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UvoD

Projekat “Dostojanstvo i podrska za mlade sa
invaliditetom” ima za cilj stvaranje uslova za
kvalitetan i dostojanstven zivot u zajednici
mladih osoba sa intelektualnim tesko¢ama

i mladima sa invaliditetom koji zavrsavaju
formalno obrazovanje i nemaju podrsku za
osamostaljivanje u zajednici.

Ciljina grupa ovog projekta su mladi sa razvojnim
tesko¢ama, retkim bolestima i/ili invaliditetom
uzrasta od 18 do 30 godina koji stanuju na teritoriji
grada Beograda.

Kao deo projekta je sprovedeno i istrazivanje koje ima
za cilj identifikaciju specificnin potreba mladih, c¢lanova
porodica, te neformalnih negovatelja i negovateljica, s fokusom
na dostupnost postojec¢ih usluga i mogucénosti za unapredenje
kvaliteta njihovog zivota.

Zivot mladih osoba sa invaliditetom i ¢lanova njihovih porodica,
kao i uloga neformalnih negovatelja i negovateljica, predstavljaju
kompleksno tkivo drustva koje zahteva pazljivo proucavanje i
razumevanje. Upravo iz tog razloga, ovo istrazivanje ima za cilj
dublje pronicanje u potrebe ovih grupa i analizu dostupnosti
usluga koje bi im mogle omogucditi kvalitetniji Zivot.

U nadi da ¢e ovo istrazivanje doprineti razvoju unapredenih
politika i programa podrske

Jelena Ruzi¢, autorka



DRUSTVENI KONTEKST

Problematika s kojom se suoc¢avaju mladi ljudi nakon zavrsetka skolovanja postavlja
izazove koji direktno uticu na njihovu socijalnu inkluziju i razvoj. Ovaj prelazni
period karakteriSe nedostatak odgovaraju¢e podrske, Sto rezultira gubitkom
mesta u dnevnim boravcima i ukidanjem prava na licnog pratioca. Mlade osobe
sa invaliditetom koje su koristile uslugu licnog pratioca kao klju¢nog

elementa socijalne zastite i podrske tokom Skolovanja, nailaze

na izazovnu prekretnicu nakon zavrsetka srednje skole. Naime,
nakon formalnog obrazovanja, ove osobe gube pravo na tu
dragocenu podrsku, sto stavlja njihove roditelje pred izazov
pronalazenja adekvatne brige za svoju decu tokom radnog
vremena, bududi da su ovo lica koja zahtevaju negu i podrsku
drugog lica.

Ovaj prelazni period predstavlja ne samo praktican
problem, ved i ozbiljan izazov za drustvenu inkluziju mladih
osoba sa invaliditetom. Postaju nevidljivi zajednici, ogranic¢eni u
pokretljivosti i izgubljeni u odsustvu podrske roditelja. lako je
poznato da mladi ljudi teze slobodi, dodatnim aktivhostima
i izgradnji drustvenin mreza, mladi sa invaliditetom se
suocavaju s ogranic¢enjima koja ozbiljno narusavaju ovu teznju.

Tranzicija iz Skolskog okruzenja u fazu Zivota u kojoj se vrSnjaci
zaposljavaju ili nastavljaju skolovanje, donosi dodatni stres
mladima sa invaliditetom. Ovo ne samo da ugrozava ionako
ranjivo mentalno zdravlje, vec i destabilizuje celu porodi¢nu
dinamiku. Dodatni izazov predstavlja i ¢injenica da nedostaju
adekvatni resursi, poput dovoljnog broja
mesta u dnevnim boravcima i razvijenih
radnih centara, te nedostatak usluga
poput Kluba za mlade osobe sa
invaliditetom.

Vazno je sagledati ovu situaciju kroz
Sire drustvene i zakonodavne okvire,
kako bismo bolje razumeli potrebu
Za promenama u pristupu i pruzanju
podrske ovim mladim ljudima.

Ova analiza omoguc¢ava nam
dublje sagledavanje izazova s
kojima se suocavaju mladi sa
invaliditetom i njihove porodice,
kao i identifikaciju klju¢nih tacaka
intervencije i poboljsanja.



CILJEVI ISTRAZIVANJA

Ciljeviistrazivanja su formulisani s namerom da dubinski istraze i razumeju specificne
potrebe mladih osoba sa invaliditetom nakon zavrsetka srednje Skole, kao i izazove
s kojima se susrecu njinove porodice.

Glavni ciljevi ovog istrazivanja su:

1. Identlflkacua potreba:
analizirati specificne potrebe mladih osoba sa invaliditetom u
periodu nakon zavrsetka srednje skole;
razumeti izazove s kojima se mladi susrecu prilikom tranzicije iz
obrazovnog okvira u fazu samostalnog Zivota.

2. Procena dostupnosti postojecih usluga:
ispitati dostupnost postojecih usluga socijalne zastite i podrske
nakon zavrsetka skolovanja;
proceniti efikasnost trenutnih socijalnih programa u pruzanju
podrske mladima sa invaliditetom i njihovim porodicama.

3. Analiza socijalne iskljucenosti i regresije:
istraziti stepen socijalneisklju¢enostikojimladiljudisainvaliditetom
dozivljavaju nakon zavrsetka formalnog obrazovanja.

4, |SpItIVCInje mentalnog zdravlja i porodi¢ne dinamike:
ispitati uticaj tranzicije na mentalno zdravlje mladih osoba sa
invaliditetom i stabilnost porodi¢nih odnosa;
razumeti kako nedostatak podrske utice na opste emocionalno
stanje i dobrobit porodica.

5. Predlogqnje mogucih resenja i unapredenja:
identifikovati potrebu za novim uslugama i resursima kako bi
se obezbedila podrska mladima sa invaliditetom u fazi nakon
Skolovanja;
predloziti konkretne intervencije i izmene u postojecim socijalnim
programima radi poboljSanja kvaliteta zivota ove ciljne grupe.

6. Promovisanje drustvene inkluzije:
razviti preporuke za promociju drustvene inkluzije mladih osoba
sa invaliditetom nakon zavrsetka skolovanja;
podsticati stvaranje okoline koja podrzava njihovu samostalnost,
aktivno ucesce i razvoj drustvenih vestina.

Postavljanje ciljeva je imalo svrhu kreiranja osnova za strukturiranje istrazivanja,
pruzajuci smernice za prikupljanje relevantnih informacija i formiranje zakljuc¢aka
koji ¢e doprineti razumevanju kompleksnosti i potreba ove vazne drustvene grupe.



METODOLOGIJA

Metodologija istrazivanja pazljivo je osmisljena kako bi se dobila sveobuhvatna slika
potreba mladih osoba sa invaliditetom nakon zavrsetka srednje Skole, uzimajudi u
obzir njihovo drustveno okruzenje i specifi¢ne izazove s kojima se suocavaju.

1. Kvalitativno istrazivanje
U okviru kvalitativhog pristupa, sprovedene su dve fokusne grupe sa
mladima sainvaliditetom. Cilj je bio otkriti njihovaiskustva nakon zavrsetka
Skolovanja, istrazujudi izazove s kojima se susrecu i prikupljajudi predloge
za unapredenje postojec¢e podrske. Pored fokus grupa, sprovedeno je
onlajn istrazivanje sa osobama koje vrse neplacene poslove brige o
mladima (roditelji / neformalni negovatelji).

2. Kvantitativno istrazivanje
U kvantitativnom pristupu kreirana je struktura za vodenje fokus grupa
sa mladim osobama sa invaliditetom i razvijeni su anketni upitnici za
njihove roditelje i negovatelje.Na ovaj nacin prikupljani su kvantitativni
podaci o specificnim potrebama, dostupnosti usluga i nivou drustvene
inkluzije.

3. Etika istrazivanja
Sve faze istrazivanja vodene su uz postovanje etickih principa, a posebna
paznja posvecena je pitanjima anonimnosti i poverljivosti podataka.

4. Analiza prikupljenih podataka
Podaci prikupljeni kroz fokus grupe i intervjue podvrgnuti su kvalitativnoj
analizi kako bi se identifikovale klju¢ne teme, izazovi i potrebe, pruzajudi
dublje razumevanje perspektiva ucesnika.

5. Interpretacija i izvestavanje
Rezultati istrazivanja tumaceni su
s ciliem dobijanja Sireg drustvenog
konteksta i razumevanja implikacija
za politike i praksu, a analiza
sa sazetkom, metodologijom,
rezultatima i preporukama izradena
je kako bi se transparentno podelili
klju¢ni  nalazi sa relevantnim
interesnim grupama i stru¢njacima.

Ova metodologija omogucila je holisticki
pristup sagledavanju potreba mladih osoba
sa invaliditetom nakon zavrSetka sSkolovanja,
uz istovremeno kombinovanje  dubinske
analize kvalitativnih podataka i kvantitativnih
statistickih metoda.




OPIS UCESNIKA/CA U ISTRAZIVANJU

U okviru istrazivanja, pazljivo je izabrana ciljna grupa koja predstavlja raznolikost u
Zivotnom dobu i iskustvima. Ukupno 81 ucesnika i ucesnica, starosti od 18 do 71 godine,
doprinose bogatstvu razli¢itih perspektiva i iskustava u kontekstu zivota mladih osoba
sa invaliditetom nakon zavrsetka srednje Skole.

Mlade Osobe sa invaliditetom (uzrast od 18 do 30 godina):

Dve fokus grupe s mladima sa invaliditetom okupile su 14 ucesnika.
Ova grupa, uzrasta od 18 do 30 godina, omoguéava nam dublje
razumevanje specifi¢nih potreba i izazova s kojima se suocavaju
mladi ljudi u procesu tranzicije iz Skolovanja u samostalan zivot.
Dominantna starosna grupa mladih ucesnika fokus grupa je
izmedu 20 i 24 godine, sto pruza detaljan uvid u iskustva mladih
ljudi u ranim stadijumima odraslog Zivota.

Roditelji / neformalni negovatelji:

Roditelji i neformalni negovatelji koji su ucestvovali u istrazivanju
putem online anketa ¢ine znacajan deo uzorka (67 ucesnikal).
Najzastupljenija starosna grupa roditelja / neformalnih
negovatelja je izmedu 46 i 55 godina (45,5%). Ova grupa ucesnika
pruza dublje razumevanje izazova i potreba koje se javljaju u
odrasloj dobi mladih osoba sa invaliditetom, dok se roditelji /
negovatelji suocavaju s ulogom produzene podrske.

Svi ispitanici Zive na teritoriji grada Beograda i njegovih gradskih opstina.

Ovako strukturirana ciljna grupa omogucava istrazivanju da zahvati
Sirok spektar iskustava i perspektiva vezanih za Zivot mladih osoba sa
invaliditetom nakon formalnog obrazovanja, pruzajudi relevantne uvide
koji ¢e posluziti kao osnova za preporuke i unapredenje postojecih
socijalnih servisa.




POTREBE RODITELJA /
NEFORMALNIH NEGOVATELJA

Podaci dobijeni tokom istrazivanja otkrivaju znacajan rodni disbalans medu
roditeljima i neformalnim negovateljima koji su ucestvovali u anketama. Naime, ¢ak
90,9% ucesnika i u¢esnica u ovojkategoriji identifikovalo se kao zene.

Ovaj visok procenat ucesnica u ulozi roditelja/neformalnih negovatelja nosi sa
sobom dublje implikacije o drustvenim rodnim dinamikamaitradicionalnim ocekivanjima
u vezi sapruzanjem nege i podrske. Cinjenica da Zene pretezno zauzimaju ovu uloguy,
sugerise na postojece drustvene norme koje ih ¢esto stavljaju u prvi plan kad je re¢ o
brizi o ¢lanovima porodice, posebno u situacijama gde je potrebna produzena nega i
podrska.

Ovaj podatak ukazuje na vaznost razmatranja rodne dimenzije kada se pristupa
pitanjima podrske mladih osoba sa invaliditetorn nakon zavrsetka Skolovanja.
Pitanja rodne ravnopravnosti, raspodele odgovornosti u domacdinstvu i dostupnosti
resursa igraju klju¢nu ulogu u razumevanju konteksta u kojem se odvija briga o mladima
sa invaliditetom.Integracija ovih saznanja u dalju analizu i preporuke omogucavaju
bolje prilagodavanje socijalnih programa kako bi odrazavali stvarne potrebe i
izazove zajednice roditelja / neformalnih negovatelja.

Na pitanje “Koliko godinaima mlada osoba sa invaliditetom o kojoj brinete?” ucesnici
uistrazivanju su odgovorili sledece:

medu s 100dno
amedu 19123 godine
Izmedu 24 i 27 godina -

Izmedu 28130 godina -
0% 10 % 20% 30 % 40 % 50 %



Podaci ukazuju na produzenu roditeljsku brigu i podrsku, posebno u uzrastu od 15 do 23
godine. Ovo stavlja akcenat na vaznost pruzanja resursa i programa koji podrzavaju
i osnazuju roditelje u ovoj produzenoj ulozi.

Ucesce roditelja Cija deca imaju 24 godine i starije ukazuje na dugorocne potrebe iizazove
sa kojima se porodice suocavaju nakon formalnog obrazovanja mladih sa invaliditetom.

Na pitanje ‘Da li je mlada osoba sa invaliditetom o kojoj brinete u obrazovnom
sistemu?’, odgovori roditelja/neformalnih negovatelja pruzaju znacajon uvid u
prisustvo mladinh sa invaliditetom u obrazovnom sistemu.

"Da, osoba jeste u obrazovnom sistemu” (40,1%)
Ovaj odgovor ukazuje da znacajan deo mladih osoba sa invaliditetom
aktivno ucestvuje u obrazovnom sistemu, Sto moze biti rezultat inkluzivnih
praksi u redovnim Skolama i povecane svesti o vaznosti inkluzije.

"Da, ali nije u sistemu redovnog skolovanja” (6,5%)
Manji procenat mladih osoba sa invaliditetom je deo vanrednih obrazovnih
programa.

“"Ne, osoba je zavrsila ili prekinula skolovanje” (49,7%)
Veliki deo ispitanika navodi da mlada osoba sa invaliditetom nije trenutno
ukljucena u obrazovni sistem. Razlozi za to mogu ukljucivati izazove
prilagodavanja sistema ili nedostatak adekvatne podrske.

“"Ne, osoba nije ni bila u obrazovnom sistemu” (3,7%)
Manji procenat mladih osoba sa invaliditetom nije imao iskustvo ukljucivanja
u obrazovni sistem.

Ucesnicima istrazivanja koji su naveli da se mlado lice o kom brinu nalazi u
obrazovnom sistemu postavljeno je pitanje “Da li ste informisani o uslugama podrske
nakon zavrsetka Skolovanja?” i kao predlog su ostavljena dva odgovora (Da i Ne), sa
mogucnosc¢u da dodaju odgovor. Vecina ispitanika, 531%, navodi da nisu informisani o
uslugama podrske nakonzavrsetka skolovanja, Sto moze predstavljati ozbiljan izazov
za mlade osobe sainvaliditetom koje prolaze kroz tranziciju iz obrazovnog sistema u
odrasli zivot. Medutim, 31,3% ostalih su na pitanje odgovorili sa “Da, informisan/a sam da
nema usluga”.

Sa druge strane, ¢ak 74,5% ispitanih cija deca jesu u obrazovnom sistemu navodi
da je tokom skolovanja procenjena potreba za uslugom licnog pratioca ili nekom
drugom socijalnom uslugom, dok je samo 36,6% njih odgovorilo da su ostvarili pravo
na uslugu, a cak 293% ispitanih navodi da se nalazi na listi ¢ekanja. Oko 19,5% ispitanih
navodi da je dete izaslo iz obrazovnog sistema ne ostvarivsi pravo na uslugu, iako su se
nalazili na listama ¢ekanja.

Visok procenat, tacnije 77,8% ispitanika, izjavio je da mladi sa invaliditetom ne koriste
socijalne usluge. Ovu vedinsku grupu najve¢im delom cine roditelji i neformalni
na znacajan izazov u pruzanju odgovarajuce podrske ovoj populaciji, posebno tokom
kljucnih tranzicionih faza u odrastanju.
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Nedostatak socijalnih usluga moze ozbiljno otezati proces tranzicije mladih sa
invaliditetom u odrasli zivot, ukljuc¢ujudi pitanja kao sto su zaposljavanje, stanovanje
i svakodnevno funkcionisanje. Porodice mladih sa invaliditetom, a na osnovu
odgovora ucesnika ankete, najc¢es¢e one cCija deca pripadaju starosnoj grupi od
19 do 23 godine, suocavaju se sa dodatnim izazovima, Sto moze dovesti do njihovog
preopterecenja.

Nedostatak koris¢enja socijalnih usluga stvara i rizik od gubitka prilika za razvoj klju¢nih
zivotnih vesting, socijalnih interakcija i samopouzdanja. Mladi sa invaliditetom, zbog
nedostatka podrske, propustaju vazne prilike za li¢ni i profesionalni razvo;.

Ukupno, ovi podaci naglasavaju hitnu potrebu za boljim pristupom i razvojem relevantnih
socijalnih usluga kako bi se mladima sa invaliditetom omogucdilo da ostvare svoj
puni potencijal i da se uspesno integrisu u odrasli Zivot.

1



PITANJE: UKOLIKO JE VASE DETE ZAVRSILO
FORMALNO OBRAZOVANJE, KAKO TRENUTNO
PROVODI VREME | KAKVE SU MU DNEVNE OBAVEZE?

“Moj unuk ima Daunov sindrom. Samostalan je u
kuci, aline smemo da ga pustamo samog napolju.
Ja sam staritreba nam pratilac, jer je Filip izuzetno
druzeljubiv i voli da radi u Zvucima srca.“

“Nema nikakve obaveze, po se ceo dan dosaduje. Telefon je u rukama
stalno. Tri puta nedelino ide na treninge tekvondoa privatno.”

“Uglavnom je u kuéi. Ide u nabavke prema potrebi,
obavija neke kuéne poslove (usisavanje, pranje
sudova, nesto jednostavnije spremanje hrane).”

“Trenutno nemamo nikakvo resenje. 0d 01.09. gledacemo da se
metodom snalaZenja nekako izvucemo nas dve iz, kako ga mi

zovemo, kuénog pritvora.”

“Malo vremena provodim sa njim jer sam
zaposlena. Dosta vremena provodi uz igrice,
telefon, igra fudbal na seoskom terenu, pomalo

pomaze baki.”

“Kad mogu vodim ga na radionice u udruzenje” 12




Od preostalog broja ispitanika o koris¢enju socijalnih usluga, njih 18,5% je
reklo da mlada osoba koristi uslugu personalnog asistenta, dok ostatak
koristi uslugu - pomoc¢ u kudi. Niska stopa koris¢enja usluge pomodi u
kuci direktno se reflektuje na radnu opterec¢enost roditelja i neformalnih
negovatelja neplacenim poslovima brige i ukazuje na ogranicen pristup
ovoj vaznoj socijalnoj usluzi. Ova usluga je normativho uredena sa vise
pravnih akata razlicite pravne snage. Zakon o socijalnoj zastiti (,Sluzbni
glasnik Republike Srbije”, br. 24/2011) predvida i razlicite usluge iz oblasti
socijalne zastite. Pomoc¢ u kudi spada u kategoriju dnevnih usluga u
zajednici za cCiju implementaciju sredstva obezbeduju lokalne samouprave
(Cl. 40.i 44.). Pravilnikom o blizim uslovima i standardima za pruzanje usluga
socijalne zastite (,Sluzbni glasnik Republike Srbije”, br. 42/2013, 89/2018,
73/2019) utvrdeni su, izmedu ostalog, i uslovi za koris¢enje usluge pomodi
u kudi. Usluge pomodi u kuci bi trebalo da su dostupne deci, odraslima i
starijima koji imaju ogranicenja fizickih i psihickinh sposobnosti usled kojih
nisu u stanju da nezavisno zive u svojim domovima, bez redovne pomodi u
aktivnostima dnevnog zivota, nege i nadzoraq, pri ¢emu je porodicna podrska
nedovoljna ili nije raspoloziva. Svrha pomocdi u kudi je podrska korisnicima
u zadovoljavanju svakodnevnih zivotnih potreba, kako bi se unapredio ili
odrzao kvalitet Zivota. Aktivhosti usluge pomod¢ u kudi usmerene su ka
odrzanju i unapredenju kvaliteta zivota korisnika.

Sa druge strane, Odluka o pravima i uslugama socijalne zastite grada Beograda
u ¢lanu 5. definise da se “pomod u kudi obezbeduje odraslim i starijim licima koja
usled starosti, hroni¢ne bolesti i liinvaliditeta imaju ogranicene fizicke i psihicke
sposobnosti da zadovolje svakodnevne osnovne licne i zivotne potrebe”, ¢ime se
iskljucuje iz koris¢enja velika grupa dece i mladih uzrasta do 18 godina.

Roditeljima / neformalnim negovateljima mladih koji koriste uslugu licnog pratioca
postavljeno je pitanje "Ko finansira uslugu koju mlada osoba koristi?”.

Usluga se finansira iz budzeta. _
Usluga se finansira iz budzZeta, ali porodica doplaéuje jedan deo. _
Porodica plac¢a ceo iznos. -

0% 10% 20% 30% 40% 50%

Skoro polovina ispitanika, ta¢nije 499%, izjavila je da doplacuje iz licnog budzeta za
uslugu licnog pratioca. Korisnici smatraju da niska zarada ukazuje na nedovoljno
vrednovanje usluge licnog pratioca, da to moze uticati na motivaciju pratioca i
kvalitet pruzene podrske i zbog toga se odlucuju da uslugu doplacuju iz sopstvenih
izvora. Nedovoljna nadoknada rezultira i niskom zainteresovanoscu ljudi da
konkuriSu za poziciju licnog pratioca, sto moze dovesti do otezanog obezbedivanja
adekvatne podrske mladima sa invaliditetom.
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Ispitanici su ocenjivali i stepen licnog zadovoljstva uslugom koju koriste. 33,3%
ispitanika je zadovoljstvo uslugom na skali od 1 do 5, gde je 1 najniza, a 5 najvisa
ocenaq, ocenilo ocenom 5. 42,7% ispitanika je zadovoljstvo ocenilo ocenom 4, a samo
0,3% ispitanika je ovu uslugu ocenilo ocenom 1.

Ucesnicima u istrazivanju ciji mladi clan porodice ne koristi nikakve usluge
postavljeno je i pitanje "Zbog cega ne koristite nijednu uslugu?”. 60,7% ispitanika je
odgovorilo da ne ispunjava uslove za ostvarenje prava na uslugu.

S obzirom da su ispitanici mogli da dodaju svoj odgovor, pojedini dati odgovori glase:

Ne koristimo uslugu jer nema dovoljno pruzalaca usluge.
Komplikovana nam je procedura za ostvarivanje prava na uslugu.
Nismo nikada aplicirali za usluge.

Ne znam sSta podrazumeva usluga pomoc¢ u kuci, ni da li
ispunjavamo uslove za nju.

Stara sam i bolesna. Ne mogu da idem da trazim gde mogu da
dobijem te usluge, sve mi je to previse komplikovano.

Jednom smo pokusali da ostvarimo pravo na uslugu ali smo
odustali zbog procedura.

Ispitanici isticu da ne koriste usluge jer nisu dovoljno informisani o uslovima
ili procedurama. Ovo ukazuje na potrebu za poboljSanjem transparentnosti i
dostupnosti informacija o socijalnim uslugama, posebno onima kao Sto je - pomoc
u kuci. Kompleksnost procedura i administrativni teret predstavljaju prepreke za
koriS¢enje usluga i Cesto rezultira gubitkom korisnika usluga koji se suocavaju sa
izazovima tokom procesa apliciranja i ostvarivanja prava. Pojedini ispitanici isti¢u
nedostatak pruzalaca usluga kao razlog za nekoriséenje istih, Sto govori o vaznost
povecanja dostupnosti i kapaciteta pruzalaca usluga kako bi se zadovoljile potrebe
korisnika. Stariji ispitanici navode fizicke i zdravstvene izazove kao prepreke. Ovo
ukazuje na potrebu za prilagodenim i pojednostavljenim pristupima kako bi se
starijim osobama olaksalo ostvarivanje prava na usluge.

Na osnovu odgovora, zakljucuje se

da je nekoris¢enje usluga rezultat

kombinacije faktora, ukljucujuci

nedostatak informacija, kompleksnost

procedura, nedostatak pruzalaca

usluga i fizicke izazove. Razumevanje

ovih problema pruza smernice za

poboljSanje sistema podrske, usmerene

ka transparentnosti, jednostavnosti procesa i
povecanju dostupnosti usluga.
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PITANJE: OBRAZLOZITE SVOJU OCENU DATU USLUZI
KOJU KORISTI MLADA OSOBA 1Z VASE PORODICE

“Sigurnost koju pruza licni pratilac, a da ja ne
moram da budem sa njim sve vreme u toku nastave

je neprocenljiva!”

“Asistenti nisu strucne osobe, prakticno sluze samo da cuvaju decu
koja ponekad imaju vro teska fizicka ili mentalna ostecenja.”

“Licni pratioci su nemotivisani jer je plata na nivou
minimalca. Nemaju pravo na odmor, na odsustvo
zbog bolesti i nisu placeni za vreme praznika i

raspusta.”

“Usluga je dobra i jedina nam je bila dostupna do kraja Skolovanja.
Sada uslugu placamo sami, pa je i sami organizujemo”,

“Imamo divnog pratioca, ali je malo placen.”

“Potrebno je puno vremena da se pronade pratilac.”

15




"Kakva usluga Vama treba?” je klju¢no pitanje koje je postavljano ispitanicima,
a odgovori na njega omogucavaju personalizaciju usluge prema specificnim
potrebama i daju mogucénost pruzaocu da efikasno planira neophodne resurse
kako bi adekvatno odgovorio na zahteve korisnika. Razumevanje ta¢nih potreba
pomaze u pruzanju bolje i efikasnije podrske.

Savrsena usluga licnog pratioca za osobu sa razvojnim tesko¢amaiili retkom bolescu
bila bi pazljivo prilagodena individualnim potrebama i pruzila bi sveobuhvatnu
podrsku kako bi korisnik imao optimalno iskustvo. Evo kako bi izgledala, uz citate
koji isticu klju¢ne aspekte.

1. Strucnost i posvecenost

“Prvo da to bude stru¢na osoba. Idealno defektolog ili po potrebi
medicinska sestra.”

Ova usluga bi se oslanjala na stru¢nosti posvecenost visokokvalifikovanog
profesionalca, prilagodavajudi se potrebama korisnika.

2. Svestranost i prilagodljivost

“Liéni pratilac koji bi dolazio u ku¢u u vreme budenja i pomogao korisniku
oko cele jutarnje rutine.”

Pruzanje podrske tokom cele jutarnje rutine, uz prilagodljivost i svestranost,
obezbeduje kompletnu podrsku u skladu sa individualnim potrebama.

3. Bezbednost i povezanost

“Da dobro poznaje dete u smislu svih navika, mogucnosti i potreba i iste
sprovodi svakog dana 8 sati.”

Usmeravanje na duboko razumevanje korisnika stvara osecaj povezanosti
i obezbeduje sigurno i kontinuirano iskustvo.

4. Mobilnost i prakticnost

“Neko ko vozi i brine se o njoj u potpunosti dok ja nisam tu.”
Omogucavanje mobilnosti pratioca doprinosi prakti¢nosti i brzoj reakciji
na potrebe korisnika.

5. Povecanje plate i vrednovanje

“Dovoljno bi bilo da se za pocetak poveca plata pratiocima, da ne budem
u brizi da li ¢e se pratilac zadrzati.”

Naglasava se vaznost adekvatne finansijske kompenzacije kao nacina
vrednovanja pruzaoca usluge.

Ukupno, savrsena usluga licnog pratioca bila bi dobro promisljena, prilagodljiva,
struc¢na, sigurna i osigurala bi integralnu podrsku, uz istovremeno vrednovanje rada
pratioca kao klju¢nog faktora u ostvarivanju dobrobiti korisnika.
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Izrazi osecanjaiplanoviu vezi buducnosti koje roditeljiiznose reflektuju kompleksnost
iizazove sa kojima se suocavaju, posebno kada je re¢ o decii mladima sa smetnjama
u razvoju.
Kroz odgovore na pitanje “Kako se osecate u pogledu buducénostiidalli je planirate?”
uocava se nekoliko dominantnih osec¢anja ove grupe ljudi.
1. Zabrinutost i nesigurnost
“Brinem Sta e biti kad zavrsi skolu.”
“Imamo planove, ali se i plasimo.”

“Zabrinuta sam i umorna.”
"Stalno razmisljom o buducnosti, jako nesigurno se osecam, neizvesno.”
2. Planiranje s nepoverenjem u sistem
"Tesko je planirati budu¢nost kada nema posla za tu decu.”

“Planiram buducnost i jako sam zabrinuta. Na zalost, sve zavisi od roditelja
nakon zavrsetka skolovanja.”

“Dok je bio u Skolskom sistemu, borili smo se sa predrasudama, ali tek
kada je zavrsio formalno obrazovanje osetili smo se kao na vetrometini,
bez podrske.”

3. Nedostatak prilagodenih usluga

“Planiramo da jednog dana dodemo na red u dnevni boravak, a potom
i U stacionar. Lose se ose¢amo jer te usluge nisu dovoljno prilagodene
potrebama nase dece.”

4. Borba za prava

“Ne planiram i ose¢am se jako neizvesno, s obzirom da deca sa smetnjama
U razvoju gube pravo na pratioca nakon srednje skole i tek tada skroz
postaju neprepoznatljivi u sistemu socijalne i bilo koje druge zastite.”

5. Nemo¢ i Nepravda
“Nespremno.”

"Gde godide narazgovor za neki posao - ne primaju osobe sa invaliditetom
posto nisu sigurni da bi mogli odradivati posao za koji su raspisali konkurs.

1

Niko ih nigde ne spominje posle skole, potpuno su ‘nevidljivi'..

Ovi citati ukazuju na kompleksnost emotivnih i prakti¢nih izazova sa kojima se roditelji
suocavaju u vezi sa buduénoscéu svoje dece, istovremeno naglasavajudi potrebu za
boljom podrskom i prilagodenim uslugama kako bi se prevazisli ovi izazovi.
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PITANJE: STA Bl SE DESILO UKOLIKO Bl VAM USLUGA
KOJU KORISTITE BILA NEDOSTUPNA?

“Ostali smo bez podrske potpuno jer moj sin ne
moZe nista samostalno. Majka mora da zanemari
svoje poslovne obaveze zbog celodnevne brige o

detetu.”

“Ispisali bismo dete iz skole.”

“Za nju bi to bilo tragicno, a za nas jer smo bolesni I
morali bismo sve to da radimo, a ne mozemo.”

“Tesko da bi pohadao nastavu, jer bi meni dodatne obaveze
iskomplikovale ionako komplikovan dan.”

“Cerka ne bi mogla sama adekvatno da prati
nastavu ili da odlazi do toaleta u skoli...”

“Morala bih da dam otkaz.”
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ZAKLJUCCI IZ FOKUS GRUPA

Dve odrzane fokus grupe sa mladima sa invaliditetom okupile su 14 ucesnika/ca,
¢ija starosna grupa varira od 18 do 30 godina. Ova dragocena grupa omogudila
nam je duboko razumevanje specifi¢nih potreba i izazova sa kojima se suocavaju
mladi ljudi tokom procesa tranzicije iz Skolovanja u samostalan Zivot.

Dominantna starosna grupu ucesnika fokus grupa se kretala izmedu 20 i 24 godine.
Njihova iskustva pruzila su detaljan uvid u izazove rane faze odraslog zZivota, isticudi
klju¢ne aspekte vezane za obrazovanje i samostalnost. Ova grupa je klju¢na
za razumevanje potreba mladih u periodu kada se formiraju osnove za njihovu
buducnost.

Vazno je napomenuti da su samo dva od 14 ucesnika trenutno uklju¢ena u redovno

Skolovanje, a oba koriste usluge li¢nih pratilaca. Tokom razgovora u fokus

grupama, naglasena je sustinska vaznost pristupa ovoj klju¢noj usluzi,

pri cemu su mladi istakli da bi skolovanje bilo nemogude bez njene

dostupnosti. Ovaj podatak istice vaznost

podrske tokom obrazovnog puta

i potrebu za Sirom drustvenom

podrskom tokom tranzicije u
odraslo doba.

U razgovorima u fokus grupama
jasno je da postoji duboko
razumevanje opterec¢enja koje
porodice preuzimaju u brizi o
mladima sa invaliditetom, a koji
izrazavaju zabrinutost za fizicko
i mentalno zdravlje ¢&lanova
porodice. Dodatno, izrazen je
strah od buduc¢nosti, s mladima
koji sistem ne vide kao podrsku, vec
kao prepreku pristupu uslugama
kroz prezahtevne procedure. Vazno je
istaci da, iako su tri osobe od 14 formalno
zaposlene, mladi ucesnici nisu optimisticni u
pogledu zaposljavanja. Treba imati na umu da
su ucesnici drustveno aktivni mladi ljudi ili mladi
ljudi koji dolaze iz drustveno aktivnih i osvesc¢enih
porodica. Postavlja se pitanje stavova mladih koji
ne spadaju u tu grupu, odnosno koji su nevidljivi i
sistemu i organizacijama civilnog drustva. Njihova
situacija ostaje upitnaiiziskuje dodatna istrazivanja
i prilagodene intervencije kako bi se osigurala
adekvatna podrska za ovu ranjivu populaciju.
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PREPORUKE

Preporuke za institucije

1.

Obrazovanje

Osigurati pristupacnost obrazovnih institucija i prilagodene
nastavne programe za mlade osobe sa invaliditetom.

Razviti smernice i obuciti nastavnike kako bi podrzali inkluzivno
obrazovanje.

Obezbediti licne pratioce tokom skolovanja kako bi se omogucila
potpuna podrska.

2. Zaposljavanje

Kreirati programe podrske za zaposljavanje mladih osoba sa
invaliditetom, ukljucujuci obuke, mentorske programe i kvote za
zaposljavanje.

Promovisati svest kod poslodavaca o prednostima inkluzivnog
radnog okruzenja i prilagodenih radnih mesta.

3. Zdravstvo

Osigurati pristupacnost zdravstveninh usluga i prilagodene
medicinske usluge za mlade sa invaliditetom.

Razvijati programe podrske za mentalno zdravlje usmerene na
specificne potrebe ove populacije.

4. Socijalna zastita

Prosiriti i unaprediti postoje¢e socijalne usluge kako bi se
odgovorilo na specifi¢ne potrebe mladih sa invaliditetom nakon
zavrsetka Skolovanja.

Obezbediti stalnu podrsku neformalnim negovateljima i
porodicama koje brinu o mladima sa invaliditetom.
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Opste preporuke:
1. Inkluzivnost

Promovisati inkluzivnost u drustvu kroz kampanje i obrazovne
programe.

Razviti politike koje osiguravaju pravi¢nost i jednakost za mlade
osobe sa invaliditetom.

2. Svest

Podizati svest u zajednici o izazovima sa kojima se mlade osobe
sa invaliditetom suocavaju.

Podrzavati i promovisati aktivnosti koje podsti¢u raznolikost i
inkluziju.

3. Saradnja

Stvarati partnerstva izmedu vlade, organizacija civilnog drustva
i privrede radi zajednickog reSavanja problema i stvaranja
podrzavajuceg okruzenja.

4. Zakonodavstvo

Prouciti i po potrebi azurirati zakonodavstvo koje se odnosi na
prava mladih osoba sa invaliditetom.

Osigurati doslednu primenu zakona koji podrzavaju prava i
dostojanstvo mladih osoba sa invaliditetom.

Ove preporuke imaju za cilj stvaranje okoline koja podrzava puno ukljucivanje mladih
osoba sa invaliditetom u drustvo, obezbedujuci im jednake Sanse za obrazovanje,
zaposlenje i aktivno ucesce u zajednici.
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Projekat “Dostojanstvo i podrska za mlade osobe sa invaliditetom
- Ja postojim i van skolske klupe”
je realizovan u okviru programa podrske javnom zagovaranju
Jstrazi - Osnazi” koji finansira Vlada Ujedinjenog Kraljevstva,
a sprovodi Trag fondacija. Izradu ovog materijala je finansirala
Vlada Ujedinjenog Kraljevstva; izneti stavovi nuzno ne odrazavaju
zvani¢nu politiku Vlade Ujedinjenog Kraljevstva.
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