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Internet kao izvor informacija roditeljima dece sa smetnjama u razvoju i / ili hroniénim bolestima
Internet as a source of information for parents of children with developmental disabilities and/or chronic illnesses
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Uvod: Istrazivanja istiCu ulogu interneta kao izuzetno vaznog izvora informacija za roditelje dece sa smetnjama u
razvoju ifili sa hroniénim oboljenjima, $to proizilazi iz njihove potrebe da pronadu specificne informacije u vezi sa
zdravljem/stanjem i razvojem svoje dece.

Cilj rada: Cilj rada jeste utvrditi nacine koriStenja interneta od strane roditelja u procesu pronalaska informacija koje
se tiéu detetovog stanja ili zdravlja radi pruzanja podrske detetu sa smetnjama u razvoju ifili hroni¢nim bolestima.
Metode rada: Onlajn upitnik je popunilo 104 ispitanika starosti od 18-45 godina. Upitnik, dizajniran za potrebe ovog
istrazivanja, sadrzi 35 pitanja organizovanih u pet delova: socio-demografski podaci o ispitanicima; podaci o detetu;
podaci o roditeljskim stavovima prema internet pretraZivanju; podaci o roditeljskim stavovima u vezi sa
informacijama dobijenih od strane struénjaka; podaci o drustvenom okruzeniju roditelja.

Rezultati: Utvrdeno je da osnovne informacije koje pretrazuju roditelji dece jesu informacije u vezi sa samim
procesom rehabilitacije i postupanjem sa detetom. Pokazalo se da stru¢njak od kojeg roditelji dobijaju najveéi broj
informacija jeste lekar. Ono §to roditelji najvise cene kod struénjaka jeste aktivno uklju€ivanje roditelia u proces
donoSenja odluka u vezi sa detetom. Takode, iskustva i preporuke ljudi iz okruZenja imaju znacajan uticaj na
roditelje.

Zakljucak: Neophodno je promovisati znacaj otvorene komunikacije izmedu struénog lica i roditelja zasnovane na
poverenju, informisanost i ukljucenost roditelja u sve segmente bavljenja detetom.

Kljuéne reci: dete, smetnje u razvoju, hroni¢ne bolesti, internet, roditelji

Introduction: Studies indicate that the internet has become an important source of information for parents of
children with developmental disabilities/chronic illnesses as they search for specific information concerning
children’s health/condition and development.

Objective: The aim of this research is to assess the way parents use the Internet and their approach in finding
information regarding the children’s condition or health and means of support for the whole family.

Methods: The online questionnaire, made for the purposes of this research, was filled out by 104 participants, ages
18 to 45, which consists of 35 questions organized in five sections: information about parents; information about the
child; information about internet research; information about the professional that parents are in contact with;
information about the society.

Results: The most frequent searched information are the ones related to the process of rehabilitation and raising
the child. The results also show the lead expert from whom parents get the most information is the doctor. The
characteristic trait of expert which parents value the most is shared involvement in the decision making process.
Furthermore, the experience and recommendations from society have a significant influence on parents.
Conclusion: It is necessary to promote the importance of open communication between parents and health
workers that is based on trust. It is also important to promote parental involvement in all aspects of child rearing.

Key words: child, developmental disabilities, chronic illness, internet, parents

Polazna osnova i motivacija za pisanje rada na ovu temu  Centered Practice) koja usmerava svoj rad ka porodici, u
proizlazi iz dubokog uvida i razumevanja  vaznosti  smislu poboljSavanja njenih kompetencija, rezilijentnosti i
informisanosti roditelja prilikom preuzimanja aktivne uloge u  facilitacije aktivnog ukljuéivanja u proces detetovog leCenja
procesu donoSenja odluka vezanih za razvoj njihovog ifili (re)habilitaciie kroz kontinuiranu podrsku, edukaciju i
deteta. Rana intervencija, kao jedna transdisciplinarna  informisanje (1,2).

oblast, primenjuje praksu “Porodica u centru” (engl. Family-
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Danadnje generaciie mladih roditelia su odrasle na
digitalnim medijima koje koriste u svojoj svakodnevici, stoga
je povecana verovatno¢a da ¢e internet koristiti i u ulozi
roditelja. Cinjenica jeste da je porastao broj internet stranica
koje su namenjene roditeljima i koje nude pristup razli¢itim
temama o deci, zdravlju, roditeljstvu a u nekim sluéajevima i
druStvenu razmenu (3). Kako je i sama populacija dece sa
smetnjama u razvoju ifili sa hroni¢nim oboljenjima
heterogena u celokupnom biopsihosocijalnom pogledu, ne
samo po prognozi i simptomatologiji oboljenja/stanja, tako je
i svaka porodica osobena. Pred struénjakom se postavija
izazov da se prilagodi svakoj porodici ponaosob i da razume
potrebe i perspektivu razmatranja o tome $ta je vazno i
korisno za njih (1). Istrazivanja novijeg datuma debatuju oko
toga da li roditelji dece sa smetnjama u razvoju ili hroniénim
oboljenjima uCestalije koriste internet za pretrazivanje
zdravstvenih informacija od roditelja dece bez odredenih
stanja ili oboljenja (4). Yardi i saradnici (5) su u svom
istrazivanju istakli da roditelji dece sa smetnjama u razvoju
koriste internet, statistiCki znagajno, CeSce, iz razloga $to
kada je re¢ o retkim bolestima i sindromima specifitne
informacije u knjigama mogu biti oskudne. Istrazivanja nam
ukazuju da roditelji dece sa smetnjama u razvoju smatraju
da njihove potrebe za informacijama nisu zadovoljene u
onolikoj meri koliko Zele (6). Vazno je otkriti koje
informacione kanale koriste i kako ih evaluiraju kako bi
nadomestili nedostatak znanja u odredenim oblastima.
Studije sprovedene u Zapadnoj Evropi ukazuju da 80-90%
roditelia koristi internet za pretrazivanje zdravstvenih
informacija o detetovom stanju/oboljenju, pri tome najéesce
0 samom opisu stanja, simptomima koje dete ispoljava,
medicinskom ili hirurSkom tretmanu a za neke roditelje su
korisni i saveti o roditeljstvu (7). RazliCita istrazivanja
razmatraju da li roditelji proveravaju i evaluiraju informacije
pronadene na internetu sa struénim licem sa kojim dolaze u
kontakt, smatrajuci da roditelji ose¢aju bojazan od toga kako
bi njihovo samostalno istraZivanje uticalo na dalji odnos i
saradnju sa struénim licem (6, 8).

Pretrazivanje informacija na internetu ima brojne prednosti,
kao $to su: konstantan pristup informacijama i njihov veliki
raspon, lako¢a u pretraZivanju, bolje razumevanje i osecaj
informisanosti, osecaj kontrole nad detetovim zdravljem iili
stanjem, anonimnost u vezi sa senzitivnom tematikom,
vremenska ekonomicnost, upoznavanje sa alternativnim
metodama leCenja, ukljuivanje u online grupe podrske.
Medutim, postoje i odredene posledice upotrebe interneta
kao $to su: osecaj preplavljenosti velikim brojem informacija,
zabrinutost oko kredibiliteta informacija i izvora istog,
prouzrokovanje nepotrebne brige i stresa, neprihvatanje
sugerisane dinamike i nacina leCenja, urgentnih hirurskih
intervencija, rehabilitacije, izbegavanje i/ili odlaganje
vakcinacije kao i eskaliranje od pretrage bezazlenih
simptoma do samodijagnostikovanja odredenih Zivotno
ugrozavajucih oboljenja (8).

Iz svega ovoga proizilazi da je vazno utvrditi do koje mere
se internet koristi kao izvor informacija za zdravstvena
pitanja u vezi sa detetovim stanjem (ometeno3¢u), njegove
prednosti i ograniCenja, sadrZaj pretrazivanja i vrednovanje
iskustava. Internet je nepresusan izvor informacija, stoga je

neizbezno da se i ova i druga dodatna pitanja otvore kako
bismo procenili kako roditelji dolaze do informacija u vezi sa
svojim detetom, zdravljem i porodi¢nim Zivotom.

Cilj rada

Cilj istrazivanja jeste utvrditi naine pretraZivanja informacija
na internetu od strane roditelia u svrhu pronalaska
informacija o rastu i razvoju svoje dece sa smetnjama u
razvoju ifili hroniénim bolestima, zdravlju i podrsci porodici.
Specificni ciljevi ukljuéuju identifikaciju najceSce trazenih
sadrzaja, prepoznavanje izazova koje roditelji dece sa
smetnjama u razvoju ifili hroniénim oboljenjima doZivljavaju
u komunikaciji sa zdravstvenim radnicima i saradnicima kao
i uticaj podrSke okruZenja na dono3enje odluka od strane
roditelja i uloge u pronalasku relevantnih informacija.

Metode rada
Osnovni kriterijum za ukljuCivanje u istrazivanje je da su
ispitanici roditelji dece uzrasta od rodenja do Sest godina

starosti.

Tabela 1. Sociodemografski podaci ispitanika
Table 1. Sociodemographic data of the participants

Ukupan broj 104
ispitanika
Starosna dob | 18-24 | 25-30 31-40 41-45
(godine)
3 [17(17,7%)| 55 (52,8%) 29 (27,8%)
(2,88%)
Pol Mugki Zenski
6 (5,8%) 98 (94,2%)
Poslednji 0OS | SSS |Visal/Visoka| MA/MAG PhD
zavrSeni 2 32 49 20 1
stepen (1,9%)| (30,8%) | (47,1%) | (19,2%) (1%)
obrazovanja
Mesto Grad Selo
stanovanja 94 (90,4%) 10 (9,6%)
Status Stalni Privremeni radni |Nezaposlen/a
zaposlenosti | radni odnos
odnos
62 (59,6%) 12 (11,5%) 30 (28,8%)
Zaposlenost Da Ne
u
zdravstvenom 10 (9,6%) 94 (90,4%)
sektoru
Bracni status | U bracnoj U vanbracnoj Samohrani
zajednici zajednici roditelji
80 (76,9%) 15 (14,4%) 9(8,7%)

Za prikupljanje podataka konstruisan je upitnik koji sadrzi 35
pitanja organizovanih u 5 celina: informacije o roditeljima;
informacije o detetu; informacije o internet pretraZivanju;
informacije o struénjaku sa kojim roditelji dolaze u kontakt;
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informacije o druStvenom okruZenju. Upitnik su popunjavali
odabirom odgovora putem zaokruzivanja ili dopunjavanja u
zavisnosti od ponudenih opcija ili oznaavanjem odgovora
na petostepenoj skali, pri ¢emu su ispitanici trebali izdvojiti
10-15 minuta svoga vremena. Upitnik je napravljen preko
platforme Google Forms. Distribucija upitnika je primarno
vrSena putem drustvenih mreza kao i putem online
prosledivanja upitnika udruzenjima roditelja. Ispitanici su
anonimno popunjavali upitnik tokom dvomese¢nog perioda.
Obrada podataka je izvrSena putem deskriptivne statisticke
analize i predstavljena tabelarno i sekvencijaino u odnosu
na samu organizaciju upitnika.

IstraZivanje je odobreno od strane Eticke komisije
Medicinskog fakulteta u Novom Sadu.

Rezultatil

Od sveukupne analize uzorka ispitanika 3 roditelja (2,9%)
ima dete mlade od godinu dana, 23 roditelja (22,1%) je
navelo da ima dete uzrasta od 1 do 3 godine i 78 roditelja
(75%) je navelo da ima dete uzrasta od 3 do 6 godina.
Medu njima, 81 dete (71,9%) ima potvrdenu smetnju ili
hronicnu bolest, gde je, po uCestalosti, izdvojen odgovor
usporen psihomotorni razvoj deteta (tabela 2).

Tabela 2. Raspodela smetnji/stanja kod dece u odnosu na
frekventnost odgovora (jedan ili viSe od ponudenih)

Table 2. Distribution of children's conditions in relation to
response frequency (multiple choice answer)

SMETNJA/STANJE DETETA BROJ
ODGOVORA
Poremecaj iz spektra autizma 17 (14%)
Senzorno ostecenje (vida,sluha) 17 (14%)
Usporen psihomotorni razvoj 25 (20,7%)
Hroni¢ne bolesti 10 (8,3%)
Autoimune bolesti 6 (5%)
Retke bolesti 15 (12,4%)
Drugo (ADHD, disharmoni¢an razvoj) 14 (11,2%)
Nisam siguran 12 (9,9%)
Ne Zelim da dam odgovor 4 (3,3%)

Roditelji najviSe ispoljavaju zabrinutost oko domena razvoja
govora, jezika i komunikacije (38,5%), potom zabrinutost u
vezi sa zdravstvenim statusom deta (23,1%).

Tabela 3. Zabrinutost za detetovo stanje od strane roditelja i
samoprocena roditeljske informisanosti na petostepenoj

skali

Table 3. Parental concern for child's well-being and self-
assessment of parental informedness on a five-point scale

Tvrdnja 1 2 3 4 5
Bezbrizan| Mala |Umerena| Znacajna | lzuzetno
............... Ocena | /nasam |zabrinuto | zabrinuto | zabrinutost |zabrinut/a
st st
Koliko ste zabrinuti za 3 4 21 22 54
detetovo stanje? (2,9%) | (3,8%) | (20,2%) | (21,2%) | (51,9%)
Koliko smatrate da ste 3 9 27 34 3
zdravstveno (2,9%) | (8,7%) | (26%) (32,7%) | (29, 8%)
informisani i obuceni
za postupanje sa
Vasim detetom?

Informacije o internet pretrazivanju

Roditelji su kao moguénost imali da odaberu jednu ili vise
opcija koje opisuju razloge koriStenja interneta u
aktivnostima svakodnevnog Zivota, pri ¢emu su izdvojene
stavke informisanje (80,8%) i komunikacija putem
drustvenih mreza (76,9%).

Tabela 4. Izvori informacija na internetu za roditelje (jedan ili
viSe odgovora)

Table 4. Sources of information on the internet for parents
(multiple choice answer)

IZVOR INFORMACIJA ODGOVORI
Web-Site 67 (64, 4%)
Drustvene mreze (Facebook, 82 (78, 8%)
Instagram...)

Forumi 26 (25%)
Video materijali (YouTube i dr.) 42 (40, 4%)
PDF knjige 31(29, 8%)
Naucéno-istrazivacki radovi 34 (32, 7%)

Pokazalo se da je najuCestaliji izvor informacija za roditelje
druStvene mreze (tabela 4), u skladu sa tim, roditelje smo
pitali u formi pitanja otvorenog tipa, da nam navedu koje
drustvene mreze, internet stranice ili forume koriste za
prikupljanje informacija i koje posmatraju kao pouzdan izvor.

Roditelji su navodili Instagram profile majki dece koja
poseduju istu smetnju ili dijagnozu, zatim Facebook grupe
udruzenja roditelja ili udruZzenja dece sa smetnjama u
razvoju, Instagram profile defektologa, psihologa i drugih
struénjaka. Google pretrazivac se svakako navodi kao jedan
od ucestalih odgovora roditelja tako $to roditelji koriste
kljuéne re¢i (dijagnozu ili simptome koje dete ispoljava)
prilikom pretraZivanja.

Roditelie smo, takode, pitali na kom jeziku pretrazuju
informacije na internetu (obzirom na postojanje evidentne
kvantitativne razlke u sadrzaju gde engleski jezik ima
prednost), medutim 53,04% roditelja koristi isklju¢ivo srpski
jezik prilikom pretrazivanja informacija. ViSe od polovine
roditelja (52%) koristi internet u proseku 2-3 dnevno.

Vise od polovine ispitanih roditelja (59,2%) koristi internet do
jednog sata dnevno iskljuCivo radi pretrage informacija
vezanih za zdravstveno stanje deteta ili simptomatologiju
koju trenutno ispoljava.

Zelimo da istaknemo da se preko 50% roditelja se oseéa
uznemireno nakon pretraZivanja informacija a 44,3% se
sloZilo sa tvrdnjom da internet pretrazivanje o stanju deteta
uti¢e na njihovo obavljanje svakodnevnih aktivnosti (tabela
5).
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Tabela 5. Subjektivna interpretacija dozivijaja roditelja
prilikom internet pretrazivanja

Table 5. Subjective interpretation of parents' experiences
during internet research

. U
Uopste Ne s
Tvrdnja sene | slazem mNET;r.T; Slaszeem pztfggo
slazem se 1o

slazem

Imam teSkoce da
zaspim nakon
pretrazivanja 12 22 24 26 20

informacija koje se |(11,6%)|(21,2%)|(23, 1%)| (25%) |(19, 2%)
tiu stanja mog
deteta.

Osetam se
uznemireno nakon
pretraZivanja 9 17 21 27 30
simptoma i/ili (8,7%) |(16, 3%)|(20, 1%)| (26%) |(28, 8%)
prognoze na
internetu.

TeSko mi je da
prestanem
razmisljati o
detetovom stanju
nakon pretrazivanja.

9 17 15 31 32
(8, 7%) ((16, 3%)|(14, 4%)| (29, 8%)| (30, 8%)

Pani€im kada
procitam informacije

online oko 15 19 26 21 23
simptoma koji se | (14, 4%) |(18, 3%)| (25%) |(20, 2%)|(22, 1%)
pojavljuju u retkim i
ozbiljnim bolestima.

Postanem ljut i
nervozan nakon
pretrazivanja
interneta u vezi sa
detetovim stanjem.

% | 27 | %5 | 13| 23
(15,4%) | (26%) | (24%) |(12,5%)|(22, 1%)

Pretrazivanje
informacija oko
detetovog stanja
utie i na moje
obavljanje
svakodnevnih
aktivnosti, hobija i
provodenje vremena
sa porodicom.

21 19 | 18 | 27 | 19
(20, 2%) | (18, 3%)| (17, 3%)| (26%) |(18, 3%)

Ukoliko dete ispolji
odredeni simptom 14 16 21 24 29

pretrazujem internet | (13, 5%) | (15, 4%)| (20, 2%)| (23, 1%) (27, 9%)
da saznam viSe.

Pretrazujem na
internetu moguce 14 18 21 29 2

uzroke bolestiili | (13, 5%) [(17, 3%)| (20, 2%) | (27, 9%) | (21, 2%)

stanja.

Pretrazujem na
internetu odredene
praktiCne savete i
metode le€enja ifili
rehabilitacije.

(7,7%) | (7,7%) | (12, %) | (41, 3%)] (30, 8%)

Kada nadem savete
i preporuke na
internetu nakon

mojih pretrazivanja, | 45 23 26 7 3

jaih primenim na | (43, 3%)((22, 1%)| (25%) | (6,7%) | (2, 9%)
svom detetu bez
konsultacije sa
struénjakom.

Osnovne informacije koje pretraZzuju roditelji dece sa
smetnjama u razvoju ili sa hroni¢nim oboljenjima jesu
informacije koje se tiu modaliteta rehabilitacije i nacina
postupanja sa detetom (tabela 6.).

Tabela 6. Sadrzaj informacija roditeljskog pretraZivanja na
internetu
Table 6. Content of parental internet research

SADRZAJ INFORMACIJA ODGOVORI

Dijagnoza 32 (30, 8%)
Prognoza 22 (21, 2%)
Legenje 41 (39, 4%)
Rehabilitacija 63 (60, 6%)
Postupanje sa detetom 53 (51%)

Specifitne informacije (kako prevazi¢i probleme u

0,
ponasanju, komunikaciji) 38 (36,5%)

Kupovina igara i igraaka za stimulaciju

0,
detetovog razvoja 31129, 8%)

Informisanje oko sredstava asistivne tehnologije,

o . X 15 (14, 4%)
narucivanje opreme i specifina kupovina
Kontaktiranje relevantnih organizacija 13 (12,5%)
PronalazenJe osoba koje dele sli¢na iskustva i 40 (38.5%)
grupe podrske

Pronalazenje stru¢njaka za dete 37 (35, 6%)

Struénjak od kojeg roditelji dece sa smetnjama u razvoju ili
hroni¢nim oboljenjima dobijaju najveéi broj informacija jeste
lekar (tabela 7.).

Tabela 7. Struénjak od kojeg roditelji dobijaju najvise
informacija

Table 7. Professional from whom parents are able to gather
the most information

STRUCNJAK ODGOVORI
Lekar 43 (44, 72%)
Defektolog 27 (28, 08%)
Logoped 11.(11, 44%)
Psiholog 15 (15, 6%)
Socijalni radnik 0 (0%)
Drugo (pedagog, okupacioni 8 (8, 32%)

terapeut...)

Roditelji daju prednost informacijama koje su pruZene tokom
razgovora sa strunim osobljem lice-u-lice (69, 2%), dok 30,
8% daju prednost informacijama dostupnim u pisanom
obliku.

Karakteristike struCnjaka koje roditelji najvise vrednuju jesu
kolaboracija odnosno ukljuéivanje roditelia u proces
donoSenja odluka i razmatranje dalieg procesa
leCenja/rehabilitacije (tabela 8.).
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Tabela 8. Karakteristike struénjaka koje uvazavaju roditelji
(jedan ili vise odgovora)

Table 8. Characteristics that professional workers possess
which parents value (multiple choice answer)

KARAKTERISTIKE STRUCNJAKA
Strucnjak se ophodi prema meni sa
iskrenim poStovanjem.

Strunjak pokazuje razumevanje i
empatiju u vezi sa problemima koje|48 (46,2%)
porodica ima.

Struénjak obra¢a paznju na mene i sluSa

ODGOVORI
30 (28.8%)

. 35 (33,7%)
me pazljivo.
Struénjak me ne prekida u toku 6 (5,8%)
razgovora.
Struénjak nema osudujuéi stav. 15 (14,4%)
Strucnjak je spreman da pruzi podrsku. |45 (43,3%)
Struénjak prilikom saopStavanja
informacija koristi termine koje razumem 55 (52,9%)

i proverava da li sam razumeo/la sve na
kraju razgovora.

Struénjak me podstiCe da postavim
pitanja i pruza mi sve informacije koje mi|39 (37,5%)
trebaju.

Struénjak provodi dovoljno vremena sa
mnom.

Struénjak me ukljuuje u proces
donoSenja odluka i razmatra sa|57 (54,8%)
mnom dalje korake.

11(10,6%)

Analogno prethodnom pitanju, pitali smo roditelje da
identifikuju tri stvari kao prioritet koji se odnose na barijere
koje ometaju efikasnu komunikaciju sa struénjakom prilikom
dobijanja zdravstvenih informacija.

Kao najvetu barijeru u komunikaciji sa struénjakom roditelji
navode  nerazumevanje, nedostatak  empatije i
nezainteresovanost za probleme koje porodica ispoljava
(51%).

Zatim, sledi da prilikom razgovora sa stru¢njakom ne znaju
da determiniSu, zbog obimnosti informacija, prioritete u
daljem postupanju sa detetom.

Kvalitativne karakteristike poput razumljivosti, sadrZajnosti,
sveobuhvatnosti, korisnosti, kvaliteta je svega Cetvrtina
ispitanika (25,6%) ocenila najve¢om ocenom. Informacije
koje roditelji dobijaju od struCnjaka se najvise odnose na
rehabilitaciju (65%), dijagnozu deteta (58,7%) i naCine
postupanja sa detetom (55,8%).

Pitanja usmerena ka roditeljima u odeliku Informaciie o
okruZenju se tiCu aspekta prosledivanja informacija u Sirem
okruZenju. Uvidamo da iskustva i preporuke ljudi iz
okruZenja imaju znagajan uticaj na donoSenje odluke za
dete (tabela 9).

Tabela 9. Participacija roditelja na internetu
Table 9. Participation of parents on internet

STAVKA DA NE

1. Da li ste clanovi | 71 33
udruzenja ili grupa podrske | (68,3%) (31,7%)
na internetu?
2. Da li pohadate online | 34 70
seminare i radionice koje | (32,7%) (67,3%)
se tiCu zdravlja i / ili stanja
Va$eg deteta?

3. Da li se oslanjate na tuda | 68 36
iskustva i preporuke u | (654%) (34,6%)
procesu donoSenja odluke
za dete i porodicu?

4. Da li Vam drugi roditelji ili | 75 29
prijatelji prosleduju | (72,1%) (27,9%)
informacije  koje nadu na
internetu a u vezi su sa
zdravljem/stanjem  Vaseg
deteta?

5. Da li uvazavate preporuke | 86 18
drugih  roditelia  prilikom | (82,7%) (17,3%)
izbora struénog lica koji ¢e
biti primarno zaduZzen za
VaSe dete?

6. Da li informacije koje | 70 34
saznate na internetu | (67,3%) (32,7%)
prosledujete drugim
roditeljima?

7. Da i diskutujete sa
drugim roditeljima,
posredstvom drustvenih
mreza, o informacijama na
koje ste naiSli u vezi sa
zdravljem ili stanjem Va3e
dece?

82 2
(78,8%) (21,2%)

Diskusija

Jedan od izazova u ovom istrazivatkom radu jeste
disproporcija izmedu uzoraka, pri ¢emu su neke grupe
znatajno manje zastupliene (osobe muskog pola, osobe iz
seoskih sredina, osobe zaposlene u zdravstvenom sektoru).
Svaki upitnik zasnovan na samoproceni se mora nositi sa
rizikom da ispitanici mogu davati socijalno pozeljne
odgovore, $to potencijaino moze da oteza uvid u stvarnu
sliku trenutnih de3avanja. Vazno je napomenuti da na
naSem govornom podruéju nedostaje dovoljno istraZivanja
koja se bave informisanjem roditelja dece sa smetnjama u
razvoju ifili hroninim bolestima, $to otezava uporedivanje
sa lokalnim studijama.

Moguce objadnjenje za dobijene rezultate jeste Cinjenica da
veliki broj dece sa smetnjama u razvoju nisu
dijagnostikovana do polaska u Skolu, ili sa druge strane
imaju usluznu/radnu dijagnozu. Studija sprovedena u
Kuvajtu 2015. godine (9) sa roditeljima dece sa smetnjama
u razvoju navodi da tematika pretrazivanja informacija zavisi
od vremenskog razmaka od postavijanja dijagnoze.
Neposredno po postavijanju dijagnoze, roditelji su najvise
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zainteresovani za informacije o samoj dijagnozi, prognozi i
modalitetima obrazovnog programa. Medutim, kako vreme
prolazi, fokus roditelia se pomera ka informacijama o
nadinima komunikacije sa detetom, suofavanju sa
porodiénim  problemima i  pospeSivanju  detetove
samostalnosti u aspektima brige o sebi. Yardi i saradnici (5)
su otkrili da sadrzaj informacija koji roditelji pretraZuju zavisi
od toga da li se roditelji pripremaju za posetu stru¢nom licu
ili da li pretrazuju informacije nakon obavljene posete.
IstraZivanje koje potvrduje naSe rezultate sprovele su
Bernhardt i Felter (10) koje navode da su majke u njihovom
istrazivanju koristile internet za pretraZivanje informacija
koje se ticu leCenja datog pedijatrijskog stanja kao i savete
za roditeljstvo i razvoj deteta.

Uprkos €injenici da je internet postao izuzetno popularan i
neophodan za svakodnevno funkcionisanje poslednje tri
decenije, istrazivanja dosledno pokazuju da je lekar
najvazniji izvor informacijama roditeljima (11). Razlog lezi u
tome Sto po rodenju deteta roditelji prvo stupaju u interakciju
sa zdravstvenim radnicima (lekarima i medicinskim
tehnicarima) Gija je uloga, u pracenju detetovog razvoja i
donoSenje odluka za dalja postupanja, duze vremena u
proSlosti bila dominantna. Studija sprovedena u Finskoj
2012. godine (12) navodi da je 72% roditelja, kao primarni
izvor informacija navelo lekara. Takode, studija sprovedena
u SAD-u 2010. godine (13) istiCe da roditelji dece sa
poremecajem paznje i hiperaktivnosti (engl. Aftention Deficit
Hyperactivity Disorder — ADHD)  kao primarni izvor
informacija navode pedijatre u 86% slucajeva a sledece po
redu lekare porodiéne medicine (65%).

Roditelji su naglasili koliko je vazno njihovo ugestvovanje u
procesu dono3enja odluka za njihovo dete, a to nam
potvrduju i inostrana istraZivanja koja su se bavila ovom
problematikom. Istrazivanje sprovedeno u Portugalu 2014.
godine (14) isti¢e da se uklju¢enost roditelja povezuje sa
idejom participacije roditelja u procesu nege, le¢enja ili
rehabilitacije na aktivan i informisan naéin, u partnerstvu sa
struénjacima. Ono S$to se navodi kao prepreka jeste
nedostatak adekvatnih informacija Sto je preduslov za
razmatranje daljih koraka, poput hirurSkih intervencija,
medikamentoznog le¢enja ili metoda rehabilitacije. Vecina
roditelia posmatra proces dono3enja odluka kao
partnerstvo, te su i sami davali prednost struénjacima koji ¢e
im obezbediti informacije u skladu sa njihovim potrebama i
preferencijama. DonoSenje odluka koje se tiCu dece
prouzrokuju dodatni emocionalni stres jer informacije o
stanju, metodama le€enja i/ili rehablitiacije mogu da budu
preplavijujuée. Odluke koje se donesu mogu da imaju
ozbiline i dugoroéne posledice po dete. Roditelji u takvim
situacijama traze podrsku od strane struénjaka i moguénost
da se ukljue u dvosmeran oblik komunikacije koji iziskuje
aktivno slu3anje, delenje informacija i dono$enje odluka.
Istrazivanja svakako ukazuju na pozitivnu korelaciju izmedu
informisanosti roditelja i aktivne participacije u donoSenju
odluka (15, 16). Madrigal i saradnici (17) su istraZivanjem
dosli do podatka da veéina porodica dece na pedijatrijskoj
intenzivnoj nezi Zeli deliti donoSenje odluka sa lekarom
(51,6%) ili doneti samostalno odluku (33,7%).

Nekoliko studija je pokazalo da roditelji traze podrSku
posredstvom druStvenih mreZza i da socijalna podrska na
drustvenim mreZzama omogucava roditeljima da se suoce sa
svojim emocionalnim stanjem, pronalaZenju resursa i
planiranju i donoSenju odluka u vezi sa detetovom
buduénosti (18). Povezivanje sa drugim roditeljima koji
imaju sliéna iskustva Cesto smanjuje ose¢aj usamljenosti i
teskobe. Znalaj gradenja poverenja i veza u online
zajednicama omogucéava roditeljima da dobiju savete od
drugih, da koriste isti zajednicki jezik, da budu tretirani kao
jednaki i da su konstantno tu jedni drugima kao podrska
(19). Pokazalo se da roditelji najbolje dolaze do informacija,
uce i suoCavaju se sa emocionalnim izazovima odgajanja
dece sa smetnjama u razvoju ili sa hroniénim oboljenjima
kada imaju podrSku drugih roditelja sa sli¢nim iskustvima.
Mladi roditelji poslednjih godina tu podrsku pronalaze putem
druStvenih mreza i naroCito se pokazao popularan
Facebook kojeg, u SAD, koriste skoro sve majke starosti 18-
29 godina bez obzira na rasu i socioekonomski status (20).
lako je partnerstvo sa struénjakom, bazirano na uzajamnom
postovanju i podrici, neophodno za povoline porodi¢ne
ishode, studije pokazuju da roditelji nekada daju prednost
drugim roditeliima kao pouzdanim izvorom informacija.
Mackintosh, Myers i Goin — Kochel (21) u svojoj studiji sa
498 roditelja dece sa poremecajem iz spektra autizma iz
Sest zemalja engleskog govornog podrucja, su pokazali da
od sedam razli¢itih izvora informacija najucestaliji izvor istih
jesu drugi roditelji dece sa istom smetnjom. Roditelji ne
traze informacije samo od drugih roditelja, nego savete
bazirane na iskustvu i za one za koje smatraju da imaju
kredibilitet prolaskom kroz sliéne okolnosti.

Zakljucak

Internet poseduje potencijal da bude izvor Kkorisnih
informacija roditelima na jedan pogodan naéin uz
poStovanije privatnosti ali, isto tako, moze da izazove osecaj
teskobe i preplavijenosti informacijama, naro€ito ukoliko se
nekriticki razmatraju. Ne postoje naéini kojima moZemo u
potpunosti prevenirati pretrazivanje zdravstvenih informacija
od strane roditelia na internetu, ali moZzemo promovisati
odgovorno koriStenje istog.

Preporuéene mere ukljuCuju delovanje u pravcu podsticanja
roditelja na adekvatne, proverene izvore informacija poput
internet stranica zdravstvenih ustanova i medicinskih
Casopisa i ohrabrivanje da postavljaju pitanja i izrazavaju
neduomice povodom dostupnih informacija. Preduslov
navedenoj meri je ohrabrivanje struénjaka na znaCaj
otvorene komunikacije sa roditelima zasnovane na
poverenju i ukljuéivanje roditelia u sve segmente bavljenja
sa detetom.

Za struénjake koji rade s osetljivim grupama ljudi, poput
roditelja koji se brinu o zdravlju svoje djece, preporucljivo je
pro¢i kroz edukaciju o razvoju vestina komunikacije
(asertivnosti, aktivnog slu3anja, empatskog pristupa).
Takode, preporuCuje se priprema paketa informacija u
ustanovama u obliku broSura za odredena oboljenja/stanja
koja se mogu ponuditi roditelima u toku razgovora
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razgovora koje bi pruzale smernice za postupanje,
mogucnosti leCenja/rehabilitacije i spisak relevantnih
institucija kojima se roditeli mogu obratiti za dodatnu
podrsku. Vazno je  zajedno sa roditeljima razmotriti
verodostojnost i autenti¢nost informacija sa interneta kao vid
prevencije pronalaska neproverenog sadrzaja.

Ovaj rad predstavlja poziv zdravstvenim radnicima i
saradnicima da nastave istrazivanja u ovoj oblasti kako
bismo se mogli nositi sa svim izazovima koji tehnolo$ki
napredak donosi.
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