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Originalni nau¢ni rad

Dragana STANIMIROVIC!
Luka MIJATOVIC

Univerzitet u Beogradu
Fakultet za specijalnu edukaciju i rehabilitaciju

DRUSTVENA PODRSKA INSTITUCIJA ZDRAVSTVENE
ZASTITE SLEPIM ADOLESCENTIMA
INJIHOVIM PORODICAMA

Drustvena podrska se odnosi na strukturu, kvalitet i funkciju so-
cijalne mrezZe kojoj pojedinac pripada. Smatra se izuzetno znacajnim
izvorom za prevladavanje stresa. Oblici drustvene podrske su emocio-
nalna, informaciona i konkretna, a svaki od ovih vidova podrske moze
biti pruzen neformalnim i formalnim putem. Bududi da su porodice
sa slepim adolescentom vise izloZene stresu i da su ¢esce upucene na
trazenje formalne drustvene podrske od sistema zdravstvene zastite,
namece se pitanje da li postoje razlike u opazanju nivoa i sadrZaja ovog
vida podrske izmedu porodica sa slepim adolescentom i porodica sa
adolescentom tipi¢nog razvoja. Uzorak su ¢inile po 32 porodice. Podaci
o sadrZaju i nivou drustvene podrske zdravstva dobijeni su od oleva,
majki i adolescenata putem nedirektivno vodenog intervjua i skale
procene. Rezultati istrazivanja su pokazali da su obe grupe porodica
nezadovoljne, kao i da su porodice sa slepim adolescentom znatno ne-
zadovoljnije i da im je potrebna ,,posebna” podrska. Analiza sadrzaja
podrske sistema zdravstvene zastite ukazuje na brojne sli¢nosti u opa-
Zanju izmedu eksperimentalne i kontrolne grupe, s tim $to porodice
sa slepim adolescentom imaju i neka dodatna ocekivanja, narocito u
pogledu informacione i emocionalne podrske zdravstvenih ustanova.

Kljucne reci: drustvena podrska, zdravstvena zastita,
porodica, slepoca

1 E-mail: dragana-s@open.telekom.rs
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UVODNA RAZMATRANJA

Drustvena podrska odnosi se na kvalitet, strukturu i funkciju
socijalne mreZe kojoj osoba pripada, a definise se kao interpersonal-
na razmena koja uklju¢uje emocije, potvrdivanje i pomo¢ (Vlajkovi¢,
1998). Drustvena podrska se najcesce posmatra kao posredujudi fak-
tor izmedu krize i odredenog Zivotnog dogadaja. Ovako videna, ona
utiCe na nastanak, tok i ishod krize i to na dva nadina: neposredno i
posredno. Neposredan uticaj drustvene podrske ogleda se u menjanju
znacenja kriznog Zivotnog dogadaja, kao i efektima na ishod krize. Po-
sredno, drustvena podrska moze delovati putem modifikacije reakcija
na zivotni dogadaj i reakcija u krizi.

Znaclaj dru$tvene podrske kao vaznog faktora u prevladavanju
stresa, odavno je prepoznat od strane brojnih istrazivada u oblasti za-
$tite mentalnog zdravlja. Cesto je potvrdivana veza izmedu drugtvene
podrske i dobrog zdravlja, niske stope smrtnosti i brzeg oporavka na-
kon bolesti (Cohen & Syme, 1985; Hale, Hannum, & Espelage, 2005;
Hurdle, 2001, prema Singletary et. al, 2009). Autori Cohen i McKay
(1984), na primer, iznose teoriju po kojoj se drustvena podrska po-
smatra kao neka vrsta amortizera (ublazivaca) dejstva svakodnevnih
stresora, potencijalno $tetnih po somatsko i mentalno zdravlje (prema
Singletary et. al, 2009, str.500).

Papakonstatinou i Papadopoulos daju sistematizovan pregled
dosadasnjih pokusaja konceptualizacije oblika drustvene podrske.
Moguce je nabrojati Sest kategorija podrske: intimna interakcija, ma-
terijalna pomo¢, fizicka asistencija, vodenje, povratna informacija
i socijalna participacija (Huurre, Komulainen, & Aro, 1999, prema
Papakonstatinou & Papadopoulos, 2010 ). Prema Weiss-u, u aspeka-
te drustvene podrske se ubrajaju: privrZenost, socijalnu integraciju,
mogucénost za pruzanje brige, potvrdivanje vrednosti, stvaranje za-
jednistva i vodenje (Weiss, 1974, prema Papakonstatinou & Papado-
poulos, 2010). Birch i Etzion razlikuju Cetiri elementa drustvene po-
drgke: emocije, procena, informacije i instrumentalni elementi (Birch,
1998; Etzion, 1984, prema Papakonstatinou & Papadopoulos, 2010).
Cohen i Hoberman takode izdvajaju ¢etiri funkcije drustvene podrske:
funkcija procene, podrska u izgradivanju samopostovanja, podrska u
dozivljavanju pripadanja i opipljiva, konkretna podrska (Cohen & Ho-
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berman,1983, prema Papakonstatinou & Papadopoulos, 2010). Neki
autori navode tri tipa podrske: emocionalna, informaciona i opiplji-
va — konkretna (Chien-Huey Chang &Schaller, 2000; Cohen & Wills,
1985; prema Papakonstatinou & Papadopoulos, 2010), a prisutno je i
jo$ jedno shvatanje drustvene podrske, po kome se ona javlja u samo
dva vida, kao emocionalna i prakti¢na (Brough & Pears, 2004; Kef,
1997, prema Papakonstatinou & Papadopoulos, 2010).

Glediste po kome se drustvena podrska javlja u tri oblika: kao emo-
cionalna, materijalna (prakti¢na) i informaciona, navodi i Schaefer. Ova
podela se smatra najpotpunijom i najzastupljenijom u radovima iz ove
oblasti. ,,Emocionalna podrska se odnosi na dobijanje paznje, naklonosti
i ljubavi. Pod materijalnom podrskom podrazumeva se svaki oblik kon-
kretne pomo¢i: novac, nega u bolesti itd. Informativna podrska sastoji se u
razja$njavanju, objasnjavanju, davanju saveta“ (Vlajkovi¢, 1998, str.104).

Od izuzetne vaZnosti je i podela drustvene podrske na neformal-
nu i formalnu. Neformalnu drustvenu podrsku predstavlja oslanjanje
na pomo¢ roditelja, prijatelja i drugih znadajnih osoba, koja se pruza
tokom spontanih interakcija, dok formalnu drustvenu podrsku ¢ine
jasno definisani obrasci pruzanja pomodi u krizi od strane institucija
zdravstvene i socijalne zastite, ustanova obrazovanja i sl.

Jo§ jedan bitan aspekt u proucavanju dru$tvene podrske jeste
dozivljaj podrske iz ugla osobe koja prima podrsku. Postoji razlika iz-
medu opaZene podrske (ne mora biti identi¢na onoj koja je realno do-
bijena) i o¢ekivane podrske. ,Naéin na koji ljudi percipiraju postojecu
socijalnu podrsku moze ojacati njihovo uverenje da je drugima do njih
stalo i da ih cene, povecati njihovo samopostovanje i samopoverenje u
sposobnost suocavanja sa buduéim stresorima“ (Miti¢, 2007, str.190-
191). Delotvornost drustvene podrske, medutim, moze biti umanjena,
kako od strane onih koji pomo¢ primaju, tako i od strane onih koji je
pruzaju (Miti¢, 2007). Naime, pruzanje i/ili primanje podrske moze
biti praceno ,,0se¢ajem krivice, duznosti ili preterane zavisnosti“ (Mi-
ti¢, 2007, str.191). Moze do¢i i do situacije da osoba koja prima pomo¢
nije sposobna da je i uzvrati ili, pak, do ometanja u procesu pruzanja
podrske ponekad dolazi usled toga $to se ,potencijalni pomagaci po-
nasaju na neprimerene nac¢ine” (Miti¢, 2007, str.191).

Bududi da su osobe sa ometenos$cu vise izloZene stresu, od poseb-
nog je znacaja proucavanje njihovog dozivljaja drustvene podrske. Istra-
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Zivanje koje su obavili Li i Moore (1998, prema Singletary et.al, 2009),
pokazalo je da do postizanja dobrobiti kod osoba sa ometenoséu moze
dodi ukoliko su integrisane u drustvo, a da bi uopste doslo do procesa
integracije, neophodno je postojanje jake i podrzavajuce drustvene mre-
ze. Medutim, pored znacaja pruzanja podrske osobama sa ometeno$cu,
,tek je nedavno utvrdeno da drustvena podrska moze imati i odredene
negativne aspekte, kao $to su bes i hostilnost, koji mogu $tetno uticati
na Zivot osoba sa hroni¢nom ometenoséu® (Cimarolli & Boerner, 2005,
str.521). Naime, negativni aspekti drustvene podrske ogledaju se u na-
¢inu na koji se pomo¢ pruza, oblicima pomod¢i i emocijama koje prate
sam ¢in pruzanja podrske. Kao Cesti primeri negativne drustvene po-
drske navode se prezastic¢ivanje, izbegavanje, nepruzanje adekvatnih
informacija koje su u vezi sa ometenoséu, nepokazivanje interesovanja
za osobu kojoj se pomo¢ pruza ili pak previse paznje, ljubaznosti i Zelje
da se pomogne i sl. (Papakonstatinou & Papadopoulos, 2010).

Kako ometenost ¢lana porodice utice na sve njene ¢lanove i po-
rodicu u celini, socijalna mreZa porodice i njenih ¢lanova i drustvena
podrska koju dobijaju, odnosno njihova percepcija te podrske je od izu-
zetnog znacaja. U oblasti formalne drustvene podrske znacajan resurs
predstavljaju institucije zdravstvene zastite koje su za osobe sa ome-
teno$¢u i njihove porodice od posebne vaznosti jer se u zdravstvenim
ustanovama postavlja dijagnoza, obavlja le¢enje i rehabilitacija.

Kada je dijagnoza, recimo trajno ostecenje vida na nivou total-
ne slepoce, konkretna podrska na nivou le¢enja vidnih funkcija nije
moguca, ali informaciona i emocionalna jesu. Izuzetno je znac¢ajno na
koji nacin se pacijentu, odnosno porodici saops$tava dijagnoza i pro-
gnoza. Jedan od autora koji je detaljno razradio principe i postupak
»saops$tavanja logih vesti“ je Hilton Davis. On pise: ,,Hroni¢nu bolest
ne mozemo da otklonimo, ali mozemo da prihvatimo ¢injenicu da su
problemi stvarni i da pripadaju porodici. MoZemo da postujemo poro-
dicu shvatajuéi da ce uspeti da se izbori sa teskocama i vise od toga.
Mozemo takode da pokusamo da joj prenesemo svoje postovanje, jer
Ce se zbog toga bolje osecdati a samim tim i biti sposobnija da se nosi sa
teskoc¢ama“ (Davis, 1996, str. 14).

Iako su procedure le¢enja i rehabilitacije vezane za konkretnu po-
mo¢ i podrsku one se mogu sprovoditi na razli¢ite nacine, $to u dobroj
meri zavisi od li¢nosti zdravstvenog radnika. Svi vise volimo lekara
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koji je spreman da nas saslu$a i da nam pruZi $to vise informacija koje
se ti¢u naseg zdravlja i bolesti, nego onoga koji se prema pacijentu po-
nasa kao da je stvar.
Kao deo inicijative ,,Zdravi ljudi do 2010.“, centri za kontrolu bole-
sti i prevenciju (the Centers for Disease Control and Prevention - CDC)
ispitali su pokazatelje zdravstvenog stanja osoba s ometeno$¢u. ,,Njiho-
vi rezultati pokazuju da mnoge osobe sa ometeno$¢u imaju sekundar-
ne zdravstvene komplikacije koje se mogu prevenirati, od kojih neke
dovode do preranih smrti (CDC, 2001). Utvrdeno je da, u poredenju sa
ljudima koji nisu ometeni, pojedinci sa ometeno$¢u imaju vise stope
hroni¢nih stanja“ (Vash and Crewe, 2004, p. 48).
Stanimirovi¢ (2005) na uzorku od 32 porodice sa slepim adoles-
centom nalazi daleko ve¢u ucestalost visokostresnih Zivotnih dogada-
ja, nego u porodicama kontrolne grupe, medu kojima znac¢ajno mesto
zauzimaju hirurske intervencije ¢lana porodice. Podatak da su slepi
bili podvrgnuti brojnim oftalmoloskim intervencijama je ocekivan.
»,Medutim, interesantno je da je ucestalost operacija roditelja veéa u
porodicama sa slepim adolescentom nego u kontrolnoj grupi porodica
- pretezno se radi o operacijama srca“ (Stanimirovi¢, 2005, str. 124).
Odgovori dobijeni u strukturisanom intervjuu sa 33 majke i 24
oceva iz 36 porodica sa slepim, odnosno slabovidim detetom na uzra-
stu od 2 do 23 godine pokazuju da su iskustva roditelja sa zdravstve-
nim ustanovama pozitivna u 51,2% sluéajeva, kao i da ,,u 42% poro-
dica postoji stalna potreba za zdravstvenom zastitom jednog ili vise
¢lanova porodice® (Dragojevi¢, 2005, str. 68).
Podaci Stanimirovi¢ (2005), prikupljeni u intervjuu sa svim ¢la-
novima iz po 26 nuklearnih porodica, ukazuju na neke specifi¢nosti
socijalne mreZe porodica sa slepim detetom uzrasta 7 do 12 godina u
poredenju sa porodicama kontrolne grupe. Navodimo one koji su rele-
vantni za temu naseg rada:
+ Kada su u pitanju potpune porodice: ,,Porodica vise povezana
sa zdravstvenim institucijama. Te veze su za sve naj¢esce stre-
sne ili jako stresne” (Stanimirovi¢, 2005, str. 46).

+  Sli¢no, kada su u pitanju nepotpune porodice: ,,Porodice imaju
jale veze sa ustanovama zdravstvene zaétite, ali su one obi¢-
no stresne“ (Stanimirovié¢, 2005, str. 48).
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Znalajan vid drustvene podrske institucija zdravstvene zastite
predstavlja ¢injenica da se u mnogim zemljama iz zdravstvenih fondova
izdvajaju sredstva za nabavku pomagala namenjenih osobama sa omete-
nos$cu. U Srbiji je ovo regulisano Pravilnikom o medicinsko-tehnickim poma-
galima (2008). Prema ovom Pravilniku, sredstva za pomagala se obezbe-
duju iz fondova obaveznog zdravstvenog osiguranja. U ¢lanu 83. navode
se o¢na pomagala na koja osiguranik ima pravo: (1) naodare, ram i stakla
za korekciju; (2) teleskopske naocare (naocare sa specijalnim sistemom
sociva); (3) lupa (staklo za povecanje); (4) kontaktna sociva; (5) oéne pro-
teze; (6) tiflotehni¢ka pomagala. Clan 97 definige na koja tiflotehnicka
pomagala ima pravo osigurano slepo lice: Brajeva pisa¢a masina; repro-
duktor (ukoliko pravo na ova pomagala nije ostvareno po propisima
PIO); Brajev sat; naocari sa tamnim staklima od plasti¢ne mase; beli stap
za slepe; govorni softver za srpski jezik za slepa lica. Clanom 98. Pravilni-
ka regulise se postupak ostvarivanja prava na ova pomagala.

Imajudi sve ovo na umu, namece nam se pitanje u kojoj meri po-
stojeca drustvena podrska institucija zdravstvene zastite zadovoljava
potrebe osoba sa ometenoséu, posebno slepih osoba i njihovih poro-
dica i kako bi mogla da se poboljsa. Nase istrazivanje daje doprinos
odgovoru na ovo pitanje.

Svrha istrazivanja bila je da ispita kako slepi adolescenti i njihovi
roditelji opaZaju nivo dobijene i nivo oc¢ekivane drustvene podrske od
institucija zdravstvene zastite.

Ciljevi istrazivanja

1. utvrditi da li postoje statisti¢ki znacajne razlike izmedu ek-
sperimentalne i kontrolne grupe u percepciji nivoa dobijene
drustvene podrske institucija zdravstvene zastite adolescen-
tima i njihovim porodicama;

2. utvrditi da li postoje statisticki znaéajne razlike izmedu ek-
sperimentalne i kontrolne grupe u percepciji nivoa ocekivane
drustvene podrske institucija zdravstvene zastite adolescen-
tima i njihovim porodicama;

3. utvrditi da li postoje statisti¢ki znacajne razlike izmedu nivoa
dobijene i o¢ekivane drustvene podrske institucija zdravstve-
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ne zastite adolescentima i njihovim porodicama prema per-
cepciji adolescenata i roditelja eksperimentalne grupe;

4. utvrditi da li postoje statisticki znacdajne razlike izmedu nivoa
dobijene i o¢ekivane drustvene podrske institucija zdravstve-
ne zastite adolescentima i njihovim porodicama prema per-
cepciji adolescenata i roditelja kontrolne grupe;

5. utvrditi $ta ¢ini sadrzaj dobijene i o¢ekivane drustvene podrs-
ke institucija zdravstvene zastite prema percepciji adolesce-
nata i roditelja eksperimentalne grupe, a $ta prema percepciji
adolescenata i roditelja kontrolne grupe.

METODOLOGIJA ISTRAZIVANJA

Uzorak

Uzorak je obuhvatio po 32 porodice eksperimentalne i kontrolne
grupe. U svakoj porodici ispitani su adolescent, uzrasta 14 do 26 go-
dina, i njegovi roditelji. Eksperimentalnu grupu su ¢inile porodice sa
slepim adolescentom, a kontrolnu porodice sa adolescentom tipi¢nog
razvoja. Sve porodice su bile potpune i bez ozbiljnih porodi¢nih, brac-
nih ili li¢énih psihi¢kih problema. Jedan od kriterijuma bio je da ¢la-
novi porodice, ne ra¢unajuci adolescente eksperimentalne grupe koji
su slepi prema klasifikaciji Svetske zdravstvene organizacije, nemaju
intelektualno, senzorno ili telesno ostecenje.

Grupe su u celini ujednaéene po polu, starosti, profesionalnom
statusu i redosledu rodenja adolescenta, broju dece u porodici, starosti
majke, starosti oca, $kolskoj spremi roditelja i sredini (seoska-gradska).

Prikupljanje i obrada podataka

Podaci o nivou i kvalitetu dobijene i o¢ekivane drustvene podrske
prikupljeni su u nedirektivno vodenom intervjuu. Pitali smo adolescen-
te i njihove roditelje u kojoj meri i na koji nacin institucije zdravstvene
zastite pruZzaju, ili su pruzale konkretnu, informacionu i emocionalnu
pomoc ili podrsku adolescentu i ¢lanovima njegove porodice, kao i ko-
liku konkretnu, informacionu i emocionalnu podrsku bi trebalo da im
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pruzaju u idealnoj situaciji i na koji nacin bi to trebalo da ¢ine. Stepen
dobijene, odnosno ocekivane drustvene podrske ispitanici su proce-
njivali na trostepenoj skali: uopste ne; malo; mnogo. Podsticani su da
navedu $to viSe nacina dobijene i o¢ekivane drustvene podrske i da ih
ilustruju primerima. Svi intervjui su snimani. Kvalitativna analiza je iz-
vr$ena na osnovu audio-zapisa, a statisticka obrada podataka pomocu
statistickog programa - SPSS. Od statistickih postupaka koriséeni su
univarijantna analiza varijanse (ANOVA), kojom su utvrdivane razlike
izmedu eksperimentalne i kontrolne grupe na procenjivanim varijabla-
ma i t-test za parne uzorke, kojim su proveravane razlike unutar grupa.

REZULTATI I DISKUSIJA

U Tabeli 1 prikazane su razlike, dobijene postupkom analize va-
rijanse, izmedu eksperimentalne i kontrolne grupe u percepciji nivoa
dobijene drustvene podrske institucija zdravstvene zastite.

Tabela 1 - Razlike izmedu eksperimentalne i kontrolne grupe u
percepciji nivoa dobijene drustvene podrske institucija

zdravstvene zastite

ANOVA ASe | ASk F Sig.
Dobijena konkretna podrska prema 209 | 166 | 10585 | 0.002
adolescentu

Dobijena informaciona podrska prema 153 | 122 | 3.808 | 0.056
adolescentu

Dobijena emocionalna podrska prema 144 | 116 | 3257 | 0.076
adolescentu

Dobijena konkretna podrska prema majci 2.31 | 1.94 | 6.723 | 0.012

Dobijena informaciona podr§ka prema majci | 1.38 | 1.28 437 0.511

Dobijena emocionalna podrska prema majci | 1.41 | 1.16 | 3.456 | 0.068

Dobijena konkretna podrska prema ocu 2.28 | 1.72 | 13.684 | 0.000

Dobijena informaciona podrska prema ocu 163 | 1.22 | 6.071 | 0.017

Dobijena emocionalna podrska prema ocu 1.63 | 1.13 | 10.783 | 0.002

Sto se tice konkretne podrske, razlike su statisticki znacajne i iz
perspektive adolescenta i iz perspektive oba roditelja. Ovo je logi¢no

224



Stanimirovi¢, D., Mijatovi¢, L.: Drustvena podréka institucija zdravstvene zastite
slepim adolescentima i njihovim porodicama

s obzirom da su porodice sa slepim adolescentom sigurno vise upuce-
ne na institucije zdravstvene zastite. Kada su u pitanju informaciona
i emocionalna podrska, razlike izmedu eksperimentalne i kontrolne
grupe nisu statisticki znacajne sa stanovista adolescenata i njihovih
majki, ali jesu sa stanovista oceva. U uvodnom delu smo naglasili zna-
¢aj ovih oblika podrske porodicama sa detetom ometenim u razvoju
tokom lecenja i rehabilitacije, po¢ev od saop$tavanja dijagnoze. Rezul-
tati jasno pokazuju da se ovim oblicima podrske u sistemu zdravstve-
ne zastite poklanja malo paznje. Ipak, izgleda da su ocevi slepe dece
uspesniji u pribavljanju ove podrske, nego sama deca/adolescenti ili
majke (visi prose¢ni skorovi za informacionu i emocionalnu podrsku).
Ili se to o¢evima mozda samo ¢ini? Da li se mozda radi o rodnim ra-
zlikama? Prema Rosenfield (2005) postoji podela s obzirom na rodnu
ulogu na javnu i privatnu sferu. Prva pripada oéevima, a druga, ukl-
jucujudi brigu o deci, majkama. Ali, kada je u pitanju ozbiljna bolest
deteta ocevi su angaZovani, bar isto toliko koliko i majke.

Razlike izmedu eksperimentalne i kontrolne grupe u percepciji
nivoa ocekivane drustvene podrske institucija zdravstvene zastite,
dobijene analizom varijanse, prikazane su u Tabeli 2.

Tabela 2 - Razlike izmedu eksperimentalne i kontrolne grupe u percepciji
nivoa olekivane drustvene podrske institucija zdravstvene zastite

ANOVA ASe | ASk F Sig.

Oc¢ekivana konkretna podrska prema
adolescentu

2.34 | 1.78 | 15.172 | 0.000

Oc¢ekivana informaciona podrgka prema

1.81 | 1.50 | 3.138 | 0.081
adolescentu

Oc¢ekivana emocionalna podrska prema

1.69 | 1.41 | 2.407 | 0.126
adolescentu

Oc¢ekivana konkretna podrska prema majci 2.50 | 2.06 | 9.553 | 0.003

Oc¢ekivana informaciona podrka prema majci | 1.78 | 1.52 | 1.750 | 0.191

Ocekivana emocionalna podrgka prema majci | 1.84 | 1.41 | 5.595 | 0.021

Oc¢ekivana konkretna podrska prema ocu 244 | 1.84 | 15.829 | 0.000

Ocekivana informaciona podrska prema ocu 1.97 | 1.44 | 9.077 | 0.004

Ocekivana emocionalna podrska prema ocu 1.94 | 1.31 | 14.486 | 0.000
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Sto se ti¢e konkretne podrske razlike su znacajne i iz perspektive
adolescenata i iz perspektive roditelja. Porodice sa slepim adolescen-
tom ocekuju vise konkretne podrske nego porodice sa adolescentom
tipi¢nog razvoja.

Razlike u vezi oéekivane informacione podrske znacajne su samo
izmedu oceva eksperimentalne i kontrolne grupe, $to potvrduje tezu
da ovaj oblik podrske zauzima vazno mesto u sistemu vrednosti o¢eva
dece ometene u razvoju. Sto se ti¢e emocionalne podrske, oba roditelja
eksperimentalne grupe su znacajno kriti¢nija nego roditelji kontrolne
grupe, tj. vide Zude za emocionalnom podrskom nego roditelji adoles-
cenata tipi¢nog razvoja.

U Tabeli 3 su prikazane razlike izmedu dobijene i o¢ekivane drus-
tvene podrske institucija zdravstvene zastite prema procenama slepih
adolescenata i njihovih roditelja, dobijene t-testom za parne uzorke.

Tabela 3 - Razlike izmedu dobijene i ocekivane drustvene podrske
institucija zdravstvene zastite prema procenama slepih adolescenata i
njihovih roditelja

t Df Sig.

Dobijena - o¢ekivana konkretna podrska

prema adolescentu -3.215 31 0.003

Dobijena - o¢ekivana informaciona podrska

prema adolescentu -2,738 31 0.010

Dobijena - o¢ekivana emocionalna podrska

prema adolescentu -2,490 31 0.018

Dobijena - o¢ekivana konkretna podrska

prema majci -2.675 31 0.012

Dobijena - o¢ekivana informaciona podrska

prema majci -3.227 31 0.003

Dobijena - o¢ekivana emocionalna podrska

prema majci -3.458 31 0.002

Dobijena - o¢ekivana konkretna podrska
prema ocu

-2.396 31 0.023

Dobijena - o¢ekivana informaciona podrska
prema ocu

-2.978 31 0.006

Dobijena - o¢ekivana emocionalna podrska
prema ocu

-3.304 31 0.002
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Vidimo da su sve razlike statisti¢ki znac¢ajne na nivou 0.01, pa se
moze reci da su ocekivanja od zdravstvenih institucija u pogledu kon-
kretne, informacione i emocionalne podrske znatno veéa od onoga sto
one pruzaju slepim adolescentima i njihovim roditeljima.

Razlike izmedu dobijene i ocekivane drustvene podrske institu-
cija zdravstvene zastite prema procenama adolescenata bez ostecenja
vida i njihovih roditelja, dobijene t-testom za parne uzorke, prikazane
su u tabeli 4. Izuzev razlika izmedu dobijene i o¢ekivane konkretne
podrske po majci, sve ostale su statisticki zna¢ajne na nivou .01 ili .05.
Oc¢igledno su jedino majke adolescenata tipi¢nog razvoja zadovoljne

onim $to zdravstvo pruza kao konkretnu pomo¢ i podrsku.

Tabela 4 - Razlike izmedu dobijene i olekivane drustvene podrske
institucija zdravstvene zastite prema procenama adolescenata bez
ostecenja vida i njihovih roditelja

t df Sig.
Dobijena - o¢ekivana konkretna podrska 104 | 31 0.044
prema adolescentu
Dobijena - o¢ekivana informaciona podrska 3483 | 31 0.002
prema adolescentu
Dobijena - o¢ekivana emocionalna podrska 3915 | 31 0.003
prema adolescentu
Dobijena - qceklvana konkretna podrska 1679 | 31 0103
prema majci
Dobijena - qéekivana informaciona podrska 784 | 31 0.009
prema majci
Dobijena - qéeklvana emocionalna podrgka 9784 | 31 0.009
prema majci
Dobijena - o¢ekivana konkretna podrska 2104 | 31 0.044
prema ocu
Dobijena - o¢ekivana informaciona podrska 946 | 31 0.006
prema ocu
Dobijena - o¢ekivana emocionalna podrska 2675 | 31 0012
prema ocu
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Kvalitativna analiza

Kvalitativna analiza odgovora ispitanika ukazala je na neke sli¢-
nosti i razlike u opazanju sadrzaja drustvene podrske institucija zdrav-
stvene zastite porodicama sa slepim adolescentom i porodicama sa ado-
lescentom tipi¢nog razvoja. Pomenucemo ono $to je reprezentativno za
odgovore jednih i drugih i nave$¢emo neke ilustrativne primere.

Clanovi porodica kontrolne grupe, kao konkretnu podrsku zdrav-
stvenih ustanova naj¢e$ée pominju lekove (,,Idemo samo po lekove®), re-
cepte (,Idemo po recepte kad moramo®), upute (,Kada je nesto ozbiljnije
izabrani lekar mi napise uput za specijalistu”), bolovanja (,, Dobijao sam bo-
lovanje kad god mi je trebalo®), preglede (,Onda su mi radili ultra zvuk...“) i
operacije (,Imao sam operaciju zuci®, ,,Operisali su mi srce®).

Slepi adolescenti pominju iste ove usluge - lekove/recepte, upute,
preglede, bolovanja, operacije, ali naglasavaju da ne vole da idu kod
lekara: , Lekari su mi se smucili jos dok sam bio/la mali/a. Radije odbolujem
kod kuce nego da idem kod njih...", ,Obi¢no posaljem oca, idem bas kad mo-
ram...“. O operacijama nerado govore ili ih se ne sec¢aju jer su bili mali.
Neki od njih imaju oéne proteze i kazu: ,Imam lepe oci. Naplatili smo
participaciju od zdravstva. Ne znam tacno koliko i kako je to islo. Za taj deo
je zaduzZen moj otac”. 1z odgovora, kako slepih adolescenata tako nji-
hovih roditelja, saznajemo da su na obezbedivanju pomo¢i i podrske
institucija zdravstvene za$tite ofevi angazovani zajedno sa majkama
ili vige od njih.

Roditelji slepih adolescenata su uglavnom fokusirani na pokusaje
'povratka vida’ i tegko ih je ‘odlepiti’ od te teme. Detaljno opisuju gde
su sve i8lii $ta je sve uradeno: , Isli smo i u Nemacku. Tamo ga pregledali...
i nista do sad*, ,,Razocaran sam bio u startu sto je do toga doslo...Dolazili su
neki eminentni strucnjaci. Imam i neke kasete. Pokusavali smo i sa Fjodorov
klinikom...“. Ima i odgovora kao $to je: , Prva je stvar da mi dete nismo iz-
gubili®. Na insistiranje intervjuera govore o zdravstvenim problemima
ostalih ¢lanova porodice, uklju¢ujuéi svoje, i uslugama zdravstvenih
ustanova - uputi, operacije, kontrole, bolovanja, recepti. Pominju se i
prava ostvarena preko Fonda zdravstva: , Posle operacije srca dobila sam
tri nedelje na Zlataru®, ,,... to smo naplaéivali preko Nemanjine“.

Pod informacionom podrskom institucija zdravstvene zastite is-
pitanici obe grupe podrazumevaju ta¢ne i pravovremene informacije
koje su dobili u domovima zdravlja, bolnicama i Fondu zdravstva o
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nadleZnoj ustanovi i lekaru, radnom vremenu, proceduri zakazivanja,
pregleda i sl., postupku refundiranja sredstava, dijagnozi i prognozi
bolesti. Za roditelje eksperimentalne grupe je i u ovom slucaju u pr-
vom planu ono $to su im lekari govorili o moguénosti ‘povratka vida’
njihovog deteta: ,,éekajte, jednoga dana Ce biti presadivanje oka®, ,,...oni
su rekli jednostavno da za to nema nade, da je to veliki rizik raditi...Rekli
su da nista ne mogu da garantuju. Dobro je Sto tako kazu. Greota bi bilo da
nekoga vuku za nos i kazu mu da ima nade...”.

Sto se ti¢e emocionalne podrske ispitanici obe grupe govore o ra-
zumevanju, ljubaznosti, spremnosti da se saslusa i takti¢nosti, navo-
dedi pozitivne primere takvog ponasanja zdravstvenog osoblja: ,Ona
nas je saslusala kao da smo joj najrodeniji... To je retkost®, ,Lekari su bili
zainteresovani. Pratili su slucaj i bili puni razumevanja i tolerancije®, ,raz-
bili su moje strahove...”.

Slepi adolescenti i njihovi roditelji od institucija zdravstvene za-
Stite oc¢ekuju sve $to i njihovi vr$njaci tipi¢nog razvoja i mnogo vise
od toga. Opste zamerke na rad i pona$anje osoblja su sli¢ne u ekspe-
rimentalnoj i kontrolnoj grupi. Navescemo delove iskaza koji ukazu-
ju na to kako mladi i odrasli percipiraju stanje u zdravstvu: ,Malo su
posveleni svom zanimanju. Prepisu recept i to je sve®, ,Povrsni su, otalja-
vaju...“, ,Ne mogu generalno govoriti. Cinjenica je da u svakom poslu ima
ljudi koji otaljavaju i da ima onih koji korektno rade, a ovi drugi su obi¢no i
ljubazni, i objasne i kazu. Na Zalost prvih ima mnogo vise. Oni mogu biti i
grubi, neodgovorni su....%, ,Ne vodi se ra¢una. Znam ljudi nemaju ni volje da
rade jer su male plate i onda fakticki iZivljavaju se, vicu. Ali, bar ono osnov-
no konkretno bi mogli®, ,ne dao ti Bog da stignes u njihove ruke. Bolnice su
nam uzas. Nega nikakva, niko te ne gleda...“ Dok neki jednostavno daju
pausalne ocene i ne objasnjavaju razloge: , Nezadovoljna sam njihovim
odnosom, ponasanjem.”, drugi ukazuju da je stanje u zdravstvu posle-
dica opsteg stanja u drzavi: , Stanje u zdravstvu je posledica celokupnog
stanja u drustvu. To nije opravdanje, ve¢ samo konstatacija“, ,,Kao Sto sve
kod nas lose funkcionise tako i zdravstvo. Opsta erozija...“. U opisu uslova
u kojima rade kazu: ,Od lekara u sadasnjim uslovima ne olekujem nista
drugo, sem ono osnovno, konkretno - da mi prepisu recept”, ,U uslovima u
kojima rade dobro rade®, ,U uslovima u kojima rade ne moze se od njih ni
ocekivati nekakvo razumevanje. Samo ono $to moraju da odrade oni odrade.
Da su drugaciji uslovi moglo bi se razgovarati“. U proceni ljudskog fakto-
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ra Ceste su tvrdnje: ,....u pitanju je ljudski faktor — nemar, neodgovornost,
nemotivisanost”.

Konkretizovano zamerke se odnose na zakazivanje nekoliko me-
seci ranije, limitiranost broja pacijenata , ¢ekanje (,, Svima zakazu u isto
vreme, a onda cekas po nekoliko sati”, ,Da ne primaju od 7 do 8 knjiZice,
nego celog dana, da ne prave guzvu dzabe u ¢ekaonici), problemi oko do-
bijanja uputa (,,Kada smo primetili da ne vidi odveli smo ga na VMA. Pre-
gledali su ga i traZili su uput. Otisla sam kod njegove lekarke, ali ona nije
htela da mi da uput, a mi tamo ne mozemo bez njenog uputa®, ,,Morala sam
to da odradim privatno jer doktorka nije htela da mi da uput®), problemi
oko priznavanja osiguranja (,, Dok je bio u skoli nije bilo problema. Sad,
kada je osiguran kao nezaposlen deSava se da nece da ga prime...“ (¢lan po-
ljoprivrednog domacinstva)), komplikovane procedure i nemoguénost
realizacije prava (,,Resenje je dobio odavno i overavali smo ga, ali od poma-
gala nista. Znamo i druge kojima je to propalo®, ,,Odbili su me na komisiji
za...").

Mnogi ispitanici smatraju da se nista ne moze uraditi ako nemas
vezu ili ’bez poklona® , Sve smo uradili preko prijatelja...“, ,Da mi tetka
nije lekar...“, ,,Znao je lekar i da ga vrati. KaZe: ,Nece da saraduje. Naucite
ga da saraduje. Kako da ja naucim dete od tri godine da saraduje sa lekarom.
Ustvari, oekivao je poklon. Slede¢i put sa poklonom — dete je odmah sara-
divalo, iako se isto ponasao®. Neki govore o korupciji u zdravstvu: ,Zna
se koliko je jedna operacija, koliko ona teZi lekaru, sestri i ostalom osoblju”,
,Cim su dobili pare odmah su me stavili na program®. Cini se da su poro-
dice eksperimentalne grupe viSe revoltirane ovim problemima, $to je
verovatno posledica ucestalijih osujecenja. Oni isti¢u da bi slepi, bez
obzira da li su deca ili odrasli, trebalo da imaju prednost tj. da idu kod
lekara preko reda. Ima primera zdravstvenih ustanova u kojima se ovo
postuyje, ali to nije zakonski regulisano.

Porodice sa slepim adolescentom imaju i dodatna ocekivanja u
pogledu finansijskih sredstava: , Trebalo bi da finansiraju lecenje, a ne da
porodica mora sama da obezbedi sredstva. Ali toga nema, niti ce biti“.

Slepe adolescente i njihove roditelje iritira ponasanje zdravstve-
nog osoblja, kao i porodice kontrolne grupe, zbog povrsnosti, nelju-
baznosti..., ali i dodatno jer ne umeju da se ponasaju sa slepima (npr.
obracaju se pratiocu): ,Ono Sto mi smeta je $to niko ne uvazava pacijen-
ta... I da ne pitaju onoga ko je sa mnom sta me boli*, ,Dobro, to Sto ne mogu
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konkretno da pomognu — to je u redu. Pomognu koliko mogu. Ali, umesto da
oni govore roditeljima $ta treba da rade, obrnuto je. Sa decom koja ne vide
uopste ne umeju da se ponasaju”.

Clanovi porodica eksperimentalne grupe ukazuju na jo$ dva zna-
¢ajna podrudja u kojima, po njihovom misljenju, institucije zdravstve-
ne zastite zakazuju. Prvo je upoznavanje roditelja sa ¢injenicom gu-
bitka vida njihovog deteta: ,Oni su odradili njihov deo rutinski ono Sto
su mogli i onda je porodica prepustena sebi. Cak ni ono kako da saopste, da
malo upute roditelje®, ,U prvom momentu kada saopste dijagnozu ti nisi u
stanju to da ¢ujes; ,,Niko se time ne bavi®.

U okviru nastavnih predmeta koji se odnose na savetovanje u re-
habilitaciji studenti Fakulteta za specijalnu edukaciju i rehabilitaciju
dobijaju saznanja o tome kako da ’saopste lose vesti’. Izmedu ostalog,
u prvom momentu, ,,U ovom stupnju bi trebalo saopstiti samo ono $to
je apsolutno neophodno, osim ukoliko dalje detalje ne zatraze sami ro-
ditelji, posto e Sok ometati i njihovo razumevanje i zadrzavanje onoga
to ¢uju” (Davis, 1996, str. 102).

Drugo je podrugje - pruzanje informacija i saveta roditeljima o
specifi¢nostima razvoja deteta koje ne vidi i moguénostima koje su im
na raspolaganju. Roditelji dece i adolescenata sa o$tec¢enjem vida kori-
ste u tom kontekstu sledeée tvrdnje: , Trebalo bi da pomognu i roditeljima
koji dobiju slepo dete. Kada je bio mali mi nista nismo znali. Gresili smo.
Lekari znaju. Kod njih ides, a nista ne kaZu Sta treba”, , Dete koje ne vidi i
roditelji prvo sa lekarima dode u kontakt. Od njih treba da dobiju savete...”,
,Lekarka koja ga je vodila kao bebu trebala je sa svim ostalim da nas upozna
kada smo saznali da ima slab vid - $ta nas ¢eka. Razvoj ée biti takav i takav.
On to i to moze tako i tako. Imate te i te mogucénosti — za skolu... A to nista
nije bilo®, , Trebalo bi da postoji neki zdravstveni centar u kome bi roditelji
dobili sva uputstva $ta da rade sa takvim detetom, $ta ih olekuje i kakva
su prava takvog deteta nakon njihove smrti“. Dakle, ovi roditelji Zude za
posebnom informacionom i emocionalnom podrskom zdravstvenih
ustanova.
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ZAKLJUCAK

Cinjenica da porodicama sa slepim ¢lanom treba znatno vise
podrske institucija zdravstvene zatite nego tipi¢nim porodicama,
povladi sa sobom pitanje nac¢ina na koji se podrska moze obezbedi-
ti i pruziti. Rezultati naseg istraZivanja su pokazali da su obe grupe
porodica nezadovoljne, kao i da su porodice sa slepim adolescentom
znatno nezadovoljnije i da im je potrebna ,,posebna®, odnosno dodatna
podrska. Kvalitativna analiza odgovora dala nam je pregled zamerki i
ideja za poboljsanje svih vidova podrske zdravstvenih ustanova.

Imajuéi u vidu da ni porodice sa adolescentom tipi¢nog razvoja
nisu u potpunosti zadovoljne podrskom koju dobijaju od zdravstva,
pruzanje bilo kakve vrste ,posebne” (dodatne) podrske zvuéi u najma-
nju ruku utopisticki. Uprkos tome, od izuzetne je vaznosti izneti zna-
¢aj takve vrste podrske koju porodice sa ¢lanom o$tecenog vida naj-
Cesée ne dobijaju pri susretima sa lekarima i medicinskim osobljem.
Suocavanje sa ¢injenicom gubitka vida predstavlja izuzetno stresan
dogadaj tokom koga uglavnom izostaje podrska lekara. U tim situa-
cijama, pomo¢ koja se moze dobiti od porodice i prijatelja ne moze da
nadomesti nedostatak formalne pomo¢i koju moze pruziti isklju¢ivo
strucno lice. Saopstavanje dijagnoze se naj¢esce izvodi krajnje , tehnic-
ki“ bez dovoljno empatije i krajnje $turo, sa malo informacija o toku
bolesti i prognozi, $to moze stvoriti pogre$ne predstave o bolesti kod
osobe koja se suocava sa gubitkom vida i njene porodice. Na osnovu
brojnih istrazivanja se zaklju¢ilo da se nacin pruZanja zdravstvene
usluge u vidu stava, ljubaznosti i topline procenjuje kao znaéajniji od
tehnickih aspekata pruzene usluge (Miti¢, 2007). Medutim, lekar i pa-
cijent na razli¢ite nacine opaZzaju vreme provedeno u lekarskoj ordina-
ciji — za lekara ,saradljiv bolesnik je onaj koji ume i mora da: izlozi pro-
blem kratko ijasno, ali sa dovoljno detalja da bi se postavila dijagnoza;
ne oduzima previSe vremena; ne pita previse, jer ima neogranic¢eno
poverenje” (Miti¢, 2007, str.182). Sa druge strane, pacijenti uglavnom
o¢ekuju znatno vise podrske od one koju dobijaju.

Porazavajuca je ¢injenica da je u sistemu zdravstvene zastite goto-
vo nemogucde dobiti psihosocijalnu podrsku kao i da najveéi broj kori-
snika nije u moguénosti da trazi bilo kakva alternativna resenja. Hil-
ton Davis na vrlo interesantan nacin daje videnje tog problema: ,Malo
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ljudi radi u svojstvu specijalisti¢kih savetnika u oblasti de¢jeg zdrav-
lja, a veoma mali broj porodica se upuéuje u institucije izvan zdravstva
radi psihosocijalne pomo¢i. Zbog tako oskudnih sredstava, svaki ¢lan
osoblja, od recepcionera do pedijatra, mora biti svestan psihosocijal-
nog dejstva bolesti na sve porodice sa kojima se sreée, i mora pokusati
da pruzi pomoc¢* (Davis, 1996, str. 50).
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HEALTH CARE SOCIAL SUPPORT TO BLIND
ADOLESCENTS AND THEIR FAMILIES
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Summary

Social support refers to the structure, quality and function
of social networks to which an individual belongs. It is considered
a very important source of coping with stress. The forms of social
support are emotional, informational and instrumental, and each of
these forms of support can be provided in a formal and an informal
way. Since families with blind adolescents are more exposed to
stress and are more often in need of formal social support from the
health care system, the question is whether there are differences in
perception of the level and content of this type of support between
families with blind adolescents and families with typically developing
adolescents. The sample consisted of 32 families in an experimental
and 32 families in a control group. Data on the content and level of
health care social support were obtained from fathers, mothers and
adolescents by means of non-directive interviews and the assessment
scale. The results showed that both groups of families are not satisfied
with perceived health care social support, and that families with blind
adolescents are significantly less satisfied. Content analysis of the
health care support system shows numerous similarities in perception
between the experimental and control groups. However, families
with blind adolescents may have some additional expectations,
especially in terms of informational and emotional support of health
establishment.

Key words: social support, health care, family, blindness
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