
RECENZIJA

Studije Životi u senci autora Jasmine Petrović
Publikacija Životi u senci, autora Jasmine Petrović jeste dragocen doprinos sistematizaciji važnih pitanja kada je reč o osobama sa invaliditeom, počev od potrage za adekvatnim terminom lišenim stigmatizacije, preko podataka kako su kroz istoriju ove osobe tretirane u društvu, zatim analize savremenog pravnog okvira, kojim se regulišu njihova prava u pogledu obrazovanja, zdravstvene nega i prava na rad, preko razmatranja institucionalne porške i prikaza nalaza sopstvenog istraživanja o životu ovih osoba. Autor studije naglašava da je kroz čitavu istoriju socijalna praksa ukazivala na različite manifestne i latentne vidove marginalizacije ovih osoba, što nije davalo šansu ne samo da se razviju njihovi puni potencijali, već ih je često i egzistencijalno ugrožavala. Problem marginalizacije vidljiv je i u terminologiji, koja redovno odražava društveni pogled na osobe sa invaliditetom. Mada je problem invaliditeta star koliko i čovečanstvo autor ističe da ovaj društveni fenomen prati "pojmovna konfuzija, nepotpuna empirijska evidencija i nedovoljno usklađene mere socijalne potpore osobama sa invaliditetom i njihovim porodicama". Značenje koje društvo pripisuje fizičkim ili psihološkim poremećajim i nedostatcima određuje kulturološki kontekst i on je evidentno različit i promenljiv  u različitim sredinama. Zahvaljujući razvoju koncepta ljudskih prava, autor ističe da se osamdesetih godina XX veka utemeljuje pravni okvir u pojedinim država za regulisanje prava sve brojnije grupacije osoba sa invaliditetom. S druge strane poseban problem predstavlja poštovanje postavljenih normativa i standarda u svim relevantnim područjima života i rada ovih osoba i njihovih porodica. Autor, dr Jasmina Petrović, konstatuje da "posle skoro pola stoleća na međunarodnom planu, ali i u granicama pojedinih država, nije završeno traganje za prihvatljivim modelom angažovanja političkih, ekonomskih i socijalnih kapaciteta s ciljem stvaranja uslova za dostojanstveni život i punu socijalnu integraciju".
Ova publikacija se sastoji od pet velikih celina. Prvi deo se odnosi na Jezičke nedoumice, konceptualne teškoće i teorijske debate o invaliditetu, zatim sledi celina Invaliditet u istorijskoj perspektivi, pokušaj sumiranja, pa veoma zanačajan deo Pravni okvir zaštite osoba sa invaliditetom, potom Institucionalna podrška osoba sa invaliditetom i poslednji deo Životi u senci - iskustvo života sa invaliditetom.  U poslednjem i najopsežnijem poglavlju prikazano je sopstveno kvalitativno istraživanje osoba sa telesnim i senzornim invaliditetom. Objašnjena je metodologija izbora uzorka u koji su ušle osobe sa različitim stepenom oštećenja i različitim socio-demografskim obleležjima, od kojih su neke na domskom smeštaju, a neke u svojim porodicama, prikazani su sažeti izvodi iz intervjua sa njima, kao i svojevrsna psihološka analiza faza kroz koje su se intervjuisane osobe sučeljavale sa činjenicom da treba živeti sa invaliditetom. 
Ako se osvrnemo na istorijat društvenog položaja osoba sa invaliditetom, krajem XIX veka i početkom XX veka, prazninu između sve većih potreba da se pruži pomoć različitim ugroženim grupama u društvu i nemogućnosti da država organizovano odgovori na te potrebe, počinje da popunjava delatnost raznih dobrotvornih organizacija. U knjizi se navode značajne organizacije koje su delovale u to vreme, pre svega organizacije Crvenog krsta i Crvenog polumeseca, kao i mnogobrojna društva osnovana na području zdravstva sa ciljem da unaprede narodno zdravlje i brigu za decu sa telesnim invaliditetom, za nagluve, da pomognu žrtvama dečje ili cerebralne paralize, ili podstaknu istraživanja različitih neizlečivih bolesti. Takva društva imala su veliki značaj za popravljanje kvaliteta života osoba sa invaliditetom, naročito u onim zemljama koje nisu raspolagale razvijenom mrežom socijalnih službi.
U nastavku analize relevantnih tema za osobe sa invaliditetom, pravna regulativa je od izuzetnog značaja, pre svega radi ostvarivanja ljudskih prava svih manjinskih grupa u društvu  i regulisanja odnosa društva prema licima sa invaliditetom. Najvažniji međunarodni dokumenti značajni zbog utemeljenja pravnog statusa osoba sa invaliditetom, koje autor navodi u publikaciji jesu: Povelja Ujedinjenih nacija o ljudskim pravima, Opšta povelja UN o ljudskim pravima, Internacionalni pakt o ekonomskim, socijalnim i kulturnim slobodama, Internacionalni pakt o građanskim i političkim slobodama, Konvencija UN o pravima deteta kao i Konvencije Međunarodne organizacije rada. Osvrćući se u ovom kontekstu na univerzalna ljudskim prava, autor posebno ističe pravo na lični integritet i integritet porodice osoba sa invaliditetom. Države bi trebalo da podstiču ostvarivanje ovih prava pre svega kroz promenu negativnog stereotipa prema braku, seksualnosti i roditeljstvu osoba sa invaliditetom i kroz stvaranje uslova za njihovu istinsku realizaciju. 

Autor se bavi analizom pravnog okvira zaštite lica sa invaliditetom, ističući da uprkos tome što je stvoren normativni okvir za inkluzivno obrazovanje i pod pretpostavkom da se suštinski i tehnički uslovi obezbede za njegovo sprovođenje, kao veliki problem javlja se stigmatizacija, koja i dalje doprinosi urušavanju napora da se deca sa invaliditetom uključe u sistem redovnog obrazovanja. Kada je reč o stigmatizaciji, prema autorovim rečima, misli se prvenstveno na problem prihvatanja dece sa invaliditetom u vršnjačkoj grupi, pri čemu ne treba zapostaviti ni predrasude koje pokazuju roditelji učenika pa i zaposleni u obrazovnoj delatnosti. Učitelji i nastavnici, koji realizuju obrazovne strategije i planove u učionici i koji suštinski jesu ključni element u uspostavljanju inkluzivnog obrazovnog sistema, socijalizovani su i školovani u okruženju u kome su osobe sa invaliditetom bile gotovo „nevidljive“. Upravo su to važni argumenti, na koje ukazuje autor publikacije, koji doprinose dugotrajnom opstajanju stavova, koji potenciraju limite dece sa invaliditetom, na račun sposobnosti i talenata koji su očuvani. Poseban prostor u publikaciji posvećen je problemu nepripremljenosti nastavnika za prepoznavanje svih relevantnih sociokulturnih činilaca koji uslovljavaju individualne razlike među učenicima, naročito kod dece iz socijalno depriviranih slojeva i marginalizovanih grupa. Oslanjajući se na navode regionalne studije Evropske fondacije za obuku (European Training Foundation – ETF) iz 2009. u čijoj realizaciji je učestvovala i Srbija naglašava se da efekti realizovanih programa obrazovanja nastavnog kadra, tek treba da postanu prepoznatljivi u budućnosti, jer je neohodno stvoriti uslove u društvenom okruženju, koji bi podržavali inkluziju. 

Da bi se ostvarila puna integracija osoba sa inavliditetom neophodno je "anuliranje svih vidova zakonskih odredbi koje imaju diskriminatorni karakter iz nacionalnih pravnih akata, kao i uvođenje pravnih mera za sankcionisanje diskriminatorskih postupaka prema tim licima", kako ističe autor. U protivnom će se ustaliti praksa da se diskrepanca izmedju normativnog i stvarnog položaja osoba sa invaliditetom održava.

U delu pod naslovom Institucionalna podrška osoba sa invaliditetom naglašava se značaj procesa deinstitucionalizacije i decentralizacije kroz razvoj novih usluga u zajednici i formalizovanje odgovornosti lokalne samouprave za pružanje socijalnih usluga. Formiran je i Savet Vlade Republike Srbije koji prati realizaciju Akcionog plana za primenu Strategije prevencije protiv diskriminacije. Zakon o socijalnoj zaštiti definiše usluge socijalne zastite. Sadržaj i namena usluga je odredjena pravilnicima. Država se i dalje najčešče pojavljuje u ulozi pružaoca pojedinih usluga socijalne zaštite. Mada se radi na deinstitucionalizaciji i dalje je prisutan veliki broj onih korisnika socijalne zaštite, koji su na smeštaju u rezidencijalnim ustanovama za decu, mlade i odrasle. Još uvek je nedovoljan broj socijalnih servisa na nivou lokalne zajednice, a njihovo funkcionisanje periodično se dovedi u pitanje. Institucionalna podrška profesionalnoj rehabilitaciji i zapošljavanju osoba sa invaliditetom zavisi od ukupnog stanja u srpskoj ekonomiji i ne prati uvek profesionalne kvalifikacije ove kategorije stanovništva. 
Poslednji deo studije predstavlja prikaz kvalitativnog istraživanja, koje nosi naslov Životi u senci iskustvo sa invaliditetom u kome osobe sa telesnim i senzornim nedostatcima govore o sopstvenom društvenom položaju. Intervjuisano je 30 ispitanika koji su grupisani prema težini invaliditeta u pet grupa. Posmatrajući obrazovnu strukturu ispitanika najveći je broj sa završenom srednjom školom, a potom sa osnovnim obrazovanjem.


Kroz analizu ličnog iskustva ispitanika ukazuje se na teškoće u suočuvanju sa invaliditetom. Ishodi zavise od psihičke strukture ličnosti sa invaliditetom, kapaciteta da se nose sa ovom vrstom stresnog životnog iskustva i kapacitetom da reorganizuju sopstvene potencijale radi sticanja što većeg stepena samostalnosti. Posebno je značajno da li su nedostatci urođeni ili kasnije stečeni, jer to u velikoj meri određuje izbor strategija prevladavanja u suočavanu sa invaliditetom. Naravno, postoje razlike u stepenu uspešnosti u prilagodjavanju i funkcionalnosti medju porodicama osoba sa invaliditetom. Iz podataka kvalitativnog istraživanja vidi se da postoji nekoliko modela koje porodica koristi  kao  odgovor na invaliditet i to, od prezaštićenosti do izolacije, odbacivanja i marginalizacije, do bezrezervne i svrshodne podrške. Ipak i dalje, tradicionalno najveći teret staranja o teškom bolesniku ili povredjenom, odnosno licu sa invaliditetom,  najčešće podnosi ženski član porodice bilo da je reč o majci, sestri ili supruzi. Često jedinu pomoć koju dobija porodica je zdravstveno zbrinjavanje obolelog. Kada je reč o mogućnostima zaposlenja ovih lica, navode se podaci da su osobe sa invaliditeom zaposlene u niskoakumulativnim delatnostima sa niskom zaradom što ukazuje na to da su zaposlene osobe sa invaliditetom i dalje u nepovoljnijem položaju od zaposlenih osoba bez invaliditeta, kao i da postoji diskriminacija u odnosu na invaliditet i vrednovanje rada.
Osim toga ispitanici su ukazali na sopstvenu nevidljivost u političkoj sferi, neobaveštenost i nezainteresovanost, kada je reč o političkom i javnom životu. Njihova procena o mogućnosti učešća u javnoj i političkoj sferi jasno opredeljuje njihov doživljaj da su nevidljivi na političkoj sceni i sceni javnog života. Način na koji oni nastoje da poprave sopstveni položaj jeste organizovanje u dobrovoljna, nepolitička i humanitarna udruženja, sa ciljem da rade na ostvarenju svojih prava i popravljanju sopstvenog položaja. putem raznovrsnih aktivnosti u cilju socijalizacije, resocijalizacije i psihološke podrške. Druga grupa aktivnosti koje udruženja realizuju jestu aktivnosti oko nabavke pomagala, humanitarna ili materijalna pomoć, a treća grupa su aktivnosti za rešavanje egzistencijalnih problema, gde osobe sa invaliditetom mogu najmanje da učine. Mali broj njih je učestvovao u iniciranju akcija za poboljšanje svog položaja u društvu i to su mahom osobe sa višim stepenom obrazovanja. Subjektivna ocena materijalne situacije kod većine je nepovoljna, jer nemaju redovne prihode, osim prihoda za tudju negu i pomoć i neredovne humanitarne pomoći. Ukupni materijalni standard osoba sa invaliditetom koje su učestvovale u istraživanju je nizak i ne zadovoljava elementarne potrebe.
U odnosu na ocenu sopstvenog položaja u društvu i percepciju brige države i lokalne vlasti o osobama sa invaliditetom, rezultati istraživanja pokazuju da lični identitet osobe sa invaliditetom jeste u čvrstoj vezi sa njihovim društvenim identitetom. Društveni položaj je odredjen faktorima socijalnog okruženja, trenutkom nastanka invaliditeta i njegovom težinom. Ove osobe često imaju problem u ostvarivanju socijalnih kontakata, osiromašna materijalna i kulturna prava i nemaju prilike da dostojanstveno urede svoj život u skladu sa svojim kapacitetima.

Zaključak

Publikacija predstavlja značajan doprinos sagledavanju egzistencijalne pozicije osoba sa invaliditetom naročito u delu u kome su prikazani nalazi kvalitativnog istraživanja, kao i u delu analize društvene i institucionalne podrške i pravne regulative koja treba da obezbedi normativni okvir za njihovo sprovodjenje. Studija je pisana razumljivim stilom, uz adekvatno korišćenje stručne terminologije i akademskog stila u interpertaciji nalaza, koji ni u kom slučaju nisu umanjili autentičnost životnih priča osoba sa invaliditeom. Podaci istraživanja su dobra osnova za ocenu mogućnosti i ograničenja društvene integracije osoba sa invaliditetom. Ova publikacija će studentima u polju društveno-humanističkih nauka biti značajni izvor za savladavanje  materijala iz oblasti inkluzije osoba  sa invaliditetom i podsticaj da i sami lično doprinose stvaranju uslova za sve vidove njihove društvene integracije. Posebno naglašavam da ce se ova knjiga naci u spisku literature za predmete: Rad sa decom sa smetnjama i teškoćama u razvoju (OAS Socijalna politika i socijalni rad) i Obrazovanje dece sa smetnjama i teškoćama u razvoju (MAS Psihologije). Osim toga nadamo se da će omogućiti kreatorima politike koja u žižu stavlja osobe sa invaliditetom, dobru osnovu za dalji rad na njihovoj socijalnoj integraciji.
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