznaju klju¢ne i najéesce reakcije koje roditelji imenuju kao
promenu u ulozi roditelja deteta sa smetnjama u razvoju/hroni¢nim bole-
stima. Ideja je da se aktivnost vodi tako da se roditelji/ucesnici podstaknu
da imenuju one procese koji vode ka pozeljnoj promeni, kako bi im se omo-
gucilo da te procese u narednom (razvojnom) delu susreta prepoznaju u

li¢cnom iskustvu.
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Neka od pitanja koja bi mogla biti korisna prilikom vodenja ove aktiv-

nosti u velikoj grupi:

Da li roditelji iz primera percipiraju da se nesto promenilo? Sta na-
vode kao dominantne aspekte promene? Na koji nacin su se stvari
promenile u pricama ovih roditelja - na licnom nivou? Na koji nacin
su se promenile na nivou porodice? Kako biste ukratko opisali pro-
menu koju su doziveli roditelji iz primera?

Kada govore o ose¢anjima, ta je najupadljivija promena koju ¢ujete?
U kom pravcu su se promenila ose¢anja? Kada nam prenose svoja
iskustva o promeni, koja osecanja boje narative roditelja?

Kako nacin razmisljanja ovih roditelja svedo¢i o promeni? Sta ono
$to se pitaju ovi roditelji govori o promeni u ulozi roditelja deteta sa
smetnjama u razvoju/hroni¢nim bolestima?

Sta je sada drugacije u organizaciji brige o detetu sa smetnjama u
razvoju? Sta vidite da su ovi roditelji poceli da rade u odnosu sa de-
tetom u nekom trenutku? Sta su prestali da rade?

Kako biste imenovali nit koja povezuje ova tri narativa? Sta je zajed-
nicko iskustvima ovih roditelja? Koje su slicnosti u promenama o
kojima govore?

Sekvenca sa susreta 4- Edukativni deo

Majka 1: Ovde, u nasoj prici se ne vidi $ta je bilo pre, osim $to osoba

kaze da su osecanja bila drugacija na neki nacin.

Voditelj: Koja osecanja ovde prepoznajete? Osecanja o kojima govori

u sadasnjosti?

Zorana: Svesnija je. Ovde ja vidim da odise optimizmom i radoscu.

I sama kaze da uziva u malim napredovanjima svog deteta i to deli sa su-

prugom i to prepricavaju. A promene se desila kad je ostavila posao i da je

mnoge stvari porpustila zbog posla .
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Voditelj: Kako razumete na koji nacin je napustanje posla kreiralo
promenu?

Majka 1: Pa kada je ostavila posao imala je viSe vremena da pomogne
svom detetu, da napreduje u tim malim koracima.

Majka 2: Ja bas mislim da je promena, ovo $to je rekla da je naucila da
uziva u malim napredovanjima, mislim da je to promena. Verovatno je to
na pocetku bilo drugacije razmisljanje, ocekivanje i onda vremenom naucis
da uzivas u malim napredovanjima koja su zapravo velika napredovanja.

Majka 3: Da, da prvo je morala da shvati da se te male promene racu-
naju, da bi shvatila zasto je vazno da da otkaz.

Voditelj: Sta je trebalo da se desi da majka iz ove price ,shvati da se
male promene rac¢unaju” kao sto kaze Majka 3?2

Majka 2: Pa da prihvati da je njeno dete bas takvo kakvo je. Tek tad
moze da shvati da je i napredak samo takav kakav je. Eto, ni manji ni ve¢i! I
da mu se raduje kolko god da je minimalan. Mislim napredak...To je i moja
stalno recenica kad me neko pita kako je? jel bolje? kazem jeste bolje je,
vazno da nema regresije, a sve ostalo manje je znacajno.

Voditelj: Roditelji dece sa smetnjama u razvoju cesto kazu da se pro-
mene desavaju kada prihvate detetovo stanje, kada shvate da je to stanje
koje je deo zivota njihovog deteta i njihove porodice. Ali kada sacuvaju re-
alnu nadu, ocekivanje da ¢e dete biti funkcionalnije onoliko koliko to nje-
gov razvoj omogucava. Roditelji ¢esto kazu kako je to shvatanje lekovito.

Majka 1: Pretpostavljam da je ovo dete sa autizmom, gde su vrlo mali
pomaci izuzteno znacajni i koliko god mali daju snagu da se ide unapred.

Voditelj: Moguce je... Za ove price nije presudno koja je dijagnoza dece
roditelja iz narativa. Isto kao $to nije presudno ni za roditelje sa kojima se
svakodnevno susre¢emo. Cesto oni to i izjavljuju — da je promena nastupi-
la upravo onda kada su svoju decu poceli da posmatraju izvan dijagnoze.
Dete nije dijagnoza. Ono je dete sa specificnostima koje nosi. Ta promena
u nacinu razmisljanja omogucava roditeljima da brinu o detetu, a ne o tre-
tmanu. Sto Cesto predstavlja jedan od klju¢nih faktora promene.
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U opisanoj sekvenci voditelj je posvecen identifikovanju i imenovanju
pozeljnih aspekata promene. Vec na pocetku voditelj naglasava vaznost pro-
mena u roditeljskom sistemu brige za promene u ponasanju i kvalitetniju bri-
gu o detetu. Voditelj vodi proces ka tome da ucesnici shvate da je jedan od
kljucnih aspekata promene prihvatanje detetovog stanja. Voditelj se zadrZava
na ovom procesu, ne prihvatajuci da se intenzvnije bavi sadrZajem (da li je
u pitanju autizam) i upravo koristi ponudeni sadrZaj da uvede drugi aspekt
pozeline promene (odustajanje od bavljenja dijagnozom deteta).

Svaka mala grupa/par odgovarajuci na pitanja u velikoj grupi analizira
narativ koji je ¢itala, a edukativni deo susreta se zavrSava sumiranjem slic-
nosti za sve narative kroz poslednji set gore navedenih pitanja. Vazno je na-
glasiti da se na ovom susreta akcentuju samo procesi koji stoje u pozadini
pozeljne promene u roditeljskom funkcionisanju. Pre prelaska na razvojni
deo susreta voditelj ukratko sumira univerzalne procesi koji govore o po-
Zeljnoj promeni i to:

« Da kod roditelja postoji svest o emocionalnim tesko¢ama u periodu

saznavanja za teSkocu, kao svest o tome da su se njihova osecanja
promenila (po kvalitetu ili intenzitetu)

« Da roditelji jacaju kapacitet za prihvatanje detetovog stanja, $to je
vidiljivo kroz narastaju¢u nadu koja je u skladu sa realnim mogu¢-
nostima deteta, povratak porodi¢cnom ritmu i porodi¢nim ritualima
(na dnevnom, nedeljnom, mese¢nom nivou) i postojanje neprijatnih
emocija koje nisu preplavljujuce i koje roditelji mogu da prihvate

« Da roditelji odustaju od potrage za uzrokom, $to je vidljivo u pre-
stanku preokupacije dijagnozom, videnju deteta izvan dijagnostic-
kih kategorija i balansiranom potragom za informacijama koje su
potrebne i dovoljne.
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DEO III -RAZVOJNI DEO SUSRETA

Cilj: Razvojni deo susreta posvecen je licnom iskustvu promene u ulozi
roditelja deteta sa teskocama. Cilj je omoguciti roditeljima da identifikuju
svoja licna iskustva koja su slicna univerzalnim iskustvima roditelja, kada
je rec o pozeljnoj promeni. Takode, razvojni deo susreta trebalo bi da rodi-
teljima omoguci da na licnom nivou razmotre u kojim tackama se njihovo
iskustvo razlikuje od onih koja su analizirana tokom edukativnog segmenta
susreta.

Trajanje:20-25 minuta

Aktivnost: Voditelji usmeravaju proces na velikoj grupi ka razmislja-
njima, osecanjima, ili ponasanjima u roditeljskoj ulozi, kao i ka prepozna-
vanju promene na svim ovim nivoima. Vazno je ove procese otvriti kroz
razmenu iskustava roditelja koja se moze podstadi slede¢im pitanjima:

« Daliste Vi primetili da se nesto promenilo u Vasem li¢cnom iskustvu
roditeljstva od trenutka saznanja dijagnoze/zdravstvene teskoce? Na
koji nacin je Va$ dozivljaj promene od trentuka saznanja dijagnoze
do sada slican ili razli¢it od iskustava koje su opisale majke iz pri-
mera?

« Sve ove majke percipiraju neku promenu. Razmislite $ta Vi percipi-
rate kao promenu u svom iskustvu roditeljstva, pa podelite sa gru-
pom u kojoj meri to “li¢i” na iskaze majki iz primera? Koje su tacke
susretanja Vaseg iskustva promene i iskustva koje iznose roditelji iz
narativa? U kojim tackama se Vas dozivljaj promene razilazi od pri-
¢a iz prethodnog dela naseg susreta?

« Sa kojim aspektima promene o kojima govore majke iz primera naj-
viSe rezonirate?

« Kako je Vasa licna promena oblikovala nac¢in na koji sagledavate
mogucnosti Vaseg deteta? Kako se percepcija sposobnosti i karakte-
ristika VaSeg deteta menjala o saznanja dijagnoze do sada?
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« Na koji nacin ste Vi tragali za novim porodi¢nim ritualima koji su
u skladu sa stanjem i specifinostima razvoja Vaseg deteta? Sta je
Vama bilo od pomo¢i u uspostavljanju novih rutina u svakodnev-
nom Zzivotu?

« Kako se Vi danas odnosite prema dijagnozi, zdravstvenoj teskoci,
medicinskom tretmanu... deteta? Koliko se taj odnos promenio
kroz vreme i na koji nac¢in? Kada ¢itate narative ovih majki u njima
se dijagnoza uopste ne pominje. Koliko je dijagnoza “prisutna” u zi-
votima Vase porodice? Da zamislite svoj narativ (slicno narativima
iz primira) koliko bi on bio zasi¢en pricom o dijagnozi?

Podse¢amo se da je akcenat u razvojnom delu susreta na klju¢nim pro-
cesima, u ovom slucaju klju¢nim aspektima pozeljne promene u ose¢anjima
i nac¢inu razmisljanja koja obezbeduje i promenu kvaliteta celokupne bri-
ge o detetu i stavljanje akcenta na prepoznavanje i izlaZzenje u susret nje-
govim specifi¢cnim potrebama. Upravljanje ovim delom susreta podrazu-
meva odrzavanje fokusa na pozeljnim aspektima promene uz ostavljanje
mogucnosti roditeljima/ucesnicima da sami uvide bliskost ili distancu svog
iskustva roditeljstva u odnosu na procese koji su imenovani u edukativnom
delu susreta. Zadatak voditelja je da obeshrabri preplavljivanje sadrzajem i
prepric¢avanjem detalja iz licnog iskustva, kako bi elementi pozeljne prome-
ne bili $to nagalaSeniji i dostupniji roditeljima/ucesnicima.

Sekvenca sa susreta 4- Razvojni deo

Majka 1: Moja prica je razli¢ita jer ja nisam saznala dijagnozu na taj
nacin. Mi smo poceli da sumnjamo i zahtevali smo da idemo na taj ciklus
istrazivanja dijagnoze. Dugo je to trajalo, nije to bio trenutak promene.
Dosdli smo u takvu situaciju da sam zahtevala od psihijatra da mi da di-
jagnozu i onda sam bila besna $to mi ne da, $to nece da napise. Sumnjala
sam, al opet se nekako nadala kad neko kaze da mozda nije... i te oscilacije
su bile non stop... Posle je ostala nada da ce biti bolje, da to nije tako lose.



Ta nada, to je mozda slicno kao kod ovih mama. Ona je prestala da bude
san, mastanje da ¢e on odjednom biti super... Nego je postala realna nada

da ¢emo nesto moci da uradimo, ali u okvirima njegovog stanja.

Voditelj: Ako dobro razumem ono $to je sli¢no je promena u ocekiva-
njima. U pocetku su ocekivanja bila nerealnija, ali ste ih vremenom uskla-
dili sa onim $to Va§ decak moze?

Majka 1: Tako je... (¢uti nekoliko trenutaka)

Voditelj: Ipak Vi izlaganje pocinjete ,,Moja prica je razlic¢ita...“ U cemu
je ona razlicita po pitanju promene od prica ovih majki?

Majka 1: Pa da. I ja sam se promenila... Po tome je ipak slicna (smeje
se). Ne znam nekako imam utisak da ove mame imaju tako trenutak u kom
su se promenile, a za mene to nije bilo tako. Trebalo mi je dugo vremena da
odustanem od insistiranja na dijagnozi. Mislim, tolko cimanja smo prosli
sa bolnicama... i ja mozda ni danas ne mogu da pustim. Nije da tu nisam
nista promenila! O bolja sam ja! Bio je jedan ceo period kada smo izosta-
vili terapije, pa sam ja izigravala terapeuta. Onda sam shvatila da ja to ne
mogu, pa sam nasla drugi put - da to ipak radi stru¢no lice. Do tad sam
sama sebi natovarila pun racunar literature — kako se radi ovo, kako se radi
ono... I danas se trudim da to i$¢itavam, a postajem svesna da ja prosto ne
mogu da ¢itam tolko pored njega takvog. Ali ne mogu da pustim...

Voditelj: Ako dobro ¢ujem sli¢nosti sa majkama iz narativa odnose se
na svesnost o promeni u osecanjima i razmisljanjima, pre svega na uskla-

divanje ocekivanja sa moguc¢nostima Vaseg sina...
Majka 1: (klima glavom)

Voditelj: ...a razli¢ito je to $to i dalje imate teSkocu da baveljenje
zdravstvenom teSkocom i tretmanima izmestite iz fokusa?

Majka 1: Da, da...To kad bih mogla - da ga izmestim iz fokusa! Ali ja
jednostavno imam stalnu potrebu da nesto ceprkam po netu, nabavim i
fotokopiram jos jednu knjigu, ma bilo $ta...To mi je stalno tu negde (poka-
zuje iznad glave).
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Voditelj: Sta zaVas znaéi ovo §to ste dali naziv promeni koju jo§ zelite

da ostvarite?

Majka 1: Pa nije da ja to nisam znala i ranije. Ali koristi mi kad ovde
defini$emo stvari.

Tokom ove sekvence voditelj istrazuje prvobitno navedeni doZivljaj ra-
zlicitosti (u odnosu na primere) koji Majka navodi na pocetku. Oslanja se na
Majcin osecaj da je njena prica razlicita, iako pocetni njeni odgovori ukazuju
na suprotno. Kroz proces voditelj zajedno sa Majkom definise tacke poZeljne
promene koje su se odigrale u njenoj koncepciji roditeljstva od saznanja di-
jagnoze. Zatim redefinise ono sto majka dozivljava kao nepoZeljnu promenu
- iz “ne mogu da pustim” u “tesko mi je da izmestim iz fokusa” i time “olak-
Sava” Majci da se suoci sa aspektima svoje roditeljske uloge od kojih olekuje
promenu. U poslednjem segmentu sekvence voditelj ne produbljuje moguc-
nosti promene, niti koristi terapijske tehnike kojima bi podstakao promenu
uverenja, ili ponasanja majke, ve¢ se zadrzava na psihoedukativnom nivou
i insistira na postojanju razlike u odnosu na pozeljnu promenu ostavljajuci
mogucnost Majci da sama preuzme inicijativu vezanu za dalju promenu, ili
zatrazi dodatnu podrsku od voditelja u tom procesu.

DEO IV - ZAOKRUZIVANJE ISKUSTVA I PORUKA
»~ZA PONETI*

Cilj: Zaokruzivanje sadrZaja vezanih za promene koje roditelji doZivlja-
vaju u svom iskustvu roditeljistva, adaptirajuci se na porodicni Zivot sa dete-
tom sa teskocama kao ¢lanom porodice. Sa grupom se za kraj susreta imenu-

ju i rezimiraju kljucni procesi o kojima se tokom Cetvrtog susreta razgovaralo.
Trajanje: 10 minuta

Aktivnost: Kraj susreta posvecen je sumiranju procesa na koje se osla-
njaju pozeljne promene u iskustvu roditelja. Voditelj roditeljima/ucesnici-
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ma podeli odstampane Poruke za poneti. U tekstu na samoj poruci izlistani
su klju¢ni aspekti pozeljne promene u procesu adaptacije na roditeljstvo
detetu sa razvojnom/zdravstvenom smetnjom. Voditelji ohrabruju rodite-
lje/ucesnike da se sadrzajem Poruke detaljnije pozabave izmedu dva susre-
ta i povezu ih sa iskustvom koje nose sa samog susreta. Narocito je vazno
roditelje uputiti da svoje asocijacije, utiske, ili uvide iz razvojnog dela ce-
tvrtog susreta, dovedu u relaciju sa procesima koji su o kojima se govorilo
a koji su opisani u Poruci za poneti i naglasiti da ¢e se na pocetku narednog
susreta odvojiti vreme da ¢lanovi grupe medusobom podele osecanja i raz-
misljanja koja su doziveli tokom perioda nevidanja.

PORUKA “ZA PONETI” - SUSRET 4

“Promena’

Tako su iskustva roditelja dece sa smetnjama u razvoju neretko pove-
zana sa negativnim emocijama visokog intenziteta koje imaju tendenciju
da traju, roditelji cesto govore o promenama koje se u njihovom iskustvu
desavaju od vremena kada su primetili da nesto nije u redu i od vremena
saznavanja detetove dijagnoze do aktuelnog momenta.

Klju¢ni aspekti pozeline promene podrazumevaju:

- Svesnost o promeni od momenta saznavanja dijagnoze do danas.
Roditelji dozivljavaju promene u njihovim ose¢anjima vezano za dete, naj-
¢e$ce u smislu olaksanja. Ponekad im opazeni detetov napredak pomaze da
vide pozitivne aspekte kod deteta, takode i u njihovom roditeljstvu, te su
vise optimisti¢ni i u sebi nalaze resurse potrebne za sadasnjost i budu¢nost.
Ovo moze da se desi bez obzira na to koliki napredak kod deteta realno
bio, moze ¢ak da nastane i stoga jer se roditelj oseca sigurnije kada detetu
pruza brigu. Uoceni napredak vodi tome da roditelji menjaju perspektivu
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u sagledavanju deteta, detetovog razvoja i njihovih li¢cnih mogucnosti da
razvoj pomognu i podrze. Nadalje se na tako nastaloj promeni gradi rast
kapaciteta roditelja da fokus stave na razvojne promene deteta i da njih ko-
riste kao pokazatelje za nadu u buducnosti.

- Prihvatanje. Promena se dozivljava na temelju roditeljevog rastuceg
prihvatanja detetovog stanja uz prisutnu nadu za poboljsanjem. Ova nada
se vremenom sve viSe uskladuje sa realno moguc¢im napretkom, te omogu-
¢uje adekvatnu brigu i podrsku za dete. Dakle, roditelji su svesni toga da je
stanje deteta trajno i da ¢e zauvek biti deo njegovog zivota, a s druge strane
iskazuju optimizam (ali ne nerealan) i nadaju se napredovanju u funkcio-
nisanju deteta. Roditelji se ,yvrac¢aju uobicajenom zivotnom toku (koliko
to nova organizacija brige dozvoljava), a svoje dete vide sa odredenim ka-
rakteristikama, od kojih su mnoge uobicajene i pozitivne. Najvazniji temelj
promene u ovom segmentu je da roditelji svoje dete vide izvan dijagnostic-
ke oznake i svoje emocije i paznju sve vise usmeravaju na brigu o razvoju,a

ne o dijagnozi.

- Odlaganje potrage za razlozima detetovog stanja. U skladu sa
prethodnim, promena ¢esto podrazumeva odustajanje ili odlaganje potra-
ge za odgovornos$cu, razlozima za bolest ili smetnju koju dete ima. Odlaga-
nje ne znaci prestanak potrage za informacijama o zdravstvenom stanju ili
mogucénostima tretmana, ali roditelji nisu preokupirani sa tom potragom
i fokus pomeraju na upoznavanje potreba deteta i razvoj vestina podrske
detetu.

Ponekad roditelji mogu dozivljavati ili oc¢ekivati da ¢e se promene de-
siti samo kao rezultat protoka vremena, ali pozeljna promena je zapravo
rezultat prihvatanja realnog stanja deteta, razvijenog sistema brige prema
njemu, rastuce vestine u prepoznavanju detetovih potreba i odgovaranju na
njih. PoZeljna promena ne podrazumeva da bol i tuga vi$e nisu prisutni.
Neki roditelji jo§ uvek dozivljavaju ta osecanja i negativne emocije, ali ih
one ne preplavljuju. One su pre deo $irokog spektra emocija koje opisuju
njihovo trenutno emotivno stanje.
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DEO V - PITANJA, KOMENTARI, UTISCI 1 POVRATNE
INFORMACIJE UCESNIKA

Cilj: Omoguciti ucesnicima da postave pitanja ili podele sa grupom svoj
utisak vezan za temu susreta. Osim toga, cilj je da voditelji dobiju povratnu
informaciju o utiscima ucesnika o Cetvrtom susretu, ali i o toku ¢itavog ciklu-
sa.

Trajanje: 5 minuta

Aktivnost: Voditelji postavljaju pitanja roditeljima/ucesnicima o utis-
cima, dozivljajima i refleksijama na pri¢u o promeni.
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Postignuta promena u definisanju roditeljske uloge, daje mogucénost ro-
diteljima da razvijaju model brige o prihvacenom detetu. Proces kroz koji su
prosli - od pripreme za roditeljstvo nad “savrsenim” detetom, suocavanje sa
zahtevima roditeljstva nad realnim detetom, iskustvo staranja o njemu i za-
hteva i izazova koji su pred porodicom, i konacno, promena koja je u osnovi
imala prihvatanje deteta, omogucuje da se, u momentu kada je ona posti-
gnuta, razvije model kvalitetetne brige. Takav model je koherentan i jasan. U
njemu se, kao kljucna karakteristika staranja o detetu, prepoznaje senzitiv-
nost u interakciji i responsivnost ka detetu. Zato ce se u ovom susretu otvoriti
tema pokazatelja kvaliteta odnosa sa detetom i to kroz prepoznavanje predu-
slova senzitivne brige.

Teorijski, susret se oslanja na saznanja o konceptu senzitivnosti kao ve-
Stini roditelja da vidi i razume detetove potrebe, te uvremenjeno i adekvatno
na njih odgovori. Ovako definisana, senzitivnost podrazumeva pre svega psi-
hicku i fizicku dostupnost detetu, spremnost da se detetove potrebe vide i in-
terpretiraju iz detetove perspektive (uskladene sa detetovim videnjima sveta,
kapacitetima, mogucnostima, znanjima..), a zatim i spretnost u definisanju
kvalitetnog, uvremenjenog i adekvatnog odgovora koji ce omoguciti, ne samo
da se dete oseca zbrinuto i zasti¢eno, nego da se u odnosu sa roditeljem koji
takav osecaj pruZa, razvija kroz istraZivanje sveta i svojih mogucnosti.

Kako se radi o porodicama koje su pred kontinuitetom izazova za pri-
hvatanjem deteta i uloge roditelja, kao i pred snaznim zahtevima adaptacije
na stalni osecaj tuge i zadatke koje namecu nerazvojne krize i u kontekstu
saradnje sa razlicitim insititucijama, vazno je jasno ponuditi ideju o tome da
kvalitet brige, pa i senzitivnost, nije datost i osobina, ve¢ vestina koja se uci,
koju stres moze da menja, te naglasiti znacaj jacanja mreZe podrske, cuvanja
mentalnog zdravlja staratelja i brige o licnom modelu roditeljske uloge, kako
bi se tenzija umanjila i omogucio razvoj kvalitetnog staranja o detetu.
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Struktura susreta 5

DEO I -PRETHODNI SUSRET I PORUKA ,,ZA PONETI*

Cilj: Kao i na svim prethodnim, i u pocetnom delu petog susreta, vodite-
lji se osvréu na procese koji su obradeni tokom ranijih susreta. Cilj je napra-
viti sponu izmedu sadrZaja i procesa koji su do sada obradeni i onih o kojima

.....

tema bila promena.
Trajanje: 10-15 minuta

Aktivnost: Voditelji prave osvrt kroz pitanja o Poruci za poneti: utis-
cima ucesnika, pitanjima koja su iskrsnula dok su iscitavali tekst poruke za
poneti, njihovim licnim razmis$ljanjima nakon §to su je procitali, dilemama
koje je sadrzaj poruke otvorio... Komentare i diskusiju ucesnika voditelji
usmeravaju tako da se jo$ jednom ponove klju¢ni procesi koji su do tog
trenutka predstavljali klju¢ni sadrzaj programa.

DEO II - EDUKATIVNI DEO SUSRETA

Cilj: Imenovanje i prepoznavanje onih roditeljskih reakcija - nacina po-
nasanja, razumevanja i oseanja, koji predstavljaju faktore kvalitetne brige
o detetu, odnosno senzitivnosti u odnosu sa detetom. Cilj je ponuditi rodite-
liima okvir za razumevanje kvaliteta brige o detetu sa smetnjama u razvoju/
hronicnim bolestima. Omoguciti roditeljima/ ucesnicima da prepoznaju ele-
mente senzitivnosti u ponasanjima, ose¢anjima i razmisljanjima roditelja iz
primera/narativa.
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Trajanje: 35-40 minuta (20 minuta za rad u malim grupama + 15 mi-
nuta za izve$tavanje i razmenu medu grupama)

Aktivnost: Roditelje ucesnike podeliti u 3 male grupe, ili para. Svaka
grupa/par dobija po jedan narativ (pricu) roditelja dece sa smetnjama u
razvoju koja govori o tome na koji nacin su roditelji integrisali promenu u
svakodnevne zivotne okolnosti, kako su postali svesniji aktuelnih potreba
svoje dece, §ta im je pomoglo da ih bolje razumeju i $ta prepoznaju kao
adekvatniji odgovor na njih. Zadatak roditelja/ucesnika je da u malim gru-
pama u pricama prepoznaju koja osecanja, misli i aktivnosti roditelja do-
minantno karakteriSu opisane aktuelne roditeljske reakcije. Tokom prvog
dela aktivnosti ucesnici/roditelji u malim grupama zajedno ¢itaju narativ i
kroz diskusiju izdvajaju klju¢ne elemente opisane u pricama.

NARATIV 1

Sve bolje upoznajem njegove potrebe i njegov ritam. Uzivam u Set-
njama sa mojim detetom, trudim se da uzivam dok vezbam sa njim, dok
se igramo, u svemu. Mi imamo na$ raspored koji je nama super ustaljen
i niko nam ne smeta i uskladujemo se dobro. Mislim i kad je neko tu nije
problem, ali drzimo se nase rutine. Prija i meni, prija i njemu. Ustanem,
jedemo, gledamo tv, tj. on gleda malo svoje crtane, onda ga stavim u ho-
dalicu pa hoda, onda se igramo posle toga, onda spava, Setamo se... Tac-
no imamo ono svoje, ritam neki. Ta¢no sam se navikla na to i smeta mi
kad je neki izlet i letovanje, ¢ak mi je i to malo naporno, posto odstupa od

te navike i rutine.

Pa trenutno razmisljam eto da ga upisem u skolicu i ja se nadam
da ¢e da mu pomogne to u socijalnom kontaktu. Znaci da ¢e da ima
tamo druge dece, da ¢e da uziva sa njima, vazno je da ne bude i stalno sa
mnom, uh mozda ¢e to meni pasti teze nego njemu.

Zelela bih da moje dete prohoda. I u buduénosti bih Zelela da ima kon-
takte sa decom, daidaljeide na druzenja, daide na neke sekcije sa decom
koja su kao on. Zato $to je bolje da budu sa decom koja ga prihvataju koja

su kao on, nego negde gde se on mozda nece potpuno snaci. Naravno, necu
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ga izdvajati, ali on ima svoje potrebe i kad su one zadovoljene, on je sre-
¢an i usrecuje nas. A moram priznati da do te faze nije bilo lako dod¢i. I
sad kad malo pokleknem, setim se kroz sta smo prosli i kako smo mi za-
pravo tek sada upoznali $ta nam treba i $ta nam olaksava.

A za nas kao porodicu Zelim da budemo sa detetom, da imam jo$

jedno dete. I davodimo normalan Zivot.

Narativom dominira pozitivni emocionalni ton — majka govori o uzi-
vanju i prijatnosti (“UZivam u Setnjama...” “Prija i meni, prija i njemu...”).
Kada anliziramo dominantna uverenja, stavove i misljenja majke iz ovog pri-
mera videcemo da su njena razmisljanja usmerena veéim delom na sadas-
njost i blisku buducnost, najvecim delom su usmerena na prepoznavanje i
razumevanje detetovih aktuelnih potreba i kapaciteta: kontakt sa vrsnja-
cima, razvoj autonomije i samostalnost... (... nadam se da ce to da mu po-
mogne u socijalnom kontaktu.” ...vazno je i da ne bude stalno sa mnom...”).
Majcina procena je adekvatna i uskladena sa mogucénostima deteta. U po-
nasanjima majke vidljivo je uspostavljanje novih rituala, ritma porodice
koji je uskladeniji sa potrebama deteta (“Mi imamo nas raspored koji je
nama super ustaljen i niko nam ne smeta i uskladujemo se dobro”). Maj-
ka je svesna da kada moZe da razume svet iz perspektive deteta i reaguje
na osnovu tog razumevanja, napredak u razvoju deteta je vidljiv (“Naravno,
neéu ga izdvajati, ali on ima svoje potrebe i kad su one zadovoljene, on je
srean i usrecuje nas.”).

NARATIV 2

Sada funkcioni$emo tako $to on ima podrsku i u skoli, personalnog
asistenta, dolaze po njega, dovedu ga ku¢i, odvedu ga u $kolu... U tom
vremenu ja imam malo odmora i vremena za neke svoje stvari i nesto
$to mi prija ili treba. I kad dode ku¢i onda domaci zadatak, kupanje i sve
ostalo.

Sadarazmisljam unapred samo da zavrsi jo$ 2 razreda. Sad $esti razred

zavr$ava. Jo$ dva razreda da zavrsi pa da ga upiSemo, u Novi Sad da se pre-
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selimo, u dr Milan Petrovi¢ skolu, internat. To je moje razmisljanje. Kada
ne bi iSao dalje u $kolu on ne bi imao drustva. Imam utisak da bi mu to
teze palo, psihicki.

A puno razmisljam $ta mogu da uc¢inim da se on oseca bolje. I sre¢-
na sam kad vidim da uspevam u tome, da razumem $ta mu treba, kada je
zadovoljan, a kada nije i sli¢no.

Zadovoljna sam kako funkcioni$emo. Mislim, svi, okolina nasa nas
gleda - pa kako vi to sve pozitivno, pa vi ste uvek nasmejani, on je uvek

nasmejan.

I u narativu 2 vidljiva su prijatna, pozitivna oseéanja - sreca, zado-
voljstvo... (“I srecna sam kad vidim da...” “Zadovoljna sam kako funkcioni-
Semo” “...vi ste uvek nasmejani, on je uvek nasmejan.”). Nacin na koji majka
razmislja svedoci o njenim naporima da razume sta su potrebe deteta (‘A
puno razmisljam sta mogu da ucinim da se on oseca bolje...”). U ponasanju
majke vidi se da je iz razumevanja potreba deteta spremna da aktivnosti
prilagodi detetovom tempu, pruzi mu pomoc kako bi funkcionisao (“..on
ima podrsku i u skoli, personalnog asistenta...”), ili prilagodi citavo okruze-
nje potrebama deteta (“Jos dva razreda da zavrsi pa da ga upisemo, u Novi
Sad da se preselimo, u dr Milan Petrovic skolu...”). Sve ovo rezultira uZitkom

u gledanju kako njeno dete napreduje svojim tempom.

NARATIV 3

Sada uzivam §to sam uvek sa njim, ipak sam propustila neke stvari
kad sam radila. Bas sam bila rastrzana, nisam znala $ta mi je zapravo va-
Zno, koji su moji prioriteti. Tako mi sad puno znaci §to smo se svi nekako
ustalili, imamo red. I navikli smo se jedni na druge da tako kazem, i muz
se po¢eo mnogo ukljucivati. Ne mogu ni da opisem koliko i meni to zna-
¢i, a mislim i njemu, on se tako poceo radovati kada tata dolazi s posla i
kad ga ugleda. Mislim da znaci i mom muzu, konac¢no postaje tata, a to

mu je vazno.
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I dalje mastam, naravno, samo da bude ok. Najveca zelja mi je da ja
vidim te njegove prve korake. Kazem jedino mi je da on stane na te svoje
nogice, da prohoda, znam ja, svesna sam da za to treba vremena, ali ne-
kako stvarno vi$e nisam tako nestrpljiva. Ba§ razumem da njemu treba
vremena, i kad sam ja nervozna, usplahirena to osetim na njegovom po-
nasanju. I onda znam kako je vazno da se brzo smirim. C

Mi smo sada nekako uspeli opet da postanemo, da tako kazem, nor-

malna porodica.

Tre¢i narativ takode je ispunjen prijatnim, pozitivnim osecanjima — i
ova majka govori o uZivanju, radovanju, strpljenju. Cak i ako su misli ove
majke ispunjene mastanjima, ona ipak uspeva da realno sagleda mogucno-
sti, sposobnosti i samim tim potrebe svog deteta. (“KaZem jedino mi je da on
stane na te svoje nogice, da prohoda, znam ja, svesna sam da za to treba vre-
mena, ali nekako stvarno vise nisam tako nestrpljiva”). Majcina ocekivanja
oblikovana su razumevanjem specificnosti razvoja njenog deteta (,Kazem
jedino mi je da on stane na te svoje nogice, da prohoda, znam ja, svesna sam
da za to treba vremena, ali nekako stvarno vise nisam tako nestrpljiva”). I
ova majka, kada govori o ponasanjima iz roditeljske uloge prica o ritmu koji
je prilagoden detetu. (“Tako mi sad puno znaci sto smo se svi nekako ustalili,
imamo red.”).

Nakon $to se roditelji/uc¢esnici u malim grupama/parovima upoznaju
sa pri¢ama i prema instrukciji voditelja naprave analizu istih, voditelji vode
izlaganje i razmenu u “velikoj grupi”. Ovo izlaganje svake male grupe/para
trebalo bi da omogu¢i da se jasno prepoznaju i istaknu ¢inioci i elementi
rastuce senzitivnosti roditelja. Stoga bi upravljanje ovim delom susreta tre-
balo da obuhvati bar po nekoliko pitanja iz svakog od sledec¢ih segmenata:

« Pitanja usmerena na prepoznavanje usmerenosti na dete i svesnosti
detetovoh potreba:

0. Kako/gde/ u kojim segmentima se u pricama vidi roditeljska usme-
renost na dete?

1. Koja roditeljska osecanja svedoce o tome? Koja ose¢anja dominiraju
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u kontaktu roditelja i deteta? Na koji nacin ona upucuju na roditelj-
sku svesnost deteta i njegovih potreba?

2. Kako se u razmisljanjima roditelja preopoznaje usmerenost na dete
i svest o njegovim potrebama? Kako nacin na koji roditelji razmislja-
ju o detetu upucuje na svesnost o detetu ili o njegovim potrebama?

3. Koje aktivnosti ovih roditelja su ih ucinile fizicki,ili psiholoski do-
stupnima deci?

« Pitanja usmerena na prepoznavanje nacina razumevanja i inter-
pretacije detetovih potreba:

0. Sta pomaze roditeljima iz pri¢a u razumevanju detetovih potreba?
Na koji nacin roditelji posmatraju potrebe deteta, pa im je lakse da
ih razumeju? Sta podsti¢e opisane roditelje da situacije/svet/Zivot
vide iz detetove perspektive?

« Pitanja usmerena na prepoznavanje uvremenjene i adekvatne re-
akcije roditelja kao odgovor na potrebe deteta:

0. Gde je u roditeljskim pricama vidljiva adekvatnija reakcija roditelja?
Na koje nacine roditelji prepoznaju da su njihove reakcije u odnosu
na dete adekvatnije ili uvremenjenije?

Sekvenca sa susreta 5- Edukativni deo

Voditelj: Sta rade mame iz nasih primera pa postaju, ili ostaju dostu-
pne svojoj deci?

Majka 1: Ova nasa mama je prestala da radi. I sama kaze da je puno
propustila dok nije shvatila zasto je vazno da bude sa detetom. Mislim, to
joj je bas fizicki omogucilo da dete moze da je “ima”.

Majka 2: Pa, mama u nasem primeru vise pri¢a o tome kako su oni
napravili neki porodi¢ni ritam koji njoj dozvoljava da ima neko vreme za
sebe, a onda u preostalom vremenu moze da prati ritam deteta.

Majka 3: Aha, tako i mama u nasem primeru...sli¢no...govori o tom
ritmu, rasporedu...

226



Peti susret - Novi snovi: Kako sam postao/la roditelj Mog deteta?

Majka 1: Cini mi se da je to $to kazu Majka 2 i Majka 3, sli¢no kao
tata u nasem primeru. On izgleda nije bio ukljucen iz nekih svojih razloga
i sada se polako uklj¢uje. Tako postaje dostupan, kako Vi kazete, detetu.
Izgleda su svi sre¢ni zbog toga u ovoj nasoj porodici.

Voditelj: Ako dobro ¢ujem, hocete da kazete da ovi roditelji govore o
tome da je podjednako vazno da roditelji budu fizicki i psiholoski dostupni
za dete. Nije dovoljno, mada je neophodno da roditelj bude fizicki uz dete.
Vazno je da stvarno bude usmeren na njega, posmatra $ta mu prija i uskla-
duje svoje reakcije sa tim.

Majka 1: Upravo to — ova mama je morala da postane fizicki dostupna,

a tata psihicki, emocionalno (ili kako se to ve¢ kaze...).

Voditelj: Ta dostupnost ili usmerenost je samo jedan element koji ro-
ditelje ¢ini “dovoljno dobrim roditeljima” svom detetu. Hajde da razmo-
trimo $ta jos ¢ini kvalitetno roditeljstvo. Kada su svoju paznju usmerili na
dete sta je ovim roditeljima pomoglo da bolje razumeju $ta je ono $to je
detetu potrebno?

U navedenoj sekvenci voditelj je usmeren da odgovore ucenisnka/rodi-
telja usmeri na prepoznavanje i imenovanje onih aspekata roditeljske brige
koji je cine kvalitetnom. Ovo je deo u kome se produbljuje razumevanje uce-
snika/roditelja na koje nacine se dostupnost detetu vidi u ponasanju i voditelj
diskusiju vodi u pravcu prepoznavanja nacina na koji su roditelji iz primera
ukljuceni. Koristi slicnosti koje roditelji nabrajaju kako bi diferencirao pojam
dostupnosti i uveo mogucnosti da roditelj bude fizicki i psiholoski dostpan za
dete. Time se prisutnim roditeljima/ucesnicima omogucava da efikasnije pre-
pokazatelje kvalitetne brige u odnosu na dete. Zaokruzuje imenovanje jednog
pojma, koristeci ga za dalju analizu pojma senzitivnosti.
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Edukativni deo susreta se zavr§ava sumiranjem slicnosti za sve narati-
ve od strane voditelja. Ono $to su univerzalini procesi i mogu se prepoznati
u ove tri price su da je senzitivnost roditelja vidljiva kroz najmanje tri as-
pekta i to:

- Usmerenost roditelja na dete - fizicku i psihilosku dostupnost ro-
ditelja

- Razumevanje decijih potreba koje roditelj opaza, ulaganje napora
da prepozna i razume potrebe deteta na specifican nacin (bas onako
kako ih dete izrazava), kao i kroz stalno usmeravanje napora da de-
¢ija ponasanja razume iz perspektive deteta

- Adekvatno i uvremenjeno reagovanje na ono $to je roditelj prepo-
znao i razumeo kao detetovu potrebu.

DEO III -RAZVOJNI DEO SUSRETA

Cilj: Cilj ovog dela susreta posvecen je razmatranju licnog iskustva uce-
snika kada je rec¢ o senzitivnosti roditelja u odnosu sa detetom. Aktivnosti
ovog segmenta trebalo bi roditeljima da omoguce da koncepte senzitivnosti
koji su imenovani tokom edukativnog dela susreta prepoznaju u svom odno-
su sa detetom. Razvojni deo, osim toga, trebalo bi da obezbedi uvid roditelji-
ma vezan za to u kojim aspektima roditeljstva su visoko senzitivni u odnosu
na potrebe deteta, a u kojima postoji prostor za dalji razvoj senzitivnosti.

Trajanje:20-25 minuta

Aktivnost: Voditelji pozivaju roditelje da razmotre koliko su isku-
stva iz narativa sli¢na, ili razli¢ita u odnosu na njihova li¢na iskustva, kao
i sa kojim procesima koji su imenovani kao elementi senzitivnog roditelj-
stva se oni (manje, ili vise) identifikuju. Proces se vodi na velikoj grupi (sa
svim ucesnicima) usmeravajuci roditelje/ucesnike ka analiziranju licnog

iskustva. Vazno je svakom roditelju omoguciti da prepozna i izrazi kako
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elemente senzitivnosti koje prepoznaje u svom svakodnevnom odnosu sa
detetom, tako i one koji su mu manje prepoznatljivi. Evo nekih od pitanja
koja se mogu koristiti kao vodilja u ovom delu petog susreta:

 Kada slusate o tome kako majke iz primera govore o razvoju svoje
senzitivnosti u odnosu sa detetom, $ta Vam je najupadljivije? Sta naj-
pre vidite/Cujete?

U kojim elementima ovih prica prepoznajete svoje iskustvo? U ko-
jim ta¢no tackama ono li¢i na Va$ razvoj roditeljske uloge/razvoj
odnosa roditelj-dete? U kojim tackama osecate da se vase iskustvo
razilazi od svedoc¢anstava majki iz narativa?

« Kako dostupnost o kojoj govore majke iz primera li¢i na nacine na
koje Vi pokusavate da budete dostupni svom detetu? Na koje nacine
Vage dete zna/oseca/prepoznaje da ste usmereni na njega/da ste tu
za njega, a da to nije spomenuto u ovim pri¢ama? Sta Vam kod pri¢a
o tome kako su roditelji usmereni na decu nije blisko? Sa ¢ime ne
rezonirate, ili Vam je strano?

« Kada roditelji iz primera govore o nacinu na koji im je razumevanje
potreba deteta pomoglo da izgrade odnos sa detetom, kako se ose-
¢ate? Koliko su nacini na koje Vi pokusavate da razumete potrebe
svog deteta sli¢ni nacinima o kojima se govori u primerima? Koliko
su drugaciji? Po ¢emu su drugaciji? Kako Vi pokusavate da sagledate
stvari iz perspektive Vaseg deteta? Sta Vam u tome pomaze? Sta Vam
odmaze/predstavlja prepreku/barijeru?

« Rekli smo da se roditelji trude da njihova ponasanja budu bas u skla-
du sa onim $to je potrebno detetu. Na koje nacine Vi ponasanja iz ro-
diteljske uloge ¢inite adekvatnim/uskladenim sa potrebama deteta/
uvremenjenim? Sta Vam u tome pomaze? Sta je “otezavajuéi” faktor?

« Roditelji prepoznaju da je njihova reakcija odgovarajuca i uvremenja
tako $to su njihova deca radosna, nasmejana, zadovoljna, da uziva-

ju... Na koje sve nacine Vi prepoznajete da je Vasa reakcija bila u
skladu sa potrebama deteta?
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U daljem tekstu sledi primer vodenja procesa u grupi tokom razvoj-
nog segmenta petog susreta.

Sekvenca sa susreta 5- Razvojni deo

Voditelj: Kada slusate ove roditeljske price, sa kojim delom mozete da
se identifikujete? Sta Vam je blisko?

Majka 1: Pa ja licno ne mogu da se identifikujem s tim da smo normal-
na porodica. Osecanja su slicna - zadovoljna sam kad mu je dobro, kad na-
preduje. Ipak, i kad ima smisla napredak, mira nemam, nisam spokojna...
Nisam uopste u ovom, nisam prihvatila sve ovo. Ovo je bila $ala da nismo
normalna porodica, ali nismo opusteni da kazem bas nam je lepo sad, uzi-
vamo... Mislim da treba da usmerim aktivnosti na neke druge stvari.

Majka 2 (obracajuci se Majci 1): Meni se ¢ini da ti jo$ ne prihvata$ to
njegovo stanje, da je on drugaciji, ti gledas da trazis jahanje, pa i ti roditelji
idu da traze nesto drugo za svoje dete.

Majka 1: Neke stvari ja ne dozivljavam normalno. Neke mame pricaju
o sandalama, papucama a ja smisljam kako ¢u naci pare za jahanje, sve mi
je na to usmereno. Ja se bavim onim $to je moj problem. Ne mogu da ka-
zem da se te$im necim, bavim se mojim detetom, $to Zelim, u toj sam kozi.

Voditelj (obracajuci se Majci 1): Kada kazete da mislite da treba da

usmerite aktivnosti na neke druge stvari, na $ta mislite?

Majka 1: Pa mozda da nekad ono $to ja mislim da je potrebno mom
detetu nije “stvarno” potrebno mom detetu? Razumete?

Voditelj: Hajde pokusajte jo§ malo da pojasnite. Na $ta mislite kada
kazete “stvarno” potrebno detetu?

Majka 1: Evo ovako, moze na primeru...?
Voditelj: Moze, slobodno...

Majka 1: Pa na primer ja sam u pocetku samo razmisljala da on pro-
hoda do polaska u $kolu. I stvarno sam radila na tome. I na terapijama i
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kod kuce... Ja sam bila terapeut viSe nego terapeuti. I stvarno sam vero-
vala da i njemu treba da prohoda dok ne krene u $kolu, kao bi¢e mu lakse
sa vr$njacima, sa kretanjem u prostoru, bice manje razlicit...Ali onda sam
odjednom shvatila da sam ga preforsirala sa terapijama. I vidim to. I odlu-
¢ila sam da pustim. Na to mislim. Mozda je to da prohoda pre $kole nije
“stvarno” bilo njegova potreba. Ali ono $to hoc¢u da kazem je - da ¢ak i kad
sam pustila, nije bilo osecaja ovog uzivanja o kom pri¢aju mame iz prime-
ra. Nije bilo te radosti. Nekako samo kao odustajanje, a i dalje strepnja...
Iako sam danas svesna da je tako bolje za njega... Ne znam mozda zvuci
kontradiktorno sada...

Voditelj: Kada sada govorite o ovom prepoznavanju “stvarnih” potreba
Vaseg deteta, gde vidite sli¢nosti, a gde razlic¢itosti sa pricama ovih roditelja

iz primera?

Majka 1: (neko vreme ¢uti i napeto razmislja) Pa ovo $to ste Vi pricali
malopre, kao da ja sad mogu da prepoznam §ta su njegovo potrebe, pa ¢ak
i da mu to pruzim, ali da nisam usmerena na dete... Ne znam... ili mi je
jednostavno lakse da budem usmerena na sebe ... IsuviSe dugo nisam mo-
gla uopste da razumem $ta mu treba u pojedinim trenucima. Jednostavno
sam pocela da funkcioniSem s onim $to ja MISLIM da mu treba. Terapija
ili jahanje ili Stagod... I da guram to. Ove mame su ocigledno prestale to da
rade. Da budu usmerene na sebe. To je razlika izmedu mene i njih. Da...

Voditelj: Mozda ba$ u tome lezi mogucnost da razvijate svoj odnos sa
Detetom?

Majka 1: Mozda. Ali to izgleda ba$ tesko...

Voditelj: I pored toga $to je to veliki izazov za roditelje, Vi ipak u ne-
kim aspektima to uspevate. Hajde da ¢ujemo kako razmisljaju druge mame
na ovu temu, a Vi slusajudi razmisljajte da li Vam neka od njihovih iskusta-

va mogu biti od pomo¢i u suocavanju sa ovim izazovom.

Majka 1: (kroz osmeh) Ajde, da ne pricam samo ja...



Na samom pocetku ove sekvence majka je intenzivno u kontaktu sa ose-
canjem da nije do kraja prihvatila stanje svog sina i da joj to onemogucava
da u njemu uziva, bude opustena...te da je to kljucna razlika u odnosu na
narative iz primera. Voditelj se oslanja na majcinu procenu da je to kljucna
razlika i nastavlja da istrazuje $ta majka percipira kao ponasanja koja bi
mogla biti u repertoaru njene roditeljske uloge. Kroz dijalog voditelj pomaZe
majci da prepozna situacije u kojima je pokazala kapacitet za prepoznavanje
detetovih potreba i adekvatno i uvremenjeno reagovanje. I pored toga, majci
je tesko da prepozna koji su to procesi koji joj mogu biti od pomoci u jacanju
senzitivnosti i voditelj procenjuje da je svest o potrebi usmerenosti na dete
“minimalna promena” koja je mogucéa u ovom kontekstu. Za kraj ostavlja
mogucnost majci, da ove procese razmatra slusajuci druge majke sa grupe do
kraja susreta.

DEO IV - ZAOKRUZIVANJE ISKUSTVA I PORUKA
,ZA PONETI"

Cilj: Cilj ovog segmenta je omoguciti ucesnicima da pojmove vezane za
senzitivnost, kao i licni osvrt zaokruze kroz jos jedno ponavaljanje kljucnih
procesa o kojima se govorilo, kao i kroz sumiranje licnih refleksija. Voditelji bi
za kraj susreta trebalo da akcentuju Cinioce senzitivnog roditeljstva i objedine
kljucne iskaze koje su roditelji izneli tokom razvojnog dela susreta.

Kao $to je to uobicajeno, roditeljima ¢e voditelji uruciti Poruku za po-
neti koja, kao i na svim prethodnim susretima, sadrzi kratko podsecanje
na temu senzitivnosti roditelja. Preporuka je da roditelji kod kuce pazljivo
procitaju sadrzaje ovih flajera, kako bi se omogucilo da procesi pokrenuti
tokom samog susreta jo$ neko vreme (do sledeceg grupnog sastanka) osta-
nu u iskustvu ucesnika/roditelja.

Trajanje: 10 minuta

Kljucne ideje petog susreta su da senzitivnog roditelja ¢ine: usmere-
nost na dete, razumevanje detetovih potreba kao uvremenjeno i adekvatno
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raeagovanje na njih. Jednako tako, vazna je i poruka da senzitivnost rodi-
telja nije datost, ve¢ se ona kroz roditeljstvo menja i razvija, te da roditelji
investiranjem u upoznavanje specifi¢nosti svog deteta mogu unapredivati
kvalitet brige o njemu.

PORUKA “ZA PONETI” - SUSRET 5

“Novi snovi”

Vecina roditelja brine o svom detetu tezec¢i da za njega bude najbo-
lji mogudi staratelj. Iako izgleda da je ,stvar® veoma jednostavna, postoji
ogroman broj nacina na koji su strucnjaci tokom vremena pokusavali da

definisu $ta je to , kvalitetno roditeljstvo’, i koji roditelj je dobar roditel;.

Danas se najveci broj nauc¢nika, teoreticara i prakticara slaze u tome
da je kvalitetno roditeljstvo ono koje uspeva da zadovolji razvojne i nera-
zvojne potrebe deteta. Kvalitetan roditelj je stoga onaj koji je svestan svog
deteta i njegovih potreba, razume ih i na njih odgovara adekvatno. Ovog
roditelja zvacemo senzitivnim - osetljivim na potrebe deteta.

Biti svestan svog deteta i njegovih potreba zapravo podrazumeva biti
dovoljno dostupan da te potrebe dete moze da pokaze. Roditelj moze biti
dostupan i odsutan fizicki, ali i dostupan i odsutan psihicki - kada je pre-
optere¢en nekim drugim problemima ili emocijama, ulogama ili nekim za-
htevnim odnosima ili dodatnim zadacima. Tada dete pokazuje niz svojih
potreba, ali ih roditelj prosto ne vidi i brine o detetu onako kako podra-
zumeva da je njemu potrebno, a ne kako dete, detetov razvoj i okolnosti u
kojima raste, od roditelja traze.

Neki roditelji vide ponasanja kojima dete pokazuje svoje potrebe, ali
ih razumeju na nacin koji nije uskladen sa detetovim videnjem sveta. Neki
roditelji mogu da razumeju da je detetu potrebno uvek mnogo vise podrs-
ke, ili mnogo vise podstreka, ili da ponasanju deteta daju sasvim neko trece
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znacenje. Kazemo da je prava interpretacija ona kojom roditelj svet uspeva
da vidi iz detetove perspektive odustajuci od iskljuc¢ivo svoje pozicije, svog
dotadasnjeg znanja i svojih li¢nih potreba.

Tek kada je roditelj video i razumeo detetove potrebe, on na njih moze
da odgovori. Odgovor je, dakle, uskladen sa nacinom na koji roditelj razu-
me $ta detetu treba.

Senzitivnost nije osobina sa kojom se roditelj rada, niti je osobina koju
ima samo ukljuceniji roditelj. Senzitivnost se uci u interakciji sa detetom.
Dajuci sebi $ansu da posmatraju dete, upoznaju njegove osobenosti, tempo
u toku dana, temperament, nacine emotivnog reagovanja, nacine izrazava-

nja potrebe, roditelji grade svoju senzitivnost.

Senzitivhost moze da opadne kada je roditelj preplavljen nekim pro-
blemima ili emocijama. Ovo se pogotovu odnosi na probleme, stres ili
emocije vezane za samo dete. Tada se roditelj nalazi ,,u zamci® da svet, pa i
svoje dete, gleda kroz naocare problema ili svojih dozivljenih emocija, a ne

iz pozicije deteta i njegovog razvoja.

U ovoj zamci Cesto se mogu naci roditelji dece sa smetnjama ili hro-
ni¢nim bolestima. Za njih je veoma vazno da, upoznajuci svoje dete ucine
dodatan napor i ne samo da upoznaju licnost, ili temperament svog deteta,
nego i da razlikuju potrebe zbrinjavanja i potrebe podrske razvoja.

Zato nastojte da pratite svoje dete, upoznajete njegovu rutinu, njegov
karakter, na¢in na koji trazi podrsku od vas i na koji na nju odgovara. Vasa
podrska i senzitivno reagovanje za njega ce biti ne samo neophodan osnov
za istrazivanje sveta u kom raste, nego i sustinski dokaz da je prihvaceno i
voljeno.
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DEO V - PITANJA, KOMENTARI, UTISCI 1
POVRATNE INFORMACIJE UCESNIKA

Cilj: Ponuditi roditeljima/ucesnicima priliku da dobiju pojasnjenje ili
dodatne informacije o pojmu senzitivnosti roditelja. Cilj je i da se voditelji
putem povratnih informacija o sadrZaju, toku i utiscima ucesnika orijentisu
u pogledu na kompletan (do tada realizovan) program, sa obzirom da je idu-
¢i susret ujedno i posledniji susret celog ciklusa.

Aktivnost: Voditelji postavljaju pitanja generalno o utiscima, nac¢inu
na koji su roditelji/ucesnici doziveli danasnji susret, ose¢anjima koja nose
sa sobom...

Trajanje: 5 minuta
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Teorijski osnov zavrsnog susreta cini sama teorija o razresenju i odno-
su prema dijagnozi kao procesu koji leZi u osnovu prihvatanja deteta i spre-
mnosti na razvoj kvalitetne brige o njemu. Celina programa nastoji da opise
iskustvo od pripreme na roditeljstvo, preko Soka i traume za roditeljski sistem
usled nemogucnosti da se dete zastiti od dijagnoze i njenih implikacija, preko
upoznavanja sa kljucnim elementima promena tokom iskustva staranja o de-
tetu, pa sve do samog prihvatanja deteta.

U ovom, zavrsnom susretu, vazno je da voditelj poznaje znacenje i zna-
caj roditeljskog odnosa prema detetovoj dijagnozi, vezu izmedu razresenja i
kvaliteta brige, kao i izmedu razresenja i adaptacije porodice na prihvata-
nje i podizanje deteta sa smetnjama u razvoju, spretnosti u drugim ulogama,
nacinima prevladavanja stresa i pokazateljima mentalnog zdravlja roditelja,
¢ime se omogucuje uvid u cinioce koji mogu da obezbede kontinuitet kva-
litetnog staranja o detetu. Vazno je da voditelj razume izazove koji se pred
roditeljima nalaze, a koji mogu da ometaju razresenje, kao i da u razgovoru
sa roditeljima prepoznaje i imenuje razlicite strategije razresenja.

Isto tako, vazno je i da moze da Cuje, u interakciji na grupi, izjave rodi-
telja koji dolaze iz nerazresenog odnosa prema dijagnozi, te da ih redefinise
- da im drugo znacenje, akcentujuci potrebu za daljim radom u ovoj oblasti i
pomogne tim roditeljima da razumeju funkciju razresenja i potrebu rada na
razvoju kvalitetnog modela roditeljske brige o detetu.
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Struktura susreta 6

DEO I - PRETHODNI SUSRET I PORUKA ,,ZA PONETI*

Cilj: Susret pocinje komentarima Poruke za poneti koji su ucesnici do-
bili na zavrsetku petog susreta. Roditelji/ucesnici, kako program odmice, po-
znajuci strukturu susreta, ponekad i spontano pocinju komentarisanje sadr-
Zaja Poruke. Cilj je da voditelj tom razmenom upravlja tako da jos jednom
naglasi procese koji su kljucni, pomogne roditeljima da te procese imeniju i
prepoznaju u sopstvenom iskustvu, kao i da bude podrska ukoliko su roditelji
u meduvremenu (od prethodnog susreta) prosli kroz neka neprijatna oseca-
nja zbog uvida do kojih su dosli, ili aktuelnih teskoca.

Trajanje: 10-15 minuta

Aktivnost: Voditelj svakako ohrabruje sponatno komentarisanje Po-
ruke, ali diskusiju usmerava i produbljuje pitanjima o komentarima, dodat-
nim pitanjima, razmisljanjima, ili dilemama koje su se pojavile u periodu
od prethodnog susreta. Uvodni deo zavrsava sumiranjem klju¢nih ¢inilaca
senzitivnog roditeljstva o kojima je bilo re¢i na petom susretu programa.

DEO II - EDUKATIVNI DEO SUSRETA

Cilj: Identifikacija, prepoznavanje i imenovanje procesa koji omoguéa-
vaju reorganizaciju kompletnog iskustva roditeljstva nad detetom sa smet-
njama u razvoju; razumevanje koncepta razresenja roditelja u odnosu na
dijagnozu deteta. Cilj edukativnog dela susreta je da omoguci roditeljima da
zbirno imenuju sve one procese koji stoje iza ,,prihvatanja“ deteta sa smet-
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njom u razvoju/hronicnom boles¢u i da redefinise ,,prihvatanje® kao razrese-
nje u odnosu na dijagnozu.

Trajanje: oko 30-35 minuta (10-tak minuta za svaki segment pitanja +
vreme za Citanje materijala)

Aktivnosti: Kao polazni materijal za prvi segment edukativhog dela
na ovom susretu ne koriste se narativi roditelja. Umesto njih bic¢e upotre-
bljen tekst Emily Perl Kingsley ,,Pa, dobrodosli u Holandiju® napisan 1987.
godine. Emily Perl Kingsley je americka spisateljica koja je godinama bila
saradnik na pisanju scenarija za ,Sesame street” i koja je napisala vise od
20 knjiga za decu kao i nekoliko knjiga o svom li¢nom iskustvu roditelj-
stva nad detetom sa smetnjama u razvoju, obzirom da je njen sin roden sa
Daunovim sindromom. Izmedu ostalih doprinosa izborila sa da se u na-
vedenom (u Americi izuzetno gledanom) Sou programu pojave osobe sa
invaliditetom (prvo osoba u invalidskim kolicima, a kasnije i njen sin sam).
Svojim radom je znacajno uticala na podizanje svesti o polozaju porodica
dece sa smetnjama u razvoju i isticanju znacaja programa podrske za njih.

Tokom prvog segmenta aktivnosti voditelj grupi roditelja/ucesnika
daje instrukciju da svako za sebe pazljivo procita pricu, koja predstavlja
osvrt na roditeljstvo nad detetom sa smetnjama u razvoju. Pri¢a zapravo
predstavlja nastavak Zivotne price roditelja koju pratimo od pocetka pro-
grama i na slikovit nacin je opisuje naglasavajuci obrt, ili preokret.

Pa, dobrodosli u Holandiju (Emily Perl Kingsley)

Cesto me pitaju da opisem svoje iskustvo brige o detetu sa ometeno-
$¢u. Pre svega da bih pomogla drugim ljudima koji mozda nemaju to isku-
stvo da ga razumeju, da zamisle kako se taj roditelj oseca...Evo kako je to..

Kada ocekujete bebu, to je kao da planirate predivno putovanje, u Ita-
liju, na primer. Kupite gomilu vodica i pravite fantasti¢ne planove. Kolose-
um, Mikelandelov David, Gondole u Veneciji... Cak se potrudite i naucite i
neke fraze na italijanskom koje ¢e vam dobro do¢i...Sve je toliko uzbudljivo.
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Nakon meseci radosnog isc¢ekivanja, kona¢no dan stice. Popakujete
svoje torbe i krecete. Nekoliko sati kasnije avion slece. Stjuardesa ulazi i
kaze “Dobrodosli u Holandiju!”

“Holandiju?!?”, pitate vi. “Kako mislite Holandiju. Prijavila sam se za
Italiju. Trebalo bi da sam u Italiji! Citavog Zivota sanjam o odlasku u Itali-
jul”

Ali, doslo je do promene plana leta. Sleteli ste u Holandiju i sada mo-
rate tu da ostanete.

Vazno je da vas nisu odveli u neko grozno, odvratno, prljavo mesto,
puno gladi i bolesti. Samo je - drugo, drugacije mesto.

I tako morate da izadete i kupite nove vodice. I morate da naucite skoz
drugi jezik. I upoznacete veliki broj drugih ljudi koje inace ne biste sreli.

To je samo drugo mesto. Malo je mirnije nego Italija, manje bljestavo
nego Italija. Ali nakon §to provedete tu neko vreme, uhvatite dah i pogleda-
te okolo...vidite da Holandija ima vetrenjace i...Holandija ima lale. Holan-
dija ima Rembranta..

Ali svi koje znate su veoma zauzeti putovanjima u i iz Italije. I svi gnja-
ve kako je tamo divno, kako su se lepo proveli. I do kraja svog zivota govo-
ricete “Jeste, tamo je trebalo i ja da odem. Tako sam planirala”.

I bol i tuga zbog toga nikad, nikad, nikad nece prestati. Jer je gubitak
sna veoma, veoma znacajan i velik gubitak.

Ali, ako provedete zivot Zaleci za ¢injenicom da niste zapravo otisli u
Italiju, mozda nikad necete biti slobodni da uZivate u veoma posebnim, ve-
oma lepim i zanimljivim stvarima...u Holandiji.

Nakon ¢itanja voditelj vodi proces imenovanja klju¢nih aspekata pri-
hvatanja i razre§enja sa roditeljima/ucesnicima se u velikoj grupi. Vazno
je da voditelj ucesnike vodi od konkretnog ka metafori¢cnom razumevanju
putovanja na nezeljenu destinaciju. Stoga bi proces kroz koji voditelj vodi
grupu trebalo da podrazumeva sledeca tri seta pitanja, sa podpitanjima
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hovanim U zavi . Uedd ape, di . ape i
kombinovanim u zavisnosti od prethnog uceséa grupe, dinamike grupe i
pojedinac¢nih karakteristika ucesnika:

« Pitanja usmerena na poruku price i generalni utisak

- Kakav utisak prica ostavlja na Vas? Kako Vam se pri¢a dopada? Kako
zvudi ova pri¢a? Sta Vam ostavlja najjaci utisak nakon ¢itanja price?

- Sta je pisac Zeleo da poruci? Sta je poruka za roditelje dece sa smet-
njama u razvoju? Sta je najglasnija poruka, koja ostaje u usima na-
kon ¢itanja price? Sta je pisac Zeleo da se zapitamo nakon ¢itanja
price? Sta je bila namera pisca? Sta je Zeleo da ose¢amo/razmisljamo
nakon ¢itanja price? Kakve reakcije je pisac zeleo da izazove/podsta-
kne ovom pri¢om?

« Pitanja usmerena na ¢inioce vezane za prihvatanje promene desti-
nacije putovanja

- Sta je sve potrebno ljudima da prihvate promenu destinacije putova-
nja? Sta je potrebno na nivou unutra$njeg sveta osobe koja stize na
nezeljenu destinaciju? Sta je potrebno u spoljagnjosti?

- Koje misli i osecanja su karakteristicne za pocetak ovog iskustva, a
koje za kraj? Sta je pomoglo da do dog preokreta ose¢anja dode?

- Sta je ljudima jo$ od pomo¢i da uZzivaju na neZeljenoj destinaciji?
Koji sve faktori doprinose tome da neko moze da uziva/bude srec¢an
i na nezeljnoj destinaciji? Sta im nije od pomo¢i u tome? Sta predsta-
ljva prepreku/barijeru uzivanju na nezeljenoj destinaciji?

« Pitanja usmerena na metafori¢no znacenje putovanja — pitanja
usmerena na reorganizaciju iskustva roditeljstva detetu sa smet-
njama u razvoju

- Kada pric¢u o nezeljenom putovanju posmatramo samo kao meta-
foru za roditeljstvo detetu sa smetnjama u razvoju, Sta mozemo da
zaklju¢imo? Na $ta nas navodi ova prica?

- Sta je sve roditeljima dece sa smetnjama potrebno da reorganizuju
svoje iskustvo roditeljstva? Na koji nacin reaguju roditelji prilikom
saznanja dijagnoze, kako posle izvesnog vremena? Koji faktori su
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im od pomo¢i na putu ka prihvatanju? Koji su to faktori ,iznutra®
(iz unutrasnjeg sveta roditelja — misli, osecanja...)? Koji su spoljni
faktori (oni koji se odnose na druge ljude, sisteme, institucije, okol-
nosti...)? Koji ,unutrasnji“ ili ,,spoljasnji“ faktori suim teret na putu
ka prihvatanju?

- Kako roditelji prepoznaju da su prihvatili Zivot sa dijagnozom koju
ima njihovo dete? Na osnovu cega roditelji mogu da procene da su
se pomirli sa Zivotom sa smenjom/boles¢u koje njihovo dete ima?
Koji su to indikatori/pokazatelji koji ukazuju da su roditelji prihva-
tili stanje svog deteta?

Sekvenca sa susreta 6- Edukativni deo

Voditelj: Jeste li svi proc¢itali? Kakav utisak je na vas ostavila prica?

Majka 1: Meni se dopala. Snazan utisak. Tako bi trebalo da razmislja-
mo na kraju krajeva. Mozda zvuci bezveze, ali ja se nekad ose¢am posebno
$to imam dete koje je posebno, ne u smislu dete sa posebnim potrebama,
kao jadan on i treba mu nesto, nego se bas osecam ponosno nekad. Mozda
jer smo sve uspeli i sad normalno Zivi u normalnim uslovima. Sigurna sam
da ljudi koji zive u Italiji nemaju ovakve drazi, jer ova nasa deca imaju po-
sebne neke emocije. Imaju to nesto i iznenade se detetu, i karakteru...

Voditelj: Sta je pisac hteo da poruci?

Majka 2: Da mora$ da se snades, promasio si zemlju, ali ako neces da
promasis ceo zivot, snadji se u toj nekoj Holadniji gledaj Rembranta, lale i
probaj da ne zali§ za tom nekom Italijom. Pouka je da mora$ da se naucis,
da se spremas za nesto drugo i desilo ti se nesto drugo...

Voditelj: Sta mislite ta je potrebno ljudima da bi prihvatili promenu
destinacije? Da bi se snasli, kako kaze Majka 2?

Majka 2: Volja, snaga. Ti kreces u Italiju, a zavrsavas u Holandjiji.

Majka 1: Prilagoditi se novoj destinaciji.
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Voditelj: Sta pomaze putnicima da se prilagode novoj destinaciji?

Majka 2: Upoznavanje. Mislim da upoznavanje najvise pomaze. Novi
vodici. Vi ste na prvom susretu, kad smo pricali o trudnodi, to i nazvali vo-
di¢ za roditeljstvo, secate se. E, mora$ da kupi$ novi vodi¢ i da sve upozna$
ispocetka — tako kaze ona u tekstu — novi vodic, novi jezik...

Voditelj: Jeste, jedan od nacina koji potpomaze proces prilagodavanja
novoj destinaciji je upoznavanje nove sredine. Ako je ovo samo metaforic-
na prica i ako tu metaforu prenesemo na roditeljstvo — Sta bi bilo od po-
moc¢i roditeljima u prihvatanju deteta sa smetnjama u razvoju/hroni¢nim
bolestima?

Majka 1: Isto. Upoznavanje. Informacije — od lekara, psihologa, logo-
peda, defektologa... Ali i upoznavanje o kom smo pricali prosli put. Prepo-
znavanje tog specificnog ,jezika“ koji dete koristi kada nam govori o svo-
jim potrebama. To je mnogo teZe upoznavanje...

Majka 3: Ali i upoznavanje sa time $ta te ¢eka, kakav je ishod bolesti,
kakva je prognoza, kakva je buduc¢nost... Mozda saznanje da nasa buduc-
nost nece biti jako lepa... Jer i u tekstu kaze (¢ita) bol i tuga zbog toga nikad,
nikad, nikad nece prestati. Mozda treba da se na to naviknemo. Bice lakse.

Voditelj: Jeste, jedan od aspekata informacija koje su vazne za prihva-
tanje deteta sa smetnjama u razvoju jeste i saznanje da ¢e neprijatne emo-
cije kao $to su zabrinuost, tuga ili ose¢anje bespomo¢nosti gotovo uvek biti
deo emocionalnog repertora roditelja. Ali ipak, javljace se samo ponekad i
bi¢e mnogo manje intenzivne nego prilikom saznanja da teskoca postoji. I
nece remetiti roditelja u brizi koja je adekvatna za dete.

Voditelj grupni proces vodi ka identifikovanju faktora koji su pomazuci
ili odmazuéi na putu prihvatanja dijagnoze deteta. Voditelj krece od opstih
pitanja o utisku, vodeci grupu preko paralele metaforicnog i realnog zna-
Cenja prihvatanja boravka na neZeljenoj destinaciji ka imenovanju razlici-

tih elemenata koji doprinose razresenom odnosu prema dijagnozi. Voditelj
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ohrabruje grupu da istrazuje elemente koji karakterisu roditeljsku razrese-
nost - pa oni navode: informacije (,,novi vodic“ ,novi jezik“), usmerenost na
dete i razumevanje detetovih potreba i signala kojima ,izvestava“ o svojim
potrebama (,,specificni jezik deteta®). Voditelj intervenise u trenutku kada je
potrebno napraviti distinkciju izmedu razresenog i nerazresenog odnosa pre-
ma dijagnozi, ne dozvoljavajuci da odgovor roditelja ostane kao dominantni
narativ. ZaokruZuje kratikim psihoedukativnim delom kojim upucuje rodite-
lie/ucesnike koji su indikatori razresenog odnosa prema dijagnozi.

Voditelj vodi diskusiju u grupi tako da se najve¢im delom koncentri-
$e na proradu tre¢eg segmenta pitanja i zavr$ava aktivnost sumirajuci raz-
misljanja roditelja o procesima koji su pomazu¢i u prihvatanju deteta sa
smetnjama u razvoju nazivajuci taj odnos razreSenim odnosom prema di-
jagnozi/smetnji deteta i akcentu¢ujuci univerzalne procese kroz koje prola-

ze razre$eni roditelji:

 Vecina roditelja se prilikom suocavanja sa dijagnozom deteta oseca
intenzivno neprijatno i prolazi kroz citav spektar emocija koje mogu
ukljcivati osecaj straha, zabrinutosti, tuge, krivice, stida, odgovorno-
sti, nesigurnost, ose¢aj nepredvidivosti, osecanje izolacije i izdvoje-
nosti;

« Vecina roditelja sli¢na ose¢anja dozivljava ne samo prilikom suoca-
vanja sa teSkoc¢om deteta, vec i cikli¢no u situacijama vaznim za po-
rodicu, ili na vaznim razvojnim prekretnicama, samo $to su osecanja
manje intenzivna i nisu preplavljujuca;

« Vecina roditelja uspeva da razvije strategije kojima prevladavaju na-
vedena osecanja tako $to uspeju da prihvate svoja osec¢anja i razume-
ju znacenje i implikacije detetove dijagnoze;

 Ovi roditelji su, kazemo, uspeli da razviju razreseni odnos prema
dijagnozi deteta;

« RazreSenost je prepoznatljiva kroz svest o svojim osecanjima u od-
nosu na deciju dijagnozu i svedo¢anstvo o njihovoj promeni, kroz
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bolje poznavanje karakteristika i potreba deteta, kao i kroz mogu¢-
nost odlaganja potrage za uzrokom bolesti/razvojne teskoce;

o Neki roditelji, pak imaju te§koc¢e u ovom procesu prihvatanja i o ta-
kvim roditeljima govorimo kao o nerazresenima u odnosu na dija-
gnozu;

« Roditelji sa nerazresenim odnosom prema dijagnozi tesko uspevaju
da prihvate detetovo stanje, promene svoja ocekivanja od detetu, ra-
zvoju, sebi, roditeljstvu i porodici koju stvaraju i reorganizuju svoju
brigu o detetu. Izgleda kao da su ovi roditelji stalno fokusirani ili na
sopstveni dozivljaj gubitka, ili na idealnu predstavu deteta, ili na svoj
osecaj preplavljenosti intenzivnim neprijatnim i negativnim oseca-
njima, ili na trazenje krivca ili uzroka.

DEO III - RAZVOJNI DEO SUSRETA

Cilj: Razvojni deo susreta posvecen je proradi licnog iskustva roditelja/
ucesnika u procesu adaptacije na roditeljstvo nad detetom sa smetnjama u
razvoju/hronicnim bolestima i prahvatanju stanja/smetnje/bolesti deteta.
Cilj je omoguditi roditeljima da uporede svoj doZivljaj (osecanja, razmisljanja
i ponasanja) sa procesima koji su istaknuti kao univerzalni u edukativnom
delu susreta. Takva paralela omogucéava roditeljima da sagledaju svoj odnos
prema dijagnozi i razumeju ga kao razresenog, ili ne, te poveZu aktuelni mo-
menat u razvoju modela brige prema svom detetu sa kvalitetom brige o nje-
mu i eventualnom potrebom za daljim radom.

Trajanje: 20-25 minuta

Aktivnost: Nakon $to je prica “Pa, dobrodosli u Holandiju” procitana
i analiziriana, voditelj upravlja aktivhostima na grupi postavljajuci rodite-
ljima/ucesnicima pitanja koja bi mogla biti otvarajuca za njihove uvide o
tome gde se li¢no nalaze na putu razreSenja u odnosu na dijagnozu, kao i
pomazuca u prepoznavanju koji su delovi njihovog iskustva oni oko kojih
im je potrebna dodatna podrska, ili specifi¢no angazovanje. Neka od pita-
nja koje voditelji mogu koristiti u ovom delu $estog susreta su:
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- Kako biste glavne ideje i poruke price ,,Pa, dobrodosli u Holandiju®
povezali sa svojim iskustvom?

- Na koje nacine je Vase li¢no iskustvo sli¢no ili razli¢ito u odnosu na
ovo koje opisuje majka u prici ,,Pa, dobrodosli u Holandiju“?

- Koji aspekti price ,,Pa, dobrodosli u Holandiju“ bi mogli biti dobra
ilustracija Vaseg zivota/iskustva? Koji delovi Vam se ne ilustruju do-
bro ono $to Vi dozZivljavate?

- Koji aspekti price ,,Pa, dobrodosli u Holandiju® u Vama izazivaju
najintenzivnija osecanja? Kako razumete zasto je ba$ taj deo price
emotivan za Vas? Kakve veze on ima sa Vasim dozivljajem roditelj-
stva detetu sa smetnjama u razvoju?

Sekvenca sa susreta 6- Razvojni deo

Voditelj: Kako biste klju¢nu ideju iz ove price povezali sa svojim li¢-
nim iskustvom?

Majka 1: Ovo uzivanje bih ja povezala sa sobom. Manje vise §to i ja
isto zalim, ali niko ne moze osporiti koliko sam ja naucila da uzivam u nje-
mu. Ja mogu da se glupiram, skacem, igram se s njim... i te neke (Sto bi
drugi rekli) banalne stvari. I igracke kakve sam pravila da bismo uzivali...
Ja budem sretna kada se on na samo 5 minuta zainteresuje. To je nekako
klju¢ni aspekt koji mogu da povezem sa sobom. Mislim da sam naucila da

uzivam u Holandiji (smeje se)...

Voditelj: Sta se u pri¢i nekako ne uklapa sa Vasim dozivljajem roditel;-
stva?

Majka 1: Nekako ta podrska. U prici je isuvie blago opisano (¢ita) ,, Ali
svi koje znate su veoma zauzeti putovanjima u i iz Italije. I svi gnjave kako
je tamo divno, kako su se lepo proveli..“ Nekako ona opisuje kao da drugi
samo gledaju svoja posla. Ali ja nemam ja taj dozivljaj. Nego kao da nam
jo$ i odmazu. Gomila nestru¢nih lekara, saradnika... Gomila nestru¢nih sa-
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veta, a ti nemas na koga da se oslonis$ nego na lekara. E tu se ne ose¢am kao
iz price. Nije kao u Holandiji ve¢ kao da smo u Sibiru. (nervozno se smeje)

Voditelj: Ako dobro razumem Vi zapravo govorite da se osecate kao
da Vam nedostaje mreza podrske, a pricali smo koliko je ona vazna kao
pomoc¢ roditeljima na putu prihvatanja detetovog stanja? Dobro razumem?

Majka 1: Jeste. Ali toga nema, osim da se roditelji sami udruze u mrezu
podrske. Ali sada, da li ¢e neko hteti mom detetu ovo nesto, nema $anse...

Voditelj: Slazem se sa Vama da treba prepoznati resurse svuda i stvara-
ti mrezu podrske. Evo vi izgleda prepoznajete resurs u ovakvim grupama?
Kao $to je ova nasa?

Majka 2: (smeje se) Jeste, ja sam dobila bas puno podrske!

Majka 3: Jeste, jeste, a razmenile smo i informacije i mogle bismo i
svadta drugo... Mada cesto se sa drugim mama moze$ udruziti na mestima
kao $to su ¢ekaonica u ambulanti ili kod logopeda, od njih uvek moze§ do-
biti podrsku, a skoro sve mame su spremne da ti je pruze. A sad o udruzi-
vanju... To je ve¢ nesto ozbiljnije...

Voditelj: Podrska je veoma vazna i ¢ini mi se da ve¢ sada prepozna-
jete potencijale gde biste mogle da je dobijete. Vestina trazenja pomocdi i
udruzivanja je jedna od stvari koje su bitan oslonac u procesu prihvatanja
detetove dijagnoze. Stoga ne zaboravite ovaj faktor i angazujte se da vam
on ne bude odmo¢, ve¢ pomo¢ na putu adaptacije na zivot sa smetnjom ili
boles¢u deteta.

Na pocetku opisane sekvence voditelj balansira izmedu onih karakteri-
stika razresenog odnosa koje majka prepoznaje u svom iskustvu i onih koje
su majci strane. Redefinise majcinu ljutnju na sistem kao potrebu za mreZom
podrske i vodi grupni proces u mogucnost da ucesnici/roditelji identifikuju
svoju licnu potrebu za podrskom, kao i na prosirenje mogucih nacina na koji
podrsku mogu dobiti. Zaokruzuje sekvencu naglasavajuci znacaj mreze po-
drske za razvoj razresenog odnosa prema dijagnozi deteta, ostavljajuci rodi-
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teljima/ucesnicima mogucnost da se nadalje posvete kreiranju (kvalitetnije)

mreZe podrske.

DEO IV - ZAOKRUZIVANJE ISKUSTVA I PORUKA
~ZA PONETI"

Cilj: Ovaj deo susreta odnosi se na rezimiranje i imenovanje - te jos jed-
nom akcentovanje, svih kljucnih procesa vezanih za razresenje u odnosu na
dijagnozu deteta u cilju zaokruzZivanja iskustva ucesnika.

Trajanje: 10 minuta

Aktivnosti: Na ovom, poslednjem susretu, u ovom segmenu rada, vo-
ditelji su usmereni na razreSenje, ali koriste priliku da jos jednom rezimi-
raju i klju¢ne procese koji su bili u fokusu na svim prethodnim susretima.
Ovo je deo poslednjeg susreta na kome bi trebalo posvetiti paznju zaokru-
zZivanju zivotne price, ponavljajuci jos jedan put osnovne ideje pocevsi od
razvoja uloge roditelja i ocekivanja ,savrsenog deteta®, preko suocavanja
sa gubitkom slike o ,savrSenom detetu® i roditeljskih osecanja i reakcija
prilikom saznanja dijagnoze, sve do prepoznavanja specificnosti deteta,
senzitivhog odgovora na njegove potrebe i prihvatanja deteta sa razvojnom

smetnjom.

I na ovom susretu roditeljima se urucuje Poruka za poneti, ali prili-
kom podele stampanog materijala, umesto instrukcije da kod kuce proci-
taju tekst, voditelji zaokruzuju procese koji prozimaju ¢itav program i Zi-
votnu pric¢u koja pocinje trudno¢om, te usmeravaju ka buduénosti, jacanju

senzitivnosti i ohrabrivanju rada na razreSenju u odnosu na smetnju deteta.
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“Prihvatanje”

Roditelji dece sa smetnjama u razvoju ili hroni¢nim bolestima se
kontinuirano suocavaju sa velikim brojem izazova - emotivnih dozivljaja
i iskustava koji mogu znacajno da “ometaju” njihovo nastojanje da detetu
pruze najbolje moguce iskustvo brige. Pre svega, ovo se odnosi na osecaj
straha, zabrinutosti ili tuge u nekim vaznim dogadajima za porodicu, ili
ocekivanim zivotnim prekretnicama deteta (npr.kada treba da prohoda ili
progovori). Zatim, to se moze odnositi na nesigurnost i ose¢aj nepredvidi-
vosti i male mogucnosti roditelja da iskontrolise situaciju u kojoj se nalazi,
malu poznatost implikacija koje dijagnoza moze imati na Zivot deteta i Zi-
vot porodice. Neretko se ovi roditelji nadu u osecanju izolacije i odvojeno-
sti od svojih prijatelja, porodice, ili dozivljavaju da njihovo razumevanje
konteksta u kom zive nije adekvatno, ne uvazava njihov trud, zalaganje ili
bol...

Veliki broj roditelja ipak uspe da prevazide pocetni Sok, osecaj tuge
zbog gubitka idealnog, ocekivanog deteta i nade nacin da se nosi sa svim
ovim kontinuiranim izazovima. Oni takode razvijaju vestinu da dobro po-
znaju svoje dete, njegove potrebe, osobenosti, ritam i tempo razvoja i mo-
guc¢nosti. Njihova predstava o detetu, zahtevnosti brige o njemu je realna.
Njihove ideje o tome $ta dete moze su realne. Njihova briga usmerena je na
realno dete sa realnim potrebama za podrskom u istrazivanju sveta u kom
raste. Ovi roditelji razvijaju vestinu da se otvoreno obracaju za pomo¢, pra-
ve korisnu mrezu podrske za svoju porodicu, i razvijaju znacajan broj stra-
tegija kojima prevazilaze stresne situacije u kojima se nalaze. Ovi roditelji
su, kazemo, uspeli da razviju razreSeni odnos prema dijagnozi deteta.

To ne znaci da su ovi roditelji oslobodeni negativnih osec¢anja. I kod
njih se, naime, tuga, ljutnja, osecaj bespomoc¢nosti, zabrinutosti i sli¢no,
mogu javljati. Ali ovi roditelji imaju nacin da ih prevazidu i fokusiraju se na
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aktuelno iskustvo brige o realnom detetu i organizaciju porodi¢nih uloga,
odnosa i vremena u skladu sa realnim iskustvom roditeljstva.

Neki roditelji, ipak, imaju odredene teskoce u izmeni predstave o dete-
tu od onog ocekivanog, idealnog ka realnom detetu o kom brinu. Ponekad
roditelji prosto ne uspevaju da prihvate detetovo stanje, reorijentiSe se na
realnost i menja oc¢ekivanja o detetu, razvoju, sebi, roditeljstvu i porodici
koju stvara. Izgleda kao da su ovi roditelji stalno fokusirani ili na gubitak,
ili na idealnu predstavu deteta, ili na svoj osecaj preplavljenosti stresom i
brigom, osec¢aj odbacenosti, nepravde, ili na trazenje krivca ili uzroka. Za
ove roditelje ¢emo rec¢i da su razvili nerazre$eni odnos prema dijagno-
zi koju dete ima. Ovi roditelji mogu biti preplavljeni tugom, ljutnjom na
strucnjake, ili sistem koji o detetu brine, mogu imati oseéaj ravnodus$no-
sti, nezainteresovanosti za svet, ili imati potpuno iskrivljene slike o detetu i
ocekivanja koja nisu u skladu sa onim $to dete moze. Takode, ovi roditelji
mogu biti izrazeno fokusirani na medicinsko zbrinjavanje svog deteta, na
samu dijagnozu i samim tim imati teskoce da vide druge aspekte razvoja i
licnosti deteta. U svim ovim slucajevima roditelji imaju teskoce da primete
potrebe svog deteta, razumeju ih iz perspektive detetovog razvoja i odre-
aguju senzitivno tako da pruze detetu stalan osecaj sigurnosti i podrske u
istrazivanju svojih mogucnosti, vestina i onoga $to svet ima da mu ponu-

di...

Nerazresenost je promenljiva i nerazre$eni roditelji mogu razviti real-
niju predstavu o detetu i roditeljstvu. Ukoliko kod sebe ili kod svojih pri-
jatelja prepoznate elemente nerazreSenosti nemojte oklevati da potrazite
podrsku ili pomo¢ za sebe. Brinu¢i o sebi kao roditelju ne oduzimate nista
svom detetu. Naprotiv, dajete mu $ansu da uziva brigu senzitivnog roditelja
i emotivnu sigurnost u kontaktu sa vama.
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DEO V - EVALUACIJA PROGRAMA®

Cilj: Omoguciti ucesnicima da sagledaju znacaj razumevanja kontek-
sta Zivotne price u procesu kreiranja kvalitetnijeg modela brige za dete sa
smetnjama u razvoju/hronicnim bolestima; omoguciti sumiranje komplet-
nih utisaka sa programa i sagledavanje dobiti od uceséa u programu podrske
roditeljima dece sa smetnjama u razvoju. Usmena evaluacija za cilj ima i
omogucavanje kritickog osvrta na sadrZaj, formu i vodenje programa, te da
ohrabri ulesnike da daju konstruktivnu kritku sa opcijama i mogucnostima
za unapredenje programa.

Trajanje: 15 minuta

Aktivnosti: Usmena evaluacija trebalo bi da bude vodena pitanjima
koja pokrivaju sledece oblasti:

- Reakcije na program — Da li im se program svideo? Sta im se poseb-
no svidelo? Sta nije? Kakve je reakcije program u njima izazvao? Da
li su zadovoljni programom? Cime su posebno zadovoljni? Cime su
manje zadovoljni? U kojoj meri je program ispunio njihova oceki-
vanja?

- Ucenje tokom programa - Sta imaju utisak da su dobili programom?
Sta su mislili da ée dobiti, a nisu? Sta je ono $to je program ponudio?
Sta nije ponudio? Cemu ih je program naucio? Sta su osvestili tokom
uce$ca u programu?

- Pona$anje tokom programa — Na koji nacin su sadrzaji o kojima je
bilo reci oblikovali njihovo ponasanje? Kako je ono $to su culi, ili
usvojili uticalo na njihov odnos - prema detetu/prema dijagnozi/
prema sebi kao roditelju? Sta je od toga vidljivo? Sta je jo$ potrebno
da ono $to su culi, osvestili ili usvojili tokom programa postane deo
njihovog roditeljskog reperotara ponasanja/ose¢anja/razmisljanja?

5 ovaj deo rada na Sestom susretu moze da se organizuje i kao zaseban, zavréni susret
programa, ukoliko postoji motivacija kod roditelja za to i okolnosti rada to dozvoljavaju. O
ovome bi trebalo da se sa roditeljima dogovori na pocetku rada, tokom prvih intervjua pri
formiranju grupe. Na taj nacin se obezbeduje predvidivost rada.
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Pismena evaluacija podrazumeva popunjavanje evaluacionog upitnika

u sledecoj formi:

EVALUACIONI UPITNIK

Postovani,

Ovo je upitnik za procenu programa NASA PRICA. Molimo Vas da budete
otvoreni i iskreni pri odgovaranju jer su nam informacije i utisci koje budete po-
delili sa nama veoma znacajni kao smernice za unapredenje i kreiranje buducih
programa namenjenih roditeljima dece sa smetnjama u razvoju. Podaci sa evalua-
cionih upitnika bice kori$¢eni isklju¢ivo radi prepoznavanja elemenata programa
koji su Vam bili od koristi, kako bismo unapredili nase buduce programe i prila-
godili ih potrebama ucesnika.

Stoga nam je veoma vazno da otvoreno procenite razlicite aspekte programa
kroz koji ste prosli i da odgovorite na svako postavljeno pitanje.

Hvala na poverenju i u¢estvovanju

1. U kojoj meri je seminar ispunio Vasa oc¢ekivanja. Molimo Vas da obavezno
prokomentarisete i argumentujete svoj odgovor.

a) Prevazi$ao je moja ocekivanja

b) U potpunosti je ispunio moja ocekivanja

¢) Delimi¢no je ispunio moja ocekivanja

d) Nije ispunio moja oc¢ekivanja

e) Potpuno sam razocaran/a

Komentar:
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2. Odgovorite na slede¢a pitanja vezana za sadrzaj Programa NASA PRICA
tako $to Cete staviti znak X ispod kolone koja oznacava stepen Vaseg slaganja sa
svakom od navedenih tvrdnji. Molimo Vas da prvo procitate sve tvrdnje, a da
zatim procenite stepen slaganja za svaku pojedinacno:

TVRDNJA

Uopste se ne
slazem
Delimicno se
ne slazem
Neodlucan
sam
Delimicno se
slazem
U potpunosti
se slazem

Program mi je ukazao na vaznost prihvatanja mojih
vlastitih emotivnih dozivljaja.

Program mi je pomogao da se drugacije ose¢am u
vezi sa stanjem mog deteta.

Program mi je pomogao da bolje razumem svoja
osecanja vezana za stanje mog deteta.

Program mi je pomogao da preispitam svoja
uverenja o roditeljstvu ili detetu.

Program mi je pomogao da vidim i sagledam i druge
perspektive i1 nacine razmisljanja o roditeljstvu ili
detetu.

Program mi je skrenuo paznju na vaznost razvojnih
potreba deteta.

Program mi je pomogao da razmisljam na koji
nacin mogu unaprediti funkcionisanje sa svojim
suprugom kao koroditeljem.

Program mi je pomogao da drugacije sagledam
svoje iskustvo roditeljstva deteta sa smetnjama u
razvoju.

3. Molimo Vas odgovorite i na sledeca pitanja:

- Sta Vam je bilo najznacajnije tokom svih 6 susreta Programa NASA PRICA?.
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- Sta je tokom programa bilo manje znacajno ili se nije trebalo na¢i u sadr-
zaju Programa namenjenom podrsci roditelja dece sa smetnjama u razvoju?

- Koje teme bi po Vasem misljenju trebalo da budu obuhvacene programa-

mom (a nisu)?

4. Procenite znacaj svake od tema obradene na pojedinim susretima koje je Pro-
gram obuhvatio stavljajuci znak X ispod kolone koja oznacava stepen znacajnosti.

VEOMA JE
ZNACAINA

DELIMICNO
JE
ZNACAINA

NIE
ZNACAINA
(ne bi trebalo
da se nede u

programu)

SUSRET 1 — kako sam postajao/la
roditelj?

SUSRET 2 — kako sam postao/la roditelj
Realnog deteta?

SUSRET 3 - Put kroz iskustvo- kako sam
razumeo/la i dozivljavao/la iskustvo brige
o Realnom detetu?

SUSRET 4 - Promena- kada i kako je
nastala promena u razumevanju moje
roditeljske uloge?

SUSRET 5 - Novi snovi- kako sam
postao/la roditelj Mog deteta?

SUSRET 6 - Prihvatanje- kako da
postanem RazreSen, senzitivan roditelj
Mog deteta?

Poruke za poneti

HVALA NA SARADNII!
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Kao voditelj sam u pocetku, i pored velikog voditeljskog iskustva, bila
zapitana kako Ce teci nas zajednicki rad, u kojem pravcu e nas odvesti...
Pitala sam se da li bi moglo nesto da se otvori sto ¢e za grupu biti tesko, sto
¢e za mene biti izazov...Ve¢ prva dva susreta su svaku moju nesigurnost oda-
gnala. Ako bih u toku tih Sest susreta i imala unutrasnju dilemu- $ta i kako,
kao po pravilu ukljucivao se neko od roditelja iz grupe. Kao da smo osecale

jedna drugu, sve je teklo lako i jednostavno.

Program “Nasa prica” otvorio nas je sve jedne prema drugima, zblizio,
ucinio da smo odgovorniji prema sebi i prema drugima. Majke koje su prosle
program u narednom periodu su postale inicijatorke mnogih novih ideja i
akcija, novih tema oko kojih se okupljamo. Sve je medu nama jednostavnije,
Zivotnije, lakse. Mi, strucne saradnice, imamo nove i pouzdane saradnike u
tim majkama, na koje moZemo racunati.

Spomenka Divljan i Mirjana Rastovic, strucne sardnice Predskolske
ustanove “Nasa radost”, Novi Banovci
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Program podrske roditeljima dece sa smetnjama u razvoju ,,Nasa prica“
realizovan je u okviru projekta ,,Carolijom do osmeha’; tokom 3est nedelja u
objektu ,Carolija“ DU ,,Decija radost; Irig. Istovremen su realizovane krea-
tivne radionice za decu, koje su vodili vaspitaci, sto je obezbedilo potrebno
vreme roditeljima za uces¢e u programu, a deci priliku za podsticanje razvo-
ja, druzenje i kreativnost.

Grupa je realizovana kao poluotvorena savetodavna grupa na kojoj su
roditelji podelili svoja iskustva roditeljstva sa drugim ucesnicima, a dobili
povratnu informaciju, podrsku ili savet roditelja iz grupe. Evaluacija je po-
kazala da su susreti pomogli roditeljima da osveste snage koje imaju iz uloge
roditelja, strategije koje upotrebljavaju prilikom suocavanja sa stresom rodi-
teljstva, kao i oblasti u kojima bi im bila potrebna dodatna podrska. Svi ro-
ditelji su ocenili da je program bio iznad njihovih ocekivanja, ili da ih je u
potpunosti ispunio. Utisak vecine roditelja je da im je program pomogao da
drugacije sagledaju svoje iskustvo roditeljstva deteta sa smetnjama u razvoju.
Najvece efekte program je ostvario kroz podrsku roditeljima da prihvate svoje
emocionalne dozivljaje vezane za dete, ili smetnju koje ono ima, a koje cesto
potiskuju ili izbegavaju da izrazavaju. Imali su doZivljaj da ih drugi ucesnici
clanovi grupe, razumeju, podrzavaju i da mogu da se identifikuju sa njima.
Program je roditeljima ponudio drugacije perspektive posmatranja roditelj-
stva deteta sa smetnjama u razvoju, koje su obogacujuce za njihov repertoar
reakcija iz uloge roditelja. Kljucno je da je program roditeljima bio znacajan
zbog skretanja paznje na razvojne potrebe deteta i na organizovanje brige
polazeci od onoga sto dete moze i od njegovih snaga, a ne od slabosti.

Stvorena kohezija grupe koja se kreirala tokom trajanja programa do-
prinela je osnivanju Udruzenja roditelja dece sa smetnjama u razvoju “Nasa
deca” u opstini Irig. Roditelji su se organizovali kako bi obezbedili odredene
vrste podrske deci i porodicama, kao i razlicite usluge u lokalnoj zajednici na-
menjene deci sa smetnjama u razvoju. Danas su oni nezaobilazni partneri,
saradnici naseg vrtica, ali i niza drugih organizacija i znacajni akteri kreira-
nja inkluzivne klime u opstini Irig.

Olgica Stoji¢, strucna saradnica, Decja ustanova “Decja radost”, Irig
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Prilozi

Materijali za 1. susret

KAKO FUNKCIONISE GRUPA?

U grupi Ce biti 4-8 roditelja, koji imaju neka sli¢na, a neka razli¢ita
iskustva;

Sve §to se iznese na grupi - ostaje na grupi;

Grupu ¢e voditi dva savetnika. Oba savetnika su edukovana u radu
sa porodicama. Njihov rad prati supervizijska grupa takode eduko-
vanih za savetodavni rad;

- Rad ¢e se odvijati prema unapred dogovorenim temama i planu.
Svaka tema obradivace jedan deo iskustva brige o detetu;

Na grupi ¢e se voditi razgovor o iskustvima koja su opisali roditelji
dece sa smetnjama ili hroni¢nim bolestima. Voditelji ¢e sa vama raz-
govarati i 0 onome o ¢emu ti roditelji govore, ali i o procesu psiho-
loskog prihvatanja deteta i dijagnoze, prevladavanja stresa i drugim
relevantnim temama. Radicete radioni¢arski - u malim grupama, na
razli¢itim zadacima. Za svaku temu bice pripremljen kratak mate-
rijal koji treba da vas podseti na ono $to je na radionici obradeno.
Voditelji grupe ¢e vas pozvati da razmislite o tome koliko je iskustvo
o kom govorite sli¢no ili razli¢ito od vaseg dozivljenog iskustva.

- Ukoliko su vam neke teme preteske, potrebna vam je dodatna po-
drska ili imate drugih teskoca u istrajavanju u programu, molimo
vas da se obratite voditeljima.
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Saveti za ¢lanove grupe:

1. Nije vazno da se slaZete sa svacijim misljenjem u grupi ili da
imate isto iskustvo da bi VaSe ucesée bilo korisno (od pomodi). Svi su
drugaciji, sto doprinosi tome da se u grupi cuje sto vise mogucnosti.

2. Pitajte Clanove grupe da li im je potreban Vas§ savet i pomod,
pre nego Sto je pruZite. Nekada ljudi samo Zele da se izventiliraju.

3. Razumite da cée ¢lanovi grupe biti u razlicitim fazama prilago-
davanja na svoju situaciju. Svako ima potrebu da ga neko saslusa i
razume. Nekada ,, Razvedri se! “ moze da ucini da se osoba oseca losije.

4. Nekada su roditelji vrlo uporni i usmereni ka konkretnom ci-
lju, pogotovo kada traZe pomoé za svoje dete. lako imate potrebu da
pricate o svojim negativnim iskustvima, budite pazljivi kako se ne bi
stekao utisak da se njihovi napori da urade najbolje za svoje dete, kri-
tikuju.

3. Prihvatite ¢injenicu da necete uvek moci da govorite koliko biste
zZeleli.

Ukoliko imate vazan problem o kom biste diskutovali, asertivno se
obratite grupi i pitajte da li je i njima u redu da se tome posveti nekoliko
minuta.

4. Grupa ne moze da resi sve licne probleme.
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NARATIV 1

Pa iskreno, nisam ja imala mnogo vremena da zamisljam i razmi-
$ljam o tome. To je bilo trenutna odluka zapravo. I trudnoca i roditelj-
stvo i... Bilo je Zeljeno, ali nije bilo mnogo razmisljanja. Bilo je planirano,
ali je to bilo u nedelju dana isplanirano. Valjda trenutna Zelja, neka zalju-
bljenost. To je najvise bilo to. Ali kad sam se zaljubila Zelela sam da nas
dvoje nastavimo da zivimo zajedno, da imamo nasu bebu... Odjednom je
bilo interesantno, lepo, divno, krasno.

Same ideje o roditeljstvu su bile divne. Sve je bilo tako nekako lako,
posto se moja sestra porodila godinu dana pre nego sto sam ja zatrudne-
la i onda kad sam periodi¢no vidala kako ona odgaja svoje dete, izgleda-
lo je tako lako. Kad neko drugi to radi, kad neko drugi to prezivljava, bas
je izgledalo lako.

I svoje dete sam zamisljala normalno. Posto uvek gledas taj jedan
primer deteta koje je spavalo, koje je jelo, koje je bilo dobro i... Onda
ocekujes isto to.

Kad sam ostala trudna isto sam jedva cekala da se porodim, jedva
sam Cekala to sve. Super sam se osecala. Fino bas. Lepo. I mastala o tome

kako drzim svoje dete, i o tome kako je sve to lepo, lako i jednostavno.
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NARATIV 2

Kada sam rodila prvo dete, bila sam suviSe mlada, ali mi nije bilo
daleko razmisljanje o detetu. Nekako sam u to vreme razmisljala ako i
bude $to pre, nije problem. Ja sam rano rodila prvo dete, sa 20 godi-
na. Nisam bila razocarana $to sam rodila, bila sam sre¢na, ali nisam bila
spremna za sve teskoce $to su usledile. A kad je mlada mama, onda je sve
teze, a drugo dete, ve¢ je normalno lakse sve.

Dok sam bila trudna zamisljala sam da ¢u roditi devojéicu. Zelela
sam da bude mala, slatka devojcica i mastala sam kako ¢u se brinuti o
njoj, kako ¢u je uvek lepo odevati... Nekako slatke su devojcice. Na kraju
sam rodila i devojcicu i decaka.

ZamiSljajuci sebe u ulozi majke sam se osecala lepo, znala sam da
¢u postati mama. Zamisljala sam da ¢e sve u porodici biti lepo kad se
porodim. Ocekivala sam da ¢u imati vec¢u podrsku, od strane supruga i
njegovih roditelja. Oko prvog deteta su babe puno “uletale” jer su misli-
le da ja tu “niSta ne znam, da nisam zrela za tu ulogu” Sada, sa drugim
detetom, svi su znali da sam zrela, i ja sam mislila kako ¢u sa njim da
uzivam. Najlepsa stvar na svetu mi je bilo to drugo dete.
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NARATIV 3

Kada sam zamisljala sebe u ulozi roditelja, bilo mi je divno, zami-
$ljala sam kako ¢u biti super roditelj.

Cela ta trudnoca... Imala sam ba$ lepu trudnocu. Super je bilo, ni
mucnine, ni nista. Svakoj trudnici bih pozelela takvu trudnocu. Tada
sam najvise razmisljala o tome da mi dete bude Zivo i zdravo, da sve pro-
de OK. Sebe kao roditelja sam zamisljala kao odgovornog i maksimalno

posvecenog.

Malo sam se opterecivala da li ¢u uspeti da zadrzim posao kada se
beba rodi. Nekako mi je sve sa samom trudno¢om i bebom izgledalo
lako, ve¢ me samo jedio taj posao.

Svoje dete sam zamisljala da ce fizicki biti taman, crn, sa nekom cu-
pavom kosom, mada je meni to ostao taj ultrazvuk neki u glavi, jedan
njegov taj ekspertni na kome su rekli da je on zdrava beba, normalna
beba. A i u svakom drugom pogledu stvarno sam zamisljala da ce sve
biti u redu.
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PORUKA “ZA PONETTI” - SURET 1

“Kako sam postajao roditelj?”

Kada se rada dete, rada se i roditelj. Period postajanja roditeljem
pocinje trudnocom, a covek uci da bude roditelj svom detetu citavog Zi-
vota. lako se u opisivanju roditeljstva navode primeri velikog zalaganja
za dete, neprospavanih noci, problema sa gréevima i zubi¢ima, drustvo
u principu tvrdi da je roditeljstvo ispunjavajuce i lepo iskustvo, pa su
u skladu sa tim i ocekivanja roditelja uglavnom optimisti¢na. Tokom
perioda trudnoce u i$¢ekivanju rodenja deteta, buduci roditelji stvaraju
odredene predstave o svom buduc¢em detetu. Zamisljaju osobine svoga
deteta, izgled i bududi zajednicki zivot ispunjen zadovoljstvom u posma-
tranju odrastanja sopstvenog idealnog deteta. Vecina veruje da ce biti
dovoljno vesta da se brine o detetu, da ga vaspitava i da od njega “na-
pravi” samostalnu, uspesnu osobu. Sa druge strane, o detetu uglavnom
mislimo kao o dopadljivom bi¢u kojem je potrebna nega, zastita i briga,
a koje ¢e na tako pruzenu brigu odgovarati osmehom, ljubavlju i ade-
kvatnim razvojem. Iako smo svesni, manje ili vise, da je roditeljstvo velik
i zahtevan zadatak, ve¢ina nas ocekuje da ¢e umeti da ga ispuni na obo-
strano zadovoljstvo i deteta i roditelja.

Period iScekivanja deteta je period kada se prvi put “vezu-
jemo” za dete, nastojimo da ga upoznamo, razumemo $ta mu prija,
$ta ne. Pokusavamo da “zavirimo” u detetov svet i vidimo kako raste,
kako se ponasa, kako reaguje na neke drazi iz spoljasnjeg sveta. Ve-
¢ina roditelja se ve¢ sada trudi da brine $to je moguce bolje o dete-
tu. Roditelji pocinju da obracaju paznju na pravilniju ishranu, vise
paznje se posvecuje zdravlju, pripremama za bebin dolazak i sli¢-
no. Na ovaj nacin kazemo da se razvija roditeljski sistem brige, tj.
skup roditeljevih verovanja, znanja, ponasanja, emocija i motivaci-
je. Oni predstavljaju “vodi¢” roditelju u interakciji, tj. odnosu sa dete-
tom kada se ono rodi. U roditeljskom sistemu brige slazu se i ¢uvaju
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sva ocekivanja roditelja, zamisljanja sebe kao roditelja i deteta, sva isku-
stva koja je roditelj imao u smislu brige od strane svojih roditelja, sva
isksutva roditeljstva koje imaju ljudi bliski roditelju, znanja koja je saku-
pljao citajuci i uceci od drugih i veliki niz drugih ideja. Ovako sakupljena
u “vodi¢” ona ¢ine osnov toga da ¢im dete dode, roditelj moze zaista i da
brine o njemu. Kao da je roditelj dao sve od sebe da se unapred pripremi
za staranje o detetu od prvog dana kada ga ugleda.

Razvoj sistema brige prati period i§¢ekivanja.

- Za pocetak u ovaj vodic¢ se slaze ideja o tome $ta znaci biti roditelj
i svest o sebi kao o roditelju. Na ovaj nacin se daje zacetak uverenjima i
znanjima o roditeljstvu.

- Zatim mu se dodaje emotivna komponenta tj. roditelji postaju
svesni svoje vezanosti za dete, neznosti prema detetu, potrebe da brinu
o detetu, potrebe da budu $to je moguce bolji roditelji. Na ovaj nacin se
daje zacetak spremnosti i zainteresovanosti roditelja da se potrebe deteta
prate, razumeju i na njih adekvatno odgovori tj. da ih primete, razumeju i
daju vremenski uskladen odgovor.

- Na temelju rastuc¢ih znanja o detetu i osecaja privrzenosti detetu,
roditelj razvija i niz ponasanja aktivne brige o detetu - u toku trudnoce
to moze biti mazenje stomaka, govor bebi, kupovina stvari za bebu, pra-
¢enje $ta beba radi, kada majka ili otac nesto rade i sli¢no...

Kako bi nas spremio na ogromnu promenu i celozivotnu ulogu,
ceo sistem brige je u vedini slucajeva usmeren na kreiranje dozivljaja
spretnosti i zadovoljstva. Kao da njegov razvoj ne dozvoljava da odusta-
nemo od te uloge, on je, za veéinu ljudi, pun optimisti¢nih ocekivanja,
osecaja neznosti i o¢ekivanja zadovoljstva u brizi o detetu...
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Materijali za 2. susret

NARATIV 1

Pa A. kad se rodio onda je to prvo bilo strasno. Prvo smo bili za-
pravo u neizvesnosti nekoj dok nismo znali kakvi ¢e biti rezultati tog
testa koji je uraden njemu. Kariotip su radili, na genetici. I ¢ekali smo
rezultate...

I skoro odmah sam saznala da ima problema. Ne na porodaju, ali
posle 3 dana, znaci tu u porodilistu. Do$la mi je glavni pedijatar bolnice
i rekla mi je da vidi neke minorne anomalije na licu deteta i neke druge,
ne znam, po fizickom ponasanju deteta, po izgledu, sve ukupno da ima
nekih promena. Ali ipak nisam ocekivala... Nikad ne ocekujete da Cete
to biti bas vi. I onda smo se kao nadali da ¢e mozda biti nesto drugo.
Prevremeno je bio roden, pa je mozda kao i to, da je zbog toga nezreo.
Ali zapravo ispalo je evo ovako i...dijagnozu smo saznali posle 20 dana,
posto su posle 10 dana kada su dobili rezultate prve, rekli nam da ¢e po-
novo da rade kariotip posto nisu bili sigurni. Ali nisu nam rekli u koje
rezultate nisu bili sigurni. I onda su jo§ 10 dana radili i onda su nam
rekli o ¢emu je re¢ i kako to, kako ce izledati. Otprilike. I pokazali nam
slike. Doktorica nas je uputila koliko toliko.

Osecala sam se katastrofalno. Ja sam odmah pocela bukvalno da
placem. Suprug jos nije, on je koliko toliko suzdrzao se. Ali kod njega je
to Sto na primer ja gledam malo realnije stvari, on uvek ocekuje... I dan
danas prica kako ¢e njegovo dete da ide u normalnu $kolu, sto ja neka-
ko... OK to bi bilo sjajno, daj Boze, ali ja mislim da to nece biti tako. I ne
volim unapred da planiram neke sjajne i dobre stvari, kad ne znam da li
¢e tako biti. Zivim sad kako Zivim. Kakvo je stanje sad, takvo je i ne¢u da

idem unapred, kad samo to dovodi razocarenju.
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Porodi¢ni Zivot je tada bio ok. Zato $to zapravo nismo ni bili svesni.
Dete dok je jo$ malo... Sto je meni jedna mama rekla, mislila je da dete
kad poraste bice lakse, a zapravo je sve teze. Zato $to se onda suocavate
sa problemom, kako dolaze svi redom problemi i kako se na njemu sve
vise vidi da on zaostaje, da on kasni. Kada je neko beba, niko ni ne oce-
kuje od njega, jo$ kad zaostaje, kad je prevremeno roden mesec dana, da
radi neke stvari, ali kako vreme odmice, zapravo se sve vise vidi to zao-
stajanje, kasnjenje, to kaskanje...

Pa mastala sam tada, da nece ba$ biti toliko u kasnjenju... Citala
sam na internetu otprilike, $to nije... Koliko je dobro, toliko nije. Tako
da, ocekivala sam da ce biti zaostao. Ocekivala sam da ¢e biti zaostao kao
neki ljudi koje ja poznajem. Da ce biti... Da ¢e mo¢i da funkcionise u sve-
tu. Da ¢e moci samostalno... A sad viSe ni to ne ocekujem. Sad se samo
nadam da ¢e prohodati, to mi je sad osnovno, cilj prvi da prohoda i da
bar moze da uziva koliko toliko u Zivotu. Neka bude dete, neka bude kao
beba, neka se igra, ali neka prohoda, jer ipak to puno znaci. Zato $to on
sad ima mnoge frustracije, koje verovatno zbog nemogu¢nosti kretanja,

ne znam, ispoljava grizu¢i se, bacajuci se... Cini me tuznom jednostavno.
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NARATIV 2

Primetila sam njegove probleme kad je imao 3 godine. Hod je bio u
pitanju. Tu sam videla da nesto nije u redu, da nikad nije ¢u¢nuo. I hodao
je na prstima, pa su govorili da je to navika. Posle kad vise uopste nije
mogao da stoji na nogama, onda se morao pridrzavati i tako stajati, onda
sam videla da je ozbiljniji problem. Onda sam odnela dete privatno kod
ortopeda koji je predlozio odmah operaciju. Ali nije bila ispitana njegova
bolest, nego su radili operaciju i drugi put operacija, a tek posle kad sam
ovde dosla videla sam deformitet tela na detetu. Normalno da sam videla
neki drugi problem.

I samu dijagnozu sam saznala pre dve i po godine, znaci dosta kasno.

Pre toga smo samo vezbali posto sam mislila da ima skra¢ene Ahi-
love tetive. Zbog toga smo mi stalno vezbali. Naterala sam ga da vozi bi-
cikli i sve ostalo, ne znajuci za ovu bolest. Tako mozda smo odrzali stanje.

Pa prvi put kad sam ¢ula samo taj naziv bolesti, nisam shvatila nika-
ko. Mislila sam da... Dobro, to je neka bolest, ali nije ozbiljna. Ja nisam to
shvatila kao ozbiljno, nego posle toga sam dosla kuci i pogledala na inter-
net i sve procitala o ¢emu se radi i onda sam se jako Sokirala. Jednostavno
ne znam da li sam osetila bol, da li mi se place, da li se ljutim na svet, sve
mi se srusilo. Zasto bas moje dete? A ono zasto, posto sam dosta realna
osoba, ipak sam rekla dobro, razumem, ne mogu to pitanje da postavim
za$to, posto ima mnogih ljudi da imaju takve bolesti i sli¢cnih problema.
Nego, teskoca kako ¢e on podneti, kako ¢u ja podneti. Znaci ta zamisao
$ta e biti sad u buduce. I pogotovo da je jako kratak vek zivota deteta. To
me je jos vise uplasilo. Prvo su me uplasila kolica, da ¢e upasti u kolica. A
gde su ostale stvari §to se sad ve¢ mucimo.

Posto sam ja ve¢ tada bila samohrana majka bila, sve je palo na mene.
Znadi ja sama, imala sam samo prijatelja pored sebe, koji me je podrza-

vao. I mislim da nije bilo njega ja sama ne bih znala kako to da izdrzim...
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Kako ¢emo tako sa bolesnim detetom da funkcioniSemo? Nisam
mogla da zamislim. Nisam. Evo vremenom kako je to sve doslo, ali bu-
kvalno iz meseca u mesec propadanja. Tako sam pocela kad je upao u ko-
lica kao da sam dobila Samar - jeste to je stvarno ta bolest i on je stvarno
upao u kolica. A od saznanja do kolica imali smo godinu dana, proslo je
neko vreme kad nisam verovala da ¢e to nama da se desi, da ¢e se desiti

neko ¢udo, da to stane, da to nije istina.
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NARATIV 3

S obzirom da sam i$la na carski rez, ne se¢am se sad nekih detalja.
Kad su me probudili, samo sam pitala da I’ je musko. Mislim, nije mi to
bilo bitno, ali valjda u tom bunilu, u tom svemu, kad su mi rekli da je Ziv,
ja sam eto pitala je li musko. Onda su se svi poceli smejati i onda je on
otiSao na neonatologiju, na tu intenzivnu negu, e onda su mi rekli da su

mu prilikom porodaja stavili taj kiseonik...

U samom startu meni je doktorka rekla da ¢e on biti verovatno sitni-
ja beba, mozda taj prvi ekspertni, jer je imao dva krvna suda, a kao treba
tri da imate, ali kao nema veze. I onda u dvadeset osmoj nedelji krenulo
sve... Trideset i trece nedelje se on rodio. On se tu ve¢ gusio, pa je doktor-
ka stvarno odmah odreagovala, odmah hitno pravac carski rez. Dosla je i
rekla mi je da misli da mu je sad bolje napolju nego u stomaku, da on ve¢
nema dovoljno kiseonika i da mora da izade napolje. Inace molim boga
samo da je zZiv. I eto, to je bilo sve.Znaci u trideset i tre¢oj nedelji dok-
torka mi je rekla da ima zaostatka, da on dosta zaostaje u razvoju, tada u
tezini.

12 dana smo mi bili na Betaniji, on je bio prebacen, nije bio stvarno
toliko Zivotno ugrozen. On je bio u inkubatoru, bio je mali i sve i stvarno
sam ja zami$ljala do godinu dana kad kazu da ¢e dete tako sve da ¢e do-
gurati, kad sam videla da ne sedi...

Onda je dva meseca proslo, a on je ovaj bio bez mene i onda je ope-
risan, sa neonatalogije prebacen hirurgije, tad sam mogla da budem sa
njim, tad sam ga prvi put i dotakla. Jako je to bio emotivan trenutak. Da.
Prvo tamo kad sam se porodila nisam smela da ga pipnem, bilo mi je
¢udno tako malo, kilo i dvesta, neshvatiljivo mi je da tako nesto moze da
se rodi. Posle tih dva meseca kad mi je doktorka rekla da mogu da udem
da ga vidim $ok za mene, jedva sam ga uzela. Ali onda tog momenta kad
sam ga uzela mislila sam da znam sve- i da ga presvucem, i da mu... bila

sam s njim, nisam se odvajala.
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Mastala sam da odem kudi i da sve bude ok. Naravno nije bilo.
Stvarno ko god me je pitao kako sad, pa ok je on, kad ne znam. Kad ja sve
mislim mozda to sve tako treba, prvo dete, stvarno ne znam. Do godinu
dana ¢e sve do¢i na svoje, tako sam mislila, tako bar kazu.

A sad znam i dijagnozu, cerebralna. Kad sam saznala je bio $ok, ali
ok, svesna sam da mora tako.

Mislim sto puta se zapitam zasto, niko nam u porodici nema, svi su
stvarno zdravi i nikad nismo imali problema.
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PORUKA “ZA PONETI” - SUSRET 2
“Kada sam postao roditelj realnog deteta”

Kada se rada dete sa smetnjamau razvoju ili hronicnom boles¢u,
ili kada se takvo stanje kod deteta dijagnostikuje, “rada” se novi roditelj.
Ovaj roditelj se nije spremao na iskustvo roditeljstva koje ga ceka, pa je
taj period uglavnom ispunjen uznemirenos$¢u, zabrinutos¢u, strahom i
sli¢cnim emocijama. Od ovog roditelja drustvo ocekuje da se “prilagodi,
prihvati” i nauci da se suoci sa realnosc¢u i tako brine o detetu najbolje §to

ume.

Put postajanja ovim roditeljem podrazumeva puno toga. Pre svega,
roditelj primecuje da “vodi¢” koji se razvijao i pripremao ga da preuzme
brigu o detetu, nije viSe “vaze¢i”. Situacija roditeljstva daleko je od idili¢-
ne i optimisticne, a potrebe deteta znacajno drugacije od onih koje su ro-
ditelji zamisljali. Umesto toga da je roditeljima u fokusu paznje uzivanje
sa svojim detetom, uzivanje u njegovom rastu i razvoju, najednom se u
fokus smesta zdravstveno stanje, pokusaj da se razume kako je do proble-

ma doslo i kako da se problem prevazide.

Istrazivanja kazu da je saznavanje dijagnoze koju dete ima dogadaj
koji za roditelje predstavlja traumu. To znaci da ga prate:

- emocionalna preplavljenost, Sok i neverica

- osecaj izgubljenosti, nemoci

- dozivljaj besmisla, beznadeznost

- dozivljaj nekompetentnosti da se o detetu brine,
a neretko, i

- osecaj krivice, preispitivanje, nepoverenje u ljude oko sebe, povla-
¢enje u sebe i pre svega izrazena tuga.

Za ¢im roditelji tuguju? Dete je Zivo, zasto roditelji pate?
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Roditeljski sistem brige bi trebalo da se promeni, da se transformi-
$e u onaj koji ¢e roditelja voditi kroz brigu i podrsku koja je njegovom
detetu potrebna, u onaj koji ¢e mu omoguciti da pronade najbolji balans
brige i zabrinutosti, privrzenosti i prezastic¢ivanja i podSke autonomiji i
nezavisnosti svog deteta. Da bi to mogao, roditeljski sistem brige, koji je
poceo da se razvija jo$ u trudnodi, mora da se “oprosti” sa svojim karak-
teristikama i “prezali” gubitak idealnog, zdravog i naprednog deteta koje
je pocivalo u ocekivanjima i nadanjima oba roditelja.

Tugu roditelja zato ne razumemo samo kao reakciju na vest, ve¢ kao
emotivni zastor koji omogucuje da se iza kulise redefini$u uverenja, emo-
cije, o¢ekivanja od deteta, interakcije sa njim i uloge roditelja.

Tugujudi roditelj ima $ansu da postane upravo onakav staratelj koji
¢e detetu trebati. Neko ko ¢e biti spreman da neguje, brine, titi, ali i po-
drzi razvoj, ko ¢e moci da se fokusira na potrebe deteta, a ne samo na
potrebe bolesti ili smetnje, oc¢ekivanja drustva, stavove okoline ili li¢ni
gubitak i ko ¢e moc¢i da dozivi uzivanje sa svojim detetom.

Tugu roditelja medutim, ne treba prepustiti roditeljima samim i ce-
kati da prode ili se pretvori u neku drugu emociju. Vazno je podeliti svo-
ja osecanja od pocetka. Govoreci o njima, slazu¢i svoja emotivna isku-
stva, svoj dozivljaj, misli, dogadanja, roditelji imaju priliku da na bolji,
kompletniji nacin produ kroz ovaj period. Roditelj tako dobija priliku da
gradi od pocetka sistem podrske, dobar odnos otvaranja prema okolini i
zadrzavanja intime porodi¢nog Zivota.

Kada se rada dete sa smetnjama u razvoju ili hroni¢nom boles¢u, ili
kada se takvo stanje dijagnostikuje kod deteta, rada se porodica i okruze-
nje koje ima priliku da za dete bude izvor podrske, ljubavi, znanja i vesti-
na, da bi dete moglo da se snade u svetu i postane sve §to moze da bude.
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Materijali za 3. susret

VIZUELNA METAFORA 1

- .

Vizuelna metafora majke deteta sa autizmom se sastoji od puta Zzi-
vota na vrhu papira gde zive drugi ljudi, a na dnu crteza su stepenice
koje vode dole na plazu. Ona smatra da plaza predstavlja njen Zivot sa
porodicom. Talasi dolaze i odlaze spirajuci pesak i otkrivajuci druge as-
pekte Zivota. Struje bazena sa leve i desne strane otkrivaju dragulje nji-
hovog zivota. Na plazi je suncobran i stolica koji njoj omogucuju mesto
za predah. Ona oseca da je more koje se menja kao i njen li¢ni Zivot,

ponekad je turbulentno i burno,a ponekad je mirno.
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Prilozi

VIZUELNA METAFORA 2

# bL]

&3

Crtez dve majke koje imaju decu sa Daunovim sindromom (DS).
One su odlucile da zajednickim snagama nacrtaju crtez. Vizuelna meta-
fora je predstavljena kao planine i doline sa brzacima reke koja su spusta
uz planine. Prva majka je opisala kao da usponi i padovi planine pred-
stavljaju njen porodicni zivot sa detetom sa DS. Nisko podrucje u levom
delu predstavlja rodenje deteta i vise stegnuto vreme njenog Zivota. Da-
lje duz planinskog venca ka desno je nekoliko uspona i padova u obliku
brda i dolina. Izmedu prvog i drugog vrha sija sunce. Dalje ka desnoj
strani crteza se usponi i padovi izravnavaju $to predstavlja stabilnije vre-
me u njenom zivotu, medutim ovo podrucdje je viSe nego §to je pocetak
planinskog venca.

Druga majka se odlucila da svoje iskustvo opise kao voznju splavom
niz brzake reke. Ona je u splavu sa detetom i suprugom. Pocetak voznje
rekom je turbulentan, a ona kaze da to predstavlja porodicu njenog muza
i kako su oni reagovali na dijagnozu, a dalje niz reku je voda mirnija i to
predstavlja njenu porodicu, koja je vise prihvatila dijagnozu DS njenog
deteta.
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VIZUELNA METAFORA 3

Crtez majke koja ima dete sa teskim oblikom autizma. Ona je bila
zaista zbunjena ovom vezbom kada je trebala da nacrta svoje iskustvo
toga da ima dete sa smetnjama u razvoju. Na kraju je nacrtala auto ispred
blokiranog puta,a zatim put sa nekoliko razli¢itih raskrsnica. Prvi put
ima dva izbora, ali se dva puta na kraju spajaju u jedan, a zatim u centru
crteza postoji raskrsnica koja joj omogucava da ide u tri razlic¢ita pravca.
Ona istice da je to vreme kada je njena cerka imala oko godinu dana i
kada je ona morala da donese mnoge odluke u vezi sa svojim Zivotom.
Dalje uz put je jo$ jedan unakrsni put, koji joj opet omogucava da ide u
tri razli¢ita pravca oznacavajudi aktuelnu dijagnozu autizma kod njenog

deteta. Ona napominje da ne zna kuda ¢e svi ovi putevi da je odvedu.
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PORUKA “ZA PONETT” - SUSRET 3

“Put kroz iskustvo”

Iskustva tuge roditelja dece sa smetnjama, kao i ose¢anja poput $oka,
krivice, ljutnje, povlacenja, beznada, normalan su odgovor na traumu sa-
znavanja dijagnoze hronicne bolesti ili razvojne smetnje deteta. Pa ipak,
intenzitet ovih emocija, nacin i vreme kada se one javljaju, nacin prolaska
kroz njih i prevazilazenje tih emocija su razlic¢ite kod razli¢itih roditelja. Te
razlike mogu da nastanu usled vremena saznavanja dijagnoze, na¢ina na
koji su kroz proces saznavanja prosli, ali i od individualnih i porodi¢nih
strategija prevladavanja koje podrazumevaju i neke licne kapacitete poput
mogucnosti da se redefinisu licni prioriteti, ali i mogu¢nost da se prepo-
zna i razvije adekvatna mreza stru¢njacke podrske i podrske bliskih ljudi.

Za roditelje moze biti znacajno da, s vremena na vreme, od poje-
dina¢nih dogadaja, ljudi, recenica, emocija, ocekivanja, razumevanja
i saznavanja, pomoci koja je primljena, kojih je tokom Zivota porodice
nebrojeno mnogo, naprave presek i sacine jednu sliku iskustva. Ovakva,
metaforicka slika iskustva saznavanja dijagnoze i brige o detetu koje di-
jagnozu ima, daje moguc¢nost roditelju da upozna pravilnosti koje se u,
naizgled haoti¢nom i emocijama prezasi¢enom Zivotu, javljaju, da razluci
ono Sta jeste bilo (ili jeste generalno) pod njegovom kontrolom, a $ta nije
i da da neko znacenje tome, da prepozna li¢ne strategije i strategije njego-
vih ¢lanova porodice koje se pokazuju korisnim i definisSu snage na koje

se mogu osloniti.

Kada govore o metaforama koje predstavljaju njihovo iskustvo rodi-
telji imaju neke sli¢ne ,,zajednicke ideje”. Najce$c¢a tema koja se kao me-
tafora navodi je Putovanje. Ono moze da obuhvati i pozitivna i negativna
iskustva, moze da naglasi ,tobogan® i nagle promene kvaliteta iskustva.
Ponekad roditelji navode i to da izgleda kao da putovanje ima neke ,,slepe
ulice” i naglasavaju vaznost adekvatnog odabira rute za putovanje i zna-
kova i ljudi koji su im usput pomogli.
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Druga tema koja se cesto pominje je snaga kroz povezanost. Nekada
se ona predstavlja kao mreza koju, na primer, pravi pauk. Svaka je nit
veoma tanana i slaba i pomeri se na svaki dasak vetra ili kap kise, ali ipak
moze da bude veoma snazna, stabilna i trajna zahvaljuju¢i medusobnoj

isprepletanosti sa drugim nitima (vezama).

Treca najcesca tema su ciklusi i cikli¢na priroda Zivota: “sve se vraca
i vrti u krug”. Pri tom se naglasavaju neki momenti koji se stalno vraca-
ju.Ponekad se cikli¢nost predstavlja kroz zivot drveta- koje cveta i lista,
rodi, izgubi lisce, izgleda kao da spava, a onda sve krece ispocetka u pro-
lece. Na ovaj nacin roditelji predstavljaju periode koji se smenjuju, a koje
karakteri$u razli¢iti nivoi stresa ili stresna iskustva koje bivaju poznata i
koja se iznova ponavljaju, npr. tenzija na pocetku svake skolske godine,
ponovna razmena informacija sa novim nastavnicima,ili novim stru¢nja-

cima...

Ponekad se, naravno, jave i neke specificne metafore - jedinstveni
nacini sazimanja i predstavljanja iskustava. Neke se oslanjaju na profesiju
ljudi koji ih stvaraju (npr. hemicar koji prica o katalizi inertnih elemenata
njihovih li¢nosti probudenih rodenjem njihovog sina, nakon cega je usle-
dila lancana reakcija promena), ili nekih specifi¢nih licnih simbola koji
su deo privatnog iskustva porodice (nekog letovalista, igracke ili slicno
koje su imale posebno znacenje za porodicu).

Kada slusamo o metaforama koje roditelji prave, neretko se pitamo
“A gde je, u ovim slikama, sama smetnja deteta”?...Ona se kao takva go-
tovo nikad ne prikazuje kao klju¢ni elemenat metaforicke price. Dete sa
smetnjom je integrisani, neizdvojivi deo celine i metafore prate iskustva
svih ¢lanova pricajuci Zivotnu pri¢u porodice. Na taj nacin metafore omo-
gucuju roditeljima da “slazu” i integriSu svoja iskustva i postanu svesni
jedinstvenosti rastuceg kvaliteta poznavanja deteta i brige o njemu.
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Materijali za 4. susret

NARATIV 1

Od samog saznanja njegove dijagnoze i problema osec¢anja mi se
jesu promenila, ali menjaju se u tom smislu da se sada ¢esto vrtim u kru-
gu. Budem razocarana, pa se pitam zasto bas ja, ali onda to prode, pa je
opet sve OK...Ono §to mi oteZava, a tako je ¢ini mi se 1 drugim majkama
koje imaju dete sa posebnim potrebama koje ovako jako zaostaje je da
mi je nekad tesko da u potpunosti budem povezana sa njim, da shvatim
Sta mu treba, kako da mu udovoljim ili da ga smirim kada je uznemiren.
Nekako ne mozemo uvek pozitivno da se uskladimo, kako da kazem.
Nekad imam osec¢aj da ga ne oseCam, ni on mene ni ja njega.

Pa ipak, na svaku situaciju se ¢ovek navikne. Bukvalno znaci, u po-
¢etku mi je bilo jako tesko, neizdrzivo, sada je drugacije. Imam te nalete
tezine, budem nekad preosetljiva, ali se sada ipak lakSe priberem i nasta-
vimo dalje.
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NARATIV 2

Osecanja se uvek menjaju. Mogu reci da se svake nedelje menjaju.
Ja mogu i danima da placem, tesko mi je psihicki. I fizicki kada imamo
problem, kupanje, premestanje njega, ja pocinjem da se ljutim na sve, na
moje stanje, zasto on ne moze, poc¢injem da zalim sebe. To moram da pri-
znam, a tako se sigurno i drugi roditelji osecaju. Zasto moram ja tako da
se mucim? I to je ono veliko pitanje. I posle 10 minuta to je sve proslo, a
o ¢emu ja razmi$ljam, pa moram da mu pomognem... Znaci ta kriza koja

me uhvati, ipak prode.

I same te krize su ipak krace i manje bolne nego u pocetku kada sam
tek saznala da on ima ozbiljan problem, da se on nece resiti, da moze biti
gore. Tada me je samo preplavljivala bespomocnost i neki uzasan strah.
Sada je drugacije jer znam da brinem o njemu, uspostavili smo neke na-
vike, imamo svoje male rituale i ti padovi u raspolozenju kada dodu brzo

produ.
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NARATIV 3

Jesu osecanja drugacija na neki nacin, sada sam vise svesnija Sta
zaista oseCam prema njemu i koliko Zelim da budem posvecena njemu.
I ipak sada uzivam S$to sam uvek sa njim, nekako sam propustila neke
stvari, i§la sam na taj posao, trebala sam njemu da se posvetim, zato sam
to sad 1 batalila, da smo viSe zajedno, da se bavim njime.

Sada sam naucila da uzivam i u malom napredovanju, ustvari ¢ak i
da primecujem ta mala njegova napredovanja, pa budem sva sre¢na zbog
toga. Onda muZzu pokazujemo S$ta je on naucio. I ja vidim nas kako se svi
zajedno radujemo...Mislim da ja ranije nisam ni znala da mozes da uzi-
vas$ u tako malom napretku, ali on se muci i to da postigne i nekako mi
zbog toga to sve puno znaci. I pogotovo sto vidimo to napredovanje, ma
kako bilo malo, meni je vazno i daje mi snagu da idemo dalje...
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PORUKA “ZA PONETT” - SUSRET 4

“Promena”

Iako su iskustva roditelja dece sa smetnjama u razvoju neretko po-
vezana sa negativnim emocijama visokog intenziteta koje imaju tenden-
ciju da traju, roditelji cesto govore o promenama koje se u njihovom
iskustvu desavaju od vremena kada su primetili da nesto nije u redu i od
vremena saznavanja detetove dijagnoze do aktuelnog momenta.

Klju¢ni aspekti pozeljne promene podrazumevaju:

- Svesnost o promeni od momenta saznavanja dijagnoze do da-
nas. Roditelji dozivljavaju promene u njihovim osecanjima vezano za
dete, najcesce u smislu olak$anja. Ponekad im opazeni detetov napredak
pomaze da vide pozitivne aspekte kod deteta, takode i u njihovom rodi-
teljstvu, te su viSe optimisti¢ni i u sebi nalaze resurse potrebne za sadas-
njost i budu¢nost. Ovo moze da se desi bez obzira na to koliki napredak
kod deteta realno bio, moze ¢ak da nastane i stoga jer se roditelj oseca si-
gurnije kada detetu pruza brigu. Uoceni napredak vodi tome da roditelji
menjaju perspektivu u sagledavanju deteta, detetovog razvoja i njihovih
licnih mogu¢nosti da razvoj pomognu i podrze. Nadalje se na tako na-
staloj promeni gradi rast kapaciteta roditelja da fokus stave na razvojne
promene deteta i da njih koriste kao pokazatelje za nadu u budu¢nosti.

- Prihvatanje. Promena se dozivljava na temelju roditeljevog ra-
stuceg prihvatanja detetovog stanja uz prisutnu nadu za poboljsanjem.
Ova nada se vremenom sve vise uskladuje sa realno moguc¢im napret-
kom, te omogucuje adekvatnu brigu i podrsku za dete. Dakle, roditelji
su svesni toga da je stanje deteta trajno i da ¢e zauvek biti deo njegovog
zivota, a s druge strane iskazuju optimizam (ali ne nerealan) i nadaju
se napredovanju u funkcionisanju deteta. Roditelji se ,vracaju“ uobi-
¢ajenom zivotnom toku (koliko to nova organizacija brige dozvoljava),
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a svoje dete vide sa odredenim karakteristikama, od kojih su mnoge uo-
bicajene i pozitivne. Najvazniji temelj promene u ovom segmentu je da
roditelji svoje dete vide izvan dijagnosticke oznake i svoje emocije i pa-
Znju sve viSe usmeravaju na brigu o razvoju,a ne o dijagnozi.

- Odlaganje potrage za razlozima detetovog stanja. U skladu sa
prethodnim, promena cesto podrazumeva odustajanje ili odlaganje po-
trage za odgovorno$cu, razlozima za bolest ili smetnju koju dete ima.
Odlaganje ne znaci prestanak potrage za informacijama o zdravstvenom
stanju ili mogu¢nostima tretmana, ali roditelji nisu preokupirani sa tom
potragom i fokus pomeraju na upoznavanje potreba deteta i razvoj vesti-
na podrske detetu.

Ponekad roditelji mogu dozivljavati ili ocekivati da ¢e se promene
desiti samo kao rezultat protoka vremena, ali pozeljna promena je za-
pravo rezultat prihvatanja realnog stanja deteta, razvijenog sistema brige
prema njemu, rastuce vestine u prepoznavanju detetovih potreba i od-
govaranju na njih. PoZeljna promena ne podrazumeva da bol i tuga vise
nisu prisutni. Neki roditelji jo§ uvek dozivljavaju ta osecanja i negativne
emocije, ali ih one ne preplavljuju. One su pre deo Sirokog spektra emoci-
ja koje opisuju njihovo trenutno emotivno stanje.
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Materijali za 5. susret

NARATIV 1

Sve bolje upoznajem njegove potrebe i njegov ritam. Uzivam u Set-
njama sa mojim detetom, trudim se da uzivam dok vezbam sa njim, dok
se igramo, u svemu. Mi imamo na$ raspored koji je nama super ustaljen
1 niko nam ne smeta i uskladujemo se dobro. Mislim 1 kad je neko tu nije
problem, ali drZzimo se naSe rutine. Prija i meni, prija i njemu. Ustanem,
jedemo, gledamo tv, tj. on gleda malo svoje crtane, onda ga stavim u
hodalicu pa hoda, onda se igramo posle toga, onda spava, Setamo se...
Ta¢no imamo ono svoje, ritam neki. Tacno sam se navikla na to i smeta
mi kad je neki izlet i letovanje, ¢ak mi je 1 to malo naporno, posto odstu-
pa od te navike i rutine.

Pa trenutno razmiSljam eto da ga upiSem u Skolicu i ja se nadam da
¢e da mu pomogne to u socijalnom kontaktu. Znaci da ¢e da ima tamo
druge dece, da ¢e da uziva sa njima, vazno je da ne bude i stalno sa
mnom, uh mozda ¢e to meni pasti teze nego njemu.

Zelela bih da moje dete prohoda. I u buduénosti bih Zelela da ima
kontakte sa decom, da i dalje ide na druzenja, da ide na neke sekcije
sa decom koja su kao on. Zato $to je bolje da budu sa decom koja ga
prihvataju koja su kao on, nego negde gde se on mozda nece potpuno
snaci. Naravno, necu ga izdvajati, ali on ima svoje potrebe i kad su one
zadovoljene, on je sre€an 1 usrecuje nas. A moram priznati da do te faze
nije bilo lako do¢i. I sad kad malo pokleknem, setim se kroz §ta smo
prosli i kako smo mi zapravo tek sada upoznali Sta nam treba i §ta nam
olaksava.

A za nas kao porodicu zelim da budemo sa detetom, da imam jo$

jedno dete. I da vodimo normalan Zivot.
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NARATIV 2

Sada funkcioniSemo tako §to on ima podrsku i u skoli, personalnog
asistenta, dolaze po njega, dovedu ga kuci, odvedu ga u Skolu... U tom
vremenu ja imam malo odmora i vremena za neke svoje stvari i nesto
Sto mi prija ili treba. I kad dode ku¢i onda domaci zadatak, kupanje i sve
ostalo.

Sada razmiS§ljam unapred samo da zavrsi jo§ 2 razreda. Sad Sesti
razred zavrSava. Jo§ dva razreda da zavrsi pa da ga upiSemo, u Novi Sad
da se preselimo, u dr Milan Petrovi¢ Skolu, internat. To je moje razmi-
Sljanje. Kada ne bi iSao dalje u Skolu on ne bi imao drusStva. Imam utisak
da bi mu to teze palo, psihicki.

A puno razmisljam Sta mogu da u¢inim da se on oseca bolje. I sre¢-
na sam kad vidim da uspevam u tome, da razumem §ta mu treba, kada je

zadovoljan, a kada nije i sli¢no.

Zadovoljna sam kako funkcioniS§emo. Mislim, svi, okolina nasa nas
gleda - pa kako vi to sve pozitivno, pa vi ste uvek nasmejani, on je uvek
nasmejan.
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NARATIV 3

Sada uzivam $to sam uvek sa njim, ipak sam propustila neke stvari
kad sam radila. Ba$ sam bila rastrzana, nisam znala Sta mi je zapravo va-
7no, koji su moji prioriteti. Tako mi sad puno znaci §to smo se svi neka-
ko ustalili, imamo red. I navikli smo se jedni na druge da tako kazem, i
muz se poceo mnogo ukljucivati. Ne mogu ni da opisem koliko i meni to
znaci, a mislim 1 njemu, on se tako poceo radovati kada tata dolazi s po-
sla i kad ga ugleda. Mislim da znaci i mom muZu, kona¢no postaje tata,
a to mu je vazno.

I dalje mastam, naravno, samo da bude ok. Najveca Zelja mi je da ja
vidim te njegove prve korake. Kazem jedino mi je da on stane na te svoje
nogice, da prohoda, znam ja, svesna sam da za to treba vremena, ali ne-
kako stvarno vi$e nisam tako nestrpljiva. Ba§ razumem da njemu treba
vremena, i kad sam ja nervozna, usplahirena to osetim na njegovom po-
nasanju. I onda znam kako je vazno da se brzo smirim. C

Mi smo sada nekako uspeli opet da postanemo, da tako kazem, nor-
malna porodica.
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PORUKA “ZA PONETT” - SUSRET 5

“Novi snovi”

Vecina roditelja brine o svom detetu teze¢i da za njega bude najbolji
mogudi staratelj. Iako izgleda da je ,stvar® veoma jednostavna, postoji
ogroman broj nacina na koji su struc¢njaci tokom vremena pokusavali da

defini$u $ta je to ,,kvalitetno roditeljstvo’, i koji roditelj je dobar roditelj.

Danas se najveci broj nauc¢nika, teoreticara i prakticara slaze u tome
da je kvalitetno roditeljstvo ono koje uspeva da zadovolji razvojne i nera-
zvojne potrebe deteta. Kvalitetan roditelj je stoga onaj koji je svestan svog
deteta i njegovih potreba, razume ih i na njih odgovara adekvatno. Ovog
roditelja zvacemo senzitivnim - osetljivim na potrebe deteta.

Biti svestan svog deteta i njegovih potreba zapravo podrazumeva
biti dovoljno dostupan da te potrebe dete moze da pokaze. Roditelj moze
biti dostupan i odsutan fizicki, ali i dostupan i odsutan psihicki - kada je
preopterecen nekim drugim problemima ili emocijama, ulogama ili ne-
kim zahtevnim odnosima ili dodatnim zadacima. Tada dete pokazuje niz
svojih potreba, ali ih roditelj prosto ne vidi i brine o detetu onako kako
podrazumeva da je njemu potrebno, a ne kako dete, detetov razvoj i okol-
nosti u kojima raste, od roditelja traze.

Neki roditelji vide ponasanja kojima dete pokazuje svoje potrebe,
ali ih razumeju na nacin koji nije uskladen sa detetovim videnjem sveta.
Neki roditelji mogu da razumeju da je detetu potrebno uvek mnogo vise
podrske, ili mnogo vise podstreka, ili da ponasanju deteta daju sasvim
neko trece znacenje. KaZzemo da je prava interpretacija ona kojom rodi-
telj svet uspeva da vidi iz detetove perspektive odustajuci od iskljucivo
svoje pozicije, svog dotadasnjeg znanja i svojih licnih potreba.

Tek kada je roditelj video i razumeo detetove potrebe, on na njih
moze da odgovori. Odgovor je, dakle, uskladen sa nac¢inom na koji rodi-
telj razume $ta detetu treba.
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Senzitivnost nije osobina sa kojom se roditelj rada, niti je osobina
koju ima samo ukljuceniji roditelj. Senzitivnost se uci u interakciji sa de-
tetom. Dajuci sebi $ansu da posmatraju dete, upoznaju njegove osobe-
nosti, tempo u toku dana, temperament, nacine emotivnog reagovanja,
nacine izrazavanja potrebe, roditelji grade svoju senzitivnost.

Senzitivnost moze da opadne kada je roditelj preplavljen nekim pro-
blemima ili emocijama. Ovo se pogotovu odnosi na probleme, stres ili
emocije vezane za samo dete. Tada se roditelj nalazi ,,u zamci“ da svet, pa
i svoje dete, gleda kroz naocare problema ili svojih dozivljenih emocija, a

ne iz pozicije deteta i njegovog razvoja.

U ovoj zamci Cesto se mogu naci roditelji dece sa smetnjama ili hro-
ni¢nim bolestima. Za njih je veoma vazno da, upoznajuci svoje dete uci-
ne dodatan napor i ne samo da upoznaju li¢nost, ili temperament svog
deteta, nego i da razlikuju potrebe zbrinjavanja i potrebe podrske razvoja.

Zato nastojte da pratite svoje dete, upoznajete njegovu rutinu, nje-
gov karakter, na¢in na koji trazi podrsku od vas i na koji na nju odgovara.
Vaga podrska i senzitivno reagovanje za njega ce biti ne samo neophodan
osnov za istrazivanje sveta u kom raste, nego i sustinski dokaz da je pri-

hvaceno i voljeno.
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Materijali za 6. susret

Pa, dobrodosli u Holandiju (Emily Perl Kingsley)

Cesto me pitaju da opiSem svoje iskustvo brige o detetu sa
ometenos¢u. Pre svega da bih pomogla drugim ljudima koji mozda
nemaju to iskustvo da ga razumeju, da zamisle kako se taj roditelj
oseca...Evo kako je to..

Kada ocekujete bebu, to je kao da planirate predivno putovanje, u
Italiju, na primer. Kupite gomilu vodica i pravite fantasticne planove.
Koloseum, Mikelandelov David, Gondole u Veneciji... Cak se potrudite
1 naucite 1 neke fraze na italijanskom koje ¢e vam dobro do¢i...Sve je

toliko uzbudljivo.

Nakon meseci radosnog iS¢ekivanja, konac¢no dan sti¢e. Popakujete
svoje torbe i krecete. Nekoliko sati kasnije avion sle¢e. Stjuardesa ulazi 1
kaze “Dobrodosli u Holandiju!”

“Holandiju?!?”, pitate vi. “Kako mislite Holandiju. Prijavila sam se
za Italiju. Trebalo bi da sam u Italiji! Citavog Zivota sanjam o odlasku u
Italiju!”

Ali, doslo je do promene plana leta. Sleteli ste u Holandiju 1 sada
morate tu da ostanete.

Vazno je da vas nisu odveli u neko grozno, odvratno, prljavo mesto,
puno gladi i bolesti. Samo je — drugo, drugacije mesto.

I tako morate da izadete i kupite nove vodice. I morate da naucite
skoz drugi jezik. I upoznacete veliki broj drugih ljudi koje inace ne biste
sreli.
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To je samo drugo mesto. Malo je mirnije nego Italija, manje blje-
Stavo nego Italija. Ali nakon §to provedete tu neko vreme, uhvatite dah
1 pogledate okolo...vidite da Holandija ima vetrenjace i...Holandija ima
lale. Holandija ima Rembranta..

Ali svi koje znate su veoma zauzeti putovanjima u 1 iz Italije. I svi
gnjave kako je tamo divno, kako su se lepo proveli. I do kraja svog zivo-
ta govoricete “Jeste, tamo je trebalo 1 ja da odem. Tako sam planirala”.

I bol i tuga zbog toga nikad, nikad, nikad nece prestati. Jer je gubitak

sna veoma, veoma znacajan i velik gubitak.

Ali, ako provedete zivot zaleci za ¢injenicom da niste zapravo otisli
u Italiju, mozda nikad necete biti slobodni da uzivate u veoma posebnim,
veoma lepim i zanimljivim stvarima...u Holandiji.
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PORUKA “ZA PONETT” - SUSRET 6

“Prihvatanje”

Roditelji dece sa smetnjama u razvoju ili hroni¢nim bolestima se
kontinuirano suocavaju sa velikim brojem izazova - emotivnih dozivljaja
i iskustava koji mogu znacajno da “ometaju” njihovo nastojanje da detetu
pruze najbolje moguce iskustvo brige. Pre svega, ovo se odnosi na osecaj
straha, zabrinutosti ili tuge u nekim vaznim dogadajima za porodicu, ili
ocekivanim Zivotnim prekretnicama deteta (npr.kada treba da prohoda
ili progovori). Zatim, to se moze odnositi na nesigurnost i ose¢aj nepred-
vidivosti i male mogucnosti roditelja da iskontrolise situaciju u kojoj se
nalazi, malu poznatost implikacija koje dijagnoza moze imati na Zivot
deteta i Zivot porodice. Neretko se ovi roditelji nadu u osecanju izolacije
i odvojenosti od svojih prijatelja, porodice, ili dozivljavaju da njihovo ra-
zumevanje konteksta u kom zive nije adekvatno, ne uvazava njihov trud,
zalaganje ili bol...

Veliki broj roditelja ipak uspe da prevazide pocetni Sok, osecaj tuge
zbog gubitka idealnog, ocekivanog deteta i nade nacin da se nosi sa svim
ovim kontinuiranim izazovima. Oni takode razvijaju vestinu da dobro
poznaju svoje dete, njegove potrebe, osobenosti, ritam i tempo razvoja
i moguc¢nosti. Njihova predstava o detetu, zahtevnosti brige o njemu je
realna. Njihove ideje o tome $ta dete moze su realne. Njihova briga usme-
rena je na realno dete sa realnim potrebama za podrskom u istrazivanju
sveta u kom raste. Ovi roditelji razvijaju vestinu da se otvoreno obracaju
za pomo¢, prave korisnu mrezu podrske za svoju porodicu, i razvijaju
znacajan broj strategija kojima prevazilaze stresne situacije u kojima se
nalaze. Ovi roditelji su, kazemo, uspeli da razviju razreSeni odnos prema
dijagnozi deteta.

To ne znaci da su ovi roditelji oslobodeni negativnih osecanja. I kod

njih se, naime, tuga, ljutnja, osecaj bespomoc¢nosti, zabrinutosti i sli¢no,
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mogu javljati. Ali ovi roditelji imaju nacin da ih prevazidu i fokusiraju se
na aktuelno iskustvo brige o realnom detetu i organizaciju porodi¢nih
uloga, odnosa i vremena u skladu sa realnim iskustvom roditeljstva.

Neki roditelji, ipak, imaju odredene teskoce u izmeni predstave o
detetu od onog ocekivanog, idealnog ka realnom detetu o kom brinu. Po-
nekad roditelji prosto ne uspevaju da prihvate detetovo stanje, reorijen-
tiSe se na realnost i menja ocekivanja o detetu, razvoju, sebi, roditeljstvu
i porodici koju stvara. Izgleda kao da su ovi roditelji stalno fokusirani ili
na gubitak, ili na idealnu predstavu deteta, ili na svoj osecaj preplavljeno-
sti stresom i brigom, osecaj odbacenosti, nepravde, ili na trazenje krivca
ili uzroka. Za ove roditelje ¢emo re¢i da su razvili nerazreseni odnos pre-
ma dijagnozi koju dete ima. Ovi roditelji mogu biti preplavljeni tugom,
ljutnjom na strucnjake, ili sistem koji o detetu brine, mogu imati osecaj
ravnodusnosti, nezainteresovanosti za svet, ili imati potpuno iskrivljene
slike o detetu i ocekivanja koja nisu u skladu sa onim $to dete moze. Ta-
kode, ovi roditelji mogu biti izrazeno fokusirani na medicinsko zbrinja-
vanje svog deteta, na samu dijagnozu i samim tim imati teskoce da vide
druge aspekte razvoja i licnosti deteta. U svim ovim slucajevima roditelji
imaju teskoce da primete potrebe svog deteta, razumeju ih iz perspektive
detetovog razvoja i odreaguju senzitivno tako da pruze detetu stalan ose-
¢aj sigurnosti i podrske u istrazivanju svojih moguc¢nosti, vestina i onoga
§to svet ima da mu ponudi...

NerazreSenost je promenljiva i nerazreSeni roditelji mogu razviti re-
alniju predstavu o detetu i roditeljstvu. Ukoliko kod sebe ili kod svojih
prijatelja prepoznate elemente nerazresenosti nemojte oklevati da potra-
zite podrsku ili pomoc¢ za sebe. Brinudi o sebi kao roditelju ne oduzimate
nista svom detetu. Naprotiv, dajete mu $ansu da uziva brigu senzitivnog

roditelja i emotivnu sigurnost u kontaktu sa vama.
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Evaluacioni upitnik

EVALUACIONI UPITNIK

Postovani,

Ovo je upitnik za procenu programa NASA PRICA. Molimo Vas da budete
otvoreni i iskreni pri odgovaranju jer su nam informacije i utisci koje budete po-
delili sa nama veoma znacajni kao smernice za unapredenje i kreiranje buducih
programa namenjenih roditeljima dece sa smetnjama u razvoju. Podaci sa evalua-
cionih upitnika bice kori$¢eni isklju¢ivo radi prepoznavanja elemenata programa
koji su Vam bili od koristi, kako bismo unapredili nase buduce programe i prila-
godili ih potrebama ucesnika.

Stoga nam je veoma vazno da otvoreno procenite razlicite aspekte programa
kroz koji ste prosli i da odgovorite na svako postavljeno pitanje.

Hvala na poverenju i u¢estvovanju

1. U kojoj meri je seminar ispunio Vasa oc¢ekivanja. Molimo Vas da obavezno
prokomentarisete i argumentujete svoj odgovor.

a) Prevazi$ao je moja ocekivanja

b) U potpunosti je ispunio moja ocekivanja

¢) Delimi¢no je ispunio moja oc¢ekivanja

d) Nije ispunio moja oc¢ekivanja

e) Potpuno sam razocaran/a

Komentar:
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2. Odgovorite na slede¢a pitanja vezana za sadrzaj Programa NASA PRICA
tako $to Cete staviti znak X ispod kolone koja oznacava stepen Vaseg slaganja sa
svakom od navedenih tvrdnji. Molimo Vas da prvo procitate sve tvrdnje, a da
zatim procenite stepen slaganja za svaku pojedinacno:

TVRDNJA

Uopste se ne
slazem
Delimicno se
ne slazem
Neodlucan
sam
Delimicno se
slazem
U potpunosti
se slazem

Program mi je ukazao na vaznost prihvatanja mojih
vlastitih emotivnih dozivljaja.

Program mi je pomogao da se drugacije ose¢am u
vezi sa stanjem mog deteta.

Program mi je pomogao da bolje razumem svoja
osecanja vezana za stanje mog deteta.

Program mi je pomogao da preispitam svoja
uverenja o roditeljstvu ili detetu.

Program mi je pomogao da vidim i sagledam i druge
perspektive i1 nacine razmisljanja o roditeljstvu ili
detetu.

Program mi je skrenuo paznju na vaznost razvojnih
potreba deteta.

Program mi je pomogao da razmisljam na koji
nacin mogu unaprediti funkcionisanje sa svojim
suprugom kao koroditeljem.

Program mi je pomogao da drugacije sagledam
svoje iskustvo roditeljstva deteta sa smetnjama u
razvoju.

3. Molimo Vas odgovorite i na sledeca pitanja:

- Sta Vam je bilo najznacajnije tokom svih 6 susreta Programa NASA PRICA?.
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- Sta je tokom programa bilo manje znacajno ili se nije trebalo na¢i u sadr-
zaju Programa namenjenom podrsci roditelja dece sa smetnjama u razvoju?

- Koje teme bi po Vasem misljenju trebalo da budu obuhvacene programa-

mom (a nisu)?

4. Procenite znacaj svake od tema obradene na pojedinim susretima koje je Pro-
gram obuhvatio stavljajuci znak X ispod kolone koja oznacava stepen znacajnosti.

VEOMA JE
ZNACAINA

DELIMICNO
JE
ZNACAINA

NIE
ZNACAINA
(ne bi trebalo
da se nede u

programu)

SUSRET 1 — kako sam postajao/la
roditelj?

SUSRET 2 — kako sam postao/la roditelj
Realnog deteta?

SUSRET 3 - Put kroz iskustvo- kako sam
razumeo/la i dozivljavao/la iskustvo brige
o Realnom detetu?

SUSRET 4 - Promena- kada i kako je
nastala promena u razumevanju moje
roditeljske uloge?

SUSRET 5 - Novi snovi- kako sam
postao/la roditelj Mog deteta?

SUSRET 6 - Prihvatanje- kako da
postanem RazreSen, senzitivan roditelj
Mog deteta?

Poruke za poneti

HVALA NA SARADNII!
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Prakticari koji pruzaju psihosocijalnu podrsku porodicama suocenim sa hronicnim bolestima i/ili
razvojnim smetnjama deteta, retko imaju priliku da u rukama drze prirucnik domacih autora koji
Je toliko koristan i edukativan. Svakom sugestijom, primerom i predlogom Nasa prica svedoci o
iskrenoj nameri autorki da svoja znanja i iskustva Sto efikasnije prenesu i osnaze druge za rad u
ovoj oblasti. Zadovoljstvo citanja, ,, tréanje napred-nazad * kroz prirucnik, vodeno radoscu ucenja
i propitivanja sopstvene prakse nezamenljivo je iskustvo za svakog citaoca, posebno za profesion-
alno zainteresovanog. Duboko i promisljeno razmatranje svakog detalja organizovane psihosoci-
Jalne podrske porodici, sagledavanje viseslojnosti svake ideje, znalacka kontekstualizacija rada,
govore u isto vreme o posvecenosti autorki i o slozenosti tematike kojom se u prirucniku bave.
Bilo da se posmatra iz teorijske, perspektive prakticara ili razicitih podrzivaca porodice, najjaca
Strana prirucnika je upravo u tome sto na jednom mestu nudi iscrpan doprinos svakome od njih.

Dragana Koruga

U celini posmatrano, knjiga obiluje naucno utemeljenim i prakticno proverenim saznanjima koja
ce svakako biti podstek za unapredenje rada profesionalaca na razlicitim nivoima, ali i znacajna
inspiracija za roditelje dece sa smetnjama u razvoju kako bi se na adekvatan nacin izborili sa
svim izazovima i iskuSenjima sa kojima se suocavaju u procesu odrastanja i pracenja razvoja
svog deteta.

dr Sladana Zukovic

U publikaciji se na adekvatan nacin sintetizuju i sistematizuju teorijska znanja i na pregledan i
sazet nacin prikazuju dobijeni rezultati istrazivanja. Publikacija je napisana kompetentno i jezi-
kom struke, a opet razumljivo i pristupacno Siroj citalackoj publici.

dr Jelena Micevic-Karanovic¢

Program, proistekao iz prethodnog istrazivackog i prakticnog rada, je predstavijen na jasan nacin
sa izuzetno prakticnim i detaljnim vodicima za njegovu upotrebu. Prikazi iz slucajeva iz prakse,
primeri rada sa roditeljima u grupi, ilustrativni prikazi kako roditelji dozivljavaju i prevazilaze
probleme od izuzetnog su znacaja za citaoca koji stice jasnu sliku o procesima kroz koje roditelji
prolaze. Struktuisan pristup, pracen obiljem primera iz prakse daje posebnu vrednost ovom pro-
gramu i svakako moze da predstavlja dragocenu pomoc strucnjacima zainteresovanim za pruzenje
podrske porodici koja podize dete sa smetnjama u razvoju ili hronicnom bolescu.

dr Spela Golubovié

Toplo preporucujem ovaj prirucnik, kako profesionalcima koji direktno rade sa porodicama dece
sa smetnjama u razvoju i hronicnim bolestima, tako i ljudima koji se bave planiranjem obrazovne,
zdravstevne i socijalne politike u Srbiji. Prva grupa, uz adekvantu obuku, moze da bude kataliza-
tor promena unutar porodica omogucujuci roditeljima da zaista postanu aktivni saradnici u brizi
o detetu, dok druga grupa moze da identifikuje gde se nalaze pokidani lanci u sistemima podrske
ovim porodicama.

dr Ljiljana Mihi¢
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