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SAZETAK

Provedeno je istrazivanje imalo za cilj doprinijeti konceptualizaciji temeljnih domena kvalitete
zivota obitelji s djecom s teSko¢ama u razvoju u Republici Hrvatskoj i osvjeStavanju uloge
drustva u zivotnom iskustvu ovih obitelji, ukazati na razinu informiranosti obitelji o zajam¢enim
pravima i na inicijative koje obitelji imaju u ostvarivanju vlastitih prava te na o¢ekivanja koje
obitelji imaju od sustava potpore u drustvu kroz prikazivanje znacajnih dogadaja u zivotu ovih
obitelji koji su oblikovali sam zivotni tijek, iskustva i oCekivanja. Socijalni model invaliditeta
vazan je teoretski koncept ovog istrazivanja iz razloga $to je proizaSao iz pokreta osoba s
invaliditetom i podloga je za promjenu perspektive u promisljanju polozaja osoba s invaliditetom i
njihovih obitelji u drustvu te odgovornosti drustva za nastanak invaliditeta (Rioux & Carbert,
2003., Shakespeare & Watson, 2002., Bynoe, Oliver, Barnes, 1991). Socijalni model se oslanja na
pristup ljudskih prava u podrucju invaliditeta, koji je vazan iz razloga postizanja socijalne pravde
temeljem ljudskih prava, Sto je pak preduvjet za socijalnu inkluziju svih ¢lanova drustva i u
konacnici vazan za razvoj zajednice koja poStuje 1 uvazava prava svakog ¢ovjeka i implementira
ih kroz sustave potpore (Wronka, 2008., Zavirsek, 2009).

U tom smislu ovim istrazivanjem je predstavljen kontekst hrvatskog drustva i njegov doprinos
kvaliteti Zivota obitelji s djecom s teSko¢ama u razvoju iz perspektive roditelja djece s
intelektualnim tesko¢ama kroz biografski pristup i metodologiju zivotnih pri€a. Istrazivanje se
temelji na uvazavanju misljenja i iskustava roditelja djece s teSkoama u razvoju vezano uz
kvalitetu zivota njihovih obitelji, a s ciljem uvida u tijek Zivota obitelji kako bi se otkrili znacajni
dogadaji, faktori koji su doprinijeli tim dogadajima 1 preporuke za razvoj podrSke u zajednici kako
bi kvaliteta Zivota ovih obitelji bila bolja, a prava implementirana. Kroz kvalitativni metodoloski
pristup biografskih studija prikupile su se Zivotne pri¢e 9 obitelji s djecom s intelektualnim
teSko¢ama u tri regionalna srediSta u Republici Hrvatskoj, a to su Zagreb, Osijek i Split.
Znanstveni doprinos je u koriStenju suvremenog koncepcijskog promisljanja polozaja osoba s
invaliditetom 1 njihovih obitelji u druStvu koji govori o odgovornosti drustva u stvaranju
invaliditeta kroz fizi¢ke, psihi¢ke i socijalne prepreke. Ovaj suvremeni pristup uvazava pravo
izjaSnjavanja, zastupanja 1 uvaZavanja osoba s invaliditetom 1 njihovih obitelji 1 time na pravi
nacin daje smjernice za promjene i razvoj sustava podrSke u zajednici u skladu sa svjetskim 1

europskim strategijama iz ovog podrucja.

Klju¢ne rijeci: obitelji s djecom s intelektualnim teSko¢ama, koncept kvalitete Zivota obitelji,

Zivotne price



ABSTRACT

The research aims to contribute to the conceptualization of basic domains of quality of life of
families with children with disabilities and to address the role of society in life experience of this
families, indicate the level of information families have about guaranteed rights, initiative that
families have in ensuring their rights and their expectations for support system in society trough
representation of main events in the life of these families that formed their life flow, experiences and
expectations.

Social model of disability is important theoretical concept of this research because it was drawn
from the movement of persons with disabilities and represents a foundation for perspective change
when considering position that persons with disabilities and their families have in the society and
considering responsibility of society in formation of disability (Rioux & Carbert, 2003,
Shakespeare & Watson, 2002., Bynoe, Oliver, Barnes, 1991). Social model is based on the principle
of human rights in the area of disability, which is important for achieving social justice on the basis
of human rights which is also a prerequisite for social inclusion of all members of society and,
finally, also important for the development of community that respects and accepts the rights of
every person and implements them trough systems of support (Wronka, 2008., Zavirsek, 2009).

In that sense, in this research the context and contribution of Croatian society to the quality of life of
families with children with disabilities is presented from the perspective of parents of children with
intellectual disabilities through biographic approach and life story methodology.

Research is based on respecting opinions and experiences of parents of children with disabilities
about the quality of life of their families in order to provide insight in the family life flow to discover
main events, factors that contributed to them and to provide recommendations for the development
of community to ensure the better quality of life and implementation of rights. Qualitative
methodology was used to collect life stories of 9 families from three regional centres of Republic of
Croatia, Zagreb, Osijek and Split. Scientific contribution of this research is using contemporary
concept to reflect on position of persons with disabilities and their families in the society which
considers society responsible for creating disability trough physical, psychical and social barriers.
This contemporary approach respects the right to declaration, representation and respect of persons
with disabilities and their families and thereby provides guidelines for change and development of

support system in community according to world and European strategies for this area.

Key words: families with children with intellectual disabilities, family quality of life, life stories



SADRZAJ:
1. UVOD 1
1.1.UVOD U TEORETSKE KONCEPTE 1

1.2. POVIJESNI PRISTUPI INVALIDITETU-DOPRINOS RAZVOJU NOVE 3
PARADIGME INVALIDITETA

1.2.1. Medicinski/socijalni model invaliditeta 4
1.2.2. Pokret osoba sa invaliditetom 9
1.2.3. Razvoj studija invaliditeta 12
1.24. Koncept ljudskih prava 15

1.3. KONCEPT KVALITETE ZIVOTA POJEDINCA I NADOGRADNJA 20
KONCEPTA U PODRUCJU INVALIDITETA

13.1. Terminolosko odredenje i definicija kvalitete Zivota 21
13.2. Razvoj podrucja kvalitete Zivota i pristupi u konceptualizaciji kvalitete 22
Zivota

1.4. KONCEPT KVALITETE ZIVOTA OBITELJI KOJE IMAJU CLANOVE S 32
INVALIDITETOM

1.5. DRUSTVENA PROMISLJANJA O OBITELJIMA S CLANOVIMA S 43
INVALIDITETOM U HRVATSKOJ U DRUGOJ POLOVICI 20. STOLJECA

15.1. Istrazivanja u Republici Hrvatskoj usmjerena na djecu s teSkocama u 48
razvoju i njihove obitelji u drugoj polovici 20. stolje¢a i na pocetku 21.
stoljeca

16. AKTUALNA SOCIJALNA POLITIKA, SUSTAV SOCIJALNE SKRBI | 58

ZAJAMCENA PRAVA ZA DJECU S TESKOCAMA U RAZVOJU I NJIHOVE
OBITELJI

1.7. USPOREDBA MREZE SOCIJALNIH USLUGA I SERVISA TEMELJEM 71
ZAJAMCENIH PRAVA U RAZLICITIM REGIJAMA U REPUBLICI
HRVATSKOJ

2. PROBLEM I CILJ ISTRAZIVANJA 78
3. METODOLOGIJA ISTRAZIVANJA 79
3.1. NARATIVNI PRISTUP 79
3.2. SUDIONICI ISTRAZIVANJA 81
3.3. NACIN PRIKUPLJANJA PODATAKA 84
34. MODEL ZNACAJNIH DOGAPAJU U ZIVOTNOM TIJEKU 87

4. NALAZI ISTRAZIVANJA 93
4.1. ZIVOTNE PRICE OBITELJI IZ REGIJE SREDISNJA HRVATSKA 93
4.1.1. Zivotna pri¢a prve obitelji iz grada Zagreba 93

4.1.2. Zivotna pri¢a druge obitelji iz grada Zagreba 119

4.1.3. Zivotna prita trece obitelji iz grada Zagreba 142

4.2. ZIVOTNE PRICE OBITELJI IZ REGIJE SLAVONIJA 159
4.2.1. Zivotna pri¢a prve obitelji iz grada Osijeka 159

4.2.2. Zivotna prita druge obitelji iz grada Osijeka 174

4.2.3. Zivotna pria trece obitelji iz grada Valpova 190

4.3. ZIVOTNE PRICE OBITELJI IZ REGIJE DALMACIJA 202
4.3.1. Zivotna pri¢a prve obitelji iz grada Splita 202

4.3.2. Zivotna pri¢a druge obitelji iz grada Makarska 215



4.3.3. Zivotna pri¢a trece obitelji iz grada Splita

4.4. USPOREDBA DOMENA I POKAZATELJA KVALITETE ZIVOTA
OBITELJI MEDPU REGIJAMA

4.5. USPOREDBA PREPORUKA ZA UNAPRJEDENJE SUSTAVA POTPORE
PREMA REGIJAMA

4.6. DOPRINOS SOCIJALNOG KONTEKSTA KVALITETI ZIVOTA
OBITELJI U HRVATSKOJ

5. ZAKLJUCAK

6. LITERATURA

231
246

264

277

287
293



1. UvOD

1.1. UVOD U TEORETSKE KONCEPTE

Kada se promislja o konceptu kvalitete Zivota obitelji s djecom s teSko¢ama u razvoju nuzno
je obuhvatiti svaki dogadaj i iskustvo koji doprinose nacinu i tijeku zivljenja ovih obitelji;
zatim dozivljaje ¢lanova obitelji vezano uz odredena iskustva i dogadaje; odnose koji postoje
izmedu Clanova obitelji, Sire obitelji, prijatelja i lokalne zajednice u kojoj obitelji zivi te
drustveni kontekst koji odreduje pristup i podr§ku ovim obiteljima. Suvremeno poimanje
invaliditeta naglaSava odgovornost drustva za nastanak invaliditeta, u smislu ne moguénosti
da osoba i njezina obitelj budu aktivno ukljuceni u zajednicu u kojoj zive i ostvaruju potrebnu
potporu koju drustvo treba osigurati. U tom smislu vazno je predstaviti kontekst kojim su
povijesno osobe s invaliditetom, djeca s teSkoama u razvoju i njihove obitelji bile okruzene
te obuhvatiti i sam proces promjena konteksta koji se odrazio na tijek zivota osoba s

invaliditetom i njihovih obitelji.

U tu svrhu u sljede¢im poglavljima biti ¢e prikazani pristupi invaliditetu kroz povijest,
medicinski i socijalni model pristupanja invaliditetu, koji su kontekstualno oblikovali tijek
zivota osoba i njihovih obitelji te su utjecali takoder na stvaranje termina kojima su ove osobe
bile oznacene kroz povijest. U skladu s navedenim naglasak ¢e se staviti na drustveno
konstruirano znanje odnosno promis$ljanje o ovim osobama i njihovim sposobnostima te
o¢ekivanjima koje drustvo ima od njih. Kada je o terminologiji rije¢, termin osobe s
invaliditetom® se danas sluzbeno koristi u Republici Hrvatskoj, odnosno na taj nadin je
preveden termin people with disabilities u Zakonu o potvrdivanju Konvencije o pravima
osoba s invaliditetom i Fakultativnom protokolu uz provedbu Konvencije o pravima osoba s
invaliditetom (Hrvatski sabor, 2007). Razumijevanjem pojma invaliditet u kontekstu
socijalnog modela invaliditeta naglasak se stavlja na doprinos okoline u stvaranju
nemogucnosti za ove osobe i1 njihove obitelji u druStvu iz razloga ne postojanja uvjeta za
njihovo ravnopravno ukljudivanje u zajednicu S§to posljedi¢éno vodi njihovoj izolaciji,

segregaciji 1 diskriminaciji temeljem zajamcenih prava. Medutim prijevod 0sobe s

! Termin invaliditet i osobe s invaliditetom prijevod je engleskog termina disability i nalazi se u Zakonu o potvrdivanju
Konvencije o pravima osoba s invaliditetom i Fakultativnom protokolu uz Konvenciju o pravima osoba s invaliditetom
(Hrvatski sabor, 2007), kojim je Hrvatska ratificirala Konvenciju.

Vije¢e UN-a upozorilo je kako prijevod invaliditet nije u skladu s konceptom socijalnog modela i kako Hrvatska treba
razmisljati o promjeni termina. U Republici Sloveniji koristi se termin osobe zmanjenih zmnoZnosti (0sobe smanjenih
mogucénosti), $to terminoloski odgovara konceptu socijalnog modela i pristupu ljudskih prava. U ovom radu koristiti ¢e se
termin invaliditet i osobe s invaliditetom, ali na nacin da on pretpostavlja drustveno konstruiranu ne mogucnost

da osoba bude aktivni ¢lan drustva, a ne nesposobnost same osobe ( invalid= znaci nesposoban, nevaljao).



invaliditetom nije adekvatan u hrvatskom jeziku, iz razloga §to sam termin stavlja fokus na
osobu i njezine ne sposobnosti. Termin invalid potjece od latinske rijec¢i invalidus $to znaci
slab, nemocan, nejak, bezvrijedan 1 slicno. U tom kontekstu koriStenje termina osobe s
invaliditetom znaéio bi ukazivanje na osobe koje su slabe, nemoc¢ne ili nevrijedne sto je
pogre$no odnosno u suprotnosti s pristupom ljudskih prava i suvremenim poimanjima ovih
osoba. U ovoj doktorskoj disertaciji naglasak se stavlja na vrijednosti koje ove osobe imaju,
dok se okolnosti u druStvu, pri ¢emu se misli na vrijednosti, norme, ocekivanja i sustave
potpore, smatraju slabima, nejakima i nevrijednima odnosno invalidnima, upravo onda ako
svojim polazistima iskljucuju svjesno ove osobe i njihove obitelji iz drustva. Medutim, s
obzirom na ¢injenicu kako je terminologija osobe s invaliditetom i djeca s teSko¢ama u
razvoju za sada sluzbena u Republici Hrvatskoj, jer je rezultat prijevoda Konvencije o
pravima osoba s invaliditetom (2006), koja je potpisana i ratificirana, te je takoder i rezultat
izjasnjavanja samih osoba vezano uz terminologiju koju oni Zele da se koristi kada se o njima
govori, navedeni termin koristiti ¢e se kao takav u ovoj doktorskoj disertaciji. Namjera je
ovog doktorskog rada prikazati osobe s invaliditetom i njihove obitelji kroz naglaSavanje
druStvenog konteksta i ulogu drustva u nastajanju i odrzavanju nemogucnosti za ravnopravno
ukljucivanje i sudjelovanje osoba i njihovih obitelji u zajednici. Terminologija u podrucju
invaliditeta, kako ovo podrucje naziva hrvatsko zakonodavstvo i politika, svakako treba biti
ponovno promis$ljena i izmijenjena u skladu sa socijalnim modelom i pristupom ljudskih

prava.

Nakon prikaza modela pristupa invaliditetu prikazati ¢e se pokreti za borbu za ljudska prava
koji su bili usmjereni na osvjestavanje o potlacenosti i diskriminaciji te su pozivali drustvo na
odgovornost i promjene na nacin razvoja sustava potpore u zajednici koja brine za svoje
gradane 1 pruza im jednake moguénosti. Nakon toga biti ¢e terminoloski odredena i definirana
kvaliteta zivota pojedinca kao koncept te povezana s utjecajem okolinskih ¢imbenika na
oblikovanje tijeka Zzivota osoba s invaliditetom, prvenstveno osoba s intelektualnim
teSkocama. Zatim Ce se naglasak staviti na razvoj koncepta kvalitete Zivota obitelji koji imaju

¢lanove s invaliditetom, odrednice koncepta i njegovo razumijevanje.

Slijediti ¢e prikaz nacionalnog konteksta u odnosu prema obiteljima koji imaju djecu s
teSko¢ama u razvoju u smislu prikaza nacionalne socijalne politike, koja je oblikovala okvir
za pristupanje ovim osobama i njihovim obiteljima te doprinijela organizaciji podrske kroz

sustave u drugoj polovici 20 stolje¢a. Potom Ce se prikazati nalazi istrazivanja koja su bila



usmjerena na obitelji s C¢lanovima s invaliditetom u Republici Hrvatskoj u podrucju
edukacijske-rehabilitacije i socijalnog rada. U zasebnom poglavlju biti ¢e opisana prava koja
se jamce djeci s teSko¢ama u razvoju i njihovim obiteljima danas u sklopu aktualne socijalne
politike, koja ima za cilj biti uskladena s Konvencijom o pravima djece (1989) i Konvencijom
0 pravima osoba s invaliditetom (2006). Zatim slijedi poglavlje koje prikazuje sustave potpore
organizirane za obitelji s djecom s teskocama u razvoju na regionalnim razinama u sredistima
Zagreb, Osijek i Split. Temeljem navedenih poglavlja koja se ticu nacionalnog konteksta u
Republici Hrvatskoj vezanog uz obitelji s djecom s teSkoama u razvoju oblikovati ¢e se

problem ovog kvalitativnog istrazivanja.

1.2. POVIJESNI PRISTUPI INVALIDITETU - DOPRINOS RAZVOJU
NOVE PARADIGME INVALIDITETA

U poglavlju Povijesni pristupni invaliditetu — doprinos razvoju nove paradigme
invaliditeta, opisani su razli¢iti modeli pristupa invaliditetu: medicinski model pristupa
invaliditetu, socijalni model pristupa invaliditetu i pristup ljudskim pravima. Definiranjem
medicinskog modela pristupa invaliditetu stavljen je naglasak na isklju¢ivanje osoba s
invaliditetom iz drustva, rehabilitaciju, institucionalnu skrb i1 segregirane uvjete Zivota.
Pojasnjeni su ,,koncept normalnoga “ i ,,koncept ranjivosti, kroz navodenje pet izazova s
kojima se osobe s invaliditetom susre¢u u druStvima koja su isklju¢iva. Naglasena je
potreba za promisljanjem drustvene odgovornosti u nastanku invaliditeta koji se temelji na
socijalnom modelu pristupa invaliditetu. Objasnjena je uloga socijalnog modela pristupa
invaliditetu kao osnova za mnoge prekretnice u polozaju osoba s invaliditetom u drusStvu.
Prikazana je usporedba britanskog socijalnog modela i socijalnog modela razvijenog u
podrucju Sjedinjenih Americkih Drzava 1 Kanade, te je ukazano na kritiku bipolarnog
socijalnog modela, koji isklju€uje individualnu razinu u tumacenju invaliditeta. Prikazan je
pokret osoba s invaliditetom kroz objasnjavanje njegova znacaja i uloge koju je imao u
mijenjanju socijalne politike i osnaZivanju osoba s invaliditetom.

Nova paradigma invaliditeta predstavlja promjenu pristupa invaliditetu iz medicinskog
modela pristupa u pristup socijalnog modela koji se treba oslanjati na pristup ljudskih prava,
odnosno uvazavanje temeljnih nacela Konvencije o pravima osoba s invaliditetom (UN,
2006). Nacela Konvencije polaze od postivanja urodenog dostojanstva, osobne autonomije
ukljucujuéi slobodu osobnog izbora i neovisnost osoba, nediskriminacije, punog i u¢inkovitog
sudjelovanja 1 uklju¢ivanja u drustvo, postivanja razlika 1 prihvac¢anja osoba s invaliditetom
kao dijela ljudske raznolikosti 1 Covjecnosti, jednakosti mogucnosti, pristupacnosti, jednakosti

izmedu muskaraca i Zena te poStivanja razvojnih sposobnosti djece s teSko¢ama u razvoju 1



postivanja prava djece s teSkocama u razvoju na o¢uvanje vlastitog identiteta. Jedino pristup
ljudskih prava u punom smislu njegovog provodenja omogucuje postizanje dobre kvalitete

Zivota osoba s invaliditetom, djece s teSko¢ama u razvoju i njihovih obitelji.

1.2.1. Medicinski / socijalni model invaliditeta

“U nekoj mjeri mi smo ostavljeni po strani, izvan, ili bolje receno imamo posebnu poziciju u
drustvenoj svakodnevici , dok vecina ljudi podrazumijeva da joj bezuvjetno pripada”

(Hunt, 1966, u Shakespeare, 1998, str.8)

Objasnjavanje razlika izmedu medicinskog 1 socijalnog modela pristupa invaliditetu ukazuje
na dva razliita promisljanja o prirodi invaliditeta, te doprinosi razli¢itom razumijevanju

uloga i mogucnosti koje osobe s invaliditetom imaju u drustvu.

Medicinski pristup invaliditetu usmjeren je na oStecenje koje osoba ima, a koje utjeCe na
¢injenicu da osoba ne moze doprinositi drustvu. Ostecenje koje osoba ima je odredeno kao
drustveno nekorisno, nenormalno i moralno lose, pa ga rehabilitacijom i medicinskim
pristupom treba ,,popraviti®, te na taj nacin omoguditi da osobe s invaliditetom ipak pridonose

drustvu u kojem zive (Brisenden, 1986).

Razumijevanje invaliditeta kao ,,patoloske pojave” u odnosu na druStveno konstruirano
poimanje ,,normalnoga‘“ ima svoj temelj u razumijevanju prirode ljudskih bica i njihove biti
(Finkelstein, 1998). Da bi se razumjela priroda 'tijela koje je invalidno' potrebno je zapoceti s
razumijevanjem koncepta ,,normi i ,,normalnog tijela* (Davis, 2006). Ako se polazi od ove
perspektive onda postaje jasno kako problem nije u samim osobama nego u drustvenoj
konstrukciji normalnosti. Drustvo je ono koje kreira norme i o¢ekivanja za funkcioniranje
drustvenog uredenja, jer normiranost nije Kkarakteristika ljudske prirode po sebi.
Industralizacija je jedan od drustvenih proces, koji dovodi do onemogucavanja osoba s
invaliditetom da budu aktivno uklju¢ene u drustvo, jer osobe s invaliditetom ne mogu
doprinositi efikasno na trziStu rada, pa time dobivaju oznaku ,nepotrebnih® i
,heupotrebljivih® odnosno pripadaju u kategoriju ,,patoloskog”, a ne ,,normalnog® (Davis,
2006).

Pojam normalnoga, kao onoga §to je drustveno korisno i ocekivano, zapravo pretpostavlja

karakteristiku koja nije podlozna ranjivosti (Hunt, 1966). Naprotiv, ljudska bi¢a su po svojoj



prirodi iznimno ranjiva, ranjivija od drugih vrsta, u skladu s tim osobe s invaliditetom kao
najranjivija skupina, zapravo su u najvecoj mjeri ljudi prema biti ¢ovjeka. Svako ljudsko bice,
da bi bilo Sto manje ranjivo treba sustav podrske u zivotu, o kojem ovisi i1 koji ga ¢ini
osposobljenim za svakodnevno funkcioniranje, kao na primjer: nezamislivost svakodnevnog
ivota i funkcioniranja drustva bez elektri¢ne energije danas. Covjek kao drustveno bice
Kreirao je taj sustav koji mu je podrska za zivljenje i koji pretvara njegovu ranjivost u snagu
(Hunt, 1966).

Autor Hunt (1966) navodi pet izazova koje osobe s invaliditetom dozivljavaju u odnosima u
drustvu, a koje govore o strahu, predrasudama, ranjivosti i drustvenoj konstrukciji
,hormalnog®. Prvi izazov je ,,biti nesretan, koji govori o iskustvu loSe sre¢e, nemoguénosti,
siromastvu, a koje osjecaju osobe s invaliditetom kroz ograni¢enja u svom zivotu. To znaci ne
imati mogucénost za brak, djecu, posao i nemogucnost kontrole nad odlukama u svojem
zivotu. Drugi izazov je ,,biti bezvrijedan“, odnosno ne biti u mogucnosti doprinositi
materijalna dobra za zajednicu. Ovaj izazov vezan je uz doba industralizacije i stvaranje
kategorije ,,biti koristan“ i doprinositi, §to poprima moralnu dimenziju onoga $to je dobro i
ispravno. Treéi izazov je ,,biti drugaciji, ,,biti nenormalan®, dok vecéina onih koji su oznaceni kao
,normalni doprinose drustvenom razvoju. Tu se postavlja pitanje $to jest normalno i koji je to cilj
koje osobe s invaliditetom trebaju posti¢i? Koji cilj je ,,normalnoga“? Znaci li to biti kao vecina?
Ako je tako, ta ideja teSko moZze biti ostvariva za osobe s invaliditetom. Znaci li to zadovoljavati
standarde koji su rigidni, i kao drustveno konstruirani, jedini ispravni? Cetvrti izazov kojeg navodi
Hunt (1966) proizlazi iz izazova biti drugaciji, 'biti manjina koje je drugacija od vecine'i predstavlja
,potlacivanje osoba s invaliditetom te njihovu diskriminaciju u drustvu. Peti izazov znaéi ,biti
bolestan®, biti u patnji, u nemoguénosti, ogranicen, u boli. Ovaj izazov govori o iskustvu koje
proizlazi iz ranjivosti ljudskog roda i govori o strahu, tragi¢nosti, gubitku, mra¢nom i nepoznatom, a
moralno predstavlja konotaciju ,,zZlog“ 1 ,,nepozeljnog. Tako invalidno tijelo predstavlja nesto

moralno loSe, jer nije korisno, drugacije je 1 podsjeca na ranjivost ljudskog roda.

Polaze¢i od medicinskog modela pristupa invaliditetu, vidljiv je njegov doprinos iskljucivanju osoba
s invaliditetom iz druStva zbog njihovog ostecenja, nemogucnosti da doprinose drustvu, ranjivosti i
strahu od bolesti kao moralno lose kategorije. Ako se polazi od toga da je razlog za isklju¢ivanje
ovih osoba drustveno stvoren, kroz odredivanje pojma normalnoga i ocekivanoga u drustvu, onda je
vazno usmjeriti paznju na razloge takvog kategoriziranja i pozvati na odgovornost drustvene

strukture koje su tome doprinijele.



Upravo socijalni model pristupa invaliditetu govori o drustvenoj konstrukciji ,,normi* i oslobada
osobe s invaliditetom odgovornosti za svoj invaliditet 1 pokusava razviti nova znanja koja govore o
potrebama ovih osoba i odgovornosti drustva za pruzanje prilika za njihovo ostvarenje. Socijalni
model invaliditeta vazno je razmotriti kao teoretski koncept ovog istrazivanja iz razloga Sto je
proizaSao iz pokreta osoba s invaliditetom i podloga je za promjenu perspektive u promisljanju

polozaja osoba s invaliditetom u hrvatskom drustvu i odgovornosti drustva za nastanak invaliditeta.

Socijalni model invaliditeta je ideolosko utemeljenje medunarodnog pokreta osoba s invaliditetom
unazad nekoliko desetljea. Prema ovom pristupu invaliditetu dva su glavna elementa koja
doprinose invaliditetu, jedan element je individualno konstruiran, a drugi drustveno konstruiran.
Prvi element pripada osobi, a proizlazi iz osteCenja, koja mogu biti fizicka, mentalna ili osjetilna.
Drugi element se moze izbjeci jer predstavlja socijalnu konstrukciju nemogucnosti, a proizlazi iz
teskoca u fizickoj i socijalnoj okolini, a koje spreavaju osobu da sudjeluje u potpunosti u Zivotu
zajednice (Bynoe, Oliver, Barnes, 1991).

Prema ovom modelu invaliditet je rezultat u vecoj mjeri interakcije osobe i drustva, nego §to je
pojava sama po sebi (Oliver, 1990, 1996, Bynoe, Oliver, Barnes, 1991). Rioux i Carbert (2003)
istiCu da su oStecenja u biti varijacije u ljudskim karakteristikama koje ne ogranicavaju potencijalni
doprinos drustvu nego zapravo doprinose razliCitostima kao mogucem doprinosu pojedinaca u
drustvu.

Socijalni model nazvan je ,,velikom idejom* Britanskog pokreta osoba s invaliditetom (British

Disability Movement). Razvio se kroz aktivizam Zajednice osoba s fizickim oStecenjima protiv

segregacije (Union of the Physically Impaired Against Segregation - UPIAS), a akademsku

vjerodostojnost postigao je radom autora Finkelstein (1980), Oliver i Barnes (1991) (prema

Shakespeare, Watson, 2002). U Velikoj Britaniji socijalni model je postao ideoloski test postojece

politike prema osobama s invaliditetom, pomocu kojeg je pokret ovih osoba uveo razliku izmedu

organizacija, javne politike, zakona 1 ideja koje su napredne i onih koje nisu odgovarajuce niti

prihvatljive za osobe s invaliditetom (Shakespeare, Watson, 2002).

Osnovna definicija socijalnog modela proizlazi iz dokumenta Zajednice osoba s fizickim
oSte¢enjima protiv segregacije (Union of the Physically Impaired Against Segregation) pod
nazivom Temeljni principi invaliditeta (Fundamental Principles of Disability) iz 1976. godine,
prema kojem se navodi ,,Drustvo je ono koje onemogucuje osobe s fizickim oste¢enjem, a u skladu

s tim invaliditet je nesto $to nastaje zbog nacina na koji su osobe drustveno izolirane i iskljucene iz



potpunog sudjelovanja u drustvu. Kako bi se ovo razumjelo nuzno je shvatiti razliku izmedu
fizickog ostecenja i drustvene situacije, koja zapravo kreira invaliditet osoba koje imaju neko
oStecenje* (Shakespeare, Watson, 2002, str.4). Oliver (1996) navodi kako se temeljem navedenoga
oSte¢enje definira kao nedostatak na dijelovima tijela ili cijelom organizmu, dok je invaliditet
nemogucnost ili sprijeCenost djelovanja uzrokovan suvremenom organizacijom drustva koja ne drzi
do ovih osoba i iskljucuje ih iz sudjelovanja u druStvenim aktivnostima. Prema ovoj definiciji
socijalni model sadrzi nekoliko znaajnih polazista. Prvo je da naglasava kako su osobe s
invaliditetom drustveno potla¢ene. Drugo, uvodi razliku izmedu ostecenja koje osobe imaju i
njihovog iskustva potlacenosti. Trece je da definira invaliditet kao drustveno konstruiranu stvarnost,
a ne samo kao oblik ostecenja (Shakespeare, Watson, 2002).

Socijalni model je iz dva razloga iznimno vazan za pokret osoba s invaliditetom (Disability
Movement). Prvi razlog je usmjerenost na uklanjanje prepreka iz okoline, jer prepreke
onemogucuje ukljucivanje ovih osoba u drustvo, §to doprinosi promjeni javne politike iz
medicinske skrbi i rehabilitacije u strategiju socijalnih promjena i osiguravanju podrske u zajednici

(Shakespeare, Watson, 2002).

Drugi razlog je puno vazniji za pokret osoba s invaliditetom, jer osnazuje sam osobe s
invaliditetom, koje postaju svjesne da krivnja nije u njima, nego u drustvu. Ne moraju se isklju¢ivo
osobe mijenjati i prilagodavati, ve¢ je odgovornost drustvo za provodenje potrebnih promjena.
Osobe vise ne osjeCaju samosazaljenje, nego ljutnju, koja ih pokrece i osnazuje da se bore za

jednakopravno gradanstvo zbog sustavno zakinutih prava (Shakespeare, Watson, 2002).

Razvojem socijalnog modela pristupa invaliditetu dogodile su se vazne, prethodno opisane,
promjene u druStvenom okruzju, jer se naglasila uloga i odgovornost druStvenog uredenja u
stvaranju invaliditeta, $to je dovelo do promjene javne politike i do osnazivanja osoba s
invaliditetom u zastupanju za svoja zajamcena prava. Naglasavanjem odgovornosti druStva za
nastanak invaliditeta, ukazalo se na sustavno krSenje prava osoba s invaliditetom i narusavanje

njihove kvalitete Zivota.

Medutim, postavlja se pitanje je li za kvalitetu zivota osoba s invaliditetom dovoljno samo
naglasavanje uloge i odgovornosti drustva? Sto je s odgovorno$céu osoba s invaliditetom za kvalitetu
vlastitog zivota? Na tragu navedenoga, autori Shakespeare i Watson (2002) kritiziraju bipolarni

socijalni model, koji striktno razlikuje individualno i drustveno, osteCenje i invaliditet. Kritika se



odnosi na zanemarivanje samih osoba s invaliditetom i problema koje imaju zbog svog ostecenja.
Autor Barnes (1999) takoder navodi kako je invaliditet ujedno i bioloski uvjetovan i drustveno
konstruiran, te kako je vazno uzeti u obzir i individualne karakteristike osoba s invaliditetom i
karakteristike okruzja u kojem zivi, kako bi se mogli stvoriti uvjeti za bolju kvalitetu Zivota u

zajednici.

Upravo zbog prethodno navedenoga britanski socijalni model dozivljava kritiku da zanemaruje
znacaj individualnih karakteristika osobe i probleme Kkoji proizlaze iz samog o$te¢enja. Svaka osoba
s invaliditetom ima potrebu za podrskom i u medicinskom i rehabilitacijskom smislu, koja je
usmjerena upravo na njih, pored nezaobilaznih potreba za promjenama u drustvenoj sredini, koje su

usmjerene na sprecavanje njihova potla¢ivanja, diskriminacije i isklju¢ivanja iz drustva.

Feministice French (1993), Morris (1996) i Thomas (1999) (prema Shakespeare, Watson, 2002),
koje su i same osobe s invaliditetom, isticu kako je oStec¢enje dio svakodnevnih osobnih iskustava
osobe i ne moze biti ignorirano u druStvenim teorijama ili politickim strategijama. Osobe s
invaliditetom nisu samo drustveno onemogucene osobe, nego su ujedno i osobe s oStecenjem, koje
imaju odgovornost za svoj zivot i potrebna ima je podrSka u svakodnevnom funkcioniranju na
drugaciji nacin u odnosu na podrSku osobama bez invaliditeta, ako navedeno zanemarimo, zapravo
ne uvazavamo ono §to je dio integriteta osoba s invaliditetom 1 Sto predstavlja sastavni dio njihovog

zivota (Shakespeare, Watson, 2002).

Kritika britanskog socijalnog modela, u literaturi vodi drugim pristupima socijalnom modelu koji
svoje korijene imaju u Sjevernoj Americi i Kanadi. Kroz usporedbu drugog nac¢ina razumijevanja
socijalnog modela i pristupa invaliditetu, koji se razvio u Sjevernoj Americi, sa britanskim
socijalnim modelom istice se prije svega i razlika u terminologiji. Prema ameri¢kom pristupu osobe
s invaliditetom su manjinska grupa koja je kao takva potlacena, ali se ne govori o invaliditetu kao
isklju¢ivo posljedici politike 1 socijalne potlacenosti (Shakespeare, Watson, 2002). Teoreticari 1
aktivisti iz Sjedinjenih Ameri¢kih Drzava razvili su termin osobe s invaliditetom (people with
disability), naspram termina onemogucéene osobe (handicaped people, disabled people)?, koji su

razvili britanski aktivisti.

2 Termin handicaped dolazi od hand in cap = ruka koja moli, a predstavlja polaziite kako su osobe koje imaju o3tecenje
prepustene same sebi, jer ih drustvo u potpunosti iskljucuje i diskriminira



Kanadski 1 americki autori Rioux i sur. (1994) i Davis (2006) (prema Shakespeare, Watson, 2002)
istrazuju vaznost drustvenih, kulturnih i politickih dimenzija koje utjeCu na invaliditet, ali pri tome
ovi autori ne rade razliku izmedu osteCenja (bioloska podloga) i invaliditeta koji je rezultat
isklju¢ivo drustvene konstrukcije. Pristup ovih autora polazi od promisljanja kako invaliditet treba
promatrati u Sirem drustvenom kontekstu, u Smislu nefleksibilnosti drustva da se prilagodi razli¢itim
potrebama pojedinaca. Prema ovom pristupu osoba ima osteCenje temeljem kojeg joj treba
omoguciti drugacije nacine ostvarivanja potreba, a drustvo treba stvarati mogucénosti za takvu
podrsku kako bi osoba s invaliditetom funkcionirala u drustvu sa svojim o$te¢enjem (Raphael,
Bryant, Rioux, 2006).

U Sjedinjenim Ameri¢kim Drzavama su uspjesno zazivjela gradanska prava i drustvene promjene,
bez razvoja 'snaznog' socijalnog modela, kakav se razvio u Velikoj Britaniji. Na sli¢an nacin su i
neki od aktivista u Velikoj Britaniji, na primjer aktivisti uklju¢eni u Zajednicu osoba s invaliditetom
za slobodu (The Liberation Network of People with Disabilities), razvili koncept prema kojem su
onemogucene osobe (handicaped people ili disabled people) osobe koje imaju svoje specifinosti i
pripadaju manjini, a ta manjina je potlacena. Ovaj pristup ne razvija radikalnu politiku usmjerenu na

osobe s invaliditetom (Shakespeare, Watson, 2002).

Pokret gradanskih prava i feministicki pokret u Sjedinjenim Ameri¢kim Drzavama, naglasio je
drustvenu konstrukciju nejednakog polozaja i vaznost ljudskih prava i politike oslobodenja te je
IMao snazan utjecaj na razvoj pokreta osoba s invaliditetom u svijetu, $to ¢e biti opisano U nastavku

rada.

1.2.2. Pokret osoba s invaliditetom

Vaznu ulogu, kao modeli u razvoju pokreta invaliditeta u borbi za socijalnu pravdu, jednakost i
nediskriminirajuée zakonodavstvo, imali su pokret gradanskih prava i feministicki pokret
(Shakespeare, 1993., Barton, 2001). Socijalni model pristupa invaliditetu, kao $to je prethodno
navedeno, takoder je imao vazan doprinos u osvjeStavanju potlacenosti i osnazivanju osoba s
invaliditetom u borbi za zajamcena prava. Pokret osoba s invaliditetom (Disability Movement)
zapoceo je 70-ih godina proslog stolje¢a upravo u Velikoj Britaniji i ima za cilj podrzavati i
ohrabrivati svoje ¢lanove, ali imaju i drugu funkciju, a to je kritizirati i poducavati one ¢lanove

drustva koji su izvan pokreta (Barton, 2001, Bynoe, Oliver, Barnes, 1991).



Autor Finkelstein (1998) navodi kako su postojale dvije grupe osoba s invaliditetom, prva
grupa su osobe koje zive u zajednici i ukljucene su U organizacije, bore se s preprekama koje
susrecu u zajednici, dok je druga grupa osoba ona koja je smjestena u bolnice i1 ustanove.
Upravo pokret invaliditeta zelio je povezati ove dvije skupine i osvijestiti ih kako je drustvo,
kroz ¢in solidarnosti i dobrotvornosti, skrbilo o osobama smjestajuéi ih u izolirane uvjete u
institucijama, a zapravo se polazilo od krivih pristupa. Razlog tome je da su bile oznacene kao
nesposobne da funkcioniraju u svakodnevnom Zzivotu i1 odvojene od javnosti, pa su
posljedi¢no postale nevidljive drustvu. U drustvenom uredenju se postavljalo pitanje ,,7ko ce
se brinuti za osobe s invaliditetom?“, a nije se razmatralo pitanje ,,Zasto ne postoji
odgovarajuca podrska u zajednici za osobe s invaliditetom, jednako onako kao Sto postoji za

osobe bez invaliditeta u svrhu javne koristi?* (Finkelstein, 1998, str. 37).

Borba drustvenih grupa koje su bile oznacene kao 'drugi' ili 'razli¢iti u negativnom kontekstu'
imala je za cilj razviti pogled kroz koji se kreira i naglasava pozitivna slika identiteta tih
drustvenih grupa (Barton, 2001). Drustveni pokreti imaju poseban znacaj kroz povijest, koji
proizlazi iz povijesnih i socio-ekonomskih uvjeta koji su doprinosili Zivotu pojedinaca i
skupina. Oni su usredotofeni na promjene u drustvu i njihovi prioriteti usmjereni su na
ostvarenje druStva koje je demokratsko i inkluzivno. Potreba za djelovanjem drustvenih
pokreta primjer je da postoje odredeni Kulturni i politi¢ki pristupi, Koji iskljuéuju neke
drustvene grupe iz socio-ekonomskih odnosa i moguénosti, a u podlozi je politika i praksa
koje se temelje na diskriminaciji i isklju¢ivanju (Barton, 2001). Kako objasnjava Taylor
(1997) snaga drustvenih pokreta lezi u specificnosti problema za koji se bore, identificiranju
»praznog prostora“ i ,,neuskladenosti u druStvu koji do tada nisu bili naglaSavani niti

prepoznati, te u objasnjavanju utjecaja istih na poloZaj odredenih druStvenih grupa.

Pokret osoba s invaliditetom odvijao se u okviru organizacija koje su zastupale ove osobe, a
najvaznije organizacije osoba s invaliditetom nastale u Velikoj Britaniji kao i sam pokret.
Prve organizacije koje su zastupale prava osoba s invaliditetom bile su Grupa osoba s
prihodima od invalidnine (Disablement Income Groups) i Zajednica osoba s fizickim
oStecenjima protiv segregacije (Union for the Physically Impaired Against Segregation -
UPIAS). Teme koje su zastupale udruge vezane su uz probleme s kojima su se ove osobe
susretale u zajednici, a koje za njih predstavljaju prepreke, jer drustvena svakodnevica nije
konstruirana za njih. Pokret invaliditeta utjecao je na promjenu misije organizacija za osobe s

invaliditetom, koje su do tada bile utemeljene i vodene od strane stru¢njaka, a ovim pokretom



se same osobe s invaliditetom aktiviraju i pokreéu organizacije. Clanovi udruga osoba s
invaliditetom poceli su mijenjati pogled na sebe kao osobu i razvijaju identitet, te na taj nacin

utjecu na promjene pogleda na osobe s invaliditetom u druStvu (Shakespeare & Watson, 2002).

Osnovno polaziste ovih organizacija bilo je ukazati kako su servisi podrske u zajednici
nerazvijeni i kako bi razvoj jednog novog pristupa invaliditetu na nacionalnoj razini trebao
omoguciti osobama da se integriraju u drustvo na nacin ‘kompenziranja zbog invaliditeta ’
(Hunt, 1998, Roulstone, 1998, Byone, Oliver, Barnes, 1991). Termin kompenzirati znaci da je
drustvo to koje podrskom omoguéuje osobama ukljuc¢enost u svakodnevni zivot zajednice na
na¢in uklanjana fizickih i mentalnih prepreka u okruzju. Nacin na koji je zajednica
organizirana zapravo predstavlja svojevrsnu kompenzaciju svakome od nas temeljem
stvaranja mogucénosti da budemo ukljueni. Ovu kompenzaciju shvaéamo kao
»zdravorazumsku* i ,,normalnu‘ i ne dovodimo u pitanje je li ta prilagodba naseg drustvenog
okruzenja ,,razumna“ i postoje li moguénosti da se ona provodi. Kad je invaliditet u pitanju
Cesto se u drustvu, od razine javne politike do osobne razine pojedinca, raspravlja je li
prilagodba koja je potrebna s obzirom na invaliditet ,razumna“ i Koliki ,,izdatak“ ona
predstavlja za zajednicu, a koliku korist donosi. Gledanje na kompenzaciju zbog invaliditeta
kao na ,,nerazumnu prilagodbu“ za drustvo predstavlja diskriminaciju ovih osoba i njihovo
isklju€ivanje iz zajednice. Primjer kompenzacijskih mjera za osobe s invaliditetom u drustvu
su financijske naknade, na primjer osobna invalidnina i inkluzivni dodatak te pravo na
prednost upisa u sustave odgoja i obrazovanja na svim razinama i prednost pri zaposljavanju.
Razumna prilagodba za osobe s invaliditetom prema Konvenciji o pravima osoba s
invaliditetom (UN, 2006, ¢l. 2) predstavlja ,,potrebnu i prikladnu preinaku i podeSavanja, koja
ne predstavljaju nerazmjerno ili neprimjereno opterecenje, da bi se u pojedinacnom slucaju,
ondje gdje je to potrebno osobama s invaliditetom osiguralo uzivanje ili koriStenje svih
ljudskih prava i temeljnih sloboda na ravnopravnoj osnovi s drugima®“. Primjer razumne
prilagodbe su: asistent u nastavi, osobni asistent, prostorna pristupac¢nost i sve ono $to se
moze imenovati kao osiguravanje standarda pristupacnosti javnih prostora, radnih mjesta i
sustava obrazovanja djeci i mladima s teSkoCama u razvoju i osobama s invaliditetom.
Drustvo treba teziti stvaranju univerzalnog dizajna i njegovoj primjeni u svakodnevnom
funkcioniranju svih ¢lanova drustava, kako bi se omogucilo uklju¢ivanje svih osoba na

jednakopravnoj osnovi u zajednicu (Kis-Glavas, 2012).



Istie se potreba promjene socijalne politike i javnih sluzbi prema osiguravanju podrske i
pruzanje usluga u zajednici (Bynoe, Oliver, Barnes, 1991). Moderni sustav socijalnih sluzbi
treba se temeljiti na dva cilja, od kojih je prvi postizanje vece jednakosti u smislu jednakih
zivotnih prilika za sve gradane, a drugi se nadovezuje na prvi i govori o potrebi osnazivanja
gradana za veéu osobnu autonomiju i kontrolu nad svojim Zivotom unutar postojecih

socijalno-ekonomskih uvjeta (Bynoe, Oliver, Barnes, 1991).

Socijalne sluzbe u zajednici u kojoj Zivimo trebaju omoguciti jednake moguénosti za sve, kako
ne bi doslo da stavljanja u nepovoljan polozaj odredenih osoba i skupina ili je potrebno
kompenzirati odnosno nadomjestiti taj polozaj pruzanjem potrebne podrske (Bynoe, Oliver,
Barnes, 1991). Upravo opisane promjene u sustavu podrske koje doprinose ukljuéenosti osoba s
invaliditetom u drustvo, njihovom aktivizmu i boljoj kvaliteti Zivota trebale su biti ishod pokreta
osoba s invaliditetom. Kriteriji za evaluaciju uspjesnosti pokreta invaliditeta prema Campbellu i
Oliveru (1996, prema Barton, 2001) vidljivi su kroz razine utjecaja pokreta na podizanje
svjesnosti i osnazivanje osoba; postavljanje i rjeSavanje teme invaliditeta na internacionalnoj

razini i kroz razine promocije teme invaliditeta kao pitanja ljudskih i gradanskih prava.

Potreba da ova promisljanja postanu sastavni dio akademskih disciplina, znanstvenog
razmisljanja 1 programa poucavanja nove generacije profesionalaca koji ¢e pruzati podrsku
osoba s invaliditetom, bila je ideja vodilja u razvoju novog korpusa znanja, koji je prepoznat

kao studij invaliditeta.

1.2.3. Razvoj studija invaliditeta

Studij invaliditeta predstavlja promisljanja i polaziSta za generiranje novih znanja o osobama
s invaliditetom i stavlja drustvo u srediSte promatranja, a raspravu o invaliditetu ¢ini ne samo
internom diskusijom o tome kako se invaliditet razumijeva i $to treba poduzeti, nego ona
postaje temelj za razumijevanje drustveno konstruiranog znanja koje diskriminira i iskljucuje

pojedine skupine iz zajednice (Finkelstein, 1980).

Osobe s invaliditetom kao neskolovane nisu imale priliku doprinositi razvoju znanja i oblikovanju
pristupa osobama s invaliditetom, temeljem svog Zzivotnog iskustva. Generiranje znanja o
osobama s invaliditetom kroz razvoj znanstvenih disciplina medicine, rehabilitacije i specijalne

pedagogije bilo je predvodeno stru¢njacima, uz ukljucivanje perspektive roditelja djece s



teSkocama u razvoju. Roditelji djece s teskocama u razvoju prvenstveno su bili usmjereni na rad s
njihovo djecom kako bi mogla funkcionirati u okruzju, a pri tome se nije promisljalo o ulozi
drustva u sprjecavanju ukljuéivanja djece s teSkocama u razvoju U zajednicu (Finkelstein, 1980).
Vazno je bilo potaknuti i podrzati samozastupanje osoba s invaliditetom i njihovih obitelji u
drustvu, kako bi se ukazalo na nepostojanje sluzbi podrske u zajednici i organiziranje segregiranih

uvjeta institucionalne skrbi, koji iskljucuju osobe s invaliditetom iz drustva.

Iz toga razloga je pokret osoba s invaliditetom neizostavna komponenta u razvoju studija
invaliditeta, u cije stvaranje su bile uklju¢ene i same osobe s invaliditetom. Socijalni model
invaliditeta temeljen na konceptu ranjivosti drustva i konceptu normalnosti, doprinio je razvoju
novih akademskih pristupa i znanja vezano uz osobe s invaliditetom (Barnes, Mercer, Shakespeare,
1999).

Prije pojave studija invaliditeta kao novog korpusa znanja, sva akademska znanja o
invaliditetu bila su sastavni dio velikih akademskih disciplina, koje su pristupale u
objasnjenju invaliditeta iz perspektive ‘biti nesposoban® i iskrivljen od ‘normalnog’
(Finkelstein, 1980). Konstruirano znanje o osobama s invaliditetom temeljilo se na
medicinskom modelu pristupa invaliditetu, koji je bio usmjeren na stvaranje kategorija
,hormalno* i ,,patolosko”. Za osobe s invaliditetom trebalo je organizirati podrsku kroz
rehabilitaciju, kako bi mogle sudjelovati u drustvenom zivotu, a za one osobe koje se ne mogu
rehabilitirati odnosno prilagoditi 1 ispuniti druStvena ocekivanja, potrebno je organizirati
usluge ,.lije¢enja“ i ,,skrbi* (Finkelstein, 1980). 1z navedenog je jasno kako studij invaliditeta
kao paradigma nije imao mjesto medu postoje¢im akademskim disciplinama, jer su same

osobe s invaliditetom bile iskljucene, a istrazivanja su se usmjerila na ,,lijeCenje i Skrb*.

Studij invaliditeta kao novi znanstveni pristup u razumijevanju invaliditeta naglasava vaznost
drustvenih znanosti kao znanstvenih podru¢ja koje interdisciplinarno generiraju nova znanja o
invaliditetu. Osnivanje studija invaliditeta predstavlja izniman znacaj za razvoj teoretskog
pristupa u razumijevanju polozaja osoba s invaliditetom u druStvu na akademskoj razini.
Utvrdivanje teorije i prakse je kriti¢ki akt, za koji je vazno da praksa bude racionalna i
potrebna, a teorija realistiCna i racionalna (Shakespeare, 1998). Drugim rijeCima teorija
definira praksu, ali da bi to ona ¢inila na pravi nac¢in mora stalno ostvarivati povezanost s

praksom i osluSkivati potrebe onih na koje je usmjerena. Autor Brisenden (1986) navodi kako



ovaj studij polazi od iskustava samih osoba s invaliditetom i naglasava kako upravo ona
trebaju biti vazna i vrijedna za razmatranje te kako ova iskustva trebaju biti izre¢ena rije¢ima

ovih osoba i uklju¢ena u promisljanja drustva o njima.

Studij invaliditeta u Lambethu, spominje se sedamdesetih godina proslog stoljeca, kao jedan od
ovakvih prvih studija koji po€iva na izgradnji novog korpusa znanja 0 osobama s invaliditetom.
Studij ukljucuje same osobe s invaliditetom u njegovo kreiranje i izvodenje programa, i upravo
se stvaranjem novih znanja doprinosi promjenama u sustavu podrSke za osobe s invaliditetom
kroz razvoj usluga u zajednici. Primjer prvog kolegija, koji je uklju¢ivao osobe s invaliditetom u
njegovo izvodenje, bio je kolegij Vide Carver, pod nazivom ,, Hendikepirane osobe u zajednici*
(Finkelstein, 1980). Teme predavanja bile su usmjerene na poucavanje o kreiranju identiteta
osoba s invaliditetom u drustvu, upoznavanje S njihovim potrebama i promiSljanje o
organiziranju kvalitetne podrske u zajednici, kako bi se sprijecilo isklju¢ivanje osoba s
invaliditetom iz drustva. Jedan od prvih u¢esnika u novoj akademskoj disciplini bio je Mike
Oliver, koji je svojim osobnim iskustvom kao osoba s invaliditetom znatno doprinio promjeni
poloZaja osoba s invaliditetom u drustvu, sljedeci pristup socijalnog modela i pristup ljudskim

pravima u svom tumacenju invaliditeta (Shakespeare, Watson, 2002).

Sadrzaji su usmjereni na prepoznavanje prepreka koje postoje u zajednici i prilagodba koje je
potrebno napraviti u drustvu za ukljuéivanje osoba s invaliditetom. Potrebno je bilo raditi na
promjeni stavova u zajednici i stvaranju uvjeta za pruzanje podrS§ke u zajednici te
osiguravanju sredstava za njihovo ostvarenje. Vecina sadrzaja vezana je uz invaliditet i
drustvo, pa danas spominju¢i pojam studij invaliditeta, govorimo o promis$ljanjima vezanima
uz ljudska prava, diskriminaciju i javne politike u podrucju invaliditeta. Osobe s invaliditetom
imaju kljuénu ulogu u razvoju za njih odgovarajucih servisa u zajednici i sudjeluju u kreiranju
novih znanja, koja ¢e doprinijeti promjena u zajednici usmjerenih na njihovo ukljucivanje. Studij
invaliditeta je u tom smislu rezultat pokreta gradanskih prava i donoSenja zakonske regulative, a

odigrao je vaznu ulogu i u daljnjem aktivizmu osoba s invaliditetom (Finkelstein, 1980).

Nova akademska disciplina doprinijela je pomicanju granice izmedu invalidnog i normalnoga,
ukazala je na moguénost promjene druStveno konstruiranog polozaja osoba s invaliditetom
kroz aktivizam samih osoba. Osnazenost osoba s invaliditetom proizasla je iz pokreta za
gradanska prava i donosenja zakona koji su nediskriminiraju¢i. Njihova prava dobivaju sve

vise na snazi kroz koncept ljudskih prava.



1.2.4. Koncept ljudskih prava

»Smatram da pravo biti jednak i pravo biti razlicit ne iskljucuju jedno drugo. Naprotiv, pravo
biti jednak u smislu jednakosti u temeljenim gradanskim, politickim, zakonskim, ekonomskim i
drustvenim pravima upravo pruza osnovu za izrazavanje razlicitosti kroz prilike da se vrsi
izbor u podrucju kulture, Zivotnog stila i osobnih prioriteta. Drugim rijecima izrazavanje tih
razlicitosti nije osnova za provodenje nejednakosti, podredenosti, nepravde i marginalizacije.

(Albie Sachs, 2004)

Pristup ljudskim pravima osnova je za realizaciju socijalne pravde i preduvjet za ostvarivanje
socijalne inkluzije osoba s invaliditetom i njihovih obitelji. U ovom poglavlju prikazan je
razvoj pristupa ljudskim pravima u proSlom stolje¢u, kroz navodenje vaznih medunarodnih
dokumenata koji su doprinijeli zastiti prava marginaliziranih skupina u drusStvu. Iskustva
diskriminacije, potlacenost i ekonomska deprivacija osoba s invaliditetom i1 njihovih obitelji u
drustvu ukazuju na sustavno krSenje njihovih prava. Sustavna diskriminacija objasnjava se
ulogom homogenog ili apsolutnog univerzalizma, koji je u svojoj primjeni selektivan,
odnosno partikularan, jer se univerzalne vrijednosti i prava odnose samo na skupine koje
imaju drustvenu i politicku mo¢. Kroz kritiku univerzalizma, koji je u primjeni partikularan,
argumentira se vaznost promisljanja o kulturnom kontekstualizmu, odnosno o uvazavanju
svake individue, njezinih vrijednosti, na¢ina na koji osoba daje smisao svom zivotu i
odreduje vlastito zadovoljstvo zivljenjem. U tom kontekstu Konvencija o pravima osoba s
invaliditetom (2006) objasnjava invaliditet kao koncept u razvoju, koji treba uvazavati
vrijednosti i znacenja koje osobe s invaliditetom pridaju vlastitom zivotu. Kljuc¢ni faktori koji
su doprinijeli zaStiti prava osoba s invaliditetom su pokret za gradanska prava,
antidiskriminirajuéa legislativa i osvjeStavanje o selektivnom sustavu vrijednosti, koji je
doprinio isklju¢ivanju osoba s invaliditetom 1 njihovih obitelji iz drusStva. Za primjenjivost
zajamCenih prava vazno je uciniti promjene u odnosima i stavovima, kroz podizanje razine
svijesti, zatim provoditi antidiskriminiraju¢u politiku 1 osnaZivati osobe u prijavi
diskriminacije. U zavrSnom dijelu poglavlja naglaSava se vaznost pristupa ljudskih prava za
razumijevanje kvalitete Zivota obitelji s djecom s teSkoama u razvoju, u smislu vaznosti
uvazavanja perspektiva obitelji, njihovog sustava vrijednosti, smisla Zivota 1 zadovoljstva
vlastitim Zivljenjem.

Pristup ljudskim pravima u povijesnom kontekstu je vazan u podrucju invaliditeta, jer se
ljudska prava smatraju osnovom za realizaciju socijalne pravde u drustvu, §to je pak preduvjet
za socijalnu inkluziju svih ¢lanova drustva i u kona¢nici doprinosi razvoju zajednice podrske,
kroz postivanje ljudskih prava i njihovu implementaciju. Upravo su pokreti za gradanska
prava marginaliziranih skupina, odnosno skupina koje do tada nisu imale pravo glasa ili

utjecaja, naglasile vaznost pristupa ljudskim pravima (Wronka, 2008).

Drugi svjetski rat imao je odjek na formiranje jasnog stava i vjerovanja kako se takvo krsenje
ljudskih prava viSe ne smije dogoditi, Sto je rezultiralo 1 formiranjem Ujedinjenih Naroda

1945 godine. Ujedinjeni Narodi su nedugo nakon osnutka osnovali Odbor koji je pristupio




izradi dokumenta koji ¢e vrijediti za sve narode koji su se ujedinili, a na osnovi jamcenja
temeljenih ljudskih prava. Univerzalna deklaracija o pravima ¢ovjeka (1948) je dokument koji
definira standarde ljudskih prava i sluzi kao osnova za sve medunarodne dokumente Koji

razmatraju prava ¢ovjeka (Wronka, 2008).

Nakon nastanka Univerzalne deklaracije o pravima covjeka (1948) pocinju se ukljucivati i
druge medunarodne unije i nevladine organizacije u kreiranje dokumenata o ljudskim
pravima, kao $to su African Union, Organization of American States, Amnesty International,
International Fourth World Movement, Council of Europe. Djelovanjem ovih organizacija
doneseni su mnogi medunarodni dokumenti koji Stite ljudska prava i prava pojedinih skupina
u drustvu, kao S§to su: Konvencija o sprjeavanju i kaznjavanju zloCina genocida (1948),
Europska Konvencija za zastitu ljudskih prava i temeljenih sloboda (1950), Konvencija o
politickim pravima zena (1952), Deklaracija o pravima djeteta (1959), Europska socijalna
povelja (1962), Deklaracija UN-a o ukidanju svih oblika rasne diskriminacije (1963),
Medunarodna konvencija o ukidanju svih oblika rasne diskriminacije (1966), Medunarodni
pakt o gradanskim i politi¢kim pravima (1966), Deklaracija o ukidanju diskriminacije Zena
(1967), Deklaracija o pravima mentalno zaostalih osoba (1971), Deklaracija o pravima
invalida (1975), Medunarodni pakt o gospodarskim, socijalnim i kulturnim pravima (1976),
Deklaracija o rasi i rasnim predrasudama (1978), Konvencija o ukidanju svih oblika
diskriminacije Zena (1979), Konvencija protiv muéenja i drugih oblika okrutnog, neljudskog
ili ponizavajuceg postupka (1984), Africka Povelja o ljudskim pravima i pravima naroda
(1986), Europska Konvencija o spreCavanju mucenja i neljudskog ili poniZavajuéeg
postupanja ili kaznjavanja (1987), Konvencija o pravima djeteta (1989), Konvencija o
prisilnom nestanku osoba (1994), Europska Konvencija o ostvarivanju dje¢jih prava (1996),
Deklaracija 0 zastiti branitelja za ljudska prava (1998) i Konvencija o pravima osoba s
invaliditetom (2006). Ovi medunarodni dokumenti osnova su za razvoj teorija ljudskih prava i
za implementaciju socijalne pravde u zajednici (Wronka, 2008).

Mnoga istrazivanja su pokazatelj potlacenosti osoba s invaliditetom u druStvenoj zajednici i
ukazuju na iskustva ekonomske deprivacije te socijalnih nedostataka za ostvarivanje prava
(Bynoe, Oliver, Barnes, 1991). Glavno pitanje koje se postavlja temeljem iznesenog je zasto
osobe s invaliditetom trpe toliko nedostataka u drustvu? Zasto jo§ u 21.stolje¢u posebno

isticemo prava osoba s invaliditetom, koja su svakom cCovjeku zajamcena, prirodena i



neotudiva? Kako je doslo do toga da su osobe s invaliditetom izuzete iz dokumenata koja

jamce prava svakom Covjeku?

Odgovor na ova pitanja nalazi se u razumijevanju ljudskih prava, kao vrijednosti koje su u
svojoj biti ogledalo drustveno-politickog konteksta, vremena i sustava vrijednosti, koji su
ugradeni U temeljne zakone drustva i / ili druge eticke kodekse ponasanja (Wronka, 2008).
Univerzalizam ljudskih prava koji je hegemonijalan ili apsolutan (Staub-Bernasocni, 2012), u
svojoj idejnoj biti predstavlja jednakost za sve ljude, u svim drustvima i u svakom vremenu, a
njegovo opravdanje se nalazi u nadredenom bitku svega, Bogu ili prirodi. Univerzalizam
ljudskih prava se temelji na univerzalnim principima, koji se ne propituju i ne promisljaju

kriticki, nego ih je potrebno slijediti.

Opasnost hegemonijalnog univerzalizma ili apsolutnog univerzalizma postaje prisutna u
situacijama kada predstavnici vrijednosnog ili kulturnog univerzalizma postanu povezani sa
strukturama mo¢i u drustvu. Tada univerzalan sustav vrijednosti, kao $to su ljudska prava,
postaje partikularan, odnosno iskljuuje one skupine koje nemaju drustvenu mo¢. Primjer
takvog isklju¢ivanja vidljiv je u prvim dokumentima o ljudskim pravima u povijesti, u 18.
stoljecu, koji su iskljucivali moguénost ostvarenja prava za robove i Zene. U 19. stoljecu
zaboravljena su prava radnika, koji nisu imali kapital pa temeljem toga nisu ostvarivali
drustvena prava, dok se u 20 stoljec¢u ukazuje na isklju¢ivanje djece, Zena, migranta, osoba s
invaliditetom i osoba biseksualne orijentacije iz moguénosti ostvarivanja prava (Staub-
Bernasconi, 2012). To zna¢i da univerzalna ljudska prava u svojoj primjeni postaju
partikularna, odnosno sluZze onim grupama koje imaju drusStvenu mo¢ i politi¢ku vlast u
svijetu, kao $to su utjecaji odraslih muskaraca kroz kapitalizam Zapadnih zemalja i djelovanje

medunarodnih kompanija.

Kontekst pristupa ljudskim pravima u 21. stoljecu, temelji se na uvazavanju kulturnog
kontekstualizma odnosno relativizma (Staub-Bernasconi, 2012). To znai da ideje i
vrijednosti stvara svatko od nas kao individua, kao ¢lan obitelji i odredenog drustva, kroz
interakciju s okolinom u kojoj zivi. U skladu s navedenim ne postoji objektivna odnosno
univerzalna istina temeljena na jedinstvenim vrijednostima i normama, nego ona nastaje kroz
razmjenu razli¢itih promisljanja, stavova i ideja. Demokracija treba poc€ivati na prihvacanju
svakog pojedinca i njegovih vrijednosti i uvjerenja, na¢ina na koji osoba pridaje smisao

vlastitom zivotu i odreduje zadovoljstvo zivljenjem.



Konvencija o pravima osoba s invaliditetom (UN, 2006) kao krovni dokument Kkoji
objedinjuje sva zajamcena prava osoba s invaliditetom, naglasava nuznost suzbijanja
diskriminacije, zabranjujuci istu i zalazuc¢i se za provedbu zajam¢enih i prirodenih prava kroz
osiguranje potrebne potpore u zajednici, za jednako ukljuéivanje osoba s invaliditetom i
ukidanje prepreka koje u drustvu postoje. U preambuli Konvencije navedeno je kako je
invaliditet koncept koji se jo$ uvijek razvija, a to znaci otvorenost za uvazavanje vrijednosti i

znacenja koje ima svaka osoba s invaliditetom i koje pridaje vlastitom nacinu zivljenja.

Promjene u polozaju osoba s invaliditetom u drustvu pocivaju tako na osnovi ljudskih prava,
u smislu kulturnog relativizma, koja su neotudiva i prirodena i trebaju biti jam¢ena u svakom
drustvu na jednakoj osnovi svim gradanima. Naglasavanjem situacija u kojima su povrijedena
prava osoba s invaliditetom, zeli se osvijestiti o prisutnosti vrijednosnog univerzalizma i
socijalne nepravde. Vazan preduvjet za implementaciju prava osoba s invaliditetom, u
kontekstu kulturnog relativizma, nalazi se u donosenju legislative koja posebno $titi prava
ovih osoba, jam¢i njihovu provedbu i suzbija svako krSenje zakona sankcioniranjem
hegemonijalnog univerzalizma, kao dominantnog sustava vrijednosti druStvenih grupa koje

imaju mo¢.

Vazno je spomenuti tri faktora, koja su kroz povijest utjecala na razvoj pravnog sustava koja
Stiti 1 sprjecava diskriminaciju prava osoba s invaliditetom. Prvi faktor koji je utjecao na
razvoj antidiskriminirajuc¢eg zakonodavstva je ve¢ spomenuti pokret za gradanska prava, koji
je naglasio kako ljudska prava mnogih skupina u drustvu jo$ uvijek nisu osigurana, a time niti
realizirana. Drugi faktor koji doprinosi razvoju antidiskriminacijske legislative koja §titi prava
osoba s invaliditetom su konvencije, deklaracije i prvi zakonski akti koji su doneseni vezano
uz diskriminaciju na osnovi rase i spola, pod nazivom Zakon o spolnoj diskriminaciji (The
Sex Discrimination Act) iz 1975. godine i Zakon o rasnim odnosima (The Race Relation Act)
iz 1976. godine. Trec¢i faktor koji je i najvise doprinijelo Stvaranju legislative je osnaZivanje
osoba s invaliditetom u zastupanju za vlastita prava, kroz osvjestavanje o selektivhom sustavu
vrijednosti, sustavnom potla¢ivanju i isklju¢ivanju iz drustva, a kroz promoviranje
sudjelovanja osoba s invaliditetom na jednakopravnoj osnhovi sa svim drugim osobama
(Bynoe, Oliver, Barnes, 1991).



Kako bi ljudska prava doista bila primjenjivana vazno je ostvariti promjene u odnosima i
prihvacanju, odrediti tijela na razini vlade koja su odgovorna za suzbijanje diskriminacije,
ukljuciti nevladina tijela u provedbu antidiskriminacijske politike na svim razinama, provoditi
kaznene i financijske sankcije za diskriminaciju na bilo kojoj osnovi, te osnaziti osobe S
invaliditetom da izrazavaju povrede vlastitih prava i da traze nadoknadu za diskriminaciju

pravnim putem (Bynoe, Oliver, Barnes, 1991).

Posebnu paznju je vazno usmjeriti na podizanje razine svijesti u zajednici o potrebama osoba
s invaliditetom, promicati i postivati njihova prava, boriti se protiv predrasuda, promicati i
priznavati stvarne vrijednosti i sposobnosti osoba s invaliditetom. Potrebna je senzibilizacija i
osvjeStavanje Clanova druStva o nemoguénostima u drustvu, koje sprecavaju ukljucivanje
osoba s invaliditetom na ravnopravnoj osnovi s drugim ljudima, §to doprinosi losijoj kvaliteti
zivota ovih osoba i njihovih obitelji, jer ne mogu osigurati kvalitetu Zivota vlastitim snagama
ponajvise zbog ekonomskih i drustvenih prepreka (Bynoe, Oliver, Barnes, 1991). Vrijednosti
koje se trebaju naglasavati kao temelj za antidiskriminaciju, druStvene i 0sobne promjene su
dostojanstvo, jednakost, poStenje i poStovanje individualnih razlicitosti i razliCitosti u

doprinosu pojedinca drustvu (Bynoe, Oliver, Barnes, 1991).

Koncept kvalitete zivota obitelji obuhvaca dimenzije koje pretpostavljaju dobrobit svakog
¢lana obitelji u njegovom samopoimanju; kvalitetu odnosa izmedu ¢lanova obitelji, Sire
obitelji, prijatelja i ¢lanova lokalne zajednice; kvalitetu podrSke za zdravlje, financijske
potpore obitelji i socijalnih usluga vaznih za svakodnevno funkcioniranje obitelji i njezinu
aktivnu ukljucenost u zajednicu. AKo je pretpostavljena dobrobit i kvaliteta podrske ostvarena
obitelji ¢e biti aktivno ukljuéene u zajednicu i doprinositi joj kroz svoje jake strane te osjecéati
zadovoljstvo kvalitetom svog zivota. U protivnom ¢e se perpetuirati problemi na
individualnoj razini prisutni kod ¢lana obitelji i u medusobnim odnosima te odnosima s
¢lanovima zajednice. U tom smislu implementacija prava koja se jam¢e konvencijama treba
uvazavati specifi¢nost svake obitelji kako bi se pruzila usmjerena potrebna podrska u cilju

ostvarivanja dobrobiti za obitelj kako bi njihove jake strane dosle do izrazaja.



1.3. KONCEPT KVALITETE ZIVOTA POJEDINCA | NADOGRADNJA
KONCEPTA U PODRUCJU INVALIDITETA

,, Zadatak zajednice je da osigura ljudima takvu okolinu, mogucnosti i drustvenu
strukturu koja c¢e im pruZziti korisnu priliku da ostvare svoju srecu. Zbog toga 'veliku
zajednicu’ ne gledamo na nacin koliko je necega, nego koliko je to dobro i ne polazimo
od kolicine nego od kvalitete koju ljudi imaju u svojim Zivotima. *

(Campbell, 1981)

U ovom poglavlju prikazan je povijesni razvoj podru¢ja kvalitete zivota u proslom
stolje¢u, uz prikaz promisljanja koji su tematski oblikovala razvoj. Definirani su termini
kvaliteta i zivot te odrednice kvalitete zivota pojedinca. Prikazane su definicije pojma
kvalitete zivota kako je razumijevaju teoretiCari koji su razvijali koncept. Objasnjenja su
tri moguca pristupa u konceptualizaciji kvalitete zivota i predstavljen je integrativan
pristup u konceptualizaciji kvalitete Zivota. Integrativni pristup sadrzi odrednice koje
predstavljaju model kvalitete zivota. Model kvalitete zivota sadrzi domene, faktore i
pokazatelje ostvarenosti. Predstavljene su opce razine ili aspekti prisutni u Zivotu svakog
Covjeka, te su preciznije opisane sastavnice kvalitete zivota: glavna zivotna podrucja,
socijalni indikatori 1 vazni Zivotni dogadaji. NaglaSena je uloga medunarodnog
istrazivackog tima u konceptualiziranju kvalitete Zivota osoba s intelektualnim teskocama,
koji je rezultirao iznalaZenjem glavnih podrucja kvalitete Zivota i socijalnim indikatorima
u zivotu osoba s intelektualnim teSko¢ama. Specificnost modela kvalitete zivota osoba s
intelektualnim teSko¢ama je nadgradnja integrativnog modela, jer dijeli sve nabrojane
odrednice, ali poseban doprinos ima podrska u zajednici, zivotno okruzje i karakteristike
osobe, koji na poseban nacin odreduju kvalitetu Zivota osoba s intelektualnim teSko¢ama u
svim odrednicama.

U prethodnom poglavlju ukazalo se na znacaj pristupa ljudskim pravima za polozaj osoba s
invaliditetom u dru$tvu, naglasavaju¢i kako su upravo ljudska prava temelj za promjene u
druStvu kroz uvazavanje jednakosti 1 prava na sudjelovanje svih ¢lanova kao ravnopravnih
gradana u zajednici. 1z navedenoga proizlazi kako jedino 'ljudska prava iz razine primjenjivosti-
odozdo prema gore' (human rights from below) imaju snagu za stvaranje inkluzivnih drustava,

jer su temelj za razvoj zajednice i u njoj utemeljene podrske za sve ¢lanove (Ife, 2010).

Podrska koja se razvija u zajednici rukovodena jednakim pravima svih njezinih gradana moze
stvoriti okruzje koje pruza kvalitetan Zivot za svakog ¢ovjeka. Koncept kvalitete Zivljenja u
tom je smislu neodvojiv od koncepta razvoja zajednice, odnosno razvoj zajednice treba biti
rukovoden pravom svakog od nas da kroz moguénosti u zajednici imamo jednake preduvjete

za ostvarenje dobre kvalitete Zivljenja.



1.3.1. Terminolosko odredenje i definicija kvalitete Zivota

Kako bi se moglo s razumijevanjem pisati o konceptu kvalitete zivota pojedinca i cijele
obitelji vazno je prije svega usvojiti jasno semanticko znacenje rijeci kvaliteta 1 zivljenje.
Lindstrom (1992, prema Bratkovi¢, Rozman, 2006) objasnjava kako je rije¢ ,kvaliteta“
usmjerena na pozitivne vrijednosti kao §to su sreca, zadovoljstvo, zdravlje, blagostanje,
uspjeh, dok rije¢ “Zivljenje* znaci da se kvaliteta odnosi na srediSnje aspekte ljudskog bivanja
I postojanja. Kvaliteta zivota kao pojam se moze promatrati opcenito u kontekstu ,,smisla
zivota“, u smislu kvalitete zivota u odredenom drustvu, kvalitete Zivota za odredenu skupinu
ljudi i za samog pojedinca, a niti jedan od ovih polazista u svom principu ne iskljucuje drugi,
nego su u interaktivnom odnosu (Bratkovié¢, Rozman, 2007). U drustvu treba biti zadovoljena
kvaliteta zivota pojedinca i skupina, odredena drustvenom strukturom koja pruza uvjete
potrebne za zadovoljavanje osnovnih zivotnih potreba ljudi (biologija, psihologija) i uvazava
njihovo poimanje smisla zivota (filozofija) kreirajuci tako nadogradnju (Bratkovi¢, Rozman,

2007).
Definicije kvalitete Zivota koje ¢e biti prikazane u tablici 1. ukazuju kako se radi o konceptu,
koji je kompleksan, a u ukljucuje meduovisnost osobnog zadovoljstva, kao subjektivnog

osjecaja blagostanja i objektivnih Zivotnih prilika, kao doprinosa okoline.

Tablica 1. Definicije kvalitete Zivota pojedinca.

1ZVOR DEFINIRANJA KVALITETE DEFINICIJA KVALITETE ZIVOTA
ZIVOTA POJEDINCA

Kvaliteta Zivota je individualna percepcija
vlastite pozicije u druStvu, u kontekstu
WHOQOL Group (1994) kulturalnih i vrijednosnih sustava u kojima se
zivi 1 u odnosu na vlastite ciljeve, ocekivanja,
standarde i preokupacije.

Kvaliteta zivota je koncept koji ukljucuje
fizicko zdravlje, psiholosko stanje osobe,
Bratkovi¢, Rozman (2006) stupanj samostalnosti, socijalne odnose,
osobna wuvjerenja i odnos prema bitnim
znaCajkama okoline.

Kvalitetu zivota ¢ini individualna procjena
Petz, 1992 vlastitog zadovoljstva s naéinom Zivota,

(prema Bratkovi¢, 2002a) njegovim tijekom, uvjetima, perspektivama,

mogucénostima 1 ograni¢enjima.




Kwvaliteta zivota predstavlja evaluaciju vlastite
Nordenfelt, 1991 zivotne  situacije  individue, odnosno

(prema Bratkovi¢, 2002a) zadovoljstva  zivotom, kojem doprinose

neophodni uvjeti u odredenom drustvu.

Kvaliteta zivota povezuje i ujedinjava sva
obiljezja naseg Zivota koja smatramo vise ili
manje pozeljnima i zadovoljavaju¢ima.

Bigelow i dr., 1982
(prema Bratkovi¢, Rozman, 2006)

Lehman, 1983 Kvaliteta Zzivota je osjeCaj zadovoljstva 1
(prema Bratkovi¢, Rozman, 2006) objektivnih zivotnih prilika.

Kvaliteta zivota je diskrepanca izmedu
ostvarenih 1 nezadovoljenih potreba i1 zelja
pojedinca.

Good, 1997
(prema Bratkovi¢, Rozman, 2006)

Kvaliteta zivota pretpostavlja zadovoljavanje
Schalock (1996) osnovnih 2ivotnihu potreba 'poj('a.dincaz
mogucénost za  njihovu  realizaciju 1
ostvarivanje ciljeva.

Kvaliteta zivota je multidimenzionalan
Schalock (1996) koncept koji ukljucuje glavne domene, koje su
usmjerene na dobrobit pojedinca u drustvu.

Kvaliteta zivota je odraz osobnih zeljenih
Schalock (1996) uvjeta zivljenja, zdravlja i dobrobiti za
pojedinca.

Nakon definiranja pojma kvalitete zivota bit ¢e prikazan razvoj podruc¢ja promatranja kvalitete
zZivota, kroz promisljanja koja su istaknula vaznost kvalitete zivota i tematski je oblikovala u
proslom stolje¢u, zatim kroz odredivanje sastavnica u konceptaliziranju kvalitete zivota i kroz

predstavljanje integrativnog modela kvalitete Zivota.

1.3.2. Razvoj podrucja kvalitete Zivota i pristupi u konceptualizaciji kvalitete

Zivota

Promisljanje o vaznosti kvalitete zivota pojedinaca u drustvu ima svoje ishodisSte u djelovanju
prve i druge generacije sociologa i filozofa takozvane Cikaske kole. Djelovanje teoreti¢ara
prve generacije Cikaske $kole, u razdoblju prve polovice dvadesetog stolje¢a, doprinijelo je
promisljanju 0 ulogama struktura drustvene moc¢i, procesa industralizacije i promjena koje su
osjecali pojedinci u kvaliteti vlastitog zivota i Zivota njihovih obitelji. Posebna pozornost
usmjerena je na zivot imigranata u americkom gradu Chicagu, kroz objasnjavanje procesa

isklju¢ivanja, eksploatacije i sustavne diskriminacije odredenih skupina u drustvu. Razvijao se




ekoloski model proucavanja kvalitete zivota u americkom drustvu kroz antropoloska
istrazivanja usmjerena na proucavanje druStvenih odnosa i struktura. Posebno je vazno
spomenuti djelovanja sljedeéih teoreti¢ara i socijalnih reformatora: Adams (1860-1935),
Mead (1863-1931), Park (1864-1944), Thomas (1863-1947) i Burgess (1886-1966) (prema
Knezevié¢, 2009). Njihovo djelovanje doprinijelo je razvoju socijalne zastite marginaliziranih
skupina u drustvu, kroz osvjeStavanje vaznosti promisljanja o pojedincu, znacenju koje

pojedinac pridaje okruzju i zadovoljstvu vlastitim Zivotom.

Druga generacija teoreticara Cikaske $kole prepoznata je prvenstveno po djelovanju Millsa
(1916-1962) i Goffmana (1922-1982), koji su ukazali na strukture mo¢i koje odreduju kvalitetu
Zivota pojedinca u drustvu, osvijestili doprinos drustvenog konstrukta stigme i identiteta te
ukazali na sustavno drustveno iskljuéivanje pojedinaca koji su oznaceni kao razli¢iti i time

onemoguceni ispuniti drustvena ocekivanja i doprinositi drustvu (prema Knezevic, 2009).

Vaznost djelovanja teoretidara Cikaske $kole posebno je vidljiva u razvoju socijalne zatite
marginaliziranih skupina i podupiranja kvalitete zivota svakog covjeka, kroz uvaZavanje
individualnih perspektiva. Paralelno s djelovanjem teoreti¢ara druge Cikaske $kole, javljaju se
interesi razvijenih zemalja i medunarodnih organizacija za proucavanje kvalitete zivota cijele

populacije.

Medunarodna istrazivanja kvalitete Zivota u 60-im godinama proslog stolje¢a interesno Su
vezana uz mjerenje objektivnih pokazatelja kvalitete zivota cijele populacije ekonomski
razvijenih zemalja, $to je dovelo do interesa za proucavanjem kvalitete zivota i na
nacionalnim razinama. Prvi takav izvjestaj o objektivnim pokazateljima za ameri¢ku naciju
izradio je Ured za zdravlje, obrazovanje i blagostanje Sjedinjenih Ameri¢kih Drzava 19609.
godine (Slavuj, 2012). Sli¢ne studije koje mjere objektivne pokazatelje kvalitete zivota
pokrenule su i medunarodne organizacije, kao $to su: Organizacije za ekonomsku suradnju i
razvoj, Socijalno i ekonomsko vijece Ujedinjenih Naroda i Svjetska banka. Ova izvjesca
sluzila su uvidu u stanje kvalitete Zivota i donoSenju planova za njezino poboljSanje, a vezana
su uz razdoblje 1970-ih godina proSlog stolje¢a u razvijenim zemljama zapadne Europe
(Slavuj, 2012).

Razvojem pokreta za gradanska prava 60-ih godina proslog stolje¢a pojavljuje se interes za

istrazivanje kvalitete zivota marginaliziranih skupina u drustvu, kao $to su rase, zene, djeca,



pripadnici etnickih i vjerskih skupina. Pokret osoba s invaliditetom doprinosi interesu za
proucavanje kvalitete zivota osoba s invaliditetom, a posebna se pozornost posvecuje
istrazivanju kvalitete zivota osoba s intelektualnim teSko¢ama i drugim veéim razvojnim
teSkocama. Djelovanjem pokreta osoba s invaliditetom od sedamdesetih godina proslog
stoljeca, zbog segregiranih uvjeta zZivota i institucionalne skrbi, naglasak se stavlja na potrebu
promjene u drustvenom uredenju za ostvarivanje dobre kvalitete zivota osoba s invaliditetom.
Proglasenjem medunarodnog desetljeCa osoba s invaliditetom (1983-1994) proucavanje
kvalitete Zivota usmjereno je na donoSenje zakonske legislative koja Stiti prava osoba s
invaliditetom i na razvoj sluzbi i usluga u zajednici. Kritiziraju se lo$i uvjeti Zivota ovih osoba
u institucionalim uvjetima te loSih preduvjeti za ukljucivanje osoba s invaliditetom u
svakodnevan zivot zajednice, s ciljem promjena javne politike, provodenja procesa
deinstitucionalizacije i integracije u zajednicu. Sve navedeno doprinosi do danas usmjerenosti
na implementaciju modela ljudskih prava u podru¢ju invaliditeta, osnazivanje osoba s
invaliditetom za samozastupanje te uvazavanje njihove perspektive i zadovoljstva vlastitim
zivotom. Istrazivanja kvalitete Zivota temelje se na provodenju kvalitativnih studija odnosno
inkluzivnih istrazivanja, kako bi se dobio uvid u subjektivne pokazatelje kvalitete Zivota
osoba s invaliditetom. Razvoj podrucja kvalitete zivota prikazan je u tablici 2., prema

vremenskom okviru razvoja i glavnim tematskim prekretnicama.

Tablica 2. Prikaz razvoja kvalitete Zivota kao podrucja

VREMESKI OKVIR RAZVOJA TEMATSKE ODREDNICE
PODRUCJA KVALITETE ZIVOTA U PODRUCJU KVALITETE ZIVOTA

Usmjerenost na proucavanje svakodnevnog
zivota marginaliziranih skupina, naglaSavanje
socijalnih struktura koje iskljucuju 1 kreiraju
identitet drugoga, Stvaraju¢i segregirane
uvjete Zivota, karitativni rad i institucionalni
oblik skrbi. Naglasava se vaznost uvazavanja
individualne perspektive i promjene u
druStvenom uredenju.

1900-1970
Doprinos Cikaske $kole
Adamas, 1892, Park, Burgess, 1915, Thomas,
1918, Mead, 1934, Mills, 1956, Goffman,
1961, 1963
(prema Knezevic, 2009)

Objektivna mjerenja okolinskih pokazatelja

1960-e i 1970-e godine (BDP, raspolozive financije, ekonomsko
Mjerenja objektivnih pokazatelja blagostanje drustva) za cijelu populaciju u
kvalitete Zivota ekonomski razvijenim zemljama, prvenstveno

(Slavuj, 2012) Sjedinjene Ameri¢ke Drzave = univerzalna

prevencija.




IstraZzivanja medunarodnih organizacija
1960-e-1970-e godine
(Slavuj, 2012)

Istrazivanja medunarodnih organizacija o
kvaliteti zivota na nacionalnim razinama,
usmjerenost na kvalitetu zivota (materijalna,
socijalna, politicka, okoliSna 1 osobna
dimenzija) u razvijenim zemljama zapadne
Europe

1960-e godine
Pokret za gradanska prava
(Schalock, 1997, Oliver, 1996,

Brown, 1997)

Doprinos pokreta za gradanska prava u
proucavanju kvalitete zivota marginaliziranih
skupina u drustvu: rasa, zena, djece, etnickih i
vjerskih skupina.

1970-e godine
Pokret osoba s invaliditetom
(Felce, Perry, 1997, Brown, 1999,
Schalock i sur., 2010)

Usmjerenost na naglaSavanje  sustavne
diskriminacije 1 potlaivanja osoba s
invaliditetom, segregiranih uvjeta zivota i
nemogucnosti za uklju¢ivanje osoba s
invaliditetom u drustvo.

1983-1994
Medunarodno desetlje¢e osoba s
invaliditetom
(Felce, Perry, 1997, Brown, 1999,
Schalock i sur., 2010)

Usmjerenost na kvalitetu Zivota osoba s
intelektualnim teSko¢ama, kako bi se ukazalo
na potrebu razvoja sluzbi i usluga u zajednici
zbog losih uvjeta Zivota u institucijama te
kako bi se sprijecilo sustavno kr$enje prava.

1990-e godine do danas
Implementacija modela ljudskih prava i
osnaZivanje osoba s invaliditetom
(Felce, Perry, 1995, Brown, 1999,
Schalock i sur., 2010)

Osnazivanje osoba s invaliditetom u
donosenju izbora u Zivotu, kroz uvazavanje
perspektive samih osoba, i njihovog
zadovoljstva  zivotom u  kvalitativnim
istrazivanjima s inkluzivnim pristupom.

Iz svega navedeno ocigledno je kako je u promisljanju podrucja kvalitete zivota potrebno

ukljuciti sve razine odlu¢ivanja u drustvu, od razine ukljucenosti samih osoba o ¢ijoj Se

kvaliteti Zivota promislja, njihovih obitelji, provoditelja socijalnih usluga u sluzbama, stavova

cjelokupne javnosti do politi¢kih aktera i stanja ekonomskog blagostanja u drustvu.

Podruéje kvalitete zivota s obzirom na meduovisnost niza faktora koji odreduju kvalitetu

Zivota, postavlja pred teoretiare promisljanje o nacinu na koji treba konceptualizirati ovo

podrugje. Postavlja se pitanje Sto sve ukljucuje koncept kvalitete zivota? Hughes i Hwang

(1996) naveli su tri grupe polazista u konceptualizaciji kvalitete zivota, prikazanih u nastavku.




Dijagram 1. Tri grupe polazista u konceptualizaciji kvalitete Zivota prema Huges i Hwang (1996)

: O

3 pristupa u
konceptualizaciji
kvalitete Zivota

(Huges, Hwang,
1996)

= J

ﬁolistiéki pristup kao spoj
objektivnih i subjektivnih
domena.
Osnovne Zivotne potrebe=
znacajke zajednicke
svakom ¢lanu drustva
Objektivne domene =
kulturno relevantna
mjerenja
Subjektivne domene=
podrucja zadovoljstva,

mjerena njihovom vaznoscu

k za poiedinca /

/ Pristup koji naglaéava\

komponentu
individualnoga, jer je
kvaliteta zivota primarno
stvar osobne percepcije

Kvaliteta Zivota predstavlja
zadovoljstvo pojedinca
svojim Zivotom, temeljem
iskustva i osjecaja koji
proizlaze iz iskustva

= J

|
/Pristup koji ne nalazi\

jedinstveni koncept
kvalitete Zivota, jer ona
ovisi o kulturnim
razli¢itostima i osobnom
dozivljaju unutar kulture u
odredenom vremenu

Svaka osoba na vlastiti
nacin poima zivot i njegovu
kvalitetu

\ /

Postavlja se pitanje na koji nacin onda promisljati koncept kvalitete Zivota ako postoje

razlic¢ita polazista? Kako povezati razli¢ita promiSljanja o kvaliteti zivota pojedinca i

razumjeti osnovne zivotne potrebe pojedinca, dobrobiti pojedinca, podrzavajuce okruzje za

svakodnevno djelovanje te zadovoljstvo i sreu pojedinca vezano uz ostvarene objektivne

pokazatelje kvalitete zivota? Kao odgovor na ova postavljena pitanja nudi se mogucnost

integrativnog pristupa, na naéin da polazimo od ¢injenice kako svaka osoba ima sli¢ne

aspekte Zivota u kojima treba zadovoljiti osnovne Zivotne potrebe i kako svaka osoba prolazi

kroz slicne procese u svom zivotu. Svi aspekti Zivota pojedinca medusobno su povezani s

prethodnim i sljede¢im aspektom uz djelovanje okruzja u kojem pojedinac zivi. Za procjenu



pokazatelja kvalitete zivota pojedinca nuzno je ukljuciti promisljanje same osobe, koja
izrazava svoje zadovoljstvo i srecu u pojedinim aspektima zivota (Brown & Brown, 2003).
Uklju¢ivanjem osoba u donoSenje odluka o tome $to je vazno za njihov zivot razumijevaju se
procesi koji su trenuta¢no najvazniji pojedincu, osigurava se zadovoljstvo pojedinca s
obzirom na ono §to mu je trenutacno najvaznije u zivotu i sprjecava razvoj nezadovoljstva u
drugim podrucjima zivota. Ovakvim pristupom odmice se od kreiranih drustvenih oc¢ekivanja,
koja su internalizirana kroz socijalizaciju te se na taj nac¢in omogucuje razvoj vrijednosti u
punom smislu postivanja razlic¢itosti medu ljudima. Moze se re¢i kako se na taj na¢in ponovno
konstruiraju vrijednosti, jer su prisutni konstrukti vrijednog bili deklarirani kao univerzalni, a
zapravo su selektivni, jer su iskljucivali pojedince i cijele skupine unutar postojecih drustava.
Iz navedenog razloga istrazivanje kvalitete Zivota obitelji s djecom s teskocama u razvoju u

ovom istrazivanju polazi od integrativnog pristupa u konceptualizaciji kvalitete Zivota.

Integrativni pristup u konceptualiziranju kvalitete Zivota sadrzi odrednice, kojima se opisuje
kvaliteta Zivota kao fenomen, i predstavlja model kvalitete Zivota. Model kvalitete Zivota
sadrzi Cetiri komponente: domene, faktore, pokazatelje ostvarenosti fenomena i pokazatelje
ostvarenosti pojedinog podruéja zivota (Schalock, 2010). Domene ili podrucja kvalitete Zivota
definirani su kao aspekti ljudskog iskustva u kojima ¢ovjek moze dozivjeti kvalitetu zivota.
Faktori odreduju kontekst i dozivljaj u pojedinoj domeni. Pokazatelji ostvarenosti fenomena
definiraju se kao aspekti ljudskog iskustva u kojima kvaliteta Zivota moze biti mjerena ili
procijenjena. Pokazatelji ostvarenosti pojedinog podrucja zivota su aspekti iskustva vezani uz
odredeno zivotno razdoblje. Pokazatelji kvalitete zivota mogu biti objektivni i subjektivni.
Objektivni pokazatelji su predstavljaju objektivne znacajke iz okoline koje doprinose stanju
pojedinca. Subjektivni pokazatelji predstavljaju subjektivan osjecaj dobrobiti za pojedinca u

pojedinim podruéjima Zivota (Felce, Perry, 1997, Schalock, 2010).

Linstrom (1992) (prema Bratkovi¢, Rozman, 2006) predlazu sljede¢i nacin prikaza modela
kvalitete Zivota, koji obuhvaca Cetiri osnovna aspekta za promatranje kvalitete Zivota odnosno

osnovnih op¢ih indikatora kvalitete Zivljenja, prikazanih u tablici 3. koja slijedi.



Tablica 3. Glavni aspekti promatranja kvalitete zivota (Lindstrom, 1992, prema Bratkovic,
Rozman, 2006).

ASPEKTI KVALITETE ZIVOTA ODREDNICE POJEDINOG ASPEKTA
Tjelesne odrednice
Osobni aspekt Psiholoske odrednice

Duhovne znacajke

Obiteljski odnosi
Meduljudski aspekt Prijateljski odnosi
Drustvene mreze

Uvjeti stanovanja

Okaolni ili izvanjski aspekt Uvjeti rada
Prihodi
) Kulturne specifi¢nosti
Globalni aspekt Stanje ljudskih prava

Drustvena skrb za pojedinca

Navedeni aspekti predstavljaju nacin prikazivanja modela kvalitete Zivota, obuhvacajuéi opce
razine prisutne u zivotu svakog Covjeka, a koje sadrzavaju odrednice koje proizlaze iz
specifi¢nosti pojedinca, njegovih bliskih odnosa, odnosa prihvaéenosti u zajednici, standarda
Zivljenja 1 materijalnog blagostanja, standarda socijalne zastite i razvoja drusStva te kulturne

vrijednosti 1 zajam¢ena prava.

Namjera da se odrednice kvalitete zivota jo§ detaljnije opiSu, kako bi model kvalitete Zivota
mogao biti §to preciznije sagledan i predstavljen, doprinijelo je stvaranju temeljitog opisa
glavnih podruéja zivota, socijalnih indikatora i vaznih Zzivotnih dogadaja. U skladu s
navedenim, Goode (1997, prema Bratkovi¢, Rozman, 2006) predlaze opisivanje kvalitete
zivota kroz sljedeCe odrednice: glavna zivotna podruc¢ja, socijalni indikatori (drustveni i

individualni) i vazni Zivotni dogadaji, prikazane u tablici 4. koja slijedi.

Tablica 4. Odrednice promatranja i mjerenja kvalitete Zivota prema autoru Goode (1997,

prema Bratkovi¢, Rozman, 2006).

ODREDNICE KVALITETE ZIVOTA OPIS POJEDINE ODREDNICE

obiteljski Zivot, susjedstvo, aktivnosti slobodnog
vremena, religijska uvjerenja, obrazovanje,
socijalni kontakti, prijateljstva, stanovanje,
prihodi, drzavno uredenje, zaposlenje, zdravlje,
sigurnost, samostalnost, prirodno okruzje,
mogucnost donoSenja odluka, identitet, drustvene
organizacije, financijska sigurnost, aktivnosti u
drustvu, prehrana, imovina, sloboda

Glavna Zivotna podrucja




standard zdravstvene skrbi, standard

Socijalni indikatori ili pokazatelji obrazovanja, standard socijalne zastite,
DRUSTVENI zaposlenost, mogu¢nosti u zajednici, sluzbe u

zajednici, standardi usluga

zdravstveno stanje, obitelj status, dob, spol,
Socijalni indikatori ili pokazatelji etnicitet, obrazovanje, religioznost osobe,
INDIVIDUALNI uvjerenja, vrijednosti, sposobnosti, rjesavanje
problema, asertivnost, dozivljaj smisla zivota,
osobna aktivnost, osjecaj sigurnosti

zasnivanje braka, rodenje djeteta, razvod, bolest,

umirovljenje, preseljenje, zaposlenje, smrt bliske

osobe, bolest u obitelji, iskustvo podrske obitelji,

iskustvo podrske sluzbi i sustava, uklju¢enost u

zajednicu, prihvacenost, isklju¢enost, iskustva u
odnosima

Vazni Zivotni dogadaji

Iz prethodnog opisa glavnih Zzivotnih podrucja, socijalnih indikatora i vaznih Zzivotnih
dogadaja vidljiva je medusobna povezanost svih navedenih sastavnica i njihova neodvojivost
u svim podru¢jima i razdobljima Zivota. Osim $to postoji medusobni utjecaj, svaka odrednica je
podloZzna utjecaju od strane razli¢itih vanjskih faktora povezanih sa individualnim bioloskim
znacajkama, razvojnom i kulturalnom proslos¢u i postojec¢im okruzjem (Bratkovi¢, Rozman, 2006).
Jedino holisticko promatranje i oblikovanje koncepta kvalitete zivota postavlja temelj za
spoznaju o kvaliteti Zivota pojedinca u okruZju u kojem Zivi. Cilj spoznaje o kvaliteti Zivota
treba biti usmjeren na identificiranje okolinskih ¢imbenika (prepreka i moguénosti), koji
oblikuju nacin Zivota u odredenom vremenu i prostoru te karakteristike svakog pojedinca kao

osobe, kako bi se dogodile potrebne promjene koje osiguravaju dobru kvalitetu Zivljenja.

U nastavku poglavlja biti ¢e predstavljena specifi¢nost koncepta kvalitete Zivota osoba s
invaliditetom, prvenstveno osoba s intelektualnim teskocama, kao nadogradnja prethodno

objasnjenog holistickog modela kvalitete Zivota pojedinca.

Koncept kvalitete Zivota osoba s invaliditetom, prvenstveno osoba s intelektualnim teSko¢ama,
obiljeZzena je istim ili sliénim indikatorima kao i kvaliteta zivota vecinske populacije, a
specifi¢na obiljezja kvalitete Zivljenja ovih osoba su nadogradnja povezana s osobitim znacajkama
razvoja osobe, polozajem u drustvu i obiljezjima interakcije s okolinom (Schalock, 1997).

U nastavku rada u tablici 5. biti ¢e prikazani pronadeni faktori, domene i pokazatelji
integrativnog modela kvalitete zivota osoba s intelektualnim tesko¢ama, koji su proizasli iz

istrazivanja medunarodnog tima: Schalock, Verdugo (2002), Bonham i sur. (2004), Jenaro i




sur. (2005), Verdugo i sur. (2006), Schalock i sur. (2005), Wang i sur. (2010) (prema
Schalock, 2010). Ovaj model kvalitete zivota razvijao se kroz niz istrazivackih studija u
razdoblju od 2000-2010 godine, koje su ukljucivale 2800 osoba s intelektualnim i razvojnim

teSkocama, njihove roditelji 1 stru¢njake.

Tablica 5. Faktori, domene i pokazatelji integrativnog modela kvalitete Zivota (Schalock, 2010).

POKAZATELJI
FAKTORI DOMENE OBJEKTIVNI = bold

SUBJEKTIVNI = kurziv

obrazovanje, osobne vjestine,

Osobni razvoj ; .
J adaptivno ponasanje

Neovisnost
izbori, inicijative, autonomija,

Samoodredenje AR .
osobni ciljevi i uvjerenja
obiteljski odnosi,
Meduljudski odnosi prijateljstva, drustvene

aktivnosti

ukljucenost u zajednicu,
podrska u zajednici

Socijalna inkluzija (zdravstveni i obrazovni

sustav, socijalna zastita,

Sudjelovanje u drustvu
sluzbe, usluge)

zajamcen pristup pravima
(zakonski okvir), postovanje,
Ostvarivanje prava dostojanstvo, jednakost
(vrijednosti ljudskih prava),
osvijestenost 0 pravima

sigurnost i zaStita, pozitivna

Emocionalno blagostanje iskustva, zadovoljstvo,
samopoimanje, vrijednosti,

osnazenost

Blagostanje zdravlje, rekreacija,

Fizic¢ko blagostanje ©
slobodno vrijeme

Materijalno blagostanje financije, zaposlenost,
stambeni status

Specifi¢nost u modelu kvalitete Zivota osoba s intelektualnim tesko¢ama predstavlja razina
ostvarene podrske i Zivotno okruzje 0soba (segregirani uvjeti zivota u institucijama), koja nisu
prisutni u modelu kvalitete Zivota pojedinca koji nema invaliditet (Stark, Faulkner, 1996,

prema Bratkovi¢, Rozman, 2006). Ova dva podrucja na specifi¢an nacin odreduju kvalitetu



Zivota osoba s intelektualnim teSkocama, ako osobe Zive u segregiranim uvjetima i
neostvaruju potrebnu podrsku. Navedena specifi¢nost proSiruje se u tom slucaju i na ostala
podrucja: stanovanje (zadovoljavanje osobnih potreba, osje¢aj zadovoljstva, razina socijalnih
odnosa, samostalnost, razvoj osobe, autonomija u donosenju odluka), materijalna struktura
stambenog prostora i okoliSa (uredenje, infrastruktura), socijalna mreza (sustanari, rodbina,
prijatelji, susjedstvo), podrska strucnjaka, participacija u druStvenom zivotu (aktivnosti i
socijalni kontakti izvan institucija), prihvacanje od strane okoline i socijalna uloga te
zadovoljstvo djelatnika u neposrednom radu s osobama (uvjeti rada, koncept rada,
kompetencije, zadovoljstvo, opterecenost) (Seifert, 1995, prema Bratkovi¢, Rozman, 2006).
Specifi¢nost kvalitete zivota osoba s intelektualnim teSko¢ama, koje zive u svojim obiteljima,
a neostvaruju potrebnu podrsku iz zajednice, nije odredena zadovoljstvom djelatnika u
neposrednom radu s osobama, nego je odredena zadovoljstvom clanova obitelji u
svakodnevnoj podrsci osobi (kompetencije roditelja, optereCenost, uvjeti i standard zivota
obitelji, materijalna struktura kucanstva, odnosi s rodbinom i susjedstvom, odnosi izmedu
¢lanova obitelji, stru¢na podrska obitelji), Sto je vazno imati umu kada se promislja o

konceptualizaciji kvalitete Zivota obitelji s ¢lanovima s invaliditetom.

Pozitivan odnos prema osobama s invaliditetom, u smislu implementacije socijalnog modela
invaliditeta i pristupa ljudskim pravima, osnova je za aktiviranje potrebnih ¢imbenika u drustvu, kako
bi se osigurali svi potrebni vanjski uvjeti i pruzila potrebna potpora ovim osobama (Bratkovic,
Rozman, 2006). Takoder je vazno i osnaziti same osobe U zastupanju za vlastita prava te osvijestiti o
vaznosti donoSenja izbora u Zvotu i preuzimanja odgovornosti za vlastite izbore. Doprinosom
holistickog modela kvalitete zivota osoba s intelektualnim teSko¢ama, stvoren je okvir za
razvoj sluzbi i usluga u zajednici, kao temelj za drustvene promjene i pokreta¢ provedbe
strategija za poboljSanje kvalitete Zivota osoba s intelektualnim teskocama i ¢lanova njihovih

obitelji.



1.4, KONCEPT KVALITETE ZIVOTA OBITELJI KOJE IMAJU
CLANOVE S INVALIDITETOM

U ovom poglavlju istaknut je znacaj koncepta kvalitete Zivota pojedinca za razvoj
koncepta kvalitete zivota obitelji s ¢lanovima s invaliditetom. Koncept kvalitete zivota
osoba s intelektualnim teskocama osnova je za izgradnju koncepta kvalitete zivota obitelji,
jer ukazuje na medusobnu interakciju osobe s invaliditetom i ¢lanova obitelji u izgradnji
zajednicke kvalitete zivota. Prikazan je razvoj podrucja kvalitete Zivota obitelji kroz
istrazivanje doprinosa osoba s invaliditetom na kvalitetu Zivota njihovih obitelji, ali i
doprinosa obitelji na kvalitetu Zivota pojedinca. Polaziste je u promjeni iz medicinskog u
socijalni model pristupa invaliditetu, $to je doprinijelo proucavanju obitelji kao mikro
okruzja u ostvarivanju podrSke za osobe s invaliditetom. Govori se 0 ponovnoj integraciji
osoba s invaliditetom u zajednicu, koji proizlazi iz procesa deinstitucionalizacije, pa
obitelji ponovno postaju mjesto zivljenja osoba s invaliditetom. Navedeno je dovelo do
razvoja obiteljski usmjerenog pristupa i potrebe organiziranja sustavne podrske ovih
obiteljima u zajednici. Posebno se naglasava potreba uvazavanja perspektive svih ¢lanova
obitelji u istraZivanju potrebne podrSke i prioriteta podrSske, koju treba organizirati u
zajednici. U tom smislu prednost se daje kvalitativnim istrazivanjima, koja polaze od
biografskih studija obitelji s ¢lanovima s invaliditetom, jer se na taj nacin uvazava
perspektiva i daje prilika da same obitelji odlucuju o tome §to je vazno u njihovom Zzivotu
za ostvarivanje dobre kvalitete zivljenja. Prikazana su dva do sada razvijena koncepta
kvalitete zivota obitelji s Clanovima s invaliditetom. Objasnjeno je da ovo istrazivanje
slijedi koncept kvalitete obitelji razvijen kroz medunarodna istrazivanja, a koji predstavlja
integrativan model glavnih domena i pokazatelja kvalitete Zivota obitelji, §to je u skladu s
holistickim modelom kvalitete Zivota pojedinca, opisanog u prethodnom poglavlju.

Koncept kvalitete Zzivota obitelji se temelji na konceptu kvalitete zivota pojedinca,
prvenstveno polaze¢i od koncepta kvalitete zivota u osoba s intelektualnim teSkocama, a
najznacajniji autori koji se bave kvalitetom zivota obitelji sa ¢lanovima s invaliditetom, u
razvijanju ovog koncepta bili su usmjereni na: razvijanje podrZavajuceg okruZzja u zajednici za
osiguranje kvalitete Zivljenja obitelji koje imaju djecu s teSko¢ama u razvoju (Brown, Brown,
2003), istrazivanje 1 definiranje glavnih podru¢ja 1 pokazatelja kvalitete zivota obitelji s
djecom s teskoama u razvoju kao doprinos konceptualizaciji ovog podrucja (Brown, 2008,
Brown i sur, 2006, Poston i sur., 2003), promisljanje razlika u pristupu obiteljima s djecom s
teSkocama u razvoju kroz usporedbu stare i nove paradigme invaliditeta (Turnbull, Turnbull,
2002), procjenu ishoda podrske okruzja na razinu kvalitete Zivota obitelji s djecom s
teSkocama u razvoju (Hoffman i sur., 2006), poticanje aktivnog sudjelovanja obitelji s
¢lanovima s invaliditetom u organizaciji podrske i razvijanje obiteljski usmjerene podrske
(Park i sur., 2003), istrazivanje doprinosa siromastva kvaliteti zivota obitelji s djecom s
teSkoc¢ama u razvoju u podrucju zdravlja, fizickog okruzja, emocionalne dobrobiti ¢lanova i

obiteljskih odnosa (Park, Turnbull, Turnbull, 2002), sumiranje nalaza medunarodnih studija o



tome §to oblikuje kvalitetu Zivota obitelji i predstavljanje promis$ljanja samih ¢lanova obitelji
(Brown, Turnbull, 2000), davanje preporuka za razvoj socijalnih politika u podrucju
invaliditeta polazeci od ostvarivanja dobre kvalitete zivota osoba s invaliditetom i njihovih
obitelji (Brown, Turnbull, 2000) te na suradnju stru¢njaka i roditelja djece s teSkoama u

razvoju kroz ravnopravno partnerstvo (Turnbull i sur., 2011).

Kvaliteta zivota osoba s invaliditetom bitno doprinosi kvaliteti Zivota njihovih obitelji, na
nacin da je obitelj sustav u kojem svaki ¢lan tog sustava kao njegov podsustav doprinosi
funkcioniranju, opstanku i kvaliteti (Schalock i sur., 2004, Turnbull, Turnbull, 2002). U
skladu s navedenim govori se 0 osam podrucja kvalitete Zivota osoba s invaliditetom, koja su
u vaznoj medusobnoj povezanosti sa kvalitetom Zivota cijele obitelji: emocionalna dobrobit
pojedinca, meduljudski odnosi (obiteljski i izvanobiteljski), materijalno blagostanje, osobni
razvoj, fizicka dobrobit, samoodredenje, drustvena ukljucenost, te primjena odnosno

implementacija prava (Schalock i sur., 2004).

S obzirom na vaznost usmjeravanja na zadovoljstvo pojedinca vlastitim zivljenjem, a kao
doprinos promisljanju o kvaliteti koju treba osigurati u druStvu, neizostavna komponenta
postaje i razumijevanje odnosa u najblizoj okolini pojedinca koji su vazni za kvalitetu njegova
zivota. U tom smislu kvaliteta zivota obitelji, ¢iji ¢lanovi su osobe s invaliditetom, takoder,
postaje presudan preduvjet za ostvarenje kvalitete Zivota pojedinca, njegovo zadovoljstvo i
srecu vlastitim zivotom. 1z tog razloga je u kasnim osamdesetim godinama proslog stoljeca
prepoznata vaznost obitelji i potreba za razvojem usluga pruzanja podrske obitelji, postujuci
obiteljski izbor, perspektive, snage obitelji te nuznost osnazivanja obitelji za kvalitetnu
podrsku pojedincu s invaliditetom (Allen, Petr, 1996, Bailey, McWilliam, 1993, Dunst i sur.,
1991, Turnbull, Turbiville, Turnbull, 2000). Autori Bailey i suradnici (1998) ukazali su kako
je dobra kvaliteta zivota obitelji, koje imaju ¢lana s invaliditetom upravo jedan od klju¢nih

preduvjeta za dostizanje socijalne inkluzije.

Postavlja se pitanje Sto se podrazumijeva pod kvalitetom Zivota obitelji koje imaju ¢lanove s
invaliditetom? Kvalitetu zivota obitelji najbolje se moze razumjeti iz definicije koja kaze kako
je to iskustvo na razini obitelji, gdje se srecu svi ¢lanovi obitelji koji imaju svoje potrebe i
gdje se zajednicki na odredene naine razumijevaju prilike za ostvarivanje ciljeva koji su
smisleni za tu obitelj (Baum, 2008). Upravo razvijajuc¢i koncept kvalitete zivota osoba S

intelektualnim teSkocama, u skladu s razvojem pokreta invaliditeta i borbom za prava osoba s



invaliditetom te naglasavanjem potrebe za pruzanjem podrske u zajednici, istrazivaci ovog
podrucja su promatrali najuzu okolinu ovih osoba, njihovu obiteljsku okolinu. Istrazivanja su
se usmjeravala na prac¢enje kvalitete zivljenja obitelji u smislu saznanja o njihovom sustavu
vrijednosti, medusobnim odnosima, roditeljskim odgojnim postupcima, podrsci Sire obitelji i
prijatelja, aktivnostima i inicijativama koje obitelji imaju, angazmanu roditelja, podrsci
lokalne zajednice, podrSci servisa u zajednici te zajamcenim pravima i njihovoj provedbi
(Schalock i sur., 2004).

Konceptualizacija kvalitete Zivota obitelji s ¢lanovima s intelektualnim tesko¢ama pocela se
istrazivati u osamdesetim godinama prosSlog stoljeca, prepoznajuéi vaznost obitelji kao
podrzavajuceg okruzja za dobru kvalitetu Zivota i uklju¢enost u zajednicu (Isaac i sur., 2007).
Razlog za to je bio u ¢injenici §to su ove osobe kroz povijest nerijetko imale iskustvo
institucionalnog oblika Zivota i njihova kvaliteta zivota bila je oblikovana upravo kroz
specificnost njihovog Zivotnog tijeka u institucijama i odvojenost od vlastitih obitelji te
zajednice. Zeljelo se u skladu s doprinosom socijalnog modela invaliditeta i pokreta osoba s
invaliditetom implementirati novi model pristupa i obiteljima s ¢lanovima s invaliditetom. Osobe s
intelektualnim teSko¢ama koje su Zivjele u vlastitim obiteljima, zbog dominantno medicinskog
modela promatranja invaliditeta i institucionalnog modela skrbi, nisu ostvarivale potrebnu podrsku u
vlastitim obiteljima. Obitelji su bile u nemoguc¢nosti da samostalno brinu za dijete s intelektualnim
teSkocama bez potrebne podrSke u lokalnoj zajednici, Sto je vodilo loSoj kvaliteti Zivota ¢lanova
ovih obitelji. Takoder, nedostatak podrSke za ove obitelji doprinio je u konacnici Svojevrsnoj
,»prisili na donosenje odluke o Zivotu njihovog djeteta u udaljenoj i izoliranoj instituciji (Isaac i sur.,
2007, Turnbull, Brown, Turnbull, 2004, Turnbull i sur., 2007). Opisani kontekst doprinio je
usmjeravanju istrazivackog interesa ka podru¢ju kvalitete zivota obitelji s ¢lanovima s

intelektualnim teSko¢ama.

Istrazivaci razvijaju nekoliko okvira u konceptualizaciji 1 kreiranju kvalitete Zivota obitelji osoba s
intelektualnim teSko¢ama (Brown i sur., 2006., Hoffman i sur., 2006., Verdugo, Cordoba, Gomez,
2005). Upravo ta ¢injenica je rezultirala i razvijanjem razli¢itih instrumenata i Kriterija za mjerenje
kvalitete zivota te je navedeno doprinijelo nepostojanju jedinstvene studije za mjerenje kvalitete
Zivota obitelji s ¢lanom s invaliditetom. U veéoj mjeri istraziva¢i su se usmjeravali na
prepoznavanje specifi¢nih, vaznih kriterija za kvalitetu Zivota obitelji i njihovo mjerenje, a ne toliko
na Kreiranje i razvijanje teoretskog okvira, koji bi u sebi ukljuc¢io sveobuhvatne kriterije, unutar i

izvan obitelji, koji utjeGu na oblikovanje kvalitete Zivota obitelji (Kober, 2010).



Teoretski koncept podrazumijeva definiciju onoga sto jest kvaliteta zivota obitelji, 0dnos izmedu
varijabli i krovnih pojmova te pruza objasnjenje za ono S$to je ishod interesa (Kober, 2010). U
skladu s navedenim cilj je kreirati teoretski okvir kvalitete zivota obitelji koji bi obuhvacao sustavne
informacije za obrazovanje, zdravstvo i socijalnu skrb radi pruzanja $to kvalitetnije podrske
obiteljima koje imaju ¢lanove s invaliditetom te poboljSanje zakonskih okvira i politike koja ¢e
uvazavati, naglasavati i ostvarivati potrebe koje ove obitelji imaju kroz razvoja sustavnih programa
podrske. Kvaliteta Zivota obitelji kao koncept za sada je u fazi izgradivanja, pa u tom smislu do sada
oblikovani koncept predstavlja za istrazivaca zbir temeljenih karakteristika promatranog fenomena
(Kober, 2010).

Istraziva¢i u podru¢ju SAD-a prvi su kroz obiteljski usmjeren pristup pokazali interes za
istrazivanjem kvalitete zivota obitelji s djecom s intelektualnim teSkocama, a rezultati mjerenja
ukazali su na potrebu organiziranja sustavnije potpore obiteljima u lokalnim zajednicama te na

potrebu iznalazenja novih mjera javne politike (Bailey i sur., 1998., Turnbull i sur., 2003).

S razvojem pokreta invaliditeta, promjenama u pristupu invaliditetu iz medicinskog u socijalni
model te razvojem pristupa ljudskih prava, drustva se okre¢u pruzanju u zajednici utemeljene
podrske i osiguranju Zivota u zajednici, §to dovodi do procesa napustanja institucionalnog oblika
skrbi. Prijelazni period nakon zatvaranja institucija i samostalnog zivota u zajednici za veéinu osoba
s invaliditetom je znacilo povratak u zivot svojih obitelji (Bailey i sur., 1998, Turnbull i sur., 2003).
Zbog ovih razloga istraziva¢i podrucja kao i dionici javne politike bili su dodatno zainteresirani za
organiziranje podrske ovim obiteljima. Zeljela se osigurati moguénost izbora podrske u lokalnoj
zajednici postujuci potrebe i iskazane interese ¢lanova obitelji te organizirati sustavne potpore u
svakodnevnom funkcioniranju obitelji u njihovom domu. Nalazi istraZivanja ukazali su i na potrebe
osvjestavanja ¢lanova obitelji o njihovim pravima te osnazivanje za samozastupanje kako bi se
donosile odluke koje su u najboljem interesu za ove obitelji i njihovu djecu (Turnbull, Brown,
Turnbull, 2004).

Obiteljski usmjeren pristup ciljano je djelovao na dosta vaznih podruéja za obitelji s invaliditetom, a
aktivnu ulogu u razvoju podrske imali su stru¢njaci, dionici politike, nevladine udruge i roditelji
djece s teskocama u razvoju (Turnbull, Brown, Turnbull, 2004). Obiteljski usmjeren pristup
naglasava ono §to je najvaznije za obitelji i temelji se na uvazavanju misljenja svih ¢lanova obitelji,

ohrabrivanju i osnazivanju za iskazivanje potreba, kako bi se planirale i razvile moguénosti za



ostvarenje iz tih potreba. Razvoj ovog obiteljskog pristupa prvenstveno je bio vezan za razvijene
zemlje svijeta, koje su zeljele povezati obitelji, pruzatelje usluga i dionike politike u najboljem

interesu onih kojima je namijenjen (Turnbull, Turnbull, 1996, Turnbull, Brown, Turnbull, 2004).

Istrazivanja o tome na koji nacin ¢lan s invaliditetom doprinosi kvaliteti Zivota vlastite obitelji,
ukazala su na: prisutnost velikog stresa kod ovih obitelji (Glidden, Floyd, 1997, Minnes i sur.,
1999); potrebu sustavne podrske kroz multidisciplinarno organizirane servise na lokalnim razinama
(Hayden, Goldman, 1996, Turnbull, Brown, Turnbull, 2004); utjecaj nacina suofavanja S
invaliditetom na kvalitetu zivota samih obitelji (Mickelson i sur., 1999, Turnbull, Brown, Turnbull,
2004); nemogucnost planiranja buduénosti zbog usmjerenosti na sadasnjost, a planiranje buduénosti
vazno je za postizanje kvalitete zivota obitelji (Bigby, 2000, Clark, Susa, 2000); drugacije
razumijevaju situacija od strane starijih roditelja koji imaju sve vise vlastitin zdravstvenih tegoba i
problema u vlastitom funkcioniranju (McCallion, Tobin, 1995, Smith i sur., 1995) te na ¢injenicu
kako braca i sestre djeteta s teSkocama u razvoju preuzimaju nove uloge i odgovornosti (Eisenberg i
sur., 1998, Senel, Akkoek, 1995, Gath, McCarthy 1993).

Takoder, velika vecina istrazivanja toga razdoblja u podrucju obitelji s ¢lanovima s invaliditetom
bila su usmjerena na stavove roditelja prema tesko¢ama koje njihovo dijete ima te na nacin kako
roditeljska percepcija doprinosi funkcioniranju cijele obitelji. IstraZivanja su ukazala na ve¢inom
negativne stavove roditelja prema teSkocama vlastitog djeteta te nisu ukazala na pozitivne aspekte
suzivota s djetetom s teSkoc¢ama u razvoju u obiteljskom zivotu (Turnbull, Brown, Turnbull, 2004).
Pozitivno iskustvo roditeljstva djeteta s teSkoCama u razvoju istrazeno je kroz prikupljanje
roditeljskih perspektiva i ukazuje na pozitivne promjene u sustavu vrijednosti obitelji u smjeru
zajednistva, podrzavanja, uvazavanja, ljubavi i srece, te na roditeljsko vrednovanje svaki novog
dana i uspjeha svog djeteta (Turnbull, Turnbull, 1985, Turnbull, Brown, Turnbull, 2004). Roditelji
djece s intelektualnim teSkocama naglasili su kako je iskustvo roditeljstva djetetu s intelektualnim
teSko¢ama obogatilo njihove Zivote, jer prihvacanjem teSkoca njihovog djeteta oni postaju drugaciji
ljudi, pokazuju vise razumijevanja i podrske jedni za druge, nemaju prevelika i nerealna ocekivanja
u zivotu te su usmjereni na brigu i zajedniStvo u obitelji (Renwich, Brown, Raphael, 1998).
Istrazivanja koja su usmjerena na uvazavanje perspektive samih roditelja u tom smislu predstavljaju
participativna istrazivanja, jer uvazavaju glas ¢lanova obitelji i nacin njihova promisljanja te
prioritete koji oni sami postavljaju kao bitne za kvalitetu Zivota njihove obitelji (Crutcher 1990,

Ficker Terill, 1996, Knox i sur., 1995, McPhail, 1996, Turnbull, Ruef, 1997.



Konceptualiziranje kvalitete Zivota obitelji koje imaju ¢lana s invaliditetom temeljeno na obiteljski
usmjerenom pristupu i uvazavanju perspektiva ¢lanova obitelji, ima za cilj omoguciti obiteljima svu
potrebnu podrsku i dostupne resurse, kako bi se poduprlo stvaranje osjecaja zadovoljstva i
ispunjenosti za svakog ¢lana te obitelji (Turnbull, Brown, Turnbull, 2004). Za osobe s invaliditetom
obitelji su najvaznija mjesta pruzanja podrSke i brige, Sto vise iz razloga pocetka organiziranja u
zajednici utemeljene podrske za ove osobe, izvan samih obitelji, tek u drugoj polovici dvadesetog
stoljec¢a (Turnbull, Brown, Turnbull, 2004).

Kvaliteta zivota obitelji pretpostavlja dobrobit svakog ¢lana obitelji, a kroz istrazivanje kvalitete
Zivota zeli se ukazati na nedostatke iz okoline kako bi se osigurala podrska i doprinjelo poboljsanju.
Iz toga razloga vazno je objasniti i obuhvatiti razliitost koja postoji medu obiteljima u odnosu na
ono §to oni smatraju potrebnim i 'idealnim' za svoju kvalitetu (Turnbull, Brown, Turnbull, 2004).
Razlicitost u o¢ekivanjima obitelji rezultat je povijesno-kulturnog i politickog konteksta, ali i obitelji
svojstvenih karakteristika. Ono $to je zajednicko svim obiteljima je da one na svojstven zele imati i
odgojiti djecu u skladu s obiteljskim i Sirim socijalnim kontekstom i traze stabilnost u ekonomskom,
psiholoskom, duhovnom, vrijednosnom i socijalnom smislu za svoju obitelj (Turnbull, Brown,
Turnbull, 2004). Specificnost i jedinstvenost svake obitelji uvjetuje da se u studiji kvalitete zivota
obitelji uzima u obzir upravo ono $to svaka obitelj najvise vrednuje u smislu kvalitete (Raphael i
sur., 1996, Turnbull, Brown, Turnbull, 2004). Za definiranje samog termina kvalitete Zivota ovih
obitelji takoder je vazan nacin na koji svaki ¢lan poima kvalitetu obiteljskog Zivota u okviru svog
sustava internaliziranih vrijednosti i normi koje odreduju oéekivanja i nacin njihova postizanja te
prioritete u ostvarivanju kvalitete zivljenja (Renwick, Brown, Nagler, 1996, Turnbull, Brown,
Turnbull, 2004). Iz ovih razloga najrelevantnije podatke o kvaliteti Zivota obitelji mozemo dobiti
kvalitativnim istrazivanjima i to kroz obiteljski usmjerene narativne i etnografske studije te
prikupljanje podataka kroz pismene uratke i video ili audio zapise obiteljskih pri¢a (Allen, Petr,
1996, Velde, 1997).

U razvijanju ovog koncepta polazi se od nekoliko o¢ekivanja: da ¢e obitelj igrati vaznu ulogu u
donoSenju odluka i brizi za ¢lana s invaliditetom; da ove obitelji trebaju postici kvalitetu Zivota kao 1
druge obitelji; da ¢e se doprinijeti kvaliteti Zivota svakog Clana ove obitelji; da ¢e se povecati
prezivljavanje Clanova s viSestrukim teSkocama i da ¢e se povecati dugovjeCnost osobama s
intelektualnim teSko¢ama uz kontinuiranu podrsku njihovih obitelji (Turnbull, Brown, Turnbull,
2004). U skladu s ovim ocekivanjima i uvazavajuci $to obitelj naglasava kao vazno, studija kvalitete

Zivota obitelji obuhvaca sljedece sfere: istraZivati i saznati §to doprinosi kvaliteti zivota obitelji;



razmatrati najbolje metode za opisivanje, pristupanje i mjerenje kvalitete zivota obitelji; istrazivati
koja je podrska klju¢na i1 temeljna za postizanje kvalitete Zivota obitelji; zastupati se za 1 oblikovati
politiku koja ¢e osiguravati podrsku koju obitelji smatraju vaznom za njihovu kvalitetu Zivota;
razviti nacine kako da se prepozna i uvazi Sto je svakoj obitelji kao jedinstvenoj vazno i Sto treba
osigurati da se isto provede; uvidjeti naCine na koje ¢e se postivati privatnost i zelje obitelji, a opet
osigurati da iste budu ukljucene u sustav podrske te istraziti nacine interveniranja i podrske koji su u

skladu s prihvatljivim principima kvalitete zivota (Turnbull, Brown, Turnbull, 2004).

S obzirom na ¢injenicu kako je koncept kvalitete Zivota obitelji s ¢lanovima s invaliditetom jos$
uvijek u procesu izgradnje i razvoja, vazno je usmijeriti se na prikaz do sada kreiranih koncepata,
koji su proizasli i istrazivacke djelatnosti dva tima znanstvenika i usmjereni su na medunarodne,
globalne dimenzije i pokazatelje kvalitete Zivota ovih obitelji.

Na Sveucilistu Kansas djeluje Centar za podrsku osobama s invaliditetom i njihovih obiteljima u
svrhu ostvarivanja dobre kvalitete njihova Zivota®, razvio se prvi koncept kvalitete Zivota obitelji
koje imaju &lanove s invaliditetom”. Razvijen koncept kvalitete Zivota obitelji koje imaju &lanove s
invaliditetom obuhvaca pet dimenzija ili domena: obiteljski odnosi, roditeljstvo, fizicko i
materijalno blagostanje, emocionalna dobrobit i sustav podrske (Park i sur., 2003, Poston i sur.,
2003, Summers i sur., 2005, Hoffman i sur., 2006).

Medukulturalni pristup u proucavanju kvalitete Zivota obitelji s djecom s teSkoama u razvoju
okupio je istrazivace iz razli¢itih zemalja, kao $to su: Kanada, Australija, Izrael, Velika Britanija i
Sjedinjene Americke Drzave te je pokrenut suradnicki projekt za istrazivanje kvalitete Zivota obitelji
I razvijanje mjernog instrumenta na medunarodnoj razini, a sa sjediStem u gradu Torontu u Kanadi
(Isaac i sur., 2007, Kaber, 2010). Drugi koncept kvalitete Zivota obitelji nastao je kroz zajednicki rad
ovog medunarodnog istrazivatkog tima® i ukljucuje devet domena obiteljskog funkcioniranja
(Brown i sur., 2006, Isaac i sur., 2007). Spomenute domene kvalitete zivota obitelji su: zdravlje
obitelji, materijalno blagostanje, obiteljski odnosi, podrSka drugih ljudi, podrSka servisa, vjerska 1
kulturna uvjerenja, karijera 1 ostvarivanje karijere, odmor i uzivanje u Zivotu i uklju¢enost u
zajednicu. Kroz svih devet domena vazni su pokazatelji kvalitete zivota obitelji za svaku domenu, a

to su zna¢aj, moguénosti, inicijativa, postignuce te stabilnost i zadovoljstvo.

% http://www.beachcenter.org/

* http://www.beachcenter.org/families/family_quality_of_life.aspx

> http://www.surreyplace.on.ca/Education-and-Research/research-and-evaluation/Pages/International-Family-Quality-of-
LifeProject.aspx



U tablici 6. biti ¢e prikazana dva koncepta kvalitete zivota obitelji s ¢lanovima s invaliditetom,
proizaSla iz djelovanja dva medunarodna istrazivacka tima sa Beach Center on Family and
Disability (Poston i sur., 2003, Park i sur., 2003, Hoffman i sur., 2006) i Surrey Place Center

(Brown i sur., 2006), koja ukazuju na glavne domene i pokazatelje kvalitete Zivota ovih obitelji.

Tablica 6. Dva kreirana koncepta kvalitete Zivota obitelji s ¢lanovima s invaliditetom i prikaza

domena i pokazatelja.

KONCEPT KVALITETE ZIVOTA
OBITELJI KREIRAN NA BEACH
CENTER ON FAMILY AND
DISABILITY, KANSAS

KONCEPT KVALITETE ZIVOTA
OBITELJI KREIRAN NA SURREY
PLACE CENTER, TORONTO

5 glavnih domena kvalitete Zivota obitelji 9 glavnih domena kvalitete Zivota obitelji
(Park i sur., 2003, Poston i sur., 2003, Summers i (Brown i sur., 2006, Isaac i sur., 2007)
sur., 2005, Hoffman i sur., 2006)

zdravlje obitelji
materijalno blagostanje

obiteljski odnosi obiteljski odnosi
roditeljstvo (odgoj i podrska) podrska drugih ljudi
fizicko i materijalno blagostanje podrska servisa
emocionalna dobrobit vjerska i kulturna uvjerenja
sustav podrske karijera i ostvarivanje karijere
odmor 1 uzivanje u Zivotu
ukljucenost u zajednicu

5 pokazatelja kvalitete Zivota za svaku
domenu

Znacaj
moguénosti
inicijativa
postignuce
stabilnost i zadovoljstvo




Rezultati provedbe studije iz Toronta na uzorku obitelji s djecom i odraslim osobama s
intelektualnim tesko¢ama u Australiji, pokazali su da vecina obitelji iskazuje visoko zadovoljstvo u
domenama zdravlja, obiteljskih odnosa i vjerskih i kulturnih uvjerenja, dok nesto niZze zadovoljstvo
izrazavaju u domenama karijera 1 ostvarivanje karijere, odmor i uZivanje u zivotu, ukljuenost u
zajednicu 1 gradanske inicijative, a najnize zadovoljstvo izrazavaju u domenama materijalno
blagostanje, podrSka drugih ljudi te podrSska servisa (Brown, Brown, 2003, Kober, 2010).
Istrazivanje tima znanstvenika iz Kansasa o kvaliteti Zivota obitelji s ¢lanovima s invaliditetom
provedena je kao participativno akcijsko istrazivanje sa obiteljima s djecom s intelektualnim
teSko¢ama u Sjedinjenim Americkim Drzavama. Analiticki okvir ove studije odreden je:
aktualnom politikom i pravima osoba s invaliditetom i onime $to treba poduzeti u daljnjem
oblikovanju te politike i primjeni prava osoba s invaliditetom; provedbom politike na
drzavnoj i1 lokalnoj razini kroz postojece servise; partnerstvima izmedu roditelja i stru¢njaka,
roditelja i drugih roditelja te roditelja i udruga; potrebama i ocekivanjima obitelji s
invaliditetom kroz ukljucivanje njihovih perspektiva u daljnje oblikovanje politike i razvoj
servisa podrske (Turnbull, Brown, Turnbull, 2004). Rezultati koji proizlaze iz analitickog
okvira ove studije ukazuju na: potrebu daljnjeg oblikovanja politike prema osobama s
invaliditetom donos$enjem potrebnih provedbenih akata za glavne koncepte koji su pronadeni
istrazivanjem; potrebu promjena u servisima podrske na nacin da se razvija povjerenje i
postovanje, provodi podrSka, poStiva jednakost 1 razvijaju vjeStine strucnjaka; potrebu
usustavljivanja partnerstva izmedu gore navedenih partnera; klju¢nih deset domena kvalitete
Zivota obitelji: koje se dijele na domene koje su primarno orijentirane na obitelj kao cjelinu
(obiteljski odnosi, svakodnevni Zivot, roditeljstvo 1 materijalno blagostanje) i na grupu domena koje
su usmjerene na pojedinca kao c¢lana koji utjeCe na obitelj (emocionalno blagostanje, zdravlje,

fizicki okolis, produktivnost, socijalna dobrobit i zastupanje) (Turnbull, Brown, Turnbull, 2004).

U ovom istraZivanju konceptualizacija kvalitete Zivota obitelji s djecom s intelektualnim teSko¢ama
u Republici Hrvatskoj slijedi se koncept kvalitete Zivota obitelji, kojeg su razvili istrazivaci iz
Toronta, zbog medunarodnog karaktera ove studije i integriranja glavnih domena i1 pokazatelja
kvalitete Zivota obitelji u interaktivni odnos, §to se oslanja na holisticki model kvalitete Zivota

opisan u prethodnom poglavlju.

Druge studije koje se bave potrebama obitelji koje imaju djecu s intelektualnim teSkocama naglasile
su vaznost podrske za ove obitelji. Nalazi istrazivanja us ukazali kako je obiteljima najznacajnija

profesionalna i emocionalna podrska (Wang, 1993, Zang i sur., 2004) i da kod oceva postoji



statistiCcki znaCajna pozitivna korelacija izmedu stresa, samookrivljavanja i imaginarnog stila
suoCavanja, a kod majki postoji statisticki znacajna pozitivna korelacija izmedu stresa,
samookrivljavanja i povlacenja kao stila suocavanja te da roditeljski stres i kvaliteta zivota roditelja
statisticki znacajno negativno koreliraju (Xu, 2003). Statisticki znaCajne razlike u kvaliteti zivota
obitelji koje imaju ¢lanove s invaliditetom pokazale su se ovisno o situaciji stanovanja, udaljenosti o
servisa podrske, dohotku i razini kompleksnosti invaliditeta koju dijete ima (Kober, 2010, Wang i
sur., 2004, Schalock, Verdugo, 2002). Ovi nalazi ukazali su na vaznost razvoja zajednice podrske u

lokalnoj sredini gdje osobe i obitelji Zive.

Polaze¢i od naglasavanja vaznosti osiguravanja podrske obiteljima s ¢lanovima s invaliditetom u
zajednici u kojoj zive te uvazavanje perspektive roditelja i ostalih ¢lanova obitelji 0 potrebnim
prioritetima u ostvarivanju podrske, moze se cjelovito djelovati na poticanje ostvarivanja dobre
kvalitete Zivota ovih obitelji. Osim ovakvog holistiCkog pristupa u konceptualiziranju kvalitete
zivota obitelji s ¢lanovima s invaliditetom, vazno je uzeti u obzir i druStvena ocekivanja od obitelji,
promjene u obiteljskoj strukturi i odnosima te jasno definirati termin obitelji s ¢lanovima s

invaliditetom.

Kada se govori o istrazivanju kvalitete Zivota obitelji koje imaju ¢lanove s invaliditetom treba imati
na umu kako sam termin obitelji s ¢lanovima s invaliditetom moze predstavljati da sami roditelji
imaju invaliditet, da je ¢lan obitelji koji ima invaliditet dijete ili da se radi o odrasloj osobi o0 kojoj
roditelji brinu. Ovakav na¢in promatranja kvalitete Zzivljenja obitelji koje imaju c¢lanove s
invaliditetom otvara potrebu za uklju¢ivanjem svih specifi¢nosti u kreiranje konceptualnog okvira
kvalitete Zivota. U skladu s navedenim potrebno je uzeti u obzir, temeljem pristupa ljudskih prava,
pravo osoba s invaliditetom na zasnivanje obitelji 1 radanje/usvajanje 1 odgajanja djece te neovisan
zivot u zajednici. U svim ovim situacijama govorimo o obiteljima s ¢lanovima s invaliditetom. Ovo
istrazivanje usmjereno je na ispitivanje kvalitete Zivota obitelji polaze¢i od temeljnih prava
djece s invaliditetom i prava njihovih roditelja koja su zajam¢ena Konvencijom 0 pravima

djeteta (UN, 1989) i Konvencijom o pravima osoba s invaliditetom (UN, 2006).

Takoder vazno je imati na umu i ¢injenicu kako se definicija obitelji mijenjala kroz povijest,
jednako kao §to je obitelj kao temeljna drustvena jedinica mijenjala svoju strukturu, odnose te
sustave vrijednosti. U vecini zapadnjackih drustava smatra se kako obitelj ¢ine jedan ili dva
roditelja i njihova djeca, ali ta je definicija temeljem kulturalnog pristupa, zapravo vrlo

selektivna. Promjene u obiteljskoj strukturi donose nove obiteljske forme i odnose u obitelji,



pa tako imamo: kohabilitaciju, uklopljene obitelji, obitelji s usvojenom djecom, obitelji sa
istospolnim partnerima, obitelji s partnerima koji imaju invaliditet i ostale oblike obitelji
(Kregar, 1994).

Obiteljski zivot i roditeljstvo postalo je individualna stvar, rezultat individualnog poimanja i
osobnih dozivljaja onih koji je ¢ine. U skladu s konceptom ljudskih prava djeca postaju
ravnopravni ¢lanovi obitelji u odlu¢ivanju i to se naziva era kompetentnog djeteta, gdje se na
dijete gleda kao na subjekt ljudskih prava koji je kompetentan izraziti i boriti se za svoja

prava, a sam proces naziva se procesom deprivatizacije djeteta (Juul, 2001).

Imajuéi na umu promjene koje se dogadaju u obiteljskoj strukturi i odnosima, vazno je u
istom kontekstu promatrati i obitelji koje imaju ¢lanove s invaliditetom. Proces osnazivanja
roditelja i djece s invaliditetom kroz model ljudskih prava vodi novim odnosima medu
¢lanovima obitelji te doprinosi i aktivizmu ¢lanova obitelji u borbi za svoja zajamcena prava u
drustvu (Johnson, Molloy, 1995, Nachshen, Minnes, 2005).

U Hrvatskoj je mali broj obitelji koje imaju djecu s invaliditetom osvijeSteno 0 svojim
pravima i osnazeno da se za njih zastupa. Osnazenost roditelja je vazna, jer doprinosi
kvalitetnim obiteljskim odnosima medusobnog uvazavanja i osobnom razvoju svakog ¢lana.
Medutim kroz djelovanje nevladinih organizacija u koje su ukljuceni roditelji djece s
invaliditetom dolazi do sve veceg aktivizma roditelja kroz djelovanje udruga te svjesnosti o
potrebi mijenjanja okoline, §to svjedo¢i o promjenama koje se dogadaju i u ovim obiteljima.
Ovo istraZivanje naglasava vaznost dimenziju aktivizma roditelja kroz upoznatost s njihovim

pravima i osnaZivanje za borbu za ta prava.

Kako bi se dobio pregled relevantnih znanstvenih istrazivanja vezanih uz obitelji s djecom s
invaliditetom u Hrvatskoj u sljede¢em poglavlju dati ¢e se uvid u dosada$nja istrazivanja, te
povezati ista s prioritetnim znacajkama sustava socijalne skrbi u Hrvatskoj te navesti znacaj
nevladinog sektora u promjeni polozaja ovih obitelji u druStvu i doprinosu razvoju novih

servisa potpore.



1.5. DRUSTVENA PROMISLJANJA O OBITELJIMA S CLANOVIMA S
INVALIDITETOM U HRVATSKOJ U DRUGOJ POLOVICI 20.
STOLJECA

U ovom poglavlju prikazan je razvoj i promjene u socijalnoj politici opisujuéi tri
razdoblja razvoja socijalne politike i socijalne djelatnosti u Hrvatskoj. Iz navedenih
promjena vidljivo je kako se socijalna politika i djelatnost razvijala kroz dobrotvorne
inicijative gradana i udruga, a uz relativno malu drzavnu intervenciju. Usmjerenost je bila na
pomo¢ siromasnim obiteljima, posebno siromasnoj djeci, a ¢iji ¢lanovi obitelji su stradali u ratu.
Razdoblje usmjerenosti na razvoj politickog identiteta u uvjetima gospodarske ovisnosti
utjecala je na jo§ manji interes drzavnika za razvoj socijalne politike, pa se u tom razdoblju
otvaraju humanitarne ustanove i domovi za nezbrinutu i napustenu djecu, te zavodi za slijepe i
gluhe osobe, kao i specijalne skole za njihovo obrazovanje. U razdoblju socijalisticke vladavine
zeljelo se unaprijediti materijalni standard 1 socijalnu sigurnost siromasnih radnickih slojeva
stanovniStva pa se socijalna djelatnost usmjeravala na njihova prava. Osobe s invaliditetom
obrazovane su u posebnim sustavima, Koji su kreirani samo za njih uz podrsku struénjaka iz
podrucja tadasnje defektologije, u sklopu kojih je organiziran 1 smjestaj, prvenstveno za djecu i
osobe s intelektualnim i visestrukim teSkocama, ali 1 za svu drugu djecu 1 osobe s invaliditetom,
koji su zbog udaljenost mjesta stanovanja od posebnih sustava obrazovanja, bili smjesteni u tim
sustavima. Proces deinstitucionalizacije u Hrvatskoj planiran je i odvija se unazad tri godine
kada je donesen plan transformacija i deinstitucionalizacije na nacionalnoj razini. Navedeno
ukazuje na promjene u perspektivi promisljanja invaliditeta iz medicinskog u socijalni model,
Sto je proizaslo iz promjena u razvoju znanosti u podrucju invaliditeta i kroz usmjerenost na
promjene u okolini za §to kvalitetnije ukljucivanje djece i osoba s invaliditetom u lokalnu
zajednicul.

Republika Hrvatska je na pocetku 21. stoljea usvojila novu zakonsku regulativu u podrucju
invaliditeta koja slijedi nacela pristupa ljudskih prava i socijalnog modela u odredivanju invaliditeta.
Mnoga istrazivanja u podru¢ju edukacijsko-rehabilitacijske znanosti i podrudju socijalnog rada,
posebno na kraju 20. 1 poceku 21. stolje¢a, usmjerena su na promatranje uloge drustva u kreiranju
invaliditeta, razvijajuci tako socijalni model i naglasavajuéi vaznost ljudskih prava kao temelja za

ostvarivanje jednakih mogucénosti za sve u drustvu.

U Republici Hrvatskoj zivi 520 437 osoba s invaliditetom, prema lzvjes¢u o osobama s
invaliditetom za 2013. godinu Hrvatskog zavoda za javno zdravstvo (HZJZ, 2013), te na taj nacin
osobe s invaliditetom ¢ine 12% ukupnog stanovniStva Republike Hrvatske. Od ukupnog broja osoba
s invaliditetom evidentirano je 22535 osoba s intelektualnim teSko¢ama, $to predstavlja 4,3% od
ukupnog broja osoba s invaliditetom (HZJZ, 2013). Medutim kada se uzme u obzir ¢injenica kako

su osobe s invaliditetom dio svojih obitelji, ¢ak 78% osoba s invaliditetom zivi u obitelji (HZJZ,



2013), tada je evidentno kako je broj osoba koji je zahvacen invaliditetom puno veci, §to stavlja jo$
veci naglasak na potrebu sustavne usmjerenosti drustva na poboljSanje sustava i mreze potpore za

izjednacenje moguénosti ovih osoba i njihovih obitelji.

Kako bi se bolje razumjele promjene koje su se dogadale u Hrvatskoj i koje su odredile politiku
prema osobama s invaliditetom i njihovim obiteljima, ponajvise zadnjih 30 godina, vazno je
prikazati povijesno-kulturni kontekst koji je odredivao polozaj ovih osoba u proSlom stoljecu i
razvoj sustava potpore u druStvu za osobe s invaliditetom kao i njihove obitelji. U tu svrhu postavlja
se pitanje kakav je drustveni i politicki kontekst oblikovao tijek zivota osoba s invaliditetom i

njihovih obitelji u Hrvatskoj u drugoj polovici 20.stolje¢a?

U prethodnom stolje¢u Hrvatska je bila dio razli€itih politi¢kih vladavina 1 sustava §to je utjecalo na
razvoj servisa podrske u zajednici i na kreiranje socijalne politike. Opisano je nekoliko razdoblja
razvoja socijalne politike i socijalne djelatnosti u Hrvatskoj. Prvo razdoblje bilo je odredeno
vladavinom Austro-Ugarske monarhije, a socijalne institucije tada su bile osnovne, bez utjecaja
drzave na sustavan razvoj socijalne zastite. Razvoj servisa podrske u drustvu poceo je s
dobrotvornim inicijativama gradana i udruga, a uz relativno malu drzavnu intervenciju. Usmjerenost
je bila na pomo¢ siromasnim obiteljima, posebno siromasnoj djeci, a ¢iji clanovi obitelji su stradali u
ratu. Drugo razdoblje razvoja socijalne politike odredeno je pripadanjem monarhiji Jugoslaviji, koja
je utjecala na ulaganje napora u borbi za politicki identitet. Usmjerenost na ovu borbu te
gospodarska ovisnost utjecala je na jo§ manji interes drzavnika za razvoj socijalne politike (Puljiz,
2004). U ovom razdoblju otvaraju se humanitarne ustanove i domovi za nezbrinutu i napustenu
djecu, a prije 2. svjetskog rata pocinje djelovati Zavod za slijepe, Zavod za gluhu djecu te jedna
specijalna Skola. Osobe s invaliditetom izmedu dva rata osnivaju svoje klubove, pri tome se

prvenstveno misli na gluhe i slijepe osobe (Puljiz, 2004).

U treCem razdoblju zapocinje socijalisticki sustav vladavine inspiriran sovjetskim modelom
socijalne zastite. Ova vlast promovira egalitarne vrijednosti besklasnog drustva i zeli unaprijediti
materijalni standard i socijalnu sigurnost siromasnih radnickih slojeva stanovnistva (Puljiz, 2004) i
doprinijeti blagostanju svake osobe. Naglasava se kako je tada prevladavala ideja da Ce razvoj
socijalistickog drustva, a prvenstveno razvoj socijalistickog gospodarstva, sam po sebi rjeSavati
socijalne probleme koji bi se pojavili u drustvu. Navedeno je doprinijelo ¢injenici kako se nije
sustavno razvijala socijalna politika kao zasebna sfera djelovanja drzave, jer se smatralo kako je

socijalna politika integrirana u cjelinu socijalisti¢kog razvoja (Skrbi¢ i sur., 1984, prema Puljiz,



2004). Nakon Drugog svjetskog rata, u razdoblju administrativnog socijalizma (1945.-1953.)
prevladavala je ideologija socijalnog automatizma, prema kojoj je razvoj proizvodnje u
socijalistickom druStvu automatski trebao postupno ukloniti sve socijalne probleme koji
karakteriziraju KapitalistiCka druStva (Puljiz i sur., 2005, prema Bozi¢, 2009). U razdoblju
samoupravljanja (1953-1990) prestaje dominacija drzavnog upravljanja socijalnom politikom i
pocinje razvoj socijalne zastite pod utjecajem struke, pa se tada po€inju osnivati visokoobrazovne
institucije za socijalni rad. Nastupa razdoblje do osamdesetih godina proslog stoljeca, kada
socijalisticko uredenje ne moze odgovoriti na socijalne probleme koji se javljaju u sve vecem broju,
kao §to su nezaposlenost, socijalna nejednakost i siromastvo, $to doprinosi destabilizaciji i

dezintegraciji drzave (Puljiz i sur., 2005, prema Bozi¢, 2009).

U tom razdoblju socijalna zastita osoba s invaliditetom organizira se u posebnim sustavima skrbi,
gdje ove osobe od strane socijalisticke drzave trebaju ostvariti apsolutnu socijalnu zastitu. Dolazi do
razvoja usluga institucionalne skrbi, koje oblikuju Zivot osoba s invaliditetom na nacin da kada
jednom postanu dio institucionalne skrbi svu potrebnu pomo¢ dobivaju na jednom mjestu, jer ove
osobe nisu radno sposobne i ne mogu doprinositi drustvu te u tom kontekstu niti ostvarivati prava
radnicke klase (ZavirSek, 2008). Ovaj nacin skrbi o osobama s invaliditetom, kroz otvaranje velikog
broja institucija, odvijao se ¢ak sve do 80-ih godina, kada je u mnogim zemljama zapadnih drustava
pocinjala deinstitucionalizacija. Odrednice socijalistickog uredenja nisu ostavljale moguénost
osobama s invaliditetom na ukljucivanje u svakodnevni Zivot zajednice, uz moralnu osudu kroz
poimanje osoba kao manje vrijednih i nekorisnih. To je utjecalo na ¢injenicu ne razvijanja sustava
potpore u lokalnoj zajednici za ove osobe i nepostojanja servisa podrSke. Osobe s invaliditetom
jednostavno nisu imale svoje mjesto u zajednici, koja je bila kreirana za ostvarenje dobrobiti kroz

trziste rada i na taj na¢in reproduciranje politickog uredenja u drustvu.

Ovaj sustav vladavine utjecao je na to da je drzava imala potpunu kontrolu nad razvojem socijalne
politike. Jugoslavija je od svih komunistickih zemalja bila najotvorenija za promjene u socijalnoj
politici sljede¢i primjere europskih zemalja, zbog Cega se ponekad moze nai¢i i na naziv
»socijalizam humanog lica™ (ZavirSek, 2005; Zavirsek, 2008). Ipak socijalisti¢ko uredenje bilo je
usmjereno, kao $to je navedeno, na prava radnicke klase, jer se radom stjecala dobit i privredivalo se
za razvoj drustva. U tom kontekstu osobe s invaliditetom smatrale su se radno nesposobnima i
onima koji ne mogu doprinositi drustvenom razvoju. Ove osobe stavljene su pod potpunu zastitu
drzave koja je odlucila solidarno skrbiti 0 osobama s invaliditetom na nacin izdvajanja iz zajednice

u posebno kreirane sustave potpore. Skrb o osobama s invaliditetom ukljucivala je zaStitu prava na



zivot, zdravlje, rehabilitaciju 1 njegu. Razvojno pravo na odgoj i obrazovanje bilo je organizirano za
djecu s teSkocama u razvoju odvojeno u sklopu ustanova gdje su djeca Zivjela. Sustav ovakvim
nacinom organizacije brige i zastite za djecu s teSko¢ama u razvoju i osobe s invaliditetom nije
ostavljalo ,,prostor” da razvojna prava ovih osoba budu pretpostavka za ukljucivanje, aktivno
sudjelovanje u zajednici i neovisno zivljenje. U tom smislu ove osobe su ostavljene da provode
cijeli svoj Zivot u skrbi institucije, bez ikakve moguénosti da postanu dio zajednice kojoj pripadaju,
jer su unaprijed odredeni kao oni koji su svojim radom ne mogu pridonositi razvoju drustva. Ova
specifi¢nost situacije u biv§oj Jugoslaviji utjecala je na to da su se vrlo kontrolirano razvijali sustavi
potpore kao Sto su socijalna skrb i zdravstvena zastita (Puljiz, 2004), bez da se je Sire promisljalo o
socijalnim pravima i uvazavanju istih kroz razvoj sustava potpore u obrazovanju, zatim za zivot U
zajednici, obiteljski zivot, zaposlenje i slobodno vrijeme, a koji su preduvjet za dobru kvalitetu

Zivota.

Pod utjecajem potrebe osiguranja ovakvog oblika skrbi za djecu s teSkoama u razvoju i osobe s
invaliditetom doslo je do kreiranja profesionalnih grupa stru¢njaka, Koji se bave specificnim
podrucjima invaliditeta (Branica, 2009). Jedno od takvih profesionalnih podruéja bilo je i podrucje
edukacijske-rehabilitacije, tada nazvane defektologija, koje je kroz djelovanje Visoke defektoloske
Skole od Sezdesetih godina proslog stoljeca bilo usmjereno na razvoj multidisciplinarnog pristupa za
osobama s invaliditetom i ukljucivalo je djelovanje na socijalnu okolinu. Visoka defektoloska $kola
kao jedinica koja se bavi odgojem, obrazovanjem, rehabilitacijom i socijalnom integracijom osoba s
invaliditetom osnovana je 1962. godine u gradu Zagrebu. Znanstveno istrazivacki status ova
jedinica dobiva 1973. godine kada ova visoka Skola prerasta u Fakultet za defektologiju (Basic,
1997). Cilj djelatnosti bio je razvijati teoretsku osnovu rehabilitacije, zatim unapredivati znanstvenu
osnovu kroz istrazivanja i pruzati potporu specijalnim $kolama, ustanovama, stru¢nim sluZzbama u
rjeSavanju problema i potreba koji proizlaze iz prakti¢ne djelatnosti (Basi¢, 1997). Danas podrucje
edukacijske-rehabilitacije djeluje u smjeru podrske socijalnoj inkluziji osoba s invaliditetom u
drustvu, razvijaju¢i programe podrske i razvijajui novi korpus znanja u skladu sa socijalnim

modelom pristupa invaliditetu i konceptom ljudskih prava.

Osnivanje Vise $kole za socijalni rad u Zagrebu 1962. godine, deset godina nakon $to je osnovana
Skola za socijalni rad, utjecalo je na razvoj sustava potpore u drustvu za ugrozene druitvene
skupine, najceS¢e manjinske, ako izuzmemo prava Zena, a svojim istraZivanjima strucnjaci ovog
podrucja usmyjerili su se na oblikovanje socijalne politike kroz naglaSavanje socijalnih prava za

ugrozene skupine u drustvu (Branica, 2006).



Povijesni kontekst koji odreduje razvoj socijalne politike u Hrvatskoj, takoder je utjecao i na
razli¢ite modele kreiranja dijela javne politike, koji je usmjeren prema osobama s invaliditetom.
Nacin na koji se kreira politika prema osobama s invaliditetom u Hrvatskoj moze se podijeliti na tri

modela: medicinski model, socijalni model i model ljudskih prava (Petek, 2010).

Hrvatska je u skladu sa svojim povijesno-kulturnim kontekstom u opisanom razdoblju, bila
dominantno usmjerena na medicinski model pristupa osobama s invaliditetom. To je model skrbi
koji je temeljem medicinske, pedagoske, socijalne i profesionalne rehabilitacije nastojao utjecati na
samu osobu s invaliditetom te su kreirani programi podrske za njihovo funkcioniranje u drustvu.
Usmjerenost je bila na pojedinca i njegovoj prilagodbu drustvu u kojem Zivi. Osim u zdravstvu i
socijalnoj skrbi, ovaj pristup usmjeren na ,,promjenu“ pojedinca odrazavao se i u obrazovnom
sustavu. Pozadina namjera bila je da se osoba prilagodi svome okruzju i rehabilitira, ako je moguce,
kako bi se §to bolje uklopila u drustveno okruzje, dok se o promjeni u drustvu nije govorilo niti o
preprekama koje su drustveno oblikovane, a koje sprecavaju osobe s invaliditetom da ravnopravno

sudjeluju u drustvu kroz osiguravanje jednakih mogucnosti za sve ¢lanove zajednice.

Medutim, od osamdesetih godina proslog stoljeca, na tadasnjem Fakultetu za defektologiju, danas
Edukacijsko-rehabilitacijskom fakultetu dolazi do prekretnice u razvoju znanstvenog podrudja, jer
se pocinje naglasavati uloga drustva u nastajanju invaliditeta $to dovodi do promjene paradigme iz
medicinskog u socijalni model pristupa invaliditetu Navedeno je vidljivo iz niza istrazivackih
projekata, koji ¢e biti prikazani u sljede¢em poglavlju, a temeljem kojih se moze govoriti o
promi§ljanjima koja podrzavaju integraciju osoba s invaliditetom u zajednicu, prisutnih od
osamdesetih godina proSlog stoljea (Basi¢, 1997). Znanstveno istrazivacki projekti bili su
usmjereni na istrazivanje mikro i mezo okoline i njezinog doprinosa nacinu Zivljenja osoba s
invaliditetom u drustvu. Zeljelo se istraZiti subjektivne i objektivne prepreke u okruzju, kako bi se
ucinile potrebne promjene u okolinu, za Sto kvalitetnije ukljuéivanje osoba s invaliditetom i njihovo
funkcioniranje u zajednici. Dolazi do odmaka od usmjerenosti na podrsku pojedincu s invaliditetom,
kako bi se $to bolje uklopio u okruzje i funkcionirao, prema usmjerenosti na pripremu okoline za
podrzavanje ukljucenosti ovih osoba u druStvo. Drustvo prepoznaje potrebu razvoja organizirane
podrske u zajednici za djecu s teSkocama u razvoju, osobe s invaliditetom i njihove obitelji, te je na
nacionalnoj razini prije tri godine donesen plan transformacije i deinstitucionalizacije domova
socijalne skrbi s ciljem razvoja u zajednici utemeljene podrske (Ministarstvo zdravstva i socijalne
skrbi, 2010).



U svrhu elaboriranja prethodno opisane promjene u paradigmi i promiSljanju invaliditeta u
sljede¢em poglavlju biti ¢e prikazan razvoj znanosti u podrué¢ju invaliditeta te proizasle smjernice za
promjenu prakse vezano uz osobe s invaliditetom i njihove obitelji temeljem prikaza razvoja
znanosti u ovom podrucju. U tu svrhu biti ¢e prikazana istrazivanja u drugoj polovici 20 stoljeca i u
prvoj polovici 21. stolje¢a u podrucju djece s teSkocama u razvoju i njihovih obitelji u Hrvatskoj, $to

ima za cilj ukazati na promjene iz medicinskog u socijalni model razumijevanja invaliditeta.

1.5.1. Istrazivanja u Republici Hrvatskoj usmjerena na djecu s teSkocama u

razvoju i njihove obitelji u drugoj polovici 20. stoljeca i na pocetku 21. Stoljeca

Prikazana istrazivanja usmjerena na djecu s teSko¢ama u razvoju i njihove obitelji, a
razlikuju se prema usmjerenosti na osobu, obitelji ili okolinu. Ta razlika u vezana je uz
razdoblja razvoja znanstvenog polja edukacijske-rehabilitacije i socijalne djelatnosti, a
prekretnica u znanstveno istrazivatkom radu predstavlja promjenu u paradigmi pristupa
invaliditetu iz medicinskog u socijalni model. Ova istrazivanja su prikazana kronoloski od
80-ih godina proslog stolje¢a do danas i imala su vazan utjecaj na individualno pruzanje
podrske djeci i njihovim obiteljima te na razvoj sustava potpore u zajednici. Vaznost ovih
istrazivanja za djecu s teSko¢ama u razvoju prvenstveno je prisutna zbog doprinosa
edukacijskom ukljuc¢ivanju odnosno primjeni prava na obrazovanje prema nacelu jednakih
moguénosti, a ujedno mnogi strunjaci iz znanstvenog podruja socijalnog rada i
edukacijske-rehabilitacije upravo su svojim inicijativama i inovativnim pristupima
doprinijeli razvoju suvremenih sustava potpore za ove obitelji u Hrvatskoj. Takoder
istrazivanja svjedoCe o tome kako se promijenio fokus istraZzivanja od usmjerenosti na
djecu s teSko¢ama u razvoju i njihove roditelje ka usmjerenosti na samo drustvo 1 potrebne
promjene u drustvu kako bi ove obitelji bile aktivno uklju¢ene u zajednicu i ostvarivale
potrebnu potporu kao preduvjet za ukljucenost. Znanstvena djelatnost bila je vazna nit
vodilja u promjeni socijalne politike prema osoba s invaliditetom i njihovim obiteljima
kroz ukazivanje na nedostatke nacionalnog sustava potpore, specifi¢nosti obitelji i
njihovog okruZja te naglaSavanje  medunarodnih standarda u podrSci osobama s
invaliditetom i njihovim obiteljima.

Istrazivanja usmjerena na djecu s teSkoama u razvoju i njihove obitelji provodila su se u sklopu
znanstvenog polja defektologije, a danas polja edukacije-rehabilitacije na prvotno na Fakultetu za
defektologiju, danas Edukacijsko-rehabilitacijskom fakultetu Sveucilista u Zagrebu (Basi¢, 1997) te
takoder u podru¢ju znanstvenog polja socijalnih djelatnosti na Studiju za socijalni rad Pravnog
fakulteta Sveucilista u Zagrebu, a danas Studijskom centru socijalnog rada na Pravnom fakultetu
Sveucilista u Zagrebu (Svenda-Radeljak, 2009).



Istrazivanja u podrucju drustvenih znanost, znanstvenog polja edukacijsko-rehabilitacijske znanosti
pokazuju trend promjene u razumijevanju invaliditeta od medicinskog prema socijalnom modelu
pristupa invaliditetu te danas sve viSe spominjanog pristupa ljudskim pravima u podruju
invaliditeta. U tu svrhu biti ¢e prikazana istrazivanja koja predstavljaju prekretnicu u razumijevanju
invaliditeta kroz napustanje medicinskog modela pristupa invaliditetu i naglasavanje socijalnog
modela invaliditeta.

U tablici 7. biti ¢e prikazani znanstveno istrazivacki projekti u podru¢ju danas edukacijsko-
rehabilitacijske znanosti u razdoblju 70-ih i u 80-im godinama proslog stoljeca i objasnjena njihova

usmjerenost s obzirom na medicinski i socijalni model invaliditeta.

Tablica 7. Znanstvena istrazivanja u podrucju edukacijsko-rehabilitacijske znanosti, tada

defektoloske znanosti, u razdoblju 70-ih i 80-ih godina proslog stoljeca.

MEDICINSKI MODEL /SOCIJALNI
MODEL KAO POLAZISTE U
ZNANSTVENIM ISTRAZIVANJIMA

TEME | RAZDOBLJE ZNANSTVENIH
ISTRAZIVANJIMA

Ispitivanje faktora i nacina formiranja javnog
mijenja o osobama s invaliditetom
rezultati upucuju na to kako su stavovi prema
osobama s intelektualnim teSkoc¢ama
najnepovoljniji u odnosu na druge vrste
invaliditeta 1 da muskarci imaju opcenito

Prelazak iz medicinskog u socijalni model
invaliditeta
(promisljanje o stavovima javnosti prema
osobama s invaliditetom u svrhu istrazivanja

pozitivnije stavove okruzja)
(Kovacevi¢ i sur., 1978, Mejovsek i sur., 1980,
Stanci¢ 1 sur., 1981, Mejovsek 1 sur., 1983)
Ispitivanje objektivnih i subjektivnih
pretpostavki za ukljucivanje djece s
teSko¢ama u redovne Skole Prelazak iz medicinskog u socijalni model
rezultati ukazuju kako Skole imaju relativno invaliditeta
dobre objektivne preduvjete, dok se na (svrha ovih istrazivanja bila je stvoriti uvjete za
subjektivnim pretpostavkama treba raditi uspjeSnu integraciju 0soba s invaliditetom u
(Zovko, 1982, Zovko, 1983) drustvo

Evaluacija socijalizacijskih i obrazovnih
efekata odgoja, obrazovanja i rehabilitacije
djece s intelektualnim teSko¢ama u redovnim | Prelazak iz medicinskog u socijalni model
Skolama invaliditeta
ukazalo se na potrebnu potporu ucenicima u
okviru posebnih programa i uklju¢ivanja
stru¢njaka edukacijskog-rehabilitatora u skole
(Stangi¢, Mavrin-Cavor®, Levandovski, 1984,

® Mavrin-Cavor, Ljiljana danas Igri¢, Ljiljana



Levandovski, Mavrin-Cavor, 1986,
Levandovski, 1987a, 1987b, Mavrin-Cavor,
1987, Mavrin-Cavor, Kocijan, 1987, Mavrin-
Cavor, 1988)

(svrha istrazivanja usmjerena na poboljSanje
uvjeta podrske edukacijskom uklju¢ivanju djece
s teSko¢ama u razvoju u redovne $kole)

Evaluacija programa za rad s djecom s
intelektualnim teSko¢ama u redovnim
$kolama kroz izradu i provjeru instrumenata
te izradu i provjeru novih izvedbenih
programa rada s djecom
ukazalo se kako primjena dijagnosticiranja u
vrtiéima i odgojno-obrazovnim ustanovama sluzi
kao bolja priprema za redovne Skole kroz razradu
programa za djecu
(Krleza-Barbi¢, 1983, Paver, Teodorovi¢, 1984,
Levandovski, Teodorovi¢, 1989)

Prelazak iz medicinskog u socijalni model
invaliditeta
(svrha je poboljsati pripremu djece s teSkocama
na obrazovanje u redovnom sustavu kroz
procjenu i provedbu individualizacije u pristupu)

Evaluacija socijalizacijskih i obrazovnih
efekata odgoja, obrazovanja i rehabilitacije
usmjerenost na stavove roditelja djece bez
teSkocama prema integraciji
(Fulgosi Masnjak, 1989a, 1989b)

Prelazak iz medicinskog u socijalni model
invaliditeta
(svrha je poboljsati prihvacanje djece s
teSko¢ama od roditelja vr$njaka kroz provodenje
programa)

Ovo su primjeri istrazivanja koji predstavljaju usmjerenost na uspjesnost integracije djece s

teSkotama u razvoju i1 osoba s invaliditetom u druStvo, koje tada jo§ nije bilo popraceno

istrazivanjima s ciljem promjene stavova o spremnosti na suzivot s ovim osobama, koje su ¢itav niz

godina bile odvojene i izolirane u posebnim ustanovama odnosno institucijama. Slijedi prikaz

znanstvenih istrazivanja u 90-im godinama proSlog stoljea u tablici 8. u podru¢ju danas

edukacijsko-rehabilitacijske znanosti uz objasnjenje njihove usmjerenosti s obzirom na medicinski i

socijalni model invaliditeta. Krajem 90-ih godina proslog stoljeca jedna od glavnih preporuka za

razvoj ovog znanstvenog podrucja je promjena terminologije iz pojma defektologija u pojam

rehabilitacija, Sto kasnije rezultiralo promjenom naziva znanstvenog polja iz defektologije u polje

edukacijske-rehabilitacije (Basic¢, 1997).




Tablica 8. Znanstvena istrazivanja u podru¢ju edukacijsko-rehabilitacijske znanosti, tada

defektoloske znanosti, u razdoblju 90-ih godina proslog stoljeca.

MEDICINSKI MODEL /SOCIJALNI
MODEL KAO POLAZISTE U
ZNANSTVENIM ISTRAZIVANJIMA

TEME | RAZDOBLJE ZNANSTVENIH
ISTRAZIVANJIMA

Izrada programa koji pridonose
transformaciji nepozeljnih oblika ponasanja | Prelazak iz medicinskog u socijalni model
djece s intelektualnim teSko¢ama invaliditeta
Rezultati ukazuju kako su neki od faktoraiz | (cilj je bio utvrditi oblik i u¢estalost nepozeljnih
okoline rezultat kasnog ukljucivanja u tretman i | ponasanja i utvrditi faktore iz okoline koji tome
nedovoljne pravovremene podrske doprinose)
(Igri¢, Kocijan, 1990, Levandovski, 1991,
Skrinjar, 1991, Sekusak-Galesev, 1994)

Prilagodba i normiranje prikladnog mjernog | Prelazak iz medicinskog u socijalni model

instrumenta za ispitivanje socijalne adaptacije invaliditeta
osoba s intelektualnim teSko¢ama (cilj je bio razviti alat za stru¢njake kod
(Igri¢, 1990, Igrié, Stangi¢, 1990, Igri¢, Zic, | dijagnosticiranja kako bi se prepoznale potrebe u
Krleza-Babi¢, 1992) organiziranju podrske)

Povecanje aktivacijske razine i

komunikacijske sposobnosti osoba s Prelazak iz medicinskog u socijalni model

intelektualnim teSkocama (cilj je bio provod::;\ﬁjl ic\J/Iitgltjzlizirane postupke i
Teodorovi¢, Igri¢, 1991, Levandovski, 1991, y
( gglkrinjar 1991) programe kao podrsku)
Ispitivanje uspjeSnosti primjene programa
stimulacije socijalnog ponasanja djece s Prelazak iz medicinskog u socijalni model
intelektualnim teSko¢ama invaliditeta

(Teodorovi¢, Fulgosi Masnjak, 1992, Siki¢, Igrié, | (cilj je bio pruziti podriku uspjesnom integraciji
1992, Igri¢, Zic, Krleza-Babi¢, 1992, Igri¢, | djece s intelektualnim teSko¢ama kroz poticanje

1992, 1993, Stancic¢, 1996) emocionalnog razvoja i podrsku roditeljima)
Ispitivanje uspjeSnosti primjene programa Prelazak iz medicinskog u socijalni model
stimulacije socijalnog ponasanja odraslih invaliditeta
osoba s intelektualnim teSkocama (cilj je bio pruziti podrsku odraslim osobama s
(Teodorovi¢, Levandovski, Misi¢, 1994 ) intelektualnim teskoc¢ama)

Navedena istrazivanja u 90-im godinama proslog stoljeca, predstavljaju jo$ uvijek prijelaz iz
medicinskog u socijalni model pristupa invaliditetu, kroz naglaSavanje potrebe pruzanja
podrske djeci s teSkoama u razvoju i1 njihovim obiteljima za uspjesSno funkcioniranje 1
poticanja $to uspjesnije integracije djece s teSko¢ama u razvoju u redovan sustav obrazovanja
kroz osnazivanje njihovih obitelji za pruzanje podrske. Medutim, iako se edukacijsko

ukljucivanje smatra se prvim korakom u procesu uklju¢ivanja osoba s invaliditetom u drustvo



u praksi se pokazalo kako to ne znaci u pravom smislu ukljucivanje u zajednicu, ako se ne

ispune subjektivne pretpostavke za njezino ostvarenje.

Vaznost socijalnog ukljucivanja djece s teSko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom u
zajednicu na ravnopravnoj osnovi s drugim ljudima i uz izjednac¢avanje mogucnosti naglasena
je kroz znanstveno istrazivacki rad na kraju 90-ih godina proslog stolje¢a i pocetku 21.
stolje¢a. Promjena u na¢inu promisljanja o osobama s invaliditetom i gledanju na invaliditet
vazan je preduvjet za razumijevanje drustvenog doprinosa iskljuenosti ovih osoba i njihovih
obitelji iz drustva, $to predstavlja socijalni model pristupa invaliditetu. U skladu s navedenim
u podruc¢ju edukacijsko-rehabilitacijske znanosti poseban naglasak se stavlja na potrebu
mijenjanja okoline i organiziranja sustavne podrSke u zajednici. Slijedi prikaz znanstvenih
istrazivanja u podruéju edukacijsko-rehabilitacijske znanosti s kraja 90-ih godina proslog stoljeca i

pocetka 21. stoljeca u tablici 9., uz objasnjenje njihove usmjerenosti na socijalni model invaliditeta.

Tablica 9. Znanstvena istrazivanja u podru¢ju edukacijsko-rehabilitacijske znanosti, u razdoblju

kraja 90-ih godina proslog stoljeca i pocetka 21. stoljeca.

MEDICINSKI MODEL /SOCIJALNI
MODEL KAO POLAZISTE U
ZNANSTVENIM ISTRAZIVANJIMA

TEME | RAZDOBLJE ZNANSTVENIH
ISTRAZIVANJIMA

Istrazivanje kvalitete Zivljenja odraslih osoba
s intelektualnim teSko¢ama
rezultati govore da su ove osobe jos uvijek u
velikom broju smjestene u institucije te da treba
poboljsati podrsku, utjecati na razvoj socijalnih
interakcija i mijenjati stavove okoline
(Teodorovi¢, 1997a, 1997b, Skrinjar,
Teodorovic, 1999, Bili¢, Bratkovi¢, 2004,
Bratkovi¢, Bili¢, 2004, 2006)

Socijalni model invaliditeta
(cilj je bio pokazati koji faktori doprinose
kvaliteti zivljenja ovih osoba kako bi se
utjecalo na promjene u drustvu )

Razvoj programa za povecanje uspjeSnosti
odgojno-obrazovne uklju¢enosti kroz

usmjerenost na rad sa stru¢njacima i
roditeljima
(Oberman-Babi¢, 1995, 1996, Oberman-Babic,
Jokovi¢-Turalija, 1997)

Socijalni model invaliditeta
(cilj bio izraditi, primijeniti i provjeriti
programe podrske)

Edukacije ucitelja kao podrsku integraciji
djece s teSkocama u razvoju
kroz program rada s uciteljima kako bi se

Socijalni model invaliditeta




postigla njihova bolju socijalna i osobna
adaptacija
(Kis-Glavas, Nikoli¢, Igri¢, 1997, Igri¢, 1997,
Igri¢, Kis-Glavas, 1999, 1998, Stanci¢, Ivancic,
1999, Stanci¢, Kis-Glavas, Igri¢, 2001, Kis-
Glavas, Wagner Jakab, 2001, Igri¢ i sur., 2001,
Zic-Rali¢, 2004, Ivanci¢, Standi¢, 2010)

(cilj je bio osigurati kvalitetnu podrsku za
uspjesno edukacijsko ukljucivanje)

Evaluacija programa seksualne edukacije za
odrasle osobe s intelektualnim teSko¢ama
(Bratkovi¢, Teodorovi¢, 2000)

Socijalni model invaliditeta
(cilj je bio osigurati kvalitetnu podrsku za
uspjesnu ukljuc¢enost odraslih osoba s
intelektualnim tesko¢ama u drustveni i
obiteljski Zivot)

Istrazivanje ¢imbenika i obiljezja kvalitete

Zivota osoba s intelektualnim teSko¢ama u

institucionalnim i obiteljskim uvjetima Zivota

(Bratkovi¢, 2002b, Bratkovi¢, Bili¢, Nikoli¢,
2003, Bili¢, Bratkovi¢, 2004)

Socijalni model invaliditeta
(razvoj i primjena suvremenih modela procjene
objektivnih indikatora i subjektivnog dozivljaja
kvalitete Zivota)

Istrazivanje kvalitete Zivota djece s
teSko¢ama u razvoju u udomiteljskim
obiteljima
(Cirkinagié, Bratkovié, Repani¢ (2006)

Socijalni model invaliditeta
(doprinos kvaliteti Zivota djece s teSkocama u
razvoju u udomiteljskim obiteljima)

IstraZivanja vezana uz razvoj
samoodredenja i samozastupanja osoba s
intelektualnim teSko¢ama
(Alfirev, Bratkovi¢, Nikoli¢, 2002, Bili¢,
Bratkovi¢, Nikoli¢, 2004, Bratkovié, Bilié,
Alfirev, 2010)

Socijalni model invaliditeta
(osnazZivanje osoba s intelektualnim teSko¢ama
kroz razvoj vjestina samozastupanja)

Evaluacija u¢inaka deinstitucionalizacije i
razvoja kvalitete podrske u zajednici
(Rozman, Nikoli¢, Bratkovi¢, 2007,
Bratkovi¢, Bili¢, 2006, Rozman, 2011)

Socijalni model invaliditeta
(razvijanje i podizanje kvalitete sustava potpore
u zajednici)

Mijenjanje okoline djece s teSkocama u
razvoju: obitelji, Skole i vr$njaka

(Zic Rali¢, 2004, Wagner Jakab, Cvitkovi¢,
2006, Zic Rali¢, Stanéi¢, Miholi¢, 2007, Igri¢,
Sekusak-Galesev, 2008, Cvitkovi¢, Wagner
Jakab, 2006, Igri¢, Cvitkovi¢, Wagner Jakab,
2009, Sekusak-Galesev, 2009, Cvitkovi¢, 2010,
Zic Rali¢, Cvitkovié, 2011, Igri¢, Cvitkovié,
Wagner Jakab, 2012)

Socijalni model invaliditeta
(s ciljem razvoja podrzavajuc¢eg odnosa
roditelja i vr$njaka za uspjes$nog edukacijskog
ukljuéivanja )

Razvoj modela podrske edukacijskom
ukljucivanju kroz asistenta u nastavi i
mobilni struc¢ni tim

Socijalni model invaliditeta
(cilj je bio kreirati novi cjeloviti model
podrske edukacijskom uklju¢ivanju)

(Kobeti¢, 2008, Igri¢, Kobeti¢, Lisak, 2008




Programi intervencija na okolinu djeteta s
teSkocama u razvoju
provodile su se edukacije za ucitelje, vrSnjake i

roditelje djece s teSkoc¢ama u razvoju Socijalni model invaliditeta
(Igri¢, 2007, Igri¢, 2008, Igri¢ i sur. 2010, Zic (cilj je bio osigurati kvalitetnu podrSku
Rali¢, Krampac-Grljusi¢, Lisak, 2010, edukacijskom ukljucivanju)

VDragojeVié, Horvatié, Lisak, 2010, Horvatic,
Senjug, Lisak, 2010, Raki¢, 2010, Igri¢, Lisak,

2011)
Primjena kvalitativnih metoda istrazivanja Model ljudskih prava
s elementima inkluzivnog pristupa (uvazavanje perspektive osoba s
(Bratkovi¢, Zeli¢, 2011, Mihanovi¢, Bratkovic, intelektualnim teSkocama i aktivna
Masnjak, 2012) ukljuc¢enost u kreiranje sustava podrske)

Kada su u pitanju znanstvena istrazivanja koja su bila specifiéno usmjerena na obitelji s
djecom s teSkoama u razvoju takoder se moze govoriti o razdobljima kada su ona bila
usmjerena na prijelaz iz medicinskog u socijalni model pristupa invaliditetu, kao i na
posljednjih dvadeset godina kada ona svoje uporiSte imaju u socijalnom modelu pristupa
invaliditetu. U nastavku ¢e biti prikazana znanstvena istraZivanja u podrucju edukacijsko-
rehabilitacijske znanosti po razdobljima, koja su usmjerena na obitelji s djecom s teSko¢ama u

razvoju.

Tablica 10. Znanstvena istrazivanja u podru¢ju edukacijsko-rehabilitacijske znanosti,

usmjerena na obitelji s djecom s teSkoama u razvoju

MEDICINSKI MODEL /SOCIJALNI
MODEL KAO POLAZISTE U
ZNANSTVENIM ISTRAZIVANJIMA

TEME | RAZDOBLJE ZNANSTVENIH
ISTRAZIVANJIMA

Doprinos socijalistickog uredenja drustva
poloZaju obitelji

zanemaruju se mjere preventivne drustvene Prelazak iz medicinskog u socijalni model
zatite obitelji na Sirem socijalnom i pedagoskom invaliditeta
planu i razvoju potrebnih servisa potpore (cilj je bio dobiti uvid u na¢in na koji drustvo
obiteljima odreduje polozaj obitelji)

(Mladenovi¢, 1964, prema Mavrin-Cavor, 1981)

Propitivanje strukture stavova roditelja
prema djeci teSkocama
Pokazalo se da su stavovi vazni prediktori za
uspjesan razvoj i brigu za djecu s teSkocama u
razvoju
(Mavrin-Cavor, 1981)

Prelazak iz medicinskog u socijalni model
invaliditeta
(cilj je bio da se djeca s teSko¢ama i osobe s
invaliditetom ukljuce u tokove Zivota sredine u
kojoj zive)




Istrazivanja o ulozi obitelji u drustvu
uocava se kriza patrijarhalnih obitelji, slabljenje
ekonomske funkcije i uloge obitelji i raslojavanje
sela procesom urbanizacije
(Novosel, 1980, Poto¢njak, 1980, prema Mavrin-
Cavor, 1981)

Prelazak iz medicinskog u socijalni model
invaliditeta
(cilj je bio dobiti uvid u nacin na koji drustvo
oblikuje svakodnevan Zivot obitelji)

IstraZivanje stavova roditelja djece s
teSkoama u razvoju o teSko¢ama i
prihvacanju teSkoca
ukazalo se kako roditelji djece s intelektualnim
teskocama pokazuju vecu informiranost o stanju
djeteta, viSe su aktivi u odgoju i zbrinuti za
buduénost te podcjenjuju sposobnosti vlastitog
djeteta
(Mavrin-Cavor, 1978)

Prelazak iz medicinskog u socijalni model
invaliditeta
(cilj je bio dobiti uvid u nacin na koji roditelji
promisljaju invaliditet i kako ga prihvacaju s
ciljem da se pruzi potrebna podrSka za
osvjestavanje i osnazivanje roditelja )

Odredivanje faktora strukture stavova
roditelja djece s teSko¢ama u razvoju
pokazali su se faktori: poduzetnost roditelja,
osjecaj krivnje, procjena sposobnosti djeteta i
zabrinutosti za dijete
(Mavrin-Cavor, 1981)

Prelazak iz medicinskog u socijalni model
invaliditeta
(cilj je bio dobiti uvid u faktore koji doprinose
strukturi stavova roditelja s ciljem osnazivanja
roditelja)

Ukljucivanje roditelja u razne oblike
savjetovanja i psihoterapeutskog rada
(Gustovi¢-Ercegovac,1992a, 1992b, Morovic,
1992, Stancic, §krinj ar, 1992, Stanci¢, Igric,
1995, Bezuk, Galesev, Morovi¢, 1995).

Prelazak iz medicinskog u socijalni model
invaliditeta
(s ciljem uspjesne provedbe podrske djetetu i
bolje funkcionalne organiziranosti obitelji)

Osnazivanje roditelja na razvijanju
komunikacijskih vjestina i vjeStina zastupanja
(Kuipers, Igri¢, 2001)

Socijalni model invaliditeta
(cilj je bio osnaziti roditelje za zastupanje
vlastitog djeteta i samozastupanje)

IstraZivanja o ulozi obitelji za Zivot i
odrastanje djeteta s teSko¢ama u razvoju
naglasavanje vaznosti uloge roditelja kao
suradnika u planiranju odgoja i obrazovanja
(Igri¢, 1999, Ivanci¢, Stanci¢, 2004)

Socijalni model invaliditeta
(cilj je bio istaknuti vaznost roditelja kao
suradnika i poticanje dobre suradnje roditelja i
struénjaka)

IstraZivanje obiteljske klime uz usmjerenost
na bracu i sestre djece s teSko¢ama u razvoju
ukazano je kako je klima u obitelji povezana s
odnosom 1 stavovima brace 1 sestara
(Wagner Jakab, 2008, Cvitkovi¢, Wagner
Jakab, 2008)

Socijalni model invaliditeta
(cilj je bio naglasiti vaznost odnosa s bra¢om i
sestrama za dobru obiteljsku klimu, uvidjeti
potrebe i pruziti potrebnu podrsku)

Istrazivanje potreba za podrSkom djeci s
teSkocama u razvoju u obitelji
(Zic Rali¢, 2010)

Socijalni model invaliditeta
(svrha je koncipiranje adekvatne obiteljske
podrske djetetu 1 pronalazenja smjernica za
podrsku obitelji)

Programi razvoja tolerancije i uvaZzavanja

razliCitosti

Socijalni model invaliditeta
(svrha je naglasavanje vaznosti postivanja




(Igri¢, Lisak, 2011)

razli¢itosti kroz perspektivu roditelja i djeteta
u promisljanju o potrebnoj podrsci)

U znanstvenom polju socijalna djelatnost nailazimo na istrazivanja 0 obiteljima u Hrvatskoj,

njezinim karakteristikama, drustvenom okruzju i promisljanju o ulogama obitelji. Istrazivanja

iz ovog znanstvenog polja biti ¢e prikazana u tablici 11. koja slijedi.

Tablica 11. Znanstvena istrazivanja u znanstvenom polju socijalna djelatnost, usmjerena na

obitelji s djecom s teSko¢ama u razvoju.

TEME | RAZDOBLJE ZNANSTVENIH
ISTRAZIVANJIMA

MEDICINSKI MODEL /SOCIJALNI
MODEL KAO POLAZISTE U
ZNANSTVENIM ISTRAZIVANJIMA

IstraZivanja instrumenata koji odreduju
obiteljsku politiku
ukazalo se kako su naj¢es¢i instrumenti razne
naknade 1 porezne olakSice, socijalne usluge te
vrijeme namijenjeno za obiteljske funkcije
(Puljiz, 2002)

Socijalni model invaliditeta
(ciljem je bio dobiti uvid u instrumente
osiguranja podrske za obitelji u drustvu)

IstraZivanja o obiteljskim modelima
ukazano je kako hrvatske obitelji pripadaju
tradicionalnom modelu obitelji
(Puljiz, 2002, Leutar, 2007)

Socijalni model invaliditeta
(cilj je bio dobiti uvid u doprinos drustvenog
uredenja oblikovanju modela i strukture obitelji)

IstraZivanje instrumenata obiteljske politike
usmjerene na obitelji s djecom s teSko¢ama u
razvoju
ukazalo se kako se ne osiguravaju dovoljno
financijske potpore, stru¢na podrska i socijalne
usluge za obitelji $to doprinosi losijoj kvaliteti
njihova Zivota
(Leutar, 2007, Leutar, Stambuk, 2007)

Socijalni model invaliditeta
(cilj je bio dobiti uvid u doprinos obiteljske
politike kvaliteti Zivota obitelji)

IstraZivanja o politici prema osoba s
invaliditetom
razmatrajuci sustave formalne 1 neformalne
potpore, uzimajuci u obzir iskustva roditelja i
istrazujuci o kvaliteti njihova Zivljenja
(Leutar, 2007, Leutar, Stambuk, Rusac, 2007,
Leutar, Stambuk, 2007, Levacié, Leutar, 201 1)

Socijalni model invaliditeta
(cilj je bio dobiti uvid u sustave potpore za
obitelji s djecom s teSko¢ama u razvoju)

Istrazivanje poloZzaja obitelji s djecom s
teSko¢ama u razvoju u drustvu
ukazalo se kako je poloZaj obitelji s djecom s

Socijalni model invaliditeta
(cilj je bio dobiti uvid u polozaj obitelji s djecom
s teSkocama u razvoju u drustvu)




teSko¢ama u razvoju nepovoljan, jer podaci
svjedoCe o siromastvu zbog vecih financijskih
izdavanja, Cestoj nezaposlenosti roditelja i niskim
socijalnim davanjima
(Puljiz, 2005, Leutar, 2006)

Istrazivanja roditeljskog zadovoljstva,
upoznatosti s pravima i iskustva sa sluzbama
podrske

ukazuju na nezadovoljstvo postoje¢im Socijalni model invaliditeta
sluzbama potpore, nedovoljnu transparentnost (cilj je bio dobiti uvid u iskustva podrske i
socijalnih prava, roditeljsko neznanje o upoznatost s pravima roditelja djece s teSkocama
pravima, nepovezanost i losu suradnju izmedu U razvoju)
sluzbi potpore te neuvazavanje roditeljske
perspektive
(Brajsa Zganec i sur., 2011)

Socijalni model invaliditeta
(cilj je bio dobiti razviti mrezu podrske
obiteljima s djecom s teSkocama u razvoju u
zajednici)

IstraZivanje potrebnih mreza podrske za
obitelji s djecom s teSko¢ama u razvoju
(Leutar, Ogresta, Mili¢- Babi¢, 2008)

Prikazana istrazivanja usmjerena na obitelji s djecom s teSkocama u razvoju, imala su vazan utjecaj
na razvoj sustava potpore za djecu s teSko¢ama u razvoju prvenstveno poradi edukacijskog
ukljucivanja odnosno prava na obrazovanje, a ujedno mnogi stru€njaci iz znanstvenog podrucja
socijalnog rada i edukacijske-rehabilitacije upravo su svojim inicijativama i inovativnim pristupima
doprinijeli razvoju suvremenih sustava potpore za ove obitelji u Hrvatskoj. Takoder istrazivanja
svjedoCe o tome kako se promijenio fokus istrazivanja od usmjerenosti na djecu s teSkocama u
razvoju i njihove roditelje ka usmjerenosti na samo drustvo i potrebne promjene u drustvu kako bi
ove obitelji bile aktivno ukljucene u zajednicu 1 ostvarivale potrebnu potporu kao preduvjet za
ukljucenost. Znanstvena djelatnost bila je vazna nit vodilja u promjeni socijalne politike prema
osoba s invaliditetom i njihovim obiteljima kroz ukazivanje na nedostatke nacionalnog sustava
potpore, specificnosti obitelji 1 njihovog okruzja te medunarodne standarde u podrSci osobama S
invaliditetom i njihovim obiteljima. U sljedecem poglavlju biti ¢e prikazano do kojih promjena je
doslo u socijalnoj politici usmjerenoj na osobe s invaliditetom 1 njihove obitelji, a u kontekstu
doprinosa znanstvenih istrazivanja, ali i nacionalnih odluka 0 slijedenju medunarodnih standarda

kada su u pitanju ove osobe i njihove obitelji.



1.6. AKTUALNA SOCIJALNA POLITIKA, SUSTAV SOCIJALNE SKRBI
I ZAJAMCENA PRAVA ZA DJECU S TESKOCAMA U RAZVOJU |
NJIHOVE OBITELJI

U ovom poglavlju objasnjena je aktualna socijalna politika prema djeci s teSko¢ama u razvoju,
osobama s invaliditetom 1 njihovim obiteljima koja je u skladu s medunarodnim standardima
ljudskih prava, jer se temelji na usvajanju i ratificiranju znacajnih medunarodnih dokumenta u
podru¢ju prava djece s teSko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom. Republika Hrvatska je
uskladila veliki dio zakonske regulative u skladu s medunarodnim standardima, medutim
predstoji potreba za promjenom podzakonskih akata u podru¢ju obrazovanja, zdravstvene zastite i
socijalne skrbi vezana uz djecu s teSkocama u razvoju i osobe s invaliditetom. Navedeni su
znacajni nacionalni strateSki dokumenti, Koji naglasavaju ostvarivanje jednakih moguc¢nosti za
djecu s tesko¢ama u razvoju i osobe s invaliditetom te ostvarivanje prava na ravnopravnoj osnovi
sa drugim gradanima. ObjaSnjen je cilj reforme sustava socijalne skrbi i naglaSen proces
deinstitucionalizacije te transformacije ustanova socijalne skrbi s ciljem razvoja socijalnih usluga
u zajednici i ostvarivanja pune ukljuéenosti djece s teSko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom u
hrvatsko drustvo. Navedeni su i standardi u sustavu obrazovanja i podrska koja se jamci djeci s
teSkocama u razvoju za ukljucenost u redovan sustav odgoja 1 obrazovanja Opisana je 1 vazna
uloga nevladinog sektora, kao pokretaca socijalnih promjena kroz razvoj novih modela podrske i
usluga u zajednici. NaglaSena je potreba sustavnih rjeSenja, kako bi se stvorila mreza socijalnih
usluga u zajednici, koje su zajamcene i stalne, te kako bi se na taj podigla kvaliteta zivota djece s
teSkocama u razvoju, osoba s invaliditetom i njihovih obitelji u hrvatskom drustvu.

Prethodno opisana istraZivanja i razvoj znanstvenog podrucja vezanog za osobe s invaliditetom i
njihove obitelji doprinijela su razvoju socijalnog modela kreiranja politike prema osobama s
invaliditetom u Hrvatskoj. Socijalni model je kod nas ,,zazivio™ na formalnoj razini usvajanja
legislative i mijenjanja postojeCe kroz prilagodbu na medunarodnu, bez stvarnih promjena u
samoj implementaciji i bez uklju¢ivanja osoba s invaliditetom u kreiranje politike i donosenje
politickih odluka (Petek, 2010), Sto znaci da predstoji jo§ puno napora za stvarnu implementaciju
zajamcCenih prava. Republika Hrvatska je usvojila i ratificirala Konvenciju o pravima djece (UN,
1989) u listopadu 1991. godine te je takoder usvojila Konvenciju o pravima osoba s
invaliditetom (UN, 2006) i ratificirala istu 2007. godine donose¢i Zakon o potvrdivanju
Konvencije o pravima osoba s invaliditetom i Fakultativni protokol uz Konvenciju o pravima
osoba s invaliditetom (Hrvatski Sabor, NN MU 06/07).

Usvajanjem i ratificiranjem ovih medunarodnih dokumenata Republika Hrvatska se obvezala na
provedbu prava koja su zajamcena odredbom koja navodi kako djeca s teSko¢ama u razvoju
trebaju voditi ispunjen i pristojan zivot u uvjetima koji jamce dostojanstvo te kako imaju pravo na

posebnu skrb te da ¢e se, ovisno o raspolozivim sredstvima, poticati i osiguravati svakom takvom




djetetu kao 1 onima koji su odgovorni za njegovu skrb, pruzanje podrSke. Posebno se paznja
posvecuje djelotvornom pristupu obrazovanju, strunoj izobrazbi, zdravstvenim sluzbama,
rehabilitacijskim sluzbama, pripremi za zaposljavanje 1 mogucénostima razonode, Sto mu
omogucuju puno uklju¢ivanje u zajednicu 1 osobni razvoj, ukljuujuc¢i njegov kulturni i duhovni

napredak.

Holisticki pristup u kreiranju politike prema osobama s invaliditetom je upravo model ljudskih
prava, koji podrazumijeva postivanje temeljenih prava i1 sloboda svakog Covjeka kao gradanina,
naglasava aktivizam osoba i1 osnazivanje za prava i provedbu istih (Petek, 2010). U Hrvatskoj model
ljudskih prava, u procesu kreiranja javnih politika, jo§ uvijek nije zazivio u potpunosti niti u fazi
stvaranja javne politike, njezinog stavljanja na dnevni red te niti u njezinoj primjeni. Razlog za to je
neukljuéivanje osoba s invaliditetom kao jednih od aktera u sve faze procesa donosenja nove javne

politike i mijenjanje postojece politike.

Vazno je napomenuti kako za kreiranje socijalne politike i razvoj sustava potpore za osobe s
invaliditetom vaznu ulogu ima nevladin sektor kroz djelovanje udruga osoba s invaliditetom i
roditelja djece s teSkocama u razvoju. Postoji Siroka mreza nevladinih udruga, koje imaju znacajan
doprinos u mijenjanju polozaja djece s teSkocama u razvoju i 0soba s invaliditetom u zajednici te u
razvoju sluzbi podrske. Projekti koje prijavljuju i provode udruge financirani su od strane Vlade,
Europske Komisije, Svjetske zdravstvene organizacije i Razvojnih programa Ujedinjenih Naroda,
kojima se zalazu za provedbu prava, podizanje razine kvalitete sluzbi podrske u zajednici i prenose
,»glas osoba s invaliditetom i njihovih obitelji*. Aktivizam roditelja djece s teSkocama moze se
primijetiti na pocetku 21. stoljeca upravo kroz rad razli¢itih udruga i ¢lanstva u raznim vije¢ima.
Aktivizam je kod nas u zacetku, jer jos§ uvijek roditelji nemaju aktivinu ulogu u kreiranu politike koja
se ti¢e njih 1 nisu ukljuceni u donosenje politickih odluka (Petek, 2010). Medutim vazno je
spomenuti kako su na bolji poloZaj ovih obitelji u drustvu utjecale zapravo udruge osoba s
invaliditetom 1 roditelji, kroz razmjenu iskustava 1 provodenje projekata koji podrzavaju uvodenje
nekih novih modela podrske te su umjesto drzave poveli promjene u sustavu potpore za osobe s

invaliditetom u hrvatskom drustvu.

Postoji velik broj udruzenja osoba s invaliditetom i njihovih roditelja, neka od udruzenja su aktivnija
u prijavljivanju medunarodnih i nacionalnih projekata za razvoj sustava potpore, dok su neke ipak
manje aktivne i inicijativne. U nastavku ¢e biti pobrojana zna¢ajna udruzenja koja zastupaju prava

osoba s invaliditetom i njihovih obitelji. Zajednica saveza osoba s invaliditetom Republike



Hrvatske’, usmjerena je na osnaZivanje Zena s invaliditetom za veéu ulogu u drustvu, osiguranje
pristupacnosti, obrazovanja i zaposljavanja osoba s invaliditetom te pruzanje podrSke osobama s
invaliditetom kroz model osobne asistencije. Tijekom 2009. godine osnovan je Hrvatski savez
udruga mladih i studenata s invaliditetom koji objedinjuje Cetiri udruge. Djelatnost ovog saveza
temelji na organiziranju i provodenju edukativnih aktivnosti, informiranju o znacajnim temema,
dogadanjima i pravima te aktivnom pruzanju podrke mladima i studentima s invaliditetom®. Vazno
je takoder spomenuti kako mladi s invaliditetom, a posebice studenti imaju podrsku Ureda za
studente s invaliditetom pri SveuciliStu u Zagrebu, koji je svojom djelatnosti usmjeren na
izjednacavanje mogucnosti za studente s invaliditetom u visokom obrazovanju te na taj nacin potic¢e
ukljucivanje mladih osoba s invaliditetom u drustvu. Takoder, SveuciliSte u Zagrebu, temeljem
Tempus projekta pod nazivom ,,Education for Equal Opportunities at Croatian Universities —
EDUQUALITY®, voditeljice prof.dr.sc.Lelie Kis-Glavas, donijelo je 2013. godine prijedlog
dokumenta pod nazivom ,,Osiguravanje minimalnih standarda pristupa¢nosti visokog obrazovanja

za studente s invaliditetom**®

. Cilj projekta je izjednacavanje moguénosti za studente s invaliditetom
u visokom obrazovanju u Republici Hrvatskoj, Sto ¢e se nastojati realizirati kroz unaprjedenje
postojecih 1 razvoj novih oblika podrske u izjednacavanju moguénosti za studente s invaliditetom na
hrvatskim sveu¢ilitima, pokretanje stvaranja nacionalnih standarda i smjernica za razvoj
pristupacnosti visokog obrazovanja studentima s invaliditetom (prijedlog nacionalnog dokumenta),

osiguranje dostupnosti, odrzivosti i kvalitete sustava podrSke za izjednacavanje mogucnosti

studentima s invaliditetom u visokom obrazovanju u Republici Hrvatskoj™.

Od udruga usmjerenih na podrSku djeci s teSkoama u razvoju vazno je spomenuti Centar
inkluzivne potpore ,,JIDEM“** koji je kroz niz projekata doprinio uvodenju novog modela podrike
edukacijskom ukljucivanju djece s teSkocama u razvoju U redovni sustav obrazovanja, kroz podrsku
asistenta u nastavi i mobilnog struénog tima. Clanovi ove udruge su djelatnici Edukacijsko-
rehabilitacijskog fakulteta koji svojim znanstvenim spoznajama podupiru rad udruzenja, provode
savjetovanje roditelja i osnazivanje putem grupa za samozastupanje provode edukacije ucitelja,

stru¢nih suradnika te superviziju njihova rada s ciljem stvaranja Sto bolje kvalitete podrske.

! http://www.soih.hr/0%20nama.html

8 www.unizg.hr/uredssi/images/datoteke/nacionalni_dokument.pdf

° www.unizg.hr/uredssi/images/datoteke/nacionalni_dokument.pdf

10 \\ww.edugquality-hr.com

Y http:/Avww.idem.hr/index.php?option=com_content&task=blogcategory&id=29&Itemid=53
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Posebno je vazno istaknuti ulogu Udruge za promicanje inkluzije*?, koja je svojim aktivnostima
usmjerena na promicanje razvoja drustva u kojem osobe s intelektualnim teSko¢ama imaju jednake
mogucnosti i koja je prva u Republici Hrvatskoj zapocela s ozbiljnijim projektima
deinstitucionalizacije i razvoja sluzbi podrske u zajednici za osobe s intelektualnim tesko¢ama.
Ishodima ovih projektnih aktivnosti doprinijela je boljoj kvaliteti Zivota osoba s intelektualnim
teskoéama. Takoder, vaznu ulogu ima i Udruga za samozastupanje’® koja je usmjerena na
osnazivanje osoba s intelektualnim teSko¢ama i poti¢e njihov aktivizam u borbi za

ostvarivanje prava i u procesu donosenja javne politike za osobe s invaliditetom.

Od ostalih udruga roditelja djece s teSkocama u razvoju vazno je navesti sljedece i reci kako su one
zastupljene u svim veéim gradovima i regijama Republike Hrvatske: Udruga roditelja djece s
posebnim potrebama ,,PUZ- Put u Zivot“-Zagreb; ,MI ,.- Udruga roditelja i djece s posebnim
potrebama — Pozega; Udruga — ,,Sretna obitelj*— Popovaca; ,,Nasa dica“- udruga roditelja djece s
posebnim potrebama — Split; Udruga ,,Sunce- Makarska; Udruga ,,Dva skalina“- Dubrovnik;
»Korak po korak“- Zagreb; ,,Mali princ*- Ivani¢ grad; Udruga roditelja osoba s kombiniranim
smetnjama u psihofizickom razvoju Istarske zupanije - Pula ; Udruga ,,OKO*- Zagreb, Udruga
roditelja "Zajednica Susret"-Zagreb; Udruga Bubamar- Umag; Udruga “Moje Sunce” Korcula —
Peljesac; Udruga roditelja djece i1 odraslih s posebnim potrebama — ,,Prijatelj*- Omis; Udruga
roditelja za djecu najteZe tjelesne invalide i djecu sa posebnim potrebama «Andeli» - Split; Udruga
roditelja, djece 1 odraslih s poremec¢ajem iz autisticnog spektra ,,Pogledaj me*- Split; ,,Novi dan“ —
Osijek; Hrvatska zajednica za Down sindrom- Zagreb, Split, Rijeka, Medumirska Zupanija; Udruga
»SMAT,, je udruga roditelja djece sa spinalnom miSi¢nom atrophiom i traheostomama- Zagreb;
Udruga ,,DAR* - udruga roditelja djece s autizmom Osijek; Udruga ,,Zivo srebro” - udruga roditelja
djece s ADD/ADHD-Osijek i mnoge druge ne manje vrijedne. U sljedecem poglavlju biti ¢e
predstavljeni servisi potpore za obitelji s djecom s teSko¢ama u razvoju prema regijama iz kojih su
obitelji iz ovog kvalitativnog istrazivanja u smislu razvijenosti mreze socijalnih usluga, servisa i
udruga usmjerenih na osobe s invaliditetom i njihove obitelji. Ovaj veliki broj udruZenja roditelja
djece s teSkocama u razvoju uglavnom je osnovan od strane stru¢njaka, ali i od strane samih
roditelja, $to govori u prilog tome da su se roditelji osnazili u borbi za prava svoje djece te su u

podizanje kvalitete postojecih.

12 http:/finkluzija.hr/o-nama/
13 http://www.samozastupanje.hr/
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Premda nevladin sektor kroz projektne aktivnosti doprinosi razvoju sustava potpore za djecu s
teSko¢ama u razvoju i njihove obitelji u drustvu, puno je vaznije usmjeriti se na promatranje
sustavnog planiranja mreze podrSke u zajednici, kroz koju se moZe promatrati odgovornost
hrvatskog drustva za poloZaj osoba s invaliditetom i primjenu njihovih prava. Promjene u sustavu
socijalne skrbi u Hrvatskoj ucinjene su u razdoblju od 2005. do 2009. godine s ciljem njegove
modernizacije i daljnjeg uskladivanja s kriterijima i standardima vaze¢im u zemljama Europske
unije (Mihanovi¢, 2012). Promjene su ukljucivale poboljSanje u pruzanju socijalnih usluga putem
razvoja niza socijalnih programa, pocevsi od prevencije, preko povecanja kvalitete u pruzanju
usluga do reintegracije korisnika u zajednicu, zatim osnazivanje informacijskog i upravljackog
sustava socijalne skrbi te poboljSanje infrastrukture u ustanovama socijalne skrbi (Mihanovié,

2012).

Na formalnoj razini Republika Hrvatska je usvojila novu legislativu i pokazuje napore za
ostvarenje potpore osobama s invaliditetom i njihovim obiteljima temeljem pristupa ljudskih
prava koja su im zajam¢ena. U tom smislu postoji niz dokumenta koji obvezuju Hrvatsku i
odreduju politiku prema osobama s invaliditetom, neki od najznacajniji su: Konvencija o
pravima djeteta (UN, 1989), Medunarodni pakt o ekonomskim, socijalnim i kulturnim
pravima (Vlada Republike Hrvatske, NN MU, 12/93), Konvencija o pravima osoba s
invaliditetom (UN, 2006), Zajedni¢ki memorandum o socijalnom ukljuc¢ivanju Republike
Hrvatske (Vlada Republike Hrvatske, 2007) te takoder preuzimanje obveze za slijedenje

preporuka Europske Komisije u podrucju prava osoba s invaliditetom.

U skladu s medunarodnom legislativom Hrvatska svojim Ustavom, ¢lanak 52. stavak 2, jam¢i
zastitu i jednakost osobama s invaliditetom. U skladu s tim Republika Hrvatska je donijela
sljede¢e dokumente: Nacionalnu strategiju jedinstvene politike za osobe s invaliditetom od
2003 do 2006 (Vlada Republike Hrvatske, 2003), Nacionalni plan za prava i interese djece od
2006 do 2012 godine (Vlada Republike Hrvatske, 2006), Nacionalnu strategiju izjednacavanja
moguénosti za osobe s invaliditetom od 2007 do 2015 godine (Vlada Republike Hrvatske,
2007), Zakon o potvrdivanju Konvencije o pravima osoba s invaliditetom i Fakultativhog
protokola uz Konvenciju o pravima osoba s invaliditetom (Hrvatski Sabor, NN 06/07), Zakon
0 pravobranitelju za osobe s invaliditetom (Hrvatski Sabor, NN 107/07) te Zakon o suzbijanju
diskriminacije (Hrvatski Sabor, NN 85/08). Vlada Republike Hrvatske takoder je formirala
sluzbeno tijelo pod nazivom Povjerenstvo Vlade RH za osobe s invaliditetom 2000. godine

koje je savjetodavno i stru¢no tijelo Vlade u pitanjima prava ovih osoba. Uz ovo tijelo Vlada



Republike Hrvatske je temeljem Uredbe o osnivanju Fonda za profesionalnu rehabilitaciju i
zapoSljavanje osoba s invaliditetom (Hrvatski Sabor, NN 116/03) osnovala Fond za
profesionalnu rehabilitaciju i zapoS$ljavanje osoba s invaliditetom C¢iji je cilj provodenje
politike razvitka i unapredivanja profesionalne rehabilitacije i zaposljavanja osoba s

invaliditetom u republici Hrvatskoj.

Takoder Hrvatska je ulozila velike napore u proces deinstitucionalizacije socijalnih usluga za
osobe s invaliditetom. Tome u prilog govori c¢injenica izrade Plana deinstitucionalizacije i
transformacije domova socijalne skrbi i drugih pravnih osoba koje obavljaju djelatnost
socijalne skrbi u Republici Hrvatskoj 2011. — 2016. godine (Ministarstvo socijalne politike i
mladih, 2011), koji treba biti uskladen s potrebama pojedine skupine korisnika i jacati ulogu
lokalne zajednice u procesu socijalnog planiranja na lokalnoj i Zupanijskoj razini za
deinstitucionalizaciju, te provoditi socijalno ugovaranje s jasno definiranim uvjetima i
kriterijima za pruzanje usluga $to je u skladu sa donesenim Planom deinstitucionalizacije i
transformacije domova socijalne skrbi i drugih pravnih osoba u Republici Hrvatskoj 2011-
2016 i Strategijom razvoja sustava socijalne skrbi u Republici Hrvatskoj od 2011. do 2016.
godine (Vlada Republike Hrvatske, 2011) te novim Zakonom o socijalnoj skrbi (Hrvatski
Sabor, NN 33/12).

Prema Zakonu o socijalnoj skrbi (Hrvatski Sabor, NN 33/12) definirana su nacela prema
kojima se ureduje socijalna skrb u Republici Hrvatskoj. U skladu s navedenim socijalna skrb
provodi se na nacelima supsidijarnosti, pravicnosti, slobode izbora 1 dostupnosti,
individualizacije, ukljucivanja korisnika u zajednicu, pravodobnosti, postivanja ljudskih prava
i integriteta korisnika, zabrane diskriminacije, informiranosti o pravima i uslugama,
sudjelovanja korisnika u donoSenju odluka, tajnosti 1 zastiti osobnih podataka, privatnosti te

podnosenja prituzbi.

Zastitu vrijednosti obitelji u Republici Hrvatskoj i uredivanje obiteljskih odnosa zakonski
odreduje Obiteljski zakon (Hrvatski Sabor, NN 116/03) koji polazi od nacela zastite dobrobiti
| prava djeteta te odgovornosti roditelja za podizanje i odgoj djeteta. Ovim zakonom su jasno
navedena prava i duznosti u odnosima roditelja i djece s posebnim naglaskom kako dijete ima
pravo na sigurnost i odgoj u obitelji primjeren svojim tjelesnim, umnim i osje¢ajnim
potrebama; pravo na Zivot sa svojim roditeljima, u skladu sa svojom dobrobiti; pravo na izbor

obrazovanja i zanimanja i pravo na zapoSljavanje u skladu sa svojim sposobnostima i svojom


http://narodne-novine.nn.hr/clanci/sluzbeni/2003_07_116_1589.html
http://narodne-novine.nn.hr/clanci/sluzbeni/2003_07_116_1589.html

dobrobiti. Duznosti su roditelja da brinu o zdravlju, rastu, razvoju i sveop¢oj dobrobiti djeteta

te takoder trebaju Cuvati i njegovati dijete te skrbiti za njegove potrebe.

Takoder ve¢ spomenuta Strategija razvoja sustava socijalne skrbi u Republici Hrvatskoj od
2011. do 2016. godine (Vlada Republike Hrvatske, 2011) predstavlja napore Vlade Republike
Hrvatske ka kvalitetnijem definiranju i ostvarenju mjera sustava socijalne skrbi kako bi se
postiglo osiguranje minimalnog zivotnog standarda najugrozenijeg dijela stanovniStva.
Socijalna skrb je definirana kao javna djelatnost od posebnog interesa za Republiku Hrvatsku
kojom se osiguravaju i ostvaruju mjere i programi namijenjeni socijalno ugrozenim osobama,
kao i osobama u nepovoljnim osobnim ili obiteljskim okolnostima. Takve mjere ukljucuju
prevenciju, promicanje promjena, pomoc¢ i potporu pojedincu, obitelji i skupinama, s ciljem
unapredenja kvalitete Zivota, borbe protiv socijalne iskljucenosti i diskriminacije, osnazivanja
korisnika u samostalnom zadovoljavanju osnovnih Zivotnih potreba, njihovog aktivnog

ukljucivanja u drustvo, te ja¢anja socijalne kohezije (VVlada Republike Hrvatske, 2011).

Osnovne slabosti sadasnjeg sustava socijalne pomoci i socijalne skrbi u Republici Hrvatskoj
su sljedece: netransparentnost sustava; manjkava informacijska i znanstvena podloga o
socijalnoj situaciji te o ucincima poduzetih mjera; nedovoljno prilagodena edukacija
djelatnika sadasnjim i budu¢im potrebama sustava te manjak kvalitetnog kadra na klju¢nim
tockama sustava koji bi bili snaga njegove transformacije; slaba informiranost o socijalnim
pravima; nedovoljno utemeljeni i promjenjivi kriteriji za utvrdivanje, provedbu i evaluaciju
razli¢itih mjera u sustavu; prevelika centralizacija sustava zbog ¢ega dolazi do zatvorenosti,
rigidnosti 1 neprilagodenosti potrebama korisnika 1 lokalne sredine; pretjerana
institucionalizacija sustava i slaba suradnja s lokalnim tijelima, privatnim i neprofitnim
sektorom te na kraju nerazvijena preventivna i aktivna funkcija sustava, posebno u pogledu

mjera reintegracije korisnika u svijet rada i u drustvo (Puljiz, 2005).

Polaze¢i od navedenih slabosti sadasnjeg sustava predlazu se sljede¢i dugorocni ciljevi
reforme sustava koj polaze od promisljanja kako socijalna pomoc¢ i socijalna skrb trebaju biti:
temeljene na visokim eti¢kim i stru¢nim nacelima; transparentne i ovisne o stanju i potrebama
korisnika; doprinositi materijalnoj i psihosocijalnoj dobrobiti gradana; prvenstvena obveza i
odgovornost lokalne zajednice; provodene sa znacajnim doprinosom nevladinih organizacija i
socijalne okoline; podijeljene u upravno-pravnim i stru¢nim poslovima; oblikovane kao
“novo” podrucje privatne inicijative te potpora integraciji siromasnih i socijalno ugrozenih u

drustvo i u svijet rada (Puljiz, 2005).



Kako bi se navedeni ciljevi mogli provesti potrebno je podi¢i razinu ucinkovitosti sustava i
modernizirati sustav socijalne pomoéi i socijalne skrbi. U skladu s prioritetnim dugoro¢nim
ciljevima Republika Hrvatska se obvezala uciniti potrebne korake za njihovo ostvarenje
takoder i potpisivanjem Zajedni¢kog memoranduma o socijalnom uklju¢ivanju (Ministarstvo
zdravstva i socijalne skrbi i Europska Komisija, 2007) u ozujku 2007. godine. Ovaj dokument
prikazuje glavne izazove koji se odnose na rjeSavanje siromastva i socijalne iskljucenosti te
predstavlja glavne politicke mjere koje ¢e Hrvatska poduzeti u promjeni nacionalne politike i

buduc¢em pracenju i preispitivanju politike.

Nakon potpisivanja ovog dokumenta Republika Hrvatska je izradila nacionalne provedbene
planove o socijalnom uklju¢ivanju, o Cijem izvrSavanju svake godine izvjeScuje Europsku
komisiju koja prati i vrednuje napredak u provedbi mjera propisanih spomenutim planovima.
Prema posljednjem izvjesc¢u o izvrSavanju provedbenih planova o socijalnom uklju¢ivanju iz
2011. godine pod nazivom lzvjesée o provedbi Zajednickog memoranduma o socijalnom
ukljucivanju Republike Hrvatske u 2011. godini (Ministarstvo socijalne politike i mladih,
2012) prikazani su ocjena socijalne situacije, cjeloviti strateski pristup te izvjesée o nacinima
suocavanja s kljuénim izazovima i provedbi prioriteta i mjera u podrucju socijalnog
uklju¢ivanja u Republici Hrvatskoj. U spomenutom izvjeStaju navedeno je kako je jedna od
promjena u smjeru sprecavanja socijalne isklju¢enosti djece bila mjera postavljanja prioriteta
u razvoju obiteljske politike na nacin proSirenja kapaciteta i programa usluga za djecu
predskolske dobi, razvoju mreze djecjih vrti¢a i formiranja centara izvrsnosti kao primjera
dobre prakse, te poticanje uklju¢ivanja djece s teSkocama predSkolske dobi i redovne vrtice
(Ministarstvo socijalne politike i mladih, 2012). Zatim je navedeno kako je formirana
meduresorna radna skupina za izradu Prijedloga unaprjedenja sustava ugovaranja socijalnih
usluga od javnog interesa kako bi se napravila temeljita procjena potreba u razvoju socijalnih
usluga i ustanovili mehanizmi evaluacije provedbe i ucinaka institucionalnih i alternativnih
socijalnih usluga. Zatim su prikupljeni podaci na lokalnoj razini od Centara za socijalnu skrb
kako bi se izradila nova mreza socijalnih usluga. U svrhu razvija standarda dobre prakse te
radi uvodenja kodeksa profesionalne etike za pruzatelje socijalnih usluga provedene su
radionice o samoprocjeni kvalitete pruzenih usluga u 80 centara za socijalnu skrb s 27
podruznica i 11 ureda te u 72 doma socijalne skrbi (Ministarstvo socijalne politike i mladih,
2012). Ovim izvjestajem je takoder argumentirano kako se tijekom 2011. godine nastavlja
povecanje koriStenja izvaninstitucijskih oblika skrbi kao §to su cjelodnevni i poludnevni

boravak i organizirano stanovanje, te socijalnih usluga kao §to su struc¢na pomoc¢ u obitelji



(patronaza) i pomo¢ pri uklju¢ivanju u programe redovnih skolskih ili predskolskih ustanova
(integracija). Raste broj korisnika s invaliditetom ¢iji su roditelji ostvarili pravo na status
roditelja njegovatelja, pa je u skladu s navedenim u 2011. godini ovo pravo koristilo 2 759
roditelja i drugih ¢lanova obitelji. U prilog ovom trendu idu i ¢injenice izmjena u Zakonu o
socijalnoj skrbi prema kojima status roditelja njegovatelja mogu ostvariti i ¢lanovi obitelji pod
uvjetima propisanima Zakonom, kao i oba roditelja ako u obitelji ima dvoje ili vise djece s
teSko¢ama u razvoju, odnosno osoba s invaliditetom, a dana je i moguénost da njegovatelj
djeteta, koje je ukljuceno u programe Skolovanja 1 poludnevnog boravka ostvari ovo pravo

(Ministarstvo socijalne politike i mladih, 2012).

Ovo su neki pokazatelji uspjeSnosti ili ne uspjeSnosti provedbe prava iz sustava socijalne
skrbi za djecu s teskocama u razvoju i njihove obitelji temeljem aktualne socijalne politike u
Republici Hrvatskoj. Nastavno je takoder vazno ukazati na zajamCena prava za Cije
provodenje je Republika Hrvatska preuzela odgovornost potpisivanjem i ratifikacijom
medunarodnih dokumenata. Vezano uz prava djece s teSkoCama u razvoju vazno je istaknuti
koja su im prava zajamcena u podrucju obrazovanja, socijalne skrbi i zdravstva te prikazati
koja prava su zajaméena obiteljima kroz Obiteljski zakon (Hrvatski Sabor, NN 11/03) i Zakon
o0 socijalnoj skrbi (Hrvatski Sabor, NN 33/12).

U zakonima i podzakonskim aktima iz podru¢ja obrazovanja jamce se prava u podrucju
predskolskog odgoja i naobrazbe te odgoja i obrazovanja u osnovnim i u srednjim skolama na
kvalitetno obrazovanje koje treba pruzati jednake mogucnosti svakom djetetu za postizanje
punih potencijala kroz stjecanje akademskih, socijalnih i emocionalnih vjestina tijekom
obrazovanja. Cilj odgoja i obrazovanja je osigurati sustavan naéin poucavanja ucenika,
poticati njihov cjelokupni razvoj u skladu s ljudskim pravima i pravima djece radi postivanja
razlicitosti i tolerancije te za aktivno i odgovorno sudjelovanje u demokratskom razvoju
drustva. Drzavnim pedagoskim standardima utvrduju se svi potrebni uvjeti za optimalno
ostvarivanje nacionalnog kurikuluma i nastavnih planova i programa, radi osiguravanja
jednakih uvjeta poucavanja i ucenja te cjelovitog razvoja obrazovnog sustava u Republici

Hrvatskoj.

Standardi u obrazovanju definirani su kroz Drzavne pedagoske standarde odgoja i
obrazovanja (Ministarstvo znanosti, obrazovanja i Sporta, 2008). U pedagoSkim standardima

predskolskog odgoja i naobrazbe djeci s teSko¢ama u razvoju jamci se ukljucivanje u



program predskolskog odgoja i naobrazbe koji se provode s djecom starosne dobi od Sest
mjeseci do polaska u skolu i to ukljucivanjem djece u odgojno-obrazovne skupine s
redovitim programom i s posebnim programom te u posebne ustanove. Standardima
osnovnoskolskog sustava odgoja i obrazovanja uc¢enicima s tesko¢ama u razvoju jamci se
osnovnoskolsko obrazovanje koje se provodi u redovitoj skoli uz potpunu ili djelomi¢nu
integraciju prema stupnju i vrsti teskoc¢e, po redovitim, individualiziranim i posebnim
nastavnim programima ili iznimno, ako je ucenicima potrebna i dodatna zdravstvena i
socijalna skrb, u posebnim odgojno-obrazovnim ustanovama. Ugitelji koje rade s njima
moraju imati odgovaraju¢u edukaciju i usavrSavanje, a S roditeljima djece se provodi
savjetodavni rad. Prava u sustavu obrazovanju ukazuju na jaméenje obrazovanja u redovnim
uvjetima, ali jo§ uvijek postoji moguénost ukljucivanja djece s teSkoama u razvoju u
posebne-odgojne ustanove ovisno o vrsti njihove teskoce. Ovakav nacin odredivanja
standarda, na kojima se temelji onda i zakonski okvir u podru¢ju obrazovanja i dalje ukazuje
na c¢injenicu postojanja medicinskog modela pristupa invaliditetu, gdje je u prvom planu
oStecenje koje dijete ima i nesposobnosti koje proizlaze iz oSteéenja. Ovakav model
ukljucivanja djece s teSkocama u razvoju u redovne vrti¢e i Skole predstavlja integraciju, ali
ne i inkluziju koja pociva na uvazavanju prava na obrazovanje temeljem jednakih
mogucnosti za svakog uéenika kroz naglasavanje njegovih jakih strana i kroz prilagodbu

sustava na pruzanje potrebne potpore ovoj djeci i njihovim obiteljima.

Konvencijom o pravima osoba s invaliditetom (UN, 2006), ¢ija provedba je obvezujuca za
Republiku Hrvatsku, zajamceno je potpuno uzivanje svih ljudskih prava i temeljnih sloboda
za djecu s teskocama u razvoju ravnopravno s drugom djecom bez diskriminacije i na osnovi
jednakih moguénosti. U skladu s navedenim Republika Hrvatska se obvezala na: puni razvoj
ljudskog potencijala i osjecaja dostojanstva i vlastite vrijednosti; razvoj osobnosti, talenata i
kreativnosti, te mentalnih i tjelesnih sposobnosti u punom potencijalu; omoguéavanje
djelotvornog sudjelovanja osoba s invaliditetom u slobodnom drustvu. U ostvarenju ovih
obaveza prema ¢lanku 24. Konvencije preuzeta duznost je osigurati: da osobe s invaliditetom
ne budu iskljucene iz opéeg obrazovnog sustava na osnovi svojeg invaliditeta, te da djeca s
teSko¢ama u razvoju ne budu iskljuéena iz besplatnog i obveznog osnovnog ili iz srednjeg
obrazovanja na osnovi teSkoca u razvoju; da osobe s invaliditetom mogu imati pristup
ukljucujuc¢em, kvalitetnom i besplatnom 0snovnom obrazovanju i srednjem obrazovanju, na
ravnopravnoj osnovi s drugima, u zajednicama u kojima Zive; razumnu prilagodbu

individualnim potrebama; da osobe s invaliditetom dobiju potrebnu pomo¢, unutar opcéeg



obrazovnog sustava, kako bi se olakSalo njihovo djelotvorno obrazovanje te pruzanje
djelotvornih individualiziranih mjera potpore u okruZenjima koja najvise  pridonose
akademskom i socijalnom razvoju, u skladu s ciljem potpunog ukljucivanja (UN, 2006).
Takoder istim c¢lankom je odredeno kako ¢e drzava uciniti sljedece: olakSati ucenje
Brailleovog pisma, alternativnog pisma, augmentativnih i alternativnih nacina, sredstava i
oblika komunikacije, vjeStina orijentacije i pokretljivosti, te promicati potporu vr$njaka i
mentorski rad; olakSati ucenje znakovnog jezika i promicanje jezi¢nog identiteta zajednice
Gluhih; osigurati provodenje obrazovanja osoba, poglavito djece koja su slijepa, gluha ili
gluhoslijepa na najprikladnijim jezicima i nacinima te sredstvima komunikacije za te
pojedince, i u okruzenjima koja u najve¢oj mogucoj mjeri poticu intelektualni i socijalni
razvoj. Kako bi pomogle u osiguranju ovog prava Republika Hrvatska treba poduzeti
odgovaraju¢e mjere za zapoSljavanje nastavnika, ukljucujuci nastavnike s invaliditetom, koji
znaju znakovni jezik i Brailleovo pismo i obucit ¢e stru¢njake i osoblje koje radi na svim
obrazovnim razinama. Takva obuka c¢e ukljucivati svijest o invaliditetu i1 koriStenje
odgovaraju¢ih augmentativnih 1 alternativnih nacina, sredstava i oblika komunikacije,

obrazovnih tehnika i materijala za potporu osobama s invaliditetom (UN, 2006).

Prava iz sustava socijalne zastite djece s teSko¢ama u razvoju i1 njihovih obitelji obuhvacena
su i jamce se kroz Zakon o socijalnoj skrbi (Hrvatski Sabor, NN 33/12) i Obiteljski zakon
(Hrvatski Sabor, NN 116/03). Zakon o socijalnoj skrbi ureduje djelatnost socijalne skrbi,
koja se u Republici Hrvatskoj provodi na nacelima supsidijarnosti, pravi¢nosti, slobode
izbora i dostupnosti, individualizacije, uklju¢ivanja korisnika u zajednicu, pravodobnosti,
postivanja ljudskih prava i integriteta korisnika i zabrane diskriminacije. Ovaj zakon jamci
djeci s tesko¢ama u razvoju dodatnu potporu za ucenje i razvoj kako bi ostvarilo najbolji
moguc¢i razvojni ishod i socijalnu uklju¢enost. Osim djece s teSkocama u razvoju Korisnici
socijalne skrbi su i ¢lanovi njihovih obitelji. Posebno je istaknuto kako svaki korisnik ima
pravo dobiti informaciju, sudjelovati i ostvariti potporu u donosenju odluka, pravo na
tajnost i zastitu osobnih podataka, privatnost i prituzbu. Isto tako i djeca imaju pravo
sudjelovati i dati misljenje u svim postupcima u kojima se odlucuje o njihovim pravima.
Novcane naknade i potpore koje se jamce po ovom Zakonu su: pomo¢ za uzdrzavanje,
pomo¢ za stanovanje, jednokratna pomo¢, potpore za obrazovanje, osobna invalidnina,
doplatak za pomo¢ i njegu, status roditelja njegovatelja te inkluzivni dodatak. Takoder
postoji niz socijalnih usluga kao §to su: prva socijalna usluga (informiranje, prepoznavanje i

pocetna procjena potreba), usluga savjetovanja i pomaganja, usluga obiteljske medijacije, usluga



pomodi 1 njege u kudi, usluga struéne pomo¢i u obitelji (patronaza), usluga rane intervencije,
usluga pomo¢i pri ukljuéivanju u programe odgoja i obrazovanja (integracija), usluga boravka,
usluga smjestaja, usluga strune potpore u obavljanju poslova i zapos$ljavanju. Sve ove usluge
koje su zajamCene obuhvacaju aktivnosti, mjere i programe namijenjene sprjeCavanju,
prepoznavanju i rjeSavanju problema i poteskoca pojedinaca, obitelji, skupina i zajednica te

poboljsanju kvalitete njihovog Zivota u zajednici (Hrvatski Sabor, NN 33/12).

Ovo poglavlje vazno je u ovom radu, jer daje kontekst nastanka, razvoja i mijenjanja politike
prema osobama s invaliditetom u Hrvatskoj 1 sluzi kako bi se moglo kriticki osvrnuti na
nedostatke postoje¢eg stanja s ciljem razvoja politike i1 sustava potpore za osobe s
invaliditetom, djecu s teSko¢ama u razvoju i njihove obitelji temeljem modela ljudskih prava
jedino na nacin aktivnog ukljucivanja ovih osoba u istrazivanja, kreiranje politike, donoSenje
politickih odluka i razvoju servisa u zajednici utemeljene potpore za njih i njihove obitelji.
Moze se argumentirati kako je Hrvatska usla u formalne promjene koje nisu bile pracene
dubinskim promjenama sustava, a zahtijevaju vrijeme, kadrove, financije i holistic¢ki pristup.
Uspjela je na formalnoj razini zadovoljiti potrebne izmjene kako bi ostvarila moguénost za
izjednacavanje mogucénosti osobama s invaliditetom, $to je u istrazivanju o transformaciji
politike prema ovim osobama i istaknuto kao vazan nalaz. U skladu s tim je navedeno kako je
rije¢ je o izrazito velikom restrukturiranju regulatornog, pa i Sireg okvira politike prema
osobama s invaliditetom u dosta kratkome razdoblju. Politika prema ovim osobama postala je
policy-promjene.” (Petek, 2010). Osim spomenutoga jedan od zakljucaka je takoder i taj da se
ne posvecuje dovoljno pozornosti i aktivizmu osoba s invaliditetom kroz ukljucenost u
kreiranje politike 1 donoSenje politickih odluka koje se ticu njih osobno i njihovih obitelji, te
deklarativno uvjerenje politickih aktera kako se zajednica treba baviti osobama s

invaliditetom zato jer je tako u medunarodnim standardima (Petek, 2010).

Iz svega iznesenog vidljivo je kako je vazno posvetiti paznju onome Sto roditelji i ostali
¢lanovi obitelji isti€u kao bitno za podrsku koju bi im trebalo osigurati u drustvu kako bi
kvaliteta njihova Zivota bila Sto bolja, jer do sada u kreiranju obiteljske politike 1 politike
prema osobama s invaliditetom ovaj pristup nije bio provoden niti je postojala aktivna uloga

roditelja i doprinosu razvoju politike koja se na njih odnosi.



Ovo istrazivanje slijedi socijalni model i pristup ljudskih prava te koristi inkluzivni pristup u
istrazivanju, provode¢i biografske studije, jer na taj nacin zeli prikupiti zivotne price roditelja
djece s intelektualnim teskocama, stavljaju¢i na prvo mjesto uvazavanje roditelja i njihovo
misljenje, iskustva i prijedloge. Na taj na¢in ovo istrazivanje obogacuje dosadasSnje spoznaje o
obiteljima s djecom s teSkocama u Hrvatskoj i kvaliteti Zivota, kako je osobe same odreduju,
opisuju i dozivljavaju te Sto tocno Smatraju potrebnim za njezino poboljsanje. Navedeno
takoder ukazuje na potrebu razvoja osobno usmjerenog pristupa i obiteljski usmjerenog
pristupa, kada se Zeli doprinjeti dobroj kvaliteti Zivota djece s teSkoama u razvoju, osoba s
invaliditetom 1 njihovih obitelji (Bratkovi¢, 2002). Kroz konceptualizaciju kvalitete zivota
osoba s invaliditetom i njihovih obitelji te kroz primjenu ovog koncepta, doprinosi se razvoju
kvalitete podrske u zajednici (Bratkovi¢, 2006, 2002).



1.7. USPOREDBA MREZE SOCIJALNIH USLUGA 1 SLUZBI
TEMELJEM ZAJAMCENIH PRAVA U RAZLICITIM REGIJAMA U
REPUBLICI HRVATSKOJ

U ovom poglavlju navedena su socijalna prava i socijalne usluge koja se jamc¢e zakonodavnim
okvirom Republike Hrvatske, a koja su usmjerena na socijalnu zastitu djece s teSkocama u
razvoju, osoba s invaliditetom i njihovih obitelji. Nakon prikaza zajamcenih socijalnih prava i
socijalnih usluga, prikazane su specificnosti tri regija u Hrvatskoj: SrediSnja Hrvatska (Grad
Zagreb), Regija Slavonija (OsjeCko-baranjska zupanija) i Regije Dalmacija (Splitsko-
dalmatinska zupanija). Usporedba je imala za cilj prikazati razlike u mrezi socijalnih usluga i
sluzbi u lokalnoj zajednici. Temeljem dostupnih podataka, prikazana je sva regija kroz
razvijenost mreze socijalnih usluga u pojedinoj Zzupaniji, ukazivanje na nedostatke pojedinih
socijalnih usluga i sluzbi te preporuke za razvoj sustava podrske za osiguravanje punopravnog
sudjelovanja u zajednici djece s teSko¢ama u razvoju, osoba s invaliditetom i njihovih obitelji,
kao preduvieta njihove dobre kvalitete Zivota.

Prije svega vazno je podsjetiti Sto je zakonskom regulativom zajaméeno u svrhu zastite i osiguranja
socijalnih prava i socijalnih usluga za djecu s tesko¢ama u razvoju, odrasle osobe s invaliditetom i
njihove obitelji, u okviru Zakona o socijalnoj skrbi (Hrvatski Sabor, NN 33/12), iz kojeg se
izuzimaju jedino prava na obrazovanje, zdravstvenu zastitu i zastitu obitelji, a koja su regulirana

posebnim pravnim aktima.

Zakon o socijalnoj skrbi (Hrvatski Sabor, NN 33/12) ¢lankom 30. stavkom 1. navodi kako su prava
u sustavu socijalne skrbi sljede¢a: pomo¢ za uzdrzavanje, pomo¢ za podmirenje troSkova
stanovanja, jednokratna pomoc, potpore za obrazovanje, osobna invalidnina, doplatak za pomo¢ i
njegu, status roditelja njegovatelja ili status njegovatelja, naknada do zaposlenja, inkluzivni dodatak
te socijalne usluge. Prava u sustavu socijalne skrbi koja su specifiéno usmjerena na djecu s
tesko¢ama u razvoju i njihove obitelji Su: potpore za obrazovanje (potpora za troskove smjestaja u
ucenickom domu, potpora za troSkove prijevoza), osobna invalidnina (nov¢ana potpora
namijenjena osobi s teSkim invaliditetom ili drugim teSkim trajnim promjenama u zdravstvenom
stanju, u svrhu zadovoljavanja njezinih Zivotnih potreba za uklju¢ivanje u svakodnevni zivot
zajednice), doplatak za pomo¢ i njegu (novcana potpora namijenjena osobi koja ne moze sama
udovoljiti osnovnim zivotnim potrebama uslijed ¢ega joj je prijeko potrebna pomo¢ i njega druge
osobe u organiziranju prehrane, pripremi 1 uzimanju obroka, nabavci namirnica, ¢iS¢enju i
pospremanju stana, oblacenju 1 svlacenju, odrZzavanju osobne higijene, kao i1 obavljanju drugih
osnovnih zivotnih potreba), status roditelja njegovatelja ili status njegovatelja (pravo koje

priznaje centar za socijalnu skrb jednom od roditelja ili ¢lanu obitelji djeteta s teSko¢ama u razvoju,



odnosno osobe s invaliditetom, koje je potpuno ovisno o pomo¢i i njezi druge osobe tako da mu je
zbog odrzavanja Zivota potrebno pruzanje specificne njege izvodenjem medicinsko-tehnickih
zahvata, za koju je prema preporuci lije¢nika roditelj osposobljen), inkluzivni dodatak (novéana
potpora hamijenjena osobama s invaliditetom radi stvaranja uvjeta za izjednacavanje moguénosti za
njihovo ukljucivanje u svakodnevni zivot) te niz socijalnih usluga. Zakonom je definirano kako
socijalne usluge obuhvacaju sve aktivnosti, mjere i programe namijenjene sprjecavanju,
prepoznavanju i rjeSavanju problema i poteSkoca pojedinaca, obitelji, skupina i zajednica te
poboljsanju kvalitete njihovog Zivota u zajednici. Socijalne usluge prema ovom Zakonu su sljedece:
prva socijalna usluga (informiranje, prepoznavanje i po¢etna procjena potreba), usluga savjetovanja
I pomaganja pojedincu, usluga savjetovanja i pomaganja obitelji, usluga obiteljske medijacije,
usluga pomo¢i 1 njege u kudi, usluga struéne pomoci u obitelji, usluga rane intervencije, usluga
pomoé¢i pri uklju¢ivanju u programe odgoja i obrazovanja (integracija), usluga boravka, usluga
smjestaja te usluga stru¢ne potpore u obavljanju poslova i zapoSljavanju. Sve se ove socijalne
usluge, osim smjestaja smatraju izvaninstitucijskim uslugama. Usluge usmjerene na djecu s
teSko¢ama u razvoju i njihove obitelji su sljedece: usluga savjetovanja i pomaganja pojedincu
(pruza se korisniku radi prevladavanja nedaca i teskoca u vezi s bolesc¢u, staroS¢u, smréu ¢lana
obitelji, invalidno$¢u, teSko¢ama u razvoju, uklju¢ivanjem u svakodnevni zivot nakon duljega
boravka u domu socijalne skrbi ili kod drugog pruZatelja socijalnih usluga, zdravstvenoj ili penalnoj
ustanovi, te u drugim nepovoljnim okolnostima ili kriznim stanjima), usluga pomoé¢i i njege u kuci
(moZe se odobriti osobi kojoj je zbog tjelesnog, mentalnog, intelektualnog ili osjetilnog ostecenja ili
trajnih promjena u zdravstvenom stanju ili starosti prijeko potrebna pomo¢ i1 njega druge osobe, a
obuhvaca organiziranje prehrane, obavljanje kuénih poslova, odrzavanje osobne higijene te
zadovoljavanje drugih svakodnevnih potreba), usluga stru¢ne pomoci u obitelji (priznaje se djeci s
teSkocama u razvoju 1 odraslim osobama s invaliditetom, a obuhvaca psihosocijalnu rehabilitaciju
koja potice razvoj kognitivnih i funkcionalnih vjestina, kao i razvoj socijalnih vjestina korisnika te
se pruza u obliku 1 na nacin koji odgovara dobi korisnika, vrsti 1 tezini invaliditeta 1 drugim
potrebama korisnika, njegove obitelji ili obitelji udomitelja), usluga rane intervencije (obuhvaca
struénu poticajnu pomo¢ djeci 1 strunu i savjetodavnu pomo¢ njihovim roditeljima, ukljucujuci
druge c¢lanove obitelji te udomitelja za djecu, kod nekog utvrdenog razvojnog rizika ili razvojne
teSkoce djeteta), usluga pomoci pri ukljuivanju u programe odgoja i obrazovanja
(integracija) (usluga stru¢ne pomo¢i pri ukljuéivanju djeteta s teSkoama u razvoju ili mlade
punoljetne osobe s invaliditetom u programe redovitih predskolskih ili Skolskih ustanova
(integracija) pruza se odgajateljima, uciteljima i nastavnicima u predSkolskim i Skolskim

ustanovama), usluga boravka (Centar za socijalnu skrb priznaje uslugu povremenog boravka



djetetu s teSkocama u razvoju ili odrasloj osobi s invaliditetom, uz prethodno pribavljeno misljenje
tijela vjestacenja o potrebi individualnoga rada u provodenju psihosocijalne rehabilitacije i ocjene
pruzatelja usluga o trajanju i ucestalosti boravka) te usluga smjestaja (usluga se priznaje osobama s
tjelesnim, intelektualnim ili osjetilnim oSte¢enjem kad je to najsvrhovitije radi njihova Cuvanja i
odgoja, skolovanja, osposobljavanja ili psihosocijalne rehabilitacije te drugih razloga zbog kojih se
skrb o toj osobi, privremeno ili trajno, ne moze osigurati na drugi nacin, i to u obliku i na nacin koji
odgovara njihovoj dobi, vrsti i stupnju njihova oste¢enja). Kao $to je vidljivo iz nabrojanog, Zakon o
socijalnoj skrbi (Hrvatski Sabor, NN 33/12) jam¢i ¢itav niz socijalnih prava i socijalnih usluga za
djecu s teSkocama u razvoju i njihove obitelji, medutim pitanje dostupnosti socijalnih usluga u
lokalnoj zajednici velik je problem za stvarnu implementaciju zakonom zajaméenih socijalnih

usluga, a time i zajam¢enih socijalnih prava.

Iz tog razloga vazno je prikazati koje socijalne usluge postoje u pojedinim regijama u Republici
Hrvatskoj te postoje li razlike i koje su to, u mrezi socijalnih usluga koje su organizirane u lokalnoj
zajednici. U publikaciji UNDP Ureda za Hrvatsku pod nazivom ,,Mapiranje alternativnih socijalnih
usluga/programa po Zupanijama‘* objasnjeno je koje se usluge smatraju uslugama za osobe s
invaliditetom (Skrbi¢, Japec, 2008). Pod uslugama za osobe s invaliditetom podrazumijevaju se
sljedece usluge: usluge za osobe s invaliditetom smjestene u ustanovama, osobni asistent za osobe s
najtezim stupnjem invaliditeta, rehabilitacija osoba s invaliditetom, strucna podrSka za osobe s
intelektualnim teSkocama koje zive u vlastitom domu, podrSka samostalnom Zivljenju osoba s
intelektualnim teSko¢ama, poludnevni i dnevni boravak i rehabilitacija za djecu 1 osobe s
invaliditetom, ostale usluge za osobe s intelektualnim teSko¢ama, ostale usluge za osobe s tjelesnim
invaliditetom, usluge za djecu i mlade s teSko¢ama u razvoju i djecu 1 mlade s invaliditetom,
zaposljavanje osoba s invaliditetom, usluga prijevoza osoba s invaliditetom te psihosocijalna pomo¢
i savjetovanje (Skrbi¢, Japec, 2008). Usluge koje su usmjerene na djecu i mlade obuhvacaju
predskolski odgoj, izvanskolsko i dopunsko obrazovanje djece i mladih, edukacije za demokraciju i
ukljucivanje mladih, organiziranje slobodnog vremena, klubovi mladih, psiho-socijalna pomoc¢ i
savjetovalista, prevencija nasilja u $kolama, interkulturalna suradnja te usluge za djecu i mlade
smjestene u domovima. Takoder u ovoj publikaciji navedena je kategorija usluga koje su usmjerene
na obitelj 1 koje obuhvacaju savjetovanje 1 podrska obitelji, podrSku jednoroditeljskim obiteljima te
podrsku udomiteljskim obiteljima te takoder kategorija socijalnih usluga pod nazivom zastita 1
promocija ljudskih prava u koju spadaju direktna pravna zastita i edukacija i promicanje prava

specifi¢ne populacije (Skrbié, Japec, 2008).



Od opisanih usluga za osobe s invaliditetom, djecu s teSko¢ama u razvoju i njihove obitelji najvise
projekata usmjerenih na razvoj i primjenu ovih usluga provodi se u Gradu Zagrebu (Skrbié, Japec,
2008). Grad Zagreb, kao Zupanijsko srediste i glavni grad Republike Hrvatske, ima najrazvijeniju
mrezu podrSke za osobe s invaliditetom, djecu s teSkocama u razvoju i njihove obitelji, a prema
podacima Hrvatskog zavoda za javno zdravstvo u Gradu Zagrebu zivi 91 261 osoba s invaliditetom,
od ¢ega 9094 djece s teSkoc¢ama u razvoju u dobi od 0. do 19. godina, §to predstavlja udio od 11,6%
ukupnog stanovnistva zupanije (HZJZ, 2013). Mrezu podrske ¢ine: centri za rehabilitaciju, dnevni
centri za rehabilitaciju, savjetovaliSta pri Obiteljskom centru, Ured za studente s invaliditetom, veliki
broj nevladinih udruga koje zastupaju prava i pruzaju podrsku osobama s invaliditetom, djeci s
teSko¢ama u razvoju i njihovim obiteljima, razvijena mreza podrske kroz privatnu praksu stru¢njaka
razlic¢itih profila (edukacijskih-rehabilitatora, logopeda, psihologa, socijalnih radnika, lije¢nika,
terapeuta) i socijalne usluge koje se jamce u okviru ustanova socijalne skrbi. U Gradu Zagrebu
djeluje i Edukacijsko-rehabilitacijski fakultet, koji razvija znanstveno polje edukacijske-
rehabilitacije 1 usmjeren je na inkluziju djece s teSkocama u razvoju i osoba s invaliditetom u
drustvo. Posebno je vazno istaknuti djelatnost sljedecih centara, koji pruzaju usluge u zajednici kao
Sto su procjena, stru¢na podrska i savjetovanje za djecu s teSkocama u razvoju, osobe S invaliditetom
I njihove obitelji te znacajno doprinose kvaliteti Zivota ove djece, osoba i njihovih obitelji: Dnevni
centar za rehabilitaciju djece 1 mladezi ,,Mali dom*, koji provodi usluge procjene i rane intervencije

4 i Centar za rehabilitaciju Edukacijsko-rehabilitacijskog

za djecu s viSestrukim teSkocama
fakulteta’, koji provodi savjetovanje, prevenciju, procjenu, tretman, terapiju i (re)habilitaciju u
podru¢jima svih razvojnih teSkoca djeteta i pruza podrsku roditeljima. Od nevladinih udruga
usmjerenih na djecu s teSkoCama u razvoju, osobe s invaliditetom i1 njihove obitelji, vazno je
istaknuti djelatnost nekih znacajnih udruga: Udruga za promicanje inkluzije*®, koja podrzava proces
deinstitucionalizacije osoba s intelektualnim teSko¢ama u Hrvatskoj te nastoji razvijati modele
stru¢nih sluzbi podrike u zajednici; Udruga za samozastupanije’’, koja je jedina osnovana od osoba s
intelektualnim teSkocama i koja ih osnazuje za samozastupanje i borbu za ostvarivanje prava;
Centar inkluzivne potpore LIDEM“*®, koji djeluje s ciljem uklju¢ivanja djece s teSko¢ama u redovni
sustav odgoja i obrazovanja i osniva regionalne centre za edukacijsku integraciju; Hrvatska udruga
za ranu intervenciju u djetinjstvu®®, koja ima za cilj stvaranje sustava rane intervencije,

promicanje znanstveno utemeljenih programa za dobrobit mlade djece s bioloskim ili

14 http://imww.malidom.hr/default.aspx?id=9

13 http://centar.erf.unizg.hr/

18 http://inkluzija.hr/o-nama/

1 http://www.samozastupanje.hr/tko-smo-mi/

18 http:/Avww.idem.hr/index.php?option=com_content&view=article&id=5&Itemid=60
19 http:/www. hurid.hr/index.php?option=com_content&view=article&id=25&Itemid=28



socijalnim rizikom i promicanje kvalitete zivota njihovih obitelji; Udruga roditelja djece s
posebnim potrebama ,,Put u Zivot“®’, koja djeluje s ciljem unapredenja kvalitete Zivota te
medicinske i socijalne zaStite djece s teSko¢ama u razvoju i njihovih obitelji; Hrvatska
zajednica za Down sindrom®, koja je usmjerena na socijalnu zatitu te unapredenje obrazovanja,
ukljudivanja u zajednicu i zaposljavanja osoba s Down sindromom te Udruga ,,Pragma‘?, koja
promiCe i razvije sve aspekte socijalne i zdravstvene zastite socijalno ugrozenih osoba, kroz
djelatnosti organiziranja i mobiliziranja zajednice, istrazivanja, edukacije, evaluacije te zagovaranja
prava. Navedeni centri podrske 1 nevladine udruge znacajno doprinose ostvarenju usluga u zajednici
1 postizanju bolje kvalitete Zivota za djecu s teSkocama u razvoju, osobe s invaliditetom i njihove
obitelji u gradu Zagrebu. Grad Zagreb u strateskom smislu planira razvoj socijalnih usluga koje su
usmjerene na: razvoj modela cjelozivotnog obrazovanja za osobe s invaliditetom, jaCanje
kompetencija i jatanje poslovne mogucnosti za ranjive skupine radi njihovog ukljucivanja u aktivan
zivot zajednice, unapredenje sustava edukacija, savjetovanja, zdravstvene zastite i kvalitete zivota
osoba s invaliditetom, povecanje dostupnosti sredstava javnog prometa i gradevina, unapredenje
kvalitete zivota djece i mladih s teSko¢ama u razvoju i partnerstvo izmedu zajednice i obitelji

(Gradski ured za strategijsko planiranje i razvoj grada, 2012).

Prema studiji o alternativnim socijalnim uslugama po Zupanijama, navedeno je kako je OsjeCko-
baranjska zupanija tre¢a po redu, nakon Grada Zagreba i Primorsko-goranske zupanije, u provedi
projekata za pruzanje socijalnih usluga na Zupanijskoj razini (Skrbi¢, Japec, 2008). Medutim,
Osjecko-baranjska zupanija je jedna od 10 Zupanija, koja nije izradila plan razvoja socijalnih usluga
u zajednici, temeljem IPA programa Europske Unije, pa podaci o uslugama u toj zupaniji i planu
razvoja nisu dostupne (Becker, Nacinovi¢, Taylor, 2013). Prema programu javnih potreba u
socijalnoj djelatnosti za Osjecko-baranjsku zupaniju vidljivo je kako je za ovu djelatnost u zupaniji
osigurano ukupno 29.795.550,00 kuna (Osjecko-baranjska zupanija, 2012), a u prema posljednjem
izvjeS¢u o osobama s invaliditetom u Republici Hrvatskoj biljezi se broj od 34390 osoba S
invaliditetom, od Cega je 2848 djece s teSkocama u razvoju, Sto predstavlja udio od 11,3% ukupnog
stanovniStva zupanije (HZJZ, 2013). Prema programu javnih potreba u socijalnoj djelatnosti u
Osjecko-baranjskoj zupaniji planiralo se za 2013. godinu podrzati djelatnost: civilnih udruga za
programe iz podru¢ja socijalne skrbi, programa ,Inkluzija“ za radnu okupaciju osoba s

invaliditetom te aktivnosti Centra za profesionalnu rehabilitaciju Osijek (Osjecko-baranjska

20 http:/Avww.udrugapuz.hr/onama.htm
2! http://www.zajednica-down.hr/index.php/o-nama
22 http://www.udruga-pragma.hr/index.php?option=com_content&view=article&id=76&Itemid=1&lang=hr



Zupanija, 2012). Iz navedenog je vidljivo kako se u podru¢ju socijalnih djelatnosti ne planira
osiguranje usluga rane intervencije, podrske edukacijskom ukljuéivanju djece s teSko¢ama u razvoju
1 pruzanja podrske obiteljima, $to upucuje na potrebu osvjestavanja potreba za razvojem ovih usluga
u lokalnoj zajednici kako bi kvaliteta zivota djece s teSko¢ama u razvoju i njihovih obitelji bila bolja
u ovoj zupaniji. Socijalne usluge se uglavnom odvijaju u sklopu domova socijalne skrbi te u sklopu
centara za odgoj i obrazovanje, kao posebnih sustava odgoja i obrazovanja za djecu s teSkocama u
razvoju Vazno je poticati razvoj usluga u zajednici kroz sustavnu podrsku ukljuc¢ivanju djece s
teSkocama u razvoju, osoba s invaliditetom 1 njihovih obitelji u zajednicu. Djelovanje nevladinog
sektora u ovoj Zupaniji doprinos razvoju podrske u zajednici, ali su puno vaznija sustavna rjesenja,
koja trebaju nuditi mrezu socijalnih usluga i njihovu stalnost u lokalnoj zajednici. Od nevladinih
udruga usmjerenih na djecu s teSkocama u razvoju, osobe s invaliditetom i njihove obitelji,
potrebno je izdvojiti neke udruge, koje znacajno doprinose kvaliteti Zivota ovih osoba u Osjecko-
baranjskoj Zupaniji: Udruga obitelji djece s autizmom ,,Dar“?*, Udruga , Mogu***, Udruga djece i

«25

mladih s potesko¢ama u razvoju ,,Zvono*? te Osjecki centar za inkluziju®®, kao podruznica Udruge

za promicanje inkluzije Osijek.

Splitsko-dalmatinska zupanija ima 63188 osoba s invaliditetom, od ¢ega je 4784 djece s teSkocama
u razvoju, a udio osoba s invaliditetom u ukupnom stanovnistvu zupanije iznosi 13,9% (HZJZ,
2013). Prema studiji o alternativnim socijalnim uslugama po Zupanijama, navedeno je kako je
Splitsko-dalmatinska zupanija Cetvrta po redu, nakon Grada Zagreba, Primorsko-goranske i
Osjecko-baranjske Zupanije, u provedi projekata za pruzanje socijalnih usluga na Zupanijskoj razini
(Skrbi¢, Japec, 2008). Splitsko-dalmatinska Zupanija se ukljucila u izradu plana razvoja socijalnih
usluga, temeljem kojeg su prikupljeni podaci o socijalnim uslugama i pruzateljima usluga u ovoj
upaniji, a evidentirano je 174 udruga na podru&ju grada Splita®’, koje velikom veé¢inom pruzaju
usluge socijalne skrbi i zdravstva te tako doprinose razvoju socijalnih usluga u zajednici. Javni
sektor socijalne djelatnosti na podruc¢ju ove Zupanije uglavnom pruza uslugu smjestaja za djecu s
teSko¢ama u razvoju i osobe s invaliditetom. Vrste socijalnih usluga koje se pruzaju u ovoj Zupaniji
za djecu s teSkocama u razvoju, osobe s invaliditetom 1 njihove obitelji su: smjestaj, savjetovanje 1
informiranje, usluge njege u kuci, pomo¢ u ucenju, kreativne radionice, radionice za samokontrolu,

zapoSljavanje uz podrSku, Hallwick Skola za plivanje, hipoterapija te tretman fizioterapeuta,

23 https://www.facebook.com/pages/Udruga-obitelji-djece-s-autizmom-Dar/160055854029813
24 http://Aww.mogu.hr/programi.php

2 http://udrugazvono.hr/zvono/

28 http://inkluzija.hr/podruznice/

2T http:/Avww.split.hr/Default.aspx?art=241&sec=357



logopeda i edukacijskog-rehabilitatora, radno okupacijski program?. Iz navedenih podataka vidljivo
je kako u ovoj Zupaniji nedostaju usluge: rane intervencije, stru¢ne pomoc¢i u obitelji i pomoéi pri
ukljucivanju u programe odgoja i obrazovanja za djecu s teSko¢ama u razvoju i njihove obitelji.
Razvoj ovih usluga u zupaniji, kao i zaposljavanje veceg broj strucnjaka, pretpostavke su za
postizanje dobre kvalitete Zivota djece s teSkocama u razvoju, osoba s invaliditetom i njihovih
obitelji. U strateSkom dokumentu Splitsko-dalmatinske zupanije u podrucju drustvenih djelatnosti
7upanije ukazalo se na sljedece probleme i potrebe: otezane mogucénosti kvalitetnog rada u vrti¢éima
s obzirom na odredeni manjak odgojitelja i stru¢njaka, problem u sustavu socijalne skrbi zbog
nedovoljnih smjestajnih kapaciteta u domovima za stare i nemocne te uocena potreba razvitka
nekog oblika izvaninstitucionalne skrbi u zupaniji (Splitsko-dalmatinska Zupanija, 2010). Navedeno
ukazuje kako u strateSkom dokumentu ove Zupanije nisu istaknute potrebe niti je planirana podrska
za djecu s teSko¢ama u razvoju, osobe s invaliditetom i1 njihove obitelji, Sto se odrazava na
mogucnosti za ostvarivanje podrske i razvoj socijalnih usluga za ove osobe i njihove obitelji u

Splitsko-dalmatinskoj zupaniji.

Iz usporedbe dostupnih podataka o mrezama socijalnih usluga u Gradu Zagrebu, Osjecko-
baranjskoj zupaniji i Splitsko-dalmatinskoj zupaniji vidljivo je kako Grad Zagreb ima najrazvijeniju
mrezu usluga za djecu s teSkocama u razvoju, osobe s invaliditetom i njihove obitelji. Na razini ove
Zupanije najvise je projekata usmjerenih na razvoj usluga u zajednici, te postoji najvise sustavno
osiguranih usluga kroz djelovanje razliCitih centara i nevladinih udruga. U Osjecko-baranjskoj
Zupaniji u strateSkom dokumentu su prepoznate potrebe 1 potaknut razvoj socijalnih usluga za djecu
s teSko¢ama u razvoju, osobe s invaliditetom 1 njihove obitelji. Takoder, djelovanjem nekoliko
znaCajnih udruga najviSe se podrSke ostvaruje u podru€ju terapijskih postupaka, programa i
radionica usmjerenih na djecu s teSko¢ama u razvoju te podrSka u zaposljavanju za odrasle osobe s
intelektualnim teSkoama. Medutim, jo$ uvijek sustavno nedostaju usluge: rane intervencije,
obiteljske struéne podrSke te referentnih centara podrSke u zajednici. U Splitsko-dalmatinskoj
Zupaniji u okviru strateSkog dokumenta nisu prepoznate potrebe za organiziranjem podrske i usluga
za djecu s teSkocama u razvoju, osobe s invaliditetom i njihove obitelji. Takoder, navedeno je kako
je smjestaj najzastupljenija socijalna usluga, koju pruza javni sektor socijalne djelatnosti, a nevladin
sektor osigurava kroz projekte usluge podrSke u ucenju, kreativnih radionica i rekreativnih
aktivnosti za djecu s teskocama u razvoju. U Splitsko-dalmatinskoj Zupaniji nedostaju usluge rane
intervencije, strucne podrske obitelji te podrske ukljucivanju u odgoj i obrazovanje usmjerene na

djecu s teSkocama u razvoju i njihove obitelji.

%8 http://www.split.hr/Default.aspx?art=241&sec=357



2. PROBLEM | CILJISTRAZIVANJA

Teoretski koncept ovog istrazivanja temelji se na socijalnom modelu invaliditeta i pristupu
ljudskim pravima, kao podlozi za promjenu prespektive u promisljanju poloZaja osoba s
invaliditetom i njihovih obitelji u hrvatskom drustvu te odgovornosti drustva za nastanak
invaliditeta (Rioux, Carbert , 2003, Shakespeare, Watson, 2002, Bynoe, Oliver, Barnes,
1991). Ljudska prava osnova su za realizaciju socijalne pravde u drustvu, preduvjet za
socijalnu inkluziju svih ¢lanova drustva i razvoj zajednice koja postiva ljudska prava i

implementira ih kroz sustave podrske (Wronka, 2008, Zavirsek, 2009).

Ovaj znanstveno-istrazivacki rad ima za svrhu obogatiti dosadas$nje spoznaje o obiteljima s
djecom s teSko¢ama u razvoju u Hrvatskoj 1 doprinosi kreiranju koncepta kvalitete Zivota
obitelji s djecom s teSkoama u razvoju. Naglasak se Zzeli staviti na uvazavanje misljenja,
iskustava i ocekivanja samih roditelja u obiteljima s djecom s teSko¢ama u razvoju, kroz
primjenu holistickog pristupa promatranja kvalitete Zivota kao koncepta. Prikupljanjem
zivotnih prica obitelji s djecom s teSkotama u razvoju Zeli se pridonijeti promjenama
zakonske regulative u smjeru postivanja i ostvarivanja prava te razvoja novih sustava potpore

za ove obitelji u hrvatskom drustvu.

Op¢i cilj ovog istrazivanja je doprinijeti konceptualizaciji glavnih domena kvalitete zivota
obitelji s djecom s intelektualnim teskoc¢ama u Republici Hrvatskoj, uvaZavajuéi perspektivu
roditelja djece s teSkocama u razvoju, kroz izdvajanje znacajnih dogadaja u zivotnom tijeku
obitelji te objektivnih i subjektivnih pokazatelja koji su doprinijeli istim znacajnim
dogadajima, ukazati na inicijative koji obitelji imaju, njihovo poznavanje zajam¢enih prava te

oc¢ekivanja koja imaju od drustva u regijama Slavonija, Dalmacija i Sredisnja Hrvatska.

Specifi¢ni ciljevi istrazivanja proizlaze iz opceg cilja istrazivanja usmjerenog na
konceptualizaciju glavnih domena kvalitete zivota obitelji s djecom s intelektualnim
teSkocama i usmjereni su na sljedeCe odrednice: prikazati glavne domene kvalitete Zivota
obitelji s djecom s intelektualnim teskocama kroz znacajne dogadaje u Zivotnom tijeku
obitelji, prikazati objektivne i subjektivne pokazatelje koji doprinose znacajnim dogadajima u
zivotu ovih obitelji, ukazati na obiteljske inicijative i poznavanje zajamcenih prava i

predstaviti ocekivanja obitelji od sustava potpore u drustvu.



3. METODOLOGIJA ISTRAZIVANJA

3.1. NARATIVNI PRISTUP

Ova kvalitativna studija polazi od narativnog pristupa (narrative approach), a ostvaruje se
kroz biografsku studiju (biografical study) prikupljanja Zivotnih prica (life stories) roditelja
djece s intelektualnim tesko¢ama u tri regionalna podruc¢ja u Republici Hrvatskoj: SrediSnja

Hrvatska, Slavonija i Dalmacija.

S obzirom na postavljeni cilj istrazivanja prikupljanjem zivotnih pri¢a, pokusati ¢e se
odgovoriti na sljedeca istrazivacka pitanja:
1. Koja su glavne domene kvalitete Zivota obitelji s djecom s intelektualnim teSko¢ama
prema znacajnim dogadajima u zivotnom tijeku obitelji?
2. Kaoji su subjektivni i objektivni pokazatelji koji doprinose zna¢ajnim dogadajima u
zivotnom tijeku obitelji s djecom s intelektualnim teSko¢ama?
3. Koje inicijative imaju roditelji i koliko dobro poznaju svoja zajamcena prava?

4. Koja ocekivanja imaju roditelji od sustava potpore u zajednici?

Narativni pristup odabran je u ovom istrazivanju jer daje mogucnost uvida u cijeli zivotni
tijek osobe, gdje je fokus na svim dosadasnjim i sadasnjim iskustvima koje osoba ima (Miller,
2000). Unutar narativnog pristupa biografska studija je studija pojedinca i njegovog osobnog
iskustva koje je ispricao istrazivacu ili su zapisane u razli¢itim pisanim izvorima (Creswell,
1998). Biografske metode koriste se kako bi se prikupili podaci iz Zivota osobe i1 opisali
dogadaji koji su bili prekretnica u Zivotu te osobe (Denzin, 1989). Mnoge znanstvene
discipline polaze od ovog pristupa, kao na primjer: povijest, antropologija, psihologija,
sociologija te je takoder prisutan kroz interdisciplinarnost feministickih 1 kulturnih studija
(Creswell, 1998).

Naracije su osobne pric¢e koje su oblikovane znanjem, iskustvom, vrijednostima i osjec¢ajima
osobe koja pripovijeda 1 predstavljaju dogadaje koji su za tu osobu vazni (Moen, 2006).
Takoder naracije su 1 kolektivne price jer ih koristimo kako bi dali znacenje svijetu kroz nase
iIskustvo i opazanja, a koristimo ih i da bi drugim ljudima prenijeli §to smo otkrili te kako

razumijevamo svijet (Sikes, Gale, 2006). Narativne studije su vazne jer usmjeravaju drustvene



znanosti ka razvoju novih teorija, novih metoda i novih nafina govora o sebi i drustvu
(Sikes,Gale, 2006).

Razlog zbog kojeg je opravdano koristiti narativni pristup kada smo usmjereni na obitelji s
djecom s tesko¢ama u razvoju je u tome da za ove obitelji od trenutka kada saznaju da
njihovo dijete ima invaliditet pocinje proces koji je cjelozivotan i odnosi se opéenito na zivot
(Brown, 1997). Ovaj pristup mijenja smjer dosadasnjih polazi$ta u promisljanju obitelji kao

sustava prema poimanju obitelji kao interpretativne zajednice ili kulture prica (Brown, 1997).

Sugerira se koriStenje narativne perspektive u istrazivanju koncepta kvalitete zivota, iz
razloga Sto osobe s invaliditetom i njihove obitelji moraju biti ukljucenje u odredivanje Sto za
njih znaci kvaliteta Zivota (Brown, 1997). Kada koristimo narativni pristup kod obitelji s
djecom s tesko¢ama u razvoju vazno je uzeti u obzir kako naraciju u obitelji odreduje diskurs

okoline u kojoj zive, a ne samo komunikacija svojstvena za tu obitelj (Brown, 1997).

Zivotne pri¢e su konstitutivne za sve promjene u obitelji, jer one utjeu na promjene i
produbljuju ucinke istih. Prema teoriji socijalnog konstruktivizma pri¢e koje oblikuju nase
zivote dane su nam kroz diskurs jezi¢ne zajednice u kojoj Zivimo (Brown, 1997).

Autor Vygotsky (1930, prema Moen, 2006) takoder navodi kako je ¢ovjek oblikovan kroz
iskustvo koje dobiva iz pripadnosti odredenoj okolini, jer se ljudsko ucenje i razvoja javlja u

odredenom drustveno i kulturno oblikovanom konceptu.

Za prikupljanje zivotnih pri¢a roditelja djece s teSkocama u razvoju vazno je dotaknuti se
diskursa vezanog uz invaliditet koji postoji u zajednici samih sudionika istrazivanja. Postavlja
se pitanje koje su to glavne teme (diskursi) koje oblikuju Zivote obitelji s djecom s teSko¢ama
u razvoju. Autorica Fulcher (1992, prema Brown, 1997) navodi Cetiri diskursa invaliditeta
koji oblikuju Zivot ovih obitelji, to su medicinski diskurs, diskurs milosrda, diskurs poloZaja u
drustvu i diskurs prava. Ovo istrazivanje ukljucuje se ove diskurse kao moguce Cimbenike
koji odreduju kvalitetu Zivota obitelji s djecom s teSko¢ama u razvoju u Hrvatskoj, jer su
medusobno isprepleteni u oblikovanju diskursa obitelji. Poseban naglasak, kroz cilj
istrazivanja, ipak se zeli staviti na diskurs prava u Hrvatskoj i njegov doprinos u odredenju

kvalitete zivota obitelji s djecom s teSkocama u razvoju.



Svakodnevna komunikacija u zajednici ima snaznu ulogu u oblikovanu naseg promisljanja o
sebi i drugima, te drugih o nama i postaje temelj drustvenog stava i kreiranja javnih politika
(Brown, 1997). Iz tog razloga vazno je uvidjeti, u skladu s polaze¢im teoretskim pristupima i
konceptima istrazivanja, kakvi su diskursi u hrvatskom drustvu i kako oni odreduju kvalitetu
Zivota obitelji s djecom s teSko¢ama u razvoju kroz prikupljanje Zivotnih prica i prikazivanje

znacajnih dogadaja te pokazatelja koji doprinose zivotnom tijeku ovih obitelji.

3.2. SUDIONICI ISTRAZIVANJA

Sudionici ovog istrazivanja su 9 roditelja djece s intelektualnim teSko¢ama iz tri razlicite
regije u Republici Hrvatskoj: Sredi$nja Hrvatska, Slavonija i Dalmacija. 1z svake regije
sudjelovala su tri roditelja djece s intelektualnim teSko¢ama. Obitelji koje potjecu iz SrediSnje
Hrvatske Zive u gradu Zagrebu. Obitelji koje potjeCu iz regije Slavonija pripadaju Osjecko-
baranjskoj zupaniji i zive u gradovima Osijek i Valpovo, a grad Osijek je srediste navedene
zupanije. Obitelji koje potjecu iz regije Dalmacija pripadaju Splitsko-dalmatinskoj Zupaniji
¢ije srediSte je grad Split, a zive u gradovima Split i Makarska. Slika 1. prikazuje regije iz

kojih potjecu obitelji, koje su sudionici ovog istrazivanja slijedi
Slika 1. Regije u Republici Hrvatskoj iz kojih potjecu obitelji s djecom s teSko¢ama u razvoju
. Regija Slavonija

Sredi$nja Hrvatska

. Regija Dalmacija

Vazni kriteriji za izbor sudionika istraZivanja odnosno obitelji s djecom s intelektualnim
teSkocama su sljedeci: razlicitost regija iz kojih obitelji potjecu (razlike u razvijenosti sustava

potpore u zajednici usmjerenih na ove obitelji i njihovu djecu) i specificnost organizirane



potpore za ove obitelji s obzirom na stupanj intelektualnih tesko¢ama kod djeteta (dijete

ukljuceno u redovno osnovnoskolsko obrazovanje, dijete uklju¢eno u posebne sustave odgoja

I obrazovanja te dijete koje zbog visestrukih teSkoc¢a nije bilo uklju¢eno u sustav odgoja i

obrazovanja i cijeli Zivot provodi uz podrsku vlastite obitelji u obiteljskom domu). Kriterij

specifi¢nosti organizirane potpore s obzirom na stupnjeve intelektualnih teSko¢ama kod djece

bio je osnova za izbor 3 obitelji u svakoj regiji. U tablici 12. biti ¢e prikazani sudionici

istrazivanja prema regijama iz kojih dolaze: regija SrediSnja Hrvatska, regija Slavonija i regija

Dalmacija.

Tablica 12. Prikaz sudionika istrazivanja prema regijama iz kojih potjecu

REGIJE 1Z KOJIH

OPIS SUDIONIKA ISTRAZIVANJA

POTJECU OBITELJI
Roditelj s djetetom s Down sindromom, iz grada Zagreba, dijete
je uklju¢eno u redovan sustav osnovnoskolskog obrazovanja
1. Regija Roditelj s djetetom s intelektualnim teskocama iz grada Zagreba,
Sredi$nja Hrvatska dijete je ukljueno u poseban sustav odgoja i obrazovanja u OS
(3 obitelji) »Nad Lipom*

Roditelj s djetetom s viSestrukim teSkoCama iz grada Zagreba,
dijete nije ukljuceno u programe odgoja i obrazovanja

2. Regija Slavonija
(3 obitelji)

Roditelj s djetetom s poremecajima iz autisti¢nog spektra i lakim
intelektualnim teSko¢ama iz grada Osijeka, dijete je ukljuceno u
redovan sustav predskolskog odgoja i naobrazbe

Roditelj s djetetom s poremecajima iz autisticnog spektra i lakim
intelektualnim tesko¢ama iz grada Osijeka, dijete je ukljuceno u
poseban sustav osnovnoskolskog odgoja i obrazovanja u Centar
za odgoj i obrazovanje ,,Ivan Stark®

Roditelj s djetetom s visestrukim teskocama iz grada Valpova,
dijete nije ukljuceno u sustav odgoja i obrazovanja

3. Regija Dalmacija
(3 obitelji)

Roditelj s djetetom s Down sindromom iz grada Splita, dijete je
ukljuceno u redovan sustav odgoja i obrazovanja u OS ,,Bol*

Roditelj s djetetom s intelektualnim tesko¢ama iz grada
Makarska, dijete je uklju¢eno u poseban sustav odgoja i
obrazovanja u podruznicu Centra za odgoj 1 obrazovanje ,,Juraj
Bonaci“

Roditelj s djetetom s visestrukim teSkocama iz grada Splita,
dijete nije ukljuceno u programe odgoja i obrazovanja

Detaljan opis svake obitelji biti ¢e predstavljen u poglavlju prikaza zivotnih pric¢a obitelji

prema regijama.




Metoda uzorkovanja u ovom istrazivanju slijedi specificnu metodu za biografske studije, a to je
metoda selektivnog uzorkovanja, koja ukljucuje sve one subjekte koji prema cilju istraZivanja i
teoretskom polaziStu najbolje odgovaraju istrazivanju i od kojih ¢emo moc¢i dobiti najvise

relevantnih informacija kao odgovor na postavljena istrazivacka pitanja (Miller, 2000).

Sporazum istrazivaca i sudionika istrazivanja kreiran je za potrebe ovog istrazivanja, i
predstavljen ¢lanovima obitelji. U prvom kontaktu s obitelji istrazivaé je opisao temu, cilj i
svrhu istrazivanja, jasno navodec¢i ulogu i doprinos sudionika samom istrazivanju. Nakon
pristanka sudionika na istrazivanje prije samog prikupljanja Zivotne prie predstavljen je
sporazum istrazivaca i sudionika na nacin da se zajedno sa sudionikom detaljno procitao
sporazum za istrazivanje radi poja$njavanja, nakon toga sudionik istrazivanja je imao pravo
ponovno iscitati sporazum samostalno bez prisustva istrazivaca te izraziti svoje misljenje o

istom te ako je suglasan potpisati sporazum za istrazivanje.

Provedeno istrazivanje u svojoj fazi planiranja, provedbe i prikazivanja rezultata slijedi nacela
Etickog kodeksa Odbora za etiku u znanosti i visokom obrazovanju (Odbor za etiku u
znanosti i visokom obrazovanju, 2006).* Ovo istrazivanje se temeljilo na dragovoljnom
sudjelovanju svih ispitanika, povjerljivosti, tajnosti i anonimnosti podataka o ispitanicima te
povoljnom omjeru boljitka/rizika za ispitanike. S obzirom na ¢injenicu da se ovo istrazivanje
specificno temelji na Zzivotnim pricama obitelji s djecom s intelektualnim teskocama, u
prikazivanju zivotnih prica i opisu obitelji slijede se izvorni podaci dobiveni od samih roditelja,
temeljem transkripcije audio zapisa istrazivanja. Takoder, u kvalitativnoj analizi Zivotnih prica,
navodeci znacajne dogadaje u zivotnom tijeku obitelji, faktore koji oblikuju taj znac¢ajan dogadaj
te iskustva diskriminacije, slijedile su se izjave roditelja sudionika istrazivanja snimljene audio
zapisom. Interpretacija rezultata temeljem Zzivotnih prica ukljuCuje povezivanje znacajnih
dogadaja te pozitivnih te negativnih faktora koji doprinose znac¢ajnim dogadajima, sa relevantnom

literaturom u podrucju drustvenog konteksta, koji odreduje tijek Zivota i globalnu perspektivu

2 posebno se vodilo racuna o temeljnim vrijednostima kodeksa kao $to su: postenje, akademska izvrsnost i sloboda,
medusobno uvazavanje i ljudsko dostojanstvo, osobna odgovornost i odgovornost ustanova. U skladu s ¢lankom 2. Etickog
kodeksa slijedi se provedba znanstvenog rada u skladu s najvi§im eti¢kim standardima standardima odgovorne provedbe tog
rada, jamcéi se da se rezultati znanstvenih istrazivanja prikupljaju u skladu s najvisim standardima eticke i znanstvene prakse.
Takoder poduzete su sve razumne mjere da se osigura toCnost i istinitost podataka i detaljno dokumentiraju svi izvori i
kakvoca podataka te da prikazani rezultati istrazivanja u bilo kojem obliku dosljedno odgovaraju provedenim istrazivanjima
te da ni u najmanjoj mjeri ne postoji izmisljanje, krivotvorenje ili plagiranje podataka, rezultata, ideja, postupaka ili rijeci u
postupcima predlaganja, provodenja, revizije ili prikazivanja istrazivanja.



invaliditeta. U interpretaciji prikupljenih podataka istraziva¢ daje moguée poveznice znacajnih

dogadaja iz zivotnog tijeka obitelji sa drustvenim kontekstom koji oblikuje to iskustvo.

3.3. NACIN PRIKUPLJANJA PODATAKA

U planiranju i provodenju biografskih Studija odnosno zivotnih prica obitelji slijedili su se
koraci koje predlaze autor Denzin (1989):
1) Istraziva¢ polazi od objektivnih setova iskustava u zivotu pojedinca i na taj nacin
biljezi Zivotne periode i iskustva. Periodi koji se mogu istrazivanjem pratiti su kronoloska
razdoblja zivota kao na primjer: djetinjstvo, adolescencija, odrasla dob, starost i iskustva u
obrazovanju, zapoS§ljavanju i bra¢noj zajednici.
2) U sljede¢em koraku istraziva¢ prikuplja bogat biografski materijal kroz intervjuiranje
osobe, vodeci racuna o etickom kodeksu istrazivanja i kontekstu okoline iz koje pojedinac
dolazi. U ovom koraku fokus je na prikupljanju prica.
3) lIzreCene pri¢e vezane su uz odredene teme koje pojedinca smatra vaznim u svom
zivotu 1 koje su bitno odredile njegov zivot. Vazno je u ovom koraku da istrazivac
prepozna o kojoj se temi radi i koji su to znacajni dogadaji koji oblikuju tijek zivota.
4) Istrazivac u sljede¢em koraku istrazio znacenja tema iznesenih kroz price. Pri tome se
oslanjao na ono $to je pojedinac izrekao prilikom iznoSenja Zivotne price, te je na taj nacin
pridao znacenja ispri¢anom.
5) Istrazivaé je u interpretaciji traZio poveznice s drustvenim strukturama koje odreduju
kontekst 1 znaCenja koja pojedinci iznose kroz svoju pricu, kao na primjer: druStveni
odnosi, pripadnost grupi, kulturne specifi¢nosti, ideologije, povijesni kontekst. Povezujuci
ispriCano s druStvenim strukturama istraziva¢ daje potpuniju interpretaciju Zzivotnog

iskustva pojedinca.

Objektivni setovi iskustava u Zivotnom tijeku roditelja koji predstavljaju znacajne dogadaje 1
iskustva temeljem ispricanih zivotnih prica mogu se grupirati u sljedece: rodenje djeteta i
otkrivanje teskoca, prvo iskustvo trazenja podr$ke u lokalnoj zajednici, iskustvo vezano uz
financijsku podrsku, iskustvo uklju¢ivanja djeteta u sustav predSkolskog i Skolskog odgoja 1
obrazovanja, iskustvo podrSke u obrazovnom sustavu, iSKustvo podrSke u zdravstvenim
ustanovama, iskustvo podrske najblize okoline (partnera, Sire obitelji, prijatelja), iskustvo
trazenja informacija i povezivanja s drugim obiteljima s djecom s teSkocama u razvoju,

iskustvo diskriminacije i osvjeStavanje o diskriminaciji.



Prema autoru Creswellu (1998) prije provedbe intervjua izradio se protokol intervjuiranja koji
sadrzi sljedece podatke: naziv projekta ili istrazivanja, vrijeme, datum i mjesto odrzavanja
intervjua, tko je moderator i osoba s kojom se provodi intervju (sljede¢i nacela Etickog
kodeksa Odbora za etiku u znanosti i visokom obrazovanju), kratki opis istrazivanja, glavne
teme 1 na kraju intervjua podsjetnik za zahvalu osobi na sudjelovanju u istrazivanju s

naglaskom na povjerljivosti podataka i vaznosti uloge koju osoba ima u istrazivanju.

Na pocetku intervjuiranja istraziva¢ je zamolio sudionike istrazivanja da predstave svoje
¢lanove obitelji: supruznika, djecu i sebe osobno, te one ¢lanove Sire obitelji koji su znacajni
za samu obitelj. Osobu koja je pricala Zivotnu pric¢u se takoder zamolilo da navede podatke o
dobi, obrazovanju i zanimanju sebe i supruznika te mjestu Zivljenja obitelji. Ovi podaci su
vazni za opis sudionika istrazivanja, ali isto tako vazni su i u interpretaciji rezultata, jer
doprinose boljem povezivanju ispricanih prica sa druStvenim strukturama, statusima,

povijesnim 1 kulturnim kontekstom sredine u kojom osoba i njezina uza i Sira obitelj Zivi

(Miller, 2000, Creswell, 1998).

Nakon navedene faze istrazivac je pristupio provedbi intervjua odnosno prikupljanju zivotnih
prica, biljeZe¢i osnovne podatke u svoj protokol i snimajuéi zivotnu pricu putem audio zapisa.
Prije pocetka provedbe Zivotne priCe, istraziva¢ je ponovio sudioniku istraZivanja cilj
istrazivanja, ulogu koju sudionik ima u istraZzivanju, o€ekivano vrijeme trajanja intervjua,
zajamcio zasStitu svih podataka o sudioniku 1 naglasio prava koje sudionik ima u istrazivanju
(pravo na izjaSnjavanje Zeli li ili ne odgovoriti na neko pitanje i na dodatno pojasnjavanje
pitanja, ako su neke teme previse osobne da bih iznio sudionik to treba re¢i, ako ima potrebu

prekinuti moderatora i zamoliti za pauzu u intervjuiranju i sli¢no).

Prikupljanje Zivotnih pri¢a se provodilo se u prostorima udruga i centara u lokalnoj sredini
gdje osoba Zivi ili u domu sudionika, kada je sudionik istraZivanja izrazio takvu Zelju. Prostori
su bili prostrani s dovoljno osvjetljenja i bez moguéeg ometanja iz okoline kako bi se
sudionik osje¢ao ugodno u pri¢anju svoje zivotne price. Za tri zivotne priCe se za vrijeme
razgovora sudionika 1 istraziva¢a na audio snimci ¢uju pozadinski zvukovi, ali isto nije
ometalo osobu u pric¢anju price, radilo se o prisustvu drugog roditelja, Sire obitelji ili djeteta s
teSkoCama u razvoju za vrijeme razgovora sudionika i istrazivaca. Sve audio snimke

prikupljenih Zivotnih prica su transkribirane.



Istrazivac je zZivotnu pricu zapoceo sa pitanjem vezanim uz prve godine zivota djeteta moleci
sudionike istrazivanja da navedu $to bi istaknuli kao najvaznije kada se prisjete prvih godina
zivota djeteta te koji osjecaji, dogadaji 1 iskustvo ih vezu za to razdoblje? Kada su sudionici
istrazivanja zapoceli svoju zivotnu pri¢u vezano uz prve godine Zzivota djeteta oni su je
samostalno pricali i nizali znaCajne dogadaje i iskustva koje slijedi njihov tijek misli i
prioritete koji oni pridaju odredenim iskustvima. Istrazivac je postavljao potpitanja vezana uz
izreCeno o odredenoj fazi zivota, odnosima, iskustvu ili postupcima roditelja, sljedece tijek
zivotne price koju je pricao sudionik istrazivac¢, kako je ne bi usmjeravao u nekom drugom
smjeru. Takoder istraziva¢ je vodio racuna da se kroz zivotnu pri¢u obuhvate sva relevantna
podrudja koja su odgovori na postavljena istrazivacka pitanja i cilj istrazivanja i u tom smislu
je postavljao pitanja sudionicima vezano za ona faze zivota koje sudionik nije sam naveo,
kako bi u svim zivotnim pri¢ama imali jedinstvenu cjelinu koja daje odgovore na postavljena

istrazivacka pitanja.

Transkript audio zapisa Zivotne price, biljeske iz protokola intervjua, podaci o obitelji te citati
koje su napisali sami sudionici nakon provedbe istrazivanja bili su sirovi materijal za
kvalitativnu analizu prikupljenih podataka. U skladu s ciljem istrazivanja i istrazivackim
pitanjima, te sljede¢i pristup u analizi biografskih studija (Creswell, 1998), ovi podaci

predstavljaju osnovu za kvalitativnu analizu podataka i interpretaciju nalaza istrazivanja.

Slijedi opis modela dijagrama Zivotnog tijeka kao metode kvalitativne analize prikupljenih
materijala temeljem Zivotnih pri€a sudionika. Ovaj nain analize podataka prikupljenih
zivotnih pri€a preuzet je iz publikacije ,,Disability and the Life Course: Global Perspectives*
u kojoj autori kroz poglavlja opisuju invaliditet kao globalnu perspektivu, objaSnjavajuéi i
povezujuéi invaliditet s postizanjem socijalnih prava, iskustvima marginalizacije, borbom za
osnaZzivanje 1 promjene u socijalnim strukturama te takoder navode primjer analize znacajnih
dogadaja u Zivotnom tijeku osobe 1 faktora koji pridonose tim dogadajima promatrajuci na taj
nacin drusStvene strukture koje oblikuju Zivotni tijek osobe, iskustva i daljnje mogucénosti

(Priestley, 2001).



3.4. MODEL ZNACAJNIH DOGADPAJA U ZIVOTNOM TIJEKU

Metodologija zivotnih prica bila je polaziste za planiranje, provedbu i analizu prikupljenih
podataka kroz istrazivanje. Metodologija zivotnih prica koristi se za razumijevanje globalne
perspektive osoba s invaliditetom, moguénosti koje imaju u drustvu u kojem Zive, prepreka s
kojima se suocavaju i na koji nacin to oblikuje njihov Zivotni tijek, iskustvo, dozivljaje 1
perspektivu za buduénost. Priestley (2001) u uvodnom poglavlju knjige ,,Disability and the
Life Course: Global Perspectives objasnjava kako je invaliditet globalna tema, jer svaka
deseta osoba u populaciji ima neku vrstu invaliditeta. U tim okvirima sve je veci broj osoba s
invaliditetom koje se osnazuju u borbi za svoja prava kako bi postigli ve¢e sudjelovanje,
ukljucenost i jednakost u zajednici. Ta teznja za postignu¢em navedenih uvjeta nije samo iz
razloga kako bi osobe s invaliditetom imale ve¢u kontrolu nad svojim Zivotom , ve¢ i poradi
¢injenice da drustvene strukture dovode do odredenih uvjeta zivota pod kojima ove osobe
prozivljavaju svoj zivotni tijek. Iz tog razloga nije moguée objasniti Zivotna iskustva ovih
osoba i sve ne moguc¢nosti na koje nailaze u svom zivotnom tijeku bez da se opisu uvjeti
zivota u zajednici gdje osobe zive i drustveni kontekst koji doprinosi tim nemoguénostima, a

takve uvjete u okruzju autor naziva invaliditetom druStva.

U istoj publikaciji opisuje se i uloga zivotnih pri¢a u iznalazenju znacajnih dogadaja u
zivotnom tijeku osoba s invaliditetom i njihovih obitelji, a koje su oblikovane faktorima iz
okruZzja koji su pokazatelji prepreka koje postoje u zajednici, struktura koje su invalidne 1 u

tom smislu isklju¢ujuce za ove skupine ljudi i njihove obitelji (Priestley, 2001).

U istrazivanjima zivotnog tijeka autori Mayer & Tuma (1989, prema Kasnitz, 2001) definiraju
ova istraZzivanja kao studije drustvenih procesa koji se protezu kroz cijeli Zivotni vijek
pojedinca ili kroz njegov znacajan dio, posebno vezano uz obiteljsko okruzje, obrazovanje i
osposobljavanje kroz zivot, zaposlenje i stvaranje karijere. Ti procesi utjeCu na kvalitetu
zivota pojedinca. U kontekstu obitelj s djecom s teSko¢ama u razvoju proucavaju se drustveni
procesi koji doprinose Zivotu obitelji, a vezani su uz: iskustvo rodenja djeteta s teSkocama u
razvoju, vrste teskoce koju dijete ima, podrske koja je obitelji potrebna, iskustva ukljucivanja
u zajednicu, iskustva zaposlenja roditelja, obrazovanje djeteta, neovisno Zzivljenje odrasle

osobe s invaliditetom te stvaranje identiteta ovih obitelji.

Spomenuti autori u istrazivanju Zivotnog tijeka i drustvenih procesa koji su obiljezavaju taj

tijek koriste model analize znaCajnih dogadaja u istrazivanju zivotnog tijeka, odnosno



analiziraju dogadaje koji su obiljezili zivotni tijek pojedinca (Kasnitz, 2001). Ovaj pristup
pronalazi i kronoloski biljezi temeljne ili kljuéne dogadaje u Zivotu pojedinca, na na¢in kako
je to opisao i autor Denzin (1989) navodeci objektivne setove iskustava u zivotu pojedinca.
Biljezenjem klju¢nih dogadaja u Zivotu pojedinca kreira se povijest svih dogadaja. Na taj
nacin se dobiva uvid u dogadaje koji su povezani s ,,promjenom statusa“ i ,,uloga“ u necijem

zivotu (Kasnitz, 2001).

Prema ovom modelu promjene se odvijaju korak po korak, to zna¢i da ljudi zive u odredenom
statusu i imaju neku ulogu jedno odredeno vrijeme i nakon toga iskuse ili brzu ili postepenu
promjenu u novi status i uloge u zivotu. Svaki status i uloga u zivotu podrazumijeva

pripadajuca prava i odgovornosti koje sa sobom nose nove statusne uloge (Kasnitz, 2001).

Model znacajnih dogadaja u zivotnom tijeku pojedinca prikazan je u dijagramu 2. ovaj model
prikazuje kako svaki pojedinac polazi u svom zivotnom tijeku od nekog statusa i uloge, nakon
kojih kroz znacajne dogadaje ulazi u fazu promjena ili tranzicije Sto vodi novom statusu i

ulozi u Zivotu.

Dijagram 2. Model znacajnih dogadaja u zivotnom tijeku pojedinca (Life course event
history model) prema autorici Devva Kasnitz (2001). ‘ ‘
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Znacajni dogadaji predstavljaju iskustva koja su odredena osobnos¢u osobe s invaliditetom i
njezinih roditelja, obrazovanjem roditelja, socioekonomskim statusom obitelji, odnosima u
obitelji, podrskom S§ire obitelji, podrSkom prijatelja, podrSkom servisa, inicijativama

roditeljima, a vezani su uz klju¢ne faze u Zivotu obitelji kao $to su na primjer rodenje djeteta,



odgoj i obrazovanje djeteta, zdravstvena skrb te socijalna prava i usluge (Kasnitz, 2001).
Znacajni dogadaji su jednim svojim velikim dijelom preduvjeti za zivotni tijek osobe jer
odreduju moguénosti, ali su i rezultat karakteristika obitelji u kojoj se radamo i odrastamo,
vjestina vodenja obitelji i odgoja djece, vjestina noSenja sa zivotnim stresnim situacijama,
vrijednosti u obitelji, rodnih uloga u obitelji i zajednici, mjesta zivljenja obitelji, ekonomske

razvijenost zajednice, vrijednosti zajednice te razvijenosti sustava podrske u zajednici.

Za obitelji s djecom s teSko¢ama u razvoju postoje specificni znacajni dogadaji koji doprinose
promjenama u statusu i ulogama u zivotnom tijeku uz sve prethodno nabrojene dogadaje i
preduvjete su i rodenje i odgoj djeteta s teSkocama, vrsta teSkoce /invaliditeta koje dijete ima,
iskustvo prihvacenosti /diskriminacije temeljem teskoce koju dijete ima, iskustvo

ukljucenosti/iskljucenosti u Zivotu zajednice.

Iz tog razloga model temeljen na strukturi Zivotnog tijeka usmjerava nasu pozornost i stavlja
fokus na razumijevanje nacina na koji su socijalna gradanska prava povezana sa Zivotnom
dobi i pojedinim zivotnim fazama kod osoba. U tom smislu kreiranje i implementiranje
gradanskih prava u zapadnim drustvima cesto dovodi u pitanje kvalitetu zivota pojedinih
osoba i skupina, kao §to su izmedu ostaloga zene, pripadnici rasnih manjina, etnickih manjina
te osobe s invaliditetom. Nazalost, ¢injenica je da se mnoga gradanska prava upravo temelje
na diskriminaciji nekih drugih skupina ljudi u drustvu, kako bi samo odredene skupine
realizirale svoje gradanstvo u potpunosti. Na primjer poslovni uspjeh muskarca u zemljama
zapadnih drustva ostvaren je na temelju postavljenih vrijednosti i normi koje su odredivale
ulogu muskarca kao vode i onoga tko ima mo¢, radno je sposoban, zaposlen te time i
uspjeSan. Naprotiv, prava Zena su time bila umanjena ili ¢ak bi se moglo reé¢i, doista
ugrozena, jer je njihova uloga bila uloga majki koje odgajaju djecu, brinu o kuéanstvu, a ako
rade njihovi poslovi bili su ve¢inom minorno placeni i time su bile diskriminirane. Sli¢no je i
s osobama s invaliditetom, ove osobe su vrlo ¢esto i danas proglasene radno nesposobnima te
time i u nemoguc¢nosti da doprinose drustvu svojim radom, ostvaraju dobit i postiZu neovisan
zivot u zajednici kao 1 drugi gradani. Posebice Zene s invaliditetom dozivljavaju
diskriminaciju prema viSe osnova, kao osobe s invaliditetom nemaju mogucnosti i imaju
iskustvo niza prepreka u okruzju vezano uz pravo na neovisno zivljenje u zajednici, a osim tih
¢injenica zene s invaliditetom ne mogu ispuniti drustveno ocekivanje kroz uloge majke 1
kucanice, jer drustvo svojim predrasudama i preprekama onemogucuje zasnivanje obitelji 1

radanje djece posebice se navedeno odnosi na Zene s intelektualnim tesko¢ama.



Cjelokupni kontekst je i puno Siri od prethodno navedenog i ne obuhvaca samo spomenute
primjere diskriminacije, nego i Citav niz iskustava u razli¢itoj zivotnoj dobi i fazama Zzivota.
Diskriminacija poCinje od sustava odgoja i obrazovanja koji pruza ili ne pruza mogucénosti za
ostvarivanje potrebnih znanja, vjestina i kompetencija, koje su preduvjet za konkurentnost na
radnim pozicijama, a onda time i za mogucnost neovisnog zivljenja u zajednici, kontrolu na
svojim zivotom, pravo na zasnivanje obitelji, pravo na kvalitetno starenje, kvalitetnu
zdravstvenu skrb, kvalitetne socijalne usluge i servise, kvalitetnu palijativnu skrb i mnoge

druge odrednice koje oblikuju svaku zivotnu dob i sve faze zivota pojedinca i njegove obitelji.

Prema autorici Devva Kasnitz (2001) koristile su se sljedece oznake za prikazivanje Zivotnog
tijeka pojedinca ili obitelji s obzirom na znacajne dogadaje u Zivotu, faktore koji doprinose

znacajnim dogadajima, iskustvo diskriminacije te osvjestavanje o diskriminaciji (Aha! Efekt).

ZNACAJAN DOGADAJ ZA OBITELJ

NEGATIVNI DOPRINOSI ZNACAJNOM DOGAPAJU

POZITIVNI DOPRINOSI ZNACAJNOM DOGADPAJU

ISKUSTVO DISKRIMINACIJE

AHA! EFEKT = OSVJESTAVANJE O DISKRIMINACIJI

e

Kvalitativna analiza podataka prikupljenih kroz zivotne price u ovom istrazivanju Koristi
navedene oznake u prikazivanju dijagrama tijeka Zivota koji sadrzi: znaCajne dogadaje u
Zivotom tijeku pojedinaca temeljem ispricane price roditelja kao objektivnih setova iskustava,
pozitivne 1 negativne faktore odnosno pokazatelje koji doprinose odredenom znacajnom
dogadaju i vode sljede¢em znafajnom dogadaju u zivotnom tijeku obitelji, iskustva

diskriminacije i osvjestavanje o diskriminaciji (Aha! Efekt).

Slijedi primjer modela dijagrama iz jedne Zzivotne pri¢e kroz izdvajanje seta znacajnih
dogadaja za obitelj u zivotnoj fazi prve godine Zivota sa djetetom, koja vremenski obuhvaca

razdoblje od druge do Seste godine djetetovog zivota.



Primjer modela: Ukljucenost u predskolski odgoj i 1skustvo operacije i odnosi u bolnici.

Iskustvo diskriminacije

Uloga djelatnika Aha Efekt!
Agencija za odgoj i

obrazovanje Uloga odgajateljice
u prvoj vrtickoj skupini-jaslice Komunikacija lije¢nika
prema roditeljima

Odnos odgajatelja
drugoj vrti¢koj skupini

Strah od buduénosti

Odnos majke djevojcice

iz vrti¢ke skupine Strah od gubitka ~ Snaga u vjeri

Odnos djevojcica
iz vrti¢ke skupine
Ukljucenost u predskolski Iskustvo operacije
0dgoj i odnosi u bolnici
2002 2006
2 godina Zivota 6 godina Zivota

djeteta djeteta

U kvalitativnoj analizi zivotnih prica koja slijedi prikazan je tijek Zivota obitelji prema
regijama u kojima zive obitelji: Grad Zagreb, OsjeCko-baranjska zupanija i Splitsko-
dalmatinska Zupanija. Svaka Zivotna pri¢a sadrzi naziv odredene Zivotne faze. Zivotne faze
temeljem tijeka Zivotnih prica su: prve godine Zivota s djetetom, ukljucivanje djeteta u
predskolski odgoj i naobrazbu, iskustvo zdravstvenih problema i operacija kod djeteta,
uklju¢ivanje u osnovnoskolski sustav odgoja i1 obrazovanja te podrSka iz sustava socijalne
skrbi te budué¢nost djeteta u odrasloj dobi. Za svaku Zivotnu fazu prikazani su znacajni
dogadaji, pozitivni i negativni faktori koje doprinose tom znacajnom dogadaju, isKustvo
diskriminacije i osvjestavanje o diskriminacije su prikazani samo ako se javljaju u odredenoj
Zivotnoj fazi uz znacajan dogadaj. ZnacCajni dogadaji 1 faktori proizlaze iz samog tijeka
zivotne price 1 slijede izjave sudionika istrazivanja koji pri¢aju svoju zivotnu pricu. Znacajni
dogadaji su u Zivotnim pri¢ama u ovom istrazivanju vezani uz rodenje djeteta s teSko¢ama u

razvoju, prihvacanje teskoce djeteta, zdravstveno stanje djeteta, traZzenje podrske u lokalnoj



zajednici, procese ukljucivanja u predskolski i osnovnoskolski sustav odgoja i obrazovanja,
ostvarivanje prava u obrazovnom, zdravstvenom i socijalnom sustavu, percepciju perspektive
u buduénosti te uz aktivizam roditelja. Faktori koji doprinose zna¢ajnim dogadajima u Zivotu
obitelji su prema zivotnim pri¢ama su: odnosi sa supruznikom, odnosi u obitelji, odnosi sa
Sirom obitelji, odnosi sa prijateljima, odnosi sa stru¢njacima, educiranost roditelja, uklju¢enost
roditelja u odgoju i obrazovanje djeteta, odnosi sa Katolickom Crkvom i njezinim ¢lanovima,
odnos sa drugim roditeljima djece s teSkocama u razvoju, ukljucenost u udruge roditelja djece s
teSko¢ama u razvoju, inicijative roditelja, informiranost o pravima, odnos djelatnika iz servisa

podrske, odnos djelatnika iz ministarstava te odnos djelatnika iz lokalne uprave.

Pozitivni faktori predstavljaju pozitivne odnosno podrzavaju¢e odnose koji su navedeni
odnosno prethodno pod faktorima, zatim visokoSkolsko obrazovanje roditelja, dobru
educiranost o teskoci i podrSci djetetu kod roditelja, prisutnost inicijativa roditelja te dobru
informiranost roditelja 0 zajam¢enim pravima. Negativni faktori predstavljaju sve navedeno
pod pozitivnim faktorima samo u negativnom kontekstu, Sto znaci nepodrzavajuc¢e odnose,
nisko obrazovanje roditelja, loSu educiranost o tesko¢i i podrSci djetetu kod roditelja,
nepostojanje inicijativa roditelja te roditeljsko nepoznavanje zajamcenih prava. Iskustvo
diskriminacije je rezultat djelovanja negativnih faktora u pojedinim znacajnim dogadajima u
Zivotnom tijeku obitelji. osvijeStenost 0 diskriminaciji (Aha efekt!) proizlazi iz iskustva

diskriminacije 1 odreduje daljnje postupanje roditelja.

Slijedi kvalitativna analiza Zivotnih pri¢a prema podnaslovima: Zivotne price obitelji iz regije
Sredi$nja Hrvatska, Zivotne pri¢e obitelji iz regije Slavonija i Zivotne price obitelji iz regije

Dalmacija.



4. NALAZI ISTRAZIVANJA

4.1. ZIVOTNE PRICE OBITELJI IZ REGIJE SREDISNJA HRVATSKA
4.1.1. Zivotna pri¢a prve obitelji iz grada Zagreba

Prva zivotna prica iz grada Zagreba je prica obitelji koja ima dijete s Down sindromom u dobi
od 12. godina, koje je uklju¢eno u redovan sustav osnovnoskolskog odgoja i obrazovanja.
Majka i otac imaju visokoSkolsko obrazovanje i zaposleni su puno radno vrijeme. Osim
medusobne podrske supruznika, obitelj ima i podrsku Sire obitelji, posebno roditelja supruznika,
koji su veliki oslonac obitelji. Majka djeteta je aktivistica za prava roditelja djece s Down

sindromom te ujedno i aktivno uklju¢ena u djelovanje Hrvatske zajednice za Down sindrom.

Slijedi prikaz Zivotnog tijeka ove obitelji kroz faze u zivotu od rodenja do osnovnoskolske

dobi djeteta, kroz tekst zivotne price i dijagrame znacajnih dogadaja.

a) Prve dvije godine Zivota s djetetom

Majka temu prve dvije godine Zivota s djetetom, poc¢inje opisivanjem odluke o rodenju djeteta

s Down sindromom.

LSto se tice tog nekog naseg pocetka Zivota sve je nekako islo, suprug i ja smo se kasno
ozenili, pa smo i dijete kasno imali. Znaci, ...ta trudnoca je prosia super, a s druge strane je
ve¢ bila naznaka da je Down. Mi smo pristali i Zeljeli smo ga, ...samo rodenje je bilo stresno
zbog svega Sto se oko nas dogadalo, ali je to bila sreca... Moja obitelj je religiozna i ja imam
jak oslonac u vjeri. Meni je duhovna dimenzija jako vazna u zivotu, daje mi snagu...i odlucili

smo da se dijete rodi. “

Odluka o zadrzavanju trudnoce 1 rodenju djeteta, predstavlja prvi znac¢ajan dogadaj za zivot
ove obitelji, imenovan kao prihvacanje rodenja djeteta s Down sindromom, a doprinose mu
sljede¢i faktori: dobra kvaliteta odnosa izmedu supruznika i sustav vrijednosti krs¢anske

religije.

Majka nastavlja pri¢u opisujuci situaciju vezanu uz zdravstveno stanje djeteta od rodenja do
druge godine Zivota djeteta, kada je to razdoblje bilo obiljeZzeno intenzivnom brigom oko

zdravlja, pitanjima kome se obratiti i kako postupati.



,U biti te prve dvije godine Zivota djeteta bile su obiljezene najvise tim zdravstvenim dijelom,
jer nama je tada bilo bitno snimiti njegovo zdravstveno stanje. Na nacin trebamo li negdje
nesto napraviti, djelovati mozda neke operacije napraviti, hvala Bogu nije bilo nicega takvog
osim toga Sto su kontinuirani pregledi bili stalno prisutni. Ono sto je cinjenica da puno toga
nismo znali o zdravstvenom dijelu, jer u to doba, a dijete je rodeno 2000 godine, internet nije
bio toliko dostupan. Tako da smo u te dvije godine imali dosta lutanja, ja bih rekla. Moja
vjencana kuma, koja je inace defektolog po struci i ima kolegice u Centru za rehabilitaciju
Slobostina, bila je prva osoba koja nas je tamo odvela. Znaci tih sedam i pol mjeseci smo bili
bez podrske. Mi sSmo se drzali uputa nase prijateljice koja je radila u Klaicevoj, koja nas je
upoznala i povezala sa svim lijecnicima. Sve lijecnike smo obilazili i sve potrebne nalaze
prikupljali. Cinjenica je da je bilo puno pitanja kao Sto su §to?, gdje?, kako?, kada? i bila je
prisutna bojazan kako ¢emo mi kao roditelji s njim nesto raditi. U tom periodu Zivota djeteta
vi kao roditelj ne dobivate podrsku niti usluge na koje imate pravo, niti defektologa koji
dolazi u obitelj, ni druga socijalna prava, nista... To je jedan jako veliki problem s§to nemamo
usluge odmah dostupne. Mi smo se oslanjali tada na lijecnicu geneticarku, kojoj redovito
odlazimo na kontrolu da cujemo njezino misljenje i preporuke. Sto se tice pedijatrice, ona nije
imala u svom radu iskustvo s Down sindromom, pa nam je jednom rekla ja ne znam puno o

tome, vi mene ucite! “

U prve dvije godine zivota djeteta kada je obitelj bila u neprestanom traZenju informacija i
nacina kako pruziti podrsku, te u intenzivnoj brizi za zdravlje djeteta, supruznici su imali

veliku podrsku i Sire obitelji s majcine 1 s o¢eve strane.

,,U te prve dvije godine imali smo potporu obitelji s jedne i s druge strane. Iz toga razloga
sam ja pocela raditi vrlo brzo jer smo vidjeli da on relativno dobro napreduje zbog terapije i
vjiezbanja. Tada smo radili stalne kombinacije, ili je vrijeme s njim provodila moja majka ili
suprugova majka. Isto tako ja sam u firmi imala fleksibilnost i razumijevanje, tako da nije
bilo potrebe da uzimam cetiri sata, nego sam radila puno radno vrijeme i dan danas radim
puno radno vrijeme. Imali smo i imamo taj vazan dio podrske nase obitelji. Ja sam se mogla
potpuno posvetiti poslu jer znam da je on u dobrim rukama. | moja majka tada nije radila i

bila je ta koja bi uvijek bila spremna uskociti.*

Odnos medusobne podrske i oslonca izmedu supruznika je isto tako faktor koji je se pokazao

vaznim u situaciji intenzivne brige za zdravlje djeteta i trazenju konkretne podrske za dijete.



»ouprug i ja se najvise oslanjamo jedno na drugo i jedan drugome smo podrska. Kada je
jednom od nas tesko, uvijek je tu drugi da ga podigne, imamo izuzetnu podrsku jedan od
drugoga. Mi smo naseg sina prihvatili i bilo je tesko naravno, svi bi mi htjeli da nam je dijete
bez ikakvih problema i da nemamo strahova takvih, naravno. Bojite se uvijek za dijete, i kada
nema nekih vecih problema. Pitate se ,,H0Ce li biti sve u redu ili nece? . Definitivno suprug i
ja smo velika podrska jedan drugome. Naravno da to puno znaci. Svatko pomaze u nekom
svom dijelu. Netko je bolji u necemu. Mi smo se podijelili u obavezama. Suprug takoder radi
puno radno vrijeme i dobrom organizacijom aktivnosti uloge su podijeljene. Dolazak djeteta s

«

teSkocama u nas zivot nije bio problem u poslu niti meni niti njemu. *

Majka dalje navodi ulogu njezine sestre, koja je redovnica, kao duhovne podrske u razdoblju

intenzivne brige za dijete i traZenja podrske.

., U mojoj familiji, nas je petero djece. Cetiri sestre i brat koji je najmladi. Sve moje sestre
vole nase dijete, poznaju ga i prihvacaju. Moja sestra koja je casna sestra, U njoj imam tu

jednu duhovnu potporu, sto nam puno znaci. Ona je bila uz nas*

Drugi znaajan dogadaj u Zivotu ove obitelji moze se imenovati kao razdoblje intenzivne
brige oko zdravlja djeteta. Vazni faktori koji doprinose ovom znacajnom dogadaju su:
podrska obitelji od strane bliskih prijatelja, nepostojanje sustavne podrske i usluga, aktivna

uloga sestre redovnice i pozitivan odnos sa suprugom.

U nastavku pri¢e majka opisuje prvo iskustvo ostvarivanja podrSke za dijete 1 zadovoljstvo

njegovim napretkom.

,, U istom tom razdoblju, kako nista u Zivotu nije slucajno, moj suprug je susreo kolegicu koja
je prije radila s njim. Njegova kolegica je tada rekla kako ima dijete s velikim teskocama,
dijete ima cerebralnu paralizu, i izmedu ostaloga kako redovno posjecuje terapeuticu u
Sloveniji. I to je bilo nama jedno veliko Sunce. Upoznali smo tu terapeuticu i ve¢ prvih tjedan
dana smo vidjeli jedan veliki napredak, kod stajanja i u motorici. Ona nam je stvarno puno
pomogla i bila nam jedna velika potpora. Od njegovih godinu i devet mjeseci pa sve do
pocetka skole mi smo stalno k njoj odlazili. Prve dvije godine vazno nam je bilo stvarno da
ostvarimo konkretnu podrsku, da imamo neku sigurnost i da nije stalno prisutan taj strah i
pitanje hoce li ovo biti problem ili nece biti. Znaci do tada smo neprestano nesto trazili, na

‘

koji nacin mi njemu pomognemo, to nase trazenje je bilo stalno. *



Odluka o uklju¢ivanju u terapiju i odlazak u Sloveniju za ovu obitelj predstavlja treci
znacajan dogadaj koji se moze opisati kao konkretna podrska za dijete i napredak djeteta,
kojem doprinose sljede¢i faktori: podrska kolegice, podrzavajuc¢i odnos medu supruznicima i
terapeut u Sloveniji. Nakon pozitivnog iskustva u nalaZenju podrske za svoje dijete i iskustva

napretka djeteta, roditelji su se osnazili za stjecanje novih znanja i traZzenje informacija.

,,Mi smo bili zadovoljni i to nam je bio poticaj da trazZimo dalje. Jedan veliki poticaj suprugu
meni je bila je knjiga u izdanju«Woodbine House«. To je jedna izdavacka kuca iz Amerike,
publikacija nosi naziv » Teaching reading to children with Down sindrom: A guide for parents
and teachers« autorice Patricie Logan Oelwein, o tome kako nauciti citati dijete s Down
sindromom. Autorica u svom uvodu knjige pise kako je prije 20-ak godina bila rijetkost naci
dijete s Down sindromom koje zna citati, a od 90-ih godina pa na ovamo, rijetko je naci dijete
s Down sindromom koje ne zna citati do odredene razine. Kako je nasa kuca puna knjiga, to
nas je odusevilo. Imate knjige usmjerene na razvoj grube motorike, fine motorike, citanja,
govora, numerickih vjestina. Moj suprug obozZava citati, dok ja volim vise duhovne knjige, on
voli beletristiku i kriminalistiku i slicno. Ponovno imamo nekakvo Sunce na kraju tunela, koje
nam kaze da mozZemo. Jer kada smo bili u tom periodu da smo obilazili doktore stalno smo
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slusali ,,nece moci ovo, nece moci ono.

Aktivizam roditelja u trazenju novih informacija predstavlja sljede¢i znacajan dogadaj
imenovan kao inicijativa roditelja za prikupljanje informacija i ucenje, a faktor koji mu

doprinosi je podrzavaju¢i odnos izmedu supruznika.
Majka u nastavku navodi vaznost duhovne dimenzije u obiteljskom zivotu.

»Kada god nije bolestan, nije prehladen, ili ako nije previse umoran, mi zajedno idemo na
svetu misu u nedjelju ujutro. Mi smo pokusali na sve segmente obratiti pozornost i pridati
vaznost, jer se od nas roditelja ocekuje da brinemo. Tako da smo dali znacaj i ovom

duhovnom dijelu i Zeljeli smo da u tom ozracju raste i Zivi.«
Majka nakon naglasavanja vaznosti duhovne dimenzije u Zzivotu obitelji, opisuje iskustvo
odbijanja ukljucivanja djeteta u katolicki djecji vrtic.

,,Bilo nam je tesko kada su nas casne odbile za djecji vrti¢. To nam je bilo malo tesko, iako
mislim kako treba gledati na cinjenicu da se one boje, da su imale samo jedno dijete i da t0

nije funkcioniralo. Djecji vrti¢ je u samostanu u blizini nase kuce i moja sestra koja je casna



poznaje njih sve u samostanu i ona nas je preporucila i sve dogovorila. No, medutim ono sto
nas je malo iznenadilo...jedna casna sestra je rekla »Mi ne primamo takvu djecu!... Kada je
nas sin iSao na prvu svetu pricest, onda su ga ponovno vidjele te casne i bilo im je Zao, kada
su shvatile sto i koliko on toga moze. No dobro, svi mi ucimo u Zivotu i ne smijemo takve

“«

stvari pamtiti.

Iskustvo odbijanja od strane katoli¢kog vrti¢a, predstavlja osvijestenje kod majke o razlicitosti
njezinog djeteta i temeljem osvijeStenosti majka je zapocela s aktivnim zastupanjem
ukljucivanja djeteta u redovan sustav predskolskog odgoja i naobrazbe. To je znacajan
dogadaj, koji je imenovan kao Aktivizam majke, kojemu doprinosi faktor odbijanje od

katolickog vrtica.

b) Ukljucivanje u predskolski odgoj i iskustvo operacije
U razdoblju od 2 do 6. godine djetetovog Zivota prisutna su dva znacajna dogadaja za ovu

obitelj, a to su ukljucivanje u predskolski odgoj i naobrazbu te operacija i odnosi u bolnici.

Majka opisuje aktivnu ulogu roditelja i traZzenju podrske za ukljucivanje u redovan sustav

predskolskog odgoja i naobrazbe.

. Mi smo se poslije toga iskustva puno mudrije postavili. Odlucili smo i napravili plan.
Obratila sam se Agenciji za odgoj i obrazovanje. Velika podrska u davanju informacija bio je
rodak, koji je tada radio u Agenciji i njemu sam se obratila. Nakon toga defektologica iz
Agencije nam je bila velika podrska, zajedno s nama je obilazila nekoliko djecjih vrtica u
gradu, razgovarala s ravnateljima, strucnim suradnicima. Tako smo dosli do vrtica

»Buducnost«, u koji je nase dijete upisano i gdje imamo dobro iskustvo. *
Majka opisuje odnos odgajateljice prema djetetu i suradnju s odgajateljicom.

,, Djelatnici su se pokazali otvorenima da ga ukljuce i nama je odgovaralo, jer nam je vrti¢
bio blizu naseg mjesta stanovanja. U vrticu »Buducnost« je nase dijete imalo stvarno dobru
tetu, da je svijecom trazite ne biste nasli takvu. Ona ima veliko Zivotno iskustvo, jer je njezina
necakinja gluha i nijema i ona joj je bila velika podrska. Ja sam s njom imala dobru
komunikaciju, mogla sam je svaki dan pitati i sve povratne informacije o svom djetetu ja sam

od nje dobila. To je ono sto ja kazem »kada se zatvore vrata, otvori se neki prozor. “



Sljede¢e majka objasnjava odnose vrSnjaka u vrtickoj skupini prema dje¢aku i podrsku

roditelja prema majci.

., Djeca su bila jako dobra prema njemu, cijela njegova grupa je bila bas jedna dobra grupa.
Bila su ukljucena i druga djeca s nekim problemima, bio je jedan djecak s intelektualnim
teSkocama, a jedna djevojcica je bila usvojena. Majka od te djevojcice, inace psiholog po
struci, jako je pozitivno reagirala kada je na roditeljskom sastanku saznala da ¢e u grupu biti
ukljucen djecak s Down sindromom, zapravo bila je oduSevijena i jako podrzavajuca.
Djevojcice su bile podrska, posebno jedna je vodila brigu 0 njemu, pokrivala ga je, skoro da
nije u njezinom narucju spavao. On nije pravio probleme, brzo se ukljucio u igru s djecom.

Lijep su odnos djeca imala prema njemu.

Iskustvo ukljucivanja djeteta u redovan sustav predskolskog odgoja i naobrazbe predstavlja
znacajan dogadaj za ovu obitelj, kojem doprinose sljedec¢i faktori: dobivanje informacija od
rodbine, podrSka djelatnice Agencije za odgoj 1 obrazovanje, prihvacenost djeteta od
odgajateljice, suradnja majke s odgajateljicom, podrska majke djevojcice iz vrticke skupine i

podrska djevojcica iz vrticke skupine.

U nastavku zivotne price majka opisuje situaciju u kojoj je djeCak zbog zdravstvenih
problema morao na operaciju i odnose lije¢nika prema djetetu i roditeljima te strah od gubitka

djeteta.

,,Kada je on imao Ccetiri godine i dva ili tri mjeseca, morao je i¢i na jednu operaciju. U biti,
sama operacija nije bila problematicna. Problem je nastao nakon operacije, jer ga nisu
doveli k nama u apartman, nego u sobu na odjel. Tamo je proveo pola sata bez nas. Mi smo
lutali po bolnici, trazili smo gdje nam je dijete. Imali smo takav strah da je nesto krenulo
krivo i zasSto nema naseg djeteta. U toj cijeloj situaciji se pojavio ravnatelj odjela, koji je
pitao Sto tamo radimo i tko smo. Kada smo rekli da nam je dijete bilo na operaciji i da ga
upravo trazimo pitao nas je tko ga je operirao. Kada smo rekli ime lijecnika, on je izjavio
kako on ve¢ neko vrijeme ne radi u bolnici. 'Tada su mi se »noge odsjekle«'. Moje dijete je
dozivjelo takav Sok, od kojeg se nikada nece oporaviti. On dan danas ne moze cuti plac
djeteta, ne moze vidjeti malu djecu, jer njih je tamo u sobi bilo cetvero. Mislim, jos je bio
svezan, nije znao gdje smo. MoZete misliti osjecaja, pa i kod svakog drugog djeteta, ...mama i

tata su me ostavili, uZas jedan. I mi smo to vrlo tesko podnijeli. Kad smo ga vidjeli sav je bio



u suzama. Nas je takoder bio strah cijele te operacije. Muz i ja smo cijelo vrijeme molili

krunicu, kako bi se na taj nacin smirili, to nam je bila snaga. Znate mi imamo samo njega.

Detaljan opis ove situacije ukazuje na znacajan dogadaj u zivotu obitelji pod nazivom
Iskustvo operacije i odnosi u bolnici, kojeg doprinose sljedeé¢i faktori: losa komunikacija

lije¢nika prema roditeljima, strah od gubitka djeteta i oslonac u vjeri.

Sljede¢i dio zivotne price ove obitelji usmjeren je na znacajne dogadaje u zZivotnom tijeku

obitelji vezano uz obrazovanje djeteta i osnovnoskolsku dob djeteta.

) Ukljucivanje u osnovnoskolsko obrazovanje
Majka odluku o osnovnoskolskom obrazovanju opisuje kao aktivizam u zastupanju prava na

redovno obrazovanja djeteta.

»Bilo je puno razmimoilazenja u misljenju, jer kod nas se dogadalo da djeca s teskocama idu
u specijalne skole. Tek po koje dijete islo je u redovnu skolu. Bio je stav: 'Je li vase dijete
spremno za redovau Skolu? On moze vise dobiti u specijaliziranoj skoli?'. Malo roditelja
zapravo i Zeli pricati o ovom iskustvu i Cinjenica je da ih dosta nije niti ukljuceno u
obrazovanje svog djeteta. Imali smo malo ljudi koji su nam bili svijetla tocka kao dobar
primjer ukljucivanja u redovnu skolu. Medutim nas par prijateljica i majki djece s teskocama,
se povezalo i pokrenuli smo pricu borbe za prava djece s teskocama u redovnom sustavu

obrazovanja.*

Majka u nastavku price objaSnjava ulogu drugih roditelja djece s Down sindromom za

osvjestavanje mogucénosti organiziranja podrSske u redovnom obrazovanju.

., Puno nam je znacilo iskustvo drugih nasih roditelja svuda po Europi, tako da smo prikupili
njihova iskustva, dobili ideje i vidjeli kako su oni to ostvarili... Ja osobno sam putovala u
Englesku u posjetu zakladi u Portsmouthu, to je medunarodna zaklada za Down sindrom koja
ve¢ 20 godina ima iskustvo u pruzanju potpore kroz asistenta u nastavi i mobilni tim. Tamo
sam dobila puno informacija i oni su mi bili jedno veliko iskustvo, jer sam naucila sto je sve
potrebno osigurati. Osim toga u Hrvatskoj su tada djelovale udruge roditelja »PUZ« i
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»OKO« upravo na ostvarenju prava na asistenta kod djece s motorickim tesSko¢ama. ‘

Iskustvo borbe za ukljucivanje djeteta u redovnu $kolu predstavlja znacajan dogadaj, koji se

moze imenovati kao Aktivizam u zastupanju za redovno obrazovanje, kojem doprinose



sljede¢i faktori: stav da dijete nije za redovnu Skolu, nesustavnost podrSke i doprinos

iskustava drugih roditelja.

Majka u nastavku objasnjava daljnju aktivnu ulogu u traZenju podrSke za ukljucivanje u

redovan sustav obrazovanja i podrsku ureda za obrazovanje.

., Kada je doslo vrijeme polaska u skolu, nazvala sam gospodu koja radi u gradskom uredu za
obrazovanje i pitali je moze li dijete s Down sindromom dobiti asistenta, ona je rekla
, Naravno da moze.” Ta je gospoda dosla u nasu skolu,jer sam ja zamolila za sastanak.
Razgovoru je prisustvovala takoder ravnateljica skole i buduca uciteljica. Moram reci kako je
na tom sastanku gradski ured stao iza nas, u smislu potrebe da se djeci pruzi asistent i da
imaju svu potrebnu podrsku u skoli. Mislim, $to je nama bilo fantasticno. UCciteljica je
prihvatila suradivati s asistenticom. E tako da je to bilo kod nas, dobili smo ovu podrsku koja
je puno bolja nego na primjer djelomicna integracija u redovnoj skoli, iz razloga sto dijete
ipak puno vise dobije iz izravnog rada s asistentom 5 ili 4 sata koliko provedu zajedno u danu

I Na ovaj nacin on radi sve $to | druga djeca. **

U nastavka zivotne priCe majka opisuje ostvarenje podrske asistenta i pozitivno iskustvo
suradnje asistenta i uditelja, kao doprinos procesu edukacijskog uklju¢ivanja njezinog djeteta

u redovnu Skolu.

,,Gradski ured je odobrio da dijete dobije asistenta. Nasoj djeci treba asistent cijelo vrijeme
biti uz njih, nasa asistentica je uskakala kao podrska za drugu djecu, ali kad je uciteljica
htjela nesto raditi s nasim djetetom. Mi smo imali sre¢u da je nase dijete promijenilo samo
dvije asistentice, u ovih sada ve¢ pet godina skolovanja. To nam je veliko olaksanje, ona meni
puno pomaze u razgovorima s uciteljima 1 dobro s njima suraduje, dobije sve potrebne
informacije 0 tome sto ce se raditi i Sto je potrebno. Radi s njim prema materijalima koje mu

«

prilagodavamo. *

Osiguravanje podrSke ukljucivanju djeteta u redovnu Skolu predstavlja znacajan dogadaj,
imenovan kao Podrska ukljucivanju u redovnu Skolu, kojem doprinose sljedeci faktori:
aktivna uloga majke u trazenju podrske, podrska Ureda za obrazovanje, ukljuc¢ivanje asistenta

1 dobra suradnja asistenta i ucitelja.

U nastavku zivotne pri¢e majka objasnjava uloge nje i supruga u podrsci obrazovanju djeteta i

zadovoljstvo napretkom djeteta.



, Mi smo kao roditelji, i suprug i ja, jako angazirani oko obrazovanja naseg djeteta. Mi sve
knjige koje imaju u Skoli nasem djetetu prilagodavamo. Iz knjiga izvlacimo bit stvari, suprug
tehnicki priprema materijale. Ja sam osobno naucila od Engleza jako puno u pripremi
materijala i ja cesto to prenosim uciteljima i naglasavam kako dijete s Down sindromom
mora biti ukljuceno u redovni program. Na primjer ja ¢u svome djetetu za drugo polugodiste
pripremiti materijal o razlomcima na njemu prihvatljiv nacin, slazemo flash kartice, i moje
dijete ce biti spremno da prati nastavu na satu, nema potrebe da ide po posebnom programu.
Zadovoljni smo jer vidimo da napreduje i da je uspjesan. Ja radim s njim kod kuée i

¢

pripremam ga za nastavu, on tako lakse prati gradivo i bolje napreduje.*

Napretku djeteta doprinijelo je i prihvacanje asistentice od strane djeteta i stvaranje odnosa

bliskosti i povjerenja.

., Asistentica je nama jako vazna, prva asistentica je ostala dvije godine. Mi s njima
postanemo bliski, one su nam kao obitelj. Postoji prisnost i vezanost uz njih. On je prihvatio
asistenticu i lijepo suraduje s njom, t0 se vidi i u napretku, tako da ja imam povjerenja da ce

ona provesti sve sto je potrebno i sto se dogovorimo. *

Majka u nastavku opisuje organiziranje edukacija u $koli za ucitelje i struénjake od strane

udruge u koju je ukljucena.

., Mi smo stjecajem okolnosti u nasoj Skoli organizirali edukacije za ucitelje, skola nam daje
prostor, ja sam nabavila interaktivnu plocu za razred. Ploca je ostala u Skoli i drugi ucitelji
su je koristili. Ja sam magistar elektrotehnickih znanosti, dakle podrucje tehnickih znanosti
kao skroz drugacije od mojih aktivnosti koje radim zbog naSeg djeteta i edukacije koje
odrzavam za ucitelje i roditelje, ali Zivot je taj koji me doveo u ovo podrucje. Moje Zivotno

iskustvo, koje prenosim kroz edukacije koje odrzavam, moze pomoci drugima.,,

Iskustvo napretka djeteta u redovnoj Skoli predstavlja sljede¢i znafajan dogadaj, imenovan
kao Uspjeh i napredak djeteta, a kojemu doprinose sljedeéi faktori: intenzivan rad s djetetom

od strane roditelja, bliskost s asistentom u nastavi i organiziranje edukacija u skoli.

Ponovno zahvaljujuéi aktivizmu majke i njezinom upoznatoS¢u sa zakonskom regulativom,
majka navodi kako se izborila za pravo na uslugu pomoc¢i pri ukljucivanju u programe odgoja

I obrazovanja za svoje dijete u redovnoj skoli.



,,U Zakonu o socijalnoj skrbi postoji stavka vezano uz potpomognutu skrb za obrazovanje, sto
znaci da ustanove socijalne skrbi potpomazu integraciju djece s teskocama u redovne skole,
tako da smo mi to iskoristili. Dogovorili smo s ravnateljicom Skole u koju nase dijete ide i
dogovorili da logopedica koju nase dijete ima vec tri godine u dnevnom centru »Slava

¢

Raskaj« dolazi i u skolu pruzati potporu njemu i drugoj djeci s teskocama u razvoju.

Majka objasnjava kako je kroz suradnju s drugim majkama zastupala pravo djece s Down
sindromom na obrazovanje u redovnim uvjetima te doprinijela promjeni u standardima

obrazovanja.

., Zajedno s jos nekoliko mama, jer smo se pocele zajedno druZiti, posjetile smo gradski ured
za obrazovanje u gradu Zagrebu i trazile sastanak s voditeljem. Primila nas je nacelnica
ureda i gospoda koja je tada bila zaduzena za vrtice. To je bio jedan specifican sastanak u
gradskoj upravi, gdje smo mi dosle sa zakonima i pravilnicima i stvarno smo bile dobro
pripremljene. Zahtijevale smo redovne skole za nasu djecu i dosle smo tada na vrijeme to
traziti, jer je bila jos godina dana do pocetka Skolovanja. Navele smo primjer kako udruga
»PUZ« aktivno djeluje, kako su uspjeli prilagoditi dosta Skola po gradu i organizirati podrsku
asistenta u nastavi, na Sto su nam rekli kako nisu bili s tim upoznati. Takoder, uspjele smo se
izboriti da u Hrvatski pedagoski standard bude ukljucena i podrska asistenta za djecu s Down
sindromom, to je bilo 2008. godine, jer do tada on je bio vezan uz djecu s ADHD-om, i

ukljucivanje prevoditelja za znakovni jezik smo tada predlozili.
Aktivnoj ulozi majke djeteta u udruzi roditelja i u skoli doprinijela je edukacija u Europi.

w~Ja sam puno putovala po Europi i tamo sam imala priliku vidjeti sto se s nasom djecom
moze raditi i tamo sam naucila nove metode, koje primjenjujem u radu s djetetom i koje su se
pokazale dobrima, koristimo flash kartice, globalno citanje i funkcionalnu. Moje dijete puno
brze usvaja gradivo, kada mu ja prilagodim materijal i radim s njim. Ja sam to nastojala

prenijeti na druge roditelje kroz organiziranje edukacija za njih u udruzi.

Aktivizam majke u promjeni legislative i usvajanju novih znanja za podrsku djetetu u
redovnoj skoli predstavlja znacajan dogadaj, imenovan kao aktivizam majke kroz udrugu,
kojem doprinose sljede¢i faktori: usluga logopeda u Skoli, edukacije u Europi i doprinio

promjeni standarda.



Vezano uz obrazovanje djeteta nastavno majka opisuje odnose djeteta i vrsnjaka u redovnoj

skoli, naglasavaju¢i time prednosti redovnog sustava obrazovanja.

., Najveéi plus u redovnoj skoli su dobrobiti odnosa s drugom djecom, jer oni zajedno
komuniciraju i njeguje se i podrzava takvo okruzje u razredu. Sada kada moje dijete ide u
razred u redovnu Skolu on tamo ima prijatelje, i njegovi vrsnjaci ¢e biti drugaciji ljudi, jako
mu puno pomazu, oni se vesele njegovim uspjesima i podrSka su mu. Ta djeca se izgraduju

kroz ovo iskustvo. Kroz interakciju s djecom on puno uci o odnosima. *

Podrska 1 prihvacenost djeteta u Skoli je znacajan dogadaj za ovu obitelj imenovan kao
pozitivne interakcije s vr$njacima, a kojem doprinose faktori: iskustvo prijateljstva u Skoli i

vr$njaci podrzavaju uspjeh djeteta.

Majka u nastavku opisuje iskustvo upisa djeteta u vise razrede osnovne Skole, kada su

nastavni sadrzaji zahtjevniji i dijete ima za svaki predmet drugog nastavnika.

., Prije pocetka petog razreda, koji je drugaciji jer dijete dobiva razlicite ucitelje za svaki
predmet, brinula sam kako ¢e sve biti, 10 SU novi izazovi i kako ée on to saviadati. Dogovorili
smo, ja sam inicirala sastanak sa svim uciteljima, proslom uciteljicom, ravnateljicom i
asistentima. Ucitelji su postavijali pitanja Sto trebaju napraviti i kako. Mi smo rekli sto bi
nasem djetetu trebalo. S uciteljicom iz hrvatskog sam prosla cijelo prvo polugodiste, svaki sat
nastave smo prosli i ja sam nju pitala Sto je njoj vazno, Sto bi ona voljela da moje dijete
nauci. Ja sam s druge strane rekla koliko on moZe i sto voli. Iz matematike smo prosli cijelu
knjigu, i prvo i drugo polugodiste, nakon toga je joS asistentica, sjela s profesoricom iz
matematike i one su gotovo sve materijale zajednicki pripremile za cijelu nastavnu godinu. To

¢

Jje posebno vazno, jer moje dijete jako voli matematiku.*

Ovo iskustvo predstavlja znacajan dogadaj imenovan kao Ukljucivanje u peti razred, kojem
pridonose sljede¢i faktori: strah od neuspjeha u Skoli, sastanak s uciteljskim vije¢em 1

dogovor oko ocekivanja i zajednicka izrada materijala.

U nastavku Zivotne price majka opisuje ulogu Hrvatske zajednice za Down sindrom u podrsci

djeci i roditelja.



d) Djelovanje zajednice za Down sindrom

Zbog nedostatka informacija o pravima koje roditelji i djeca imaju te usluga koje su im
dostupne, majka i joS neke ¢lanice Hrvatske zajednice za Down sindrom odlucile su se za
organiziranje edukacija za roditelje.

Ja sam napravila predavanje i radionicu za roditelje, tamo ih poucavam kako da rade s
djetetom, na primjer kako da mu pomognu da uci matematiku. Na nacin da prvo usvoji pojam
kolicine, pa da onda stvarno razumije i pamti brojeve, a ne samo nabraja. Prenosim im svoje
iskustvo i to je njima jako dragocjeno. Znaci Zajednica za Downov sindrom je osam lokalnih
udruga. Sve udruge redovito prisustvuju edukacijama i sada potrebnu opremu kao Sto su
board makeri, software sa simbolima... i dobiju znanja kako poucavati na primjer matematiku

‘

koristeci opremu. *

Majka takoder opisuje kako je cilj djelatnosti organizacije osnaziti roditelje da se aktivno

zastupaju za prava svoje djece.

,,Morate se pripremiti, morate razmisljati i djelovati, ja znam da je malo roditelja koji to
hoce, ili se boje ili ne znaju. Nemam ja puno roditelja koji slicno razmisljaju. To vam je
problem S$to vi postajete vremenom usamljeni, ili imate par roditelja u cijeloj Hrvatskoj koji
vas razumiju Sto vi uopcée govorite. Cinjenica je da se cesto mozZe cuti ,,oni ne mogu nista*
ma nije tako, oni mogu jako puno, samo je pitanje jesmo li im pristupili na pravi nacin. Mi

zato Zelimo osnacziti roditelje da se bore i budu aktivni.*

Majka u nastavku pri¢e vezano uz djelatnost Hrvatske zajednice za Down sindrom navodi

probleme financiranja projekta i stalnost usluga koje organizacija nudi.

,,Uglavnom novac dobivamo preko projekata koje prijavijujemo. NaZalost projekata sada
nece biti jer ministarstvo nema novaca. Pokusati ¢emo se organizirati da i dalje odrzavamo
edukacije, da ih drzimo mi roditelji, ako necemo imati sredstava da placamo vanjske
suradnike odnosno strucnjake. Prva edukacija i prezentacija novih ideja bila je odrzana
2005. Godine na simpoziju »Aktivno dijete aktivni roditelj« u Splitu. Ovaj slogan je zapravo i
glavni naslov svih nasih knjiga koje smo preveli na hrvatski jezik, a izvorno su to publikacije
medunarodne Down sindrom zaklade za obrazovanje. Jedan od naslova je »Kako nauciti
citati dijete s Down sindromom«. U svoje edukacije ukljucujemo iskustva i svaki nas korak u

svladavanju prepreka.



Djelovanje Zajednice za Down sindrom vazno je za kvalitetu zivota ove obitelji 1 predstavlja
znacajan dogadaj, kojemu doprinose sljedeci faktori: organiziranje radionica i edukacija za roditelje,
osnazivanje roditelja za podrsku vlastitom djetetu 1 projektno financiranje aktivnosti udruge.

Slijedi dio zivotne pri¢e u kojem se majka usmjerava na iskustva i promisljanja vezano uz
ostvarivanje prava iz sustava socijalne skrbi i ponovno naglasava vaznost aktivizma roditelja i

inicijative za informiranjem o pravima i uslugama.

e) Proces ostvarivanja prava iz sustava socijalne skrbi i aktivizam roditelja u

ostvarivanju prava
Majka opisuje problem vezan uz postupak dijagnosticiranja u sustavu socijalne skrbi kroz

mnogobrojna testiranja bez odgovarajuce podrske koja slijedi.

»Ja da sada kre¢em ispocetka, ne bih dala svoje dijete uopce testirati. On je zamrzio sva
testiranja i to je katastrofa. Ja sam to uciteljici morala rec¢i kako njegov strah ide i iz tog
dijela, kao strah od neuspjeha, od stalnog ponavljanja istog. Kod nas je stalno dijagnostika,
kod nas nema terapije. Jer mi stalno trazimo dijagnozu, pa tako treba ovaj nalaz i onaj. A sto
je iza toga? Ja se slazem s dijagnostikom ako ce se iza toga provesti neka terapija, koja ce
biti usmjerena bas na odredeno dijete. Pa prema tome ispada kako je za njih Down sindrom
bolest, za njih Dowonov sindrom nije stanje i zbog toga imate hrpu cekanja na listama, da bi
pribavili nalaze od djeteta. Vi se u biti morate sve vise baviti s time kad kome S$to trebate
dostaviti, inace gubite ta prava. Moje dijete je proslo 16 psiholoskih testiranja, pa ja vise ne
zelim ni jedno. “

Vezano uz ostvarivanje prava iz sustava socijalne skrbi majka nastavlja svoje promisljanje i
navodi kako je za nju kao roditelja najvaznije da djeca ostvaruje socijalne usluge koje su

kvalitetne i stalne.

., Mi smo znali puno puta reci ,,ljudi dajte sve usluge, ne treba niti jedno pravo*, ok jednino
majke i pravo na rad na 4 sata, ovo nista drugo ne treba, ne treba mi ni invalidnina, ne treba
djecji doplatak, ne treba nista, ako ce imati moje dijete usluge. A to znaci imati stvarno
fizioterapeuta, imati logopeda, u vrlo ranoj dobi jer se to puno toga moze napraviti, ako nista
drugo, logopeda koji vodi roditelja. Mislim, niti bogate drzave Europe nemaju terapeuta

svaki tjedan i za svako dijete, ali roditelj je taj koji sjedi uz strucnjaka sjedi, gleda i uci, pa



onda to radi doma. Upravo vi na taj nacin dobivate sposobnu osobu, danas sutra takva Vam

Jjedna osoba moze biti volonter. *

Iskustvo ostvarivanja prava iz sustava socijalne skrbi predstavlja znaCajan dogadaj u
zivotnom tijeku obitelji, imenovan kao proces dijagnosticiranja bez odgovarajuce podrske
koja slijedi, kojem doprinose faktori: mnogobrojna testiranja radi ostvarivanja prava,

izostanak podrske nakon vjestaCenja i vaznost dostupnosti socijalnih usluga.

Takoder, majka navodi kako vecina roditelja nije aktivna u borbi za promjenama, te kako to

ponekad otezava ulogu aktivnih roditelja u organizaciji.

., Zapravo najvise me muci to Sto mi nemamo sustav od pocetka do Kraja koji bi pruzao
podrsku, nego svatko radi nesto svoje. Osim toga mnogi roditelji ne Zele biti
angazirani...prilagode se....ne bore se za svoje dijete, nema inicijative i onda ste usamljeni i
stalno vi nesto povlacite i radite, umorite se od toga. Ja mislim da je dobro da roditelji ima
entuzijazam, mi stvarno u udruzi imamo puno iskustva, putovali smo, vidjeli razlicite primjere
i saznali kako kvalitetno pruziti podrsku. Tim entuzijazmom vi mozete promijeniti letargiju

“

koja postoji u ustanovama, jer e i oni napredovati.

Majka objasnjava kako poznavanje zajamcenih prava iz sustava socijalne skrbi doprinosi

njihovom ostvarivanju.

,Roditelji trebaju znati koja prava njihovo dijete ima u sustavu socijalne skrbi, jer jamci se i
usluga podrske u integraciji i druge usluge za obitelj, ako ne znate za njih onda i ne traZite,
ne raspitujete se i ne dobijete te usluge. Mnogi roditelji ni ne znaju za drugo neko za prava na
invalidninu, djecji doplatak i ostalo. Pa onda kada dijete ostvari to pravo, ne moze ostvariti
recimo usluge podrske za ukljucivanje u skolu redovnu. Zato je vazno da roditelji to znaju. Mi

kroz edukacije o tome isto govorimo.*

VaZznost aktivnog ukljucivanja roditelja i njihova upoznatost sa zajamcenim pravima
predstavlja znacajan dogadaj imenovan kao aktivizam roditelja za ostvarivanje prava iz
sustava socijalne skrbi, kojem doprinose faktori: ostvarivanje prava i usluga radi poznavanja

prava i neangaziranost veéine roditelja.



f) Modeli znacajnih dogadaja u Zivotnom tijeku prve obitelji iz grada Zagreba

Model 1. Znacajni dogadaji u zZivotnom tijeku prve obitelji iz grada Zagreba na temu - Prve

dvije godine Zivota s djetetom.

Iskustvo diskriminacije

Odbijanje od strane
Katolickog
vrtica

Pozitivan odnos Nepostojanje sustavne Podrzavaju¢i odnos
sa suprugom podrske medu supruznicim
Doprinos religijskih Podrska obitelji
vrijednosti majke i prijatelja

Aha!

Podrska

kolegice efekat
Pozitivan odnos Aktivna uloga Terapeut
sa suprugom sestre redovnice u Sloveniji
Odluka o Intenzivna briga Konkretna Inicijativa  Aktivizam
prihvaéanju oko zdravlja djeteta podrska za dijete roditelja majke
rodenja djeteta i napredak djeteta  za nova znanja
2000 2002

Rodenje 2 godina djeteta



Model 2. Znacajni dogadaji u Zivotnom tijeku

odgoj i Iskustvo operacije i odnosi u bolnici.

Podrska djelatnice
Agencije za odgoj i
obrazovanje
Prihvadéenost djeteta
od strane odgajateljice

Suradnja majke
s odgajateljicom

Dobivanje informacije
od rodbine

Podrska majke djevojcice
iz vrti¢ke skupine

Podrska djevojcica

iz vrticke skupine

Ukljucenost u predskolski
odgoj

obitelji na teme- Ukljucenost u predskolski

Losa komunikacija lije¢nika
prema roditeljima

Strah od gubitka djeteta

Oslonac u vjeri

Iskustvo operacije
i odnosi u bolnici

v

2003

3 godina Zivota
djeteta

2006

4 godina Zivota
djeteta



Model
osnovnoSkolsko obrazovanje.

Stav da dijete nije
za redovnu $kolu

3. Znacajni dogadaji u Zivotnom tijeku obitelji

Doprinos promjeni

na temu- Ukljuéenost u

Dobra suradnja
asistentice i uditelja

standarda
Nesustavnost
Podrske
Usluga
logopeda u $koli
Doprinos iskustava Edukacije u Europi Podr§ka Ukljudivanje
drugih roditelja Ureda za asistenta
obrazovanje

Aktivizam u zastupanju
za redovno obrazovanje

Aktivizam majke kroz udrugu

Podrska uklju¢ivanju
u redovnu Skolu

v

2008 2008

8 godina Zivota

Vrs$njaci podrzavaju
uspjeh djeteta

Organiziranje
u Skoli

Bliskost
s asistentom
u nastavi

Iskustvo prijateljstva
u Skoli

Intenzivan rad s djetetom
od strane roditelja

Pozitivne interakcije

Uspjeh i napredak djeteta
s vr§njacima

2008

Sastanak s uciteljskim
vijeéem

Strah od
neuspjeha
u Skoli

Dogovor oko ocekivanja
i zajednicka izrada
materijala

Ukljucivanje u
peti razred

[

2009

9 godina Zivota

2012

12 godina Zivota



Model 4. Znacajan dogadaj u zivotnom tijeku obitelji vezan uz temu — Djelovanje Zajednice

za Down sindrom.

Projektno financiranje
aktivnosti udruge

OsnaZivanje roditelja
za podrsku vlastitom djetetu

Organiziranje radionica i
edukacija za roditelje

T

Djelovanje Zajednice za Down sindrom

v

2012

10 godina Zivota

Model 5. Graficki prikaz znacajnih dogadaja vezanih uz teme: Ostvarivanje prava iz sustava

socijalne skrbi i aktivizam roditelja.

Mnogobrojna testiranja NeangaZiranost vecine
radi ostvarivanja prava roditelja

Izostanak podrske
nakon vjeStacenja

Vainost Ostvarivanje prava
dostupnosti socijalnih i usluga radi poznavanja prava
usluga
Proces dijagnosticiranja bez Aktivizam roditelja za ostvarivanje
odgovarajuce podrske koja slijedi prava iz sustava socijalne skrbi

2012

12 godina Zivota

v



g) Glavne domene i pokazatelji kvalitete Zivota prve obitelji iz grada Zagreba

Temeljem sumiranih znacajnih dogadaja u Zivotnom tijeku obitelji, pozitivnih 1 negativnih

faktora koji doprinose tim dogadajima slijedi odgovor na prvo istrazivacko pitanje.
Odgovor na prvo istrazivacko pitanje ,,Koja su glavne domene kvalitete Zivota obitelji s
djecom s intelektualnim teskocama prema znacajnim dogadajima u Zivotnom tijeku obitelji? “

u prvoj zivotnoj prici iz grada Zagreba prikazan je u tablici 13.

Tablica 13. Glavne domene temeljem znacajnih dogadaja u Zivotnom tijeku prve obitelji iz

grada Zagreba.

GLAVNE DOMENE U
OBITELJI

ZNACAJNI DOGAPAJI KAO TEMELJ ZA DOMENE

ODNOSI U OBITELJI

Odluka o prihvacéanju djeteta, Intenzivna briga oko zdravlja
djeteta, Inicijativa roditelja za nova znanja, Uspjeh i napredak
djeteta, Aktivizam roditelja za ostvarivanje prava iz sustava
socijalne skrbi

ODNOSI U SIROJ Intenzivna briga oko zdravlja djeteta

OBITELJI

ODNOSI SA Intenzivna briga oko zdravlja djeteta, Konkretna podrska za dijete
PRIJATELJIMA i napredak djeteta

RELIGIJA Odluka o prihvacanju rodenja djeteta, Aktivizam majke

ZDRAVLJE DJETETA

Intenzivna briga oko zdravlja djeteta, Iskustvo operacije i odnosi
u bolnici

INICIJATIVE
RODITELJA

Inicijativa roditelja za nova znanja, Aktivizam majke, Aktivizam
majke kroz udrugu, Uspjeh i napredak djeteta, Ukljucivanje u peti
razred, Djelovanje Zajednice za Down sindrom, Aktivizam
roditelja za ostvarivanje prava iz sustava socijalne skrbi

UDRUGA RODITELJA

Djelovanje Zajednice za Down sindrom

PRIHVACENOST Ukljucivanje djeteta u redovan sustav predskolskog odgoja 1
DJETETA naobrazbe, Pozitivne interakcije s vr$njacima
USLUGE SLUZBI Koqkrvc?tna Podrska za dlgete, Aktivizam majke kroz udrugu,
Ukljucivanje u redovnu Skolu
% Ukljucivanje djeteta u redovan sustav predskolskog odgoja i
18)8;)11} :\If: 17 naobrazbe, Aktivizam u zastupanju za redovno obrazovanje,
OBRAZOVANJA Ukljucivanje u redovnu Skolu, Pozitivne interakcije s vrSnjacima,

Uklju¢ivanje u peti razred




PODRSKA 1Z

Intenzivna briga oko zdravlja djeteta, Iskustvo operacije i odnosi

SUSTAVA u bolnici

ZDRAVSTVA

PODRSKA 1Z Proces dijagnosticiranja bez odgovarajuce podrske koja slijedi
SUSTAVA SOCIJALNE

SKRBI

OSTVARIVANJE
PRAVA

Aktivizam majke kroz udrugu, Ukljucivanje u redovnu skolu,
Djelovanje Zajednice za Down sindrom, Aktivizam roditelja za
ostvarivanje prava iz sustava socijalne skrbi

Kao odgovor na drugo istrazivacko pitanje ,,Koji su subjektivni i objektivni pokazatelji koji

doprinose znacajnim dogadajima u Zivotnom tijeku obitelji s djecom s intelektualnim

teSkocama? ““ prema znacajnim dogadajima i faktorima koji su oblikovali te dogadaje zivotnoj

pri¢i moze se govoriti o sljede¢im objektivnim i subjektivnim zivotnim pokazateljima u prvoj

Zivotnoj prici iz Zagreba Koji su prikazani u tablici 14.

Tablica 14. Objektivni i subjektivni pokazatelji koji doprinose znaajnim dogadajima u

zivotnom tijeku ove obitelji.

OBJEKTIVNI POKAZATELJI
TEMELJENI NA POZITIVNIM |
NEGATIVNIM FAKTORIMA

PRISUTNOST PODRSKE SUPRUGA:
Pozitivan odnos sa supruznikom

Podrzavaju¢i odnos medu supruznicima

PRISUTNOST PODRSKE OBITELJI:
Aktivna uloga sestre redovnice
Podrska $ire obitelji

PRISUTNOST PODRSKE PRIJATELJA:
Podrska prijatelja

PRISUTNOST PODRSKE KOLEGA:
Podrska kolegice

POZITIVNA ULOGA AKTIVNIH
RODITELJA DJECE S TESKOCAMA U
RAZVOJU:

Doprinos iskustava drugih roditelja

NEAKTIVIZAM VECINE RODITELJA
DJECE S TESKOCAMA U RAZVOJU:
Neangaziranost vec¢ine roditelja

KOJIM ZNACAJNIM DOGADAJIMA
DOPRINOSE OBJEKTIVNI
POKAZATELJI

Odluka o prihvacanju djeteta

Intenzivna briga oko zdravlja djeteta
Konkretna podrska za dijete i napredak djeteta
Inicijativa roditelja za nova znanja

Intenzivna briga oko zdravlja djeteta
Intenzivna briga oko zdravlja djeteta

Intenzivna briga oko zdravlja djeteta

Konkretna podrska za dijete i napredak djeteta

Aktivizam u zastupanju za redovno obrazovanje

Aktivizam roditelja za ostvarivanje prava iz
sustava socijalne skrbi




NEPOSTOJANJE PODRSKE SUSTAVA U
RANOJ DOBI:
Nepostojanje sustavne podrske u ranoj dobi
Odbijanje Katolickog vrtica

NEPODRZAVAJUCI ODNOSI U
OBRAZOVNOM | ZDRAVSTVENOM
SUSTAVU:

LoSa komunikacija lijenika prema roditeljima
Stav da dijete nije za redovnu Skolu

NEADEKVATNA PODRSKA 1Z SUSTAVA
SOCIJALNE SKRBI:
Mnogobrojna testiranja radi ostvarivanja prava
Izostanak podrske nakon testiranja

POZITIVNA ULOGA SLUZBI PODRSKE:
Terapeut u Sloveniji
Podrska djelatnice Agencije za 0odgoj i obrazovanje

Prihvacenost djeteta od odgajateljice

Suradnja majke s odgajateljicom
Podrska Gradskog ureda za obrazovanje

Ukljucivanje asistenta u nastavi

Dobra suradnja asistentice i uéitelja

PRIHVACANJE OD STRANE VRSNJAKA:
Podrska djevojcica iz vrticke skupine
Iskustvo prijateljstva u skoli
Vrsnjaci podrzavaju uspjeh djeteta

PRISUTNOST PODRSKE ZAJEDNICE ZA
DOWN SINDROM:
Osnazivanje roditelja za podrSku vlastitom djetetu
Organiziranje radionica i edukacija za roditelje
Projektno financiranje aktivnosti udruge

Intenzivna briga oko zdravlja djeteta
Aktivizam majke

Iskustvo operacije i odnosi u bolnici
Aktivizam u zastupanju za redovno obrazovanje

Proces dijagnosticiranja bez

podrske koja slijedi

odgovarajuce

Konkretna podrska za dijete i napredak djeteta
Uklju¢ivanje u redovan predskolski sustav
Ukljucivanje u redovan predskolski sustav
Ukljucivanje u redovan predskolski sustav
Podrska ukljuc¢ivanju u redovnu skolu

Podrska ukljuc¢ivanju u redovnu skolu

Podrska ukljuc¢ivanju u redovnu skolu

Ukljucivanje u redovan predskolski sustav
Pozitivne interakcije s vr§njacima

Pozitivne interakcije s vrSnjacima

Djelovanje Zajednice za Down sindrom
Djelovanje Zajednice za Down sindrom
Djelovanje Zajednice za Down sindrom

SUBJEKTIVNI POKAZATELJI
TEMELJENI NA POZITIVNIM | NEGATIVNIM
FAKTORIMA

MAJCINA SNAGA I OSLONAC U VJERI:
Doprinos religijskih vrijednosti majke
Snaga vijere

MAJCINA UPORNOST I NJEZINA BORBA
ZA PROMJENE U KVALITETI PODRSKE:
Edukacije u Europi
Organiziranje edukacija
Intenzivan rad s djetetom od strane roditelja
Edukacije u skoli
Sastanak s uciteljskim vijecem
Dogovor oko ocekivanja i zajednicka izrada
materijala

KOJIM ZNACAJNIM DOGAPAJIMA
DOPRINOSE SUBJEKTIVNI
POKAZATELJI

Odluka o prihvac¢anju rodenja djeteta
Iskustvo operacije i odnosi u bolnici

Aktivizam majke kroz udrugu
Aktivizam majke kroz udrugu
Uspjeh i napredak djeteta
Uspjeh i napredak djeteta
Ukljucivanje u peti razred
Ukljucivane u peti razred




Organiziranje radionica i edukacija za roditelje | Djelovanje Zajednice za Down sindrom

MAJCINA INICIJATIVA ZA UPOZNAVANJE

ZAJAMCENIH PRAVA:
Doprinos promjeni zakona Aktivizam majke kroz udrugu
Osnazivanje roditelja za podrsku vlastitom djetetu | Djelovanje Zajednice za Down sindrom
Ostvarivanje usluga radi poznavanja prava Aktivizam roditelja za ostvarivanje prava iz

sustava socijalne skrbi
STRAH RODITELJA ZA ZIVOT DJETETA:
Strah od gubitka djeteta Iskustvo operacije i odnosi u bolnici

EMOCIONALNA VEZANOST RODITELJA I
DJETETA ZA ASISTENTA:
Bliskost s asistentom u nastavi Uspjeh i napredak djeteta

h) Inicijative roditelja iz prve Zivotne price iz grada Zagreba

Kao odgovor na trece istrazivacko pitanje ,,Koje inicijative imaju roditelji i koliko su
upoznati sa zajamdcenim pravima?“ temeljem izjava majke iz ove zivotne price vidljivo je
kako je jedna od glavnih domena u kvaliteti Zivota ove obitelji imenovana inicijativom
roditelja. Subjektivni pokazatelji kvalitete Zivota u ovom podruéju su majcina upornost i
njezina borba za promjenu kvalitete podrske te maj¢ina inicijativa za upoznavanje zajamcenih
prava. Majéinim inicijativama doprinose prisutnost podrske supruga, obitelji i prijatelja i
kolega, pozitivna uloga drugih aktivnih roditelja djece s tesko¢ama u razvoju i prisutnost

podrske Zajednice za Down sindrom.

Majéina aktivizam u borbi za promjenu kvalitete podrske vidljiva je kroz edukacije u Europi
kojima je majka prisustvovala i temeljem kojih je organizirala radionice za druge roditelje,
ucitelje i stru¢njake u udruzi za roditelje djece s Down sindromom. Temeljem znanja ste¢enih
kroz edukcije majka se osnazila za pruzanje podrSke vlastitom djetetu, PodrSka supruga u
intenzivnom radu s djetetom u svladavanju nastavnog gradiva, doprinijelo je napretku djeteta
i Skolskom uspjehu. Majéina inicijativa za upoznavanje zajamdcenih prava obuhvaca niz
faktora koji govore u prilog upoznatosti sa zajam¢enim pravima kao Sto su: aktivizam za
ukljucivanje djeteta u redovan predskolski i osnovnoskolski sustav odgoja i obrazovanja,
doprinos promjeni pedagoskih standarda koji su temelj zakonskog okvira u podrucju
obrazovanja i osiguravanje podrSke asistenta u nastavi. Takoder majka je informirana o

pravima iz sustava socijalne skrbi i temeljem upoznatosti s pravima ostvarila je pravo na




usluge pomo¢i za uklju¢ivanje u programe odgoja i obrazovanja. Ova usluga je podrska
edukacijskom ukljuéivanju djeteta kojom je osigurana podrska stru¢njaka logopeda u Skoli
koju dijete pohada. Svoje iskustvo i informiranost o pravima nastojala je prenijeti na roditelje
druge djece s Down sindromom koji su bili ¢lanovi Zajednice za Down sindrom po cijeloj

Hrvatskoj, nastoje¢i ih tako upoznati s pravima i osnaziti za borbu za zajamcena prava.

1) Preporuke za unapredenje Kvalitete sustava potpore iz prve Zivotne price iz

grada Zagreba

Kao odgovor na Cetvrto istrazivacko pitanje ,,Koja ocekivanja roditelji imaju od sustava
potpore u Republici Hrvatskoj?“ mogu se istaknuti ocekivanja od sustava podrske, koja
ponajprije proizlaze iz negativnih faktora koji oblikuju znacajne dogadaje u Zivotnom tijeku
ove obitelji, ali 1 iz inicijative roditelja odnosno aktivizma majke koji doprinosi veéim
oc¢ekivanjima nego kod roditelja koji nisu toliko angazirani, osvijeSteni o pravima i osnazeni
za borbu za ostvarivanje prava i bolju kvalitetu podr§ske za svoje dijete. Ocekivanja ove

obitelji daju jasne smjernice za razvoj sustava potpore u regiji.

Nepostojanje sustavne podrske u ranoj dobi je doprinio mnogim lutanjima i stresu kod
roditelja u znacajnom dogadaju Intenzivna briga oko zdravlja djeteta koji doprinosi domeni
zdravlje djeteta. Roditelji nisu znali kome se obratiti, kako ostvariti podrSku, nitko od
lije¢nika pedijatara nije imao tu informaciju za njih i nitko ih nije sustavno pratio niti objasnio
na koje sve dodatne zdravstvene teSko¢e mogu naici kod djeteta s Down sindromom, pa su
roditelji bili zateCeni i1 nesigurni kome se obratiti. Sustavno se ne prosljeduju potrebne
informacije niti brine o davanju potrebnih informacija roditeljima te podrsci koja je djetetu , a
1 roditeljima potrebna u ranoj dobi, temeljem iskustva iz ove Zivotne price. Prvo oekivanje u
skladu s navedenim bila bi organizirana podrska sustava u ranoj dobi djeteta, koja bi
znacila pravovremeno informiranje o stanju djeteta, dodatnim teSko¢ama, pravima koje imaju

1 gdje roditelji mogu ostvariti podrsku koja je njthovom djetetu potrebna.

Drugi negativan faktor je odbijanje od strane Katolickog vrti¢a, temeljem kojeg se osvijestila
razli¢itost djecaka i ne moguénost ukljucivanja, Sto je doprinijelo iskustvu diskriminacije za
ovu obitelj. Navedeno iskustvo doprinosi drugom oc¢ekivanju od promjene u stavovima

okoline, koje moze biti imenovano kao potreba promjene stava djelatnika Katoli¢ke crkve



0 prihvacanju djece s teSko¢ama u razvoju. U slucaju Katolickog vrti¢a vazno je podsjetiti
na temeljne vrijednosti Katolicke Crkve koje naglasavaju jednakosti svih ljudi i uvazavanja
razli¢itosti temeljem toga Sto je svaki Covjek dar od Boga 1 kao takav svatko treba biti jednak

pred Bozjim zakonom i jednakovrijedan u smislu univerzalizma vrijednosti koje su dane.

Negativni faktori koji doprinose znacajnom dogadaju Iskustvo operacije i odnosi u bolnici u
Roditelji nisu dobili sve potrebne informacije o rezultatima operacije i buducoj perspektivi
vezano uz zdravlje svog djeteta. Neprofesionalni odnos lije¢nika prema roditeljima doprinio
je osjecaju straha od gubitka djeteta, jer roditelji nisu imali povratnu informaciju gdje im se
dijete nalazi. Temeljem ovog iskustva proizlazi trece ocekivanje od sustava podrske
imenovano kao potreba educiranja lijeénika o pristupu i komunikaciji prema roditeljima
kada trebaju priop¢iti Zeljenu ili nezeljenu vijest o zdravlju djeteta ili rezultatu zahtjevne
operacije. Potrebno je osvijestiti lijeCnike o vaznosti suradnje s roditeljima, uvazavanju
njihove perspektive, pogotovo kada je u pitanju dijete s teSkoCama u razvoju, Ccije

specifinosti i1 potrebe najbolje poznaju njegovi roditelji.

Negativni faktori koji doprinose znacajnom dogadaju Aktivizam u zastupanju za redovno
obrazovanje su stav da dijete nije za redovnu $kolu i nesustavnost podrske edukacijskom
ukljuc¢ivanju. Prvi negativni faktor rezultat je predrasuda koje postoje u drustvu vezano uz
sposobnosti djece s teSkocama u razvoju i pridonosi dilemi mogu li ta djeca odgovoriti na
zahtjeve redovnog sustava odgoja i obrazovanja. Navedeno govori o nedovoljnoj
osvijeStenosti o odgovornosti druStva za nastanak invaliditeta, u smislu postojanja niza
prepreka i1 ne prilagodljivosti sustava potpore obrazovanja na pruZanje adekvatne podrske, Sto
rezultira nesustavno$éu u podrsci edukacijskom uklju¢ivanju djece s teSko¢ama u razvoju
Temeljem ovih negativnih faktora proizlazi ¢etvrto ocekivanje od sustava podrske koje se
moze opisati kao potreba organiziranja sustavne podrske edukacijskom ukljucivanju i

osvijeStenost stru¢njaka o diskriminaciji zbog invaliditeta.

Sljedeci negativni faktor imenovan kao projektno financiranje aktivnosti udruge u Zivotnom
tijeku obitelji doprinosi zna¢ajnom dogadaju Djelovanje Zajednice za Down sindrom. Ovaj
negativan faktor vodi ka sljede¢cem petom ocekivanju od sustava potpore koje se moze
imenovati kao potreba za sustavnim financiranjem kvalitetnih aktivnosti udruga koje
predstavljaju podrSku edukacijskom i socijalnom ukljudivanju djece s teSko¢ama u

razvoju kao oblika socijalnih usluga u zajednici.



Negativni faktori koji doprinose znacajnom dogadaju pod nazivom Proces dijagnosticiranja
bez odgovaraju¢e podrske koja slijedi u domeni podrSka iz sustava socijalne skrbi su
mnogobrojna testiranja radi ostvarivanja prava i izostanak podr$ke nakon vjeStacenja. Ovi
negativni faktori govore u prilog iskustvu nepostojanja podrske iz sustava socijalne skrbi
nakon samo procesa utvrdivanja invaliditeta kod djeteta niti individualnog plana po kojem bi
se postupalo vezano uz dijete. Sto vodi sljede¢em Sestom o&ekivanju od sustava potpore koje
se moze imenovati kao potreba sustavnog pradenja napretka djeteta uz plan pruzanja

podrske nakon procesa utvrdivanja invaliditeta.

Negativan faktor vezan uz posljednji znacajan dogadaj u zivotnom tijeku obitelji nazvan
Aktivizam roditelja za ostvarivanje prava iz sustava socijalne skrbi je neangaziranost vecine
roditelja djece s teSkoama u razvoju Premda su prava zajamcena zakonom ona su tesko
ostvariva ako roditelji ne pokazu izniman angazman u borbi za implementaciju prava. Majka
navodi kako je mali broj aktivnih roditelja i kako su oni ,,usamljeni* u trazenju bolje kvalitete
podrske za svoju djecu. Ovi negativni faktori doprinose sljede¢em sedmom oc¢ekivanju od
sustava potpore koji moze biti opisan kao potreba dostupnosti i transparentnosti
informacija o socijalnim pravima i uslugama za roditelje te razvijanje osjecaja

povjerenja kod roditelja od strane sustava socijalne skrbi.

J) Iskustva diskriminacije u Zivotu prve obitelji iz grada Zagreba

U ovoj zivotnoj pri¢i prisutna su dva iskustva diskriminacije. Prvo iskustvo diskriminacije
vezano je uz odbijanje Katolickog vrti¢a da ukljuci dijete s Down sindromom u svoj program,
premda je majCina sestra redovnica i obitelj redovno posjeéuje svete mise. Drugo iskustvo
diskriminacije vezano je uz diskriminirajuce stavove stru¢njaka o potrebi obrazovanja djece s

Down sindromom u posebnim uvjetima odgoja i obrazovanja.

Zivotnu pri¢u ove obitelji obiljezava aktivizam majke u borbi za prava svog djeteta, koji je
proizasao iz prvog iskustva diskriminacije. Taj aktivizam je rezultat onoga $to autor Corker
(2001) objasnjava kao ,.efekt invaliditeta” u stvaranju identiteta, odnosno drustveno
konstruiranje kategorija. Kroz kategoriju ,,Down sindrom* roditelji prepoznaju identitet kao
drustveni konstrukt razli¢itog, jer imaju dijete s Down sindromom te iz toga razloga majka

postaje aktivna u borbi za prava i udruzuje se s drugim roditeljima u stvaranju udruge



roditelja djece s Down sindromom. Drugim rijecima ako drustvo stvori kategoriju koja se
poima kao drugacija, onda ¢e isto utjecati na ¢injenicu da ¢e 0sobe prepoznati da su dio tog
konstruiranog identiteta. Temeljem prepoznavanja ili osvjeStavanja o razlicitosti dolazi do
povezivanja, udruzivanja i osnazivanja u borbi za zakinuta prava. U slu¢aju ove Zivotne price

to je identitet roditelja djece s Down sindromom.

Vrijednosti kr$¢anske religije doprinose stvaranju kulturnog identiteta i odreduju smisao
Zivota 1 razumijevanje znacajnih dogadaja u zivotu religioznih pojedinca i obitelji.
Univerzalizam vrijednosti kr§¢anske religije u okviru sustava Katolicke Crkve poprima oblike
svoje drustvene primjenjivosti. Uredenje Katolicke Crkve kao institucije doprinosi
oblikovanju identiteta njezinih ¢lanova kroz odredivanje pravila djelovanja i uvjeta pripadanja
ovom sustavu. Primjer isklju¢ivanja djeteta s Down sindromom iz Katoli¢kog vrti¢a je
diskriminacija i predstavlja partikularnu primjenu univerzalnog sustava vrijednosti Katolicke
crkve (Staub-Bernasconi, 2010). Diskriminacija se temelji na ¢injenici kako se univerzalne
vrijednosti i norme ipak ne odnose na sve ljude jednako. One su u sluzbi onoga $to se naziva
drustveno ocekivanje i ostvarivanje o¢ekivanoga. Drustvene grupe koje imaju mo¢ stvaraju
kategoriju oc¢ekivanog i time razvijaju oblik iskljuc¢ivog kulturnog identiteta (Fraser, Honneth,
2003, prema Staub-Bernasconi, 2010). Iskljueni pojedinci udruzuju se u obrani od
isklju¢ivanja i borbi za zajednicka ,,ukljuéivanja“ ljudska prava, bore¢i se na taj nacin protiv

kulturno stvorene traume (Zavirsek, 2000).

Osim iskustva iskljuc¢ivog kulturnog identiteta, u ovoj zivotnoj pri¢i prisutni su nesigurnost i
nepovijerenje u sustav potpore, zbog nepostojanja usluga, nedovoljne transparentnosti
informacija te diskriminirajucih stavova i odnosa stru¢njaka. U takvom kontekstu roditelji
preuzimaju odgovornost za pruzanje podrske djetetu kroz aktivizam i vlastito educiranje za

stjecanje novih znanja i pristupa.

Iskustvo diskriminiraju¢eg stava stru¢njaka prilikom ukljudivanja djeteta u redovan sustav
odgoja i obrazovanja doprinosi diskriminaciji temeljem invaliditeta odnosno teSkoc¢e koju
dijete ima. Osim toga majka navodi nesustavnost podrSke edukacijskom ukljuc¢ivanju djece s
teSko¢ama u razvoju, Sto doprinosi nesigurnosti i strahu za djetetov uspjeh i napredak u
sustavu obrazovanja. Aktivizam majke doveo je do ukljucivanja djeteta u redovan sustav
odgoja i obrazovanja uz ostvarivanje prava na podrSku asistenta u nastavi. Medutim, i dalje
ostaje ¢injenica postojanja diskriminirajuceg stava stru¢njaka, koji smatraju da dijete treba biti

obrazovano u posebnim odgojno-obrazovnim uvjetima, a ne u redovnoj Skoli. Temelj za



objasnjenje oblikovanog diskriminiraju¢eg stava stru¢njaka nalazi se u dominantno
medicinskom modelu pristupa invaliditetu, koji je implementiran u oblikovanje sustava
potpore za osobe s invaliditetom. U politickom smislu, tome je doprinijelo i socijalisticko
uredenje drzave u proSlom stolje¢u. Drzava je bila ta koja je skrbila o osobama s
invaliditetom u apsolutnom smislu njihove socijalne zastite kroz segregirane uvjete zivota i
podrsku U institucijama. Posebna opasnost proizasla je iz komunisticki oblikovanog
dominantnog nacina poucavanja socijalnih radnika u bivSoj Jugoslaviji, bez osjetljivosti na
razli¢itosti, nego kroz naglasavanje zamisljenog zajednistva, Sto je dovelo do zakidanja prava
pojedinca i skupina (Zavirsek, 2008). Promisljalo se kako osobe s invaliditetom treba zastiti,
jer one to same ne mogu i nikada neée biti u poziciji da drustveno doprinose i donose izbore
za vlastiti zivot. Ovo je primjer diskriminacije kroz negiranje temeljnih prava osoba s
invaliditetom. Pa iz opisanog stava proizlazi kako djeca s teSko¢ama u razvoju temeljem
dijagnoze, postaju nesposobna za aktivnu uklju¢enost u drustvo i za njih je potrebno
organizirati posebnu skrb i naobrazbu u segregiranim uvjetima, koji su za njih i kreirani.

Opisani stav nije u skladu sa socijalnim modelom invaliditeta i pristupom ljudskim pravima.

4.1.2. Zivotna pri¢a druge obitelji iz grada Zagreba

Drugu Zivotna prica iz grada Zagreba je pri¢a obitelji koja ima dijete s intelektualnim
teSkocama u dobi od 17. godina, koji je ukljuc¢eno u poseban sustav odgoja i obrazovanja u
Osnovnu skolu ,,Nad lipom®. Majka je zaposlena na pola radnog vremena, a otac na puno
radno vrijeme, oba roditelja imaju srednju stru¢nu spremu. Obitelj Zivi u obiteljskoj kuci

zajedno sa bakom, djedom te o¢evim bratom i njegovom obitelji.

Prva tema u drugoj Zivotnoj prici obitelji iz grada Zagreba, vezana je uz prve godine Zivota s
djetetom, u koju su ukljuceni dozivljaji 1 iskustva na koje je ova obitelj nailazila u tom

razdoblju Zivota.

a) Prve godine Zivota s djetetom

Na pocetku zivotne pri¢e majka se prisje¢a rodenja i prve godine zivota djeteta i opisuje to
razdoblje kao radost, jer u prvim nekoliko mjeseci roditelji nisu znali za teskoc¢e na koje
nailaze u kasnijim periodima. Uvidom roditelja u razvojne probleme djeteta u prvoj godini

zZivota, dolazi do inicijative majke u potrazi za drugim misljenjem lije¢nika.



»oamo se lijepih stvari sjecam i mislim da su mi sve lijepe bez obzira... beba nam je dosla.
Nismo znali odmah da C¢e biti poteskoca, kroz neki kasni period smo shvatili da c¢e biti
problema u razvoju i onda smo polako poceli istraZivati. Mi smo jednostavno sami vidjeli da
se on slabije razvijao i nazadovao je. Otisli smo doktoru, zapravo nas je potaklo to sto je bio
jako bolezljiv, a doktori nisu pridavali paznju. Pedijatar nam nije dao informacije gdje dalje
se mozZemo obratiti, objasnjavao je da je to normalno u razvoju djeteta. Oko Sestog mjeseca
Zivota je poceo kasniti i biti sve vise bolezljiv, pod temperaturom stalno, dobio je i hripavac i
mi smo onda dosli u Zagreb. Otisli smo u bolnicu u Klaicevu na moju inicijativu, jer vise
nisam dala da se lijeci antibioticima, jer to bi antibiotik na antibiotik za neke prehlade i tu

smo zapravo poceli dobivati neke informacije.

Majka nastavlja objasnjavati kako je prva potreba ove obitelji bila potreba za informacijama.

,,Prva nasa potreba je bila potreba za informacijama, jer su nam stvarno nedostajale, bilo je
problema, definitivno u to vrijeme, to je bila devedeset i osma godina. Nije nas nitko

¢

usmjeravao kud trebamo ici i sto raditi s djetetom. *

Prvi znacajan dogadaju u zivotnom tijeku obitelji imenovan je kao Rodenje djeteta i prve
vidljive promjene, a kojem doprinose sljede¢i faktori: roditelji sami uocavaju promjene,
majcina inicijativa za drugo misljenje, pedijatri ne daju informacije ni smjernice i nedostatak

informacija.

Majka nastavlja pricu navode¢i kako su temeljem njezine inicijative otisli na proces

dijagnostike u dje¢ju bolnicu u Zagreb.

,,Ja sam inzistirala da odemo u Zagreb, dosli smo kod lijecnika u Klai¢evoj bolnici i napravili
smo sve preglede, jer vidite da nesto nije uredu, a ne znate sto. Kroz pretrage u bolnici smo
eliminirali neke druge poteskoce, napravili smo i genetsku sliku i saznali da je to teskoca za
cijeli Zivot. Onda pocinjemo sa trazenjem smjernica, lovili smo sve korake s kojima smo
kasnili. Niti je nama ta dijagnoza ista znacila, niti nam nije znacila, ok to je svakako nesto za
pocetak bitno, ali sto da ja s tim radim, kako da ja pomognem djetetu i koja podrska njemu

treba.



Nakon $to su saznali za teSko¢u koju dijete ima, majka objasnjava potrebu za ostvarenje

podrske djetetu.

,,Uputili su nas na Goljak u Zagrebu i tamo je on dobio fizioterapeuta i logopeda, to je bilo
vazno, ali Sto dalje, sto je njemu jos potrebno. Bilo je bitno da krene napredovati, jesti i
puzati, jer to nije mogao i tako smo lovili te korake. Podrsku smo imali samo na Goljaku kroz
vjezbice, bili smo zadovoljni, ali itjeli smo jos nesto uz to, jer je jako vazno da dijete sto prije
dobije Sto vise podrske. Mi smo bili u toj situaciji da smo morali svaki tjedan putovati u
Zagreb, jer tamo kod nas u Slavoniji vi niste imali nista za njega, putovali smo godinu i pol

dana svaki tjedan.

Ovo iskustvo predstavlja znaCajan dogadaj imenovan kao dobivanje dijagnoze djeteta i
ostvarivamje podrske, koje doprinose sljede¢i faktori: dijagnostika u dje¢joj bolnici u
Zagrebu, ostvarivanje podrske u Centru Goljak, putovanja u Zagreb i saznanje o dijagnozi i

pitanje Sto dalje.

U nastavku price majka opisuje napredak za dijete uz podrsku i donosenje odluke o

preseljenju u Zagreb.

,»Tjedna putovanja u zagreb su bila jako naporna, ja nisam radila, samo je muz radio, tako
da je financijski bilo jako tesko, ali smo imali roditelje da nam pomognu. On je jako brzo
napredovao, od devetog mjeseca zivota on je bio jako ukljucen, ocvrsnuo je i mi smo to
vidjeli. Prvenstveno zbog toga donijeli smo odluku da se preselimo u Zagreb, to nam je bila
odskocna daska. Drago mi je da smo dosli u Zagreb to moram reci jer tamo gdje smo Zivjeli
mislim da ne bi prepoznali feskocu na vrijeme i kad bi i prepoznali vjerujem da bi prekasno.

U Zagrebu je ipak dobra podrska i vise mogucnosti. *

Znacajni dogadaj u Zivotu ove obitelji je svakako donoSenje kona¢ne odluke u Zivotu za
preseljenje obitelji u Zagreb je znacajan dogadaj, kojemu doprinose sljede¢i faktori: napredak
djeteta uz podrsku u Centru Goljak, dobra kvaliteta podrske u Zagrebu i1 financijsko

opterecenje putovanjima.

Sljedeci podrsku u prvim godinama zivota djeteta obitelj je ostvarila u Centru za rehabilitaciju

Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta.



., Poslije smo se ukljucili u Centar za rehabilitaciju kod jedne profesorice koja je s njim
radila, takoder ukljucili sam se i U razne radionice i druzenja, t0 je meni bila odskocna daska.
U Centru za rehabilitaciju su pitali zasto djecak ne ide u vrti¢ i kako bi ga trebali ukljuciti i
jako su me podrzavali u tome. Tek tada smo poceli o tome razmisljati znaci s njegove tri
godine. Meni je stvarno trebao poticaj i od njih sam ga dobila i tako smo poceli traziti vrti¢

za njega.

Znacajan dogadaj u Zivotnom tijeku obitelji nakon preseljenja u Zagreb je ukljudivanje u
programe Centra za rehabilitaciju fakulteta, kojemu doprinose sljede¢i faktori: stru¢na

podrska djetetu, ukljucivanje u radionice i druZenja te poticaj za ukljucivanje u vrtic.

U nastavku price slijedi Zivotno razdoblje ukljuc¢ivanja djeteta u redovan sustav predSkolskog

odgoja i naobrazbe.

b) Ukljucivanje u sustav predskolskog odgoja i naobrazbe
Majka navodi svoja promi$ljanja vezana uz ukljucivanje djeteta u redovni sustav

predskolskog odgoja i naobrazbe.

»Zapravo sam mislila da ni ne mogu predati papire u nasem vrticu u koji redovno spadamo, s
obzirom na poteskoce kod njega. lako zapravo on normalno hoda, normalno jede, jedino sto
je bilo vidljivo je da je on dijete koje ne prica. Nisam znala da li moje dijete moze u redovan
vrti¢ uopée i nisam znala gdje da krenem. U centru sam imala ogromnu podrsku i oni su mi
rekli ,,vi to morate, on to treba i to bi bilo super za njega i oni su mi dali savjete u koji vrti¢ bi

bilo dobro da moje dijete ide.

Majka opisuje situaciju upisa djeteta u redovan vrti¢, atmosferu pri upisu i kasnije reakcije

odgajateljice.

,,Predali smo papire i ja sam otvoreno pricala s njima u vrticu, razgovor s njima je bio
super,bas je bila ugodna atmosfera i prihvatili su ga. Upisan je i prvo nisam trazila da bude
cijelo vrijeme, znaci samo neka glavna socijalizacija da se postigne. Mislim da se on mogao
super uklopiti, ali da mu nisi pruzili Sansu, s time da su cetiri sata koja sam ja dobila ubrzo

smanijili na dva. Rekli su da bas ne bi trebao da bude duze. On stvarno nije konfliktno dijete i



pokazao bi ono sto zeli i ja sam bila tamo na pocetku mjesec dana s njim. Ne mislim da je kriv
vrti¢ kao vrti¢, nego da se odgajateljica samo nije snasla, mislim da se ona bojala, bojala se
ostati s njim i bojala se da se ne bi nesto dogodilo, ja sam tako to nekako procijenila. Na
kraju sam bila cijela ta dva sata i pomislila sam pa ja tako mogu raditi s njim i doma.
Zapravo meni je bilo puno draze i¢i na radionice, tamo su bili i drugi roditelji, on je cijelo
vrijeme bio tamo i druzio se s ostalom djecom, meni je vrti¢ trebao biti korak vise, a bio je

nekoliko koraka nazad. “

U nastavku majka opisuje razloge za donosenje odluke o promjeni vrtica.

., Kako smo mi cijelo vrijeme isli na radionice u centar, kroz razgovor s drugim roditeljima
dobila sam preporuke za drugi vrti¢. Htjela sam da se Sto vise ukljuci i obratila sam prema
preporuci drugom vrticu, oni su upisali dijete i tamo je iSao godinu dana prije skole. Bio je
ukljucen punih 0sam sati, teta je bila prekrasna i super su ga prihvatili. Nerazumijevanje sam
dozivjela od drugih roditelja, znala sam doci kuci razocarana i pitala sam se zasto bas takve
reakcije, ako je on nekog pocupao to je bilo sedam puta veca reakcija nego da netko njega

istukao, ali onda sam shvatila da to dolazi od roditelja i predrasuda.

Odluka o promjeni vrtiéa predstavlja znacajan dogadaj u Zivotu ove obitelji, kojem doprinose
sljedeci faktori: preporuke drugog vrtica od roditelja djece s teSkocama u razvoju, ukljucenost
djeteta u drugi vrti¢ na 8 sati dnevno, prihvacenost od strane odgajateljica u drugom vrticu i

burne reakcije roditelja vrsnjaka.

Slijedi prikaz tijeka Zzivota obitelji u razdoblju ukljucivanja djeteta u osnovnoskolsko

obrazovanje.

) Ukljucivanje u osnovnoskolsko obrazovanje
Majka opisuje donosenje odluke o ukljucivanju dje¢aka u osnovnoskolsko obrazovanje kao
vezano uz podrzavajuéi stav edukacijske-rehabilitatorice, koju je majka upoznala na

radionicama u Centru za rehabilitaciju Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta.

,,Ja sam tamo u Prisavlju na radionici upoznala gospodu, mi Smo se jos dugo znale cuti, ona

je uglavnom isto dolazila sa svojom kéeri, a bila defektolog u skoli i dakle upoznale smo se na



radionici kada je moje dijete bilo ve¢ godinu dana pred Skolu. Kroz igru s djecom smo se
upoznale i kroz razgovor sam saznala da je on defektolog u mojoj lokalnoj skoli. Ona je
upoznala moje dijete i rekla mi je kada dode faza da treba krenuti u skolu da joj se obavezno
javim. Tada je rekla kako bi ona njega voljela imati u svojoj grupi, znaci bio bi u redovnoj
Skoli, ali bi radio po posebnom programu. Ja sam bila izgubljena, otkud da krenem, kako da
krenem sa skolom, apsolutno nemam nikakvih informacija. Ja sam se njoj javila kad je dosla faza
da moje ide u Skolu i ona nam je bila ogromna podrska. S obzirom da nitko nije nikad konkretno
pricao sa mnom o tome Sto ja Zelim, Sto je najbolje za moje dijete, ja sam bila jako iznenadena
kad je ona mene pozvala u redovnu Skolu. Onda je ona meni objasnila, mi tu radimo po
posebnom programu i vase dijete to definitivno moze, ona je bila odusevljena njime. Ja sam tada
vidjela njezin rad s djecom i meni je to bilo ok, nisam razmisljala daleko, definitivno ne. Moje

¢

dijete je za skolu, ako vi kaZete da je to tu, meni je to super, osim toga tu je doma, to je blizu.

Majka nastavno objasnjava svoju dilemu oko odluke da dijete upise u redovnu osnovnu Skolu

navodeci kako je osjecala strah da dijete nece uspjeti i da nece biti sretno.

»Pred sam upis u skolu mi smo pocele pricati o svemu, mi smo to sve prosle, negdje u Sestom
mjesecu. Ja sam tada pitala kako to sve ide, jel to moje dijete moze, koji je princip, ja se
stvarno bojim, ona je meni rekla da se ne brinem, objasnila mi je da u posebnom programu
neke predmete zajednicke imaju i da ¢e on biti ukljucen i s drugom djecom, kao na primjer
glazbeni i slicno. Onda sam ja isla doma i onda tek mi je zapravo doslo do glave, uhvatila me

neka panika, da ja srljam i da ga guram negdje gdje se nece moci snaci. “

Iskustvo ukljucivanja djeteta u redovnu Skolu predstavlja znacajan dogadaj, kojem doprinose
sljedec¢i faktori: podrska edukacijske-rehabilitatorice za redovnu $kolu, zadovoljstvo
uvazavanjem od strane edukacijske-rehabilitatorice i strah majke za ispravnost odluke o

izboru sustava obrazovanja.

U nastavku majka opisuje proces donosenja odluke o premjestanju djeteta u posebnu odgojno-

obrazovnu ustanovu iz redovne $kole u koju je upisano.

»Pedijatrica kod koje je moje dijete islo je mene stvarno hrabrila, rekla mi je mama nemojte
nista brinuti sve ¢e biti ok. Onda sa ja ponovno otisla k njoj i rekla, vi ste mene ohrabrivali i

mi smo dijete upisali u redovnu skolu. Jesmo li mi napravili dobro? Ona je mene iznenadeno



pogledala i rekla je da mnogi roditelji jedino to forsiraju i da ni ne pitaju za neku drugu
varijantu. Onda je ona meni rekla da odem razgovarati u posebnu Skolu. Ja sam ponovno
nazvala u redovnu Skolu i pitala mozemo li doci na razgovor jos jednom. Ja sam tada rekla da
bi voljela da mi iskreno kaze da li sam napravila dobru stvar. Defektologica me tada
pogledala i rekla da razumije i da je nekako ocekivala da ¢u ja to pitati, ali da bi ona stvarno
voljela da mi probamo i da ona vidi perspektivu u djetetu, ali da me razumije. Onda sam ja
njoj rekla da ja ne bi. Definitivno nisam mama koja Zeli da pod svaku cijenu bude u redovnoj
Skoli, jer se bojim da ¢e se vrlo brzo pogubiti i da ¢emo se svi pogubiti i da moje dijete nece
biti sretno. Bojala sam se kako ce prihvatiti dijete u redovnoj Skoli, nisam htjela da ga ja
ubacim zbog sebe, bojala sam se da ga ja zbog nekih svojih prevelikih ocekivanja guram, da
se ne pogubi brzo. On bi mozZda godinu ili dvije izdrzao, a kasnije mislim da bi bio problem i
njemu. Vise su me drugi gurali, nego Sto sam ja bila sigurna da bi ja htjela to za njega i

nisam htjela.*

U nastavku price majka opisuje razgovor s ravnateljem u posebnoj $koli i atmosferu pri

prvom kontaktu sa skolom.

,» | kako sam ja zapravo dosla do te skole s kojom sam stvarno odusevljena dan danas. Moja
doktorica mi je objasnila, ona je meni rekia nemojte Slobostinu on nije takvo dijete, ja sam
rekla ok zato vas i pitam za misljenje, jer ja stvarno niti znam gdje djeca idu i sto je najbolje.
Onda je ona meni rekla da kada ve¢ tako razmisljas da se obratim u skolu ,,Nad lipom*.
Rekla mi je odite tamo i vidite, da li je vama to ok. Ja sam nazvala to je bio kraj osmog
mjeseca. Vec Skola treba krenuti i ovoga ja sam nazvala Skolu i rekla sam da bi ja htjela doci
na razgovor. Spojili su me s ravnateljem i on je rekao kad mogu doci. Ja sam dosla i on je
mene docekao pred vratima, imao je jako lijep pristup i docek i meni je to bilo super. Ja sam
ocekivala da ¢u razgovarati sa pedagoginjom, ali ne sa ravnateljem, on je mene proveo po
Skoli, ispricao mi sve o Skoli i o programu. Razmisljala sam o tome | onda sam ponovno otisla

‘

i pitala mogu li upisati svoje dijete vama, on je rekao nema problema, ne Zalim niti trena.

Odluka o upisu djeteta u posebnu Skolu, predstavlja znaCajan dogadaj, kojem doprinose
sljede¢i faktori: razgovor s lijeCnicom djeteta o dilemi obrazovanja, ponovni razgovor u
redovnoj Skoli, usmjeravanje od strane lijeCnice na razgovor u posebnu skolu i ugodna

atmosfera pri prvom kontaktu sa Skolom.



Majka nastavno objasnjava iskustvo u posebnoj odgojno-obrazovnoj ustanovi, u koje je dijete

upisala, nakon §to je odustala od redovne skole.

,,On se super snasao u Skoli, super su ga prihvatili, nacin rada je bio super, upoznala sam i
neke druge obitelji. Ja nisam inzistirala da ide u redovnu skolu, jer sam ja imala dvojbe i
uvijek mi je bio bitan on i kad sam ga pogledala da je sretan, da napreduje i da je u drustvu.
Ne smatram da je izoliran tamo u skoli, uopcée ne. On je u skoli sretan i dobiva puno vise nego
Sto bi dobivao u redovnoj skoli. Ovdje rade strucnjaci i to je jako vazno, ovdje su usmjereni
na njega. Imala sam dvojbe jesam li prebrzo odustala, ali kroz godine su se neki drugi klinci
poceli ukljucivati u njegovu grupu iz redovnih skola. Jedan tata mi je rekao, njegovo dijete je
doslo u cetvrtom razredu U posebnu skolu, kako su ovdje super roditelji i da tek sada vidi sto
je napravio svojem djetetu, jer je mislio da je to najbolje za njega. Prve tri godine je bio u
razredu i pratio nastavu, onda se vidjelo da kasni da ne moze zapravo uhvatiti taj ritam i
onda smo ga prebacili u skupinu. Ja sam samo rekla mene zanima vase misljenje i oni su

meni rekli nemojte se bojati definitivno ono sto je njemu potrebno, maksimalno ée i dobiti.
Majka u nastavku opisuje odnose s uciteljicom djecaka i njegov napredak u skoli.

»Njegova uciteljica je takva da smo je trazili ne bi je bolju nasli, on nju obozava i bas voli i¢i
u Skolu, nema dana da on kaze ja ne bi iSao u skolu, to vam odmah sve pokazuje. Ja mislim da
Jje suludo ocekivati da se u redovnoj skoli posveti vrijeme maksimalno koliko bi njemu trebalo,
to je mislim u redovnom sustavu nemoguce, a s druge strane mislim da je to prezahtjevno za

dijete. Ovdje se vidi da on napreduje i da ga se prati u tom napretku.*

Prihvaéenost djeteta u posebnoj Skoli je znacajan dogadaj za obitelj, kojem doprinose sljedeci
faktori: stru¢na podrSka i usmjerenost na dijete, iskustvo da djeca iz redovnih $kola dolaze u

posebnu kolu, zadovoljstvo uiteljicom u skupini i dijete motivirano za $kolu i napreduje.

d) Podr$ka drugih roditelja i proces ostvarivanja prava iz sustava socijalne skrbi
U nastavku Zivotne price majka objaSnjava ulogu drugih roditelja djece s intelektualnim

teSko¢ama u davanju smjernica majci.

1z druzenja s roditeljima cija djeca su bila u skoli i otisla, dobivamo informacije i skupljamo

in. Roditelji su mi izvor svih informacija i mi se medusobno najbolje razumijemo. Kad



dolazite na te radionice i upoznajete roditelje ¢ija djeca imaju | puno vise poteskoc¢a, tu cujem
I vidim i neka druga iskustva, ali i borbe i naravno da éu dobiti vise razumijevanja od njih
nego od bilo koga drugog, ne zato sto drugi ne Zele, nego zato sto se mi medusobno
razumijemo i sami smo u tome. To mi je ogroman oslonac, posebno kroz skolovanje, svi se
drzimo skupa i puno si stvari mozemo izmijeniti i pomazemo si. Osamdeset posto stvari koje

sam cula i radila sam cula od roditelja, definitivno od roditelja.

U nastavku pri¢e majka opisuje iskustvo u ostvarivanju prava djeteta i iskustvo podrske sustava.

,,Mi za dijete do desete godine nismo ostvarili nikakvo pravo, apsolutno nikakvo pravo, kao
da je totalno zdravo dijete, niti djecji doplatak nista. Nisam znala za nekakvo pravo, drugo
nikad mi nitko nije rekao da moje dijete ima prava, nikakav prvi korak nisam znala i do
desete godine nisam uopce isla za time da li moje dijete ima neko pravo. Onda me jedan od
roditelja pitao ,, Da li ti imas ovo pravo? , na sto sam ja rekla ne i onda su me pitali da zasto
ne trazim prava, na §to sam ja rekla ,,Dobro, a gdje da to trazim, ne znam ni otkud da
krenem? ““. Oni su mi sve objasnili i ja sam onda poceka traziti prava za svoje dijete. Sustav te
ne podrzava i ja ne znam od koga dobiti informacije, sumnjam da bi trebala od roditelja

dobiti, mislim netko mora prije njih dati informaciju.

Podrika od drugih roditelja djece s teSkocama u razvoju predstavlja sljede¢i znacajan
dogadaj za obitelji, kojemu doprinose sljedeci faktori: nedostatak informacija od sustava, ne
ostvarivanje zajamcenih prava do 10-e godine Zivota, odnos povjerenja i bliskost s drugim
roditeljima, osnazivanje majke za borbu za prava i u konacnici ostvarivanje prava u 10-0j

godini Zivota djeteta.

U nastavku pri¢e majka opisuje iskustvo diskriminacije temeljem odnosa djelatnika iz sustava

socijalne skrbi.

,Kada smo obavili kategorizaciju, nikakvih planova ni savjeta nije bilo, samo puno
papirologije, apsolutno nista sto bi njemu koristilo. Kada sam ja pitala da li ima kakva prava,
odgovor je bio ne. Kroz tri cetiri godine nakon upisa u skolu se poteglo pitanje prava i ja sam
skuzila da ja jedina od roditelja nemam nikakvo pravo. Na nagovor roditelja iz skole sam
odlucila pitati za prava. Ja sam zbilja bila razocarana, ali onda sam zapravo skuzila da se

trebate boriti, da nece nitko vama pomodi i ja sam se sama za svoje dijete borila. Nikad nisam



dobila konkretan odgovor i moja socijalna radnica nije nikad vidjela moje dijete, ja ne znam
da li je to normalno. Ja ne osudujem nju, vjerojatno je sustav takav da se oni ne mogu
posvetiti svakome i to razumijem, ja stvarno nisam znala da trebam i¢i od vrata do vrata i
ispitivati, ocekivala sam nekakav pocetak. Cetiri puta iste stvari pitaju, cetiri puta ista
papirologija, i ja ne mogu ocekivati da ¢e pricati S mojim djetetom, da ¢e pratiti i pomoci,
samo stroga birokracija. Zapravo od njih ja vise nista ne ocekujem, jer oni imaju velik obim
posla imaju na taj proceduralni dio. Pitala sam ih da li postoje mjesta gdje bi se pruzala
podrska roditeljima, radile radionice, edukacije ili dobivale dodatne informacije, a odgovor
je bio nema. Tada sam ponovno otisla tamo i pitala za konkretno pravo i kada su shvatili da
ja znam o tome, onda su mi rekli pa zasto niste pitali ranije. Ja stalno pitam i odgovor je ne, i
onda odjednom cujem 'pa da, da li to niste znali?', ja nisam znam da li bi plakala ili bi vikala,
Sto da ja nakon toliko godina kazem. Pitam ih ‘hocete mi reci da je cijelo vrijeme imam to
pravo?', odgovor je bio 'pa da!’, ali vi to meni niste rekli, nego ste mi rekli da po rjesenju

nemam prava. Odgovor je bio pa trebali ste se zaliti.

Ostvarivanje prava u 10-oj godini djetetovog Zivota predstavlja znacajan dogadaj i iskustvo
diskriminacije za obitelj. Faktori koji doprinose dogadaju su: kojemu doprinose sljedeéi
faktori: inicijativa majke za ostvarivanje prava, utvrdivanje invaliditeta bez plana podrske koji
slijedi, nepovjerenje u djelatnicu centra za socijalnu skrb, presu¢ivanje zajamcenih prava od

strane djelatnice te neupoznavanje djeteta i nedostatak osobnog pristupa.

e) Odnosi u obitelji, oéekivanja od djeteta i ocekivanja od buducnosti

U nastavku zZivotne price majka opisuje odnose u obitelji 1 podrsku, odnos sestre prema
djecaku s teSkoCama u razvoju i odnose njegovih prijatelja, o¢ekivanja od uloge sestre u

buduénosti te o¢ekivanja koje ima od djeteta s teSko¢ama u razvoju.

Majka odnose u obitelji opisuje kao bliske i podrzavajuée, u kojima je i Sira obitelj ukljucena,
gdje se svi uvazavaju i druze, imaju zajednistvo te navodi kako nitko ne isti¢e da je njezino
dijete drugacije. Odnos sa suprugom opisuje kao blizak i pun povjerenja, te objasnjava kako
je u Zivotnom tijeku bilo jako vazno da njih dvoje budu podrSka jedno drugome, imaju
zajednicki stav i gledanje na zivot, te su time i doprinijeli kvaliteti donosa sa drugim

¢lanovima obitelji.



»Mi smo ogromna obitelj puna prijatelja i imamo ogroman krug ljudi s kojima se druzimo. Sa
muzem mogu sve podijeliti i osloniti se, definitivno s muzem, nikad nismo imali problema
nikada da bi se povlacili tu smo zauvijek skupa, zato mislim da nas je i Sira obitelj lako
prihvatila i nasi roditelji su jako sretni s nama. A to ne bi bilo tako da smo nas dvoje imali
nekih sumnja u nas odnos ili previse razlika i da je bilo odustajanja jer bi na taj nacin i na
obitelj utjecali. Ja imam dva brata i oni imaju puno djece koja su oko nas, sva sira obitelj
nam je blizu, moji roditelji, njihovi stricevi i svi smo jako povezani, tako da ja nikad nisam
osjetila razliku, da je netko isticao da je moje dijete drugacije ili da se zbog toga ne bi druzili
ili cak izbjegavali, to nikada, apsolutno nikada. Tako da sad i neka druga djeca od njihovih

prijatelja su sve vise ukljucena i taj se krug sve vise Siri.*

Osim bliskih odnosa u obitelji, majka navodi i podrsku prijatelja, koji su joj oslonac i s kojima

moze podijeliti puno toga u svom zivotu.

»Mogu racunati ne samo na svoje, nego i na Siru obitelj i prijatelje. Vazna mi je bliskost s
prijateljima, jer s njima mogu podijeliti sto svojoj mami ne Zelim nametati, jer je ona meni

ogromna pomo¢. S prijateljima mogu puno toga podijeliti.*

Odnos sestre i djecaka s teSko¢ama u razvoju majka opisuje kako zastitnicki od strane sestre,
ali 1 kako njezin pozitivan i podrzavaju¢i stav, kroz koje je razvila odnos povjerenja s bratom

te uklju¢ivanja u aktivnosti 1 druzenja.

»Odnos moje djece bi opisala kao bratsku ljubav, oni su tinejdzeri sada, imaju sedamnaest
godina i imaju neku svoju pricu, ali ona je zapravo jako zastitnicki raspolozena prema njemu,
nikada mu ona nije zamjerila da on nesto ne moze, pa da onda ona ocekuje od njega to, puno

povjerenja je medu njima, na ¢e ga povest c¢e svugdje sa sobom.

Majka takoder objasnjava kako je vazno da druga djeca §to ranije budu upoznata s djecom s

teSkocama u razvoju, jer ¢e na taj nacin imati iskustvo i prihvatiti razlicitosti.

,,Moja kéer je bila ukljucena i jos uvijek ide na sve radionice, tako da njoj bilo koje dijete s
poteskocama nije strano. Kada djeca nisu upoznata s time onda se i dogadaju odbacivanja i
neke druge stvari u redovnim skolama, nisu djeca kriva djeca ona samo ne znaju, ne znaju

prihvatiti, jer ih nitko nije naucio i sve sto je drugacije oni onda ¢udno gledaju. Kada su mene



pitali Sto ne valja s mojim djetetom, ja sam znala reéi 'on malo teze prica' i to smo htjeli
prenijeti i na njegove prijatelje, da djeca to tako shvate i stvarno nemamo problema s tim on
Jje prihvacéen. Mislim sad se vidi razlika, kad su bili manji bile su manje razlike, sada su oni

ve¢ veliki vidim da razumiju i pomazu, meni je to super.*

Majka objasnjava kako nikada nije imala nerealna ocekivanja od svog djeteta u smislu nekih
znanja koje on mora steéi, prioritet joj je bio njegova sreca, ukljucenost i stvaranje bliskih

odnosa s drugima.

»Nikada nisam imala neka nerealna ocekivanja, meni je bilo bitno da on bude sretan. Nisam
ocekivala da c¢e on jednog dana racunati, meni to nije nista bitno, bitno mi je da se on zna
snaci, da prepoznaje ljude, da se ne boji odnosa, da voli, da sudjeluje i uZiva. Bitno mi je da u

Skoli funkcionira i da ne bude izoliran, da bude prihvacen, to mi je najvaznije.*

Kada majka opisuje o€ekivanja koja ima od buduénosti vezano uz kvalitetu Zivota svog
djeteta s teSkocama u razvoju istie kako zeli za svoje dijete da moZze samostalno funkcionirati
svakodnevno uz podrsku koja mu je potrebna te da ima svoj zivot, odnose i aktivnosti. Ulogu
svoje kéeri u buduénosti vidi kao pruzanje podrske bratu, ali one sestrinske koja proizlazi iz
odnosa povjerenja koji postoji i brige zbog bliskosti. Majka navodi kako zivot svog djeteta u

buducnosti vidi u zajednici gdje ¢e imati aktivnosti kroz koje ¢e doprinositi, a da ¢e mu sestra biti

oslonac i podrska kada treba, bez ocekivanja potpunog angazmana sestre za Zivot svog brata.

,» Nadam se da ¢e imati mogucnosti i da ¢u stvarno jednoga dana dozZivjeti da ¢ée se Sto bolje
osamostaliti, to cemo svakako poticati, jer on to moze, on je stvarno dijete koje moze. On
nema takvih poteskoc¢a \ moze funkcionirati uz druge ljude i stvarno se nadam da ¢e on naci
neko svoje mjesto u zajednici gdje ¢e moci funkcionirati u okviru svojih mogucnosti.
Ocekujem da ¢e moja kéer biti podrska i da ¢e brinuti, naravno da ocekujem, ali ne bi voljela
da se to podrazumijeva. Ona ce biti tu za njega svaki dan, ali ja bih ipak voljela da ona ima
svoj Zivot, a da on moze ostvariti svoj zivot uz podrsku obitelji. Da on bude tu u gradu i da
bude blizu, da ima ljude s kojima se druzi i da radi nesto, a ona da ga obide, ali ne da bude
stalno s njim striktno. Imam taj osjecaj brige negdje u sebi i ne mozes protiv sebe, ali kad ih

pustis moras imati povjerenja negdje dalje.

Slijedi prikaz modela znacajnih dogadaja u zivotnom tijeku druge obitelji iz grada Zagreba.



f) Modeli znacajnih dogadaja druge Zivotne price iz grada Zagreba

Model 6. Znacajni dogadaji u zivotnom tijeku obitelji na temu — Prve godine Zivota s

djetetom.

Nedostatak informacija

Pedijatri ne daju
informacije ni smjernice

Majc¢ina inicijativa za
Roditelji sami drugo misljenje

uocavaju promjene

Rodenje djeteta i
prve vidljive promjene

Saznanje o dijagnozi i pitanje
»Sto sada dalje?«

Putovanje
u Zagreb

Dijagnostika
u djecjoj bolnici
u Zagrebu Ostvarenje podrske

u Centru Goljak

Dobivanje dijagnoze
i ostvarivanje podrske

1996

Rodenje djeteta

Financijsko opterecenje
putovanjima

Dobra kvaliteta podrske
u gradu Zagrebu

Napredak djeteta uz
podrsku u Centru Goljak

T

Preseljenje obitelji u Zagreb

Struéna podrska

v

1997

Prva godina

Poticaj za

ukljucivanje u

djetetu vrti¢

Ukljuéivanje u radionice
i druZenja

Ukljucivanje u programe Centra fakulteta

1997

18 mjeseci

»

1998
2 godina




Model 7. Znacajni dogadaji u zivotnom tijeku obitelji na teme- Ukljucenost u predskolski
0dgoj i naobrazbu.

Iskustvo diskriminacije

Smijernice za odabir vrti¢a
od strane centra fakulteta Burne reakcije
Prihvacenost roditelja vr$njaka
od strane odgajateljice
u drugom vrti¢u

Smanjenje ukljucenosti

djeteta u vrti¢ na

dva sata dnevno

Ukljuéenost djeteta
u drugi vrti¢ na 8 sati dnevno

Strah odgajateljice

u prvom vrti¢u Preporuka drugog vrti¢a
Ugodna atmosfera od roditelja djece s teSko¢ama
pri upisu u vrti¢ u razvoju
Ukljudivanje u redovan Odluka o promijeni
vrtié vrtiéa
1999 2001

3 godina 5 godina



Model 8. Znacajni dogadaji u Zivotnom tijeku obitelji na temu Ukljucivanje u osnovnoskolsko
obrazovanje.

Podrska edukacijske-rehabilitatorice
za redovnu $kolu Ugodna atmosfera pri
prvom kontaktu sa §kolom

Usmjeravanje od lije¢nice
na razgovor u posebnu
Strah majke za Skolu
ispravnost odluke
0 izboru sustava obrazovanja

Razgovor s
Zadovoljstvo uvazavanjem lije¢nicom djeteta
od strane edukacijske-rehabilitatorice o dilemi obrazovanja Ponovni razgovor
u redovnoj Skoli
Ukljuéivanje u redovnu Odluka o upisu
Skolu djeteta u posebnu $kolu
2003 2003
7 godina 7 godina

Stru¢na podrska i usmjerenost na dijete

Zadovoljstvo s uliteljicom
u skupini

Iskustvo da djeca iz
redovne $kole dolaze
posebnu $kolu

Dijete motivirano za $§kolu i napreduje

Prihvacenost djeteta u posebnoj skoli

v

2003
7 godina



Model 9. Znacajni dogadaji u Zivotnom tijeku obitelji uz temu — Podrska drugih roditelja
djece s teskocama u razvoju i proces ostvarivanja prava iz sustava socijalne skrbi.

Iskustvo diskriminacije

Presuéivanje

Neostvarivanje zajamcenih prava Nepovjerenje u  zajamcenih prava

do 10-e godine Zivota

djelatnicu CZSS od djelatnice CZSS

Nedostatak informacija

od sustava Utvrdivanje
invaliditeta
bez plana
podrske
OsnazZivanje majke u Nepoznavanje djeteta
borbi za prava i nedostatak osobnog pristupa  Inicijativa majke

Odnos povjerenja i
bliskost s drugim
roditeljima

Podrska od drugih roditelja
djece s teSko¢ama u razvoju

za ostvarivanje prava

Ostvarivanje prava u 10-0j
godini djetetovog Zivota

2005

9 godina

v

2006

10 godina



g) Glavne domene i pokazatelji kvalitete Zivota druge obitelji iz grada Zagreba

Kao odgovor na prvo istrazivacko pitanje ,,Koje su glavne domene kvalitete Zivota obitelji s

djecom s intelektualnim teSkocama prema znacajnim dogadajima u Zivotnom tijeku

obitelji?“ u drugoj zivotnoj pri¢i iz grada Zagreba pronadene su sljedece glavne domene

prikazane u tablici 15., temeljem znac¢ajnih dogadaja u zivotnom tijeku ove obitelji.

Tablica 15. Glavne domene temeljem znacajnih dogadaja u zivotnom tijeku druge obitelji iz

grada Zagreba.

GLAVNE DOMENE U
OBITELJI

ZNACAJNI DOGAPAJI KAO TEMELJ ZA DOMENE

ZDRAVLJE DJETETA

Rodenje djeteta i prve vidljive promjene, Dobivanje dijagnoze
djeteta i ostvarivanje podrSke, Preseljenje obitelji u Zagreb

INICIJATIVE
RODITELJA

Ostvarivanje prava u 10-oj godini zivota djeteta

ULOGA RODITELJA
DJECE S TESKOCAMA U
RAZVOJU

Odluka o promjeni vrti¢a, Podrska od drugih roditelja djece s
teSko¢ama u razvoju

PRIHVACENOST
DJETETA

Prihvacenost djeteta u posebnoj skoli,

USLUGE SERVISA

Dobivanje dijagnoze djeteta i ostvarivanje podrske, Preseljenje
obitelji u Zagreb, Uklju¢ivanje u programe centra za
rehabilitaciju fakulteta, Ukljuc¢ivanje u redovan vrti¢

FINANCIJE OBITELJI

Dobivanje dijagnoze djeteta i ostvarivanje podrske, Preseljenje
obitelji u Zagreb

Ukljucivanje u redovan vrti¢, Ukljuc¢ivanje u redovnu Skolu,

PODRSKA 1Z SUSTAVA - < L ,

OBRAZOVANJA Odluka p}glsa‘djeteta u posebnu skolu, Prihvaéenost djeteta u
posebnoj skoli

PODIRSICA 25USTAVA | SOLIE ks Ly vl i, Dokt e

ZDRAVSTVA ! ) 1e POCISKE, Pt
posebnu Skolu

PODRSKA IZ SUSTAVA | Ostvarivanje prava u 10-oj godini Zivota djeteta

SOCIJALNE SKRBI

OSTVARIVANJE PRAVA

Uklju¢ivanje u redovan vrti¢, Odluka o promjeni vrtica,
PodrSka od drugih roditelja djece s tesko¢ama u razvoju,
Ostvarivanje prava u 10-oj godini Zivota djeteta

Kao odgovor na drugo istrazivacko pitanje ,,Koji su objektivni i subjektivni pokazatelji koji

doprinose znacajnim dogadajima u Zivotnom tijeku obitelji s djecom s intelektualnim

teSkoéama?“ prema znaCajnim dogadajima i faktorima koji su oblikovali te dogadaje u

zivotnoj pri¢i moze se govoriti o sljede¢im objektivnim 1 subjektivnim pokazateljima u ovoj




zivotnoj prici, koji su prikazani u tablici 16. pod nazivom Objektivni i subjektivni pokazatelji

koji doprinose znacajnim dogadajima u zivotnom tijeku druge obitelji iz grada Zagreba.

Tablica 16. Objektivni i subjektivni pokazatelji koji doprinose znacajnim dogadajima u

zivotnom tijeku druge obitelji iz grada Zagreba.

OBJEKTIVNI POKAZATELJI
TEMELJENI NA POZITIVNIM |
NEGATIVNIM FAKTORIMA

NEPOSTOJANJE PODRSKE SUSTAVA U
PRVOJ GODINI DJETETOVA ZIVOTA:
Nedostatak informacija
Pedijatri ne pruzaju informacije ni Smjernice
Roditelji sami uoc¢avaju promjene
Putovanje u Zagreb

NEPODRZAVAJUCI ODNOSI U
ZDRAVSTVENOM SUSTAVU U
LOKALNOJ SREDINI:

Pedijatri ne pruzaju informacije ni smjernice
Saznanje dijagnoze i pitanje $to dalje

POZITIVNA ULOGA RODITELJA DJECE
S TESKOCAMA U RAZVOJU:
Ukljucivanje u druZenja i radionice

Preporuka drugog vrti¢a od strane roditelja djece
s teSko¢ama u razvoju
Osnazivanje majke u borbi za prava

ISKUSTVO POZITIVNOG ODNOSA S
LIJECNICOM U ZAGREBU:
Razgovor s lije¢nicom djeteta o dilemi
Usmjeravanje od lijenice na razgovor u
posebnoj skoli

NEPODRZAVAJUCI ODNOSI U
OBRAZOVNOM SUSTAVU:
Smanjenje ukljucenosti djeteta na dva sata
dnevno
Strah odgajateljice u prvom vrti¢u
Burne reakcije roditelja vr$njaka
Iskustva da djeca dolaze iz redovnih §kola u
posebnu

KOJIM ZNACAJNIM DOGAPAJIMA
DOPRINOSE OBJEKTIVNI POKAZATELJI

Rodenje djeteta i prve vidljive promjene
Rodenje djeteta i prve vidljive promjene
Rodenje djeteta i prve vidljive promjene
Dobivanje dijagnoze djeteta i ostvarivanje podrske

Rodenje djeteta i prve vidljive promjene
Dobivanje dijagnoze djeteta i ostvarivanje podrske

Ukljucivanje u programe centra za rehabilitaciju
fakulteta
Odluka o promjeni vrtica

Podrska od drugih roditelja djece s teSko¢ama

Odluka upisa djeteta u posebnu Skolu
Odluka upisa djeteta u posebnu Skolu

Ukljucivanje u redovan vrti¢

Ukljucivanje u redovan vrti¢
Odluka o promjeni vrtica
Prihvacenost djeteta u posebnoj Skoli




POZITIVNO ISKUSTVO PODRSKE I
UKLJUCIVANJA DJETETA U SUSTAV
OBRAZOVANJA:

Ugodna atmosfera pri upisu u djecji vrti¢
Prihvacenost od odgajateljice u drugom vrticu

Ukljucenost djeteta u vrti¢ na 8 sati dnevno
Ponovni razgovor u skoli
Ugodna atmosfera pri prvom kontaktu s $kolom
Dijete motivirano za skolu i napreduje
Zadovoljstvo s uciteljicom u skupini
Strucna podrska i usmjerenost na dijete

NEADEKVATNA PODRSKA 1Z SUSTAVA
SOCIJALNE SKRBI:

Nedostatak informacija od sustava
Neostvarivanje zajamcenih prava do 10-godine
zivota
Presucivanje zajamcenih prava od strane
djelatnice CZSS-a
Nepovjerenje u djelatnicu CZSS-a
Utvrdivanje invaliditeta bez plana podrske
Nepoznavanje djeteta i nedostatak osobnog
pristupa

POZITIVNA ULOGA SERVISA PODRSKE:
Ostvarivanje podrske u Centru Goljak
Napredak djeteta uz podrsku u Centru Goljak
Dobra kvaliteta podrske u gradu Zagrebu
Strucna podrska djetetu

Ukljucivanje u druzenja i radionice

Poticaj za ukljudivanje u vrti¢
Smjernice za odabir vrti¢a iz centra fakulteta
Podrska edukacijske-rehabilitatorice za redovnu
skolu
Zadovoljstvo uvazavanjem od strane
edukacijske-rehabilitatorice

FINANCIJSKO OPTERECENJE
OBITELJI:
Putovanje u Zagreb
Financijsko opterecenje putovanjima

Ukljucivanje u redovan vrti¢
Odluka o promjeni vrtica

Odluka o promjeni vrtica

Odluka o upisu djeteta u posebnu skolu
Odluka o upisu djeteta u posebnu Skolu
Prihvacenost djeteta u posebnoj skoli
Prihvacenost djeteta u posebnoj $koli
Prihvacenost djeteta u posebnoj skoli

Podrska od drugih roditelja djece s teSko¢ama
Podrska od drugih roditelja djece s teSko¢ama

Ostvarivanje prava u 10-oj godini zivota

Ostvarivanje prava u 10-oj godini zivota
Ostvarivanje prava u 10-oj godini zivota
Ostvarivanje prava u 10-oj godini zivota

Dobivanje dijagnoze djeteta i ostvarivanje podrske
Preseljenje obitelji u Zagreb

Preseljenje obitelji u Zagreb

Ukljucivanje u programe centra za rehabilitaciju
fakulteta

Uklju¢ivanje u programe centra za rehabilitaciju
fakulteta

Ukljucivanje u redovan vrti¢

Ukljucivanje u redovan vrti¢

Ukljucivanje u redovnu Skolu

Ukljucivanje u redovnu skolu

Dobivanje dijagnoze i ostvarivanje podrske
Preseljenje obitelji u Zagreb




SUBJEKTIVNI POKAZATELJI KOJIM ZNACAJNIM DOGADPAJIMA
TEMELJENI NA POZITIVNIM | DOPRINOSE SUBJEKTIVNI POKAZATELJI

NEGATIVNIM FAKTORIMA '

MAJCINA INCIJATIVA ZA DOBIVANJE
DRUGOG MISLJENJA I PODRSKE:

Majc¢ina inicijativa za drugo misljenje Rodenje djeteta i prve vidljive promjene
Saznanje o dijagnozi djeteta i pitanje $to dalje | Dobivanje dijagnoze djeteta i ostvarivanje podrske
Putovanje u Zagreb Dobivanje dijagnoze djeteta i ostvarivanje podrske

MAJCINA INICIJATIVA ZA
UPOZNAVANJE ZAJAMCENIH PRAVA:
Inicijativa majke za ostvarivanje prava Ostvarivanje prava u 10-oj godini zivota

STRAH MAJKE VEZANO UZ ODLUKU O
SUSTAVU OBRAZOVANJA:

Strah majke za ispravnost odluke upisa u Ukljuéivanje u redovnu skolu

redovnu Skolu

BLISKOST MAJKE S RODITELJIMA

DJECE S TESKOCAMA U RAZVOJU:
Odnos povjerenja i bliskost s drugim roditeljima | Podrska od drugih roditelja djece s tesSko¢ama
u razvoju

Majka navodi i pozitivne faktore podrzavaju¢ih odnosa u uzoj i Siroj obitelji, koji doprinose
cjelokupnom Zivotnom tijeku obitelji 1 kvaliteti obiteljskog Zivota, ali ih majka ne veze u

zivotnoj prici specificno uz odredene znacajne dogadaje kojima doprinose.

h) Inicijative roditelja iz druge Zivotne price iz grada Zagreba

Kao odgovor na trece istrazivacko pitanje ,,Koje inicijative imaju roditelji i koliko su
upoznati sa zajamcenim pravima?“ iz izjava majke iz druge Zivotne price proizlazi domena
inicijativa roditelja koja se temelji na znacajnom dogadaju Ostvarivanje zajamcenih prava u
10-0j godini zivota. Objektivni pokazatelji kvalitete Zivota: druzenja i radionice s roditeljima
djece s teSkocama u razvoju, preporuka vrtica od strane roditelja djece s teSko¢ama u razvoju i

osnazivanje majke u borbi za prava doprinose domeni inicijativa roditelja.

Roditelji druge djece s teSkocama u razvoju informiraju majku o zajam¢enim pravima i
doprinose njezinom osnazivanju u zastupanju i borbi za ostvarivanje prava ii sustava

obrazovanja i sustava socijalne skrbi. Zastupanje majke doprinijelo je ukljuc¢ivanju djeteta u



predskolski sustav odgoja i obrazovanja na punih osam sati dnevno i ostvarivanju prava iz
sustava socijalne skrbi, nakon §to dijete deset godina zivota nije ostvarivalo niti jedno pravo
ni uslugu. Navedeno ukazuje kako sustav nije informirao majku o pravima te je na taj nacin

pocinjena diskriminacija i zakidanje djeteta za ostvarivanje prava.

1) Preporuke za unapredenje kvalitete sustava potpore
Preporuke za unapredenje kvalitete sustava potpore obiteljima vezane su uz negativne faktore
u zivotnom tijeku, koji ukazuju na nedostatke iz okruzja, te uz ocekivanja od sustava potpore

u ovoj zivotnoj prici.

Kao odgovor na cetvrto istrazivacko pitanje ,,Koja ocekivanja roditelji imaju od sustava
potpore u republici Hrvatskoj?“ temeljem ove Zivotne price mogu se istaknuti ocekivanja od
sustava potpore, koji proizlaze iz negativnih faktora koji oblikuju znacajne dogadaje u

zivotnom tijeku ove obitelji.

Nedostatak informacija u lokalnoj sredini gdje je obitelj zivjela prije preseljenja u grada
Zagreb (regija Slavonija), ne usmjeravanje od strane pedijatra s kojim je majka prvim dolazila
u kontakt doprinio je tome da su sami roditelji, prvenstveno majka, pokazali jaku inicijativu
za dobivanjem drugog misljenja o razvoju svog djeteta. To je rezultiralo odlaskom obitelji u
Zagreb na proces dijagnostike u sredi$nju djecju bolnicu. Saznanjem dijagnoze koju dijete
ima, majka se pitala Sto dalje s podrSkom koja je potrebna djetetu, a preporuke za podrsku
dobila je u dje¢joj bolnici. Obitelj je radi ostvarivanja podrske njihovo djetetu svaki tjedan
putovala iz mjesta Slavonije u grad Zagreb, kako bi njihovo dijete napredovalo uz podrsku
koja mu je potrebna. Prvo o¢ekivanje u skladu s prethodno navedenim, moze se oznaciti kao
potreba sustavnog informiranja roditelja i organiziranja podrSke u lokalnoj sredini
(regija Slavonija), koja bi predstavljala pravovremeno informiranje o stanju djeteta, pravima

koje roditelji 1 dijete ima te ostvarivanju podrSke koja je djetetu potrebna.

Sljedece ocekivanje ove obitelji od sustava potpore vezano je uz ostvarivanje prava u
predskolskom sustavu odgoja i naobrazbe. Obitelj je vezano uz ostvarivanje prava na
predskolski odgoj i naobrazbu dozivjela prvo iskustvo diskriminacije, jer je inicijativom
djelatnika prvog vrtica kojeg je dijete pohadalo smanjena ukljuenost djeteta u vrticku

skupinu sa zajamcenih Cetiri sata dnevno, na samo dva sata dnevno. Ovo iskustvo



diskriminacije vodi drugom ocekivanju od sustava potpore koje se moze imenovati kao
potreba edukacije i osnazivanja odgajatelja u redovnom sustavu predskolskog odgoja i
naobrazbe kako se ne bi dogadala diskriminacija djeteta temeljem zajamcenih prava iz

sustava odgoja i obrazovanja.

U razdoblju ukljucivanja djeteta u predskolski odgoj i naobrazbu, majka je navela negativan
faktor burnih reakcija roditelja vr$njaka u drugom vrti¢u u koji je dijete bilo uklju¢eno, $to je
majke povezala s njihovim nepoznavanjem djeteta i predrasudama koje imaju. Ovaj negativan
faktor oblikuje sljedeée tree ofekivanje od sustava potpore prema zivotnoj prici ove obitelji,
a koji se moze imenovati kao potreba senzibiliziranja roditelja vrsnjaka u sustavu
predskolskog odgoja i naobrazbe kroz predstavljanje podrske koja ¢e biti pruzena djetetu s
teSkocama u razvoju, ukazivanje na strucnost osobe koja ¢e voditi vrticku skupinu u koju ¢e
dijete biti uklju¢eno te kroz predstavljanje dobrobiti od inkluzije djeteta s teSkoama u

razvoju za njegove vrsnjake.

U razdoblju ukljucivanja djeteta u sustav redovnog osnovnoskolskog odgoja 1 obrazovanja
javlja se negativan faktor imenovan kao strah majke za ispravnost odluke o izboru sustava
obrazovanja. Strah majke u ispravnost odluke o upisivanju djeteta u redovan sustav
osnovnoskolskog odgoja i obrazovanja moze biti povezan s nedovoljnom informiranos$éu
majke o sustavu podrSke i pravima koje dijete ima u obrazovnom sustavu, §to je dovelo do
brige hoce li dijete biti uspjesno u redovnoj skoli 1 hoce 1i biti prihvaceno. Ovo iskustvo vodi
sljedecem ¢etvrtom ocekivanju od sustava potpore koji se moze oznaliti kao potreba
organiziranja sustavne podr$ke edukacijskom ukljudivanju djece s teSko¢ama u razvoju
i osvjeStavanja roditelja o zajamCenim pravima iz sustava obrazovanja, kako bi

implementacija edukacijskog ukljucivanja bila Sto kvalitetnija.

Negativan faktor nedostatka informacija iz sustava socijalne skrbi doprinio je faktoru
neostvarivanja zajamcenih prava do desete godine djetetova Zivota i usmjerio majku na
podrsku od strane drugih roditelja djece s teSkocama u razvoju Uz nedostatak informacija od
sustava socijalne skrbi o zajam¢enim pravima, prisutan je i negativan faktor namjernog
preSucivanja zajamcenih prava od strane djelatnice centra za socijalnu skrb koji je doveo do
odnosa nepovjerenja majke. Majka proces utvrdivanja invaliditeta djeteta opisuje kao
birokratski proces bez plana podrske za dijete i adekvatnih smjernica za roditelje te smatra da

je dodatni nedostatak tog procesa u nepoznavanju djeteta i nedostatku osobnog pristupa. Ovo



iskustvo vodi sljedecem petom ocekivanju od sustava potpore koji se moze imenovati kao
potreba za prosljedivanjem informacija, provodenjem zajamcenih prava iz sustava

socijalne skrbi i osiguravanjem plana podrske nakon utvrdivanja invaliditeta.

1) Iskustva diskriminacije u Zivotu druge obitelji iz grada Zagreba

Prvo iskustvo diskriminacije u ovoj Zivotnoj pri¢i vezano je uz proces ukljucivanja djeteta u
predskolski sustav odgoja i obrazovanja, kada je djetetu umanjeno zajamceno pravo na
ukljucenost u redovan vrti¢ u trajanju od Cetiri sata dnevno, na dva sata dnevno. Smanjenju
ukljucenosti djeteta prethodilo je neprihvacanje djeteta od strane odgajateljice, koji majka
objasnjava kao strah odgajateljice zbog njezinog neznanja i predrasuda. Ovo iskustvo
diskriminacije vodilo je i donoSenju odluke o promjeni vrtica. U drugom vrti¢u dijete je
ostvarilo pravo na ukljucenost u vrticku skupinu u trajanju od osam sati dnevno. U oba slucaja
radi se o redovnom sustavu predSkolskog odgoja i naobrazbe na koje se jednako odnose
zakonski okviri iz podrucja obrazovanja i u okviru kojih ne bi smjelo biti razlike u primjeni

zajamcenih prava djeteta.

Stavovi struénjaka u sustavu obrazovanja oblikovani su predrasudama, neiskustvom,
neznanjem, ali i c¢injenicom dugogodi$njeg postojanjem organiziranog sustava odgoja i
obrazovanja u posebnim uvjetima. Vaznost promjene stavova djelatnika sustava odgoja I
obrazovanja naglasavana je u okviru edukacijsko-rehabilitacijske znanosti jo§ u osamdesetim
godinama proSlog stolje¢a, medutim Cinjenica postojanja sustava odgoja i obrazovanja u
posebnim uvjetima jos uvijek i danas u Republici Hrvatskoj, doprinosi zakidanju prava djece
s teSko¢ama u razvoju na obrazovanje u redovnim uvjetima. Vazno je promisljati i dalje o
promjeni oblikovanih stavova zbog drustveno i kulturno kreiranih identiteta, koji doprinose

Zivotnom tijeku osoba s invaliditetom i njihovih obitelji (Priestley, 2001).

Drugo iskustvo diskriminacije povezano je s ostvarivanjem prava iz sustava socijalne skrbi.
Dijete nije ostvarilo zajam¢ena prava iz sustava socijalne skrbi zbog presucivanja zajamcenih
prava od strane djelatnice centra za socijalnu skrb. Majka opisuje odnos kao neosoban te kako
se cijeli proces odvija bez upoznavanja djeteta. Opisano iskustvo dovelo do nepovjerenja i
smanjilo ocekivanja majke od ovog sustava podrSke. Proces utvrdivanja invaliditeta

predstavlja procjenu sposobnosti djeteta, ali ne i procjenu moguénosti za pruzanje potrebne



podrske djetetu s teSkocama u razvoju, Sto nije u skladu sa socijalnim modelom pristupa
invaliditetu Diskriminacija presucivanjem prava iz sustava socijalne skrbi ukazuje na mogucu
pogre$nu percepciju prava djece s teSkotama u razvoju i njihovih obitelji kao nerealnog
troSka za drzavu, $to je nasljede socijalistickog uredenja, koje je osiguravao potpunu zastitu
djeci s teSkocama u razvoju u segregiranim uvjetima, dok prava koje jamce usluge u
zajednici, nisu bile organizirane za djecu s teSkocama u razvoju i njihove obitelji. Potrebno je
ozbiljno promisliti o ovom iskustvu diskriminacije, jer se preSu¢ivanjem zajamcenih prava
djece s teSkocama u razvoju i njihovih obitelji s namjerom bitno naruSava kvaliteta njihova

zivota i ne provodi zakonodavni okvir, koji postoji u Republici Hrvatskoj.

4.1.3. Zivotna pri¢a treée obitelji iz grada Zagreba

Treca zivotna pri¢a iz grada Zagreba ispriana je od strane majke djeCaka s visestrukim
teSkocama, koji je uklju¢en u programe dnevnog centra za rehabilitaciju djece i mladezi ,,Mali
dom® i u dobi je od 17 godina. Majka i otac imaju visokoSkolsko obrazovanje, majka je
zaposlena na pola radnog vremena, a otac na puno radno vrijeme. Obitelj ¢ine majka, otac,
kéer u dobi od 19 godina, te sin s viSestrukim teskocama u dobi od 17 godina. U obiteljskoj

ku¢i s obitelji zivi i majka oca, koja je veliki oslonac obitelji.

a) Prve godine Zivota s djetetom
Majka na pocetku Zivotne pri¢e objasnjava tijek trudnoce, saznanje o teskoci djeteta i odnos

zdravstvenih djelatnika u rodilistu.

»Prvenstveno, on se rodio 1996. godine, trudnocu sam vodila kod poznatih specijalista
ginekologije. Trudnoca je protekla normalno, sve islo kako treba, ja znam da sam na jednom
od prvih ultrazvuka znala rec¢i ‘Zasto je beba tako mala?’, pa mi je odgovor bio nije mala
nego je mlada. Sve je islo kao normalno i onda u 36 tjednu su me porodili, jer je na zadnjem
pregledu lijecniku ocito nesto bilo sumnjivo. Tako da sam ja na prepad morala na porod,
nisam sam se ni snasla, ve¢ je sve krenulo. Kad su me porodili vidjelo se da su ostecenja bila
velika. S obzirom da u obitelji prije toga nije bilo nikakvih indikacija mi nismo isli na
genetsko testiranje, ja nisam imala nekakve godine da bi isla na testiranje. Medutim, bio je
Sok, ne moram vam ni reci da je bio Sok. Kad sam se probudila odmah sam znala da nesto

nije u redu, ja sam odmah na stolu pitala sto je sa bebom, kao poslije cemo poslije ¢emo, prvi



cas nitko nije nista rekao. Nitko nije previse sa mnom pricao, svi su bili onako dosta
suzdrzani. Moje dijete je bilo 3 mjeseca u inkubatoru, a procelnica Odjela intenzivne skrbi je
bila tak jedna jako gruba Zena. Ja sam dolazila svaki dan i pokusavali dojiti dijete, hraniti ga,
ali kako to nije funkcioniralo htjela sam do¢i i hraniti ga na bocicu, jer su oni njemu davali
sondu, grozno, taj period mi je bio grozan. Takoder, oni su ga gipsali, odmah su poceli s
gipsanjem nogica i taj period mi je stvarno bio grozan. A sto se tice ono nekakvog ljudskog
pristupa, to je ravno nuli, to iskustvo kad sam zvala od doma na Intenzivni odjel i pitala
mogu li ga doci hraniti na bocicu, i onda sam cula preko telefona kako je voditeljica odjela
rekla, a sto bi ga ona sad hranila, kad ko zna hoce li on uopce, tako nesto, sto je stvarno bilo
neprimjereno. Nema tamo nikakve psiholoSke pomoci, da vam netko dode i kaze, to vam je sve
kao na traci. Zao mi je majki koje to sve moraju proéi, ne znam da li se danas to nesto
promijenilo. Dakle rodilistu podrska nula bodova, nekakve upute kuda, §to napraviti, kako

dalje, prepusteni ste sami sebi.

Opisano iskustvo iz rodilista predstavlja prvi znacajan dogadaj za ovu obitelj vezano uz prve
godine Zivota djeteta, koji se moZe imenovati kao Uredna trudnoéa i Sok prijevremenim
porodom kojem doprinose sljede¢i faktori: uredno vodena trudnoca, Sok na pregledu u 36
tjednu trudnoce, ne dobivanje jasnih informacija i smjernica za dalje, ne postojanje stru¢ne
psiholoske podrske majci u rodilistu te diskriminirajuc¢i odnos voditeljice Intenzivnog odjela

prema majci i djetetu.

U nastavku pri¢e majka objaSnjava iskustvo dobivanja dijagnoze i intenzivnu skrb za

zdravstveno stanje djeteta.

»Bas je bilo mukotrpno i naporno i fizicki i psihicki i financijski. Kéer je bila mala imala je
dvije-tri godine. Svi oko mene bili su u Soku, sve sam ih ja morala tjesiti i prijatelje i roditelje.
Svi oko mene su bili u Soku, to je bio totalni kolaps ja ne znam ono, ja uopce ne znam kako
smo mi opstali. Bake su nam bile jako velika podrska, i ostala familija i prijatelji. Mislim da
nismo imali to, ne znam, jako mi je Zao ljudi koji to nemaju. Prvo smo isli u Klaicevu bolnicu
na genetska testiranja, iz kojih se vidjelo da on ima parcijalnu trisomiju na jednom paru i
monosomiju na drugom paru, kromosomska promjena, koja nije izbalansirana. Onda je bio
tamo na ortopediji da li to je bilo primarno, ali ja se sjecam tada da sam rekla 'Daj Boze da
su noge jedini problem!'. Mi smo uglavnom sve isli privatno i pedijatru ¢a. Puno smo novaca

trosili na odlaske privatnim lijecnicima, to je bilo stvarno razdoblje kada smo veliki dio



financija izdvajali za lijecnike i nije bilo lako. Drugo vam ne preostaje, nitko vas ne vodi i

morate se sami informirati i tamo smo dobili podrsku.

Iskustvo dobivanja dijagnoze i intenzivna skrb za zdravstveno stanje djeteta predstavlja
znacajan dogadaj, kojem doprinose faktori: prvotni Sok obitelji, genetska testiranja i dijagnoza
kromosomske aberacije, podrska obitelji 1 prijatelja u prvim godinama djetetova Zivota,

odlazak privatnim lije¢nicima po misljenje 1 podrsku i financijski izdaci za privatne lijecnike.

U nastavku majka objasnjava iskustvo hospitalizacije djeteta i odnos lijecnice u bolnici.

, Mislim mi smo se prvih par godina doslovce borili za njega da ostane ziv. Imala sam
neugodna iskustva u Vinogradskoj bolnici, kako smo mi isli na te fizikalne terapije, sjecam se
on je bio cijepljen dan prije, pa sada da li to bila reakcija od cijepljenja ja sada to vise ne
znam, nakon toga ga vise nisam cijepila nikad, uglavnom meni su rekli da je on zavrsio na
intenzivnoj. To je bila najkriticnija faza kada je bilo pitanje hoce li on ili nece ostati s nama.
Tada sam imala sukob sa jednom doktoricom, ona je bila jako neugodna i bezobrazna, moram
biti tako iskrena, jer nazalost je bilo tako. Doslovce mi je rekla ‘pa ono sto ga ne pustite da’,
nije bas tim rijecima, ali rekla mi je 'pa imate vi zdravo dijete, brinite se o zdravom djetetu’, a ja
sam njoj rekla 'oprostite od kuda vama da se ja ne brinem o svom zdravom djetetu’. To je bio
najkriticniji trenutak u Zivotu, kriticniji nego kada se rodio, da li je bilo hoce li uopce ili nece.
Ja izasla iz te Vinogradske, i tamo ima neka crkvica i ja sam vam usla unutra, kako ne znam,
valjda onaj gore zna zasto, i ja sam vam naisla na tako jednog krasnog svecenika, mislim ja
valjda nisam ni bila svjesna koliko sam ja plakala, ali taj covjek me je toliko smirio, to je bilo
prvi puta da sam se ja raspala i onda mi je on bas dosao kao melem, i necu ga nikada
zaboraviti i njegove rijeci 'Znam da vam je tesko, to je velika bol i ne znam kako da vam kazem

ali biti ¢e bolje, vjerujte sve ima svoje razloge i uvijek se neka vrata u Zivotu otvore.*

Iskustvo borbe za djetetov Zivot predstavlja znacajan dogadaj, kojemu doprinose sljedeci
faktori: ostvarivanje fizikalne terapije, odlazak djeteta na intenzivnu skrb u Vinogradsku
bolnicu, strah od gubitka djeteta te podrSka, ohrabrivanje od strane svecéenika |

diskriminiraju¢i odnos lije€nice u Vinogradskoj bolnici.

Majka nastavno naglasava ulogu privatnih lijecnika specijalista za kvalitetu zZivota djeteta.



,,Mi gdje god smo dosli redovnim putem svi su se samo cudom cudili, slijegali ramenima i
govorili mi vam tu ne mozemo Sto pomoci. Doktorica njegova pedijatrica, ona je na sve to
samo klimala, nije znala Sto bi. Onda kada smo od/ucili i¢i u Hipokrat, tamo smo isli privatno
kod pedijatrice, koju mi je isto netko preporucio, ta Zena si je dala truda, vitamine i preparate
neke smo nabavijali za popravijanje imunoloskog sustava. Onda sam ja nazvala svoju
pedijatricu i rekla da ¢u ja s djetetom na daljnje pretrage i sve sto trebam ici privatno, a da
nju molim kad mi trebaju uputnice za bolnicu, ako mi to ona Zeli dati, i onda je rekla nema
problema, iako joj nije bas bilo drago, pa kao ono pa zasto, pa sam rekla zato sto od vas
nemam podrsku, odgovor je bio ,,ali ja sve svoje pacijente saljem dalje kod strucnjaka*, na
Sto sam ja rekla da mene nije uputila, ja sam sama istrazivala preko poznanstava i preporuka.
Zbog toga Sto sam isla privatno sam imala jako velikih neugodnosti, recimo kod doktora u
bolnici i na komisiju kada sam isla, strasno im je bio veliki trn u oku kada vide da idete
privatno lijecnicima, a znaju 1 sami kako se ponasaju kada dodete s takvim djetetom.
Doslovce je bilo, da su me znali u oci gledati | iskomentirati, ,,Jao!, kao ,,sto je ovo? . Oni

stvarno nemaju znanja i nemaju ocito iskustva. “

Ovo iskustvo vodi sljede¢em znacajnom dogadaju u zivotnom tijeku obitelji, a to je izbor
privatnih lijeCnika specijalista kojem doprinose sljede¢i faktori: pedijatri i lijecnici
specijalisti bez dovoljno znanja i iskustva, traZzenje podrSke preko preporuke i poznanstva, ne
podrzavanje odlaska privatnim lije€nicima od strane lijecnika specijalista iz bolnice te

dobivanje smjernica i podrske nakon posjeta specijalistima privatne prakse.

Majka u nastavku price istiCe podrzavajuéi odnos kolega s posla, razumijevanje i fleksibilnost

za potrebe majke.

,»Ja vam radim u firmi, koja je socijalno osjetljiva, jako puno su mi pomogli financijski i kako
god, i kada sam ja pocela raditi, izasli su mi u susret, kako ja radim na pola radnog vremena,
a on je u petak iSao na bazen, onda su mi izasli u susret da jedan dan odradim cijeli dan, a u
petak sam onda bila slobodna. Tako su mi dozvolili, mislim stvarno Sto se mojih kolega tice,
nemam Sto reci, bili su podrska. Mi smo svi u firmi i prije bili jako solidarni u razlicitim

3

situacijama i to je jako podrzavajuce, jedan veliki oslonac.

Financijska podrSka i fleksibilnost radnog okruZja majke predstavlja znacajan dogadaj za

obitelj, kojem doprinose sljedeci faktori: solidarnost kolega u financijskoj podrsci, odnos



razumijevanja i podrzavanja od strane kolega te fleksibilnost za izostanke majke radi

angazmana oko djeteta i mogucénost nadoknade radnih sati.

Slijedi dio Zivotne price u kojem majka opisuje iskustvo ukljucivanja djeteta u programe

rehabilitacije i ostvarivanje prava iz sustava socijalne skrbi.

b) Ukljucivanje djeteta u programe rehabilitacije i ostvarivanje prava iz

sustava socijalne skrbi
Majka opisuje iskustvo uklju¢ivanja djeteta u programe rehabilitacije i podrske u sklopu

dnevnog centra ,,Mali dom*.

,Djelatnica iz Malog doma, je bila prva koja je dolazila doma i pruzala podrsku djetetu,
strucno je radila s njim. Oni su stvarno, oni su mi vratili vjeru u ljude moram priznati, jer
toliko su nas toplo primili, pogledali dijete, pogledali papire, obecali javiti se, javili se kroz
neko vrijeme, evo doci ¢e doma, ukljucit ¢e ga u program. Jednom tjedno je dolazila U
patronazu i to je trajalo dvije godine. Onda je krenuo u njihovo dvoriste dvaput tjedno, i sad
je on vec tri, cetiri godine u Malom domu, odnosno toliko je proslo koliko je ukljucen u
dnevni centar, znaci svaki dan je usao u program. On je u program od 8 do 2, oni imaju nesto
individualnih programa, nesto grupnih i ono najvaznije on je zadovoljan. Meni je bio najveci
problem kako ce oni njega nahraniti, ali jede on jako lijepo. Ja sam sigurna da je

zadovoljan.*

Osim podrske za dijete dnevni centar ,,Mali dom* imao je vaznu ulogu i u podrsci za majku.

»Meni je pomoglo dosta kad smo dosli u Mali Dom, tamo sam dosla naravno preko
prijateljice koja je radila tada u Vinku Beku. To je u Malom Domu bila jedna prekrasna
mlada ekipa, one su nama organizirale grupu podrske, to je bila prva grupa podrske. Ja
nisam nigdje iSla na psiholoska savjetovanja, nego su one nama to organizirale. Meni je ta
grupa podrske dosta pomogla, prvo dodete u kontakt s ljudima koji imaju iste probleme,
slicne vise ili manje, mislim izmijenis razlicita iskustva, prije svega puno informacija nekih
birokratskih za prava, ja sam stvarno od tih roditelja puno dobila i mi smo na kraju krajeva
osnovali udrugu tamo, udruga OKO roditelja. Ja sada odem jednom godisnje na ta nekakva
druzenja, jer nemam bas previse vremena u zivotu, ali prvih par godinama smo bas intenzivno

sudjelovali. Ta druzenja su bila prvi i jedini izlasci moji, ja jedino s§to sam imala bili su



odlasci doktoru, jer mi smo svaki dan nekud isli, ortopedu, defektologu, fizijataru,

bioenergeticaru, ali to je bilo doslovce svaki dan.

Ukljucivanije djeteta u programe rehabilitacije predstavlja znacajan dogadaj u zivotom tijeku
obitelji, kojemu doprinose sljedeci faktori: informiranje o programu preko prijateljice, odnos
uvazavanja djeteta i majke, tjedne kuéne posjete djelatnika dnevnog centra, ukljucivanje u
svakodnevni program centra, upoznavanje drugih roditelja i osnivanje udruge, organizirani

programi podrske za roditelje.

U nastavku zivotne price majka opisuje iskustva i odnose vezane uz ostvarivanje prava iz

sustava socijalne skrbi.

»oocijalnih radnika se nismo dotakli, pa to je nesto prestrasno. U ovih 17 godina nitko od
socijalnih radnika nije bio tu i nije vidio moje dijete. Prosie godine, da bi prikupili papire koji
su potrebni za invalidninu, socijalna radnica me zvala da hitno donesem neke papire, ja sam
rekla ,,ali nemam kuda s djetetom “, na kraju sam ja njega dovela i onda su ga gledali kao
cudo. Nekoliko smo socijalnih radnica promijenili i sve pisu ona rjesenja kao djeca Zive u
dobrim materijalnim uvjetima, a roditelji u skladnim odnosima u braku. Onda sam ja bila
bezobrazna, pa sam na kraju rekla, “gospodo pa od kuda vi znate da ja ne drzim svoje dijete
u lancima doma?”, onda me gledala kako sam uopce to mogla izgovoriti. Ja sam rekla vi
imate terenski rad, kada god zovem vi ste na terenskom radu, a kod nas niste bili nikad. Tako
da imam vrlo neugodna iskustva, pogotovo sa prvom socijalnom radnicom, kada sam dosla k
njoj, rekla mi je da od kuda ja znam za prava, naravno to su mi rekli roditelji s kojima sam se
druzila na grupi podrske. Ja sam pitala koja ja prava imam i onda je ona meni rekla da ona
ne zna koja prava ja imam. Onda sam u meduvremenu od roditelja saznala da imam pravo na
invalidninu, onda sam dosla i rekla da ja znam da imam pravo na invalidninu, onda je
ponovno bilo da od kuda ja to znam i tako smo poceli poslije ostvarivati pravo na invalidninu.
Mi idemo na ta vjestacenja radi ostvarivanja prava na pola radnog vremena, ali nitko nije

upoznao moje dijete i kako znaju $to njemu treba i nikakav plan ne ponude.

Ostvarivanje prava iz sustava socijalne skrbi predstavlja sljede¢i znacajan dogadaj u
zivotnom tijeku obitelji, kojem doprinose sljede¢i faktori: nepoznavanje djeteta u svih 17
godina, proces utvrdivanja invaliditeta bez plana podrSke, PreSucivanje zajamcenih prava od

strane soc. radnice i informiranje o pravima preko roditelja.



c) Uloga majke, prihvacanje djeteta s teSkocama u razvoju, podrska u obitelji

I religioznost majke
U nastavku zivotne pri¢e majka opisuje svoju ulogu u obitelji, kroz veliki angazman u podrsci
djetetu s viSestrukim teSkoCama. Majka je bila kod kuée do djetetove sedme godine Zivota i
bila svakodnevno ukljuéena u odlaske lije¢nicima, vjezbanje s djetetom i sve druge
svakodnevne aktivnosti. Majka objasnjava kako je iskustvo koje su imali, izniman angazman i
neprestana borba za ostvarivanje podrske djetetu, doprinijela tezini odluke o jo$ jednom

djetetu.

,Ja sam s djetetom vjezbala na strunjaci, a sa svojom kéeri sam istovremeno slagala puzzle.
Ja sam preuzela to sve doma i tu je bila velika podrska baka, bez takve podrske ja se pitam,
vjerujte ja ne znam kako ljudi koji nemaju podrsku ostanu normalni. Meni je jedino zao bilo
Sto se ja nisam mogla odluciti na to da imamo jos djece, recimo to je bila jedna krizna
situacija kada je on imao jedno pet Sest godina, sve se nekako sleglo i onda je bilo da li bi da
li ne bi. Muz prepustio odluku meni, ono Sto god ja odlucim on ée to podrzati, i to mi je bilo
Jjako tesko, jer silno sam zeljela jos djece, ali jednostavno toliko smo toga prosli da nisam
imala vise snage, odnosno hrabrosti, i moram priznati da svaka trudnoc¢a moje prijateljice ili
sestre, moram priznati da mi je bila knedla u grlu sve dok se beba nije rodila, kada jednom

imate to iskustvo onda vam vise nije isto.*

Majka navodi kako velika nagrada za sve teske trenutke koje su prosli njihova kcer, koja je

samostalna, odgovorna i uspjesna.

,» Nasa kéer je nagrada za sve nase i boli i patnje, Ona je savrsena, ona je sad ve¢ djevojka
jako je odgovorna. Ja uz nju nisam znala Sto znaci uciti, §to znaci lektira. ISla je u srednju
Skolu u MIOC i tamo je imala sve petice. Sada je na fakultetu, na ekonomiji i tamo je
Uspjesna. Osim toga ona ima decka, izlazi i zabavlja se, Sto je meni jako drago i samo kazem

'Daj Boze da ostane takva!*“

Svoje prihvacanje djeteta s teSkoama u razvoju majka objaSnjava kao proces koji nije dugo
trajao i veze ga uz svoju odluku da ona i njezina obitelj budu sretni, bez obzira na teske

trenutke.



»Nekako ja sam imala srece, jer ja sam to uspjela brzo prebroditi, ima roditelja, ja ih znam,
koji su i dan danas nesretni i tuzni, mozda nemaju takvu podrsku koju mi imamo. Ja sam
naprosto odlucila da ¢u biti sretna u Zivotu, ja i moja obitelj, nismo dozvolili da nas to povuce
i ¢inimo sve da tako bude. Da je to nama gorka pilula koju smo mi morali progutati je, ali ne

treba sada svaki dan lupati glavom o zid joj zasto mi se to dogodilo, to smo sve prosli. *

Majka ponovno naglasava vaznu ulogu obitelji, bez koje kvaliteta Zivota njihove obitelji ne bi

bila ista, odnosi su podrzavajuéi i majka se u svakom trenutku moze osloniti na tu podrsku.

,»Ovaj dio podrske iz obitelji, mi imamo krasne bake, ne znam koja bi od njih prva dala zadnju
kap krvi za njega, za sve nas, ali za njega posebno. Za njega im nista nije tesko, bake su nam
stvarno velika podrska, suprug je jedinac, ja imam brata i sestru, oni su tu uz nas, jesu
podrska, ja znam da kad god trebam da mogu sestri ostaviti dijete, ali uglavnom su bake tu pa
ni nemamo potrebe, ali prvi mjesece kad smo bili posvecéeni njemu, nismo znali kako se snaci,
onda bi nasa kéer bila neko vrijeme kod sestre i tako, to mi je bilo od velike pomoci, ona je

‘

bila jos mala i nije razumjela. Mislim da smo rijetki sretnici koji imamo takvu podrsku. *

Odnos sa suprugom opisuje kao kvalitetan i podrzavajuci, premda je uloga majke u najranijoj

dobi djetetova zivota bila velika.

,Sto se tice odnosa sa suprugom, nema idealnog odnosa, ali nemamo mi nekakvih svada, taj
dio preuzimanja uloge, tata popodne kada dode onda je tata zaduzen za veceru i kupanje, ja
sam prije bila mlada i naivna, pa sve ja, da sve njih zastitim, ali sada se dogovorimo tko ce ga
hraniti i sve ostalo. Mislim, suprugu je jako puno trebalo to je cinjenica. Sada ja sa kéerkom
odem u kino i u shopping, njih dvoje ostanu sami. Ta uloga u pocetku je sva na majci, je, on je
bio tu uz mene na pocetku, on je samo gledao u nas i pitao kako bi vam ja mogao pomoci, ali
nije mogao sebi jadan pomoci. Prvo vrijeme ja nisam imala vremena uopce razmisljati 0 tome
Sto meni treba u Zivotu. *

Majka objasnjava izniman doprinos religije u njezinom Zivotu, vjera je bila ta koja je majku

vratila u zivot i dala joj snagu. Duhovna dimenzija kod majke doprinosi njezinoj pozitivnoj

.....

,.Sto je mene spasilo, vratilo u Zivot, mene je vratila viera u Zivot, prije svega ja sam jako izgubila

vjeru kada se sve to dogodilo, bilo je naravno i pitanja sto, kako, zasto? Ja sam po rodenju



krséanka, katolkinja i moram priznati da mi je bilo prestrasno to prihvatiti. Ja vam idem jednom
godisnje u Medugorje, to je moja duhovna hrana, to je meni vratilo vjeru u zivot. Prosle godine
sam bila u Svetoj Zemlji, to mi je bilo predivno. Ja vam kada mi je dobro kazem Boze hvala, kada
mi je tesko kazem Boze pomozi. I naravno da se ja mogu osloniti i na muza i na prijatelje, ali
vjera to je meni neki poseban oslonac. U pocetku je bilo tesko, ali on je nas, on je nas andeo i

uopce si ne mogu zamisliti kakav bi mi sad bio Zivot bez njega da vam budem iskrena. *

d) Perspektiva buducnosti
Majka izrazava strah od buduénosti kada vise neée biti njih kao roditelja da pruzaju podrsku i

brinu o djetetu.

»Mene vise sablaznjava sto ce biti kada mene ne bude, mozda ja odem prije njega, povremeno
mi to padne prode kroz glavu, ali jednostavno o tome ne Zelim razmisljati i mi Smo s kéerkom
razgovarali, ona je sad ve¢ odrasla djevojka, mi ¢emo brinuti za nase dijete i biti ¢e s nama
dok god nase ruke njega mogu nositi, a jednog dana kada mi to necemo moci fizicki iz
zdravstvenih razloga, onda cemo ga nazalost morati dati. Sigurno moja kéer nece imati
obavezu brinuti o njemu, mada je ona to rekla, ali ja sam rekla ne dolazi u obzir ti ¢es imati
svoj zZivot, svoju obitelj, tvoja obaveza ¢e biti brata posjetiti i to ja tako i mislim. Moje dijete
je prekrasno, ali nije duzno, zasto nju sputavati, jer da Smo mi sputani jesmo, ne moze mi

‘

nitko reci da nismo, ali mi uzivamo veliku podrsku.*

U nastavku majka opisuje oc¢ekivanja od podrske u buducnosti za svoje dijete s viSestrukim

teSko¢ama.

,ON ima pravo biti ukljucen do 21 godine u Mali Dom, a $to onda to je veliko pitanje, onda
vjerojatno nista nakon toga, jer s obzirom na njegovo zdravstveno stanje, vi njega ne mozete
ukljuciti niti u radne skupine za odrasle. Ima djece koja su izasla iz programa Malog doma
zbog dobi i ta su djeca ukljucena u Vinku Beku, ali to su djeca koja su i pokretna koja Su i u
verbalnoj komunikaciji. Ne znamo sto ¢emo onda, onda éemo mama i ja ostati doma. Ja sam
razmisljala, naci nekoga da mi ga cuva, to nije 4 sata, to je 6 sati dnevno. Mislim da mi je
vazno da mu mogu omogucit smjesta, momentalno mi nista drugo ne fali. Ja danas u ovom
momentu nemam saznanja kuda bi ja njega mogla uklopila. Znate da jednostavno ne mozete

planirati dugorocno. Bitno je da ga u buducnosti mozZemo negdje s povjerenjem smjestiti.



e) Modeli znacajnih dogadaja u Zivotu treée obitelji iz grada zagreba

Model 10. Znacajni dogadaji u zivotnom tijeku obitelji na temu- Prve godine Zivota s

djetetom.

Iskustvo diskriminacije

Diskriminirajucéi odnos
voditeljice odjela prema majci

Nepostojanje stru¢ne
psiholoske podrske
za majku

Ne dobivanje jasnih
informacija i smjernica
za dalje

Sok na pregledu
u 36-om tjednu trudnoce

Uredno vodenja
trudnoéa

Uredna trudnoéa
i Sok prijevremenim porodom

Genetska testiranja
i dijagnoza kromosomske

Prvotni §ok
u obitelji

Financijski izdaci
za privatne lijenike

aberacije
Odlazak privatnim
Podrska obitelji i lije¢nicima po
prijatelja u prvim misljenje i podrsku
godinama djetetovog Zivota

Dijagnoza i intenzivna skrb
za zdravstveno stanje djeteta

n
»

1996
Rodenje djeteta

Iskustvo
diskriminacije

Odlazak djeteta na intenzivan odjel
Vinogradske bolnice

Strah od gubitka
djeteta

Diskriminirajuéi
odnos lijecnice u

Vinogradskoj bolnici

Podrska i ohrabrenje
od sveéenika

Ostvarivanje
fizikalne terapije

T

Borba za djetetov Zivot

1997
Prva godina

Dobivanje smjernice i

podrske nakon posjeta

privatnim lijenicima

Nepodrzavanje odlaska
privatniku od strane
lije¢nika iz
bolnice

TraZenje
podrske preko
preporuke i poznanstva

Pedijatri i lijecnici
specijalisti bez dovoljno
znanja i iskustva

T

Izbor privatnih lije¢nika
specijalista

1998
2 godina

1998




Solidarnost kolega
u financijskoj podrsci

Odnos razumijevanja i podrZavanja
od strane kolega

Fleksibilnost za izostanke majke
radi angaZzmana oko djeteta i
moguénost nadoknade radnih sati

Financijska podrska i
fleksibilnost radnog okruzja
majke

v

1998
2 godina

Model 11. Znacajni dogadaji uz temu - Ukljucivanje u programe rehabilitacije i ostvarivanje

prava iz sustava socijalne skrbi.

Upoznavanje drugih roditelja Iskustvo
i osnivanje udruge diskriminacije
Organizirani programi Presuéivanje
podrske za roditelje zajamcenih prava  Informiranje o pravima

od strane soc.radnice preko roditelja

Ukljucivanje u svakodnevni
program centra

Tjedne kuéne posjete
djelatnika dnevnog Neupoznavanje
% centra djeteta u svih 17 godina
Odnos uvaZavanja Proces utvrdivanja invaliditeta
Informiranje djeteta i majke bez plana podrike

0 programu
preko prijateljice

Ukljudivanje u programe Ostvarivanje prava iz sustava
rehabilitacije socijalne skrbi
2003 1996-2013

od 7 godine od rodenja do danas



f) Glavne domene i pokazatelji kvalitete Zivota trece obitelji iz grada Zagreba

Kao odgovor na prvo istrazivacko pitanje ,,Koje su glavne domene kvalitete Zivota obitelji s
djecom s intelektualnim teSkocama prema znacajnim dogadajima u Zivotnom tijeku
obitelji?“ u treCoj zivotnoj pri¢i pronadene su sljedec¢e glavne domene prikazane u tablici 17.

temeljem znacajnih dogadaja u Zivotnom tijeku ove obitelji.

Tablica 17. Glavne domene kvalitete Zivota obitelji temeljem znacajnih dogadaja u Zivotnom

tijeku trece obitelji iz grada Zagreba.

GLAVNE DOMENE U

ZNACAJNI DOGAPAJI KAO TEMELJ ZA DOMENE

OBITELJI
ODNOSI U OBITELJI |Podrska obitelji i prijatelja u prvim godinama djetetovog Zivota
ODNOSI SA Podrska obitelji i prijatelja u prvim godinama djetetovog zZivota

PRIJATELJIMA

ULOGA RELIGIJE

Borba za djetetov zivot

ZDRAVLJE DJETETA

Dijagnoza i intenzivna skrb za zdravstveno stanje djeteta, Borba
za djetetov Zivot, Izbor privatnih lije¢nika specijalista

INICIJATIVE
RODITELJA

Izbor privatnih lijecnika specijalista

UDRUGA RODITELJA

Ukljucivanje u programe rehabilitacije, Ostvarivanje prava iz
sustava socijalne skrbi

RADNO OKRUZJE
MAJKE

Financijska podrska i fleksibilnost radnog okruzja majke

USLUGE SERVISA

Ukljucivanje u programe rehabilitacije

PODRSKA 1Z SUSTAVA
ZDRAVSTVA

Uredna trudnoca 1 Sok prijevremenim porodom, Dijagnoza i
intenzivna skrb za zdravstveno stanje djeteta, Borba za djetetov
zivot, Izbor privatnih lije¢nika specijalista

PODRSKA 1Z SUSTAVA
SOCIJALNE SKRBI

Ostvarivanje prava iz sustava socijalne skrbi

Kao odgovor na drugo istrazivacko pitanje ,,Koji su subjektivni i objektivni pokazatelji koji
doprinose znacajnim dogadajima u Zivotnom tijeku obitelji s djecom s intelektualnim
teSkoéama?“ prema znaCajnim dogadajima 1 faktorima koji su oblikovali te znacajne
dogadaje u zivotnoj pri¢i u tablici 18. prikazani su objektivni i subjektivni pokazatelji koji

doprinose zna¢ajnim dogadajima u Zivotnom tijeku ove obitelji.



Tablica 18. Objektivni i subjektivni pokazatelji koji doprinose znacajnim dogadajima u

zivotnom tijeku treée obitelji iz grada Zagreba.

OBJEKTIVNI POKAZATELJI
TEMELJENI NA POZITIVNIM |
NEGATIVNIM FAKTORIMA

PRISUTNOST PODRSKE OBITELJI:
Podrska obitelji i prijatelja u prvim godinama
djetetovog zivota

PRISUTNOST PODRSKE PRIJATELJA:
Podrska obitelji i prijatelja u prvim godinama
djetetovog zivota
Informiranje o programu preko prijateljice

PRISUTNOST PODRSKE KOLEGA:
Solidarnost kolega u financijskoj podrsci
Odnos razumijevanja i podrzavanja od strane
kolega
Fleksibilnost za izostanke majke radi angazmana
oko djeteta i mogucnost nadoknade radnih sati

POZITIVNA ULOGA RODITELJA DJECE S
TESKOCAMA U RAZVOJU:
Upoznavanje drugih roditelja i osnivanje udruge
Informiranje o pravima preko roditelja

NEPOSTOJANJE PODRSKE SUSTAVA U
RANOJ DOBI:
Ne dobivanje jasnih informacija i smjernica za
dalje
Trazenje podrske preko preporuke i poznanstva
Pedijatri i lije¢nici specijalisti bez dovoljno znanja i
iskustva
Dobivanje smjernica i podrske nakon posjeta
privatnim lije¢nicima

NEPODRZAVAJUCI ODNOSI U
ZDRAVSTVENOM SUSTAVU:
Nepostojanje strucne psiholoske podrske za majku
Sok na pregledu u 36-om tjednu trudnoée
Diskriminiraju¢i odnos voditeljice odjela prema
majci
Odlazak djeteta na intenzivan odjel Vinogradske
bolnice
Diskriminiraju¢i odnos lije¢nice u Vinogradskoj
bolnici

Nepodrzavanje odlaska privatniku od strane
lijecnika iz bolnice

KOJIM ZNACAJNIM DOGADAJIMA
DOPRINOSE OBJEKTIVNI
POKAZATELJI

Dijagnoza i intenzivna skrb za zdravstveno stanje
djeteta

Dijagnoza i intenzivna skrb za zdravstveno stanje
djeteta
Ukljucivanje u programe rehabilitacije

Financijska podrska i fleksibilnost radnog okruzja
Financijska podrska i fleksibilnost radnog okruzja

Financijska podrska i fleksibilnost radnog okruzja

Ukljucivanje u programe rehabilitacije
Ostvarivanje prava iz sustava socijalne skrbi

Uredna trudnoca i ok prijevremenim porodom

Izbor privatnih lije¢nika specijalista
Izbor privatnih lijecnika specijalista

Izbor privatnih lijecnika specijalista

Uredna trudnoca i Sok prijevremenim porodom
Uredna trudnoca i Sok prijevremenim porodom
Uredna trudnoca i Sok prijevremenim porodom

Borba za djetetov Zivot

Borba za djetetov Zivot

Izbor privatnih lije¢nika specijalista




POZITIVNO ISKUSTVO PODRSKE 1Z
ZDRAVSTVENOG SUSTAVA:
Uredno vodena trudnoca
Genetska testiranja i dijagnoza kromosomske
aberacije
Odlazak privatnim lijeCnicima po misljenje i
podrsku

FINANCIJSKI IZDACI OBITELJI:
Financijski izdaci za privatne lije¢nike

NEADEKVATNA PODRSKA IZ SUSTAVA
SOCIJALNE SKRBI:
Presucivanje zajamc¢enih prava od soc.radnice
Neupoznavanje djeteta u svih 17. godina
Proces utvrdivanja invaliditeta bez plana podrske

POZITIVNA ULOGA SERVISA PODRSKE:
Ostvarivanije fizikalne terapije
Organizirani programi podrske za roditelje
Tjedne kuéne posjete djelatnika dnevnog centra
Ukljucivanje u svakodnevni program centra
Odnos uvazavanja djeteta i majke

Uredna trudnoca i Sok prijevremenim porodom
Dijagnoza i intenzivna skrb za zdravstveno stanje
djeteta

Dijagnoza i intenzivna skrb za zdravstveno stanje
djeteta

Dijagnoza i intenzivna skrb za zdravstveno stanje

Ostvarivanje prava iz sustava socijalne skrbi
Ostvarivanje prava iz sustava socijalne skrbi
Ostvarivanje prava iz sustava socijalne skrbi

Borba za djetetov zivot

Ukljucivanje u programe rehabilitacije
Ukljucivanje u programe rehabilitacije
Ukljucivanje u programe rehabilitacije
Ukljucivanje u programe rehabilitacije

SUBJEKTIVNI POKAZATELJI

TEMELJENI NA POZITIVNIM | NEGATIVNIM
FAKTORIMA

MAJCINA SNAGA I OSLONAC U VJERI:
Podrska i ohrabrivanje od sveéenika

STRAH RODITELJA ZA ZIVOT DJETETA:
Strah od gubitka djeteta

KOJIM ZNACAJNIM DOGAPAJIMA
DOPRINOSE SUBJEKTIVNI
POKAZATELJI

Borba za djetetov Zivot

Borba za djetetov Zivot

Faktori koji doprinose cjelokupnom zivotnom tijeku obitelji su: odnos bliskosti majke s

drugim ¢lanovima obitelji i prijateljima, podrzavajuc¢i odnos sa suprugom i aktivna uloga

majke u obitelji.

g) Inicijative roditelja u trecoj Zivotnoj prici iz grada Zagreba

Kao odgovor na treCe istrazivacko pitanje ,,Koje inicijative imaju roditelji i koliko su

upoznati sa zajamcenim pravima?*“ temeljem izjava majke iz tre¢e Zivotne price iz grada

Zagreba, vidljivo je kako je jedna od glavnih domena kvalitete zivota ove obitelji imenovana

kao inicijativa roditelja. Prva inicijativa roditelja je vezana uz ostvarenje Sto kvalitetnije




zdravstvene skrbi i podrske za svoje dijete. Nakon iskustva diskriminacije odnosom lije¢nika
I medicinskog osoblja prema majci i djetetu, nedobivanja jasnih informacija i smjernica od
lije¢nika te nedostatka znanja i prethodnog iskustva vezano uz teskocu djeteta, roditelji su
inicirali odlazak privatnim lije¢nicima, od kojih su dobili smjernice i podrSku za dijete.

Sljedeca inicijativa koju je majka poduzela je inicijativu za ostvarivanje prava iz sustava
socijalne skrbi. Kroz informiranje o zajamcenim pravima kod drugih roditelja djece s
teSko¢ama u razvoju, majka je zastupala prava svog djeteta koja do tada nisu bila ostvarena, a
bila su zajamcena. Ostvarivanje prava iz sustava socijalne skrbi obiljeZzeno je iskustvom
diskriminacije zbog presuéivanja zajamcenih prava, S$to je majku dodatno potaknula na
incijativnost i rezultiralo ostvarivanje prava njezinog djeteta, kao $to je pravo na osobnu

invalidninu.

h) Preporuke za unapredenje kvalitete sustava potpore
Preporuke za unapredenje kvalitete sustava potpore proizlaze iz doprinosa negativnih faktora

u znacajnim dogadajima te iz o¢ekivanja roditelja od sustava potpore.

Kao odgovor na cetvrto istrazivacko pitanje ,,Koja ocekivanja roditelji imaju od sustava
potpore u Republici Hrvatskoj?“ temeljem ove zivotne price mogu se istaknuti o¢ekivanja od

sustava podrske, temeljem negativnih faktora u zivotnom tijeku ove obitelji.

Negativni faktori koji doprinose prvom znacajnom dogadaju u zivotnom tijeku obitelji
predstavljaju ne dobivanje jasnih informacija i smjernica u rodiliStu, nepostojanje stru¢ne
psiholoske podrske za majku i diskriminiraju¢i odnos zdravstvene djelatnice prema majci.
Negativni faktori ukazuju na neorganiziranu podrsku u zdravstvenom sustavu za roditelje djece
s teSkocama u razvoju te neprofesionalan pristup roditeljima, koji diskriminira dijete i roditelja.
U skladu s navedenim prvo ocekivanje od sustava potpore moze biti imenovano kao potreba
za osnazivanjem lije¢nika i medicinskog osoblja o pristupu i odnosu prema roditeljima

djece s teSkocama u razvoju i vaznost transparentnosti informacija i davanja smjernica.

Sljede¢i negativni faktori: financijski izdaci obitelji zbog odlaska privatnim lije¢nicima,
diskriminiraju¢i odnos lije¢nice u Vinogradskoj bolnici i strah od gubitka djeteta ponovno
ukazuju na potrebu osnazivanja i dodatnog educiranja lijeCnika o pristupu i potrebnim

znanjima, sto je navedeno kao prvo ocekivanje od sustava potpore.



Sljede¢i negativni faktori vezani su uz ostvarivanje prava iz sustava socijalne skrbi
predstavljaju Presucivanje zajamcenih prava od strane socijalne radnice, nepoznavanje djeteta
u svih 17 godina zivota te proces utvrdivanja invaliditeta bez plana podrske. Temeljem
navedenih negativnih faktora vezanih uz ostvarivanje prava iz sustava socijalne skrbi proizlazi
drugo ocekivanje od sustava potpore, koje se moze imenovati kao potreba za provodenjem
zajamCenih prava iz sustava socijalne skrbi i planiranja podrske temeljem procesa

utvrdivanja invaliditeta.

U dijelu zivotne pri¢e vezane uz perspektivu buduénosti, majka navodi kao je njezino
ocekivanje od sustava podrske u buduénosti usmjereno na moguénost ukljucivanja djeteta u
programe nakon 21. godine Zivota 1 osiguranje smjestaja u zajednici za svoje dijete. Ovo trece
ocekivanje moze se imenovati ako potreba za organiziranje programa i smjeStaja za

djecu s viSestrukim teSko¢ama nakon 21. godine Zivota.

1) Iskustva diskriminacije u Zivotu trece obitelji iz grada Zagreba

Diskriminiraju¢i odnos zdravstvenih djelatnica prema majci i djetetu doprinosi iskustvu
diskriminacije iz zdravstvenog sustava. Citat koji govori tome u prilog je ,,...5to ¢e sada ona
dolaziti hraniti dijete, kada je pitanje hoce li uopce prezivjeti....mama vi doma imate zdravo
dijete i za njega se trebate brinuti, jer vidite da se kod ovog djeteta ne zna hoce li uopce...*.
Nepodrzavanje majéine inicijative da bude uz dijete u bolnici i nedobivanje informacija niti
smjernica za daljnju podrsku od lije¢nika, doprinijela su osje¢aju umanjivanja vrijednosti
djeteta zbog visestrukosti teSkoc¢a te razoCaranju i nepovjerenju kod majke. Odnos
zdravstvenih djelatnika u ovoj Zivotnoj pri¢i oblikovao je stigmu kod djeteta i roditelja,
kreirajuci na taj nacin identitet drugoga (Goffman, 1991) te potvrdio tezu o predrasudama,
ranjivosti i drustvenoj konstrukciji ,,normalnoga®“ kroz izazove koje osobe s invaliditetom
dozivljavaju u drustvu (Hunt, 1966). U stavu i odnosu zdravstvenih radnika prema djetetu s
viSestrukim teSkocama, posebno dolazi do izrazaja izazov ,biti bolestan®, kako ga Hunt
(1966) objasnjava. Percepcija patnje, nemogucnosti, ograni¢enosti i boli dovodi do tragi¢nosti
zivota ovog djeteta, njegove bezvrijednosti 1 bespomoc¢nosti. StjeCe se dojam kako sustav u
0VvOj situaciji ne moze popraviti prisutnu cjelozivotnu ranjivost kod djeteta, pa unaprijed
odustaje od pruzanja podrske, jer je Zivot ovog djeteta toliko krhak, da je svaki trud uzaludan.
Medicinski model pristupa invaliditetu dominira u zdravstvenom sustavu i on se odrazava u

ideji lijecenja i izljeCenja, a u situaciji kada je nemoguce izlijeciti, kao kod viSestrukosti



teSkoc¢a, medicinski gledano nema se $to poduzimati. Implikacija ovakvog pristupa ozbiljno

krsi temeljna ljudska prava, a to je pravo na zivot i postivanje urodenog dostojanstva osobe.

Drugo iskustvo diskriminacije vezano je uz ostvarivanje prava iz sustava socijalne skrbi.
Odnos djelatnika iz sustava socijalne skrbi predstavlja namjerno Presucivanje prava djeteta i
zakidanje njihovog ostvarivanja. Primjer je citat iz price ,,...socijalni radnici, pa to je nesto
prestrasno, U ovih 17 godina nitko od socijalnih radnika nije bio tu i nije vidio moje dijete. Ja
sam pitala koja ja prava imam i onda je ona meni rekla da ona ne zna koja prava ja imam,
zamislite! Onda sam u meduvremenu od roditelja saznala koja prava imamo, dosla sam i
rekla da ja znam koja prava imamo, onda je bilo da od kuda ja to znam... tek tada smo poceli
ostvarivati pravo.“ Ovakav odnos dovodi do pitanja sluzi li sustav socijalne skrbi podrsci
ukljucivanju djece s teSkocama u razvoju i njihovih obitelji u svakodnevan zivot zajednice i
zaSto socijalni radnici presucuju zajamcena prava? Moze se raspravljati u smjeru doprinosa
nasljeda socijalistickog uredenja na stavove socijalnih radnika. 1z te perspektive sustavno su
oblikovani stavovi struénjaka u podrucju socijalne skrbi (Zavirsek, 2005), ne prepoznaju
potrebe djece s teskocama u razvoju i njihovih obitelji za podrzavanje neovisnog zivota u
zajednici. Sustavno organizirana skrb za djecu s viSestrukim tesko¢ama u obliku stacionarnog
smjestaja u segregiranim uvjetima oblikovala je stavove stru¢njaka, kroz percepciju apsolutne
zaStite ovih osoba od strane drzave u zato kreiranim uvjetima. Ideja o njithovom ukljucivanju
u zivot zajednice, kroz ostvarivanje prava na usluge u zajednici, izvan segeregiranih uvjeta, u
ovom primjeru, izgleda kao da jos je uvijek nije put kojim stru¢njaci sustava socijalne skrbi

koracaju 1 u ¢iju ispravnost su uvjereni.



4.2. ZIVOTNE PRICE OBITELJI I1Z REGIJE SLAVONIJA

4.2.1. Zivotna pri¢a prve obitelji iz grada Osijeka

Prvu zivotna prica iz Osjecko-baranjske zupanije je Zivotna pri¢a obitelji iz grada Osijeka,
koja ima djeCaka s poremecajima iz autisticnog spektra, u dobi je od 3. godine, uklju¢enog u
redovan sustav predSkolskog odgoja i naobrazbe. Majka i otac imaju visokoskolsko
obrazovanje i zaposleni su na puno radno vrijeme. Clanovi obitelji su: majka, otac, sin s
teSko¢ama u razvoju i sin u dobi od 2 godine. Obitelj ima podr$ku roditelja od majke i oca,

koji zive neovisno od obitelji.

a) Prve godine Zivota s djetetom

Na pocetku Zivotne pri¢e majka opisuje prvu godinu zivota s djetetom, karakteristike djeteta i

osjecaj roditeljstva.

,,Opcenito prva godina s djetetom je bila kao i svakoj mami, cisto onako nesto privikavanje,
upoznavanje, sjetim se cCesto puta one pjesme ,, Jos ne znam kud s tobom, ni kud bi sa

6

sobom*. To ti je novi zivot, taj mali smotuljak ovisi o tebi, nisi prije toga imao nista §to je
ovisilo o tebi eventualno macka ili pas, ali to nije nista usporedivo. Onda kad se sjetim tih
prvih godinu dana mogu reci da je proslo predivno, on je onako u tih prvih godinu dana imao
uobicajen razvoj, normalan razvoj, imao je prvu rijec¢ sa 10 mjeseci, prohodao je sa 11
mjeseci, sve je mogao razumijeti, sve je znao, jeo je apsolutno sve, bas nikakav upecatljiv
nedostatak bilo cega, motorike, nista neuobicajeno. Onda smo sa 13 mjeseci mi veé primijetili
nekakve promjene, on se dosta povukao u sebe, ali smo mislili da je to zbog toga sto mu se
brat rodio, mozda mu je to malo smetalo, ali kad se sjetim tih prvih godinu dana to je bilo bas
predivno razdoblje, bas je bila ugodna ta prva godina i suprug i ja smo uzivali s njim i pratili
njegov napredak i uzivali smo u toj ulozi biti roditelji. Najpozitivnije je bilo mislim da je on

bio tako blago dijete, dobro, umiljato, preumiljato dijete

Navedeno iskustvo predstavlja prvi znac¢ajan dogadaju u Zivotnom tijeku obitelji koji se moze
imenovati kao Predivno razdoblje prve godine Zivota djeteta kojemu doprinose faktori:
zajedniStvo supruznika u novoj ulozi u roditelja, dijete uredno napreduje i razvija se te

posvecenost majke djetetu, ne zahtjevno i1 dobro dijete



Majka u nastavku pri¢e objasnjava prepoznavanje teSkoca kod djeteta, prve probleme s

kojima su se susretali i prvu potrebu za podrskom.

wkuzili smo najvise sa nekih godinu i pol dana, zapravo da on vise nista ne zna, polako je
izgubio funkciju da mase pa-pa, izgubio je funkciju da pokazuje prstom u slikovnicu, povukao
se u svoj svijet slikovnica, povukao se opcenito od nas sviju, nije nas gledao u oc¢i mjesecima,
bilo kakav kontakt fizicki nije dozvolio. Mi mu nismo znali pomoci tj. nismo znali Sto mu je.
Krivim i moju pedijatricu, jer nas je uvjeravala da je to zbog rodenja brata. Nama nije bilo
normalno kada smo se suocili s ¢injenicom da nase dijete koje je znalo reci 5-6 rijeci, mama,
baka, tata, djeda, teta, da samo u tjedan dana to dijete prestane pricati. Da sam ja tada znala
Sto sada znam vjerojatno bi puno ranije krenuli sa dijagnosticiranjem, ali nitko me nije
usmjerio. Problem koji se nama prvi pojavio bio je nedovoljno saznanja o bilo kakvim
razvojnim problemima, ja mislim da bi u rodilistu trebali roditeljima objasniti kako pratiti

razvoj djeteta, kako Uociti nesto Sto je vazno pratiti i na Sto treba reagirati.

Majka u nastavku pri¢e objasnjava inicijativu da saznaju o ¢emu se radi kod djeteta, odnos

pedijatrice prema djetetu i roditeljima.

., Mi smo tada zahtijevali da ¢ujemo i druga misljenja, pedijatrica nam isprva nije htjela dati
uputnice. Ja sam trazila, on nije imao ni pune dvije godine kad smo mi krenuli s tim, u proces
opservacije i dijagnostike kod djecjeg psihologa, ali su nas u ovdje u Osijeku isto tako otpilili
u smislu kao vase se dijete mozZe razviti u sto razlicitih stanja. Donijeli su 10 misljenje na
temelju petnaestominutnog razgovora sa mnom i mojim muzem, a dijete nisu ni pogledali.
Zapravo nemas gdje, Sto i od koga saznati. Ako se obratis pedijatrici, ona te otpili, a nakon
tvog dugog nagovaranja ipak ti da uputnicu za djecjeg psihologa, odes k njemu pa te i on

otpili, mi smo zapravo stali pred zid. Nismo imali nista!,,

Prethodno iskustvo prepoznavanja promjena kod djeteta i odnos s pedijatrom predstavlja
znacajan dogadaj prve promjene kod djeteta i inicijativa roditelja kojem doprinose faktori:
roditelji primjecuju da se dijete povlaci u sebe i prestaje komunicirati, nova situacija za dijete
zbog rodenja brata, procjena pedijatra da dijete reagira na novu situaciju s bratom, roditelji

iniciraju drugo misljenje i procjenu i neupuéivanje na dijagnostiku od strane pedijatra.



U nastavku pric¢e majka opisuje njihovo iskustvo trazenja informacija i podrske zbog sumnje

na autizam.

»Znaci imali smo jednu Zenu koja smo mi preko prijatelja upoznali, i tako je krenula prica pa
vas se Sin igra sam, a moj je muz rekao moj sin se voli tako igrati on vam je u svom svijetu, a
Zena je tada rekla ja sumnjam da vase dijete ima autizam. To nam je bio Sok i onda odes na
internet, ukucas sto je autizam, pa vidis da tvoje dijete ima 80% tih simptoma, pa odes kod
pedijatrice i ona te opet vrati na ideju da je on jos uvijek dobro. Ja sam i dalje uporno
pretrazivala, to da ti nemas od koga dobiti pomo¢, to je bilo grozno. Onda je moja mama
pocela pretrazivati internet, pa moj muz, pa tata, |\ onda sam dobila podrsku od njih
definitivno, da krenemo dalje i tako sam vidjela preporuke za neke lijecnice u Zagrebu. Ja

sam nazvala te lijecnice, dogovorila preglede, i tako je sve krenulo.

Sok zbog sumnje na autizam, predstavlja znatajan dogadaj, kojemu doprinose sljedeéi
faktori: upoznavanje edukacijskog rehabilitatora preko prijatelja, sumnja na teskocu djeteta od
strane edukacijskog rehabilitatora, ponovni razgovor s pedijatrom i nedobivanje smjernica za
procjenu, trazenje informacija na internetu, majcina inicijativa i dogovor procjene u Zagrebu i

podrska obitelji.

U nastavku majka opisuje iskustvo ostvarivanja procjene i podrske u gradu Zagrebu.

., Kolega s posla ima sestricnu koja radi u Malom domu u Zagrebu, dobili smo broj i tamo
smo otisli. Tamo su nas divno primili, dobila sam prekorisne informacije, rekli su mi sto i
kako dalje. Pokazali nam je sto je potrebno, uputila su nas na fakultet po procjenu. Tada je
bilo sve laksSe, znali smo o ¢emu se radi i dobili smo neke smjernice kako dalje. Objasnili su

mi Sto ja mogu s njim raditi.*

U nastavku Zivotne pri¢e majka objasnjava veliki angaZman oko ostvarivanja podrske za

dijete, puno putovanja u Zagreb i financijskih izdataka za obitel;.

,,Ove godine imamo toliko obaveza, toliko pregleda, moramo 4 puta otic¢i u Veliku Goricu na
procjenu, moramo obaviti jos neke preglede u Beogradu. Mi moramo uzeti godisnji samo za
njega i radi njegovih pretraga, ali dobro. Financijski smo preoptereceni s tim pregledima, pa

to sve kosta. Bas jako puno, 4 puta moramo i¢i u Zagreb u dva tjedna. Spavat ¢emo jedan dan



i onda se vracamo u Osijek. To je recimo ponedjeljkom 1 petkom, ili utorkom i petkom, ali
nama je najvaznije da on dobije podrsku. Sto se tice strucnjaka tu u Osijeku, ja tada nisam
imala od njih podrsku i razumijevanje, sto god bi ja pitala, nisu nista podrzali, kada je bilo o

prehrani rijec, rekli su ma kakvi tu nema nista.,,

Iskustvo procjene djeteta i ostvarivanje podrske odlaskom u dnevni centar za rehabilitaciju
djece i mladih ,,Mali dom* i u Centar za rehabilitaciju Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta
predstavlja sljede¢i znacajan dogadaj imenovan kao procjena i podrska u Zagrebu, a kojem
doprinose sljedeci faktori: dobivanje informacija i kontakta od kolege, ostvarivanje procjene i
podrske u dnevnom centru, osnazivanje majke u dnevnom centru, upuéivanje na cjelokupnu
procjenu i podr$ku u centar fakulteta, financijski izdaci te nerazumijevanje i nepodrzavanje od

stru¢njaka u Osijeku.

U nastavku zivotne price slijedi opis iskustva prilikom ukljucivanja djeteta u redovan sustav

predskolskog odgoja i naobrazbe.

b) Ukljucivanje u sustav predskolskog odgoja i naobrazbe
Majka opisuje iskustvo upisivanja djeteta u redovan sustav predskolskog odgoja i naobrazbe,

ukljucivanje u jaslicku skupinu.

»Znaci on je krenuo u jaslice sa dvije i pol godine, u skupinu koja je apsolutno sa drugom
djecom, u toj skupini je jos jedno dijete sa posebnim potrebama Ja bi istaknula sada taj upis,
dakle ja sam doslovno docekana na noz, prvi dan u vrti¢u, jer sam ja bila jedina mama u
skupini od 20 i jos nesto djece koja je zahtijevala da bude prvih par dana s djetetom na
prilagodbi. Kao ne, ne, oni to ne odobravaju, ali ja kazem njima ja imam pravo na to, i meni
to pravo nitko ne moze uskratiti. Ja sam uzela godisnji da bih ja bila s tim djetetom u vrticu
prvih tjedan dana i uspjela sam. Ta prilagodba je trajala dakle tete na mene, i mene na tete
mozda nekih mjesec dana, dok oni nisu vidjeli kakav je on, oni su mislila valjda da je to dijete
problematicno, povezali su dosta autizam sa agresijom, a to su neke predrasude. Medutim
kad smo mi prosli taj proces prilagodbe, kad se on adaptirao, na njih i sve to, one su njega
toliko zavoljele, i on je toliko zavolio njih. Tete ne da su dobre prema njemu, one su prosle
nekakav seminar koji je defektologinja za njih organizirala, kako raditi s djetetom s posebnim

potrebama, oni njega na poseban nacin uspavljivanju, apsolutno su senzibilne na njegove



potrebe. Takav je odnos da sam ja prezadovoljna. On je sretan, ja vidim to kad dodemo unutra,

to jednoj teti on se zaleti u zagrljaj. To je meni potvrda da je moje dijete dobro prihvaceno. *

Iskustvo ukljuéivanja u jaslicku skupinu predstavlja znacajan dogadaj, kojemu doprinose
sljede¢i faktori: neodobravanje boravka majke uz dijete u procesu privikavanja, majcina
inicijativa za ostvarivanje prava da bude uz dijete, predrasude odgajateljica o teskoéi djeteta,

ukljucivanje odgajateljica u edukacije 1 zadovoljstvo kvalitetom odnosa odgajateljice i djeteta.

U nastavku Zivotne pri¢e majka opisuje prihvacanje teSkoc¢a kod djeteta, odnose s prijateljima

I suprugom te reakcije ljudi iz lokalne zajednice kod susreta s djetetom s teSko¢ama u razvoju

C) Prihvaéanje teskocée djeteta, odnosi sa suprugom i prijateljima i reakcije iz
okoline

S obzirom na ¢injenicu da su roditelj tek prije godinu dana od datuma prikupljanja zivotne

price, saznali da dijete ima teskoce u razvoju, proces prihvacanja teSkoce kod djeteta i noSenja

s novonastalom situacijom jo$ je uvijek aktualna. NoSenju sa zivotnom situacijom doprinose i

reakcije iz lokalne sredine koje majka opisuje.

wjecam se iskustva s djecjeg igralista, pricali smo s roditeljima drugog djeteta i dotakli se
teme koliko koje dijete prica rijeci, pa je ta mama rekla ,,stariji sin vam sigurno sve prica* i
Jja na to kazem ,,pa ne prica, jer ima autizam ‘i sad ja vidim da Zena ne zna $to znaci autizam,
a ja nemam snage objasnjavati, ali ona je stalno ispitivala ,,pa da li on sad na nekim
lijekovima? ““, znaci sama takva svijest 0 autizmu, govori da ljudi ne znaju sto je to. To je za
njih nesto egzoticno! Autizam je kao, to su nadprosjecno inteligentna djeca, a to je tako
daleko od istine, da te boli kad ti to netko kaze. TO je onako nesto negativno, U mojoj sredini i
opcenito je to negativno. Ja ne kazem da svi moraju znati Sto je autizam, ali u tom svom
neznanju donose krive zakljucke i gledaju te krivo i tako, ja jednostavno nemam snage
nekome objasnjavati, ako me netko pita ja éu reci nije problem, ali mislim da je to problem

Sto onako puno ljudi ne zna i puni su predrasuda i zabluda.

Majka objasnjava kako je proces prihvacanja teskoc¢a kod djeteta, za njih zapoceo tek prije
godinu dana osvjeStavanjem o teSkoCama, te opisuje taj proces , kao ranu koja je jos

otvorena “. Majka naglasava kako je taj proces promijenio odnose u obitelji.



., Mi danas cijenimo sve Sto je vezano uz ljubav, to je nas sustav vrijednosti, cijenimo neke
male stvari. Jos uvijek smo u procesu prilagodbe, i mogu reci da smo se oplemenili. Imamo
drugu dimenziju ljubavi, shvac¢anja, promijenili smo se. Ja vjerujem da ¢e i moj drugi sin
jednog dana biti bolja osoba i da ¢e imati razumijevanja za djecu koja imaju drugacije
potrebe. Vidim da je on sretan, dopiremo do njega, na neki nacin svaki dan dopiremo do
njega i to mi je jako bitno. Svaki roditelj koji ima dijete da posebnim potrebama vidi koliko je
zapravo gotovo sve manje vazno od zdravlja njegovog djeteta i srece koju on ima u tom Svom

malom Zivotu.

U procesu prihvacanja teskoce kod djeteta majka ima najvecéi oslonac u suprugu i objasnjava

razlike u procesu prihvacéanja teskoca kod djeteta izmedu supruga i nje.

»Tako da ja najvise o svemu mogu pricati sa svojim muzem. Bogu zahvaljujem na tome svaki
dan. Jer ono, ja njemu mogu reci i svoje strahove, i pustiti suzu. On je prvo negirao taj
problem, i to dosta dugo, zapravo on se bojao prihvatiti tih osjecaja. Da je njegovo dijete
drugacije pa da je samim tim i on drugaciji. To je bio jedan veliki proces koji smo mi zajedno
prolazili. Ja sam prvo bila ljuta na njega, pa zatim rezervirana dosta, nakon toga je doslo ja
ne mogu vise, meni sad stvarno treba oslonac jer ja se ne mogu s tim svim sama nositi, ja ne
mogu sama citati knjige, ja se ne mogu sama educirati, znaci ja trebam nekoga tko ce se isto
ukljuciti u to sve, i sad kad je on napokon mjesecima kasnije nadosao, prvi put je otisao na
internet, prvi put poceo citati knjige koje sam ja ve¢ prije procitala, prvi put kad je on donio
neku ideju. Svaki odlazak kod bilo kakvog lijecnika, da li terapeuta, da li defektologa, je

njemu otvaralo oci i onda je samim time i meni i njemu bilo puno lakse.

Majka objasnjava kako su im njihovi roditelji oslonac i pomo¢ te kako na taj nacin mogu

suprug i ona mogu nadoknaditi zajednic¢ko vrijeme.

,Nas dvoje imamo toliko malo vremena za sebe. Jednom mjesecno, ostavimo djecu kod bake i
djeda,, na njih se uvijek mozemo osloniti, i uzmemo si jedan dan ili pola dana samo za nas
dvoje. To je rijetko i nas odnos je promijenjen, ali ipak nam je ovo bar nesto vrijedno. Mislim

da bi kao majka ja bolje funkcionirala, ako sam sretna u svim podrucjima.

U sljedecem dijelu zivotne price majka se usmjerava na opisivanje mogucnosti u gradu

Osijeku i iskustvo ostvarivanja podrske edukacijske-rehabilitatorice.



d) Mogucnosti u gradu Osijeku za djecu s teSkoéama u razvoju
Majka opisuje iskustvo ukljucivanja u udrugu roditelja djece s poremecajima iz autisti¢cnog

spektra u gradu Osijeku.

»Mi smo se uclanili u Udrugu Dar koja je udruga obitelji djece sa autizmom. Ja jos uvijek
nisam vidjela nikakve beneficije od te udruge, ono da mi pomognu. Jos uvijek nisam vidjela
smisao te udruge, zato sto, par puta sam ih zvala, pitala za pomo¢, trazila podrsku, ali nisam
dobila. Udrugu su osnovali roditelji, ali ima i puno strucnih suradnika. Jedino pozitivno sto
bih ja istaknula u gradu u kojem ja sad zivim je rehabilitator kojeg sam ja uspjela dobiti da
mi dolazi kuéi djetetu. Ja nemam druga pozitivna iskustva za sada u gradu Osijeku, meni je
prestrasno Sto Suvag ne pruza podrsku djeci sa autizmom, ljudi su tamo definitivno u
nedostatku znanja o autizmu. Ja da imam novaca ja bih se preselila u Zagreb, jer u Zagrebu
imaju senzorne sobe, ABA edukacije, glazbenu terapiju, hipo terapiju, a mi ovdje nemamo nista.
Znaci ja u Osijeku nisam nista obavila Sto se lijecnika tice, jedino ¢u kategorizaciju ovdje
obaviti, sve obavljam u Zagrebu. Tu u Osijeku meni se nista ne pruza, ni kao sustav u smislu

podrske mom djetetu, niti kroz udrugu, ja nemam neke koristi osim nekih ljudskih iskustava.

Majka u nastavku objasnjava kako u gradu Osijeku ne podrzavaju dovoljno mlade strucnjake

koji se vracaju u lokalnu sredinu raditi, a imaju nova znanja i pristupe.

,Ja bi definitivno na neki nacin dovela te ljude iz Zagreba, koji su se educirali. Jedan svijetli
primjer toga, je mlada Zena koja je prosla fakultet, koja je radila s djecom i koja se cijelo
svoje Skolovanje nadogradivala i dosla je ovdje puna novih znanja i volje. Nju je sustav ovdje
zakocio, jer svi njezini prijedlozi padaju na jedno neplodno tlo. Ona je nudila svoje usluge
prema Skoli, vrticu i bolnici. Osijek je jedan po velicini 3-4 grad u Hrvatskoj, a ti za svaki
pojedini pregled moras oti¢i u Zagreb, za rehabilitatore ja moram oti¢i U Zagreb. Ja sam
zvala udrugu i pitala da li postoji netko tko bi radio s mojim djetetom, ali nitko ne bi radio sa
djetetom od 3,5 godine sa autizmom, rana intervencije ma kakvi, a citas kao majka da je rana
intervencija sve Sto moras napraviti. Recimo u Osijeku postoji samo jedan radni terapeut, i to
u bolnici. Znaci moje dijete ide jednom tjedno kod radnog terapeuta, a taj covjek ima ono
Cijelu zZupaniju i preopterecen je maksimalno. Evo on je jedna osoba koji je puna znanja i volje,
individualizira program i rekao nam je ako zelite vidjeti kako ja radim s djetetom, dodite i mi

dolazimo. Rehabilitatorica koja mi dolazi kuci je takoder osoba, koju bih ja pohvalila.*



Nakon opisivanja nedostatka sustavne potpore u gradu Osijeku, majka objasnjava pozitiviu ulogu

edukacijske-rehabilitatorice, koja dolazi u obiteljski dom privatno, za kvalitetu zivota djeteta.

,»Otkad imamo podrsku rehabilitatorice doma, u nasem Zivotu meni je lakSe, da ima netko tko ce za
mene nesto napraviti i meni pomoci, da ne moram uciti na greskama. Ona je dosla i prvi dan rekla
da cemo napraviti intervju, ja nisam znala kako ce ona nas prihvatiti, ona je rekla da ne moze
vjerovati da je ovo tako dobra obitelj i tako dobro dijete Ja hisam mogla vjerovati da je dosao netko
[ da ja nemam strah nesto re¢i. Hvala Bogu da je imam. Ona nam je velika podrska. Ja vidim kako
on napreduje i konacno znam Sto trebam raditi. Bez ove podrske mi bi i dalje bili ocajni. Bitno je i

da mi u nju imamo povjerenja, jer se vide rezultati i vidi se da nas ona razumije.

Nedostatak sustavne potpore i podrska edukacijske-rehabilitatorice u domu obitelji,
predstavlja znaCajan dogadaj, kojemu doprinose sljedeci faktori: nedovoljne usluge rane
intervencije u Osijeku, nedovoljna educiranost stru¢njaka, nedovoljan aktivizam roditelja kroz
udrugu, intenzivan rad edukacijske-rehabilitatorice s djetetom i odnos povjerenja u

edukacijsku-rehabilitatoricu.

e) Modeli znacajnih dogadaja u Zivotnom tijeku prve obitelji iz grada Osijeka

Model 12. Znacajni dogadaji u zivotnom tijeku obitelj uz temu-Prve godine zivota s djetetom.

Roditelji primjecuju da se dijete
povladi u sebe i prestaje komunicirati
ZajedniStvo supruznika
u novoj ulozi roditelja Neupuéivanje na
dijagnostiku od
strane pedijatra

Posveéenost majke Roditelji iniciraju
djetetu drugo misljenje i procjenu
Dijete uredno Procjena pedijatra Nova situacija
napreduje i razvija se da dijete reagira na za dijete zbog

novu situaciju s bratom rodenja brata

Predivno razdoblje Prve promjene i inicijativa
prve godine djetetova Zivota roditelja
2009 2010

Rodenje djeteta 18 mjeseci




Podrska Majc¢ina inicijativa i
obitelji dogovor procjene u Zagrebu Nerazumijevanje i
nepodrZavanje

od struénjaka u Osijeku

Ponovni razgovor s
pedijatrom i nedobivanje Dobivanje informacija

smjernica za procjenu i kontakta od kolege
TraZenje informacija Ostvarivanje procjene
na internetu i podrske u dnevnom
centru
Sumnja na teskoc¢u djeteta OsnaZivanje majke Financijski
Upoznavanje od strane edukacijskog-rehabilitatora u dnevnom centru izdaci
Edukacijskog-rehabilitatora Upuéivanje
preko prijatelja na cjelokupnu
procjenu i podrSku
u centar fakulteta
Sok zbog sumnje na autizam Procjena i podrska u Zagrebu
2011 2011
2 godina 2 godina

Model 13. Znacajni dogadaj u zivotnom tijeku obitelji uz temu-Ukljucivanje u sustav
predskolskog odgoja i naobrazbe.

Ukljucivanje odgajateljica
u edukacije

Zadovoljstvo kvalitetom odnosa
odgajateljice i djeteta

Predrasude odgajateljica
o teSkoci djeteta

Majéina inicijativa za ostvarivanje
prava da bude uz dijete

Neodobravanje

boravka majke uz dijete

u procesu prilagodavanja

|

Ukljucivanje u jaslicku
skupinu

[

2011 2012
2 godina 3 godina



Model 14. Znacajan dogadaj u zivotnom tijeku obitelji vezan uz temu - Ostvarivanje podrske
u gradu Osijeku.

Nedovoljan aktivizam
roditelja kroz udrugu

Nedovoljne usluge
rane intervencije u Osijeku

Nedovoljna educiranost
struc¢njaka

Ukljuéivanje u udrugu Dar

Intenzivan rad
edukacijske-rehabilitatorice s djetetom
Odnos povjerenja

u edukacijsku-rehabilitatoricu

Nedostatak sustavne potpore i podrska
edukacijske-rehabilitatorice u domu obitelji

v

2012
3 godina

f) Glavne domene i pokazatelji kvalitete Zivota prve obitelji iz grada Osijeka

Kao odgovor na prvo istrazivacko pitanje ,,Koje su glavne domene kvalitete Zivota obitelji s
djecom s intelektualnim teSkocama prema znacajnim dogadajima u Zivotnom tijeku
obitelji?“ u prvoj zivotnoj pri¢i iz grada Osijeka, pronadene su sljedece glavne domene

prikazane u tablici 19., temeljem znacajnih dogadaja u Zivotnom tijeku ove obitelji.

Tablica 19. Glavne domene kvalitete Zivota obitelji temeljem znacajnih dogadaja u Zivotnom

tijeku prve obitelji iz grada Osijeka.

ZNACAJNI DOGAPAJI KAO TEMELJ ZA

GLAVNE DOMENE U OBITELJI DOMENE

Predivno razdoblje prve godine djetetovog Zivota, Sok

ODNOSI U OBITELJI zbog sumnje na autizam

ODNOSI SA PRIJATELJIMA Sok zbog sumnje na autizam

ODNOSI SA KOLEGAMA Procjena i podrska u Zagrebu

INICIJATIVE RODITELJA Prve promjene i inicijativa roditelja

Procjena i podrSka u Zagrebu, PodrSka edukacijske-

USLUGE SERVISA rehabilitatorice u domu obitelji




PODRSKA IZ SUSTAVA Ukljugivanie u jaslicku skupinu

PREDSKOLSKOG ODGOJA ) Jeu] p

PODRSKA 1Z SUSTAVA Prve promjene i inicijativa roditelja, Sok zbog sumnje
ZDRAVSTVA na autizam

Iz zivotne pri¢e prepoznaju se jo§ dvije domene kvalitete zivota obitelji, koje su vezane uz

cjelokupni Zivotni tijek, a to su odnosi u lokalnoj sredini i sustav vrijednosti obitelji.

Reakcije iz lokalne sredine se temelje na predrasudama i strahu zbog neznanja, a vrijednosti u

obitelji su zajednistvo, sreca, ljubav i zadovoljstvo zivotom.

Kao odgovor na drugo istrazivacko pitanje ,,Koji su subjektivni i objektivni pokazatelji koji

doprinose znacajnim dogadajima u Zivotnom tijeku obitelji s djecom S

intelektualnim

teSkocama?“ prema znacajnim dogadajima i faktorima koji su oblikovali te znacajne

dogadaje, u tablici 20. prikazani su objektivni i subjektivni pokazatelji koji doprinose

znacajnim dogadajima u zivotnom tijeku prve obitelji iz grada Osijeka.

Tablica 20. Objektivni i subjektivni pokazatelji koji doprinose znaajnim dogadajima u

zivotnom tijeku prve obitelji iz grada Osijeka.

OBJEKTIVNI POKAZATELJI

KOJIM ZNACAJNIM DOGADAJIMA

TEMELJENI NA POZITIVNIM | DOPRINOSE OBJEKTIVNI
NEGATIVNIM FAKTORIMA ‘ POKAZATELJI

PRISUTNOST PODRSKE SUPRUGA::
Zajednistvo supruznika u novoj ulozi roditelja

PRISUTNOST PODRSKE OBITELJI:
Podrska obitelji

PRISUTNOST PODRSKE PRIJATELJA:
Upoznavanje edukacijskog-rehabilitatora preko
prijatelja

PRISUTNOST PODRSKE KOLEGA:
Dobivanje informacija i kontakta preko kolege

NEAKTIVIZAM RODITELJA DJECE S
TESKOCAMA U RAZVOJU
UKLJUCENIH U UDRUGU:

Nedovoljan aktivizam roditelja kroz udrugu

Ukljucivanje u udrugu ,,Dar*

Predivno razdoblje prve godine djetetova
zivota

Sok zbog sumnje na autizam

Sok zbog sumnje na autizam

Procjena i podrSka u Zagrebu

Nedostatak sustavne potpore 1 podrSka
edukacijske-rehabilitatorice u domu obitelji




NEPOSTOJANJE PODRSKE SUSTAVA U
RANOJ DOBI U LOKALNOJ SREDINI:
Neupucivanje na dijagnostiku od strane
pedijatra
Ponovni razgovor s pedijatricom i nedobivanje
smjernica za procjenu
Trazenje informacija na internetu
Nerazumijevanje i nepodrzavanje od stru¢njaka
u Osijeku
Nedovoljne usluge rane intervencije u Osijeku

Nedovoljna educiranost stru¢njaka

NEPODRZAVAJUCI ODNOSI U
ZDRAVSTVENOM SUSTAVU:
Neupucivanje na dijagnostiku od strane
pedijatra
Procjena pedijatra da dijete reagira na novu
situaciju s bratom
Ponovni razgovor s pedijatrom i nedobivanje
smjernica za procjenu

NEPODRZAVAJUCI ODNOSI U
PREDSKOLSKOM SUSTAVU:
Neodobravanje prisutnosti majke uz dijete u
procesu prilagodavanja
Predrasude odgajateljica o tesko¢i djeteta

POZITIVNO ISKUSTVO PODRSKE U
PREDSKOLSKOM SUSTAVU:
Ukljucivanje edukacijske-rehabilitatorice u
edukacije
Zadovoljstvo kvalitetom odnosa odgajateljice i
djeteta

POZITIVNA ULOGA SERVISA
PODRSKE:

Sumnja na teSkoc¢u djeteta od strane
edukacijskog-rehabilitatora
Ostvarivanje procjene 1 podrske u dnevnom
centru
Upucivanje na cjelokupnu procjenu i podrsku u
centar fakulteta
Osnazivanje majke u dnevnom centru
Intenzivan rad edukacijske-rehabilitatorice s
djetetom
Odnos povjerenja u edukacijsku-
rehabilitatoricu

Prve promjene i inicijativa roditelja
Sok zbog sumnje na autizam

Sok zbog sumnje na autizam
Procjena i podrska u Zagrebu

Nedostatak sustavne potpore i podrska
edukacijske-rehabilitatorice u domu obitelji
Nedostatak sustavne potpore 1 podrSka
edukacijske-rehabilitatorice u domu obitelji
Prve promjene i inicijativa roditelja

Prve promjene i inicijativa roditelja

Sok zbog sumnije na autizam

Ukljucivanje u jaslicku skupinu

Ukljucivanje u jaslicku skupinu

Ukljucivanje u jaslicku skupinu

Ukljucivanje u jaslicku skupinu

Sok zbog sumnje na autizam
Procjena i podrSka u Zagrebu
Procjena i podrSka u Zagrebu

Procjena i podrska u Zagrebu

Nedostatak sustavne potpore 1 podrska
edukacijske-rehabilitatorice u domu obitelji
Nedostatak sustavne potpore 1 podrska
edukacijske-rehabilitatorice u domu obitelji




FINANCIJSKI IZDACI ZBOG
OSTVARIVANJA PODRSKE U

ZAGREBU:
Financijski izdaci obitelji Procjena i podrska u Zagrebu
SUBJEKTIVNI POKAZATELJI KOJIM ZNACAJNIM DOGADPAJIMA
TEMELJENI NA POZITIVNIM | DOPRINOSE SUBJEKTIVNI

NEGATIVNIM FAKTORIMA ' POKAZATELJI

MAJCINA INICIJATIVA ZA
OSTVARENJE PODRSKE:
Roditelji iniciraju drugo misljenje i procjenu | Prve promjene i inicijativa roditelja
Majéina inicijativa dogovor procjene u Zagrebu | Sok zbog sumnje na autizam
Ukljucivanje u udrugu Dar Nedostatak sustavne potpore 1 podrska
edukacijske-rehabilitatorice u domu obitelji

MAJCINO ZASTUPANJE ZA
ZAJAMCENA PRAVA:

Majc¢ina inicijativa za ostvarenje prava da bude | Uklju¢ivanje djeteta u jaslicku skupinu

uz dijete

Osim navedenih pokazatelja prisutni su i odnosi predrasuda i neznanja u lokalnoj sredini
vezano uz teSkoce djeteta i vrijednosti zajedniStva i sreCe u obitelji, koji obiljezavaju

cjelokupan tijek ispricane price.

g) Inicijative roditelja u prvoj Zivotnoj prici iz grada osijeka

Kao odgovor na tree istrazivacko pitanje ,,Koje inicijative imaju roditelji i koliko su
upoznati sa zajamcenim pravima?“ temeljem izjava majke iz prve zivotne price iz grada
Osijeka, vidljivo je kako je jedna od domena kvalitete Zivota ove obitelji imenovana kao
inicijativa roditelja. Pokazatelji inicijativa i upoznatosti sa zajaméenim pravima Su iniciranje
drugom miSljenja i procjene lije¢nika, dogovor procjene u gradu Zagrebu i inicijativa majke

da bude uz dijete u procesu prilagodbe na jaslicku skupinu.

Majka je nakon §to su roditelji primijetili promjene kod djeteta inicirala razgovor s pedijatrom
i trazila drugo miSljenje i upucivanje na procjenu. Nakon tog iskustva, kroz upoznavanje
edukacijske-rehabilitatorice preko prijatelja zapocela je sumnja na teskocu u razvoju kod
djeteta, zbog Cega je majka ponovno inicirala razgovor kod pedijatra. Nakon ponovnog

odbijanja majka pocinje intenzivno tragati za informacijama i kontaktira lije¢nike u Zagrebu




te dogovara procjenu djeteta. Nakon toga roditelji preko poznanstva iniciraju kontakt s
dnevnim centrom za rehabilitaciju djece i mladezi ,,Mali dom* u Zagrebu, gdje ostvaruje
podrsku za dijete Nakon iskustva ostvarivanja procjene i podrske, majka se osjeca osnazeno,
§to bitno doprinosi kvaliteti Zivota ove obitelji. Sto doprinosi i njezinoj inicijativi kod
ukljucivanja djeteta u predskolski sustav odgoja i naobrazbe, kada se zastupala za ostvarenje

prava da bude uz svoje dijete u procesu prilagodbe na jaslicku skupinu.

Zbog nedavnog saznanja roditelja za teSkoc¢e u razvoju kod djeteta, roditelji nisu upoznati sa
zajamCenim pravima njihovog djeteta, ono $to majka naglaSava je njezina upoznatost s
pravom na asistenta u vrtickoj skupini u koju dijete tek treba biti ukljuceno. Roditelji se
aktivno informiraju o nacinu ostvarivanja tog prava, kako bi kvaliteta uklju€enosti djeteta u

vrti¢ku skupinu bila $to bolja.

h) Preporuke za unapredenje kvalitete sustava potpore iz Zivotne price prve
obitelji iz grada Osijeka
Preporuke za unapredenje kvalitete sustava potpore u gradu Osijeku proizlaze iz negativnih

faktora koji doprinose znacajnim dogadajima i iz oCekivanja od sustava potpore u ovoj

Zivotnoj prici.

Kao odgovor na Cetvrto istrazivacko pitanje ,,Koja ocekivanja roditelji imaju od sustava
potpore u Republici Hrvatskoj?“ temeljem ove zivotne price mogu se istaknuti ocekivanja od
sustava podrske, koja ponajprije proizlaze iz negativnih faktora koji oblikuju znacajne

dogadaje u zivotnom tijeku ove obitelji.

Prvi negativni faktori su neupuc¢ivanje na dijagnostiku od strane pedijatra i procjena pedijatra
da dijete reagira na novu situaciju s bratom, koji doprinose iskustvu nepodrzavajucih odnosa
iz sustava zdravstvene skrbi za roditelje. Takoder negativan faktor pod nazivom ponovni
razgovor s pedijatrom i nedobivanje smjernica za procjenu, ukazuje na neostvarivanje podrske
od strane pedijatra. Ovo iskustvo moze predstavljati prvo ocekivanje od sustava potpore u
gradu Osijeku koje moze biti oznaceno kao potreba ranog prepoznavanja teSkoce kod

djeteta, upucivanja na daljnju procjenu i uvazavanja roditeljske perspektive.



Sljede¢i negativan faktor u zivotnom tijeku obitelji je imenovan kao nerazumijevanje i
nepodrzavanje stru¢njaka u Osijeku, Koji doprinosi inicijativi roditelja za procjenom i
podrskom u gradu Zagrebu. U gradu Osijeku roditelji nisu naiSli na razumijevanje i
podrzavanje od strane strucnjaka, te majka objasnjava kako se u gradu ne nude usluge rane
intervencije za djecu s autizmom. Ovo iskustvo moze predstavljati sljede¢e drugo ocekivanje
od sustava potpore koje se moze imenovati kao potreba organiziranja i dostupnosti usluga

rane intervencije u gradu Osijeku.

Sljede¢i negativni faktori neodobravanje boravka majke uz dijete u procesu prilagodavanja na
jaslice i predrasude odgajateljica o teskoci djeteta govori u prilog nedovoljnom poznavanju
teSkoce kod djeteta i stvaranju predrasuda o moguénostima i na¢inu funkcioniranja djeteta.
Prvotno iskustvo kod ukljuéivanja djeteta u jaslicku skupinu doprinosi sljede¢em tre¢em
ocekivanju od sustava potpore, a to je potreba osnazivanja i educiranja odgajatelja o djeci

s teSko¢ama u razvoju

Sljede¢i negativni faktori ukazuju na nedostatak usluga u zajednici i nedovoljno stru¢no
usavrSavanje struénjaka koji pruzaju usluge i nedovoljan aktivizam roditelja djece s
teSko¢ama u razvoju Majka istice doprinos mladih stru¢njaka koji se nakon studija i
usavrSavanja vracaju u lokalnu sredinu, ali njihova nova saznanja i pristupi nisu podrzani od
sustava, §to majka vidi kao prepreku za unapredenje kvalitete podrske u gradu Osijeku. Ovo
opisano iskustvo predstavlja sljedece €etvrto ocekivanje od sustava potpore koje se moze
imenovati kao potreba za dodatnim edukacijama stru¢njaka, kvalitetnijom mreZom

usluga i ve¢im aktivizmom roditelja djece s teSko¢ama u razvoju

1) Iskustvo predrasuda u Zivotnoj pri¢i prve obitelji iz grada Osijeka

Domena odnosi u lokalnoj zajednici ukazuje na postojanje predrasuda i neznanja o teskoéi
koju dijete ima. Majka objasnjava iskustvo s djejeg igralista i razgovor s roditeljima druge
djece u citatu: ,,Sjecam se iskustva s djecjeg igralista, pricali smo s roditeljima drugog djeteta
i sad ja vidim da Zena ne zna Sto znaci autizam, ona je stalno ispitivala ,,pa da li on sad na
nekim lijekovima? , znaci sama takva svijest o autizmu, govori da ljudi ne znaju Sto je to. To je
onako nesto negativno, u mojoj sredini i opcenito je to negativno. Ja ne kazem da svi moraju
znati $to je autizam, ali u tom svom neznanju donose krive zakljucke i gledaju te krivo i tako, ali

mislim da je to problem $to onako puno ljudi ne zna i puni su predrasuda i zabluda “.



Nedovoljno informacija, neznanje i nepostojanje prethodnog iskustva dovode do predrasuda u
lokalnoj zajednici vezano uz poremecaje iz autistinog spektra. Izjava kako bi dijete s ovim
teSkocama trebalo uzimati lijekove, ukazuje na promisljanje o razvojnoj teSko¢i kao o bolesti
osobe, pa je osobu potrebno lijeciti. U ovom primjeru ponovno dolazi do izrazaja kreiranje
identiteta drugoga, invalidnog identiteta kako ga imenuje Finkelstein (1980). Takav identitet
predstavlja promisljanje o ovom stanju kao o nefemu negativhom i opasnom, te moze
doprinijeti isklju¢ivanju ove obitelji iz svakodnevnog zivota zajednice. Potrebno je djelovati u
smjeru informiranja javnosti o autizmu kao razvojnoj teSkoci i organizirati socijalne akcije za

upoznavanje, stjecanje iskustava i razbijanje predrasuda.

4.2.2. Zivotna pri¢a druge obitelji iz grada Osijeka

Druga zivotna prica iz Osje¢ko-baranjske Zupanije je zivotna prica obitelji iz grada Osijeka,
koju pri¢a majka i otac djecaka s teSko¢ama u razvoju Djecak je ukljucen u Centar za 0dgoj i
obrazovanje ,,Ivan Stark“ i u dobi je od 10 godina. Obitelj ¢ine: majka, otac, kéer od 2 godine
starosti, kéer od 8 godina i sin s teSkoama u razvoju u dobi od 10 godina. Otac i majka imaju
srednju struénu spremu, otac je zaposlen na puno radno vrijeme, a majka ne radi. Obitelj zivi

u obiteljskoj kuéi u centru Osijeka, zajedno s ocevim roditeljima.

Pocetak zivotne pri¢e usmjeren je na prve godine Zivota djeteta, proces dijagnostike i saznanja
za teSkocu djeteta, traZzenja podrSke za dijete u gradu Osijeku i odlazak na procjenu i podrsku

u grad Zagreb.

a) Prve godine Zivota s djetetom i ukljulivanje u predskolski odgoj i naobrazbu
Majka opisuje razvoj djeteta u prvoj godini zivota i prve promjene kod djeteta, koje su uocili

sami roditelji.

., U pocetku je to sve bilo nesto novo, prvo dijete, mi mladi roditelji, dobili Smo njega i nitko
nije bio sretniji, jos je bio sin (smijeh). U pocetku je sve bilo super | Nnemam neke lose
uspomene, on je prohodao s trinaest mjeseci S 0sam devet mjeseci je poceo pricati, Sav
motoricki razvoj je tekao uredno. Jedino govor je poceo malo zaostajati u usporedbi s
njegovim vrsnjacima. Kad smo to vidjeli otisli smo pedijatru i nismo nista poduzimali, jer su

nam svi rekli i pedijatar i struka, da je to sve u granicama normale. Pedijatar nas nije nikuda



uputio, a nikakvih on drugih poteskoca nije imao, igrao se s djecom, normalno je jeo sve,

spavao je normalno, tada je samo bio taj govor.*

Ovo iskustvo uocavanja prvih promjena kod djeteta i trazenje podrske pedijatra predstavlja
prvi znacajan dogadaj u zivotnom tijeku obitelji, pod nazivom prve promjene kod djeteta,
kojemu doprinose sljedec¢i faktori: uredan razvoj djeteta u prvoj godini Zivota, roditelji
primjecuju promjene kod djeteta, odlazak roditelja po misljenje pedijatru i neupuéivanje na

procjenu od strane pedijatra.

U nastavku pri¢e majka opisuju iskustvo uklju¢ivanja djeteta u predskolski odgoj i naobrazbu

| prve smjernice za procjenu.

.S tri godine smo ga upisali u vrtié, i onda smo rekli tetama da on malo slabije prica, ali da
sve razumije. Tete u vrticu su rekle da on kao da dobro ne cuje, one ga zovu, on se ne
odaziva, osamljuje se igra se stalno sam. Iste te godine u dvanaestom mjesecu nas je
psihologica pozvala nas na razgovor i uputila nas logopedu, kako su mislile da ne cuje i taj
govor. Is/i smo na pregled kod logopedice, ona je napravila testiranja i rekla je da je to sve u
granicama normalnoga. Njezin zakljucak odnosno dijagnoza je bila zaostali razvoj govora.
Onda smo mi sami ipak otisli kod neuropedijatrice po misljenje, ona nam je prva rekla kako
Jje to moguci oblik autizama i drugih teskoca kod njega i da mi odemo s njim u Suvag. Krenuli

smo u Suvag kod psihologa i onda su nam tamo rekli da ipak trebamo iéi u Zagreb*
Otac se nadovezuje na majku u opisivanju ove situacije.

»Mi kada smo njega upisivali u vrti¢ nama je ko roditeljima bio problem Sto on malo slabije
komunicira i nosio je pelene tada, i oni su nama rekli da nema problema, da se odgajatelji
znaju s time snalaziti. Onda je prosio jedno tri mjeseca i zvao nas je psiholog iz vrti¢a da Zeli
S nama razgovarati. Ja sam pitao o cemu se radi, ona je rekla samo dodite, rekla je da ona
misli kako on dobro ne cuje, ja se toga Sjecam ko dan danas. Kada smo je pitali da na cemu
ona to temelji, onda nam je rekla da njega ne zanima toliko okolina, da ga smeta ta buka i
cika, oni su njega dozivali on se nije odazivao. Pitala nas je da li biste vi bili voljni napraviti
to i to, ja pretpostavljam da ona nije ni znala o cemu se tocno radi. lako sada kada smo ga
ponovno vodili kod nje, je ona meni rekla, znate ja sam to tada naslucivala, ali nisam smjela

reci. Tada smo prvo is/i logopedu, testirali smo sluh i zadnje je bilo to da smo bili u Suvagu,



Sto vam je Zena ve¢ pricala, i nakon Sto ga je pregledala, i onda je ona rekla ja bih da vi

odete u Zagreb i rekla nam tocno kome da se javimo.*

Ukljuc¢ivanje djeteta u redovnu vrticku skupinu predstavlja sljede¢i znacajan dogadaj u
zivotnom tijeku obitelji pod nazivom ukljucivanje u vrti¢ i procjena u Osijeku, Kojemu
doprinose sljede¢i faktori: uklju¢ivanje djeteta u redovnu vrticku skupinu, psiholog inicira
razgovor s roditeljima, psiholog upucuje roditelje na procjenu logopedu, odlazak roditelja po
drugo misljenje neuropedijatru, upucivanje na procjenu u polikliniku Suvag od strane

neuropedijatra i procjena u poliklinici ,,Suvag®.

Temeljem procjene u poliklinici ,,Suvag®, roditelji su upuceni na dodatnu procjenu i podrsku

djetetu u grad Zagreb, sto opisuje majka u nastavku price.

“U Suvagu su nas uputili u centar, tamo gdje je bila Slava Raskaj, u llici, tamo smo bili dva
dana. Radili su s njim dva dana i on je u nekim stvarima odstupao, a u nekim stvarima je bio
klasican autista sto se kaze. Tada smo dobili dijagnozu poremecaja iz autisticnog spektra i
onda smo bili zateceni. Mi do Osijeka nismo pricali, jer smo mislili da on ima samo zaostatak
govora. Najvise me odnos te logopedice kod koje smo prvi puta bili izbacio iz takta, jer ona je
bila ta koja nam je mozda mogla ukazati i uputiti nas dalje nekuda, ili nije bila dovoljno

strucna, ali trebala je reci odite jos necije misljenje dobiti.*

Dobivanje dijagnoze o teskoci u razvoju predstavlja sljede¢i znacajan dogadaj pod nazivom
procjena u Zagrebu i dobivanje dijagnoze, a doprinose mu sljede¢i faktori: roditelji iz
poliklinike upuceni na procjenu u Zagreb, procjena djeteta u centru fakulteta, dobivanje

dijagnoze, smjernice za podrsku djetetu iz centra fakulteta.

U nastavku price otac objasnjava kako je tekao proces ostvarivanja prava na asistenta u vrticu.

,,On vam je bio prvo autisticno dijete koje je dobilo asistenta u Osijeku, bio je ukljucen u
redovnu skupinu u vrticu. U Zagrebu u centru su nam rekli kao on treba ic¢i u redovan vrti¢ i
da mu treba asistent. Kada smo mi to rekli tetama u vrticu, one su rekle da on to ne mogu
omoguciti i uputile su nas kod voditeljice vrtica. Ona je nama rekla pa znate postoji vrti¢ za
djecu s posebnim potrebama, i onda smo mi ponovno zvali profesoricu u Zagreb i rekli joj da
su nam rekli za taj vrti¢ za djecu s posebnim potrebama i onda je ona nama rekla ,,ne, ni
slucajno, on je dijete koje ima problema sa socijalizacijom i komunikacijom, ako ga stavite s

djecom koja takoder imaju neke probleme, on ¢e vam nazadovati “, ja sam inzistirao i opet



otisao na razgovor s voditeljicom vrti¢a, nakon toga ravnateljstvo vrtica, gdje su rekli da oni
to ne mogu odluciti i da njih placa grad, pa da odem u grad i pitam. Ja sam paralelno
provjeravao kako je drugdje, zvao sam Zagreb i pitao sam u jednom vrti¢u koji ima asistente,
kako to kod njih funkcionira. To su bili sjajni ljudi i faksirali su mi sve. Ja sam u
meduvremenu zvao i ministarstvo, jer sam ja bio ogorcen. U ministarstvu su mi rekli ,, bravo
za vase napore“.U gradu vam je covjek zaduzen za vrtice, profesor tjelesnog, taj covjek je
meni osobno rekao da nema problema, ali da on o tome ne zna i da se mora posavjetovati s
viSom savjetnicom za predskolski odgoj. Savjetnica je odobrila, javila gradu, ali uz jedan

osnovni uvjet, a to je da sam ja na kraju rekao da ¢u sam financirati asistenta.

U nastavku otac opisuje podrsku edukacijske-rehabilitatorice kao ostvarivanje prve podrske

za dijete u gradu Osijeku.

,Kada smo saznali da on ima autizam, mi nismo znali nista o tome. Onda sam ja kupio
kompjuter u dva dana i poceli smo pretrazivati, kad ukucas autizam, otvori se 36 0000
poveznica, nismo znali Sto tada, pogledali smo film , Kisni covjek™ i procitali knjigu, ja i
Zena, i opet nismo znali je li naSe dijete genije ili nije. Onda su nas preko poznanstva spojili s
profesoricom defektologom, koja radi u Ivanu Starku i onda je stvarno bila prva koja je rekla
da Ce raditi s njim, ona je nama govorila kako postupati s njim i objasnjavala nam njegovo
ponasanje. Ona nam je rekla i pripremala nas da ¢e t0 s njim bit mali pomaci. Ja sam toj Zeni

jako zahvalan, jer je pristala raditi s njim.*

Iskustvo ostvarivanje prava na asistenta u vrticu i podrska od edukacijske-rehabilitatorice
predstavlja sljedec¢i znacajan dogadaj pod nazivom aktivizam roditelja u ostvarivanju prava
na asistenta u vrticu i podrSka rehabilitatora, a kojemu doprinose sljede¢i faktori:
nepodrZavanje ukljuc¢ivanja asistenta od strane vrtica, usmjeravanje roditelja na poseban vrtic,
otac inicira razgovor u gradskom uredu, otac se informira o ostvarivanju prava na asistenta u
Zagrebu, dobivanje povratne informacije o nacinu ostvarivanja prava, roditelji sami placaju

asistenta u vrticu i1 podrska defektologa.

U nastavku zivotne price slijedi opisivanje proces ostvarivanja prava na osobnu invalidninu iz

sustava socijalne skrbi i proces uklju¢ivanja djeteta u osnovnoskolsko obrazovanje.



b) Ostvarivanje prava iz sustava socijalne skrbi i ukljucivanje u

osnovnoskolsko obrazovanje
U nastavku pri¢e otac opisuje ostvarivanje prava na osobnu invalidninu nakon postupka

utvrdivanja invaliditeta pri centru za socijalnu skrb te uklju¢ivanje djeteta u posebnu Skolu.

»,Mi smo bili odbijeni za invalidnost, nas je centar za socijalnu skrb odbio i mi smo to
prihvatili. Onda sam ja pricao s nasim prijateljima, drugim roditeljima i onda je ispalo da Su
drugi dobili. Preko jedne gospode koju smo poznavali, saznali smo tocno treba napisati u Zalbi i
ja sam tako napisao i poslao. Mi smo u roku od 20 dana dobili odgovor iz Zagreba od
drugostupanjske komisije, da on ima pravo na invalidninu. Razumijete on nista nije dobio Sto
nije zasluzio. Krivo mi je bilo, dobro sad sam zadovoljan, jer je on trebao i¢i u redovnu skolu,
ali nisu ga htjeli upisali tu u skolu blizini. Mi smo jako htjeli da on ide u redovnu skolu, ali sSmo

morali potpisati tako su nam rekli na komisiji, da se dijete obrazuje u skoli Ivan Stark, jer smo

......

Proces ostvarivanja prava iz sustava socijalne skrbi i upisivanje djeteta u posebnu skolu
predstavlja sljedec¢i znacajan dogadaj u Zivotnom tijeku obitelji imenovan kao ostvarivanje
prava na osobnu invalidninu i upudivanje djeteta na obrazovanje u posebnoj Skoli, kojem
doprinose slejdec¢i faktori: isksutva drugih roditelja u ostvarivanju prava na osobnu
invalidninu, podrSka socijalne radnice za ostvarivanje prava na invalidninu, ponovna procjena
u zagrebu, dobivanje dvostruke dijagnoze, incijativa roditelja za upis u redovnu Skolu te

procjena stru¢nog povjerenstva i upis u posebnu skolu.

C) Ukljucivanje roditelja u udruge i organiziranje humanitarnih akcija
U ovom dijelu Zivotne pric¢e otac djeteta opisuje nacin na koji su se ukljucili u udrugu te

vlastitu anagaziranost u organiziranju socijalnih akcija.

., Ukljucivanje u udrugu je bio prijedlog defektologice koja je zaposlena u skoli Ivan Stark,
koja je radila s nasim djetetom, mi Smo se njoj prvoj obratili kada smo bili ocajni. Ona je
rekla da bi osnovala udrugu, ona je u to vrijeme radila sa svim tim roditeljima, ona se
specijalizirala bas za autizam i osnovala bi udrugu. Mi smo se zbog njega poceli baviti
humanitarnim akcijama, napravili smo dva nova djecja igralista, odrzan je turnir, evo ovdje
vidite u novinama je izasao clanak, pise moje ime i da sam skupio 200 000 kuna za nova

djecja igralista. Mi smo vam i ¢lanovi udruge ,, Novi dan*, t0 vam je udruga obitelji djece s



teskim invaliditetom. Kad smo Zena i ja vidjeli kako ima teske djece onda smo mi rekli nase
dijete je zdravo, i odlucili smo se ukljuciti. Ja sam nabavio konja za terapijsko jahanje za
udrugu ,,Dar*“, a udruga ga je dala ,,Novom danu “. Organizirali smo malonogometni turnir

“ 6«

na kojem smo skupili 80 000 za djecje igraliste za udrugu* Novi dan .

Svojim angazmanom otac je potaknuo i tiskovne medije da prate dogadaje vezane uz

djelovanja udruga i djecu s teSko¢ama u razvoju

,, U novinama su bili popraceni svi te humanitarne akcije, a i mi Smo bili u novinama. Nas sin
obozava dinosaure i ljudi nisu vjerovali da on ima toliko enciklopedija i skulptura dinosaura,
on to izraduje. Prvi ¢lanak je bio u 24-sata, ,, Kisni covjek iz Osijeka koji voli dinosaure .
Drugi put je bio ¢lanak kada smo isli u Dino park, to je kod Pule, jer je on dobio nagradno

putovanje u Dino park.

Otac opisuje ukljucenost djeteta u svakodnevne sadrzaje u gradu Osijeku i posjete onim

sadrzajima koji dijete preferira.

,,Ja sam samo rekao ne treba se predavati, ja sam samo kivan zbog roditelja u razlicitim
udrugama stvarno nisu pragmaticni i zatvaraju se u sebe. Njega mozete vidjeti svuda s nama,
mi njega vodimo svuda. Meni s njim nije tesko oti¢i U kina bila, po 4-5 puta smo gledali istu
predstavu. Njega na bazenima svi znaju, u konjicki klub odemo, u zooloski vrt. Na plazu odemo,
jer on obozava vodu. Nas dvoje imamo veliki krug prijatelja, mi idemo godisnje na puno
rodendana, mi dodemo tamo, neki put bude uspjesan neki ne, one se pojavi, bude tamo sat

‘

vremena to je njegovo vrijeme, jedan ostane, drugi ode s njim kuci, jer ostanu drugo dvoje djece.

d) Odnosi u obitelji i uloga majke
Majka opisuje kako su odnosi u obitelji podrzavajuci, veliki oslonac ima u suprugu, koji je
angaziran oko djeteta s teSko¢ama u razvoju te takoder od suprugovih roditelja s kojima zive

u zajednickom kucanstvu.

,, Puno suprug meni pomaze u biti kad je on bio jedino dijete, onda je on stalno s njim bio, nije mu

nista tesko. Samo jedan dan kad ga nema, kad radi od 8 ujutro do 8 navecer onda se moramo



organizirati, ali tu su i baka i djeda s nama, tako da smo stalno kod njih, djeca su stalno tamo,

tamo i ru¢amo sve, jako oni vole njega. Moji roditelji su u dalje i inace idemo nedjeljom tamo.*

U nastavku price otac i majka opisuju odnos sestara prema djecaku.

»(0tac) Nasa starija kéer je dijete s misijom i ona je njegov zastitik. Koliko god se oni svadaju,
kad ga drugi zezaju ona odmah dojuri i kaze tata oni ga zezaju i vodi ga svuda sa sobom, ona je
njega prihvatila. Mlada kéer pise pismo djedu mrazu i kaze neka donese lijek da brat ozdravi.

., (majka) Bas mi je nedavno rekla ,,Mama znas Sto ¢u ja zazeljeti za Bozi¢? Da on ozdravi.
One su nam stvarno dobre, zbog njega smo se odlucili za trece dijete, jer smo htjeli da on
bude u drustvu i da se nauci socijalizaciji. On bolje funkcionira uz sestre, uz stariju sestru se
on poceo vise s djecom druziti, kad vidi da se ona igra onda se i on igra s djecom. Imaginarne
igre je poceo sa sestrom, ne znam bore se macevima praznih ruku i vidim da ga je dosta toga

naucila, on sad ukljuci kompjuter sam, sam si nade na internetu crtani. “

Majka u nastavku pri¢e objasnjava svoju ulogu u obitelji.

,,Ja sam stalno tu s njima, gdje god da idem barem s jednim od njih idem. Nisam nikada
otisla tokom dana na kavu ili ovako s prijateljicama izaci i prosetati. Jednostavno sad kad su
oni mali, mislim da je to luksuz, mislim ne mogu si to priustiti, ali nama djeda i baka jako
puno pomazu. Kad on ne Zeli negdje ic¢i, kao danas htjeli smo i¢i kod jedne prijateljice, njih

dvije bi isle, on nije htio i ostane onda s njima. “

e) Odnos crkve prema obitelji i djetetu
Majka objasnjava znacaj religije u njezinom zivotu i iskustvo pripreme za sakrament Prve

svete pricesti.

,,»Ja idem nedjeljom na misu, meni to znaci u Zivotu i tako sam odgajana, pokusavala sam i
njih voditi, ali one su mi jos nekako male. On je imao u proljece sad ove godine Prvu Pricest,
I to je bila katastrofa, meni je drago svejedno da je obavljeno. Imali su u biti probu za pricest
u subotu dan prije i to je bilo super. Bila je njegova vjerouciteljica, sjedio je tu cijelu probnu
misu, a u nedjelju je jedva izasao iz kuce, to je bilo bacanje i skidanje odjece. Jedva smo dosli

do crkve i tamo su im trebali obudi te haljine. On nije htio ni stati u red, a kamoli da haljinu



obuce, ja sam bila ono ocajna. Kad smo usli u crkvu mislila sam da éemo sjesti, ali on nije
htio. Hodao je oko crkve cijelu misu, s tatom je Setao oko crkve i to je proslo nekako. Nije se
nikako uspio pricestiti na misi i vjerouciteljica kaze pitajte Zupnika da ga pricesti na kraju u
sakristiji. Ja sam njega za ruku uzela i bez problema je usao. Ja sam s njim otisla kod
svecenika 1 ON ga je pricestio. Nakon svega toga, najveci problem je bio, najvise me iznenadio
Zupnik tu u katedrali. Ja sam prosle godine, kad su pripreme pocele, dosla i sveceniku sam
predocila njegov problem, znaci upoznala ga s njegovim stanjem, totalno sve kao $to sad s
vama pricam i dala mu letak iz udruge, da procita tko su djeca s autizmom, kako se prema
njima treba ponasati. Tada je rekao dobro, ali onda me je pitao ,,da li se zna pokajati, da li
zna vjerovanje? ““, mislim ja sam rekla , Ja ne znam da li vi mene razumijete ili ne, ne slusate
me Sto pricam, znaci moj Sin ne zna komunicirati. “ i pitala sam ,, Sto ¢emo onda, hoce on iéi
na tu katehezu?“, onda je on rekao ,,dobro, ako ne moze biti miran na katehezi, barem ga
onda nedjeljom na mise dovodite*. Ja sam od prosle godine njega svake nedjelje na misu
vodila i nije bilo problema. Jednom je bilo da je on nesto glasno suskao i onda su mi rekli da
izademo van, jer ona kao glasno prica. Ja sam se odmah okrenula i htjela sam rec¢i da moje
dijete ima autizam i ne mozZe biti miran. 'morate izaci, ometate misu'. Mi svaku nedjelju
dobivamo zZupne obavijesti, nakon pricesti u tim obavijestima su bili svi prvopricesnici, mog
sina nije bilo na tom popisu. Onda sam ja otisla svec¢eniku da ga pitam zasto njega nema,
mislim ja sam samo htjela pitati, moje dijete je prices¢eno, a nije uopée na tom popisu i hoce
li dobiti uspomenu na tu prvu pricest, buduéi da nije na popisu. On je rekao“'nisam
zadovoljan §to je tako prosla ta pricest da se On pricestio tamo negdje u kutu, a da to nije bilo

@

lijepo na oltaru. ”, ja sam na to rekla‘“'molim, pa jeste vi uopce vidjeli Marina u crkvi? *, ,, pa
nisam*, ja sam rekla ,,pa naravno da niste kad je sat vremena Setao ispred crkve, mislim
djetetu je bilo dosta“, a kaze ona ,,pa mogao je jos malo sacekati da se slika tamo ispred na
oltaru sa nama pa da ga tamo pricestim*“, na sto sam ja rekla ,,ali vi stvarno ne razumijete
neke stvari i da ja sada vama objasnjavam da mom djetetu ne mozZete reci sad cemo ic¢i kuci ili

za 5 min, jer on ima svoj ritam “ i totalno me iznervirao pristupom, bilo mi je ve¢ dosta.*

Ovo iskustvo predstavlja sljede¢i znacajan dogadaj u zivotnom tijeku obitelji pod nazivom
prva pricest djeteta i reakcija sveéenika i vjernika, kojem doprinose sljedeci faktori: odlazak
majke redovito na svete mise, vaznost obreda Prve pricesti za majku 1 obitelj, ne podrzavajuci
odnosi drugih ljudi na svetim misama, upoznavanje svecenika s potrebama djeteta i trazenje

razumijevanja i podrske te nerazumijevanje od svecenika i nepodrZzavanje djeteta.



f) Modeli zracajnih dogadaja u Zivotnom tijeku druge obitelji iz grada Osijeka

Model 15. Znac¢ajni dogadaji u Zivotnom tijeku obitelji vezano uz temu-Prve godine Zivota

djeteta i ukljucivanje u predskolski sustav.

Psiholog inicira
Psiholog upuéuje razgovor s roditeljima
roditelje na procjenu
Odlazak roditelja logopedu
po misljenje
pedijatru Ukljucivanje djeteta
u redovnu vrticku
Neupuéivanje na skupinu
procjenu od strane

pedijatra Odlazak roditelja
neuropedijatru po drugo
miSljenje Upuéivanje na polikliniku
Roditelji primjecuju Suvag od strane
promjene kod djeteta neuropedijatra
Uredan razvoj
u prvoj godini Ziveta
Ukljucivanje u vrtié i
Prve promjene kod djeteta upucivanje na procjenu u Osijeku
2004 2005
2 godina 3 godine

Iskustvo diskriminacije

Usmjeravanje roditelja
Nepodrzavanje uklju¢ivanja  na poseban vrtié¢
asistenta od strane vrti¢a

Roditelji iz
Poliklinike upuéeni
na procjenu u Zagreb Otac inicira
razgovor u
Smjernice za gradskom uredu
podrsku djetetu iz
centra fakulteta Otac se informira
o ostvarivanju prava Podrska
na asistenta u Zagrebu defektologa
Dobivanje dijagnoze Roditelji sami

Dobivanje  placaju asistenta
povratne informacije
Procjena djeteta o nacinu ostvarivanja prava
u centru fakulteta

Procjena u Zagrebu Aktivizam roditelja u ostvarivanju prava
i dobivanje dijagnoze na asistenta u vrti¢u i podrska rehabilitatorice
2005 2006

3 godina 4 godina



Model 16. Znacajni dogadaji u zivotnom tijeku obitelji vezano uz temu-Ostvarivanje prava iz

sustava socijalne skrbi i ukljucivanje djeteta u osnovnoskolsko obrazovanje.

Inicijativa Procjena stru¢nog povjerenstva
roditelja za upis i upis u posebnu §kolu
u redovnu $kolu

Dobivanje dvostruke
dijagnoze

Ponovna procjena
u Zagrebu

Podrska socijalne radnice
Iskustvo drugih za ostvarivanje prava na invalidninu
roditelja u ostvarivanja
prava na osobnu invalidninu

T

Ostvarivanje prava na osobnu invalidninu
i upuéivanje djeteta na obrazovanje u posebnu skolu

v

2007 -2009
5-7 godina

Model 17. Znacajan dogadaj u Zivotnom tijeku obitelji vezan uz temu- Odnos crkve prema
obitelji i djetetu.

Ne podrzavajuéi odnos drugih
ljudi na svetim misama

Nerazumijevanje od svecenika
i nepodrzavanje djeteta

Upoznavanje sveéenika s
potrebama djeteta i trazenje
razumijevanja i podrske

Vaznost obreda Prve pricesti
Odlazak majke za majku i obitelj
redovito na svete mise

Prva pricest djeteta i
reakcija svecenika i vjernika

y

2011 2012
9 godina



9) Glavne domene i pokazatelji kvalitete Zivota druge obitelji iz grada Osijeka

Kao odgovor na prvo istrazivacko pitanje ,,Koje su glavne domene kvalitete Zivota obitelji s

djecom s intelektualnim teSkocama prema znacajnim dogadajima u Zivotnom tijeku

obitelji?“ u drugoj zivotnoj pri¢i iz grada Osijeka pronadene su sljede¢e glavne domene

prikazane u tablici 21. temeljem znacajnih dogadaja u zivotnom tijeku ove obitelji.

Tablica 21. Glavne domene kvalitete zivota druge obitelji temeljem znacajnih dogadaja u

zivotnom tijeku druge obitelji iz grada Osijeka.

GLAVNE DOMENE U

ZNACAJNI DOGAPAJI KAO TEMELJ ZA DOMENE

OBITELJI

ULOGA RELIGIJE Prva pricest djeteta i reakcija svecenika 1 vjernika

INICIJATIVE Prve promjene kod djeteta, Ukljucivanje u vrti¢ i upuéivanje na

RODITELJA procjenu u Osijeku, Aktivizam roditelja u ostvarivanju prava na
asistenta u vrti¢u i podrSka rehabilitatorice, Ostvarivanje prava na
osobnu invalidninu i upucivanje djeteta na obrazovanje u posebnu
skolu

UDRUGA Ostvarivanje prava na osobnu invalidninu i upucivanje djeteta na

RODITELJA obrazovanje u posebnu $kolu

PODRSKA SLUZBI Ukljucivanje u vrti¢ i upuéivanje na procjenu u Osijeku, Procjena u
Zagrebu i dobivanje dijagnoze

USLUGE Aktivizam roditelja u ostvarivanju prava na asistenta u vrtiéu i

STRUCNJAKA podrska rehabilitatorice

OSIGURANE OD
STRANE RODITELJA

PODRSKA 1Z Aktivizam roditelja u ostvarivanju prava na asistenta u vrticu i
SUSTAVA podrska rehabilitatorice

OBRAZOVANJA

PODRSKA 1Z Prve promjene kod djeteta, Ukljucivanje u vrti¢ i upucivanje na
SUSTAVA procjenu u Osijeku

ZDRAVSTVA

PODRSKA 1Z Ostvarivanje prava na osobnu invalidninu i upuéivanje djeteta na
SUSTAVA obrazovanje u posebnu skolu

SOCIJALNE SKRBI

Osim navedenih glavnih domena u Zivotnom tijeku ove obitelji, koje proizlaze iz znacajnih

dogadaja u Zivotnom tijeku, prisutne su i domene, koje su prisutne u cjelokupnom Zivotu

obitelji opisanom u ovoj pri¢i. To su domene: odnosi u obitelji, odnosi u lokalnoj sredini i

uklju¢ivanje u udrugu obitelji s djecom s autizmom ,,Dar.




Kao odgovor na drugo istrazivacko pitanje ,,Koji su subjektivni i objektivni pokazatelji koji

doprinose znacajnim dogadajima u Zivotnom tijeku obitelji s djecom s

intelektualnim

teSkocéama?“ prema znacajnim dogadajima 1 faktorima u ovoj Zivotnoj pri¢i moze se govoriti

o sljede¢im objektivnim i subjektivnim pokazateljima koji prikazani u tablici 22.

Tablica 22. Objektivni i subjektivni pokazatelji koji doprinose znacajnim dogadajima u

zivotnom tijeku druge obitelji iz grada Osijeka.

OBJEKTIVNI POKAZATELJI
TEMELJENI NA POZITIVNIM |
NEGATIVNIM FAKTORIMA

KOJIM ZNACAJNIM DOGADAJIMA
DOPRINOSE OBJEKTIVNI

‘ POKAZATELJI
POZITIVNA ULOGA UDRUGE

RODITELJA DJECE S TESKOCAMA U
RAZVOJU:
Iskustvo drugih roditelja u ostvarivanju prava
na osobnu invalidninu

NEPODRZAVAJUCI ODNOSI
SVECENIKA KATOLICKE CRKVE:
Upoznavanje sveéenika s potrebama djeteta i
traZzenje razumijevanja i podrske
Nerazumijevanje od svecenika i nepodrzavanje
djeteta
Nepodrzavajué¢i odnos drugih ljudi na svetoj
misi

NEPODRZAVAJUCI ODNOSI U
OBRAZOVNOM SUSTAVU:
Nepodrzavanje ukljucivanja asistenta od strane
vrtica
Usmjeravanje roditelja na poseban vrti¢

Procjena stru¢nog povjerenstva i upis u
posebnu Skolu

NEADEKVATNA PODRSKA 1Z
SUSTAVA ZDRAVSTVA:
Odlazak roditelja po misljenje pedijatru
Neupucivanje na procjenu od strane pedijatra

POZITIVNO ISKUSTVO S
NEUROPEDIJATROM:
Odlazak roditelja neuropedijatru po drugo
misljenje
Upucivanje na polikliniku Suvag od strane
neuropedijatra

Ostvarivanje prava na osobnu invalidninu i

upucivanje djeteta na obrazovanje u posebnoj
Skoli

Prva priCest djeteta i reakcija svecenika
i vjernika
Prva priCest djeteta i reakcija svecenika
i vjernika
Prva priCest djeteta i reakcija svecenika
i vjernika

Aktivizam roditelja u ostvarivanju prava na
asistenta u vrticu 1 podrske rehabilitatorice
Aktivizam roditelja u ostvarivanju prava na
asistenta u vrticu 1 podrske rehabilitatorice
Ostvarivanje prava na osobnu invalidninu i
upucivanje djeteta na obrazovanje u posebnoj
Skoli

Prve promjene kod djeteta
Prve promjene kod djeteta

Ukljuc¢ivanje u vrti¢ i upucivanje na procjenu
u Osijek
Ukljucivanje u vrti¢ i upucivanje na procjenu
u Osijek




POZITIVNO ISKUSTVO PODRSKE 1Z
SUSTAVA OBRAZOVANJA:
Ukljucivanje djeteta u redovnu vrticku skupinu
Psiholog inicira razgovor s roditeljima
Psiholog upucuje roditelje na procjenu
logopedu

POZITIVNA ULOGA SLUZBI PODRSKE:
Roditelji iz poliklinike upuéeni na procjenu u
Zagreb
Procjena djeteta u centru fakulteta
Dobivanje dijagnoze
Smjernice za podrsku djetetu iz centra
fakulteta
Podrska defektologa

Dobivanje povratne informacije o nac¢inu
ostvarivanja prava
Podrska socijalne radnice za ostvarivanje prava
na invalidninu

Ponovna procjena u Zagrebu

Dobivanje dvostruke dijagnoze

PRISUTNOST PODRSKE UDRUGE ZA
OBITELJI S DJECOM S AUTIZMOM
L,DAR¥:

Podrska defektologa

Iskustvo drugih roditelja u ostvarivanju prava
na osobnu invalidninu

Ukljucivanje u vrti¢ i procjena u Osijeku
Ukljucivanje u vrti¢ i procjena u Osijeku
Ukljucivanje u vrti¢ i procjena u Osijeku

Procjena u Zagrebu i dobivanje dijagnoze

Procjena u Zagrebu i dobivanje dijagnoze
Procjena u Zagrebu i dobivanje dijagnoze
Procjena u Zagrebu i dobivanje dijagnoze

Aktivizam roditelja u ostvarivanju prava na
asistenta u vrticu i podrske rehabilitatorice
Aktivizam roditelja u ostvarivanju prava na
asistenta u vrticu i podrske rehabilitatorice
Ostvarivanje prava na osobnu invalidninu i
upucivanje djeteta na obrazovanje U posebnoj
skoli

Ostvarivanje prava na osobnu invalidninu i
upucivanje djeteta na obrazovanje u posebnoj
skoli

Ostvarivanje prava na osobnu invalidninu i
upucivanje djeteta na obrazovanje u posebnoj
skoli

Aktivizam roditelja u ostvarivanju prava na
asistenta u vrtici i podrska rehabilitatorice
Ostvarivanje prava na osobnu invalidninu i
upucivanje djeteta na obrazovanje u posebnoj
skoli

SUBJEKTIVNI POKAZATELJI
TEMELJENI NA POZITIVNIM |

KOJIM ZNACAJNIM DOGADPAJIMA
DOPRINOSE SUBJEKTIVNI

NEGATIVNIM FAKTORIMA - POKAZATELJI

INICIJATIVE RODITELJA ZA
DOBIVANJE SMJERNICA:
Roditelji primjec¢uju promjene kod djeteta
Odlazak roditelja po misljenje pedijatru
Odlazak roditelja neuropedijatru po drugom
misljenje

Prve promjene kod djeteta

Prve promjene kod djeteta

Ukljuc¢ivanje u vrti¢ i upucivanje na procjenu
u Osijeku




OCEVA UPORNOST I BORBA ZA
OSTVARIVANJE PRAVA:

Otac se informira o ostvarivanju prava na Aktivizam roditelja u ostvarivanju prava na
asistenta u Zagrebu asistenta u vrti¢u i podrska rehabilitatorice

Otac inicira razgovor u gradskom uredu Aktivizam roditelja u ostvarivanju prava na
asistenta u vrtic¢u i podrska rehabilitatorice

inicijativa roditelja za upis u redovnu §kolu | Ostvarivanje prava na osobnu invalidninu i

upucivanje djeteta na obrazovanje u posebnu

Skolu
FINANCIRANJE USLUGA OD STRANE
RODITELJA:
Roditelji sami placaju asistenta Aktivizam roditelja u ostvarivanju prava na
asistenta u vrticu i podrska rehabilitatorice
Podrska defektologa Aktivizam roditelja u ostvarivanju prava na

asistenta u vrticu i podrska rehabilitatorice
ZNACAJ RELIGIJE ZA ZIVOT MAJKE:

Majka odlazi redovito na svete mise Prva pricest djeteta i reakcija svecenika
Vaznost obreda Prve pricesti za majku i obitelj | Prva pricest djeteta i reakcija sve¢enika

Objektivni pokazatelji kvalitete Zivota koji su prisutni u cjelokupnom Zivotnom tijeku ove
obitelji, a nisu vezani uz odreden znacajan dogadaju su: podrska ocevih roditelja, medusobni
oslonac i podrska supruznika, zastitnicki odnosi starije sestre. Subjektivni pokazatelji
kvalitete Zivota koji su prisutni u cjelokupnom Zivotnom tijeku ove obitelji, a nisu vezani uz
odreden znacajan dogadaju su: aktivna uloga majke u brizi oko ucenja djece 1 aktivna uloga

oca u organiziranju socijalnih akcija.

h) Inicijative roditelja iz druge Zivotne price iz grada Osijeka

Kao odgovor na trece istrazivacko pitanje ,Koje inicijative imaju roditelji i koliko su
upoznati sa zajamcenim pravima?“ temeljem izjava roditelja iz druge Zivotne price iz grada
Osijeka, vidljivo je kako je jedna od glavnih domena kvalitete zivota ove obitelji imenovana
inicijativa roditelja. Inicijative roditelja su usmjerene na: trazenje smjernica za procjenu
teSkoca djeteta, informiranje o zajamcenih pravima i organiziranje humanitarnih akcija u
lokalnoj zajednici. Okolinski faktori koji doprinose inicijativama roditelja su nepostojanje
sustavne podrSke roditeljima i1 djetetu u ranoj dobi i iskustvo diskriminacije iz sustava

obrazovanja.




1) Preporuke za unapredenje kvalitete sustava potpore iz druge Zivotne price iz

grada Osijeka
Preporuke za unapredenje kvalitete sustava potpore proizlaze iz negativnih faktora koji

doprinose znacajnim dogadajima i iz o¢ekivanja roditelja od sustava potpore.

Kao odgovor na Cetvrto istrazivacko pitanje ,,Koja ocekivanja roditelji imaju od sustava
potpore u Republici Hrvatskoj? “ temeljem ove zivotne price mogu se istaknuti o¢ekivanja od
sustava podrske, koja ponajprije proizlaze iz negativnih faktora koji oblikuju znacajne

dogadaje u zivotnom tijeku ove obitelji.

Prvi negativni faktor u zivotnom tijeku obitelji je neupucivanje na procjenu od strane
pedijatra, koji je doprinio kasnijem dobivanju dijagnoze i podrske za dijete Pedijatar je
umanjivanjem vjerojatnosti da se radi o razvojnim tesko¢ama kod djeteta propustio uputiti
roditelja na procjenu te na taj na¢in zakinuo roditelja za prava na drugo misljenje, a dijete za
pravo na potrebnu podrsku. U skladu s navedenim prvo ofekivanje moze biti imenovano kao
potreba za upuéivanjem roditelja na drugo misljenje i procjenu od strane pedijatra,
kako bi dijete na vrijeme dobilo potrebnu podrsku, a roditelji bili upoznati s tesko¢ama
djeteta.

Sljede¢i negativni faktori su: nepodrzavanje ukljuéivanja asistenta u nastavi i usmjeravanje
roditelja na poseban vrti¢, koji doprinose iskustvu diskriminacije u predskolskom sustavu
odgoja i naobrazbe, zbog neinformiranja roditelja o nadinu ostvarivanja prava za asistenta i
usmjeravanju roditelja na poseban sustav predSkolskog odgoja i naobrazbe. Opisano iskustvo
diskriminacije doprinijelo je aktivizmu oca djeteta, koji je svojim inicijativama dobio
smjernice o na¢inu ostvarivanja ovog prava 1 izborio se za podrSku asistenta uz samostalno
plac¢anje usluge, $to je znacilo ostanak djeteta u redovnom sustavu predskolskog odgoja 1
naobrazbe. Navedeni negativni faktori doprinose sljede¢em drugom ocekivanju od sustava
potpore, koji se moze imenovati kao potreba osnaZivanja ravnateljstva i djelatnika djecjih
vrti¢a za ukljucdivanje djece s teSko¢ama u razvoju uz podrsku asistenta kroz edukacije i

superviziju.

Sljedeci negativan faktor u zivotnom tijeku obitelji je procjena stru¢nog povjerenstva i upis u
posebnu $kolu, koji je doprinio usmjeravanju djeteta na obrazovanje u posebnom sustavu

osnovnoskolskog odgoja i obrazovanja, temeljem dvostruke dijagnoze koju dijete ima.



Roditelji su inicirali uklju¢ivanje djeteta u redovnu $kolu, zbog prethodnog iskustva podrske
asistenta i ukljucenosti u redovan sustav predskolskog odgoja i naobrazbe. Roditelji navode
kako je stru¢no povjerenstvo za procjenu psihofizickog stanja djeteta, svoju odluku donijelo
temeljem dvostruke dijagnoze koju dijete ima, a pritom zanemarujué¢i Cinjenicu prethodne
ukljucenosti djeteta u redovan predskolski sustav odgoja i naobrazbe uz podrsku asistenta.
Sljedece trece ocekivanje od sustava potpore za ovu obitelj moze biti imenovano kao
potreba sustavne podrs$ke za edukacijsko ukljucivanje djece s teSko¢ama u razvoju u
redovan sustav odgoja i obrazovanja te umrezavanje sluzbi iz sustava socijalne skrbi i

obrazovanja.

Negativni faktori nerazumijevanje od svecenika i nepodrzavanje djeteta te nepodrzavajuéi
odnosi drugih ljudi na svetim misama, doprinose iskustvu diskriminacije roditelja i djeteta,
zbog odnosa vjernika i djelatnika Katolicke crkve. Izniman znacaj obreda Prve pricesti za
majku doprinio je njezinom angazmanu da objasni sveéeniku specifi¢nosti djeteta, kako bi se
postiglo razumijevanje, podrska i fleksibilnost u primjeni pravila. Prisustvovanje nedjeljnim
svetim misama doprinijelo je diskriminirajuéem odnosu jednog vjernika prema majci, zbog
izjave da dijete ne treba biti prisutno na svetim misama, jer ometa obred. Nakon obreda Prve
pricesti, djetetovo ime nije bilo na popisu s ostalom djecom, §to je majku potaknulo na
ponovni razgovor sa sve¢enikom. U ponovnom razgovoru majka je dozivjela nerazumijevanje
i nepodrzavanje djeteta, zbog reakcije svecenika na cinjenicu da dijete nije prisustvovalo
cjelokupnom obredu, jer je bilo previse ometajuéih faktora za dijete Ovo iskustvo doprinosi
sljede¢em Cetvrtom ocekivanju od sustava potpore koje moze biti imenovan kao potreba
osvjeStavanja i senzibiliziranja djelatnika i vjernika Katolicke crkve za uvaZavanje
razliCitosti i fleksibilnost u postupanju kako ne bi doSlo do osjec¢aja iskljucenosti

temeljem razliditosti.

J) Iskustva diskriminacije u Zivotu druge obitelji iz grada Osijeka

Prvo iskustvo diskriminacije vezano uz predskolski sustav odgoja i naobrazbe, ukazuju na
prepreke za ostvarivanje prava djeteta iz sustava obrazovanja zbog nespremnosti sustava na
pruzanje podrske za uspjesno ukljucivanje djeteta. U ovoj zivotnoj pri¢i takav stav sustava
doprinio je aktivizmu roditelja u traZenju informacija i ostvarivanju podrske asistenta u vrticu,

kako bi dijete nastavilo biti uklju¢eno u redovan predskolski sustav odgoja i naobrazbe.



Nedostatak financijskih sredstava za ostvarenje podrske asistenta u predskolskom sustavu od
strane grada Osijeka, je odgovornost lokalne vlasti za prioritetno rasporedivanje sredstava i
pruzanje podrSke sustavu odgoja i obrazovanja U ovoj Zzivotnoj pri¢i roditeljima nisu
predstavljene informacije kako ostvariti to pravo, nego su usmjeravani na poseban sustav

odgoja i obrazovanja.

Drugo iskustvo diskriminacije je vezano uz nepodrzavanje djetetovih potreba u pripremi za
obred Prve pricesti te iskljuCujuéi stav svecenika nakon obreda, zbog drugacijeg nacina na
koji je dijete primilo sakrament. Iskustvo predstavlja ne uvazavanje razliitosti djeteta i
njegove posebnosti te potrebe za prilagodbom u nacinu pristupanja, $to nije u skladu s
vrijednostima kr§¢anske religije. Prisutnost iskljuc¢ivog kulturnog identiteta, doprinijelo je ne
podrzavanju djeteta od strane svecenika i vjernika na obredu svete mise, jer je oznaceno kao
drugacije. Ovakav odnos dovodi do kreiranja identiteta invaliditeta, koji je doprinosi
iskljuéivanju osobe koja dobiva taj identitet, temeljem druStveno stvorene definicije

normalnoga (Finkelstein, 1980, Hunt, 1966, Shakespeare, 1999).

4.2.3. Zivotna pri¢a treée obitelji iz grada Valpova

Treca zivotna prica iz Osjecko-baranjske Zupanije, je zivotna pri¢a obitelji iz grada Valpova,
koja ima kcer s viSestrukim teSkocama u dobi je od 21. godine starosti. Djevojka cijeli svoj
zivot provodi u obiteljskom domu 1 nije bila ukljuena u programe podrske iz sustava
obrazovanja, socijalne skrbi i zdravstva. Zivotnu pri¢u je ispriala majka djevojke s
visestrukim teSko¢ama, koja ima status roditelja njegovatelja. Otac je zaposlen puno radno
vrijeme. Majka i otac imaju srednju stru¢nu spremu. Obitelj Cine: otac, majka, djevojka s
visestrukim teskoc¢ama, kéer od 19 godina i kéer od 17. godina starosti. Obitelj zivi u
obiteljskoj kuéi u gradu zajedno sa o¢evom majkom, a u blizini obiteljskog doma zive ¢lanovi

Sire obitelji, koji su podrSka majci u svakodnevnim aktivnostima.



a) Prve godine Zivota s djetetom
Majka opisuje iskustvo preuranjenog poroda, pojave dodatnih teSkoca kod djeteta i osjecaj
straha kod roditelja.

»Kad se sjetim njezinog rodenja i te prve godine Zivota, prode me jeza. Ona je nama prvo
dijete, i ja niSta nisam znala za vrijeme trudnoce, nista mi nisu rekli, doduse bilo je to davno i
nije toliko toga postojalo kao danas, moderni ultrazvuk i to. Ja sam dosta rano, prije osmog
mjeseca, osjetila neke bolove i otisla ginekologu, on tada nije nista rekao, smirivao me kao
prva mi je trudnoc¢a, pa sam se ja uznemirila. Dva tjedna tjedan dana poslije ja sam dobila
jos vece bolove i tada sam ostala u bolnici, brzo su me porodili i tada je sve pocelo. Nisu mi
donijeli dijete, nego mi je doktor u viziti rekao vase dijete ima nekih problema, moramo
vidjeti kakvih. Ja sam shvatila da nesto nije u redu, ali sto. Nas su pustili doma s njom nakon
dva tjedna, mi i dalje nista nismo znali. Rekli su mama vi hranite svoje dijete, doci ¢e vam
patronazna sestra kuci. Dosli smo doma, tu je bila baka, muzeva mama i moji, svi su nas
gledali u cudu, od onog velikog veselja nastao je muk. Ona je bila nemirna i nije spavala
puno. Patronazna sestra mi je rekla $to mogu napraviti, ali u tih par prvih mjeseci nista nije
pomoglo. Mi smo vidjeli da ona slabo napreduje, nije se razvijala. Neke vjezbe sam s njom
radila ja doma. Kad bi isli doktoru on bi rekao ma treba vremena, jos je mala, pa ¢e se onda
vidjeti §to dalje. Kad je bila skoro godinu dana, su poceli ti napadi, epi napadi, kao spazmi
kod male djece. Jako smo se uplasili, nismo nista o tome znali niti nam je ko rekao da se moze
to dogoditi kod nje. Uhvatio me je strah, ona je bila jos beba, a ti napadi su gadni i $to e to
mom djetetu napraviti. Isli smo odmah doktoru i on nam je rekao da ée to proci, poslije smo i
patronaznoj rekli da se to ponavlja. Kako to nije prestajalo, mi smo sami otisli doktoru i
razgovarali s njim, rekli mu da se opet javlja i da se brinemo, onda je on nas poslao na
neurologiju, tamo su napravili pretrage i rekli da ona ima epi napade, jer ima ostecenje na

mozgu.

Opisano iskustvo preranog porodaja i saznanja o teSko¢ama djeteta predstavlja prvi znacajni
dogadaj u Zivotnom tijeku obitelji imenovan kao preuranjeni porod, dodatne teskoce u prvoj
godini i strah roditelja, kojemu doprinose sljedeci faktori: Sok saznanjem nakon poroda da
dijete ima teskoce, nedobivanje daljnjih smjernica u rodilistu, Sok u obitelji zbog velikih

teSkoca djeteta, dolazak patronazne sluzbe u obiteljski dom, roditelji iniciraju odlazak



lije¢niku zbog napada epilepsije, upucivanje djecjem neurologu i dobivanja dijagnoze West

sindrom i strah za Zivot djeteta.

Nastavno majka opisuje situaciju brige nakon saznanja o kakvim se teSkocama radi kod

djeteta.

,, Nisu nam znali reci zbog cega, kao to se moglo prije poroda dogoditi u razvoju Tako smo mi
saznali sto je, ona je dobila lijekove i pustili su nas doma, mi smo se borili s tim, prvo nije
bilo nista lakse, onda joj je bilo lakse malo, pa opet isto. Nismo mi s njom nigdje isli 0Sim na
kontrole doktoru, ja sam bila doma i promatrala je da se sto ne dogodi. Kad je bila dvije
godine poslali su nas na vjezbe u bolnicu, da kao i ja naucim, par dana smo isli tamo i to je
bilo to. Nista oni drugo nisu s njom radili, osim tih lijekova. Ja sam doma brinula, jer sam

mislila Sto ako joj se pogorsa, Sto da onda radimo.

Iskustvo brige za zdravlje djeteta nakon dobivanja dijagnoze predstavlja drugi znaajan
dogadaj u zivotnom tijeku obitelji pod nazivom medikamentna terapija i neukljuivanje
djeteta u programe podrske, kojemu doprinose sljede¢i faktori: dobivanje medikamentne
terapije nakon dijagnoze, neukljucivanje djeteta u programe podrske, majcina svakodnevna

briga za dijete i odlazak na fizikalnu terapiju u 2. godini zivota.

U nastavku zivotne pri¢e majka objasnjava iskustvo neupuéivanja na ostvarivanje procjene i

prava iz sustava socijalne skrbi od lije¢nika pedijatra.

b) Ostvarivanje prava iz sustava socijalne skrbi
Majka u nastavku pri¢e objas$njava odnos sa pedijatrom, ostvarivanje prava iz sustava

socijalne skrbi i nedostatak stru¢ne podrske za dijete

,» | onda kako su prolazile godine, mi smo s njom isli doktoru po lijekove i na preglede i bila
je s nama doma skroz, zapravo muz je radio, a ja sam bila doma. Imamo tu baku koja zivi s
nama i tad mi je ona puno pomagala. Znaci ja sam skroz bila s njom doma, ja nisam radila
nikada i sve sam oko nje brinula i nasi rodaci tu Zive blizu pa su nam i oni dolazili. Doktori
nama nisu nista rekli Sto bi mi mogli dalje, za stanje su rekli da je nepromijenjeno i onda mi
ni nismo isli nikuda dalje, tako smo to prihvatili. Pedijatar je rekao da se tu nema sto uciniti,

ali ja sam mislila kako mogu s njom vjezbati ili neke druge terapije raditi, ali nista niko nije



poduzimao. Kad je ve¢ proslo par godina, jedno tri, vise sad ne znam koliko, meni je rekla
rodakinja moja, da I\ meni nije nitko rekao da ona ima prava i da trebam oti¢i u Centar za
socijalnu skrb. Ona je meni reklia kome da odem. Ja sam otisla i zamolila da razgovaram s
njima. Oni su trazili sve nalaze i misljenje lijecnika i onda sam isla na to povjerenstvo. Rekli
SU da ona ima pravo na doplatak i njegu u kuci, jer ja kao sam skroz doma s njom. Poslije je
onda dobila invalidninu zbog velikih teskoca, ali ona ni nije bila nigdje drugdje. Doma nam
nije nitko dolazio od strucnjaka, ja sam se sama snalazila. Ja sada imam status roditelja
njegovatelja i ona je s nama doma, vidjeli ste ima svoju sobu, i ja nju vodim sa sobom kod

I3

rodaka i susjeda idemo u Setnju i tako.

Proces ostvarivanja prava iz sustava socijalne skrbi predstavlja sljede¢i znacajan dogadaj u
Zivotnom tijeku obitelji, a kojemu doprinose sljedec¢i faktori: nedobivanje smjernica od
pedijatra, dobivanje informacije o pravima od rodaka, majka inicira razgovor u CZSS-u,
proces utvrdivanja invaliditeta, ostvarivanje prava na doplatak i njegu, ostvarivanje prava na
invalidninu, ostvarivanje statusa roditelja njegovatelja, nepostojanje struéne podrske za dijete

1 podrska obitelji.

U nastavku Zzivotne pri¢e majka opisuje perspektivu buducnosti i ocekivanja od sustava

podrske za svoje dijete

C) Perspektiva buducnosti i oéekivanja od podrske u buducénosti
Majka opisuje kako kada razmiSlja o buducnosti njezinog djeteta, sada odrasle osobe s
viSestrukim teSkofama, wvidi vlastiti angazman u svakodnevnoj podrSci za njezino

funkcioniranje te opisuje potrebu smjestaja za dijete kada roditelja ne bude.

,»U buducnosti, ne znam, ja sam se mlada udala i rodila, pa nekako mislim da ¢u Zivjeti dugo
(smijeh) i da ¢u se moci brinuti za nju, samo da sam zdrava ja i suprug i biti ¢e sve u redu,
mi ¢emo brinuti nju, tako je cijeli Zivot do sada bilo. Nije nitko drugi brinuo. Cure su sada ve¢
velike, ali one bi htjele i dalje i¢i na fakultet i zaposliti se, ja i muz ih ne Zelimo opteretiti sa
sestrom, jer to ja svaki dan briga, a i nisu one navikle, uglavnom ja to sve obavljam. Ako mi
ne budemo mogli vise brinuti, dati ¢emo je u dom, gdje éemo znati da je ona dobro, da se
brinu kako treba i mi éemo je posjecivati. Ona je s nama tu i svi su je u obitelji prihvatili, ona

s nama sjedi u boravku kada netko dode, mi nju ne skrivamo, ona je dio nase obitelji. Za sada



mi funkcioniramo, i sada vise nije tako nesto da mi nismo navikli i snalazimo se, zato mislim

najbolje bi bilo kada bi $to duze mi mogli brinuti za nju. Cula sam da sad ima u Osijeku neki

programi kao radionice, gdje mogu doci i svaki dan pa nesto raditi, izradivati, ali kad to nije

za nju, ona ima velike teskoce i zdravstvene probleme i kako bi ona tamo, previse buke joj

smeta, ona ni ne moze s rukama toliko nesto izradivati, dobro bila bi s drugima, ali kad ona je

navikla sam na nas i kad drugi dodu ili je vise ljudi odmah se uzbudi i ima kao te napade.

d) Modeli znacajnih dogadaja u Zivotnom tijeku trece obitelji iz grada Valpova

Model 18. Znacajni dogadaji u zivotnom tijeku obitelji vezan uz temu — Prve godine Zivota s

djetetom.

Sok saznanjem
nakon poroda
da dijete ima
teSkoce

Roditelji iniciraju
odlazak lije¢niku zbog
napad epilepsije

Nedobivanje daljnjih
mjernica u rodiliStu

Sok u obitelji zbog
velikih teskoca djeteta

Dolazak patronaZne
sluzbe u obiteljski dom

Upuéivanje djecjem
Strah neurologom i dobivanje
za Zivot  dijagnoze West sindrom
djeteta

Preuranjeni porod, dodatne teskoce
u prvoj godini i strah roditelja

Neukljudivanje
djeteta u program
podrske
Majcina
svakodnevna
briga za dijete
Odlazak na
Dobivanje fizikalnu
medikamentne terapije  terapiju u
2. godini
Zivota

Medikamentna terapija i neukljucivanje
djeteta u programe podrske

1991-1992

Rodenje i prva godina

»
»

1993

Druga godina



Model 19. Znacajan dogadaj u zivotnom tijeku obitelji vezan uz temu- Ostvarivanje prava iz

sustava socijalne skrbi.

Nepostojanje Ostvarivanje Ostvarivanje statusa

struéne prava na roditelja njegovatelja
podrike invaljdninu
za dijete

Ostvarivanje doplatka
za pomo¢ i njegu

Podrska obitelji

Majka inicira
razgovor u CZSS-u

Proces utvrdivanja
invaliditeta

Nedobivanje smjernica
od pedijatra

Dobivanje informacija

o pravima od rodaka

Proces ostvarivanja prava
iz sustava socijalne skrbi

v

1996

5 godina Zivota

2012



e) Glavne domene i pokazatelji kvalitete Zivota trece obitelji iz grada \/alpova

Temeljem sumiranih znacajnih dogadaja u Zivotnom tijeku obitelji, pozitivnih i negativnih
faktora koji doprinose tim dogadajima i koji oblikuju iskustva diskriminacije slijede odgovori

na postavljena istrazivacka pitanja.

Kao odgovor na prvo istrazivacko pitanje ,,Koje su glavne domene kvalitete Zivota obitelji s
djecom s intelektualnim teSkoéama prema znacajnim dogadajima u Zivotnom tijeku
obitelji?“ u treoj Zivotnoj pri¢i iz Osjecko-baranjske Zupanije pronadene su sljedece glavne

domene prikazane u tablici 23., temeljem znacajnih dogadaja u Zivotnom tijeku ove obitelji.

Tablica 23. Glavne domene kvalitete Zivota obitelji temeljem znacajnih dogadaja u Zivotnom

tijeku trece obitelji iz Osjecko-baranjske Zupanije.

G'—AVC')\'S ?SI'X'”ENE U ZNACAJNI DOGAPAJI KAO TEMELJ ZA DOMENE

ODNOSI U OBITELJI |Podrska obitelji

ZDRAVLJE DJETETA |Prijevremeni porod, dodatne teskoce u prvoj godini i strah
roditelja, Medikamentna terapija i1 neukljuéivanje djeteta u
programe podrske

INICIJATIVE Prijevremeni porod, dodatne teskoce u prvoj godini i strah

RODITELJA roditelja, Proces ostvarivanja prava iz sustava socijalne skrbi
PODRSKA 1Z Prijevremeni porod, dodatne teskoce u prvoj godini i strah
SUSTAVA roditelja, Medikamentna terapija i neukljucivanje djeteta u
ZDRAVSTVA programe podrske, Proces ostvarivanja prava iz sustava socijalne
skrbi
PODRSKA 1Z Proces ostvarivanja prava iz sustava socijalne skrbi
SUSTAVA

SOCIJALNE SKRBI

Kao odgovor na drugo istraZivacko pitanje ,,Koji su subjektivni i objektivni pokazatelji koji
doprinose znacajnim dogadajima u Zivotnom tijeku obitelji s djecom s intelektualnim
teSkocama?“ prema znaCajnim dogadajima i faktorima koji su oblikovali te znacajne
dogadaje u zivotnoj pri¢i moze se govoriti o sljede¢im objektivnim 1 subjektivnim
pokazateljima koji prikazani u tablici 24. pod nazivom Objektivni i subjektivni pokazatelji

koji doprinose znacajnim dogadajima u zivotnom tijeku ove obitelji.




Tablica 24. Objektivni i subjektivni pokazatelji koji doprinose znacajnim dogadajima u

zivotnom tijeku trece obitelji iz Osjecko-baranjske zupanije

OBJEKTIVNI POKAZATELJI
TEMELJENI NA POZITIVNIM |
NEGATIVNIM FAKTORIMA

PRISUTNOST PODRSKE OBITELJI:
Podrska obitelji

PRISUTNOST PODRSKE SIRE
OBITELJI:
Dobivanje informacija o pravima od rodaka

NEPODRZAVAJUCI ODNOSI 1Z
SUSTAVA ZDRAVSTVA:
Sok saznanjem nakon poroda da dijete ima
teSkoce
Nedobivanje daljnjih smjernica u rodilistu

Neukljucivanje djeteta u programe podrske
Nedobivanje smjernica od pedijatra

POZITIVNA ISKUSTVA PODRSKOM IZ
SUSTAVA ZDRAVSTVA:
Dolazak patronazne sluzbe u obitel]

Upucivanje dje¢jem neurologu i dobivanje
dijagnoze West sindrom
Dobivanje medikamentne terapije

Odlazak na fizikalnu terapiju u 2. godini Zivota

NEADEKVATNA PODRSKA 1Z
SUSTAVA SOCIJALNE SKRBI:
Nepostojanje stru¢ne podrske za dijete

OSTVARENA PRAVA 1Z SUSTAVA
SOCIJALNE SKRBI:
Proces utvrdivanja invaliditeta

Ostvarivanje prava na doplatak za pomo¢ 1
njegu
Ostvarivanje prava na invalidninu

Ostvarivanje statusa roditelja njegovatelja

KOJIM ZNACAJNIM DOGADAJIMA
DOPRINOSE OBJEKTIVNI
POKAZATELJI

Proces ostvarivanja prava iz sustava
socijalne skrbi

Proces ostvarivanja prava iz sustava
socijalne skrbi

Prijevremeni porod, dodatne teskoce u prvoj
godini i strah roditelja

Medikamentna terapija 1 neukljucivanje
djeteta u programe podrske

Proces ostvarivanja prava iz sustava
socijalne skrbi
Proces ostvarivanja prava iz sustava

socijalne skrbi

Prijevremeni porod, dodatne teskoce u prvoj
godini i strah roditelja

Prijevremeni porod, dodatne teSkoce u prvoj
godini i strah roditelja

Medikamentna terapija i neukljucivanje
djeteta u programe podrske

Medikamenta terapija 1 neukljuivanje
djeteta u programe podrske

Proces ostvarivanja prava iz sustava
socijalne skrbi

Proces ostvarivanja prava iz sustava
socijalne skrbi

Proces ostvarivanja prava iz sustava
socijalne skrbi

Proces ostvarivanja prava iz sustava
socijalne skrbi

Proces ostvarivanja prava iz sustava

socijalne skrbi




SUBJEKTIVNI POKAZATELJI KOJIM ZNACAJNIM DOGADAJIMA
TEMELJENI NA POZITIVNIM | DOPRINOSE SUBJEKTIVNI

NEGATIVNIM FAKTORIMA‘ POKAZATELJI

RODITELJSKA INICIJATIVA ZA
DOBIVANJE INFORMACIJA |

SMJERNICA:
Roditelji iniciraju odlazak lije¢niku zbog Prijevremeni porod, dodatne teSkoce u prvoj
napada epilepsije godini i strah roditelja
Majka inicira razgovor u CZSS-u Proces ostvarivanja prava iz sustava

socijalne skrbi
STRAH RODITELJA:

Strah roditelja za zivot djeteta Prijevremeni porod, dodatne teskoce u prvoj
godini i strah roditelja
Sok u obitelji zbog velikih teskoca djeteta Prijevremeni porod, dodatne teskoce u prvoj

godini i strah roditelja

f) Inicijative roditelja u treéoj Zivotnoj prici iz grada Valpova

Kao odgovor na trece istrazivacko pitanje ,,Koje inicijative imaju roditelji i koliko su
upoznati sa zajamcenim pravima?“ temeljem znacajnih dogadaja u tre¢oj zivotnoj prici iz
Osjecko-baranjske zupanije, vidljivo je kako je jedna od glavnih domena kvalitete Zivota
ove obitelji imenovana kao inicijativa roditelja. Domena inicijativa roditelja vezana je uz
znacajne dogadaje Preuranjeni porod, dodatne teSkoce u prvoj godini i strah roditelja te

Proces ostvarivanja prava iz sustava socijalne skrbi.

U znaajnom dogadaju Preuranjeni porod, dodatne teskoce u prvoj godini i strah roditelja
inicijativa roditelja je vezana uz dobivanje informacija od lijecnika o stanju djeteta i smjernica za
podrsku djetetu. Strah roditelja za Zivot djeteta zbog viSestrukih teSkoca, bio je poticaj za inicijativu

roditelja, nakon $to su lije¢nik 1 patronazna sluzba nisu uputili dijete na daljnju procjenu.

U znacajnom dogadaju Proces ostvarivanja prava iz sustava socijalne skrbi inicijativa
roditelja je vezana uz dobivanje informacije o pravima iz sustava socijalne skrbi iniciranjem
razgovora sa strucnjakom socijalnim radnikom o pravima. Majka navodi kako joj lije¢nik
pedijatar nije dao smjernice za mogucnost ostvarivanja prava iz sustava zdravstvene skrbi niti

je uputio dijete na proces utvrdivanja invaliditeta. 1z tog razloga dijete nije ostvarilo podrsku




iz zdravstvenog sustava, nit su roditelji bili upoznati s moguéim pravima iz sustava socijalne

skrbi.

q) Preporuke za unapredenje kvalitete sustava potpore iz treée Zivotne price iz

grada Valpova
Preporuke za unapredenje kvalitete sustava potpore temelje se na negativnim faktorima koji
doprinose znacajnim dogadajima, kao i na izreCenim ocekivanjima od sustava potpore u

Zivotnoj prici.

Kao odgovor na Cetvrto istrazivacko pitanje ,,Koja ocekivanja roditelji imaju od sustava
potpore u Republici Hrvatskoj?“ temeljem ove zivotne price mogu se istaknuti o¢ekivanja od
sustava podrske, koja ponajprije proizlaze iz negativnih faktora koji oblikuju znacajne
dogadaje u Zivotnom tijeku ove obitelji 1 iz dijela zivotne price u kojoj majka objasnjava

perspektivu buduénosti i o¢ekivanja.

Prvi negativni faktori u zivotnom tijeku obitelji pod nazivom $0k saznanjem nakon poroda da
dijete ima teSkocu, nedobivanje daljnjih smjernica u rodilistu i strah roditelja, doprinose
objektivnom pokazatelju kvalitete zivota imenovanom kao neadekvatna podrska iz
zdravstvenog sustava. Neuocavanje razvojnih teSkoca za vrijeme trudnoée doprinosi Soku
majke rodenjem djeteta 1 saznanjem o viSestrukosti teSkoca. Informacije 1 smjernice od
lije¢nika u rodili$tu roditelji nisu dobili, te zbog toga nisu bili upoznati s perspektivom za
buducnost svog djeteta. Netransparentnost informacija i umanjivanje vaznosti promjena u
zdravstvenom stanju djeteta od strane pedijatra i patronazne sluzbe koja je dolazila u
obiteljski dom, doprinio je razvoju osjeCaja straha kod roditelja za Zivot djeteta. Strah
roditelja je bio poticaj za iniciranje odlaska lije¢niku i traZzenje daljnje procjene za svoje dijete
Sljede¢i negativni faktori neukljucivanje djeteta u programe podrske i nedobivanje
informacija od pedijatra takoder su neadekvatnu podrSku iz zdravstvenog sustava. Lije¢nik
pedijatar nije uputio roditelje i dijete na utvrdivanje invaliditeta u sustavu zdravstva, niti je
roditeljima proslijedio informacije i smjernice o mogucnosti ostvarivanja prava iz sustava
socijalne skrbi za dijete Opisano iskustvo doprinijelo je neuklju¢ivanju djeteta u programe

podrske niti u sustavu zdravstva, niti u sustavu socijalne skrbi.



Opisani negativni faktori doprinose prvom ocekivanju od sustava potpore, koji se moze
imenovati kao potreba prosljedivanja informacija i smjernica roditeljima za ostvarivanje
prava iz sustava zdravstvene i socijalne skrbi od strane pedijatra radi uklju¢ivanja djeteta

u programe podrske temeljem zajamcenih prava.

Sljede¢i znacajan dogadaj nepostojanje stru¢ne podrske za dijete vezan je uz znacajan dogadaj
imenovan kao proces ostvarivanja prava iz sustava socijalne skrbi. Roditelji su informaciju o
mogucim pravima iz sustava socijalne skrbi dobili od strane rodaka, te je majka temeljem te
informacije inicirala razgovor u Centru za socijalnu skrb. Nakon provedbe procesa
utvrdivanja invaliditeta dijete je ostvarilo pravo na doplatak za pomo¢ i njegu, koje je kasnije
zamijenjeno pravom na osobnu invalidninu. Majka djeteta nakon njegove 18. godine
ostvaruje pravo na status roditelja njegovatelja. Osim ostvarenih prava majka navodi kako
nitko od stru¢ne podrske nije dolazio raditi s djetetom doma, pa dijete u tom smislu nije
ostvarilo socijalne usluge stru¢ne podrske. Ovo iskustvo predstavlja sljedece drugo
ocekivanje od sustava potpore moze biti imenovano kao potreba osiguranja socijalnih

usluga kao oblika stru¢ne podrske za djecu s visestrukim teSko¢ama u gradu Valpovu.

U dijelu Zivotne pri¢e gdje majka objasnjava perspektivu buducnosti, navodi i o¢ekivanja od
sustava potpore u budu¢nosti. O¢ekivanja majke su prvenstveno vezana uz oslonac na vlastite
snage i dobro zdravlje, kako bi roditelji mogli pruzati podrsku djetetu Sto duze tijekom
njezina zivota. Majka ne o¢ekuju da druge dvije kéeri svakodnevno brinuti o sestri, nego
objasnjava kako je rjeSenje, kada roditelji viSe ne budu u moguénosti pruzati podrsku,
smjestiti djevojku u dom socijalne skrbi. Opisana situacija iz Zivotne price, kroz koju je
vidljivo kako je majka cijeli zivot s djetetom kod kuce i osim ostvarenih financijskih naknada
iz sustava socijalne skrbi dijete ne dobiva nikakvu stru¢nu podr§ku, moguce doprinosi
maj¢inom neocekivanju od sustava potpore u buducnosti, osim koriStenja usluge trajnog

smjestaja.

h) Iskustvo diskriminacije u treéoj Zivotnoj prici iz grada \/alpova
Premda majka ne opisuje iskustva diskriminacije, niti osvjeStavanja o diskriminaciji u
navodenju znaCajnih dogadaja i faktora koji im doprinose, Cinjenica je kako djevojka s

viSestrukim teSkocama nije ukljucena niti u jedan sustav podrSke u zajednici. U tom smislu



moze se govoriti o sustavnoj diskriminaciji koja bitno doprinosi kvaliteti Zivota djevojke s

visestrukim tesko¢ama i njezine obitelji.

Negativni faktori vezani uz ostvarivanje podrSke iz sustava zdravstva ukazuju na nedobivanje
informacija o stanju djeteta i perspektivi buduénosti, niti smjernica za ostvarivanje podrske za
dijete Zdravlje djeteta je vazna glavna domena kvalitete zivota ove obitelji u prve dvije
godine zivota, zbog straha roditelja za zivot djeteta. Neadekvatna podrska iz sustava zdravstva
i neupoznavanje roditelja s perspektivom stanja djeteta, doprinijelo je produbljivanju straha
kod roditelja. U tom razdoblju roditelji su bili bez stru¢ne podrske i prepusteni sami sebi u

procesu prihvacanja cjelozivotnih razvojnih teskoca djeteta.

Na moguénost ostvarivanja prava iz sustava socijalne skrbi roditeljima je ukazao ¢lan Sire
obitelji, §to ponovno ukazuje da informacije nisu transparentne niti dostupne roditeljima od
strane sustava socijalne skrbi. Temeljem procesa utvrdivanja invaliditeta pred povjerenstvom
u sustavu socijalne skrbi, dijete s viSestrukim teskocama je ostvarilo pravo na doplatak za
pomo¢ i njegu te pravo na osobnu invalidninu. Majka djeteta je nakon djetetove 18-e godine
zivota ostvarila pravo na status roditelja njegovatelja. Medutim, osim financijskih naknada
ova obitelj tijekom cjelokupnog Zivota s djetetom, nije ostvarila pravo na stru¢nu podrsku, u
obliku usluga rane intervencije, obiteljske patronaze, radionica, savjetovanja ili usluge
organiziranog stanovanja. Obitelj nema stru¢nu podrSsku u obiteljskom domu niti je dijete

ukljuc¢eno U programe podrske u zajednici.

Kontinuirani boravak djeteta s visestrukim tesko¢ama u obiteljskom domu i svakodnevna
briga majke za dijete doprinosi u ovoj zivotnoj pri€i izostanku ocekivanja od sustava podrske
u buduc¢nosti. Majka izjavljuje kako se nada i ocekuje da ¢e oni kao roditelji moéi jos$
dovoljan vremenski period biti svakodnevna podrSka djevojci s viSestrukim tesko¢ama.
Neostvarivanje strucne podrSke u dosadasnjem zivotnom tijeku obitelji dovelo je do
intenzivnog angazmana majke oko djeteta, doprinijelo je razvoju osjecaja nepovjerenja u

strucnjake 1 podrSku koja treba poboljsati kvalitetu zivota.

Prioritet djelovanja lokalnih vlasti treba biti usmjereno na sprecavanje sustavne diskriminacije
vezane uz nepostojanje sustava podrske za djecu s visestrukim tesko¢ama i njihove obitelji u

gradu Valpovu. Osobe s viSestrukim teSko¢ama i njihove obitelji su zaboravljene od



cjelokupnog sustava i prozivljavaju invaliditet kao kulturnu traumu (Zavirsek, 2000), u

punom smislu ovog polazista.

Nasljede medicinskog modela pristupa invaliditetu i dugogodi$nje iskustvo zivota osoba s
viSestrukim teSko¢ama u institucijama, doprinijelo je nepostojanju sustava podrske u zajednici
za ove osobe i njihove obitelji. Apsolutna socijalna zastita nemoénih osoba s viSestrukim
teSkocama U segregiranim uvjetima, zapravo je doprinijela njihovoj potpunoj izolaciji i
zaboravu, ali takoder i apsolutnoj zastiti drugih ljudi i same zajednice od ovih osoba. Pitanje
prava na zivot i urodeno dostojanstvo osobe s viSestrukim tesko¢ama postaje neminovno i

opravdano u ovakvim Zivotnim pri¢ama.

4.3. ZIVOTNE PRICE OBITELJI I1Z REGIJE DALMACIJA

4.3.1. Zivotna pri¢a prve obitelji iz grada Splita

Prva zivotna prica iz Splitsko-dalamtinske Zupanije je zivotna prica obitelji iz grada Splita,
koja ima djecaka s Down sindromom, uklju¢enog u redovan sustav odgoja i obrazovanja i u
dobi je od 13. godina. Zivotnu pri¢u obitelji prenosi otac dje¢aka, koji ima visokoskolsko
obrazovanje. Majka djecaka takoder ima zavrSeno visokoskolsko obrazovanje i oba roditelja
su zaposlena na puno radno vrijeme. Obitelj ¢ine: otac, majka, dje¢ak s Down sindromom, sin

u dobi od 21. godine 1 kéer u dobi od 19. godina.

a) Prve godine Zivota s djetetom
Otac opisuje kako je rodenje djeteta s Down sindromom bio Sok za obitelj, kao neSto novo s

¢ime se obitelj treba suociti 1 prihvatiti.

., Prvobitni spoznajni Sok rodenjem djeteta, tada se tu djecu uobicajeno zvali mongoloidima,
bio je takav da kao da vam se cijeli svijet , srusi*, ali polako se mijenjao u prihvacanje
realnosti, brzo smo se usmjerili i supruga i ja na istrazivanje mogucnosti za podrsku djetetu |
kako bi sto bolje bili upoznati s Down sindromom. Mi smo veliki oslonac i podrska jedno

drugome i to nas je osnazivalo. Mi smo brzo prihvatili cinjenicu da nase dijete ima teskoce u



razvoju i nastojali smo organizirati svakodnevan Zivot na nacin da sto bolje funkcioniramo i

budemo mu podrska, a da opet i nase drugo dvoje dijete bude ukljuceno i osjecaju se podrzano. ,,

Prvi znacajan dogadaj u zivotnom tijeku obitelji imenovan je kao prvotni Sok saznanjem da
dijete ima teSkocu, kojem doprinose sljede¢i faktori: Sok rodenjem djeteta s Down
sindromom, medusobno podrzavanje supruznika, inicijativa roditelja u trazenju informacija o

Down sindromu i prihvacanje teSkoce i organiziranje obitelji.

U nastavku price otac opisuje isksutvo dvije ozbiljne operacije zbog sr¢ane mane djeteta, koje su

bile iznimno stresno razdoblje za obitelj, jer su dovele do osjecaja brige i straha za Zivot djeteta.

,, Prva ozbiljna zabrinutost u obitelji bila je vezana uz zdravstveno stanje djeteta, mi smo se
morali koncentrirati na dijete kojemu je dodatno bilo ugrozen Zivot zbog src¢ane greske, zbog
cega je dijete moralo kroz dvije operacije sanirat dodatnu komplikaciju. Prvo je bio upucen
na jednu operaciju, koja je uspjesno prosia, ali se poslije ustanovilo da mora i na drugu
operaciju. Sto je bio dodatan stres za sve nas, naravno da je to bilo potrebno i kirurzi su
odradili svoj posao stvarno uspjesno, samo sam tijek operacije, niezvjesnost i tada jos
nedovoljno informacija o perspektivi za dalje, nije bila jednostavna za podnijeti tada. Puno

smo strepili, ali sretni smo sada da je stvarno sve uspjesno zavrsilo.,,

Sljede¢i znacajan dogadaj u zivotnom tijeku obitelji vezan je uz iskustvo operacija djeteta i
imenovan je kao intenzivna briga za zdravlje djeteta, a kojemu doprinose sljede¢i faktori:
prva informacija zbog sr¢ane mane, uspjesan ishod operacije 1 pojava dodatnih komplikacija,

druga operacija srca, strah roditelja za Zivot djeteta i uspjeSan ishod druge operacije.

U nastavku Zivotne price otac opisuje problem kako dalje pruziti podrSku djetetu s teSko¢ama,
u koje aktivnosti ga ukljuciti i koje su moguénosti u gradu Splitu. Otac objasnjava kako se
trebalo znati nositi s nerazumijevanjem od strane okoline, odnosno nedovoljnim poznavanjem

Down sindroma i brojnim predrasudama koje proizlaze iz neznanja.

., Tadasnji najveci problem bio je krenuti s djetetom sa posebnim potrebama dalje kroz Zivot.
Mi smo tada nastojali naci podrsku u nasem gardu, kako bi on Sto vise napredovao i razvijao
se. Od banalnih, pogleda na ulici, do toga da su ljudi znali komentirati i pitati neke stvari.
Zapravo jedno neznanje vlada Sto se tice ljudi u nasoj okolini, oni ne poznaju Down sindrom,

nemaju dovoljno informacija i nisu se ni susretali prije, pa nemaju ni iskustvo, ja bih rekao



kako to sve dovodi do predrasuda o Down sindromu i s time se nije lako nositi. Niste u
porziciji da svima objasnjavate u detalje o cemu se radi, ali ona ubrzo shvatite da nema niti
potrebe, da svi oni Koji su nama vazni da su upoznati ili ¢e se potruditi razgovarati s nama i
saznati sve 0 Down sindromu. Onda smo imali dileme i pitanja kako se drugih dvoje djece
nose sa ovom situacijom, a i sami su djeca .Oni su tada imali svoje brige, one Skolske i
trebala im je podrska svakodnevno, a i bilo je vazno objasniti im sve Sto ih je zanimalo o
njihovom bratu. Medutim, nakon samo nekoliko godina Luka je postajao bogatstvo svakog
Clana obitelji. Danas, gubitak Luke iz nasih Zivota bilo bi more tuge u odnosu na kap tuge
nakon rodenja Luke. Odnosili smo se prema njemu maksimalno podupiruci njegove
sposobnosti. I on sam starijeg brata i sestru pokusavao je oponasat ¢ime je razvijao svoje

sposobnosti.

Sljedeci znacajan dogadaj u Zivotnom tijeku obitelji vezan je uz reakcije iz okoline, nastojanje
pruzanja podrske djetetu s Down sindromom i briga za drugo dvoje djece i njihove potrebe.

Tre¢i znacajan dogadaj nosi naziv reakcije iz lokalne sredine i podriavanje djeteta, kojemu
doprinose sljedeci faktori: istrazivanje mogucnosti podrske u lokalnoj sredini, neznanje i
predrasude u lokalnoj sredini, podupiranje razvoja sposobnosti djeteta, zabrinutost za drugo

dvoje djece i zivotno ucenje od starijeg brata 1 sestre.

U nastavku zivotne price otac djeteta opisuje iskustvo uklju¢ivanja djeteta u redovan sustav

osnovnoskolskog odgoja 1 obrazovanja.

b) Ukljucivanje u redovan sustav osnovnoskolskog odgoja i obrazovanja
Otac opisuje kako je za njih kao roditelje bilo vazno da je njihovo dijete ukljuceno u redovan

sustav osnovnos§kolskog odgoja i obrazovanja, odnose s vr$njacima i napredak djeteta.

., Luka polazi posebnu odgojno obrazovnu skupinu u osnovnoj skoli, gdje u redovnom razredu
pohada nastavu odgojnih predmeta: likovnu, glazbenu, tehnicku i tjelesnu kulturu, izborne
predmete vjeronauk i informatiku. Nama je kao roditeljima bilo vazno da nase dijete ide u
redovnu skolu, drugacije je to kada si okruzen vrsnjacima od kojih isto ucis, jako je vazan taj
poticaj. Ja radim u Skoli i znam koliko je vazno upoznati ucenike s razlicitostima i ukazati da
je svatko na svoj nacin i po necemu drugaciji, ali da u tome svatko ima pozitivne i jake strane.

Svakako je za Luku povoljno boraviti u razredu sa svom ,,zdravom* djecom, jer kopirajuci



ucenike u razredu svakako najvise napreduje. | za ucenike je to prednost, jer su naucili nesto
novo, upoznali su se s razlicitostima i svim ucenicima Skole nije problem sresti dijete sa
Downovim sindromom u gradu. Vrsnjaci ga prihvacaju i on se ugodno osjeca s njima. Od
prvog razreda i medusobnog ,, proucavanja‘‘ odnosi su se razvili u pozivanje na rodendane i
druzenja, do javnog pozdrava ucenika iz razreda u emisiji ,, Hrvatska trazi zvijezdu* koji je
pozdravio ,,5v0j 5.c razred, frizerku 1 prijatelja iz razreda* sto je svakako izazvalo
odusevljenje nase obitelji, ali i svih u Hrvatskoj koji su culi izjavu. Nije se nailazilo na
prepreke, jer su svi ucitelji dobronamjerno prihvacali Luku i potencirali rad u okvirima
njegovih mogucnosti i poticali da razvija ono Sto je njegova jaka strana. Kuci, Luka se
samostalno koristi kompjutorom, vrti po internetu Sto svakako razvija njegovu motoriku i
percepciju. Danas je glavna ,,faca* u Osnovnoj skoli u Splitu, ucenici iz razreda ga zovu na

‘

rodendane.

Ukljucivanje djeteta u redovnu $kolu predstavlja sljedeéi znacajan dogadaj u zivotnom tijeku
obitelji, kojem doprinose sljedeci faktori: osvijestenost roditelja o prednostima redovne skole,
ukljucivanje u posebnu skupinu, prihvacanje od strane vr$njaka, druzenje s vrSnjacima izvan

Skole, osvijestenost vr$njaka o razli¢itostima 1 napredak djeteta uz vrSnjake.

c) Obiteljski odnosi i vrijednosti
U nastavku pri¢e otac objasnjava kako su odnosi u obitelji temeljeni na medusobnom
pripadanju, emocijama ljubavi, srece 1 zadovoljstva. Posebno istice uloga djeCaka s Down

sindromom u pozitivnoj obiteljskoj atmosferi.

wMedusobno pripadanje i ljubav, sreca i zadovoljstvo u svakodnevnom imanju jednih drugih
osjeca se u obiteljskoj atmosferi. Posebno je Luka svojim odrastanjem, bezuvjetnom ljubavlju
otvorenog srca prema clanovima obitelji i ljudima iz okoline doprinosio razvoju dobre
obiteljske atmosfere. Pojavom Luke, clanovi obitelji uvidaju prioritete u svakodnevnom
Zivotu, posebice u vrednovanju svakodnevnih dogadaja i ,,problema“. Pozitivna energija
ulaze se u svakodnevni kontakt i odnose ¢lanova obitelji, negativne vibracije svakodnevnice
banaliziraju se i marginalizacijom pokusavaju staviti izvan utjecaja na obiteljske odnose. Sto
Je postao Zivotni stil obitelji, Zivotno evoluirano iskustvo spoznato pojavom Luke i njegovim

boravkom u obitelji.



U nastavku otac istice vaznost medusobne podrske i oslonca izmedu njega i supruge, Sto doprinosi

kvaliteti brige 1 podrske za dijete s tesSko¢ama u razvoju, ali i za sve druge ¢lanovima obitelji.

,,Jako je vazno da se supruga i ja mozemo osloniti jedno na drugo i biti si podrska, jer otac,
kao 1 majka, u peteroclanoj obitelji trebaju biti siguran oslonac djeci u odrastanju, kao i
sugovornik tijekom njihovog Zivota. Kao i svakome potrebna je faza suocavanja i prihvacanja
sa dogadajem poput rodenja djeteta sa posebnim potrebama, a da istovremeno druga djeca
ne osjete zabrinutost, tugu, potistenost roditelja. Teske prve mjesece svatko prevliadava unutar
sebe na svoj nacin, ali ako je podrska i medusobna u tim vremenima lakse se vidi izlaz i

svijetlo ,, iz trenutnog tunela* u kojem se nalazimo. *

Otac objasnjava kako je rodenje djeteta s teSko¢ama bio izazov za duhovnost u obitelji, jer je
otvaralo niz pitanja o razlozima za taj dogadaj, ali otac isti¢e, kako se upravo rodenje djeteta i

suzivot S njim pokazalo kao najveca vrijednost za obiteljsko zajednistvo.

., Osjecaj medusobne pripadnosti i ljubavi koja se medusobno iskazuje u svakodnevnom
kontaktu i susretu postalo je najvrednije dostignuce pojavom djeteta sa posebnim potrebama
u obitelji. Duhovnost je uvijek bila prisutna u obicajima nase obitelji. Rodenjem djeteta sa
posebnim potrebama postavljate pitanja sebi i njemu, zasto se to dogodilo bas vama. No,
vremenom u tome nadete izazov koji je dan upravo vama. 13 godina nakon rodenja djeteta
postajete svjesni preobrazbi koje ste u spoznaji svijeta, zivota i samih sebe prozivjeli tijekom
tog vremena osobno, ali i cijela obitelj. Ozenili smo se 14.11. prije tocno 25 godina, ove
godine duhovnost nas je dovela do odluke da brak potvrdimo i crkvenim vjencanjem, na

I3

odusSevljenje nase djece, nase obitelji.

U nastavku price otac ukratko naglasava doprinos Udruge za Down sindrom u gradu Splitu za

senzibilizaciju okoline i podrsku roditeljima.

d) Uloga Udruge Sindrom Down 21 u gradu Splitu
Otac objasnjava kako je Udruga za sindrom Down 21 okupila roditelje djece s Down

sindromom u gradu Splitu, koji su se povezali, razmijenili iskustava i informacija o pravima.

»Grad je osigurao prostor za rad Udruge za sindrom Down c¢ime je stvorio preduvjete da se

roditelji kroz udrugu medusobno upoznaju, povezu se i razmjene informacije o mogucnostima



I pravima. U sklopu udruge se organiziraju i edukacije za roditelje o tome kako raditi sa
svojim djetetom, kako mu biti podrska u citanju, pisanju, ucenju matematike i slicno. To puno
Znaci, jer nasa djeca pozitivno reagiraju na taj nacin usvajanja gradiva i imaju bolje uspjehe.
Roditelji se dodatno angaziraju na osmisljavanju programima potpore svojoj djeci u razvoju
njihove percepcije i znanja. Kroz udrugu su organizirane: logopedske, keramicke,
psiholoske... individualne i grupne radionice i mnoge druge aktivnosti. Obitelj daje ljubav,
struka osposobljava osobu, a udruga senzibilizira drustvo. QOrganiziraju se mnoge
humanitarne akcije, kroz koje se prikupljaju sredstva za udrugu, ove godine ce biti obiljezena
obljetnica Udruge na rivi u gradu, sto je dobro, kako bi Sto vise gradana bilo ukljuceno u

akcije, podrzavali djelovanje udruge i upoznali se s djecom i odraslima s Down sindromom. “

Udruga Sindrom Down 21. je dio Hrvatske zajednice za Down sindrom, ¢ije djelovanje i
aktivnosti kao $to su edukacije i radionice su opisane u prvoj zivotnoj prici iz grada Zagreba,
jer je majka dje¢aka s Down sindromom iz prve zivotne pri¢e aktivna u djelovanju udruge,

osmisljavanju i provodenju aktivnosti.

e) Modeli znacéajnih dogadaja u Zivotnom tijeku prve obitelji iz grada Splita

Model 20. Znacajni dogadaji u zivotnom tijeku obitelji vezani uz temu — Prve godine Zivota s

djetetom.
Prva operacija Uspjesan ishod
zbog sréane mane druge operacije
Sok rodenjem djeteta
s Down sindromom
Uspjesan ishod
operacije i pojava
Inicijativa roditelja dodatnih
u traZenju informacija komplikacija
0 Down sindromu
Druga operacija
Medusobno podrZavanje srca Strah roditelja
Prihvacanje supruznika za Zivot djeteta
teskoca i
organiziranje
podrske
Prvotni Sok saznanjem Intenzivna briga za
da dijete ima teSkocu zdravlje djeteta
1999 2001

Rodenje djeteta Druga godina



Neznanje i predrasude
u lokalnoj sredini

Zabrinutost za drugo
dvoje djece

Podupiranje razvoja
sposobnosti kod djeteta

Istrazivanje Zivotno uéenje
mogucénosti podrSke od starijeg brata i sestre
u lokalnoj sredini

T

reakcije iz lokalne zajednice
i podrzavanje djeteta

v

2003

Cetvrta godina

Model 21. Znacajan dogadaj u zivotnom tijeku obitelji vezan uz temu - Osnovnoskolsko
obrazovanje djeteta.

osvijeStenost Podupiranje napretka
vr§njaka o djeteta od strane uclitelja

razli¢itostima

Napredak djeteta
uz vrinjake

DruZenje s vr§njacima
i izvan §kole

Prihvaéanje od
strane vr$njaka
osvijestenost

roditelja o Ukljudivanje u
prednostima  posebnu skupinu
redovne $kole

|

Ukljudivanje djeteta
u redovnu Skolu
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Sedma godina



f) Glavne domene i pokazatelji kvalitete Zivota prve obitelji iz grada Splita
Temeljem sumiranih znacajnih dogadaja u zivotnom tijeku obitelji, pozitivnih 1 negativnih

faktora koji doprinose tim dogadajima slijede odgovori na postavljena istrazivacka pitanja.

Kao odgovor na prvo istrazivacko pitanje ,,Koje su glavne domene kvalitete Zivota obitelji s
djecom s intelektualnim teSkoéama prema znacajnim dogadajima u Zivotnom tijeku
obitelji?“ u prvoj zivotnoj pric¢i iz Splitsko-dalmatinske Zupanije, pronadene su sljedece
glavne domene prikazane u tablici 25. temeljem znacajnih dogadaja u Zivotnom tijeku ove

obitelji.

Tablica 25. Glavne domene kvalitete Zivota obitelji temeljem znacajnih dogadaja u Zivotnom

tijeku prve obitelji iz Splitsko-dalmatinske Zupanije.

GLAVNE DOMENE U ZNACAJNI DOGAPAJI KAO TEMELJ ZA DOMENE
OBITELJI

ODNOSI U OBITELJI Prvotni Sok saznanjem da dijete ima teskoce, reakcije lokalne
sredine i1 podrzavanje djeteta

ZDRAVLJE DJETETA |Intenzivna briga za zdravlje djeteta

INICIJATIVE RODITELJA |Prvotni Sok saznanjem da dijete ima teSkoce, Reakcije iz
lokalne sredine i1 podrzavanje djeteta, Ukljucivanje djeteta u
redovnu Skolu

PRIHVACENOST Ukljucivanje djeteta u redovnu Skolu
DJETETA
PODRSKA IZ SUSTAVA |Ukljuéivanje djeteta u redovnu $kolu
OBRAZOVANJA
PODRSKA IZ SUSTAVA | Intenzivna briga oko zdravlja djeteta
ZDRAVSTVA
ODNOSI U LOKALNOJ |reakcije iz lokalne sredine i podrzavanje djeteta
ZAJEDNICI

Uz navedene glavne domene kvalitete Zivota ove obitelji, koje proizlaze iz znacajnih dogadaja
u zivotnom tijeku, prisutna je o domena vrijednosti u obitelji i uloga udruge roditelja, koje

obiljezavaju cjelokupni Zivotni tijek obitelji.

Kao odgovor na drugo istrazivacko pitanje ,,Koji su subjektivni i objektivni pokazatelji koji
doprinose znacajnim dogadajima u Zivotnom tijeku obitelji s djecom s intelektualnim

teSkoéama?“ prema znaCajnim dogadajima i faktorima koji su oblikovali te znacajne




dogadaje u zivotnoj pri¢i moze se govoriti o sljede¢im objektivnim 1 subjektivnim

pokazateljima koji prikazani u tablici 26. pod nazivom Objektivni i subjektivni pokazatelji

koji doprinose znacajnim dogadajima u zivotnom tijeku ove obitelji.

Tablica 26. Objektivni i subjektivni pokazatelji koji doprinose znacajnim dogadajima u

zivotnom tijeku prve obitelji iz Splitsko-dalmatinske Zupanije.

OBJEKTIVNI POKAZATELJI
TEMELJENI NA POZITIVNIM |
NEGATIVNIM FAKTORIMA

PRISUTNOST PODRSKE SUPRUGE:
Medusobno podrzavanje supruznika

PODRZAVAJUCI ODNOSI U OBITELJI:
Prihvacanje teSkoce i organiziranje u obitelji
Zivotno ucenje uz starijeg brata i sestru

NEOSVJESTENOST U LOKALNOJ
SREDINI:
Neznanje i predrasude u lokalnoj sredini

OZBILJINI ZDRAVSTVENI PROBLEMI
DJETETA:

Prva operacija zbog sr¢ane mane
Uspjesan ishod operacije i pojava dodatnih
komplikacija
Druga operacija srce
Uspjesan ishod druge operacije

PODRZAVAJUCI ODNOSI U
REDOVNOM SUSTAVU
OBRAZOVANJA:

Podupiranje napretka djeteta od strane ucitelja
Ukljucivanje u posebnu skupinu
Napredak djeteta uz vr$njake

PRIHVACENOST DJETETA OD
VRSNJAKA:
Prihvacanje od strane vr$njaka
Druzenje s vr§njacima izvan Skole
osvijestenost vr$njaka o razli¢itostima

KOJIM ZNACAJNIM DOGADAJIMA

DOPRINOSE OBJEKTIVNI
‘ POKAZATELJI

Prvotni Sok saznanjem da dijete ima teskoce

Prvotni Sok saznanjem da dijete ima teskoce
reakcije iz lokalne sredine i podrzavanje
djeteta

Reakcije lokalne sredine 1 podrzavanje
djeteta

Intenzivna briga za zdravlje djeteta
Intenzivna briga za zdravlje djeteta

Intenzivna briga za zdravlje djeteta
Intenzivna briga za zdravlje djeteta

Uklju¢ivanje djeteta u redovnu skolu
Ukljucivanje djeteta u redovnu Skolu
Ukljucivanje djeteta u redovnu Skolu

Ukljucivanje djeteta u redovnu Skolu
Ukljucivanje djeteta u redovnu Skolu
Ukljucivanje djeteta u redovnu Skolu




SUBJEKTIVNI POKAZATELJI
TEMELJENI NA POZITIVNIM |

KOJIM ZNACAJNIM DOGADAJIMA
DOPRINOSE SUBJEKTIVNI

NEGATIVNIM FAKTORIMA ‘ POKAZATELJI

PRVOTNI SOK SUSRETANJA S
_ TESKOCAMA DJETETA:
Sok rodenje djeteta s Down sindromom

INICIJATIVE RODITELJA ZA
TRAZNJEM INFORMACIJA I PODRSKE
ZA SVOJE DIJETE:

Inicijativa roditelja u trazenju informacija o
Down sindromu
Istrazivanje mogucnosti podrske u lokalnoj
sredini

Prvotni Sok saznanjem da dijete ima teskoce

Prvotni Sok saznanjem da dijete ima teSkoce

Reakcije iz lokalne sredine i podrzavanje
djeteta

Podupiranje razvoja sposobnosti djeteta Reakcije iz lokalne sredine i podrzavanje
djeteta
osvijestenost roditelja o prednostima Ukljucivanje djeteta u redovnu skolu

ukljucivanja u redovnu skolu

STRAH RODITELJA ZA ZIVOT
DJETETA I KVALITETU ZIVOTA
OBITELJI:

Strah roditelja za Zivot djeteta
Zabrinutost za drugo dvoje djece

Intenzivna briga za zdravlje djeteta
Reakcije iz lokalne sredine i podrzavanje
djeteta

Uz prikazane objektivne i1 subjektivne pokazatelje kvalitete zivota ove obitelji, koji doprinose
znacajnim dogadajima u Zivotnom tijeku, postoje i pokazatelji koji su prisutni u cjelokupnom

tijeku Zivota te nisu vezani za odredeni znacajan dogadaj.

Objektivan pokazatelj, koji doprinosi kvaliteti Zivota obitelji, vezan je uz domenu uloga
roditeljske udruge, a predstavlja ulogu Udruge za sindrom Down 21. u gradu Splitu. Ovaj
pokazatelj pozitivno doprinosi kvaliteti Zivota obitelji, jer otac navodi kako su roditelji kroz
aktivnosti udruge educirani kako pruziti podrS$ku svom djetetu i1 informirani o pravima.
Takoder, ovaj objektivni pokazatelj doprinosi i senzibilizacije lokalne sredine, zbog

organiziranja socijalnih akcija u zajednici.

Subjektivni pokazatelji, koji doprinosi kvaliteti Zivota obitelji, prisutan u cjelokupnom

zivotnom tijeku su obiteljske vrijednosti zajednistva, medusobnog uvazavanja i pozitivnog




promisljanja u svakodnevnom obiteljskom funkcioniranju i odnosima, §to pozitivno doprinosi

kvaliteti zivota ove obitelji.

) lnicijative roditelja iz prve Zivotne price iz grada Splita

Kao odgovor na trece istrazivacko pitanje ,,Koje inicijative imaju roditelji i koliko su
upoznati sa zajamcenim pravima?*“ temeljem prve zivotne priCe iz Splitsko-dalmatinske
Zupanije, vidljivo je u jednoj od glavnih domena kvalitete zivota ove obitelji imenovana kao

Inicijativa roditelja.

Prva inicijativa roditelja u trazenju informacija o Down sindromu, vezana je uz znacajan
dogadaj Prvotni sok saznanjem da dijete ima tesko¢e. Ovom inicijativom roditelji su Zeljeli
prikupiti samostalno $to vise informacija 0 Down sindromu, jer se do tada nisu susretali s
teSko¢ama kod svoje djece i zeljeli su pruziti svome djetetu Sto kvalitetniju podrsku kao

roditelji.

Sljedece inicijative roditelja predstavljaju istrazivanje moguénosti podrske u lokalnoj sredini i
podupiranje razvoja sposobnosti djeteta, vezane su uz znacajan dogadaj Reakcije iz lokalne
sredine i podrzavanje djeteta. Ove inicijative su usmjerene na osnaZivanje roditelja u
prilagodbi na reakcije iz lokalne sredine, za koje otac navodi kako je trebalo prihvatiti da ljudi
iz lokalne sredine nemaju dovoljno znanja o0 Down sindromu te kako zbog toga dolazi do
predrasuda kod ljudi i osjecaja razlicitosti kod roditelja. Roditelji su svoje snage usmjerili na
trazenje podrske u zajednici za njihovo dijete i ukljucili su se na udrugu roditelja s djecom s
Down sindromom, $to ih je osnazilo i dalo im nova znanja te pruzilo podrSku djetetu.
Takoder, svojim su snagama unutar obitelj doprinijeli prihva¢anju djeteta i u njegovoj

prisutnosti u obitelji su nasli oslonac i motivaciju za podrsku.

Inicijativa roditelja prisutna je i u zna¢ajnom dogadaju Ukljucivanje djeteta u redovnu Skolu,
kroz osvijestenost roditelja o prednostima uklju¢ivanja u redovnu Skolu. Otac djeteta je
prosvjetni radnik 1 objaSnjava kako je bio svjestan prednosti uklju¢ivanja u redovnu Skolu za
svoje dijete te je inicijativa roditelja usmjerena na zalaganje za ukljuéivanje djeteta u redovnu
Skolu. Ukljucivanje djeteta u redovnu Skolu znatno je doprinijelo kvaliteti zivota djeteta i

cjelokupne obitelji, jer je dijete napredovalo i prihvaceno je od strane vr$njaka i ucitelja.



h) Preporuke za unapredenje kvalitete sustava potpore u prvoj Zivotnoj prici
iz grada Splita

Preporuke za unapredenje kvalitete sustava potpore u gradu Splitu proizlaze iz negativnih

faktora koji doprinose znacajnim dogadajima u Zzivotnom tijeku obitelji i iz oCekivanja os

sustava potpore.

Kao odgovor na cetvrto istrazivacko pitanje ,,Koja ocekivanja roditelji imaju od sustava
potpore u Republici Hrvatskoj?“ temeljem ove zivotne pri¢e mogu se istaknuti o¢ekivanja od
sustava podrske, koja ponajprije proizlaze iz negativnih faktora koji oblikuju znacajne

dogadaje u zivotnom tijeku ove obitelji.

Prvi negativni faktor u zivotnom tijeku ove obitelji je vezan uz Sok rodenjem djeteta s
teSkocama, Koji je zahtijevao prilagodbe u Zivotu obitelji i organiziranju obiteljskih aktivnosti.
Otac navodi kako su istrazivanjem o Down sindromu uspjes$no doprinijeli prihvac¢anju teskoca
te kako je Down sindrom promijenio svakog ¢lana obitelji na nafin vece povezanosti,
podrzavanja i1 pozitivnog promi$ljanja u svakodnevnom funkcioniranju obitelji, Sto se
pokazalo kao velika snaga ove obitelji i doprinos za kvalitetu njezina zivota. Temeljem
opisanog iskustva moguée je govoriti o prvom ocekivanju odnosno potrebi obitelji od
sustava potpore, koje se moze imenovati kao potreba osnaZivanja roditelja Kkroz
savjetovanja i pruZanje stru¢ne podrs§ke 0 prevladavanju prvotnog Soka i nacinu

prihvacanja teSkoéa kod djeteta.

Sljedeci negativni faktori vezani su uz zna¢ajan dogadaj Intenzivne brige za zdravlje djeteta, a
predstavljaju iskustvo prve operacije zbog sréane mane, komplikacije nakon uspjesno
provedene prve operacije i potreba za drugom operacijom srca kod djeteta. Ovo iskustvo je
doprinijelo kvaliteti Zivota obitelji na na¢in da su roditelji dozivjeli strah za Zivot vlastitog
djeteta. Ovo iskustvo ukazuje na sljedecu potrebu obitelji i moguée drugo oc¢ekivanje od
sustava potpore, koje se moze imenovati kao potreba informiranja roditelja o dodatnim
teSko¢ama kod djeteta i stru¢ne podrske u nosenju sa situacijama ozbiljnih zdravstvenih

problema kod djeteta.

Negativan faktor neznanje i predrasude u lokalnoj sredini, prisutan je u ovoj obitelji vezano

uz znacajan dogadaj reakcije iz lokalne sredine i podrzavanje djeteta. Roditelji su u tom



razdoblju bili usmjereni na prevladavanje reakcija iz okoline s kojima su se susretali, a otac ih
je opisao kao nedovoljno znanja kod drugih ljudi , koji dovode do predrasuda, a roditeljima
osvjeStavaju razlicitost. Ovo iskustvo je navedeno kao jedan od faktora s kojima su se roditelji
susreli u fazi privikavanja na zivot s djetetom u njihovoj sredini i nije dominantno prisutan,
jer su se roditelji osnazili kroz upoznavanje s drugim roditeljima djece s Down sindromom.
Takoder povezanost Clanova obitelji, njihovo zajedniStvo i pozitivan nacin promisljanja
umanjilo je moguc¢i doprinos ovog faktora. Ovo iskustvo ukazuje na sljedecu potrebu obitelji,
odnosno treée ocekivanje od sustava potpore, koje se moze imenovati kao potreba
senzibilizacije i informiranja ¢lanova lokalne zajednice o Down sindromu kroz socijalne

akcije i zastupljenost pozitivnih primjera u lokalnim medijima.

Negativan faktor zabrinutost za drugo dvoje djece, opisan je u razdoblju prihvacanja teSkoca
kod djeteta i trazenja podrske za dijete Ovaj faktor objasnjava vaznost podrSke roditeljima u
ispunjavanju roditeljskih uloga prema braci i sestrama djeteta s teSko¢ama u razvoju Otac
naveo kako se javila zabrinutost za kvalitetno pruzanje podrske za drugo dvoje i njihovo
razumijevanje cijele situacije, jer su i sami djeca. Otac nastavno objasnjava kako je sustav
vrijednosti, medusobno podrzavanje i uvazavanje svakog Clana obitelji doprinijelo kvaliteti
odnosa u obitelji i medusobnom zajedniStvu. Ovaj faktor doprinosi sljede¢em ¢Eetvrtom
ofekivanju od sustava potpore, koji se moze imenovati kao potreba osnaZivanja i
educiranja roditelja o nacinima pruZanja podrske bradi i sestrama djece s teSko¢ama u

razvoju

1) Iskustva predrasuda iz lokalne sredine u prvoj Zivotnoj prici iz grada Splita

Reakcije okoline iz neznanja i predrasuda, doprinijele su zivotnom tijeku obitelji u fazi
prihvacanja teskoc¢a kod djeteta. VaZnost senzibiliziranosti 1 informiranosti lokalne zajednice
o obiteljima s djecom s teSkocama u razvoju vazna je za ukljucivanje ovih obitelji u zajednici

1 za kvalitetu njihova zivota.

Ova obitelj svoju otpornost temelji na vrijednostima obitelji, a to su zajednistvo, podrzavanje,
medusobno osnazivanje 1 pozitivno promisSljanje, koji predstavljaju njezine zastitne
¢imbenike. Osim §to ¢lanovi ove obitelji imaju dobru otpornost, odnosno kapacitet kao zastitu
od rizi¢nih ¢imbenika, vazno je ¢lanovima obitelji pruziti potrebnu stru¢nu podrSku koja ¢e ih

dodatno osnaziti i ojacati njihovu otpornost. Socijalna podrSka je takoder vazan zaStitni



¢imbenik obiteljske otpornosti (McCubbin i sur., 1997, prema Feri¢, 2002), a obitelji koje su
suoCenje s rodenjem djeteta s teSko¢ama u razvoju trebaju dodatnu podrsku za noSenje sa

svojom situacijom.

Socijalna podrska za obitelji u ovim situacijama treba obuhvacati: emocionalnu potporu,
postovanje iskustva i podrzavanje, osvjeStavanje pripadanja zajednici i1 potpore iz zajednice,
povezivanje Clanova obitelji davanjem povratnih informacija i ukazivanje na vaznost uloge
nekog ¢lana obitelji kao potpore, kojim se jaca vlastita vrijednost i samopouzdanje te osobe
(McCubbin i sur., 1997, prema Feri¢, 2002).

S obzirom na iskustvo predrasuda u lokalnoj zajednici posebno je vazno naglasiti potrebu
osvjestavanja pripadanja zajednici kod obitelji s djecom s teSkoama u razvoju i poticati
prihvaéanje ovih osoba i njihovih obitelji u zajednici. Prema Konvenciji o pravima osoba s
invaliditetom (UN, 2006), podizanje razine svijesti u svim segmentima drustva, ukljucujuci i
razinu obitelji, u svezi s osobama s invaliditetom, promicanje postivanja njihovih prava i
dostojanstva, borba protiv stereotipa, predrasuda i Stetnih postupaka prema osobama s
invaliditetom te promicanje svijesti o sposobnostima i doprinosu osoba s invaliditetom, treba

biti osnovni zadatak svake lokalne zajednice.

4.3.2. Zivotna pri¢a druge obitelji iz grada Makarska

Druga prica iz Splitsko-dalamtinske Zupanije je zivotna prica obitelji iz grada Makarske, koja
ima dijete s intelektualnim tesko¢ama, koje je ukljuéeno u poludnevni boravak u podruznici
Centra za odgoj i obrazovanje »Juraj Bona¢i« u gradu Makarska. Dijete je u dobi od 19.
godina. Majka i otac djeteta imaju srednju stru¢nu spremu, a majka je zaposlena na pola
radnog vremena. Obitelj ¢ine: otac, majka, sin s intelektualnim teSkocama u dobi od 19.
godina i njegov brat blizanac. Obitelj ima podrsku maj¢inih i ofevih roditelja i zivi u

obiteljskoj ku¢i u gradu Makarskoj.

a) Prve godine Zivota s djetetom

U pocetku Zivotne price majka se prisje¢a prvih godina Zivota s djetetom opisujuci lijepe
uspomene zbog dovoljno zajedni¢kog vremena provedenog s djecom, ali se prisjeca i osjecaja
Soka te brojnih dilema oko perspektive buducnosti njezinog djeteta i cijele obitelji te o

vlastitim snagama za noSenje za Zivotnim izazovima.



,,Prve godine Zivota su bile jedna kombinacija svega sto se dogadalo, tada smo svi bili na
okupu, prve tri godine Zivota, jer sam ja rodila blizance. Pamtim to kao zajednistvo, znaci
dorucak, rucak, vecera, druzenje, terase, kupanje, to su mi recimo uspomene, ali istovremeno
mi se to mijesa sa jednim Sokom, jer smo se tada pitali ,,Sto se dogada? St0 ¢emo uspjeti
napraviti? Kako ¢u? Hocu li se ja moci s tim nositi? Ja sam toliko obaveza imala oko njega,
da ja nisam uopce uspjela doc¢i do drugog svog djeteta. Sada kad su oni u pubertetu, onda mi
se onako intenzivnije vracaju te prve godine, pokusavam se sjetiti sto je bilo s mojim drugim
djetetom. Taj jedan stav da je mama djeteta sa poteskocama a priori kvalificirana za taj
posao, to je nesto Sto vas stalno opterecuje, svi ocekuju da vi znate U tom momentu sto treba
raditi, da i savjetujete sa doktorom, sa fizijatrom, fizijaterapeutom. Ja s njim vjezbam, jer
vjezbat se mora stalno i uvijek. Knjige citati i muzika to je moje sve slobodno vrijeme. Tako
da je meni sve to bilo puno, a osjecas se obavezan i odgovoran, i nekako Kkriv si sto god radis.
Onda se svi u familiji ponasaju tako da ti daju podrsku u tom tvom osnovnom zadatku. Ja sam
trebala podrsku dati svom drugom djetetu, prve tri su najvaznije, a ja vidim da uopée ne znam
gdje je bilo moje dijete Odnos u obitelji je bio podrska meni da se ja bavim s njim i viezbam s
njim, a oni su drugo dijete hranili, presvlacili, zabavljali ga. Trebalo se puno ulagati, a malo je
povrata, sve je to islo vrlo sporo. Tako da bas ono kad se sjetim, imam jedan mix, koji ono cini

kao jednu zajednicku poveznicu, a imam i osjecaj krivnje. Nesto na Sto zaista niste pripremljeni.”

Podrska drugih ¢lanova obitelji, roditelja od majke 1 oca, bila je veliki oslonac za majku u
prvim godinama zivota djeteta. Takoder, majka objasnjava kako je odnos sa suprugom
podrzavajudi, te kako se suprug aktivno ukljucio u podrsku djetetu, nakon trece godine Zivota,

kada je majka pocela raditi na pola radnog vremena.

»Maksimalna podrska je bila obitelj, tako da su se svi radovali blizancima i kuca bi bila
puna, tako da je uvijek bilo veselo, Sto se toga tice nije mi bilo tesko, nisam bila sama, ali
imate taj osjecaj odgovornosti, obaveze, t0 me prilicno pritiskalo. Mislim da je to preveliki
pritisak koji se stavlja na mamu. Sada se najvise oslanjam na mamu, ali u pocetku smo zaista
suprug i ja sve dijelili i bilo je faza, kad je on nosio veci dio obaveza oko njega, sad ne moze
zbog zdravlja. Moja mama je ta koja uvijek uskace, ona je isla u mirovinu, upravo kad su se
oni rodili, tako da nisam nikad razmisljala da ée mi mama biti toliko umijesana u Zivot, ali
jednostavno sam to prihvatila, dapace kao dobrodoslo. |1 suprugova obitelj je uskakala.

¢

Stvarno svi bili tu i podrska.*



Opisano iskustvo prihvacanja teSkoce djeteta i aktivne uloge majke u svakodnevnoj podrsci
djetetu predstavlja prvi znacajan dogadaj u zivotnom tijeku obitelji, imenovan kao
prihvacanje teskoca djeteta i angaiman majke u prve tri godine Zivota, a kojem doprinose
sljede¢i faktori: zajednicko vrijeme provedeno s obitelji, angazman majke u svakodnevnoj
brizi za dijete, zapustanje drugog djeteta, pruzanje podrske od obitelji, o¢ekivanja od majke
kao od stru¢njaka, nedostatak slobodnog vremena majke, dileme za buduénost i vlastite snage

nosenja s izazovima i prihvacanje djeteta od svih clanova obitelji.

U nastavku price majka opisuje iskustvo ostvarivanja podrske za dijete kroz odlaske na
medicinsku rehabilitaciju u Specijaliziranu bolnicu za zastitu djece s neurorazvojnim |
motori¢kim smetnjama ,,Goljak” u grad Zagreb. Takoder, navodi kako je u gradu Makarska
dijete imalo podrsku od stru¢njaka edukacijskog-rehabilitatora. Majka se u petoj godini
djetetova zivota usmjerila na trazenje drugih metoda i pristupa za podrsku djetetu i vlastitim

angazmanom otputovala s djetetom u Ukrajinu na edukaciju.

,,P0stoji sredisnja ustanova Goljak u Zagrebu i gore smo bili otpocetka ukljuceni, tu imam
odlicnu terapeutkinju u gradu koja je ujedno defektologinja, tako da je i ona bila velika
podrska, ali inace smo bili svaka tri mjeseca u Zagrebu. Gore imamo stan tako da nije to bio
problem organizirati se. Tih prvih godina kazem Goljak je bio taj gdje smo sve saznavali, ali
puno se toga sazna i u cekaonici od drugih mama. Moram priznati da sam se tek nakon pet
godina pocela raspitivati za druge metode, jer tada je sve bila ta Bobath terapija, onda smo
tek culi 0 Vojta terapiji, onda smo isli i u Ukrajinu, t0 je ta Skola, koja je vrlo korisna i mislim
da bi se puno moglo postici, ali sve je to bilo vezano za velika sredstva i odvajanja od
familije, drugo dijete se tada spremalo za Skolu, a ti moras puno izbivati, a za vrlo male
pomake. Mi smo bili u Ukrajini, on i ja sami, tamo smo ucili tu novu metodu, na tri tjedna

smo isli, tada se postiglo da on moze kratko zadrzati sjedeci polozaj. “

Iskustvo ostvarivanja podrske u gradu Zagrebu, podrska edukacijske-rehabilitatorice u gradu
Makarska 1 maj¢ina inicijativa za stjecanjem novih znanja o pruzanju podrSke djetetu
predstavlja drugi znacajan dogadaj imenovan kao podrska u Centru Goljak i angaZman
majke u traZenju podrske za dijete, kojem doprinose sljedeci faktori: podrska edukacijske-
rehabilitatorice u Makarskoj, upucivanje na terapiju u Centar ,,Goljak®, putovanja obitelji u
Zagreb na terapiju, majCina inicijativa za saznanje novih pristupa za podrsku i ucenje nove

metode u Ukrajini.



U nastavku Zivotne pri¢e majka objaSnjava ulogu Udruge osoba s invaliditetom ,,Sunce* za

djecu s teSko¢ama u razvoju i njihove obitelji u gradu Makarska.

b) Uloga Udruge osoba s invaliditetom ,,Sunce*

U nastavku zivotne price majka opisuje doprinos Udruge za osobe s invaliditetom ,,Sunce* U
podrsci djetetu, te osnazivanju i informiranju nje kao roditelja. Majka je uklju¢ena u udrugu
od djetetove trece godine zivota, a poticaj za ukljuc¢ivanje u udrugu bilo je poznanstvo sa
struénjakom edukacijskim-rehabilitatorom, koji se s roditeljima druge djece s teSkocama u
razvoju, sudjelovao u pokretanju rada udruge. Majka objasnjava kako pri ukljuéivanju u
udrugu nije vjerovala u dobrobit za nju osobno, jer navodi kako je to znacilo prihvatiti ¢injenicu
da dijete ima teSkoce za cijeli Zivot 1 suociti se s tom ¢injenicom. Nastavno maja objaSnjava kako
udruga ima veliki doprinos u kvaliteti njezinog zivota, zbog upoznavanja drugih roditelja,
medusobnog povezivanja, razumijevanja i dijeljenja informacija. Takoder, udruga ima dobrobit i
za samo dijete, jer se u prostorima udruge podrSska ostvaruje svakodnevno, podrska djeci kao
podrucna djelatnost Centra za odgoj i obrazovanje ,,Juraj Bonaci* iz Splita. Djeca su u prostorima
udruge ukljucena u poludnevni boravak na pet sati dnevno. Majka navodi kako je jedna od
glavnih ideja osnutka udruge bila povezana s cinjenicom nedostatka podrske za djecu s
intelektualnim teSko¢ama u gradu Makarska, zbog Cega su neka djeca putovala u grad Zagreb ili
grad Split kako bi ostvarila uklju¢ivanje u sustav odgoja i obrazovanja u centrima za odgoj i
obrazovanje. Takoder priblizavanjem udruge zajednici kroz socijalne akcije, doprinijelo je boljem

prihvacanju djece s teSkocama u razvoju u njihovom gradu.

,udruga okuplja razlicite vrste ostecenja tako da mi pokrivamo sve vrste poteskoc¢a i imamo
nesto podrske, ali vise podrska je opéenito na mamama, vezano za vrstu terapije. U udruzi
sam znaci od njegove trece godine, od devedeset Seste. Udruga je stvarno bogata podrska
Otpocetka, defektolog je prvi osnivac¢ udruge, on nam je bio velika podrska, od njega je bilo
puno podrske i savjeta, i onda sam se polako ukljucila u rad udruge. U pocetku skepticno,
nisam ja vidjela sto ja tu imam zajednicko s drugim mamama, tako da sam se prilicho ustvari
opirala tome nekome aktivnijem ukljucivanju. Tesko je prihvatiti da se to vama dogada, da je
to konacna dijagnoza, uvijek mislite da cete vi to nesto napraviti ¢udesno. To onda kad
pocnete prihvacati kao trajno stanje onda pocnete razmisljati o sebi, situaciji, 0 njemu, o
obitelji i onda nakon nekog vremena shvatite da je ta udruga velika podrska. Da vas

razumiju, da to druzenje ima neke vise koristi, vise interesa, onda s vremenom vidite da Vi



mozete nesto vise pruziti. Zaposlili smo prvo logopeda i prosirivali udrugu tako da je i tu
rasla kvaliteta boravka djeteta, oni su svakodnevno, mi imamo i vozaca koji dolazi po njih i
odvozi ih, tako da moZete raditi, a bez udruge ne bi mogli. Sve su mame, kada se udruga
osnovala, mogle onda raditi cetiri sata dnevno, nitko nije bio doma sam s djecom, udruga
omogucava da ostanemo zaposleni. Imaju i ljetni rad, ljetno dezurstvo, tako da ljeti kad svi
mi moramo pojacano raditi to mozemo. Udruga pokriva ¢itavu Makarsku rivijeru, znaci od
Vrela do Graca, osamnaestero djece je u poludnevnom boravku, a ovi drugi znaci koriste
usluge povremeno ili izlete ili radionice ili dodatnu terapiju. Djeci koja su integrirana u
Skolu, pruza se podrska asistentima, osobnim asistentima odraslih invalidnih osoba, to sve mi
pokrivamo. Nazalost mali je grad i malo je strucnog kadra tako da nismo ekipirani, znaci U
udruzi imamo defektologa ucitelja i logopeda i to je to na osamnaest djece | postoji
medicinska sestra odgajateljica. Neka nasa djeca su morala i¢i Zagreb u specijalnu skolu u
Dubravi, zato je udruga i osnovana da djeca ne budu odvojena. Kada je jedna grupa djece
nakon cetvrtog razreda, morala ic¢i u Split u Juraj Bonaci, tada se aktivno ukljucio defektolog
i pridruzio se grupi mama, Koje su tada bile ukljucene u grupe podrske u udruzi Hendikep i
pocinje osnivanje ove udruge. Poticaj je upravo bio sprijeciti to odvajanje djece od obitelji, jer
tesko je i roditeljima i tesko je djeci, na Kraju se ne zna Sto je veca korist i §to je svrha. Ja
sudjelujem u udruzi, pisem projekte, prijavljujemo projekte i tako nastojimo napraviti ono Sto
nedostaje za nasu djecu. Mi kao udruga vrlo cesto imamo Stand u gradu i vrlo Cesto druge
organizacije i udruge u gradu organiziraju nesto za nas, eto sad je bio turnir ,, Debeli- Mrsavi* i
dvadeset ljudi, trideset ljudi trée po suncu radi vas, to je nogometna utakmica koja se organizira
ve¢ deset godina, koja se organizira ve¢ deset godina, ali mislim zaista udruga je ta koja je
kvalitetno odradila svoj posao, i priblizila se i ukljucila u Zivot grada. Nasa djeca su bolje

prihvaéena nego djeca u nekom drugom malom mjestu | SVi puno bolje prihvacéaju nasu djecu.

Iskustvo ukljucenosti u udrugu osoba s invaliditetom ,,Sunce®, pokrenuto od strane roditelja,
predstavlja sljede¢i znacajan dogadaj u zivotnom tijeku ove obitelji imenovan kao uloga
Udruge ,,Sunce* i aktivizam majke, kojemu doprinose sljedeci faktori: poticaj za ukljucenje
preko edukacijskog-rehabilitatora, razumijevanje od strane drugih roditelja, razmjena
informacija o pravima medu roditeljima, svakodnevna podrSka za djetetu kroz program
poludnevnog boravka, mogucénost zaposlenja majke na pola radnog vremena, preveniranje
odvajanja djece od obitelji, aktivna uloga majke u pisanju projekata i socijalne akcije udruge u

zajednici.



U nastavku zivotne price majka opisuje iskustva ostvarivanja prava iz sustava socijalne skrbi.

c) Ostvarivanje prava iz sustava socijalne skrbi

Majka opisuje kako je o pravima koje njezino dijete ima saznala preko drugih roditelja
uklju¢enih u Udrugu za osobe s invaliditetom ,,Sunce®, te objasSnjava kako je vazno da
roditelji budu informirani o tome koja prava ima i zastupaju se za njihovo ostvarenje, jer je to
nacin na koji dijete to pravo i poc€inje ostvarivati. Navodi kako nije bilo inicijative iz Centra
za socijalnu skrb prema roditeljima vezano uz informiranje o zajamcéenim pravima djeteta i
obitelji. Takoder, majka istiCe problem ostvarivanja prava na financijske naknade, kao §to je
osobna invalidnina i status roditelja njegovatelja, $to je posljedi¢no doprinijelo isklju¢ivanju djece
iz poludnevnog boravka u koji su bili uklju¢eni. Majka objasnjava kako financijske potrebe u
obitelji dovode do ostvarivanja ovih prava, §to je loSe za kvalitetu zivota i roditelja i djece, jer
kako majka navodi, nakon velikog angazmana roditelja uklju¢enih u udrugu za ukljucivanje djece

u svakodnevne aktivnosti, ovakav ishod dovodi njihovoj ponovnoj izolaciji u obiteljskom domu.

wlicno ¢e pricati i drugi nasi roditelji, u principu se sve informacije saznajemo jedan od
drugog, rijetko od Centra za socijalnu skrb, to je jedan strog odnos kao onaj na Salteru,
klijent koji trazi to i to pravo, morate znati tocno Sto trazite da bi to mogli ostvariti. Rijetko
kad ce to i¢i u obratnom smjeru, tako je isto i kod nas. Priznam da su roditelji kod nas dobro
informirani, da nas udruga kvalitetno informira o tome, a sto se tice samog Centra vrlo malo.
Mi imamo organiziran poludnevni boravak, od osam do jedan. Poludnevni boravak bi
zapravo trebao po mom misljenju bolju realizaciju, znaci poludnevni boravak omogucava da
dijete ostane u obitelji, da roditelji rade, da obitelj funkcionira normalno uz jednu podrsku
drustva, medutim, poludnevni boravak se tretira kao boravak do pet sati u instituciji, pa su
neka djeca dobila rjesenje za invalidninu, tako da se jedno dijete ispisalo radi toga, a druge
su mame prihvatile status roditelja njegovatelja i u tom slucaju dijete se ispisuje. Tako da mi
sad evo recimo nakon znaci §to udruga djeluje petnaest, Sesnaest godina, mi sad imamo
pojavu povlacenja djece u kuée ponovo nakon Sto smo ih Sesnaest godina izvlacili iz kuca |
uvodili u drustvo, mi idemo u vrtice i skole, skole i vrtic¢i dolaze k nama i znaci ¢ak za djecu koja
nisu redovno integrirana i oni imaju komunikaciju i zajedno radimo, ne znam, bozi¢ne priredbe
sa glazbenom skolom nastupe i kazem nakon tog vremena, nakon tolikog truda, a puno je veca
korist koju osjecaju je zajednistvo, ali ¢ini mi se da se to pojavilo prvenstveno zbog financija,

ali mislim da to nije nacin rjesavanja problema i\ da uopée centar nudi takvo nesto.*



U nastavku price majka opisuje vlastito promisljanje o buduénosti djeteta, ocekivanja od

drugog djeteta i oc¢ekivanja od sustava potpore vezano uz zivot djeteta u njegovoj odrasloj
dobi.

d) Perspektiva buducnosti i oéekivanja majke

Majka objasnjava kako se ne boji buducnosti za svoje dijete, kada nje ne bude, jer oslonac za
dijete vidi u njegovom bratu i ¢lanovima Sire obitelji. Uloga Udruge ,,Sunce® takoder
doprinosi perspektivi buducnosti osoba s intelektualnim teskoc¢ama u gradu Makarskoj, jer se
planira izgradnja objekta ,,Ku¢a Sunca“, koji bi trebao pruzati svakodnevnu podr§ku osobama
s intelektualnim teSko¢ama u gradu Makarska, nakon 21. godine Zivota. Majka izrazava zelju
njezino dijete ima samostalan zivot, a podrS§ku vidi u njegovom bratu, ali ne kroz

svakodnevnu brigu i podrsku, veca kao oslonac u Zivotu.

» Sto se buducnosti tice, on ima brata, ima rodake, ima necake, ne bojim se, isto tako mi kao

¢

udruga ¢emo napraviti nesto kvalitetno, planiramo i raditi ,, Ku¢u Sunca* , mislimo da ¢e t0
biti bas onako pokazatelj svima kako se moze kvalitetno raditi sa djecom i kako se moze
kvalitetno organizirati, mi pratimo onako neke najnovije pristupe i samostalno Zivijenje,
dobili smo znaci zemljiste, pet tisuca kvadrata i sad se nadamo da ¢emo dobit neka rjesenja,
to je odmah pored skole, nije ono neki rezervat | imamo puno planova da to napravimo $to
otvorenije prema zajednici. Mom djetetu treba podrska, moje drugo dijete ¢e brinuti o bratu,
ali bas ne bi voljela da on zivi Zivot za brata, nego da obadvoje imaju nezavisan Zivot u

kojem ce taj brat doci na vikend, na odmor, druzenje obiteljsko svako, a ne da ée u svakom

potezu morati misliti, a §to ¢u u tom momentu s bratom.*



e) Modeli znacajnih dogadaja u Zivotnom tijeku obitelji iz grada Makarska

Model 22. Znacajni dogadaji u zivotnom tijeku obitelji vezani uz temu — Prve godine Zivota s

djetetom.
Dileme za buduénost i vlastite
snage noSenja sa izazovima
Nedostatak
slobodnog Ocekivanja od majke

vremena kao od stru¢njaka
majke
Pruzanje podrske
od obitelji
Zapustanje
drugog djeteta AngaZman majke u
svakodnevnoj brizi za dijete
Zajednicko vrijeme
provedeno s obitelji Prihvadanje
djeteta od svih ¢lanova

obitelji

Prihvacéanje teSkoca djeteta
i angazman majke u prve tri godine Zivota

»

1993 1996
Rodenje djeteta 3 godina

Nastavak Modela 22. Znacajni dogadaji u Zivotnom tijeku obitelji vezani uz temu — Prve

godine Zivota s djetetom.

Ucenje nove metode
u Ukrajini

Majcina inicijativa za
saznanje novih pristupa
u podrsci

Podrika edukacijske-rehabilitatorice
u Makarskoj

Putovanje obitelji
u Zagreb na terapiju Upudivanje na
terapiju u Centar ,,Goljak*

T

Podrska u Centru ,,Goljak* i angaZman
majke u traZenju podrske za dijete

v

1993 1996
Rodenje djeteta 3 godina



Model. 23. Znacajan dogadaj u zivotnom tijeku obitelji vezan uz temu — Ukljucivanje majke i

djeteta u aktivnosti Udruge ,,Sunce “.

Razumijevanje Razmjena informacija
od drugih o pravima medu
roditelja roditeljima

Aktivna uloga majke
u pisanju projekata

Poticaj za ukljucenje preko
edukacijskog-rehabilitatora

Svakodnevna podrska djetetu
kroz program poludnevnog boravka

Socijalne akcije
Udruge u zajednici

Mogucénost Preveniranje
zaposlenja odvajanja djece
majke na od obitelji
pola ranog

vremena

Uloga udruge ,,Sunce“ i aktivizam majke

1993

Treca godina

2012
Danas



f) Glavne domene i pokazatelji kvalitete Zivota obitelji iz grada Makarska

Kao odgovor na prvo istrazivacko pitanje ,,Koje su glavne domene kvalitete Zivota obitelji s
djecom s intelektualnim teSkocama prema znacajnim dogadajima u Zivotnom tijeku
obitelji?“ u drugoj Zivotnoj prici iz Splitsko-dalmatinske regije pronadene su sljedece glavne

domene prikazane u tablici 27. temeljem znac¢ajnih dogadaja u Zivotnom tijeku ove obitelji.

Tablica 27. Glavne domene kvalitete Zivota obitelji temeljem znac¢ajnih dogadaja u Zivotnom

tijeku druge obitelji iz Splitsko-dalmatinske zupanije.

GLAVNE DOMENE ZNACAJNI DOGAPAJI KAO TEMELJ ZA DOMENE

U OBITELJI
ODNOSI U OBITELJI lv).rlhvacanje teSkoce djeteta i angazman majke u prve tri godine
zivota
INICIJATIVE 13r1hv§canje :[eskoce djeteta 1 apg%‘zman mvajke u prve tri g(jdll?e
RODITELJA zivota; Podrska u Centru ,,Goljak™ i angazman majke u trazenju
podrske za dijete; Uloga Udruge ,,Sunce® 1 aktivizam majke
UDRUGA Uloga Udruge ,,Sunce* i aktivizam majke
RODITELJA
DJECE S
TESKOCAMA U
RAZVOJU

Podrska u Centru ,,Goljak™ i angazman majke u trazenju podrske;

USLUGE SERVISA Uloga Udruge ,,Sunce* i aktivizam majke

PODRSKA 1Z Prihvacanje teskoCe djeteta 1 angazman majke u prve tri godine
LOKALNE zivota, Podrska u Centru ,,Goljak* i angaZman majke u traZenju
ZAJEDNICE podrske za dijete

Osim navedenih glavnih domena, koji proizlaze iz znacajnih dogadaja, prisutne su i domene:
ostvarivanje prava iz sustava socijalne skrbi kroz i prihvacenost u lokalnoj sredini, koji nisu

vezani uz odredeni znacajan dogadaj u zivotnom tijeku obitelji, ali doprinose kvaliteti Zivota.

Kao odgovor na drugo istrazivacko pitanje ,,Koji su subjektivni i objektivni pokazatelji koji
doprinose znacajnim dogadajima u Zivotnom tijeku obitelji s djecom s intelektualnim
teSkoéama?“ prema znaCajnim dogadajima i faktorima koji su oblikovali te znacajne
dogadaje u zivotnoj pri¢i moze se govoriti o sljede¢im objektivnim 1 subjektivnim
pokazateljima koji prikazani u tablici 28. pod nazivom Objektivni i subjektivni pokazatelji

koji doprinose znac¢ajnim dogadajima u zivotnom tijeku ove obitelji.




Tablica 28. Objektivni i subjektivni pokazatelji koji doprinose znacajnim dogadajima u

zivotnom tijeku druge obitelji iz Splitsko-dalmatinske zupanije.

OBJEKTIVNI POKAZATELJI
TEMELJENI NA POZITIVNIM |
NEGATIVNIM FAKTORIMA

PRISUTNOST PODRSKE OBITELJI:
Pruzanje podrske od obitelji

Prihvacanje djeteta od svih ¢lanova obitelji

POZITIVNA ULOGA AKTIVNIH
RODITELJA DJECE S TESKOCAMA U
RAZVOJU:

Razmjena informacija o pravima medu
roditeljima
Razumijevanje od strane drugih roditelja

NEPOSTOJANJE SUSTAVNE PODRSKE
U LOKALNOJ SREDINI:
Upucivanje na terapiju u Centar ,,Goljak*

Putovanja obitelji u Zagreb na terapiju

ANGAZIRANOST MAJKE U PODRSCI
DJETETU DO TRECE GODINE ZIVOTA:
Angazman majke u svakodnevnoj brizi za
dijete
Nedostatak slobodnog vremena majke

Zapustanje drugog djeteta
Ocekivanja od majke kao od stru¢njaka

DOBIVANJE SMJERNICA ZA
PODRSKU OD STRUCNJAKA
EDUKACIJSKOG-REHABILITATORA:
Podrska edukacijskog-rehabilitatora u
Makarskoj

OSTVARIVANJE PODRSKE U GRADU
ZAGREBU:

Upucivanje na terapiju u Centar ,,Goljak*

Putovanja obitelji u Zagreb na terapiju

KOJIM ZNACAJNIM DOGADAJIMA

DOPRINOSE OBJEKTIVNI
‘ POKAZATELJI

Prihvacanje teSkoca djeteta
majke u prve tri godine Zivota
Prihvacanje teSkoca djeteta
majke u prve tri godine zivota

1 angazman

1 angazman

Uloga Udruge ,,Sunce* i aktivizam majke

Uloga Udruge ,,Sunce* i aktivizam majke

Podrska u Centru ,,Goljak® i
majke u trazenju podrske
Podrska u Centru ,,Goljak* i
majke u trazenju podrske

angazman

angazman

Prihvacanje teSkoca djeteta i
majke u prve tri godine Zivota
Prihvacanje teSkoca djeteta i
majke u prve tri godine Zivota
Prihvacanje teSkoca djeteta i
majke u prve tri godine Zivota
Prihvacanje teSkoca djeteta i
majke u prve tri godine Zivota

angazman
angazman
angazman

angazman

Podrska u Centru ,,Goljak* 1 angazman
majke u trazenju podrske za dijete

PodrSka u Centru ,,Goljak” 1 angaZzman
majke u trazenju podrske za dijete
PodrSka u Centru ,,Goljak” 1 angaZzman
majke u trazenju podrske za dijete




PRISUTNOST PODRSKE UDRUGE
»SUNCE“:

Svakodnevna podrska djetetu kroz program
poludnevnog boravka
Mogucénost zaposlenja majke na pola radnog
vremena
Socijalne akcije Udruge u zajednici
Preveniranje odvajanja djece od obitelji

Uloga Udruge ,,Sunce® i aktivizam majke
Uloga Udruge ,,Sunce* 1 aktivizam majke

Uloga Udruge ,,Sunce* 1 aktivizam majke
Uloga Udruge ,,Sunce* i aktivizam majke

SUBJEKTIVNI POKAZATELJI
TEMELJENI NA POZITIVNIM |

KOJIM ZNACAJNIM DOGADAJIMA
DOPRINOSE SUBJEKTIVNI

NEGATIVNIM FAKTORIMA - POKAZATELJI

AKTIVNA ULOGA MAJKE |
ISPUNJAVANJE OCEKIVANJA:
Angazman majke u svakodnevnoj brizi za
dijete
Ocekivanja od majke kao od stru¢njaka

ZapuStanje drugog djeteta
Nedostatak slobodnog vremena

STRAHOVI MAJKE U PROCESU
PRIHVACANJA TESKOCA DJETETA:
Dileme za budu¢nost i vlastite snage noSenja s
izazovima

VRIJEDNOSTI ZAJEDNISTVA U
OBITELJI:
Zajednicko vrijeme provedeno s obitelji

Prihvacanje djeteta od svih ¢lanova obitel;ji

MAJCINA INICIJATIVA U TRAZENJU
KVALITETNE PODRSKE ZA DIJETE:
Majcina inicijativa za saznanje novih pristupa
za podrsku
Ucenje nove metode u Ukrajini

Aktivna uloga majke u pisanju projekata

Prihvacanje teSkoca djeteta i
majke u prve tri godine Zivota
Prihvacanje teSkoca djeteta i
majke u prve tri godine zivota
Prihvacanje teSkoca djeteta i
majke u prve tri godine Zivota
Prihvacanje teSkoca djeteta i
majke u prve tri godine Zivota

angazman
angazman
angazman

angazman

Prihvacanje teSkoca djeteta i
majke u prve tri godine Zivota

angazman

Prihvacanje teSkoca djeteta 1
majke u prve tri godine Zivota
Prihvacanje teSkoca djeteta 1
majke u prve tri godine Zivota

angazman

angazman

Podrska u centru ,,Goljak* 1 angazman
majke u trazenju podrske za dijete

Podrska u centru ,,Goljak* 1 angazman
majke u trazenju podrske za dijete

Uloga Udruge ,,Sunce* i aktivizam majke

Objektivni pokazatelj kvalitete Zivota obitelji, koji nije vezan uz znacajan dogadaj u zivotnom

tijeku, je i ostvarivanja prava iz sustava socijalne skrbi na inicijativu roditelja, koji majka

opisuje pozivajuéi se i na iskustva drugih roditelja ukljucenih u Udruge ,,Sunce®. Centar za




socijalnu skrb nema inicijativu za informiranje roditelja o zajaméenim pravima iz sustava
socijalne skrbi te roditelji o svim pravima saznaju jedni od drugih i zastupaju se za ostvarenje
tih prava. Majka problematizira situaciju ispisivanja djece s intelektualnim teSkocama iz
poludnevnog boravka, radi ostvarivanja financijskih naknada kao $to su osobna invalidnina i
status roditelja njegovatelja. Majka objasnjava kako to ne bi smio biti prioritet sustava
socijalne skrbi, kada u zajednici postoje programi u koje djeca mogu biti uklju¢ena
svakodnevno te ne podupire da djeca ne ostvaruju nikakvu podrsku, nego cijelo vrijeme

provode u obiteljskom domu.

Q) lnicijative roditelja iz Zivotne price iz grada Makarska
Kao odgovor na trece istrazivacko pitanje ,, Koje inicijative imaju roditelji i koliko su upoznati sa
zajamcenim pravima?“ temeljem izjava majke iz druge zivotne pri¢e iz Splitsko-dalmatinske

Zupanije, kao jedna od glavnih domena kvalitete zivota ove obitelji je inicijativa roditelja.

Inicijativa majke u ovoj Zivotnoj pri¢i pokazuje se vezano uz znacajan dogadaj Prihvacanje
teSkoce djeteta i angazman majke u prve tri godine Zivota, kroz angaziranost majke u
svakodnevnoj brizi za dijete i pruzanju stru¢ne podrske, koja nedostaje u lokalnoj sredini.
Majka isti¢e kako se zbog toga nije uspjela dovoljno posvetiti drugom djetetu, kako joj
nedostaje slobodnog vremena te kako je neprihvatljivo ocekivanje od majki da budu i

stru¢njaci, koji ¢e svakodnevno pruzati potrebnu podrsku svome djetetu.

Sljedeca inicijativa majke vezana je uz znacajan dogadaj Podrska u Centru , Goljak* i
angaziranost majke u trazenju podrske za dijete, kroz majéinu inicijativu za saznanje novih
pristupa za podrsku djetetu i organiziranju putovanja u Ukrajinu radi u¢enja novih terapijskih
metoda. Majka objasnjava kako je dijete bilo uklju¢eno u podrsku u Centru ,,Goljak* u
Zagrebu, ali zbog velike udaljenosti ostalih ¢lanova obitelji bilo je vazno ostvariti podrsku u
lokalnoj sredini. Sustavna podrSka djetetu u lokalnoj sredini nije bila organizirana, $to je
doprinijelo maj¢inoj inicijativi za saznanjem informacija o novim pristupima, kako bi pruzila

kvalitetnu podrsku djetetu.

Inicijativa majke prisutna je i u znacajnom dogadaju Uloga Udruge ,, Sunce* i aktivizam
majke, kroz aktivnu ulogu u pisanju projekata udruge, kako bi se ostvarila §to kvalitetnija

podrska svoj djeci s intelektualnim teSko¢ama ukljucenih u udrugu.



h) Preporuke za unapredenje kvalitete sustava potpore iz Zivotne price obitelji

iz grada Makarska
Preporuke za unapredenje kvalitete sustava podrske proizlaze iz negativnih faktora koji

doprinose znacajnim dogadajima 1 iz o¢ekivanja koje obitelj ima od sustava potpore.

Kao odgovor na Cetvrto istrazivacko pitanje ,,Koja ocekivanja roditelji imaju od sustava
potpore u Republici Hrvatskoj? “ temeljem ove zivotne price mogu se istaknuti o¢ekivanja od
sustava podrske, koja ponajprije proizlaze iz negativnih faktora koji oblikuju znacajne

dogadaje u zivotnom tijeku ove obitelji.

Prvi negativni faktori u ovoj zivotnoj prici vezani su uz znacajan dogadaj Prihvacanje teskoca
djeteta i angazman majke u prve tri godine Zivota, ukazuju na: angazman majke u
svakodnevnoj brizi za dijete, prisutnost ocekivanja od majke kao od strucnjaka, nedostatak
slobodnog vremena majke, zapustanje drugog djeteta te dileme za buducnost i viastite snage
noSenja sa izazovima. Zbog nedostatak sustavne potpore u zajednici majka preuzima veliki
angazman u brizi za dijete, ali i pruzanju stru¢ne podrske djetetu, jer opisuje kako se od
roditelja djece s teSko¢ama ocekuje da budu i stru¢na pomo¢ djetetu. Aktivna ukljucenost
majke u svakodnevnoj podrsci djetetu doprinosi nedostatku slobodnog vremena majke i
zapustanju drugog djeteta, te se na taj nacin narusava kvaliteta Zivota roditelja i cijele obitelji.

Spomenuti negativni faktori doprinose prvom ocekivanju od sustava potpore, koji se moze
imenovati kao potreba organiziranja sustavne potpore u najranijoj dobi za dijete i

roditelje u gradu Makarska, koja obuhvaca programe za dijete i savjetovanje za roditelje.

Sljede¢i negativni faktor vezan je uz znaCajan dogadaj Podrska u Centru,, Goljak™ i
angazman majke u trazenju podrske za dijete, a predstavlja putovanja obitelji u grad Zagreb
radi ostvarivanja podrske djetetu u Specijaliziranoj bolnici za zastitu djece s neurorazvojnim i

motorickim smetnjama ,,Goljak* 1 Centru za odgoj 1 obrazovanje ,,Goljak*.

Ovaj faktor ukazuje na odvojenost djeteta i majke, od ostalih ¢lanova obitelji, zbog velike
udaljenosti od mjesta stanovanja, pa majka opisuje kako je podrska bila iznimno korisna za
dijete, ali je cilj bio ostvariti podrSsku u lokalnoj sredini. Ovaj faktor povezan je s prvim
ocekivanjem od sustava potpore, ali doprinosi 1 sljede¢e drugom ocekivanju od sustava

potpore, koji se moze imenovati kao je potreba organiziranja multidisciplinarnog tima



(lijecnik, edukacijski-rehabilitator, psiholog, socijalni radnik) za procjenu, planiranje i

pruzanje sveobuhvatne podrske djetetu u gradu Makarska.

U dijelu zivotne priCe vezanim Uz perspektivu buducnosti i ocekivanja od podrske U
buduénosti, majka navodi kako oc¢ekuju u buduénosti moguénost zivljenja njezinog djeteta u
zajednici kroz program organiziranog stanovanja uz podrsku. Udruga ,,Sunce® pokrenula
inicijativu za ostvarenje podrske djeci s intelektualnim teSkoama nakon 21. godine u gradu
Makarska, kroz projekt ,,Ku¢a Sunca“. Majka smatra kako bi realizacija projekta ,,Kuéa
Sunca“, osigurala podr§ku osobama s intelektualnim teSkoéama nakon 21. godine u

njihovoj zajednici, u blizini njihovih obitelji i sugradana.

Zakljucci koji proizlaze iz ove zivotne price ukazuju na: nedostatak sustavne potpore u ranoj
dobi djeteta, veliki angazman majke u svakodnevnoj podrsci djetetu i ocekivanja od majke
kao od stru¢njaka, nedostatak slobodnog vremena majke i narusavanje odnosa s drugim djetetom,
podrzavaju¢e odnose u obitelji 1 prihvacanje djeteta, ostvarivanje podrske u gradu Zagrebu,
odvojenost majke 1 djeteta od ostatka obitelji, inicijativa majke za trazenjem kvalitetne podrske za
svoje dijete, educiranje majke o novim pristupima u podrSci izvan Hrvatske, ukljuéivanje u
Udrugu osoba s invaliditetom ,,Sunce®, ukljucenost djeteta u poludnevni boravak, medusobno
osnazivanje i informiranje roditelja djece s teSko¢ama o zajamcenim pravima, aktivizam majke u
Udruzi ,,Sunce®, socijalne akcije udruge u zajednici i inicijativa udruge ,,Sunce® za ostvarenje

podrske osobama s intelektualnim teSko¢ama nakon 21. godine u gradu Makarska.

Struéna podrSka iz sustava predskolskog odgoja i naobrazbe, kao i dostupnost programa
predskolskog odgoja i naobrazbe nije dovoljna za potrebe grada Makarska. Prema Programu
ukupnog razvoja grada Makarska — Analiza situacije (Grad Makarska, 2010., str.36),
navedeno je kako ,,u cjelokupnoj Splitsko-dalmatinskoj Zupaniji ima obuhvacen premali broj
djece u programima predSkolskog odgoja 1 obrazovanja te institucije predSkolskog odgoja

nisu jednako dostupne svima.*

Podrska djeci s tesko¢ama u razvoju u ranoj dobi od strane nevladinog sektora ograniCena je na
djelatnost dvije udruge u gradu Makarska. Pod humanitarnim i zdravstvenim udrugama grada
Makarska navedene su udruge: Udruga osoba s invaliditetom ,,Sunce® i Udruga ,,Savjetovaliste
Lanterna“, koje su svojim aktivnostima i djelatnos¢u usmjerena na podrsku djeci i mladima, djeci

1 mladima s teSko¢ama u razvoju 1 njihovim obiteljima (Grad Makarska, 2010).



U okviru zdravstvene djelatnosti, kao objekt sekundarne zdravstvene zastite, djeluje
Specijalna bolnica za medicinsku rehabilitaciju ,,Biokovka“, koja je djelatnoscu usmjerena
na pruzanje dijagnostike, lije¢enja i medicinske rehabilitacije oboljelih od bolesti i stanja koja
utjeCu na lokomotorni sustav (Grad Makarska, 2010). Djelatnost ove specijalizirane bolnice
usmjerena je na dio medicinske rehabilitacije, ali ne pokriva dio edukacijsko-rehabilitacijske

procjene i podrske za djecu s teSkocama u razvoju

U gradu Makarska djelatnost socijalne skrbi se odvija kroz: Centar za socijalnu skrb i Dom
za djecu s posebnim potrebama Sunce - kao podruznica Centra za odgoj i obrazovanje u
posebnim uvjetima ,,Juraj Bonaci® iz Splita (Grad Makarska, 2010). Nedovoljan kadar u
Centru za socijalnu skrb, koji se ogleda u brojci od 14 zaposlenih na ukupan broj od 2400
korisnika podrske iz sustava socijalne skrbi (Grad Makarska, 2010), upuéuje na nemogucnost

kvalitetnog odradivanja djelatnosti u gradu Makarska.

Podruznica Centra za odgoj i obrazovanje ,,Juraj Bona¢i* iz Splita, pruza podrsku za 18
djece s teSkocama u razvoju, kroz stru¢nu podrsku jednog edukacijskog-rehabilitatora, jednog
logopeda i jedne medicinske sestre®. Sto ponovno ukazuje na mali broj stru¢njaka koji

pruzaju podrsku djeci s teSkoéama u razvoju u gradu Makarska.

Perspektiva buduénosti temeljem ove zivotne pri¢e ima uporiSte u ocekivanju potpore
sustava i nakon 21. godine Zivota. Uloga Udruge osoba s invaliditetom ,,Sunce® ponovno
ovdje dolazi do izrazaja, vezano uz projekt ,,Kuéa Sunca“, kojemu je inicijator i idejni

kreator ova udruga.

Projekt ,,Kuc¢a Sunca“ je projekt pruzanja novih socijalnih izvaninstitucionalnih usluga
za osobe s invaliditetom i djecu s teskoama u razvoju. Kroz izvaninstitucionalne oblik
skrbi, pruzati ¢e i usluge samostalnog stanovanja uz potporu za osoba s invaliditetom, dnevne
boravke za djecu s teSkocama u razvoju i odjeljenje za radno osposobljavanje osoba s
invaliditetom. Op¢i ciljevi projekta su usmjereni na: podizanje kvalitete zivota osoba s
invaliditetom, gradana i turista grada Makarske, omogucéavanje profesionalne rehabilitacije
osoba s invaliditetom kroz razne oblike radnog osposobljavanja, poboljsanje uvjeta radne i
socijalne ukljucenosti osoba s invaliditetom 1 Clanova obitelji, osiguranje razli¢itih oblika

kvalitetne izvaninstitucijske podrSske osobama s invaliditetom i1 ¢lanovima njihovih obitelji,
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podrska inkluziji djece u redovan odgojno-obrazovni proces uz dodatne edukacije i stru¢nu
pomo¢, unapredenje socijalne skrbi, zdravstvene zastite i rehabilitacije, uspostavljanje mreze
psihosocijalne podrske u lokalnoj zajednici i stvaranje uvjeta za provedbu socijalnog turizma

dostupnog osobama s invaliditetom®".

Inicijativa Udruge za osobe s invaliditetom »Sunce« ukazuje na nedostatak sustavne podrske
djeci s teSkocama u razvoju 1 osobama s invaliditetom u gradu Makarska u razdoblju rane
dobi, podrske pri ukljucivanju u redovan sustav odgoja i obrazovanja, podrSka u radnom
osposobljavanju i podrSka za Zivot u zajednici uz podrsku kroz program organiziranog
stanovanja. U skladu s navedenim vazno je poduprijeti inicijative nevladinog sektora u
organiziranju alternativnih socijalnih usluga, koje imaju za cilj pruziti podrsku, osigurati
ukljucenost u zajednicu i1 poboljsati kvalitetu Zivota djece s teSkocama u razvoju i osoba s

invaliditetom u gradu Makarska.

4.3.3. Zivotna pri¢a treée obitelji iz grada Splita

Treca Zivotna prica iz Splitsko-dalamtinske Zupanije je zivotna prica obitleji koja zivi u gradu
Splitu 1 ima dijete s viSestrukim teSko¢ama, koje nije ukljuceno niti u jedan program, nego
cjelokupan dosadasnji Zivot provodi u obiteljskom domu. Djevojka s visestrukim teSko¢ama,
je u dobi od 21. godine. Obitelj ¢ine: otac, majka, kéer s visestrukim teSkocama, sin u dobi od
28. godina, kéer u dobi od 25 godina. Obitelj Zivi u obiteljskoj kuéi, a oba roditelja imaju

visokoskolsko obrazovanje.

Pocetak zivotne priCe predstavlja prisjeCanje oca 1 majke na prve godine zivota s djetetom,

prihvacanje teskoca, noSenje sa izazovima i trazenje podrSke za dijete.

a) Prve godine Zivota s djetetom

U pocetku Zivotne pri¢e otac opisuje diskriminiraju¢i odnos u rodiliStvu, neuvazavanje
misljenja roditelja od strane lijecnika, neupucivanje roditelja na daljnju procjenu, odnose
izmedu supruge i njega, njihove inicijative te proces prihvacanja teSkoc¢e kod djeteta i prva

iskustva u trazenju podrske.
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"Cesto razmisljam o tome kako je bilo to kada smo saznali da ona ima problema, to je bilo
prije puno godina, prije 21. godinu, ona se rodila ranije to je istina, oni su ve¢ na samom
porodu vijdeli da nesto nije u redu, ja sam to osjetila i vidjela po nihovim reakcijama, ali oni
meni nisu nista rekli uopcée, samo mi je nisu donosili, kao ona je u inkubatoru, a ja moram
odmarati. Kada je suprug dosao niti njemu nisu nista rekli, kako je on medicinske struke, on
Jje sam primjetio po njoj i po papirima, da nesto nije u redu. Cak ni tada oni njemu nisu nista
rekli, niti su ga saslusali. Mislim grozno, vi ne znate jel nesto stvarno ozbiljno ili nije, Sto se
dogada i cemu tajnost. Taj odnos stvarno nije bio u redu. Ja sam vam srecom imala veliki
oslonac u supruga, i sigurnost u njegovo znanje i vjerovala sam da ¢e on sve primjetiti i da
¢emo se onda raspitati. Mi smo nju pratili prvih godinu dana i prijetili jesmo da ona sporije
motoricki napreduje, ali se kao beba lijepo razvijala. I onda su poceli prvi napadi, grcenje

njeno i suprug je odmah reagirao.”

(otac) "Ja sam tocno znao sto se dogada, mislim toliko znam prepoznati, ona vam je dobila
spazme po cijelom tijelu, dijete od godinu i nesto, prvo na S§to sam pomislio je moguci epi
napadi. Odmah smo otisli pedijatru i trazili uputnicu za specijalista, medutim on je rekao
kako se njemu ne cini da bi to mogli biti takvi problemi, nego da je to nesto razvojno kod nje,
neuroloski kao i da ce se to smiriti. Onda ja nisma odustajao i trazio samo da me uputi nekom
od specijalista, ali znate kako je to kada je vase misljenje suprotno misljenju lijecnika, nece
bas naici na podrsku. Ja sam odlucio ne odustati, jer mi je bila vazna ona, i ja sam vam se
pozvao na pravo na drugo misljenje i dobio uputnicu konacno i otisao s njom i sa Zenom u
Zagreb, tamo su u bolnici je pregledali, cijeli tim se skupio i brzo smo saznali da ona ima
West sindrom, kasnije su to na Zalost postali grand mal napadi i to je narusilo bitno njeno

funkciniranje i sve.”

"Ja sam jako bio razocaran takvim pristupom lijecnika, ne mjesam se ja njemu u posao, u
konacnici mi smo bili i kolege, ali zar ja kao roditelj nemam pravo traziti pojasnjenje stanja
svog djetea, zar ja ne mogu primjetiti promjenu kod nje, kao roditelj, pa roditelji i jesu ti koji
mogu na vrijeme neSto primjetiti i reagirati. Nazalost nas su lijecnici onemogucili da na
vrijeme reagiramo, ne kazem da bi se to sprijecilo i ne bi se javljalo, ali uvijek je vazno sto
prije saznati za problem, tako je sa svime u zZivotu, Sto prije saznas, prije i reagiras i pocnes

nesto poduzimati.”

Iskustvo neostvarivanja podrske i razumijevanja od strane lijecnika i inicijativa roditelja za

drugim misljenjem 1 ostvarivanjem procjene predstavlja prvi znacajan dogadaj u Zivotnom



tijeku ove obitelji, imenovan kao odnosi s lije¢nicima i ostvarivanje procjene u Zagrebu,
kojemu doprinose sljedeci faktori: diskriminirajuéi odnos u rodilistu, neuvazavanje misljenja
roditelja od lije¢nika, neupucivanje roditelja na daljnju procjenu, inicijativa roditelja za
dobivanje drugog misljenja, procjena teSkoc¢a djeteta u gradu Zagrebu i1 podrzavajuéi odnosi

supruznika.

Diskriminiraju¢i odnos u medicinskih djelatnika u rodiliStu doprinio je iskustvu
diskriminacije kod roditelja, jer su bili zakinuti za informaciju o svom djetetu i njegovoj
perspektivi, unato¢ roditeljskoj inicijativi da saznaju informacije o svom djetetu, lijeCnici nisu

pruzili nikakve informacije o mogu¢im tesko¢ama djeteta.

U nastavku pri¢e otac djeteta navodi kako je nakon saznanja dijagnoze kod djeteta, zapoceo

angazman roditelja u trazenju podrske za dijete.

"Kada smo dobili dijagnozu, ja sam odmah odlucio angazirati se i naci najbolju mogucu
podrsku za svoje dijete, ja sam komunicirao sa svojim kolegama, 1 puno su nam prijatelji
rekli, oni su mi dali smjernice tko je dobar u tome i mi smo sami kontaktirali te strucnjake.Ja
sma s njom i Supruga otisli tada najboljem neurologu u Zagreb i dobili smo stvarno dobru
terapiju, od koje su se napadi smanjili, a to je bilo jako vazno. Zatim smo htjeli dobiti sto vise
informacija o podrsci vani, htjeli smo pruziti najvise za nju. OSim sto smo odlazili lijecnicima
u inozemstvui, odlazili smo i strucnjacima alternativne medicine, mogu reci da se to pokazalo
kao jako dobro za nju i nama je bilo to najvece zadovoljstvo, zaustaviti te napade, bilo je
kljucno i onda pruzati podrsku da se sto bolje sve vrati u funkciju, ona je nakon svih tih
mjeseci rada s njom, kako su se i napadi smanjili, jako napredovala, pocela je izgovarati,
hodati, sjediti i mi smo bili presretni. Sve bi na svijetu dali da je ona dobro i da napreduje, jer
to se jako i na nas odrazava. Sto se nasih lijecnika tice, ja sam se jako razocarao i nisam htio
viSe nepotrebno gubiti vrijeme na neka objasnjavanja, kada sam vidio da se tu puno toga i ne

zna i da puno toga ne mozete dobiti kod nasi zato smo isli van.”

Incijativa oca u trazenju podrske za svoje dijete obiljezio je razdoblje prve tri godine zivota s
djetetom 1 predstavlja sljede¢i znacajn dogadaj u Zivotnom tijeku obitelji imenovan kao
angaiman roditelja u traZenju podrske za dijete, kojemu doprinose sljedeci faktori:
informiranje 0 moguénostima podrSke preko kolega i prijatelja, odlazak lije¢niku privatniku
po podrsku, istrazivanje moguénosti podrske u inozemstvu, odlazak po podrsku u inozemstvo

1 napredak djeteta uz podrsku.



U nastavku zivotne price otac opisuje osjecaje suocavanja s dodatnim teSko¢ama kod djeteta i
prihvacanje Cinjenice kako ¢e dijete imati teskoce za cijeli zivot. Otac navodi kako je to bilo
iznimno teSko razdoblje za obitelj, nakon ostvarenja podrske u inozemstvu i1 napretka djeteta,
bio je Sok za roditelje prihvatiti ¢injenicu kako poboljSanje kod djeteta nije trajno, te kako ¢e

podrska djetetu biti potrebna cijeli zivot.

"E nakon toga nazalost, taman kada smo se razveselili, jer je njoj bilo bolje i bolje je
funkcionirala, pojavile su se dodatni problemi, ona nije mogla spavati, bila je sve vise
nemirna, i ispostavilo se da su napadi ipak napravili ostecenja. Kako vam jedno drugo veze to
je opet dovelo do napada, ali sada onih velikih grand mal, bas pravih napada i tada smo
shvatili da ce bit to tesko zaustaviti i to je utjecalo na njezine mogucnosti, to vam unisti puno
funkcija i eto kao da smo bili na pocetku, ali nismo bili ni na pocetku, nego jos i dalje. Za nas
je to naravno bio Sok, jer se trudis, dajes sve od sebe i Zeli§ najbolje za svoje dijete, kao i
svaki roditelj, i vidis napredak, ponadas se i onda stvari krenu drugacije. Trebalo nam je
dugo da to prihvatimo, mislim meni je bilo vise poznato Sto to znaci i tada smo shvatili da je
to za cijeli zZivot i da se moramo nositi s tim, jer ocekujete sad ¢ée jos malo doci vrijeme Skole,
pa treba pokusati i tako vjerujete, supruga i ja, mi smo tada sjeli i shvatili da moramo biti jaki
i pribrani, zbog sve naSe djece, imamo mi jos kcer i sina i dogovorili smo da cemo se
podijeliti i da ¢emo sve napraviti tako da mi i dalje funkcioniramo kao obitelj, sre¢com smo

toliko nas dvoje povezani i mi smo to nekako i uspjeli, evo jos i dan danas.”

Ovo iskustvo predstavlja sljedec¢i znacajan dogadaj u zZivotnom tijeku obitelji imenovan kao
pojava dodatnih teskoca djeteta i proces prihvacanja teskoca za cijeli Zivot, kojem doprinose
sljede¢i faktori: pojava dodatnih teSkoca i pogorSanje stanja djeteta, razoCaranje roditelja zbog
velikgo prethodnog angazmana, briga za buducnost djeteta, gubitak nade o poboljSanju i

prihvacanje cjelozivotnih teskoca te podrzavanje supruznika i zajednicka snaga.

b) Reakcije iz lokalne sredine

U nastavku pric¢e otac navodi kako je saznanjem za dodatne teSkoce djeteta 1 prihvacanjem te
situacije doslo do sasvim novog nacina zivota obitelji, otac je nastavio raditi, a majka je ostala
doma uz dijete. Otac opisuje kako je druga opcija bila da se dijete smjesti u ustanovu i kako
su ga njegovi sugradani i stru¢njaci iz Centra za socijalnu skrb uvjeravali da je to najbolje
rjeSenje za obitelji i za dijete. Odnosi u lokalnoj sredini su se takoder promjenili, kako navodi

otac, sugradani su poceli reagirati sazaljenjem ili apatijom i izbjegavanjem.



"Ja vam ne mogu to opisati, koliko je to tesko kada vas zapravo nitko ne razumije, kada su
drugi saznali da ona ima velike teskoce, rekli su nam, susjedi, prijatelji, neka rodbina, pa i
strucnjaci u Centru za socijalnu skrb, da neka mi nju damo u ustanovu, kao tamo su
Strucnjaci, a njezina situacija nije jednostavna, pa kao oni ¢e najbolje brinuti 0 njoj, a mi
neka je posjecujemo i neka brinemo o drugo dvoje djece. Onda hodate gradom i vidite da vas
gledaju kao da vas zale, mislim nisu ljudi toga svjesni, samo to vam je zbog toga sto nitko ne
bi htio da je netko u njegovoj obitelji bolestan, pogotovo ne dijete, to je najveci strah i onda
kada to tako gledate da se drugom dogada, onda mislite da je to tragedija, ti l[judi misle da je
nas zivot tragican. Neki vas cak i izbjegavaju, jer nije to lako slusati uvijek o bolesti nekoj i
neki daljnji rodaci isto. Ljudi imaju strah od toga i ne Zele slusati o tome. Mi smo u nasoj
obitelji odlucili zZivjeti s tim, svi zajedno, nasa kcer ima brata i sestru, koji su je prihvatili, i mi
svi _funkcioniramo i podrska smo jedni drugima. Nikada ne bi pristali da nju smjestimo u
ustanovu, tamo je kvaliteta losa, ljudi nema dovoljno i stalno bi se pitali kako je njoj, to bi nas
sve opteretilo, vise nego bilo Sto drugo. Mi smo se dogovrili, Zena ce biti doma uz djecu, ja ¢u

raditi i to je bila nasa zajednicka odluka.”

Iskustvo reakcija sugradana iz lokalne sredine predstavlja znac¢ajan dogadaj u zivotom tijeku
obitelji u razdoblju prihvadanja teSkoca djeteta i noSenja sa novim Zzivotnim izazovima.
Znacajan dogadaj vezano uz rekacije sugradana iz lokalne sredine moZe biti imenovan kao
saZaljenje u lokalnoj sredini i stav o potrebi institucionalizacije djeteta, a kojemu doprinose
sljede¢i faktori: sazaljenje 1/ili apatija u lokalnoj sredini, promatranje invaliditeta kao
tragedije, stav sugradana kako je institucija dobar izbor za smjestaj djeteta, prijedlog smjestaja
djeteta u ustanovu od strane Centra za socijalnu skrb, odluka o Zivotu djeteta u obitelji,

svakodnevna briga majke oko djeteta i prihvacanje djeteta od svih ¢lanova obitel;i.

c) Ostvarivanje prava iz sustava socijalne skrbi

U nastavku zivotne pric¢e otac opisuje odnose s djelatnicima Centra za socijalnu skrb i proces
ostvarivanja prava iz sustava socijalne skrbi. Iskustvo ostvarivanja prava iz sustava socijalne
skrbi otac opisuje kao osjecaj da njegovom djetetu daju milostinju, kao da je obitelj u poziciji
da nesto moli, a ne da ostvaruje nesto $to joj je zajamceno. Otac navodi i kako osim prava na
osobnu invalidninu, koju je dijete ostvarilo, te pravo na satus roditelja njegovatelja nakon
djetetove 18. godine, njegovom djetetu nije bila ponudena niti jedna socijalna usluga, osim
stalnog smjestaja u instituciji. Takoder, otac navodi kako nitko od djelatnika Centra za socijalnu

skrb nije pokazao incijativu da upozna dijete ili predlozi neki plan za pruzanje podrske.



"Moje dijete je ostvarilo pravo na invalidninu, zbog velikih teskoca koje ima. Zena je
godinama bila s njima svima doma, nikada nismo nista trazili, stvarno nismo trebali, jer sam
ja radio. Kad je ona napunila 18. godina, saznali smo preko prijatelja da imamo pravo na
status roditelja njegovatelja, i onda je Zena ostvarila to pravo, ja sam tada i prestao raditi, da
mogu i ja biti podrska kod kuce, a i bilo mi je vrijeme za mirovinu. Sada smo obadvoje kod
kuce s njom, i tako se rasporedujemo. Ja sam jednom pitao da sto bi nasa kéer mogla
ostvariti jos od prava, jel se moze negdje ukljuciti, da je vodim u neki program, da ima
podrsku, da neko radi s njom, jel mozZe ostvariti takvo nekakov pravo, onda su oni samo
govorili da bi ona mogla dobiti pravo na tjedni ili stalni smjestaj u ustanovi nekoj, a mi to
nismo htjeli. Ja znam da nije lako kada netko osim teskoca ima i zdravstevnih problema, kao
ona, vi nikada ne znate kada ¢ée ona imati napad, koliko ce jak biti, hoce li se ozljediti i tako,
ali volio bi da smo mogli vise s njom ici, ovako znali smo oti¢i na plazu, tamo jednu gdje nije
buka, ali to nije za nju dovoljno. Onda se s vremenom naviknete i sada smo mi evo doma

stalno, ona ima svoje dvoriste i sve sadrzaje koje ona voli i to je njoj poznato.”

Iskustvo ostvarivanja prava iz sustava socijalne skrbi iz ove zivotne prie ukazuje na
nepodrzavaju¢i odnos i odnos neuvazavanja roditelja, nepoznavanje djeteta od strane
djelatnika Centra za socijalnu skrbi te ostvarivanje financijskih naknada bez moguénosti

ostvarivanja socijalnih usluga.

d) Perspektiva buduénosti

U promiSljanju o buduénosti djetetova zivota vidljivo je nepostojanje ocekivanja od sustava
potpore, jer jedinu mogucénost koju otac navodi kao ve¢ poznatu i1 prethodno ponudenu, je
stalan smjeStaj u ustanovi. Otac objaSnjava kako brat i sestra djevojke s viSestrukim
teSko¢ama Zele preuzeti brigu 1 biti svakodnevna podrska. Otac navodi kako su kao roditel;
svjesni da to nije odgovornost njihove djece, ali kako oni samostalno izrazavaju zelju i
potrebu da budu maksimalno ukljuceni, jer takoder smatraju neprimjerenim da im sestra

budena smjestena u instituciju.

"Sto Ce biti kada nas ne bude? Ja se nadam da ¢ée nas Sto dulje biti, mi opcije nemamo, osim
ustanove ili nekog doma za stare i nemocne ili tako nesto, to su nam vec prije nudili i mi to
kao obitelj nismo htjeli. Mi smo svjesni kao roditelji da nasa djeca nisu duzna brinuti o njoj,
ali su sami pokazali Zelju i volju da budu podrska sestri. Znamo mi da ona ima velike teskoce

I ima zdravstvene probleme i nije lako biti svakodnevno na raspolaganju, jer evo nasa druga



kcer sada ima svoju bebu, i ne bi mi ni htjeli da to tako bude, ali njih dvoje su odlucili da ce
se njih dvoje podijeliti. Kada bi mi bili sigurni da ima negdje smjestaj, gdje ée njoj biti dobro,
da stvarno brinu o njoj, jer ona je navikla na nasu veliku podrsku u obitelji, mi bi razmislili
ve¢ sada da je pokusamo naviknuti i da malo proba drugu sredinu, ali kada mi nemamo takve
primjere tu kod nas. Kazem niti ja ocekujem ista od koga, ona je s nama, s obitelji bila cijeli
svoj zivot do sada i mi smo se na sve navikli i znamo kako reagirati, mislim za to treba

vremena, ne mozes to s danas na sutra.”

e) Modeli znacajnih dogadaja u Zivotnom tijeku trece obitelji iz grada Splita

Model 24. Znacajni dogadaji u zivotnom tijeku obitelji vezano uz temu — Prve godine Zivota s

djetetom.
Iskustvo
diskriminacije
Diskriminirajuci Odlazak po podr§ku Napredak
odnos u rodilistu u inozemstv0 djeteta uz

podrsku

NeuvaZavanje miSljenja

roditelja od lije¢nika Istrazivanje
mogucénosti

Neupuéivanje roditelja podrske u

na daljnju procjenu inozemstvu

Podrzavajuéi odnosi
supruznika Odlazak lije¢niku
privatniku po podriku
Inicijativa roditelja za Informiranje o moguénostima
Procjena dobivanje drugog misljenja podrske preko kolega i prijatelja
teSkoca djeteta
u gradu Zagrebu

T

Odnos s lije¢nicima i AngaZman roditelja u
ostvarivanje procjene u Zagrebu traZzenju podrske za dijete
1991-1992 1993-1994

Rodenje djeteta i prva godina Druga i tre¢a godina



Podrzavanje
supruZznika i Gubitak nade o poboljSanju
zajednicka snaga i prihvacanje cjeloZivotnih teSkoca

Briga za buduénost
djeteta

Razocaranje roditelja zbog
Pojava dodatnih velikog prethodnog angaZmana
teskoca i pogorsanje
stanja djeteta

Pojava dodatnih teskoé¢a djeteta i
proces prihvac¢anja teSkoca za cijeli Zivot

1995

Cetvrta godina

v

Model 25. Znacajan dogadaj u zivotnom tijeku obitelji vezan uz razdoblje prihvacanja

teSkoca djeteta i nosenja s novom Zivotnom situacijom.

Stav sugradana kako je institucija
dobar izbor za smjestaj djeteta

Sazaljenje i/ili apatija
u lokalnoj sredini

Prijedlog smjeStaja
djeteta u ustanovu

Promatranje invaliditeta
kao tragedije

Prihvaéanje djeteta od svih
¢lanova obitelji

Odluka o Svakodnevna briga
Zivotu djeteta majke oko djeteta
u obitelji

Sazaljenje u lokalnoj sredini i stav
0 potrebi institucionalizacije djeteta

1995-1996

Cetvrta i peta godina

v



f) Glavne domene i pokazatelji kvalitete Zivota trece obitelji iz grada Splita
Temeljem sumiranih znacajnih dogadaja u Zivotnom tijeku obitelji, pozitivnih i negativnih
faktora koji doprinose tim dogadajima i koji oblikuju iskustva diskriminacije slijede odgovori

na postavljena istrazivacka pitanja.

Kao odgovor na prvo istrazivacko pitanje ,,Koje su glavne domene kvalitete Zivota obitelji s
djecom s intelektualnim teSkoéama prema znacajnim dogadajima u Zivotnom tijeku obitelji? “
u tre¢oj zivotnoj pri¢i iz Splitsko-dalmatinske zupanije, pronadene su sljedece glavne domene

prikazane u tablici 29. temeljem znacajnih dogadaja u Zivotnom tijeku ove obitelji.

Tablica 29. Glavne domene kvalitete Zivota obitelji temeljem znacajnih dogadaja u Zivotnom

tijeku trece obitelji iz Splitsko-dalmatinske Zupanije.

G'—AVC')\'S ?SI'X'”ENE U ZNACAJNI DOGAPAJI KAO TEMELJ ZA DOMENE

ODNOSI U OBITELJI |Odnosi s lije¢nicima i ostvarivanje procjene u Zagrebu, Pojava
dodatnih tesko¢a kod djeteta i proces prihvacanja teskoca za
cijeli Zivota, Sazaljenje u lokalnoj sredini 1 stav o potrebi
institucionalizacije djeteta

ODNOSI SA AngaZman roditelja u traZenju podrske za dijete
PRIJATELJIMA

ZDRAVLJE DJETETA |Odnosi s lije¢nicima i ostvarivanje procjene u Zagrebu, Pojava
dodatnih teSkoca kod djeteta i proces prihvacanja teSkoca za
cijeli zivot

INICIJATIVE Odnosi s lijeCnicima 1 ostvarivanje procjene u Zagrebu,
RODITELJA AngaZman roditelja u trazenju podrske za dijete
PODRSKA 1Z Odnosi s lijenicima i ostvarivanje procjene u Zagrebu
SUSTAVA
ZDRAVSTVA
ODNOSI U LOKALNOJ |Sazaljenje u lokalnoj sredini i stav o potrebi institucionalizacije
SREDINI djeteta
SLUZBE PODRSKE U |Angazman roditelja u traZenju podrike za dijete, Sazaljenje u
LOKALNOJ lokalnoj sredini i stav o potrebi institucionalizacije djeteta
ZAJEDNICI

Kao odgovor na drugo istrazivacko pitanje ,,Koji su subjektivni i objektivni pokazatelji koji
doprinose znacajnim dogadajima u Zivotnom tijeku obitelji s djecom s intelektualnim

teSkoéama?“ prema znaCajnim dogadajima i faktorima koji su oblikovali te znacajne




dogadaje u zivotnoj pri¢i moze se govoriti o sljede¢im objektivnim 1 subjektivnim

pokazateljima koji prikazani u tablici 30. pod nazivom Objektivni i subjektivni pokazatelji

koji doprinose znacajnim dogadajima u Zivotnom tijeku ove obitelji.

Tablica 30. Objektivni i subjektivni pokazatelji koji doprinose znacajnim dogadajima u

Zivotnom tijeku trece obitelji iz Splitsko-dalmatinske Zupanije.

OBJEKTIVNI POKAZATELJI

KOJIM ZNACAJNIM DOGADAJIMA

TEMELJENI NA POZITIVNIM | DOPRINOSE OBJEKTIVNI
NEGATIVNIM FAKTORIMA ‘ POKAZATELJI

PODRZAVAJUCI ODNOSI IZMEDU
SUPRUZNIKA:
Podrzavajuéi odnosi supruznika

Medusobno podrzavanje supruznika i
zajednicka snaga
Odluka o zivotu djeteta u obitelji

PRIHVACANJE DJETETA U OBITELJI:

Prihvacanje djeteta od svih ¢lanova obitelji
Svakodnevna briga majke oko djeteta

PRISUTNOST PODRSKE PRIJATELJA:
Informiranje o moguénostima podrSke preko
prijatelja i kolega

PRISUTNOST PODRSKE KOLEGA:
Informiranje o moguénostima podrske preko
prijatelja i kolega

SAZALJENJE I DOZIVLJAJ
TRAGICNOSTI INVALIDITETA U
LOKALNOJ ZAJEDNICI:
Sazaljenje 1/ili apatija u lokalnoj zajednici

Promatranje invaliditeta kao tragedije

PODRZAVANJE
INSTITUCIONALIZACIJE DJETETA U
LOKALNOJ SREDINI:

Stav sugradana kako je institucija dobar izbor
za smjeStaj djeteta
Prijedlog smjestaja djeteta u ustanovu

Odnosi s lijenicima i ostvarivanje procjene
u Zagrebu

Pojava dodatnih teSkoca kod djeteta i proces
prihvacanja teskoca za cijeli zivot

Sazaljenje u lokalnoj sredini 1 stav o potrebi
institucionalizacije djeteta

Sazaljenje u lokalnoj sredini i stav o potrebi
institucionalizacije djeteta
Sazaljenje u lokalnoj sredini i stav o potrebi
institucionalizacije djeteta

Angazman roditelja u trazenju podrske za
dijete

AngaZman roditelja u traZzenju podrske za
dijete

Sazaljenje u lokalnoj sredini i1 stav o potrebi
institucionalizacije djeteta
Sazaljenje u lokalnoj sredini 1 stav o potrebi
institucionalizacije djeteta

Sazaljenje u lokalnoj sredini i stav o potrebi
institucionalizacije djeteta
Sazaljenje u lokalnoj sredini 1 stav o potrebi
institucionalizacije djeteta




NEPODRZAVAJUCI ODNOSI U
ZDRAVSTVENOM SUSTAVU:
Diskriminirajuéi odnos u rodilistu

Neuvazavanje misljenja roditelja od lije¢nika
Neupucdivanje roditelja na daljnju procjenu

NEPOSTOJANJE STRUCNIH SLUZBI ZA
PODRSKU DJETETU U LOKALNOJ
SREDINI:

Procjena djeteta u gradu Zagrebu

Odlazak lije¢niku privatniku po podrsku
Odlazak po podrsku u inozemstvo
Napredak djeteta uz podrsku u inozemstvu

POJAVA DODATNIH TESKOCA U
FUNKCIONIRANJU KOD DJETETA:
Pojava dodatnih teSkoca i pogorSanje stanja
djeteta

Odnosi s lije¢nicima i ostvarivanje procjene
u Zagrebu
Odnosi s lije¢nicima i ostvarivanje procjene
u Zagrebu
Odnosi s lije¢nicima i ostvarivanje procjene
u Zagrebu

Odnosi s lijecnicima 1 ostvarivanje procjene
u Zagrebu

AngaZzman roditelja u trazenju podrske
Angazman roditelja u trazenju podrske
Angazman roditelja u trazenju podrske

Pojava dodatnih teskoca i proces prihvacanja
teSkoca za cijeli zivot

SUBJEKTIVNI POKAZATELJI
TEMELJENI NA POZITIVNIM |
NEGATIVNIM FAKTORIMA

RODITELJSKE INICIJATIVE ZA
OSTVARIVANJE PODRSKE:
Inicijativa roditelja za dobivanje drugog
misljenja
Istrazivanje moguénosti podrske u inozemstvu
Odlazak lijecniku privatniku po podrsku
Odlazak po podrsku u inozemstvo

RAZOCARANIJE I PROCES
PRIHVACANJA:
Razocaranje roditelja zbog velikog prethodnog
angazmana
Briga za budu¢nost djeteta

Gubitak nade o poboljSanju i prihvacanje
cjelozivotnih teSkoca

KOJIM ZNACAJNIM DOGADAJIMA
DOPRINOSE SUBJEKTIVNI
POKAZATELJI

Odnosi s lije€nicima 1 ostvarivanje procjene
u Zagrebu

AngaZman roditelja u traZenju podrske
AngaZman roditelja u trazenju podrske
AngaZman roditelja u traZenju podrske

Pojava dodatnih teskoca djeteta 1 proces
prihvacanja teSkoca za cijeli Zivota
Pojava dodatnih teskoca djeteta 1 proces
prihvacanja teSkoca za cijeli Zivota
Pojava dodatnih teskoca djeteta 1 proces
prihvacanja teSkoca za cijeli Zivota




g) Inicijative roditelja iz trece Zivotne price obitelji iz grada Splita

Kao odgovor na trece istrazivacko pitanje ,,Koje inicijative imaju roditelji i koliko su
upoznati sa zajamcenim pravima?“ temeljem treCe Zivotne price iz Splitsko-dalmatinske
Zupanije, vidljivo je kako je inicijativa roditelja, prisutna kao jedna od glavnih domena

kvalitete zivota ove obitelji.

Prva inicijativa roditelja je prisutna u prvom znacajnom dogadaju Odnosi s lijecnicima i
ostvarivanje procjene u Zagrebu, a usmjerena je na trazenje drugog misljenja od lijecnika i

ostvarivanje procjene teSkoca kod djeteta.

Druga inicijativa roditelja vezana je uz drugi znacajan dogadaj Angazman roditelja u traZenju
podrske za dijete 1 usmjerena je na trazenje kvalitetne podrske za dijete, kroz odlaske
privatnim lije¢nicima u grad Zagreb i kroz ostvarivanje podrske djetetu u inozemstvu, §to je
doprinijelo napretku djeteta. Ova inicijativa ukazuje na nedostatak podrske u lokalnoj

zajednici kroz sluzbe 1 usluge za dijete s viSestrukim tesko¢ama.

Treca inicijativa roditelja vezana je uz znacajan dogadaj Sazaljenje u lokalnoj sredini i stav o
potrebi institucionalizacije djeteta, a usmjerena je na donoSenje odluke o zivotu djeteta s
obitelji, unato¢ stava djelatnika Centra za socijalnu skrb i nekih sugradana o prednostima
smjeStaja djeteta u institucionalni oblik skrbi. Ova inicijativa proizlazi ponovno iz
nepostojanja sluzbi podrSke 1 usluga u zajednici, koje ne predstavljaju stalan smjesStaj u

segregiranim uvjetima.

h) Preporuke za unapredenje kvalitete sustava potpore iz Zivotne price trece
obitelji iz grada Splita
Preporuke za unapredenje kvalitete sustava potpore proizlaze iz negativnih faktora koji

doprinose znacajnim dogadajima i iz oéekivanja obitelji od sustava potpore.

Kao odgovor na Cetvrto istrazivacko pitanje ,,Koja ocekivanja roditelji imaju od sustava
potpore u Republici Hrvatskoj?“ temeljem ove zivotne pri¢e mogu se istaknuti ocekivanja od
sustava podrske, koja ponajprije proizlaze iz negativnih faktora koji oblikuju znacajne

dogadaje u zivotnom tijeku ove obitelji.



Prvi navedeni negativni faktori su: diskriminirajuéi odnosi u rodili$tu, neuvazavanje misljenja
roditelja od lije¢nika i neupucivanje roditelja na daljnju procjenu, a vezani su uz podrsku iz
sustava zdravstva u prvom znacajnom dogadaju Odnosi s lijecnicima i ostvarivanje procjene
u Zagrebu. Ovi negativni faktori ukazuju na mogucée prvo ocekivanje od sustava potpore,
koje se moze imenovati kao potreba za prosljedivanjem informacija roditeljima od strane
lije¢nika, uvaZzavanje roditelja, uo¢avanje teSko¢a na vrijeme i davanje smjernica za

procjenu i podrsku.

Takoder ovi faktori ukazuju i na drugo ofekivanje od sustava podrske, koje se moze
imenovati kao potreba za multidisciplinarnim timom struc¢njaka radi procjene i podrske

djetetu s viSestrukim teSko¢ama u gradu Splitu.

Sljede¢i negativni faktori, koji doprinose znacajnom dogadaju Pojava dodatnih teskoca i
proces prihvacanja teskoca za cijeli zivot, SuU: pojava dodatnih teSkoca i pogorSanje stanja
djeteta, razoCaranje roditelja zbog velikog prethodnog angazmana, strah za budué¢nost djeteta i
gubitak nade o poboljSanju i prihvacanje cjelozivotnih teSkoc¢a. Ovi negativni faktori znatno
doprinose subjektivnim pokazateljima kvalitete Zivota ove obitelji, je roditelji osjecaju strah,
razocCaranje i gubitak nade, te se moraju suociti s cjelozivotnim procesom i izazovima. U tom
razdoblju roditelji navode kako s najveci oslonac imali jedno u drugome i da je to doprinijelo
zajednickoj snazi. Ovo iskustvo doprinosi sljede¢em tre¢em ocekivanju od sustava potpore,
koji se moze imenovati kao potreba stru¢ne podrske roditeljima u procesu prihvaéanja

teSkoca kod djeteta i osnaZivanju za noSenje sa stresom u Zivotu.

Sljede¢i negativni faktori vezani su uz znacajan dogadaj SaZaljenje u lokalnoj sredini i stav o
potrebi institucionalizacije djeteta, a to su: sazaljenje i/ili apatija u lokalnoj zajednici,
promatranje invaliditeta kao tragedije, stav sugradana kako je institucija dobar izbor za
smjestaj djeteta i prijedlog smjestaja djeteta u ustanovu. Navedeni negativni faktori ukazuju
na sljedece Cetvrto ocekivanje od sustava potpore, koje moze biti imenovano kao potreba
senzibiliziranja gradana grada Splita za prava osoba s invaliditetom, promicanje
pozitivne percepcije djece s teSkocama u razvoju i njihovih obitelji te njihova

zastupljenost i predstavljanje u lokalnim medijima.



1) Iskustva diskriminacije u Zivotu treée obitelji iz grada Splita

U domenama podrska iz sustava zdravstva i odnosi u lokalnoj sredini prisutno je iskustvo
diskriminacije ove obitelji. U domeni podrska iz sustava zdravstva, iskustvo diskriminacije
vezano je uz diskriminiraju¢i odnos zdravstvenih djelatnika u rodilistu, koje se odrzava u
neprosljedivanju informacija roditeljima o teSko¢ama kod djeteta i nedavanju smjernica za
podrsku. Prvo iskustvo diskriminacije ukazuju i na neuvazavanje roditelja i krSenje
roditeljskog prava na informacije o zdravstvenom stanju djeteta. Takav odnos doprinio je
razvoju nepovjerenja kod roditelja u lije¢nike, ali je potaknuo i roditeljsku inicijativu za
trazenje dodatnog misljenja, procjene i podrske za svoje dijete Neupucivanje roditelja na
daljnje procjene teskoca kod djeteta doprinio je kasnijem otkrivanju teSkoca i nedostatku

podrske za dijete u tom razdoblju.

Opisano iskustvo diskriminacije ukazuje na vaznu ulogu pedijatara i lije¢nika specijalista u
lokalnoj sredini za dobivanje potrebne procjene i podrske vezano uz teskoce djeteta. Vazno je
osvijestiti potrebu educiranja pedijatara i lije¢nika specijalista o vaznosti pravovremenog
prosljedivanja informacija i osiguravanja procjene i podrske za djecu s teSkoCama u razvoju i

njihove roditelje u zdravstvenom sustavu.

U domeni odnosi u lokalnoj sredini iskustvo diskriminacije vezano je uz reakcije sazaljenja
1/ili apatije koje roditelj opisuje kao strah kod sugradana od bolesti u vlastitom Zivotu i obitelji
te promatranje invaliditeta kao tragedije. Takoder, otac navodi kako je stav sugradana u
lokalnoj zajednici 1 predstavnika sluzbi podrSke iz sustava socijalne skrbi takoder
diskriminirajuéi, jer podrZava institucionalizaciju djeteta, kroz uslugu stalnog smjestaja u
segregiranim uvjetima, uz argument kako se radi o kvalitetnoj stru¢noj podrSci za dijete koje

ima viSestruke teSkoce.

Osim stava djelatnika iz sustava socijalne skrbi i sugradana o potrebi stalnog smjestaja djeteta
u ustanovu, ovom iskustvu diskriminacije doprinosi i stav o invaliditetu kao tragediji, u
smislu onoga §to Hunt (1966) naziva moralno loSe i $to vodi osjecaju sazaljenja i/ili apatije
prema ovoj obitelji. Roditelji pripisuju reakcije iz okoline strahu svakog ¢ovjeka od bolesti u
vlastitoj obitelji. Navedeno ukazuje na oblikovanje invalidnog identiteta u ovoj lokalnoj
zajednici, kroz definiranje normalnoga, pozeljnoga i prihvatljivoga u druStvu i odredivanja

suprotnosti u kojoj se nalazi invaliditet osobe. Ovaj stav dovodi do isklju¢ivanja ove obitelji



iz zajednice, jer nedostatak sluzbi podrske ovoj obitelji, koja svakodnevno samostalno brine o
djetetu s viSestrukim tesko¢ama predstavlja doprinos izolaciji ove obitelji. Navedeno ukazuje
na potrebu promjene stava sugradana i profesionalaca u lokalnoj sredini, kako bi kvalitete
Zivota obitelji s djecom s viSestrukim teSko¢ama bila bolja. Primjena prava na neovisno
zivljenje 1 ukljucenost u zajednicu, kroz osiguranje pristupacnosti, usluga i podizanje razine
svijesti u lokalnoj zajednici treba biti prioritet organiziranja podrske u ovoj lokalnoj zajednici

za djecu s visSestrukim teskocama i njihove obitelji.

Ova preporuka treba se realizirati prvenstveno kroz aktivnosti pokretanja i provodenja
kampanja za senzibilizaciju javnosti, promicanje pozitivne percepcije osoba s invaliditetom i
njihovih obitelji u Splitsko-dalmatinskoj zupaniji i poticanje javnog priopéavanja u lokalnoj
zajednici kroz koje bi se predstavile osobe s invaliditetom i njihove obitelji. Vazno je i
osigurati moguénosti izbora gdje ¢e osobe s invaliditetom zivjeti bez nametanja, te kroz
pruzanje Sirokog raspona usluga kroz stru¢ne sluzbe u zajednici, kako bi se sprijecila
segregacija 1 isklju¢ivanja, a poduprlo ukljuc¢ivanje u zajednicu i podrska u svakodnevnom

Zivljenju osoba s viSestrukim tesko¢ama.



4.4. USPOREDBA DOMENA | POKAZATELJA KVALITETE ZIVOTA
OBITELJI MEDU REGIJAMA

Ovaj rad polazi od holistickog koncepta kvalitete zivota objasnjenog u teoretskom dijelu rada,
koji objedinjuje objektivne i subjektivne pokazatelje kvalitete zivota, polazeé¢i od osnovnih
zivotnih potreba kao znacajki koje su zajedni¢ke svakom covjeku (Huges, Hwang, 1996).
Objektivni pokazatelji predstavljaju kulturno i drustveno relevantna mjerenja, dok subjektivni

pokazatelji predstavljaju zadovoljstvo i vaznost odredenog podruéja za pojedinca.

Holisticki koncept kvalitete zivota je osnova za izradu modela kvalitete zivota, koji sadrzi
cetiri komponente: glavna Zivotna podrucja, pokazatelji iz druStvenog okruzja, individualni
pokazatelji 1 vazni Zivotni dogadaji (Felce, Perry, 1997, Goode, 1997, prema Bratkovi¢,
Rozman, 2006, Schalock, 2010). Navedeni model kvalitete zivota koristio se u ovom
istrazivanju kao model promatranja kvalitete Zivota obitelji s djecom s intelektualnim

teSkocama.

Kvalitetu zivota obitelji najbolje se moze razumjeti iz definicije koja kaze kako je to iskustvo
na razini obitelji, gdje se sre¢u svi Clanovi obitelji koji imaju svoje potrebe i gdje se
zajednicki na odredene nacine razumijevaju prilike za ostvarivanje ciljeva koji su smisleni za
tu obitelj (Baum, 2008).

Za djecu s intelektualnim teSkoCama iz ovog istrazivanja obitelji su vazna mjesta pruZzanja
podrske i brige. Prepoznata vaznost obitelji usmjerila je paZnju na potrebu za razvojem usluga
pruzanja podrske obiteljima, postujuci obiteljski izbor, perspektive, snage obitelji te nuznost
osnaZzivanja obitelji za kvalitetnu podrSku pojedincu s invaliditetom (Allen, Petr, 1996,
Bailey, McWilliam, 1993, Dunst i sur., 1991, Turnbull, Turbiville, Turnbull, 2000).
Specifi¢nost 1 jedinstvenost svake obitelji uvjetuje da se u studiji kvalitete Zivota obitelji
uzima u obzir upravo ono $to svaka obitelj najvise vrednuje u smislu kvalitete (Turnbull,
Brown, Turnbull, 2004) i iz navedenog razloga najrelevantnije podatke o kvaliteti Zivota
obitelji treba prikupljati kvalitativnim istrazivanjima i to kroz obiteljski usmjerene narativne i
etnografske studije (Velde, 1997, Turnbull, Brown, Turnbull, 2004).



S tom namjerom prikupljene su Zivotne price obitelji s djecom s intelektualnim teSkocama u

razli¢itim regijama u Republici Hrvatskoj (Sredi$nja Hrvatska, Slavonija i Dalmacija), temeljem

koji su pronadene sljedece glavne domene ili podrucja 1 pokazatelji kvalitete zivota obitelji.

Glavne domene kvalitete zivota obitelji s djecom s intelektualnim teSkoama u regijama

Sredisnja Hrvatska, Slavonija i Dalmacija su prikazane u tablicama 31-33.

Tablica 31. Glavne domene kvalitete Zivota obitelji u regiji Sredi$nja Hrvatska.

GLAVNE DOMENE U REGIJI SREDISNJA HRVATSKA

DIJETE S DOWN
SINDROMOM

DIJETE S UMJERENIM
INTELEKTUALNIM
TESKOCAMA

DIJETE S VISESTRUKIM
TESKOCAMA

odnosi u obitelji
odnosi u §iroj obitelji
odnosi sa prijateljima
uloga religije
zdravlje djeteta
inicijative roditelja
udruga roditelja
prihvacenost djeteta
usluge sluzbi
podrska iz sustava
obrazovanja

podrska iz sustava zdravstva

podrSka iz sustava socijalne
skrbi

zdravlje djeteta

inicijative roditelja

uloga roditelja djece s
teSko¢ama u razvoju
prihvacenost djeteta

usluge sluzbi

financije obitelji

podrska iz sustava
obrazovanje

podrska iz sustava zdravstva

podrska iz sustava socijalne
skrbi

odnosi u obitelji

odnosi sa prijateljima

uloga religije

zdravlje djeteta

inicijative roditelja

udruga roditelja

radno okruZzje majke

usluge sluzbi

podrske iz sustava zdravstva
podrska iz sustava socijalne

skrbi

U regiji SrediSnja Hrvatska zajednic¢ke su sljedec¢e glavne domene kvalitete Zivota za sve

tri obitelji, bez obzira na teskoce koje dijete ima i moguénosti podrske sustava (obrazovanje,

socijalna skrb i zdravstvo):

e ODNOSI SA OBITELJI I PRUATELJIMA
e PODRSKA SUSTAVA I DOSTUPNOST USLUGA SLUZBI
e UDRUGE RODITELJA | OSOBNA ISKUSTVA S RODITELJIMA DJECE S

TESKOCAMA U RAZVOJU
INICIJATIVE RODITELJA

ZDRAVLIJE | DOBROBIT DJETETA

PRIHVACENOST DJETETA




Razlike u glavnim domenama kvalitete Zivota medu obiteljima iz regije SrediSnja Hrvatska

Su:

e FINANCUE OBITELJI (prisutna kod obitelji s djetetom s umjerenim intelektualnim

teSkocama, koja se preselila u grad Zagreb da bi se smanjili veliki financijski izdaci)

e RADNO OKRUZJE MAIJKE (prisutna kod obitelji s djetetom s visestrukim

teSko¢ama kao financijska podrska, razumijevanje i1 fleksibilnost radnog vremena u

radnom okruzju)

Tablica 32. Glavne domene kvalitete Zivota obitelji u regiji Slavonija.

GLAVNE DOMENE U REGIJI SLAVONIJA

DIJETE S
POREMECAJIMA 1Z
AUTISTICNOG
SPEKTRA

DIJETE S AUTIZMOM |
LAKIM
INTELEKTUALNIM
TESKOCAMA

DIJETE S VISESTRUKIM
TESKOCAMA

odnosi u obitelji

odnosi sa prijateljima

odnosi s kolegama
inicijative roditelja

usluge sluzbi

usluge osigurane od strane
roditelja

podrska iz predskolskog
sustava

podrska iz sustava zdravstva

inicijative roditelja

udruga roditelja

usluge sluzbi

usluge stru¢njaka osigurane
od strane roditelja

podrska iz sustava
obrazovanja

podrska iz sustava zdravstva
podrska iz sustava socijalne
skrbi

uloga religije

odnosi u obitelji

zdravlje djeteta

inicijative roditelja

podrske iz sustava zdravstva

podrska iz sustava socijalne
skrbi

U regiji Slavonija zajednicke su sljedece glavne domene kvalitete Zivota za sve tri obitelji,

bez obzira na teSkoce koje dijete ima 1 moguénosti podrske sustava (obrazovanje, socijalna

skrb i zdravstvo):

e ODNOSI SA OBITELJI I PRUATELJIMA
e PODRSKA SUSTAVA I DOSTUPNOST USLUGA SLUZBI

UDRUGE RODITELJA
INICIUATIVE RODITELJA
USLUGE OSIGURANE OD STRANE RODITELJA



Razlike u glavnim domenama kvalitete zivota medu obiteljima iz regije Slavonija su:
e UDRUGA RODITELJA (kod obitelji s djetetom s autizmom i lakim intelektualnim
teSko¢ama roditelji su aktivni u udruzi i organiziraju socijalne akcije)
e ZDRAVLIJE DJETETA (kod obitelji s djetetom s visestrukim teskocama prisutan strah
1 briga za zdravlje i zivot djeteta)

e ULOGA RELIGUE (kod obitelji s djetetom s autizmom i lakim intelektualnim

teSko¢ama prisutno iskustvo diskriminacije vezano uz obred Prve pricesti)

Tablica 33. Glavne domene kvalitete Zivota obitelji u regiji Dalmacija.

GLAVNE DOMENE U REGIJI DALMACIJA

DIJETE S DOWN
SINDROMOM

DIJETE S UMJERENIM
INTELEKTUALNIM
TESKOCAMA

DILJETE S VISESTRUKIM
TESKOCAMA

odnosi u obitelji
zdravlje djeteta
inicijative roditelja
prihvaéenost djeteta
podrska iz sustava

odnosi u obitelji

inicijative roditelja

udruga roditelja

usluge sluzbi

podrska iz lokalne zajednice

odnosi u obitelji

odnosi s prijateljima
zdravlje djeteta

podrske iz sustava zdravstva
odnosi u lokalnoj sredini

obrazovanja
podrska iz sustava zdravstva
odnosi u lokalnoj zajednici

podrska u lokalnoj zajednici

U regiji Dalmacija zajednicke su sljedece glavne domene kvalitete Zivota za sve tri
obitelji, bez obzira na teskoc¢e koje dijete ima i moguénosti podrske sustava (obrazovanje,
socijalna skrb i zdravstvo):

e ODNOSI SA OBITELJI

e PODRSKA SUSTAVA I DOSTUPNOST USLUGA SLUZBI

e INICIJATIVE RODITELJA

e ZDRAVLIJE | DOBROBIT DJETETA

e ODNOS I PODRSKA U LOKALNOJ ZAJEDNICI

Razlike u glavnim domenama kvalitete Zivota medu obiteljima iz regije Dalmacija:
e PRIHVACENOST DJETETA (kod obitelji s djetetom s Down sindromom prisutno
pozitivno iskustvo prihvacenosti i napretka djeteta u redovnoj Skoli)
e ODNOSI S PRIJATELJIMA (kod obitelji s djetetom s viSestrukim teSko¢ama prisutan

angazman prijatelja za dobivanje smjernica i ostvarivanje podrSke za dijete)




e UDRUGA RODITELJA (kod obitelji s djetetom s umjerenim intelektualnim
teSko¢ama prisutan izniman doprinos udruge roditelja kod ukljuivanja djeteta u

dnevni program)

Usporedbom regija pronadenc su razlike u glavnim domenama kvalitete Zivota obitelji

medu regijama, koje su prisutne u dvije regije:

REGIJA SLAVONIJA domena > USLUGE OSIGURANE OD STRANE
nerazvijene sluzbe i1 usluge RODITELJA

u zajednici usluga asistenta financirana od roditelja

usluga edukacijskog-rehabilitatora u obiteljskom domu

REGIJA DALMACIJA | domena » ODNOSI I PODRSKA U LOKALNOJ ZAJEDNICI
predrasude i podrzavanje institucionalne skrbi (Split)

podrzavajuéi odnosi i prihvacenost od sugradana

(Makarska)

Pronadene glavne domene kvalitete Zivota obitelji ukazuju na nalaze koji su u skladu s
oblikovanim modelom kvalitete Zivota obitelji, koji su razvili znanstvenici na SveuciliStu
Kansas (Beach Center on Disability and Family), osim u domeni emocionalna dobrobit.
Domene kvalitete istrazivanja koji su pronadene kroz istrazivanja ovih znanstvenika su:
obiteljski odnosi, roditeljstvo (uloge, inicijative), fizicko i materijalno blagostanje,
emocionalna dobrobit i sustav podrske (Park i sur., 2003, Poston i sur., 2003, Summers i sur.,
2005).

Takoder, pronadene glavne domene kvalitete Zivota obitelji u ovom istraZivanju u skladu su
sa drugim razvijenim modelom kvalitete Zivota obitelji, koji je proizaSao kroz djelovanja
znanstvenika iz Toronta (Surrey Place Centre), osim za domene Karijera i ostvarivanje karijere
te odmor i uzivanje u zivotu. Navedeni model obuhvaca sljedec¢e glavne domene kvalitete
zivota obitelji: zdravlje obitelji, materijalno blagostanje, obiteljski odnosi, podrSka drugih
ljudi, podrSka servisa, vjerska i kulturna uvjerenja, karijera i ostvarivanje karijere, odmor i

uzivanje u zivotu i ukljucenost u zajednicu i gradanske inicijative. Kroz svih devet domena



vazno koliko su ¢lanovi obitelji zadovoljni navedenom domenom (Brown i sur., 2006, Isaac i

sur., 2007).

U konceptualizaciji kvalitete zivota obitelji s djecom s intelektualnim teSko¢ama u Hrvatskoj
pronadene glavne domene kvalitete zivota obitelji, opravdavaju utemeljenost holistickog
koncepta kvalitete Zivota obitelji, jer se pokazalo kako osnovne Zivotne potrebe (Huges,
Hwang, 1996) predstavljaju zajednicke odrednice kvalitete Zivota obitelji u razliCitim
drustvenim 1 kulturnim okruzjima. Medutim, razli¢itost kulturnog 1 druStvenog okruzja
doprinosi specificnim pokazateljima kvalitete Zivota obitelji, te na poseban oblikuje tijek
zivota 1 iskustva osoba s invaliditetom (Priestley, 2001), u primjeru ovog istrazivanja

specifiCan tijek zivota 1 iskustva obitelji s djecom s intelektualnim tesko¢ama.

Objektivni 1 subjektivni pokazatelji kvalitete zivota obitelji s djecom s intelektualnim

teSko¢ama u ovom istrazivanju biti ¢e prikazani u tablicama 34. - 36. koje slijede.

Tablica 34.. Objektivni i subjektivni pokazatelji kvalitete Zivota obitelji u regiji Sredi$nja

Hrvatska.

POKAZATELJI KVALITETE ZIVOTA U REGIJI SREDISNJA HRVATSKA

DIJETE S DOWN
SINDROMOM

DIJETE S UMJERENIM
INTELEKTUALNIM
TESKOCAMA

DIJETE S VISESTRUKIM
TESKOCAMA

OBJEKTIVNI:

Prisutnost podrske obitelji,
prijatelja i kolega

Pozitivna iskustva kod drugih
obitelji

Neaktivizam vecine roditelja
djece s teSko¢ama u razvoju
Nepostojanje podrSke sustava
u ranoj dobi

Nepodrzavajuci odnosi u
sustavu obrazovanja,
zdravstva i socijalne skrbi
Pozitivna uloga sluzbi
podrske

Prihvacenost od vr$njaka
Prisutnost podrske zajednice
za Down sindrom

OBJEKTIVNI:

Nepostojanje podrske sustava
u prvoj godini djetetova
zivota u Slavoniji
Nepodrzavajuc¢i odnosi u
zdravstvenom, obrazovnom i
sustavu socijalne skrbi
Pozitivna uloga roditelja
djece s teSko¢ama u razvoju
Iskustvo pozitivnog odnosa s
lijecnicom

Pozitivno iskustvo kod
ukljucivanja djeteta u sustav
obrazovanja

Pozitivna uloga sluzbi
podrske

Financijsko opterecenje
obitelji

OBJEKTIVNI:

Prisutnost podrske obitelji,
prijatelja i kolega

Pozitivna uloga roditelja
djece s teSko¢ama u razvoju
Nepostojanje podrske sustava
u najranoj dobi
Nepodrzavajuc¢i odnosi u
zdravstvenom i sustavu
socijalne skrbi

Pozitivno iskustvo podrske
privatnih lije¢nika

Financijski izdaci obitelji
Pozitivna uloga sluzbi
podrske




SUBJEKTIVNI:

Snaga i oslonac u vjeri
Upornost i borba za promjene
u kvaliteti podrske

Inicijativa za upoznavanje
zajamcenih prava

Strah za buduénost djeteta
Emocionalna zblizavanje

SUBJEKTIVNI:
Inicijativa za dobivanje
drugog misljenja i podrske
Inicijativa za upoznavanje
zajamcenih prava

Strah vezan uz odluku o
sustavu obrazovanja
Emocionalno zblizavanje s

SUBJEKTIVNI:
Snaga i oslonac u vjeri
Strah za zivot djeteta

djeteta i strucnjaka

drugim roditeljima
Strah za buduénost

Objektivni pokazatelji kvalitete Zivota obitelji u Zivotnim pricama iz regije Sredi$nja

Hrvatska ukazuju na:

NEPOSTOJANJE PODRSKE U NAJRANIJOJ DOBI DJETETA
NEPODRZAVAJUCE ODNOSE DJELATNIKA U SUSTAVIMA (ZDRAVSTVO,
SOCIJALNA SKRB, OBRAZOVANIJE)

POZITIVNE PRIMJERE OSTVARENIH USLUGA U ZAJEDNICI (dnevni centar,
obiteljska patronaza, centar za rehabilitaciju ERF-a, privatni lije¢nici, edukacije i
radionice udruga)

UKLJUCIVANIJE RODITELJA U UDRUGE 1 PODRSKA UDRUGA
PODRZAVAJUCE ODNOSE OBITELJI, PRIJATELJA 1 KOLEGA

POVECANE FINANCIJSKE IZDATKE OBITELJI ZA PRIVATNE LIJECNIKE

Subjektivni pokazatelji kvalitete Zivota obitelji u zivotnim priama iz regije Sredi$nja

Hrvatska ukazuju na:

INICUATIVE RODITELJA ZA POBOLJSANJE KVALITETE PODRSKE I
INFORMIRANOST O PRAVIMA

ZASTUPANJE ZA PRAVA

EMOCIONALNU PODRSKU DRUGIH RODITELJA

OSNAZENOST KROZ VJERU

STRAH ZA BUDUCNOST

AKTIVNU ULOGU MAJKI U PODRSCI DJETETU




Tablica 35. Objektivni i subjektivni pokazatelji kvalitete Zivota obitelji u regiji Slavonija

POKAZATELJI KVALITETE ZIVOTA U REGIJI SLAVONIJA

DIJETE S DIJETE S AUTIZMOM |
POREMECAJIMA 1Z LAKIM DIJETE S VISESTRUKIM
AUTISTICNOG INTELEKTUALNIM TESKOCAMA
SPEKTRA TESKOCAMA
OBJEKTIVNI: OBJEKTIVNI: OBJEKTIVNI:

Prisutnost podrske obitelji,
prijatelja i kolega
Neaktivizam drugih roditelja
djece s teSkocama u razvoju
Nepostojanje sustava podrske
u ranoj dobi

Nepodrzavajuci odnosi u
zdravstvenom i
predskolskom sustavu
Pozitivna uloga sluzbi u
Zagrebu

Financijski izdaci za
ostvarivanje podrske u
Zagrebu

SUBJEKTIVNI:
Inicijativa za ostvarivanje
prava i zastupanje

Strah za buducnost

Pozitivna uloga drugih
roditelja

Nepodrzavajué¢i odnos
svecenika 1 vjernika
Nepodrzavajuéi odnosi u
obrazovnom i zdravstvenom
sustavu

Pozitivno iskustvo podrske iz
predskolskog sustava
Pozitivna uloga sluzbi u
Zagrebu

Prisutnost podrSke udruge
roditelja

Financiranje usluga od strane
roditelja

SUBJEKTIVNI:
Inicijativa za dobivanje
smjernica i borba za prava
Znacaj religije

Prisutnost podrske obitelji i
Sire obitelji

Nepodrzavajuéi odnosi iz
sustava zdravstva
Nepostojanje struéne podrske
iz sustava socijalne skrbi
Ostvarene financijske
naknade iz sustava socijalne
skrbi

SUBJEKTIVNI:
Inicijativa za dobivanje
informacija i smjernica
Strah roditelja

Objektivni pokazatelji kvalitete zivota obitelji u Zivotnim pricama iz regije Slavonija

ukazuju na:

e NEPOSTOJANJE PODRSKE U NAJRANIJOJ DOBI DJETETA

e NEPODRZAVAJUCE ODNOSE DJELATNIKA U SUSTAVIMA (ZDRAVSTVO,
SOCIJALNA SKRB, OBRAZOVANIJE)

e DOPRINOS UDRUGA RODITELJA

e NEAKTIVIZAM VECINE RODITELJA DJECE S TESKOCAMA U RAZVOJU

e PODRZAVAJUCE ODNOSE OBITELJL PRIJATELJA I KOLEGA

e POVECANE FINANCIISKE IZDATKE ZBOG PUTOVANJA U ZAGREB

e FINANCIRANJE USLUGA OD STRANE RODITELJA

e NEPODRZAVAJUCI ODNOS SVECENIKA I VJERNIKA




Subjektivni pokazatelji kvalitete zivota obitelji u zivotnim pri¢ama iz regije Slavonija

ukazuju na:

e INICIJATIVE ZA DOBIVANJE INFORMACIJA I SMJERNICA ZA PODRSKU
e ZASTUPANJE ZA PRAVA
e STRAH ZA BUDUCNOST
e AKTIVNA ULOGA MAJKI U SVAKODNEVNOJ BRIZI ZA DIJETE

Tablica 36. Objektivni i subjektivni pokazatelji kvalitete zivota obitelji u regiji Dalmacija

POKAZATELJI KVALITETE ZIVOTA U REGIJI DALMACIJA

DIJETE S DOWN
SINDROMOM

DIJETE S UMJERENIM
INTELEKTUALNIM
TESKOCAMA

DIJETE S VISESTRUKIM
TESKOCAMA

OBJEKTIVNI:

Prisutnost podrske obitelji
Neosvijestenost U lokalnoj
zajednici

Ozbiljni zdravstveni
problemi djeteta
Podrzavajuéi odnosi u
sustavu obrazovanja
Prihvacenost djeteta od
vr§njaka

SUBJEKTIVNI:

Sok susretanjem s teSko¢ama
djeteta

Inicijativa u traZzenju
informacija i podrske

Strah roditelja za Zivot djeteta
1 kvalitetu Zivota obitelji

OBJEKTIVNI:

Prisutnost podrske obitelji
Pozitivna uloga drugih
roditelja djece s teSkocama
Angaziranost majke u
stru¢noj podrsci djetetu
Dobivanje smjernica od
edukacijskog-rehabilitatora
Nepostojanje sustavne
podrske i putovanja u Zagreb
Prisutnost podrske udruge
roditelja

SUBJEKTIVNI:
Aktivna uloga majke u
podrsci djetetu

Strah za buduénost
Vrijednosti obiteljskog
zajedniStva

Inicijativa u trazenju
kvalitetne podrske

OBJEKTIVNI:
Podrzavajuéi odnosi u obitelji
Prihvacanje djeteta u obitelji
Podrska prijatelja 1 kolega
Sazaljenje i dozivljaj
tragi¢nosti invaliditeta u
lokalnoj zajednici
Podrzavanje
institucionalizacije djeteta u
lokalnoj sredini
Nepodrzavajuéi odnosi u
zdravstvenom sustavu
Pojava dodatnih teSkoc¢a u
funkcioniranju djeteta

SUBJEKTIVNI:
Inicijativa za ostvarenje
podrske

Razocaranje 1 proces
prihvacanja

Objektivni pokazatelji kvalitete Zivota obitelji u zivotnim pricama iz regije Dalmacija

ukazuju na:

e NEPOSTOJANJE PODRSKE U NAJRANIJOJ DOBI DJETETA

e NEPODRZAVAJUCE ODNOSE DJELATNIKA U SUSTAVIMA (ZDRAVSTVO,
SOCIJALNA SKRB, OBRAZOVANIJE)

e DOPRINOS UDRUGA RODITELJA




PODRZAVAJUCE ODNOSE OBITELJI, PRIJATELJA 1 KOLEGA

POVECANE FINANCISKE IZDATKE ZBOG PUTOVANJA U ZAGREB
PODRZAVANIJE INSTITUCIONALIZACIJE DJETETA S VISESTRUKIM
TESKOCAMA

PROMATRANJE INVALIDITETA KAO TRAGICNOSTI U SLUCAJU
VISESTRUKOSTI OSTECENJA

NEOSVJESTENOST LOKALNE SREDINE

OZBILINI ZDRAVSTVENI PROBLEMI DJETETA | POJAVA DODATNIH
TESKOCA

Subjektivni pokazatelji kvalitete zivota obitelji u Zivotnim pri¢ama iz regije Slavonija

ukazuju na:

INICIJATIVE ZA DOBIVANJE INFORMACIJA 1 SMJERNICA ZA PODRSKU
ZASTUPANJE ZA PRAVA

AKTIVNA ULOGA MAJKI U PODRSCI DJETETU

STRAH ZA KVALITETU ZIVOTA

Objektivni 1 subjektivni pokazatelji kvalitete zivota obitelji, koji oblikuju tijek zivota i

doprinose znacajnim dogadajima u zivotnim pricama obitelji iz razlicitih regija u Republici

Hrvatskoj, ukazuju i na razlike u kvaliteti zivota obitelji u pojedinoj regiji.

Zajednicki objektivni pokazatelji kvalitete Zivota obitelji koji su prisutni u sve tri regije:

NEPOSTOJANJE PODRSKE U NAJRANIJOJ DOBI DJETETA

NEPODRZAVAJUCI ODNOSI U SUSTAVIMA (ZDRAVSTVO, SOCIJALNA
SKRB | OBRAZOVANJE)

UKLJUCIVANIJE RODITELJA U UDRUGE 1 PODRSKA UDRUGA
PODRZAVAJUCI ODNOSI OBITELJI, PRIJATELJA 1 KOLEGA

Zajednicki subjektivni pokazatelji kvalitete zivota obitelji prisutni u sve tri regije:

INICIJATIVE RODITELJA U TRAZENJU INFORMACIJA I SMJIERNICA
ZASTUPANJE ZA PRAVA

AKTIVNA ULUGA MAJKI U BRIZI | PODRSCI ZA DIJETE

STRAH ZA BUDUCNOST I KVALITETU ZIVOTA



Razlike u objektivnim pokazateljima kvalitete zivota obitelji prema regijama:

REGIJA SREDISNJA HRVATSKA

OBJEKTIVNI POKAZATELJI
SPECIFICNI ZA OVU REGIJU

REGIJA SLAVONIJA

OBJEKTIVNI POKAZATELJI
SPECIFICNI ZA OVU REGIJU

REGIJA DALMACIJA

OBJEKTIVNI POKAZATELJI
SPECIFICNI ZA OVU REGIJU

Pozitivni primjeri ostvarenih
usluga u zajednici

(dnevni centri, obiteljska
patronaza, Centar za rehabilitaciju
ERF-a, radionice i edukacije

......

Neaktivizam vecine roditelja
djece s teskocama u razvoju
Povecani financijski izdaci zbog
odlazaka u Zagreb
Financiranje usluga od strane
roditelja
Nepodrzavajuci odnosi svec¢enika
i vjernika

Podrzavanje institucionalizacije
djeteta s viSestrukim teSko¢ama
Promatranje invaliditeta kao
tragi¢nosti u slucaju visestrukosti
oStecenja
Neosvijestenost lokalne sredine
Povecani financijski izdaci zbog
putovanja u Zagreb




Razlike u subjektivnim pokazateljima kvalitete Zivota obitelji prisutni su samo u regiji

SrediSnja Hrvatska u odnosu na druge regije:

REGIJA SREDISNJA HRVATSKA

Inicijative za poboljSanje kvalitete
podrske sustava
Emocionalna podrska drugih
roditelja
Osnazenost kroz vjeru

SUBJEKTIVNI POKAZATELJI
SPECIFICNI ZA OVU REGIJU

U nastavku ¢e prvo biti razmatrani zajednicki objektivni 1 subjektivni pokazatelji kvalitete

zivota obitelji za sve tri regije.

Objektivan pokazatelj kvalitete Zivota obitelji koji ukazuje na nepostojanje sluzbi podrske
za dijete u najranoj dobi, prisutan je u sve tri regije u smislu nedostatka podrske sustava
kroz usluge: rana intervencija, usluga pomoc¢i i njege u kuéi, usluga stru¢ne pomoc¢i obitelji
(obiteljska patronaza), rehabilitacijska procjena i podrska, logopedska procjena i podrska te

medicinska procjena, tretman i terapija.

U regiji SrediSnja Hrvatska usluge rane intervencije i stru¢ne podrske u obitelji (obiteljska
patronaza) jesu dostupne, ali su ih obitelji iz ove regije (obitelj djeteta S umjerenim
intelektualnim teSkocama 1 obitelj djeteta s viSestrukim teSko¢ama) ostvarile u kasnijoj dobi
djeteta, u slucaju prve obitelji u 4. godini, a u slucaju druge obitelji u 7. godini djetetova
zivota. Temeljem tog iskustva roditelji su izjavili kako u najranoj dobi djeteta nisu postojale
sluzne podrske u zajednici. U zivotnoj prici obitelji s djetetom s Down sindromom navedeno

je kako u najranijoj dobi nije postojala usluga logopedske podrske za dijete u gradu Zagrebu.

Usluge podrske u najranojoj dobi djeteta dostupne u gradu Zagrebu, pruZaju se kroz djelatnost
sljedecih sluzbi:

e Dnevnog centra za rehabilitaciju djece 1 mladezi ,,Mali Dom* za koji pruza usluge

programa rane intervencije kroz multidisciplinarnu procjenu i obiteljsku patronazu za

. wi s . . . . v ’ 32
djecu s oste¢enjem vida i dodatnim teskocama™.

32 \yww.malidom.hr



o Centra za rehabilitaciju Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta, koji pruza usluge:
procjene, savjetovanja i terapijskog rada s roditeljima i djecom s intelektualnim
teSko¢ama u sklopu Kabineta za edukacijsko-rehabilitacijsku podrSku; opservacije,
procjene, funkcionalne analize ponasSanja i ranu intervenciju po nacelima primjene
analize ponaSanja za djecu s poremecajima iz autisticnog spektra u Kabinetu za
poremecaje iz autisti¢nog spektra; savjetovanje, edukacije i podrske roditeljima i djeci
s neurorazvojnim rizicima i1 dijagnosticiranim teSko¢ama u razvoju u Kabinetu za ranu

psihomotoricku stimulaciju33.

e Hrvatsku udrugu za ranu intervenciju u djetinjstvu kroz program ,,Rana intervencija u
djece s teSko¢ama u razvoju i razvojnim odstupanjima“, kojim su se provodile stru¢ne
usluge 1 aktivnosti: stru¢na potpora u obitelji (patronaza), Marte Meo savjetovanje,
senzoricka integracija, grupni rad s roditeljima &ija su djeca ukljudena u patronazu®*.

U regiji Slavonija je nepostojanje sluzbi podrske u najranojoj dobi djeteta navedeno kao
iskustvo u sve tri obitelji. Obitelj djeteta s poremecajima iz autisticnog spektra, kao 1 obitelj
djeteta s poremecajima iz autisticnog spektra i lakim intelektualnim teSko¢ama navode kako
su usluge procjene i podrske u najranijoj dobi djeteta ostvarile su gradu Zagrebu (SrediSnja
Hrvatska), koji je udaljen od grada Osijeka 280 kilometara. S ozirom na teSkoce djece iz ovih
Zivotnih pri¢a usluge podrske u najranoj dobi ne postoje u gradu Osijeku. Obitelj djeteta s
viSestrukim teSkocama i1z grada Valpova nije ostvarila niti jednu uslugu iz sustava zdravstva i
socijalne skrbi u 21. godinu Zivota djeteta. Ova obitelj ostvaruje prava na financijske naknade

iz sustava socijalne skrbi, bez stru¢ne podrske djetetu i obitelji.

U prilog navedenome, doprinosi i objava na stranicama Ureda pravobraniteljice za djecu o
posjeti savjetnice Pravobraniteljice za djecu Udruzi obitelji djece s autizmom ,,DAR,, u
ozujku 2012. godine®. Ured pravobraniteljice za djecu istie postojanje niza prepreka s
kojima se susrecu djeca s autizmom 1 njihovi roditelji u ostvarivanju prava iz podrucja
zdravstva, socijalne skrbi te odgoja i obrazovanja u gradu Osijeku. Navedeno je kako grad
Osijek jedino regionalno srediSte koji nema centar za autizam i gdje ne postoji rana

intervencija za djecu s poremecajima iz autisticnog spektra i dodatnim razvojnim tesko¢ama.

® http://centar.erf.unizg.hr/jedinice-centra
3% http:/Awww. hurid.hr/
% http://www.dijete.hr/naslovnica-mainmenu-1/1306-posjet-udruzi-obitelji-djece-s-autizmom-dar.html


http://www.dijete.hr/naslovnica-mainmenu-1/1306-posjet-udruzi-obitelji-djece-s-autizmom-dar.html

Prema posljednjem dostupnom izvjes¢u Osjecko-baranjske Zupanije, pod nazivom
»Informacija o stanju socijalne skrbi i poslovanju ustanova socijalne skrbi ¢iji je osnivaé
Osjecko-baranjska Zupanija u 2011. godini“*® (Osjetko-baranjska Zupanija, 2012) moZe Se
dobiti uvid u to kako ne postoje usluge podrske za djecu s teSkoama u razvoju i njihove u
gradu Osijeku. U Osjecko-baranjskoj zupaniji djeluje Obiteljski centar od travnja 2011.
godine (Osjecko-baranjska Zupanija, 2012), koji prema Zakonu o socijalnoj skrbi (Hrvatski
Sabor, NN, 33/12) treba pruzati usluge savjetodavnog i preventivnog rada i druge stru¢ne
poslove usmjerene na obitelji djece s teSko¢ama u razvoju. Uvidom u objavljene programe
Obiteljskog centra Osjecko-baranjske zupanije, vidljivo je kako niti jedan od navedenih
programa nije opisan kao savjetodavni i struéni rad s obiteljima s djecom s teSkocama u
razvoju®’. Projekti i programi udruga za osobe s invaliditetom na podru&ju Osjecko-baranjske
Zupanije sufinancirani su od strane lokalne uprave kroz Program javnih potreba u socijalnoj
skrbi i zdravstvu Grada Osijeka za 2013. godinu®®. Uvidom u aktivnosti, programe i projekte
udruga za osobe s invaliditetom na podrucju Osjecko-baranjske zupanije na njihovim
mreznim stranicama, nisu pronadeni programi usmjereni na pruZanje podrSke djeci s
teSkocama u razvoju i njihove obitelji u ranoj dobi djeteta, osim programa osobne asistencije

za 0sobe s tjelesnim invaliditetom za 7 odraslih korisnika™®.

U regiji Dalmacija nepostojanje sluzbi podrske u najranijoj dobi djeteta vezano je uz Zivotne
price obitelji s djetetom s umjerenim intelektualnim teskocama i obitelji s djetetom s
viSestrukim teSko¢ama. Obitelj s djetetom s umjerenim intelektualnim teskocama putovala je
u grad Zagreb, radi ostvarenja procjene i podrske za dijete u ranoj dobi. Grad Zagreb je
udaljen od mjesta stanovanja obitelji 292 kilometra. Obitelj djeteta s viSestrukim teSkocama
nije ostvarila niti jednu uslugu podrske, niti je dijete s viSestrukim teSko¢ama bilo ukljuceno u
programe podrske u zajednici. U ovoj Zivotnoj pri¢i istaknuto je iskustvo poticanja
institucionalizacije djeteta, neosvijestenost lokalne zajednice i promatranje invaliditeta kao

tragi¢nosti zbog visSestrukosti oStecenja.

36http://www.obz.hr/hr/pdf/2012/265jednica/22_informacija_o_stanju_socijalne_skrbi_i_poslovanju_ustanova_socijalne_skr
bi_ciji_je_osnivac_obz_u_2011.pdf

3 www.obiteljskicentar-obz.hr/site/

%8 http://imww.osijek.hr/index.php/cro/Socijalna-skrb-i-zdravstvo/Udruge/Programi-i-projekti-udruga-zdravstvene-i-

socijalno-humanitarne-zastite-koji-ce-se-sufinancirati-iz-Poracuna-Grada-Osijeka-u-2013.-godini

» https://novidan.fullbusiness.com/; http://www.mogu.hr/ ; http://inkluzija.hr/usluge-programi/;
http://blog.dnevnik.hr/glascovcjecnosti; http://mww.udruga-down-obz.hr/index.php/o-udruzi;
http://www.dicidp.hr/aktivnosti.html; http://www.udgos.hr/osobna_asistencija.htm;
http://lwww.hupt.hr/index.php/hr/nase-aktivnosti;
https://www.facebook.com/pages/Udruga-obitelji-djece-s-autizmom-Dar/160055854029813; http://ilco.hr/


http://www.obz.hr/hr/pdf/2012/26sjednica/22_informacija_o_stanju_socijalne_skrbi_i_poslovanju_ustanova_socijalne_skr
https://novidan.fullbusiness.com/
http://inkluzija.hr/usluge-programi/
http://blog.dnevnik.hr/glascovcjecnosti
http://www.udruga-down-obz.hr/index.php/o-udruzi
http://www.dicidp.hr/aktivnosti.html
http://www.udgos.hr/osobna_asistencija.htm
http://www.hupt.hr/index.php/hr/nase-aktivnosti
https://www.facebook.com/pages/Udruga-obitelji-djece-s-autizmom-Dar/160055854029813

Uvidom u Program javnih potreba u socijalnoj skrbi za Splitsko-dalmatinsku Zupaniju za
2013. godinu* moze se zakljugiti kako programi podrike djece s teSkocama u razvoju i
njihove obitelji nisu financirane od Zupanije, jer su u podrucju socijalno-humanitarnih
aktivnosti financiraju projekti koji su usmjereni na zastitu Zena i djece Zrtava obiteljskog
nasilja, skrb i briga za beskuénike i prevenciju beskuéniStva te na skrb nad starijim i
nemo¢nim osobama. Financiraju se i programi poboljSanja kvalitete zivota djece i mladih iz

socijalno ugrozenih obitelji.

Prema dokumentu Razvojna strategija Splitsko-dalmatinske zupanije 2011.-2013. (Splitsko-
dalmatinska zupanija, 2010) navedeno je kako su glavni problemi u sustavu socijalne skrbi:
nedovoljni smjestajni kapaciteti u domovima za stare i nemoéne, pa je prisutna potreba
razvitka nekog oblika izvaninstitucionalne skrbi za ove osobe; nedovoljan broj logopeda,
defektologa, pedagoga i psihologa u ustanovama socijalne skrbi i sustavu odgoja i
obrazovanja; mentalno zdravlje djece 1 mladeZi u Zupaniji nije zadovoljavajué¢e u potpunosti,
pa je u tom smislu Zupanija putem svoje ustanove ,,Poliklinike za rehabilitaciju osoba sa
smetnjama u razvoju“ ustrojila poseban tim zdravstvenih djelatnika za zaStitu mentalnog
zdravlja djece i mladeZi koji je zapoCeo sa radom u travnju 2011. godine. Ponovno nije
spomenuta vaznost razvoja programa podrske djeci s teSko¢ama u razvoju i njihovim

obiteljima od najranije dobi.

Prema dokumentu Regionalni operativni plan razvoja Splitsko-dalmatinske zupanije (Petri¢ i
sur., 2006)* navedeno je kako je najveéi problem u podrudju socijalne skrbi nedovoljno
razvijene usluge izvaninstitucijske skrbi, §to ukazuje i na nedostatak usluga u zajednici za

djecu s teSko¢ama u razvoju i njihovih obitelji.

Prema dostupnim podacima iz analize pruzatelja usluga u gradu Splitu prevedenog od strane
Grada Splita i Obiteljskog centra Splitsko-dalmatinske Zupanije*?, dostupni su podaci o tome
kako pruzatelji usluga provode usluge smjesStaja, pomoc¢i i njege u kuéi, savjetovanja,
rekreacije, razonode i Sporta te pomoc¢i u ucenju, za djecu s tesko¢ama 0 osobe s invaliditetom
u gradu Splitu, te kako je u tu svrhu namijenjeno 27, 45% sredstava Zupanije. Navedeni

podaci ponovno ukazuju na potrebu razvoja usluga u zajednici koje ¢e pruzati sustavnu

“0 http://www.dalmacija.hr/Portals/0/docs/Skupstina/35/2.Program javnih potreba u socijalnoj skrbi Splitsko-
dalmatinske Zupanije za 2013. godinu.pdf

*! http://www.rera.hr/Portals/0/docs/ROP.pdf

“2 http:/Avww.split.hr/Default.aspx?art=241&sec=357



podrsku djeci s teSkoama u razvoju i njihovim obiteljima od najranije dobi, kako bi teskoce
bile na vrijeme procijenjene i kako bi se organizirala sva potrebna podrska za dobru kvalitetu

zivota ovih osoba 1 njihovih obitelji.

Nakon razmatranja nepostojanja sluzbi podrske u ranoj dobi djeteta kao jednog od objektivnih
pokazatelja kvalitete zivota obitelji u svim regijama, razmotriti ¢e se i drugi pronadeni
zajednicki objektivni pokazatelj kvalitete Zivota, a to je nepodrzavajudi odnosi u sustavima
(zdravstvo, socijalna skrb i obrazovanje). Ovaj objektivan pokazatelj prisutan je u svim
obiteljima i u svim regijama, osim u obitelji s djetetom s Down sindromom i obitelji s
djetetom s umjerenim intelektualnim tesko¢ama iz regije Dalmacija.

Nepodrzavajuéi odnosi iz sustava su pokazatelji odnosa:

e LIJECNIKA (rodiliste, neonatolozi, pedijatri, lije¢nici specijalisti u bolnicama) -
nedobivanja informacija i smjernica, neuvazavanje misljenja roditelja, umanjivanje
mogucnosti za razvojne tesSkoce kod djeteta i odgadanje procjene, neupucéivanje na
daljnju procjenu, diskriminiranje djeteta s viSestrukim teSko¢ama i prava majke da
bude uz dijete u trenucima kriti¢nim za zivot djeteta, savjetovanje roditelja da brine za
,»zdravo dijete*

e ODGAJATELJA - predrasude, neznanje o teSko¢ama, nedostatak prethodnog
iskustva, strah, odbijanje rada s djetetom s teSko¢ama u razvoju

e VODITELJISTVA PREDSKOLSKOG SUSTAVA - nepodrzavanje inicijativa
roditelja za ukljucivanjem asistenta, usmjeravanje roditelja na poseban sustav
predskolskog odgoja 1 naobrazbe, smanjivanje ukljucenosti djeteta na dva sata dnevno
u vrticku skupinu

e UCITELJA — ne odazivanje na edukacije, nedovoljno struéno usavriavanje

e POVJERENSTVA ZA PROCJENU PSIHOFIZICKOG STANJA DIJETETA -
usmjeravanje djeteta s poremecajima iz autistiénog spektra i lakim intelektualnim
teSkoama u poseban sustav osnovnoSkolskog odgoja 1 obrazovanja nakon
ukljuéenosti djeteta u redovan predskolski sustav odgoja i naobrazbe uz podrsku
asistenta

e SOCIALNIH RADNIKA- presucivanje zajamcenih prva djeteta, zakidanje djeteta za
prava i usluge, neostvarivanje osobnog kontakta s djetetom s teSkocama u razvoju,

neutvrdivanje plana podrske za dijete



Sljede¢i zajednicki objektivni pokazatelj prisutan u svim regijama je ukljudivanje roditelja
u udruge, podr§ka udruga i povezivanje s drugim roditeljima djece s teSko¢ama u
razvoju. Ovaj objektivni pokazatelj kvalitete Zivota obitelji prisutan je u svim Zzivotnim
priCama, osim u obiteljima s djetetom s viSestrukim tesko¢ama iz regiji Slavonija i regije
Dalmacija. Ukljucivanje roditelja u udruge predstavlja inicijative roditelja za saznanjem
informacija o pravima i podrsci, ukljucivanje u edukacije za podrsku djetetu, organiziranje
edukacija i radionica za druge roditelje i strucnjake (obitelj s djetetom s Down sindromom iz
regije SrediSnja Hrvatska) te organiziranje socijalnih akcija u zajednici (obitelj s djetetom s
poremecajima iz autisticnog spektra i lakim intelektualnim tesko¢ama iz regije Slavonija i

obitelj s djetetom s umjerenim intelektualnim tesko¢ama iz regije Dalmacija).

Posljednji zajednic¢ki objektivni pokazatelj kvalitete Zivota obitelji je podrzavajuc¢i odnos
obitelji, prijatelja i kolega, koji je prisutan u svim zivotnim pri¢ama i u svim regijama.
Podrska obitelji ukljucuje podrzavaju¢e odnose supruznika, podrsku baki te podrsku brace i
sestara djeteta s teSko¢ama u razvoju u svakodnevnim aktivnosti oko djeteta. Obiteljski
odnosi su se pokazali temeljima za kvalitetu zivota obitelji, a obiteljske vrijednosti su
zajedni$tvo, ljubav 1 razumijevanje. PodrSka prijatelja i kolega predstavlja podrsku u
prosljedivanju informacija i smjernica o pravima i podrsci, financijsko podrzavanje obitelji te

emocionalnu podrsku roditeljima.

Nastavno ¢e biti razmatrani zajednicki subjektivni pokazatelji kvalitete Zivota obitelji u sve tri

regije.

Prvi zajednicki subjektivni pokazatelj kvalitete Zivota obitelji prisutan u svim regijama i u
svim zivotnim pri¢ama je inicijativa roditelja za dobivanje informacija i smjernica.
Roditelji su usmjereni na trazenje informacija o pravima i smjernica za ostvarivanje procjene i
podrske za dijete, jer sustav nije u¢inio informacije dostupnima i transparentnima te ne pruza
smjernice za ostvarivanje podrske. Roditelji se moraju zastupati za svoja prava i prava svog
djeteta. U Zivotnoj pri¢i obitelji s Down sindromom iz regije SrediSnja Hrvatska majka
pokazuje inicijativu i za promjenom kvalitete podrske kroz organiziranje edukacija i radionica
u okviru udruge roditelja. Inicijative ukazuju na iskustva nedostatka usluga u zajednici,

nedovoljne kvalitete postojecih usluga i zakidanja za zajamcena prava.



Sljedec¢i zajednicki subjektivni pokazatelj kvalitete zivota obitelji je aktivna uloga majki u
pruZanju svakodnevne brige i podrske za dijete, prisutan u svim regijama i u svim
zivotnim pricama. Majke iniciraju promjene sustava, traze informacije i smjernice i
svakodnevno brinu o djetetu. Majke djece s viSestrukim teSko¢ama provode i1 stru¢nu podrsku
za svoje dijete u obiteljskom domu, osim u zivotnoj pri€i obitelji s djetetom s viSestrukim
teSkocama iz regije Dalmacija. Stru¢na podrska djetetu za napredak u obrazovanju prisutna je

u zivotnoj prici obitelji s djetetom s Down sindromom.

Posljednji zajednicki subjektivni pokazatelj kvalitete zivota obitelji je strah od buduénosti,
prisutan u svim zivotnim pri¢ama, osim kod obitelji s djetetom s Down sindromom iz regije
Dalmacija i obitelji s djetetom s poremecajem iz autisticnog spektra i lakim intelektualnim
teSko¢ama iz regije Slavonija. Strah za budu¢nost povezan je sa bojaznoS¢u §to Ce biti s
djetetom kada roditelja vise ne bude, gdje ¢e biti smjesteno, kakva ¢e biti kvaliteta usluga,
hoc¢e li biti ukljuceno u zajednicu i hoce li imati neovisan zivot. U srediStima regija Sredi$nja
Hrvatska i Slavonija djeluje Udruga za promicanje inkluzije koja svojim programom
organiziranog stanovanja doprinosi kvaliteti Zivota osoba s intelektualnim teSkocama kroz
neovisno Zivljenje u zajednici uz organiziranu podriku®®, kao uslugu koja je zajamcena
Zakonom o socijalnoj skrbi (Hrvatski Sabor, NN 33/12). Postojanje programa organiziranog
stanovanja ove udruge unaprijedilo je kvalitetu Zivota osoba s intelektualnim teSko¢ama u
Republici Hrvatskoj. Vazno je informirati roditelje o ovim programima i potaknuti lokalne i
regionalne uprave na sufinanciranje ove usluge, kako bi se povecao broj osoba s

intelektualnim teSkoc¢ama korisnika ove usluge, a time njihova veca uklju¢enost u zajednicu.

Temeljem razlika u objektivnim i subjektivnim pokazateljima kvalitete Zivota obitelji u
regijama SrediSnja Hrvatska, Slavonija i Dalmacija, biti ¢e razmatrane potrebne preporuke za

unapredenje kvalitete podrske u pojedinoj regiji kroz poglavlje koje slijedi.

*3 http://inkluzija.hr/podruznice/



45. USPOREDBA PREPORUKA ZA UNAPREDENJE KVALITETE
SUSTAVA POTPORE PREMA REGIJAMA

U ovom poglavlju prvo ¢ée biti razmatrane preporuke za poboljsanje kvalitete sustava podrske za

svaku regiju posebno. Na kraju poglavlja biti ¢e prikazana usporedba preporuka za unapredenje

kvalitete sustava potpore obiteljima s djecom s intelektualnim teSkocama za sve tri regije.

U regiji Sredi$nja Hrvatska iz svake Zivotne pri¢e proizlaze preporuke temeljem negativnih

faktora koji doprinose znacajnim dogadajima u Zivotnom tijeku ovih obitelji, te iz ocekivanja

koje obitelji imaju od sustava potpore.

U tablici 37. biti ¢e prikazane preporuke za poboljsanje kvalitete podrske u regiji Sredi$nja

Hrvatska temeljem sve tri zivotne price.

Tablica 37. Preporuke za poboljsanje kvalitete zivota obitelji u regiji Sredi$nja Hrvatska

PREPORUKE ZA UNAPREDENJE KVALITETE SUSTAVA POTPORE U REGIJI

SREDISNJA HRVATSKA

DIJETE S DOWN
SINDROMOM

DIJETE S UMJERENIM
INTELEKTUALNIM
TESKOCAMA

DIJETE S VISESTRUKIM
TESKOCAMA

e Potreba organiziranja
podrske sustava u ranoj
dobi

e Potreba promjene stava
djelatnika Katolicke Crkve
za prihvacanje djece s
teSkocama u razvoju

e Potreba educiranja
lije¢nika o pristupu 1
komunikaciji prema
roditeljima djece s
teSko¢ama u razvoju

e Potreba organiziranja
sustavne podrske
edukacijskom ukljucivanju

e Potreba za sustavnim
financiranjem aktivnosti
udruga za podrsku
edukacijskom ukljucivanju

e Potreba sustavnog

e Potreba sustavnog
informiranja roditelja i
organizacija podrSke u
lokalnoj sredini

e Potreba educiranja i
osnazivanja odgajatelja u
redovnom predskolskom
sustavu

e Potreba senzibiliziranja
roditelja vr$njaka u sustavu
predskolskog odgoja

¢ Organiziranje sustavne
podrske edukacijskom
ukljucivanju i osvjesStavanje
roditelja o zajamc¢enim
pravima

e Potreba za prosljedivanjem
informacija, provodenjem
zajamcenih prava i
osiguravanjem plana

¢ Potreba osnazivanja
lije¢nika 1 medicinskog
osoblja o pristupu i odnosu
prema roditeljima djece s
teSko¢ama u razvoju i
vaznosti transparentnosti
informacija i davanja
smjernica

e Potreba provodenja
zajamc¢enih prava iz sustava
socijalne skrbi i planiranje
podrske temeljem postupka
utvrdivanja invaliditeta

e Potreba za organiziranjem
programa smjestaja i
podrske za djecu s
viSestrukim teSko¢ama




prac¢enja napretka djeteta
uz plan podrske, nakon
postupka utvrdivanja
invaliditeta u sustavu
socijalne skrbi

e Potreba dostupnosti i
transparenosti zajamcenih
prava iz sustava socijalne
skrbi

podrske u sustavu socijalne
skrbi

Razmatranjem iznesenih preporuka iz sve tri zZivotne pri¢e u regiji SrediSnja Hrvatska u

nastavku ¢e u tablici 38. biti navedene prepreke koje postoje u okruzju te promisljanja o

smjernicama za ostvarenje iznesenih preporuka.

Tablica 38. Prepreke u okruzju, iznesene preporuke i smjernice za ostvarenje preporuka u

regiji Sredi$nja Hrvatska.

PREPREKE U OKRUZJU

PREPORUKE ZA REGIJU
SREDISNJA HRVATSKA

SMJERNICE ZA
OSTVARENJE
PREPORUKA

Nepostojanje
multidiscipliranog tima koji
pruza podrsku na jednom
mjestu, netransparentnost
informacija o pravima i
mogucnostima podrske,
,»lutanja“ roditelja u trazenju
podrske

Potreba organiziranja podrske
sustava u ranoj dobi

Organizacija
multidisciplinarnog tima
procjene 1 podrske iz svih
sustava na jednom mjestu te
dostupnost informacija
roditeljima o pravima i
mogucénostima podrske

Iskustvo odbijanja
ukljuc¢ivanja djeteta u
Katoli¢ki djecji vrti¢ zbog
nepostojanja prethodnog
iskustva u radu i stava
djelatnika ,,ne radimo s
takvom djecom*

Potreba promjene stava
djelatnika Katolicke Crkve za
prihvacanje djece s teSko¢ama

u razvoju

Osvjestavanje o potrebi
prihvacanja svakog ¢ovjeka i
uvaZavanja razlicitosti radi
preveniranja odbijanja i
iskljucivanja djece s
teSko¢ama u razvoju iz
organiziranih sustava
Katolicke Crkve

Nedobivanje informacija i
smjernica za podrsku u
rodiliStu, nepoznavanje

teSkoca djeteta od strane
pedijatra, ne davanje
informacija roditelja o stanju
djeteta nakon operacije,
nepostivanje dogovora s

Potreba educiranja lijecnika o

Priopéenje nezZeljene vijesti na
profesionalan nacin, suradnja
s roditeljima, uvazavanje
roditeljske perspektive,
edukacija za prepoznavanje
razvojnih teskoca kod djeteta i
smjernica za podrsku,
profesionalan i eticki pristup




roditeljima, odvajanje djeteta
u bolnici od roditelja,
savjetovanje roditeljima da
brinu za drugo ,,zdravo*,
financijski izdaci odlascima
privatnim lije¢nicima i Strah
kod roditelja

pristupu i komunikaciji prema
roditeljima djece s teSko¢ama
u razvoju

posebice prema djeci s
viSestrukim teSkocama

Nedovoljno znanje,
nedostatak prethodnog
iskustva, predrasude i strahovi
kod odgajatelja, koji
doprinose smanjenju boravka
djeteta u redovnom vrticu ili
sugeriranju promjene vrtica ili
upisa djeteta u poseban
sustava odgoja i naobrazbe

Potreba educiranja i
osnazivanja odgajatelja u
redovnom predskolskom

sustavu

Edukacije odgajatelja za
osnazivanje u radu s djecom s
teSkoc¢ama u razvoju,
podrzavanje ukljucivanja
djece s teSkoc¢ama u razvoju u
redovne vrti¢e uz preduvjete
educiranih odgajatelja i
stru¢nog tima koji pruza
podrsku odgajateljima

Nepoznavanje teSkoc¢a kod
djece, nerazumijevanje
specifi¢nosti njihovog

ponasanja, predrasude i strah
kod roditelja vr$njaka

Potreba senzibiliziranja
roditelja vr$njaka u sustavu
predskolskog odgoja

Senzibilizacija roditelja
vr$njaka kroz ukazivanje na
kompetentnost i educiranost

odgajatelja za pruzanje
podrske djeci s teSko¢ama u

razvoju i na dobrobit inkluzije
za vrSnjake, sprecavanje
isklju¢ivanja djece S
teSkocama u razvoju iz
skupine

Nepostojanje podzakonskom
akta koji regulira osiguranje
podrske pomoc¢nika u nastavi,
nedovoljan broj educiranih
ucitelja o nacinu rada s
djecom s teSko¢ama u
razvoju, nepostojanje
stru¢njaka edukacijsko-
rehabilitacijskog profila i
logopeda u Skoli

Potreba organiziranja
sustavne podrske
edukacijskom ukljucivanju

Osvijestiti diskriminaciju
prava na redovno obrazovanje
djece s teSkocama u razvoju,
organizirati sustavu podrsku
kroz dostupnost stru¢njaka i
pomocnika u nastavi, educirati
ucitelje o nacinu rada s
djecom s teSkocama u razvoju

Nedostatak sustavnog
financiranja onih aktivnosti
udruga koje podrzavaju
edukacijsko uklju¢ivanje i
doprinose kvalitetnijoj podrsci
Skolama, roditeljima i djeci

Potreba za sustavnim
financiranjem aktivnosti
udruga za podrsku
edukacijskom ukljucivanju

Podupiranje stalnosti
financiranja radionica i
edukacija udruga namijenjene
roditeljima, uciteljima i
stru¢nim suradnicima za
podrSku edukacijskom
ukljucivanju

Mnogobrojna testiranja u
razlié¢itim sustavima,
neupoznavanje djeteta,
neosoban pristup, ostvarivanje
prava na financijske naknade

Potreba sustavnog pracenja
napretka djeteta uz plan
podrSke nakon postupka
utvrdivanja invaliditeta u

sustavu socijalne skrbi

Procjena invaliditeta djeteta
kroz suradnju svih stru¢njaka
1z razlic¢itih sustava,
upoznavanje djeteta, izrada
plana podrske za dijete,




nakon utvrdivanja invaliditeta
bez ostvarivanja usluga u
podrucju socijalne skrbi

sustavno pracenje napretka
djeteta, pruzanje podrske kroz
osiguranje usluga.

Nedobivanje informacija o
pravima iz sustava
socijalne skrbi,
presucivanje zajamcenih
prava, inicijativa i
zastupanje roditelja kao
presudna za ostvarivanje
zajamcCenih prava te
razvijeno nepovjerenje kod
roditelja

Potreba dostupnosti i
transparentnosti zajamc¢enih
prava iz sustava socijalne
skrbi

Prevencija presucivanja
zajamCenih prava iz sustava
socijalne skrbi, usmjeravanje
roditelja na ostvarivanje
podrske kroz usluge,
razvijanje povjerenja kod
roditelja

Nepostojanje organizirane
podrske za odrasle osobe s
viSestrukim teSko¢ama,
nedovoljna kvaliteta usluga
u domovima socijalne skrbi
za djecu s viSestrukim
teSkocama i strah od
buduénosti nakon Zivota
roditelja

Potreba za organiziranjem
programa smjestaja i podrske
za djecu s visestrukim
teSko¢ama nakon 21. godine

Organizirati sustavnu podrsku
osobama s viSestrukim
teSko¢ama u zajednici kroz
uslugu organiziranog
stanovanja 1 podrsku
multidisciplinarnog tima

Razmatranjem iznesenih preporuka iz sve tri Zivotne price iz regije Slavonija u nastavku ¢e U

tablici 39. biti navedene prepreke koje postoje u okruzju te promiSljanja o smjernicama za

ostvarenje iznesenih preporuka.

Tablica 39. Prepreke u okruzju, iznesene preporuke i smjernice za ostvarenje preporuka u

regiji Slavonija.

PREPREKE U OKRUZJU

PREPORUKE ZA REGIJU
SLAVONIJA

SMJERNICE ZA
OSTVARENJE
PREPORUKA

Nedobivanje informacija i
smjernica za podrsku u
rodili§tu, nepoznavanje

teSkoca djeteta od strane
pedijatra, ne upucivanje na
daljnju procjenu od strane
pedijatara, nedostatak
pravovremenog

dijagnosticiranja teskoca i

ostvarivanja podrske

Potreba ranog prepoznavanja
teskoca kod djeteta,
upucivanja na daljnju procjenu
i uvazavanja roditeljske
perspektive od strane lije¢nika

Priop¢enje nezeljene vijesti na
profesionalan nacin, suradnja s
roditeljima, uvazavanje
roditeljske perspektive,
edukacija za prepoznavanje
razvojnih teskoca kod djeteta,
pravovremeno davanje
smjernica za procjenu i
podrsku

Ostvarivanje procjene i
podrske u gradu Zagrebu,
nepostojanje sustavnog
pruzanja usluga rane
intervencije u gradu Osijeku,

Potreba organiziranja i
dostupnosti usluga rane
intervencije u gradu Osijeku

Razvoj usluga rane
intervencije u gradu Osijeku,
povezivanje stru¢njaka u
multidisciplinarni tim
(pedijatri, neonatolozi,




posebice u podrucju
poremecaja iz autisticnog
spektra, intelektualnih teSkoca
1 viSestrukih teskoca

edukacijski-rehabilitatori,
logopedi, radni terapeuti,
psiholozi)

Nedovoljno znanje, nedostatak
prethodnog iskustva,
predrasude i sugeriraranje
upisa djeteta u poseban sustav
odgoja i naobrazbe, nedostatak
supervizije

Potreba educiranja i
osnazivanja odgajatelja u
redovnom predskolskom

sustavu za ukljucivanje djece s
teSko¢ama u razvoju uz
podrsku asistenta i superviziju
u radu

Edukacije odgajatelja za
osnazivanje u radu s djecom s
tesko¢ama u razvoju,
podrzavanje uklju¢ivanja djece
s teSkocama u razvoju u
redovne vrtice uz preduvjete
educiranih odgajatelja i
strucnog tima koji pruza
podrsku odgajateljima

Nepostojanje podzakonskog
akta koji regulira osiguranje
podrske pomoc¢nika u nastavi,
nedovoljan broj educiranih
ucitelja o nainu rada s djecom
s teSko¢ama u razvoju,
nepostojanje stru¢njaka
edukacijsko-rehabilitacijskog
profila i logopeda u skoli

Potreba organiziranja sustavne
podrske edukacijskom
ukljucivanju

Osvijestiti diskriminaciju
prava na redovno obrazovanje
djece s teSko¢ama u razvoju,
organizirati sustavu podrsku
kroz dostupnost stru¢njaka i
pomoc¢nika u nastavi, educirati
ucitelje o na¢inu rada s djecom
s teSko¢ama u razvoju

Nedovoljno stru¢no
usavrsavanje strucnjaka
edukacijsko-rehabilitacijskog
profila, nepodrzavanje mladih
stru¢njaka s novim znanjima i
pristupima, neaktivizam
vecine roditelja za
promjenama

Potreba za dodatnim
educiranjem stru¢njaka,
kvalitetnijom mrezom usluga i
veéim aktivizmom roditelja
djece s tesko¢ama u razvoju

Dodatno educiranje stru¢njaka
edukacijsko-rehabilitacijskog
profila, sustavno podrzavanje
inicijativa mladih stru¢njaka s
novim znanjima i pristupima u
gradu Osijeku

Nesenzibiliziranost sveéenika i
nekih vjernika za potrebe
djeteta s poremecajima iz

autistinog spektra i

intelektualnim teskocama u

pripremi za sakrament Prve

svete pricesti 1 kod
prisustvovanja svetim misama

Potreba osvjestavanja i
senzibiliziranja djelatnika i
vjernika Katolicke crkve za

uvazavanje razlicitosti i
fleksibilnost u pristupanju i

odnosu

Senzibiliziranje djelatnika i
vjernika Katolicke crkve za
prihvacanje djece s teSkocama
u razvoju kako ne bi doslo do
osjecaja iskljucenosti lanova
zbog neuvazavanja razli¢itosti

Neostvarivanje usluga u
zajednici da dijete s
viSestrukim teSko¢ama,
ostvarivanje financijskih
naknada bez stru¢ne
podrske obitelji i djetetu

Potreba osiguranja usluga kao
oblika stru¢ne podrske za
djecu s visestrukim tesko¢ama
u gradu Valpovu

Organiziranje usluga u
zajednici za podrsku djetetu s
viSestrukim teSkocama i
njegovoj obitelji kako bi se
preveniralo isklju¢ivanje ovih
obitelji iz zajednice

Razmatranjem iznesenih preporuka iz sve tri Zivotne price iz regije Dalmacija u nastavku ¢e u

tablici 40. biti navedene prepreke koje postoje u okruzju te promisljanja o smjernicama za

ostvarenje iznesenih preporuka.



Tablica 40. Prepreke u okruzju, iznesene preporuke i smjernice za ostvarenje preporuka u

regiji Dalmacija.

PREPREKE U OKRUZJU

PREPORUKE ZA REGIJU
DALMACIJA

SMJERNICE ZA
OSTVARENJE
PREPORUKA

Sok saznanjem da dijete ima
teskoce 1 proces prihvacanja
teskoca za cijeli zivot bez
odgovarajuce stru¢ne podrske

Potreba osnazivanja roditelja
kroz savjetovanja i pruzanje
stru¢ne podrske o
prevladavanju prvotnog Soka
1 nacinu prihvacanja teSkoca
kod djeteta

Organizacija savjetovalista 1
centara za stru¢nu podrsku
roditeljima djece s teSkocama
U razvoju i ostalim ¢lanovima
obitelji kroz pruzanje
savjetovanja i psihoterapije

Nedostatak osvijeStenosti i
senzibiliziranosti te
postojanje predrasuda u
lokalnoj razini o djeci s
teSko¢ama u razvoju i
njihovim obiteljima,
podrzavanje
institucionalizacije i
promatranje invaliditeta kao
tragi¢nosti

Potreba senzibilizacije i
informiranja ¢lanova lokalne
zajednice o djeci s teSkocama

u razvoju i njihovim
obiteljima kroz socijalne
akcije i pozitivne primjere

Senzibiliziranje javnosti kroz
informiranje o pravu na
ukljucenost u zajednicu,
organiziranje socijalnih

akcija, promicanje pozitivne

percepcije te zastupljenost
tema u lokalnim medijima,

Angazman i intenzivna briga
roditelja za dijete s
teSko¢ama u razvoju i
ostvarivanje bez adekvatne
podrske sustava, doprinosi
zanemarivanju brace 1 sestara
djeteta s teSko¢ama u razvoju

Potreba osnazivanja i
educiranja roditelja o
nacinima pruzanja podrske
bradi i sestrama djece s
teSkocama u razvoju

Educiranje roditelja za
prepoznavanje i uvazavanje
potreba brace i sestara djeteta
s teSko¢ama u razvoju uz
osiguranje podrske sustava za
djecu s teskocama u razvoju

Nedobivanje informacija i
smjernica za podrsku u
rodiliStu, nepoznavanje

teskoca djeteta od strane
pedijatra, ne upucivanje na
daljnju procjenu od strane
pedijatara, nedostatak
pravovremenog

dijagnosticiranja teskoca i

ostvarivanja podrske

Potreba ranog prepoznavanja
teSkoca kod djeteta,
upucivanja na daljnju
procjenu i uvazavanja
roditeljske perspektive od
strane lije¢nika

Priopéenje neZeljene vijesti

na profesionalan nacin,
suradnja s roditeljima,
uvaZzavanje roditeljske

perspektive, edukacija za
prepoznavanje razvojnih

tesSkoca kod djeteta,
pravovremeno davanje
smjernica za procjenu i
podrsku

Ostvarivanje procjene i
podrske u gradu Zagrebu,
nepostojanje sustavnog
pruzanja usluga rane
intervencije u lokalnoj sredini

Potreba organiziranja i
dostupnosti usluga rane
intervencije u lokalnoj sredini

Razvoj usluga rane
intervencije u lokalnoj
sredini, povezivanje
strué¢njaka u
multidisciplinarni tim
(pedijatri, neonatolozi,
edukacijski-rehabilitatori,
logopedi, radni terapeuti,
psiholozi)




Potreba osiguranja usluga Organiziranje usluga u
podrske za djecu s teSkocama | zajednici za podrsku djeci s
u razvoju nakon 21. godine u | teSko¢ama u razvoju nakon

lokalnoj sredini 21. godine Zivota

Nepostojanje usluga u
zajednici nakon 21. godine
Zivota

Temeljem navedenih smjernica za ostvarivanje izreCenih preporuka iz zivotnih pri¢a obitelji iz sve
tri regije, biti ¢e razmatrane postojeCe mogucnosti u okruzju, koje ukazuju na do sada razvijenu

podrsku djeci s intelektualnim teSko¢ama i njihovim obiteljima u hrvatskom drustvu.

Smjernice za ostvarivanje izreCenih preporuka i razmatranje mogucnosti u okruzju za njihovo

ostvarenje navedene su redom kako su izreCene U pojedinim regijama:

1. Organizacija multidisciplinarnog tima procjene i podrske iz svih sustava na jednom

mjestu te dostupnost informacija roditeljima o pravima i moguénostima podrske.

Moguc¢nosti u okruzju koje podupiru ostvarenje ove preporuke nisu vidljive, niti su informacije o
navedenom dostupne, §to ukazuje na nuznost povezivanja sustava zdravstva, socijalne skrbi i
obrazovanja u osmisljavanju jedinstvenog plana procjene i1 pruzanja podrske za djecu s teSkocama u
razvoju i1 njihove obitelji. Potreba je izrade individualnog plana podrske koji je usmjeren na samu
osobu i njezino kvalitetno uklju¢ivanje u zajednicu. U Republici Hrvatskoj se nastoji implementirati
probna primjena Medunarodne klasifikacije funkcioniranja, onesposobljenosti i zdravlja u postupku
vjestaenja invaliditeta (Benjak i sur., 2012), a koja je rezultat prijevoda Medunarodne klasifikacije
funkcioniranja, invaliditeta 1 zdravlja. Opcenita svrha ove klasifikacije je osigurati jedinstveni 1
standardizirani okvir za procjenu kroz dvije osnovne liste: funkcije i strukture tijela te aktivnosti i
sudjelovanje osobe. Ova klasifikacija tako ima namjenu da temeljem cjelokupne procjene osobe
donese sustavan plan podrSke, kako bi osoba mogla funkcionirati u zajednici. Socijalni model
pristupa invaliditetu, koji se oslanja na pristup ljudskim pravima, nalazi u osnovi namjene ove

klasifikacije, ¢ija implementacija svakako treba biti §to prije realizirana.

2. OsvjeStavanje o potrebi prihvacanja svakog Covjeka i uvaZavanja razlicitosti radi
preveniranja odbijanja i iskljucivanja djece s teSko¢ama u razvoju iz organiziranih sustava

Katoli¢ke Crkve.

Postoje primjeri organiziranja seminara s namjerom educiranja crkvenih djelatnika i vjernika o

potrebama osoba s invaliditetom, prihvaanju 1 pruzanju duhovne podrSske clanovima s




invaliditetom i njihovih obitelji. Ispred Povjerenstva za pastoral osoba s invaliditetom DPakovacko-
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osjecke nadbiskupije organiziraju se ovakvi seminari dva puta godisnje.

3. Priopéenje nezeljene vijesti na profesionalan nacin, suradnja s roditeljima, uvazavanje
roditeljske perspektive, edukacija za prepoznavanje razvojnih teSko¢a kod djeteta i
smjernica za podrSku, profesionalan i eticki pristup posebice prema djeci s viSestrukim

teSkoéama.

U Hrvatskoj je u tu svrhu izraden priru¢nik o komunikaciji zdravstvenih djelatnika s roditeljima
djece s invaliditetom ispred UNICEF ureda za Hrvatsku pod nazivom ,,Kako reéi nezeljenu vijest"
(Grubi¢, Ljubesi¢, Filipovi¢-Grei¢, 2012). Ova publikacija nastala je u sklopu akcije ,,Prve tri su jo$
vaznije*, a usmjerena je prema unapredenju skrbi o djeci s invaliditetom i uvazavanju misljenja i
osjecaja roditelja te njihova prava na primjereno i transparentno dobivanje svih informacija o
njihovom djetetu. Poseban znacaj ove publikacije je u tome $to je nastala u suradnji roditelja i
stru¢njaka kao ravnopravnih partnera u kreiranju njezina sadrzaja. Posebno je istaknuto kako je
vazan preduvjet kvalitete zdravstvene skrbi 1 pruzanja podrske roditeljima upravo u poboljSanju
komunikacijskih vjestina zdravstvenih djelatnika, kako bi na razumljiv i podrzavajuéi nacin prenijeli
roditeljima informacije i usmjerili na sustave potpore. Ovakvi napori trebaju biti podrzani i trebaju
biti dopunjeni organiziranjem edukacija i uklju¢ivanjem ovakvih sadrZaja u sveuciliSne programe

obrazovanja lijecnika.

4. Edukacije odgajatelja za osnaZivanje u radu s djecom s teSkoéama u razvoju, podrzavanje
ukljudivanja djece s teSkocama u razvoju u redovne vrtice uz preduvjete educiranih

odgajatelja i stru¢nog tima koji pruza podrSku odgajateljima.

Istrazivanja provedena u Hrvatskoj su ukazala na potrebu organiziranja kvalitetne preddiplomske
edukacije odgajatelja za rad u inkluzivnim sredinama i stru¢no usavrSavanje za rad s djecom s
teSkocama, jer postoji nedostatak ili nedostatnu educiranost odgajatelja za rad s ovom djecom
(Stanci¢, 2000, Espinoza 1 sur., 1997, Rei¢ Ercegovac, Juki¢, 2008, prema Skoci¢ Mihi¢, 2011).
Stru¢no usavrSavanje za odgajatelje organizira se kroz djelatnost Agencije za odgoj 1 obrazovanj e®.
Teme edukacija jesu usmjerena na stjecanje potrebnih znanja i vjestina u radu s djecom s teSkocama
u razvoju, ali su teme poopcene i nisu specificno usmjerene na rad s djetetom koje ima odredene

teskoce u razvoju, a koje zahtijevaju specifi¢na znanja i pristupe. Prema dostupnim informacijama o

44 http://djos.hr/site/index.php?option=com_content&view=article&id=736&Itemid=112
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organiziranim skupovima za predskolski odgoj, na mreznim stranicama Agencije, vidljivo je kako je
jedina specifi¢na edukacija bila organizirana na temu dijete s poremeéajem paZnje u vrtiéu®.
Takoder, nedostaje supervizija u radu odgajatelja, jer strucni timovi u predskolskim ustanovama
vrlo ¢esto ne ukljuCuju struénjake edukacijsko-rehabilitacijskog profila. Edukacije za odgajatelje,
osmisljene za podrsku djeci s razlicitim teSko¢ama u razvoju ukljucenih u redovan predskolski
sustav, organizirane su kroz projektne aktivnosti Hrvatske udruge za ranu intervenciju, a usmjerene
su na podrsku ukljudivanju djece s tesko¢ama u razvoju u redovne vrtiée*’. Provode se edukacije
odgajatelja vezano uz pojedine teSkoce djeteta i potrebne pristupe u radu. Edukacije za odgajatelje u
vrtiéu usmjerene na stvaranje inkluzivnog i interkulturalnog okruzja u vrti¢ima i rad s djecom na

uvazavanju razliGitosti, provodi Pucko otvoreno ugiliste ,,Korak po korak**.

U regiji Slavonija
edukacije odgajatelja provode se u sklopu stru¢nog usavrSavanja ispred podruznice Agencije za
odgoj i obrazovanje, te kroz aktivnosti podruznice udruge Centar inkluzivne potpore ,,IDEM*, U
regiji Dalmacija edukacije odgajatelja provode kao dio stru¢nog usavrsavanja ponovno kroz stru¢no
usavrsavanje u sklopu podruznice Agencije za odgoj i obrazovanje, te kroz edukacije Puckog
otvorenog udilista Korak po korak*®. Edukacije organizirane i provedene od strane nevladinog
sektora jasno su strukturirane i usmjerene na specifi¢ne potrebe djeteta s odredenim teskoama u

razvoju, te kao takve trebaju biti prepoznate i sustavno podrzane u provodenju Strucnog

usavrSavanja odgajatelja.

5. Senzibilizacija roditelja vrSnjaka kroz ukazivanje na kompetentnost i educiranost
odgajatelja za pruZanje podrske djeci s teSkocama u razvoju i na dobrobit inkluzije za
vrinjake, spre¢avanje iskljucivanja djece s teSko¢ama u razvoju iz skupine.

Postoje primjeri predskolskih ustanova u gradu Zagrebu, kao Sto je to djecji vrti¢ ,,Bajka“so, u

kojima stru¢njaci edukacijsko-rehabilitacijskog profila provode upoznavanje i senzibiliziranje

roditelja vrSnjaka za prihvacanje ukljucivanja djeteta s teSko¢ama u razvoju u redovnu skupinu.

Medutim senzibiliziranje 1 osvjeStavanje roditelja vrSnjaka o pravima djece s teSkoama u razvoju

na ukljucenost u redovan predskolski sustav, nacinu funkcioniranja djeteta te nacinu osiguravanja

podrske, tek treba biti sustavno osmisljena i provedena.
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6. Osvijestiti diskriminaciju prava na redovno obrazovanje djece s teSkoama u razvoju,
organizirati sustavnu podr$ku kroz dostupnost stru¢njaka i pomoc¢nika u nastavi, educirati

ufitelje o nacinu rada s djecom s teSko¢ama u razvoju.

Planom razvoja sustava odgoja i obrazovanja od 2005 do 2010 godine (Ministarstvo znanosti,
obrazovanja i Sporta, 2005) istiCe se vaznost jednakog pristupa obrazovanju na svim razinama i
navodi sljedece, jer je ono jedan od elemenata uspjesnog sprjecavanja drustvene iskljuéenosti. U
navedenom planu u poglavlju vezanom uz djecu s posebnim odgojno-obrazovnim potrebama
planira se osigurati arhitektonsku dostupnost odgojno-obrazovnih ustanova, ukljuéivanje u
primjerene sadrzaje odgojno-obrazovnih ustanova, urediti odgoj i obrazovanje za djecu s posebnim
odgojno-obrazovnim potrebama dodatnim pravnim i stru¢nim propisima te povecati prilagodljive i
raznovrsne ponude programa.

Podrska edukacijskom ukljuc¢ivanju djece s teSko¢ama u razvoju u redovan sustav odgoja i
obrazovanja ostvaruje se kroz model podrske asistenta u nastavi i mobilnog stru¢nog tima. Ovaj
model razvijen u okviru projektnih aktivnosti Hrvatske Udruge za pomo¢ djeci s posebnim
potrebama ,,IDEM*, danas Centar inkluzivne potpore ,[JDEM“**. U okviru projekata ove udruge
provodile su se edukacije asistenata u nastavi i ¢lanova mobilnog stru¢nog tima u gradu Zagrebu i
jos nekoliko gradova u Hrvatskoj (Kobeti¢, 2008).

Temeljem medunarodnog istrazivackog projekta Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta Sveudilista
u Zagrebu sa sastavnicama SveuciliSta u Beogradu, Ljubljani, Tuzli, Skopju i Oslu pod nazivom
»Comparative classroom studies towards the inclusive school. Cooperation program with the
Western Balkans Countries”, provedena je evaluacija ovog modela podrSke edukacijskom
ukljucivanju, koji se pokazao uspjesnim (Kobeti¢, 2008). Implementaciju ovog modela podrske
treba sustavno osigurati kroz izmjene podzakonskog akta koji je zastario, a njegove dopune i
izmjene su trebale biti usvojene do kraja 2011. godine. Medutim, Pravilnik o osnovnoskolskom i
srednjoSkolskom obrazovanju ucenika s teSko¢ama je 2013. godine predstavljen u formi nacrta
prijedloga (Ministarstvo znanosti, obrazovanja i Sporta, 2013). Promjene u podzakonskim aktu
ukljucivale bi, izmedu ostaloga, osiguranje sustavne podrske edukacijskom ukljucivanju djece s
teSko¢ama u razvoju, jamceci pravo na pomocnika u nastavi 1 mobilni stru¢ni tim podrske Skolama,
kao 1 druge oblike sustavne potpore u redovnim $kolama. Do sada je praksa da uredi za obrazovanje
na lokalnim 1 regionalnim razinama imaju ulogu prosudbe koje dijete s teSko¢ama u razvoju ima
pravo na financijsku podrSku za uslugu asistenta u nastavi. Cilj svakako treba biti usmjeren na

ostvarenje sustavnih rjeSenja 1 implementaciju ovog modela podrske, koji se pokazao uspjeSnim

*L http://www.idem.hr



temeljem evaluacije, i postao sastavni dio standarda predskolskog i Skolskog odgoja i obrazovanja u
Hrvatskoj.

Stru¢na usavrSavanja ucitelja ostvaruju se kroz djelatnost Agencije za odgoj i obrazovanje, kroz
teme usmjerene na podrsku djeci s teSkocama u razvoju, ali nedovoljno specificno s obzirom na
specifi¢nosti podrike za pojedine teskoée®?. Edukacije za ugitelje za inkluzivni odgoj i obrazovanje
provode se u sklopu Ugilita za obrazovanje odraslih ,IJDEM“*® u srediitima regija Sredisnja
Hrvatska i Slavonija, dok je edukacija u gradu Splitu, kao srediStu regije Dalmacija organizirana

kroz djelovanje Hrvatske udruge za psihosocijalno zdravlje ,,Sto kolu 4,

7. Podupiranje stalnosti financiranja radionica i edukacija udruga namijenjene roditeljima,

ufiteljima i stru¢nim suradnicima za podrSku edukacijskom ukljucivanju.

Nevladin sektor kroz prijavu projektnih aktivnosti osmisljava i provodi edukacije, radionice i
savjetovanja kojima doprinosi poboljSanju kvalitete podrske djece s teSko¢ama u razvoju i njihovih
obitelji. Problem financiranja na taj nacin razvijenih usluga 1 modela podrSke utjece na njihovu
stalnost i dostupnost, premda je za mnoge takve usluge evaluacijom potvrdena njihova uspjesnost i
efektivnost. Potrebno je poticati suradnju nevladinog sektora i vladinih resora kako bi se
implementirale kvalitetne usluge u zajednici i osigurala stalnost njihovog financiranja te bi se na taj

nacin doprinijelo pobolj$anju kvalitete podrske za djecu s teSkocama u razvoju i njihove obitelji.

8. Procjena invaliditeta djeteta kroz suradnju svih strucnjaka iz razlicitih sustava,
upoznavanje djeteta, izrada plana podrske za dijete, sustavno pracenje napretka djeteta i

pruZanje podrske kroz osiguranje usluga.

Procjena invaliditeta u sustavu socijalne skrbi odvija se prema Pravilniku o sastavu i na¢inu rada
tijela vjeStacenju u postupku ostvarivanja prava iz sustava socijalne skrbi i drugih prava po
posebnim propisima (NN 64/02, 105/07 i 145/11). IzvjeS¢e povjerenstva za vjeStaCenje prema
spomenutom pravilniku treba izmedu ostaloga sadrzavati preporuke za daljnju podrSku osobi.
Iskustva iz Zivotnih pri€a ukazuju na to kako nema individualnih planova podrSke koji bi na
sveobuhvatan nacin podrzavali osobu u njezinom napretku i pruzali joj cjelovitu potrebnu podrsku.
Procjena invaliditeta sa svrhom osiguranja potrebne podrske za kvalitetno ukljucivanje osobe s

invaliditetom u zivot zajednice, predstavlja primjenu socijalnog modela pristupa invaliditetu. Sustav
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socijalne skrbi u Republici Hrvatskoj je oblikovan kao takozvani paternalisticki model odnosno
model u kojem ,,profesionalci daju usluge kao dar korisnicima usluga®, a takva paradigmatska
pretpostavka znaci da je korisnik socijalne skrbi pasivni primatelj usluga i da su usluge u pravilu
‘dar’ profesionalne skupine Kkoji se ‘daje’ na temelju procjene potreba (Duffy, 2008, prema
Mihanovi¢, 2012). Sustav socijalne skrbi u Republici Hrvatskoj je u procesu reformi, koje se trebaju
temeljiti na razvijanju suradnickih odnosa izmedu stru¢njaka i osoba koje koriste socijalne usluge
osiguravajuéi tim osobama odredenu razinu potpore u cilju zadovoljavanja osnovnih Zivotnih
potreba, te na taj nacin razvijati model “gradanstva“ u kojem pojedinac koristi pravo na izbor

usluga, kontrolira svoj vlastiti Zivot, povezan s obitelji i zajednicom (Mihanovi¢, 2012).

9. Organizirati sustavnu podrS§ku prvenstveno osobama s viSestrukim teSko¢ama, a i svim
osobama s intelektualnim teSkocama u zajednici nakon 21. godine kroz uslugu

organiziranog stanovanja i podrsku multidisciplinarnog tima.

Djelovanje Udruge za promicanje inkluzije> razvijene su usluge i programi kao to je organizirano
stanovanje, dnevni boravak, kreativne radionice te radne aktivnosti uz podrsku, koje predstavljaju
mogucnosti za osobe s invaliditetom nakon 21 godine zivota. Usluga organiziranog stanovanja za
osobe s invaliditetom nakon 21, godine zajam¢ena Zakonom o socijalnoj skrbi (Hrvatski Sabor, NN
32/12) kao poseban oblik smjestaja odnosno stanovanja u zajednici jedne ili vise osoba zajedno, u
pravilu do pet osoba, tijekom 24 sata dnevno, uz organiziranu stalnu ili povremenu pomo¢ stru¢ne
ili druge osobe u osiguravanju osnovnih ZzZivotnih potreba te socijalnih, radnih, kulturnih,
rekreacijskih i drugih potreba u skladu s principima osobno usmjerenog pristupa i aktivne podrske.
Ovakve usluge u zajednici doprinose kvaliteti Zivota osoba s intalektulanim teSko¢ama. U gradu
Zagrebu i Osijeku one su implementirane i predstavljaju primjer dobre prakse kroz ostvarivanje
prava osoba s intelektualnim teSko¢ama na neovisan Zivot u zajednici. U gradu Splitu, kao sredistu
regije Dalmacija, ne djeluje podruznica Udruge za promicanje inkluzije®®, $to znatno otezava
osiguranje podrske nakon 21. godine zivota. Medutim, vazno je razmotiri i potrebu organiziranja
ovih oblika podrske posebno za osobe sa viSestrukim teSko¢ama, koje zbog prirode svog invaliditeta

zahtijevaju osobnu usmjereno planiranje podrske 1 resurse u zajednici za ostvarivanje te podrske.

> http://inkluzija.hr/usluge-programi
% http://inkluzija.hr/podruznice/



10. Potreba za dodatnim educiranjem stru¢njaka edukacijsko-rehabilitacijskog profila.

Strucnjaci edukacijsko-rehabilitacijskog profila koji rade dugi niz godina u sustavima pruzajuci
podrsku djeci s teSko¢ama u razvoju i1 njihovim obiteljima trebaju takoder osnazivanje u radu,
dodatne edukacije 0 novim znanjima i pristupima te superviziju u svom radu. U Zzivotnoj prici iz
grada Osijeka istaknut je ovaj nedostatak i obrazlozeno je kako mladi stru¢njaci ovog profila, koji su
osnazeni novim znanjima i pristupima nakon zavrSenog obrazovanja i dodatnih edukacija, nisu
podrzani u ostvarivanju tih oblika podrske, koje predstavljaju unapredenje kvalitete podrske za

djecu s teSkocama u razvoju i njihove obitelji.

11. Potreba osnaZivanja roditelja kroz savjetovanja i pruZanje strucne podrSke o

prevladavanju prvotnog Soka i na¢inu prihvacéanja teSkoca kod djeteta.

Vaznost savjetovanja i pruzanja struéne podrSke roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju za
prevladavanje Soka saznanjem da dijete ima invaliditet i u procesu prihvacanja teskoca kod djeteta
za cijeli zivot treba biti jedan od prioriteta osiguranja podrske za ove obitelji. Primjer savjetovalista
namjenjenih za roditelje djece s tesko¢ama u razvoju je Kabinet za psihoterapiju®’ pri Centru za
rehabilitaciju edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta u Zagrebu te savjetovanje u sklopu Centra za

inkluzivnu potporu »IDEM«®,

12. Potreba osnazivanja i educiranja roditelja o na¢inima pruZanja podrske braéi i sestrama

djece s teSkocama u razvoju.

Vaznost podrSke roditeljima u svakodnevnim Zivotnim situacijama noSenja sa izazovima
roditeljstva djece s teSkocama u razvoju 1 njihove brace 1 sestara, treba biti prepoznata kao vazan
preduvjet kvalitete zivota ovih obitelji. Primjer organiziranih radionica za bracu i sestre djece
s teSko¢ama u razvoju, kroz koje se prvenstveno pruza potrebna podrska braci i sestrama, ali
se na taj nacin doprinosi 1 kvalitetnijim odnosima u obitelji, organizirana je u sklopu

aktivnosti Centra za inkluzivnu potporu »IDEM«>®

13. Potreba senzibilizacije i informiranja ¢lanova lokalne zajednice o djeci s teSkocama

u razvoju i njihovim obiteljima kroz socijalne akcije i pozitivne primjere.

57 http://centar.erf.unizg.hr/jc-kabinet-p
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Senzibiliziranje javnosti kroz pozitivnhu promociju invaliditeta, naglasavanja prava osoba s
invaliditetom i njihovih jakih strana kojima mogu doprinositi drustvu predstavlja treba biti
zadatak cjelokupnog hrvatskog druStva i1 svih vaznih dionika u procesu donoSenja i
provodenja javnih politika. Poseban naglasak na nedostatak osvjestenosti javnosti proizaSao je
iz preporuka u dvije zivotne price iz regije Dalmacija i jedne zivotne price iz regije Slavonija.
U regiji Dalmacija temeljem Zzivotnih prica istaknuto je kako nedovoljno znanje dovodi do
predrasuda i nerazumijevanja u lokalnoj sredini, podrzavanja institucionalizacije te
promatranja invaliditeta kao tragi¢nosti. 1z toga razloga je posebno vazno u regiji Dalmacija
provoditi javne kampanje za senzibilizaciju javnosti, organizirati socijalne akcije, isticati
pozitivne primjere ukljucenosti osoba s invaliditetom i njihovih obitelji u zivot lokalne

zajednice te ukljuditi lokalne medije u pozitivnu promociju invaliditeta.

Nakon usporedbe preporuka za poboljsanje kvalitete podrske prema regijama, ukazivanja na
prepreke i davanja smjernica za ostvarivanje preporuka, slijedi opis socijalnog konteksta u
hrvatskom drustvu, koji doprinosi kvaliteti Zivota obitelji s djecom s intelektualnim

teSkocama iz prikupljenih Zivotnih prica.

4.6. DOPRINOS SOCIJALNOG KONTEKSTA KVALITETI ZIVOTA
OBITELJI U HRVATSKOJ

Socijalni kontekst podrazumijeva doprinos drustvenog, politickog i kulturnog okruzja tijeku
zivota pojedinca u odredenom trenutku i na odredenom mjestu (Priestley, 2001). U ovom
istrazivanju kvalitete Zivota obitelji s djecom s intelektualnim tesko¢ama u regiji SrediSnja
Hrvatska, Slavonija i Dalmacija, socijalni kontekst podrazumijeva doprinos kapitalistickog
drustvenog uredenja, zajamcenih prava demokratskog politiCkog sustava, nasljeda tradicije
socijalistickog politickog uredenja, vrijednosti obiteljskog zivota te znacaja vrijednosti
krs¢anske religije i Katolicke Crkve za tijek zivota i kvalitetu zivljenja ovih obitelji u

Republici Hrvatskoj.

Doprinos dimenzija socijalnog konteksta kvaliteti zivota obitelji s djecom s intelektualnim
teSko¢ama u ovom istrazivanju posebice je vidljiva kroz iskustva diskriminacije u Zivotnim
pricama pojedinih obitelji, koja oblikuju tijek Zivota obitelji i utjecu na sljedeca iskustva u

zajednici.



Iskustva diskriminacije u zivotnim pri¢ama iz regije SrediSnja Hrvatska ukazuju na:

odnos nerazumijevanja od strane djelatnika Katolicke Crkve prema obitelji

vaznost religijskih uvjerenja roditelja za promisljanje o Zivotu i prihvaéanje teskoca
kod djeteta

odnos nepodrzavanja ukljucivanja djeteta u redovan predskolski sustav zbog stavova
odgajatelja i voditeljstva vrtic¢a

presucivanje zajamcenih prava, neosoban odnos i neuvazavanje roditelja i djeteta od
stru¢njaka iz sustava socijalne skrbi

odnos zdravstvenih djelatnika koji je doprinio osje¢aju umanjivanja vrijednosti zivota

djeteta zbog viSestrukosti oSte¢enja i savjetovanje roditelja da brinu za zdravo dijete

Iskustva diskriminacije u zivotnim pri¢ama iz regije Slavonija ukazuju na:

predrasude u lokalnoj sredini zbog neznanja o teSko¢ama djeteta

nespremnost djelatnika redovnog vrti¢a na uklju€ivanje djeteta s teSko¢ama u

razvoju i usmjeravanje na poseban sustav predskolskog odgoja

nepodrzavanje djetetovih potreba u pripremi za obred Prve pricesti te iskljucujuéi stav
sveéenika kroz nerazumijevanje i neuvazavanje razlicitosti

iskljucenost obitelji s djetetom s viSestrukim teSkocama iz Zivota zajednice

Iskustva diskriminacije u zivotnim pri¢ama iz regije Dalmacija ukazuju na:

predrasude u lokalnoj zajednici zbog neznanja o teSkoc¢ama djeteta

nepodrzavanje odluke da dijete s viSestrukim teSko¢ama ostane Zivjeti u obitelji u
lokalnoj sredini

podrzavanje institucionalizacije od djelatnika iz sustava socijalne skrbi

promatranje invaliditeta kao tragicnosti

Krs¢anska religija i Katolicka Crkva kao organizacija na razli¢ite na¢ine doprinose

kvaliteti zivota obitelji s djecom s intelektualnim teskocama u sve tri regije u ovom

istrazivanju. Religija i danas u sekularnim druStvima ima znacajan utjecaj, koji se temelji na

vrijednostima milosrda i dijakoniji odnosno karitativnom djelovanju, kojima crkva nastoji

brinuti i pruzati duhovnu potporu svojim ¢lanovima u zajednici (Rommelspacher, 2010).

Znacaj krScanske religije u sekularnim druStvima pociva na cCinjenici razvoja crkvenih



organizacija sa socijalnim djelovanjem, kao oblika usluga u zajednici, kao Sto je organizacija
Caritas, te religija na taj nacin zadrzava svoju bitnu ulogu u drustvu. Kroz djelovanja crkvenih
organizacija sa socijalnim djelovanjem, provode se aktivnosti, programi, skrb i podrska za
socijalno ugrozene skupine i skupine koje su potrebi zbog svoje ranjivosti, kao $to su i 0sobe
s invaliditetom. U Republici Hrvatskoj djeluje organizacija Hrvatski Caritas, osnovna 1933.
godine, kao Caritas Zagrebacke nadbiskupije (Baloban, 2005), koja pruza usluge socijalne
skrbi, kao $to su smjestaj za djecu bez odgovarajuce roditeljske skrbi i djecu s intelektualnim
teSkocama, skrb za zaStitu Zrtava obiteljskog nasilja kroz organiziran smjestaj i poludnevne
boravke za djecu s intelektualnim teSko¢ama. Caritas je sluzbeno djelovao do 1946. godine,
kada je zbog komunistickog uredenja zabranjena njegova aktivnost, koja se ipak nastavila u
pojedinim Zupama u obliku pomo¢i najpotrebnijima preko "Kruha sv. Antuna za siromahe"
(Baloban, 2005). Danas organizacija djeluje pod imenom Hrvatski Caritas, a novi statut i ime
dobila je 1992. godine, kada je imenovana Hrvatska biskupska konferencija®. Primjeri
Caritasovih sluzbi u Hrvatskoj su Caritasova kuca za zbrinjavanje djece s tjelesnim ili
mentalnim o§te¢enjem "Bl. Alojzije Stepinac” u Brezovici® i Caritasov Dnevni boravak "Dr.
Antun Bogdan" u Cakovcu®. Karitativno i pastoralno djelovanje Katolicke Crkve u zajednici
prisutno je u sve tri regije iz ovog istrazivanja. U regiji Sredi$nja Hrvatska djeluje Caritas
Zagrebacke nadbiskupije, u regiji Slavonija djeluje Caritas Dakovacko-Osjecke nadbiskupije,
koje je formirao i Povjerenstvo za pastoral osoba s invaliditetom i njihovih obitelji®®, a u regiji

Dalmacija karitativna djelatnost se odvija kroz Caritas Splitsko-makarske nadbiskupije®.

U zivotnim pri¢ama obitelji iz regije Sredisnja Hrvatska religijsko uvjerenje veliki je oslonac
u Zivotu 1 snaga za noSenje sa Zivotnim izazovima, $to je vidljivo u Zivotnoj pri¢i obitelji s
djetetom s Down sindromom 1 u zivotnoj pri¢i obitelji s djetetom s viSestrukim teSko¢ama. U
regiji Slavonija religijska uvjerena znacajan su Zivotni oslonac za obitelj s djetetom s
poremecajima iz autisticnog spektra i umjerenim intelektualnim tesko¢ama, dok je u regiji
Dalmacija zZivotno oslanjanje i snaga u religijskim uvjerenjima, prisutno u Zivotnoj prici
obitelji s djetetom s visestrukim teSkocama. Vjera ima ulogu oslonca u teskim zivotnim
situacijama, daje snagu za Zivotne izbore te smjernice za prihvacanje invaliditeta i medusobno

odnoSenje ¢lanova obitelji. U tom smislu religijska uvjerenja u okrilju Katolicke Crkve

% http://hr.wikipedia.org/wiki/Hrvatski_Caritas
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predstavljaju socijalan kontekst koji znac¢ajno doprinosi kvaliteti Zivota pojedinca i obitelji s

djecom s intelektualnim teSko¢ama u ovom istrazivanju.

U zivotnoj prici obitelji s djetetom s Down sindromom iz grada Zagreba i u Zivotnoj pri¢i
obitelji s djetetom s poremecajima iz autisticnog spektra i umjerenim intelektualnim
teSkocama iz grada Osijeka prisutno je iskustvo diskriminacije temeljem odnosa djelatnika i
vjernika Katolicke Crkve prema djetetu i obitelji. Iskustva diskriminacije predstavljaju
odbijanje uklju¢ivanja djeteta s Down sindromom u Katolicki djecji vrti¢ te nerazumijevanje i
ne podrzavanje djeteta s poremecajima iz autisticnog spektra i lakim intelektualnim
teSko¢ama u pripremama za obred Prve svete pricCesti. Opisana iskustva diskriminacije
ukazuju na isklju¢ivanje ovih obitelji iz kr§¢anskog zajedniStva temeljem razli¢itosti njihovog

djeteta.

Religijske vrijednosti su univerzalne vrijednosti, a univerzalizam po¢iva na na¢elima kako su
ideje, vrijednosti 1 norme zajednicke svim ljudima 1 jednake za svakog ¢ovjeka u bilo kojem
vremenu i na bilo kojem mjestu zivljenja. Svojim vrijednostima religija treba povezivati ljude
u jedan univerzum i zajedni$tvo, kojemu svi jednako pripadaju, pa tako univerzalizam
Katolicke Crkve vrijednosno i idejno po€iva na uvazavanju razliitosti kao BoZjeg dara i
posebnog plana kojeg Bog ima sa svakim covjekom kojega je stvorio (Staub-Bernasconi,
2010).

Postavlja se pitanje zbog ¢ega dolazi do iskustva diskriminacije u zivotnim pri¢ama obitelji s
djecom s intelektualnim teskocama vezano uz odnose djelatnika i vjernika Katolicke Crkve,
ako se polazi od promisljanja da se religija temelji na univerzalnim vrijednostima? Odgovor
na ovo pitanje nalazi se u promisljanju o selektivnom primjenjivanju univerzalnih nacela
krs¢anske religije kroz njezino djelovanje u zajednici. Katoli¢ka crkva predstavlja instituciju
kulturnog univerzalizma koji po€iva na doktrinama kr§¢anske vjere zapisanih u svetoj knjizi
Bibliji (Staub-Bernasconi, 2010), medutim ako je taj kulturni univerzalizam u drustvenom
funkcioniranju povezan sa strukturama moci, odnosno s politickim opcijama na vlasti, onda
dolazi do djelovanja koje je selektivno u smislu iskljuivanja iz zajedniStva temeljem
razli¢itosti. U tom smislu univerzalizam postaje partikularizam, odnosno interes onih koji su
na vlasti 1 koji imaju mo¢. Opasnost je u tome $to religijski sustav povezan sa strukturom
mo¢i odnosno s politiCkom vlasti, dovodi do zanemarivanja prava odredenih skupina ljudi.
Autor Finkelstein objaS$njava kako je kroz povijest tako bilo s pravima Zena, rasa, djece,

etnickih manjina i osoba s invaliditetom (Shakespeare, Watson, 2002). Ovakvo objasnjenje



zna¢i da crkva kao institucija moze doprinijeti iskustvu diskriminacije za neke skupine u

drustvu.

Povezanost religijskih vrijednosti i drustvenog poretka u zemljama Istocne Europe potvrdena
je rezultatima istrazivanja, koje ukazuje kako su vrijednosti ,,mir u svijetu®, ,drustvena
pravda“ i ,,jednakost™ visoko pozitivno povezane sa dvije specifi¢ne vrijednosti ,,drustveni
poredak* i ,,nacionalna sigurnost* (Schwartz, 1992). Sto ukazuje na ¢injenicu kako drustveno-
politicke vrijednosti imaju iznimnu snagu i povezane su sa vrijednostima dominantne religije

koja naglasava miroljubivost, vjeru u drustvenu pravdu i jednakost izmedu svih ljudi.

Osvjestavanjem doprinosa selektivne primjene univerzalnih vrijednosti kr§¢anske religije
diskriminaciji osoba s intelektualnim teSkoama i njihovih obitelji, vazno je djelovati u
smjeru sprjeCavanja pojave ovakvih oblika diskriminacije, koja bitno narusava kvalitetu
Zivota ovih osoba i njihovih obitelji. Katolicka crkva ima jo$ vaznu ulogu u drustvu, jer
obuhvaca zajedniStvo koje postuje i slijedi nacela kr§¢anske vjere, koja su internalizirana u
promisljanja smisla zivota, prihvacanja dogadaja koji ¢ine zivotni tijek pojedinca, shvacanju
obitelji kao osnovne strukture, poniznosti i povjerenja u vrijednosti te predstavljaju oslonac i
snagu u zivotu (Staub-Bernasconi, 2010). Treba i u djelovanju biti usmjeren na ovu vaznu
ulogu religije u Zivotima pojedinca vjernika i primjenjivati vrijednosti postujuci svakog

¢ovjeka i njegovu razlicitost kao posebnost kojom moze doprinijeti zajednistvu.

Nastavno, kroz prethodno nabrojana iskustva diskriminacije, vidljivo je kako odnosi
djelatnika iz sustava zdravstva, obrazovanja i socijalne skrbi predstavljaju sljedecu
znacajnu odrednicu socijalnog konteksta, koja doprinosi kvaliteti zivota obitelji s djecom s
intelektualnim teSko¢ama u ovom istrazivanju. Odnosi djelatnika iz razli¢itih sustava prema
roditeljima i djeci predstavljaju prvenstveno diskriminiranje prava na uklju¢enost u zajednicu.
Zdravstveni djelatnici diskriminaciju provode kroz nedavanje informacija roditeljima o
prisutnosti razvojnih teSkoca kod djeteta $to dovodi do izostanka pravovremene procjene i
ostvarivanja podrske te razvijanja nepovjerenja i straha kod roditelja. Posebno su osjetljiva
iskustva diskriminacije u odnosu zdravstvenih djelatnika prema djetetu i roditeljima, koja su
dovela do osje¢aja umanjivanja vrijednosti Zivota djeteta zbog viSestrukosti ostecenja koje
dijete ima. Ovaj oblik diskriminacije ozbiljno naruSava zajamceno pravo na Zivot i

dostojanstvo svake osobe.



Stavove zdravstvenih djelatnika prema djeci s intelektualnim teSkoama 1 njihovim
roditeljima oblikuje jo$ uvijek dominantan medicinski model pristupa invaliditetu, koji
naglaSava osStec¢enje 1 ono Sto osoba ne moze ispuniti te time biva iskljuena iz drustvenih
o¢ekivanja i zajedniStva. Iskustva diskriminacije zbog odnosa zdravstvenih djelatnika
oblikuju stigmu kod djeteta i roditelja, kreiraju¢i na taj nacin identitet drugoga (Goffman,
1963) te potvrduju tezu o predrasudama, ranjivosti i drustvenoj konstrukciji ,,normalnoga“
kroz izazove koje osobe s invaliditetom dozivljavaju u drustvu (Hunt, 1966). U stavu i odnosu
zdravstvenih radnika prema djetetu s viSestrukim teSko¢ama, posebno dolazi do izrazaja
izazov ,,biti bolestan“, kako ga Hunt (1966) objasnjava. Percepcija patnje, nemogucnosti,
ograniCenosti 1 boli dovodi do tragi¢nosti zivota ovog djeteta, njegove bezvrijednosti i
bespomocnosti. StjeCe se dojam kako sustav u ovoj situaciji ne moZe popraviti prisutnu
cjelozivotnu ranjivost kod djeteta, pa unaprijed odustaje od pruzanja podrske, jer je Zivot

ovog djeteta toliko krhak, da je svaki trud uzaludan.

Iskustva diskriminacije temeljem odnosa djelatnika iz sustava obrazovanja prema djetetu i
roditeljima ukazuju na zakidanje prava na ukljuc¢enost u redovan sustav odgoja i obrazovanja,
kroz nedostatak znanja, prethodnog iskustva i predrasude. Oblikovanju stavova djelatnika iz
sustava obrazovanja doprinosi ¢injenica dugogodisnje tradicije odgoja i obrazovanja djece s
teSko¢ama u razvoju u posebnim sustavima odgoja i obrazovanja, namijenjenih samo ovoj
djeci. Djelatnici koji su svojim odnosom doprinijeli iskustvima diskriminacije u Zivotnim
priCama ne vjeruju u sposobnosti djeteta 1 mogucnosti da kroz uklju€enost u redovan sustav
odgoja 1 obrazovanja kasnije aktivno doprinose u druStvu i budu dio zajednice. Ponovno
dolaze do izrazaja druStveno Kkonstruirano ocekivanje i definicija ,,normalnoga“ i
,henormalnoga®, Koji impliciraju vrijednost osobe. Ovakav stav kr$i zajamceno pravo na
jednake mogucénosti u drustvu kao preduvjet ukljucivanja u zajednicu, kroz postivanje svake

osobe kao razlicite, ali jedinstveno kvalitetne jedinke u zajednici.

Iskustva diskriminacije temeljena na odnosu djelatnika iz sustava socijalne skrbi prema djeci i
roditeljima, ukazuju na presucivanje zajamcenih prava djeteta, neosoban pristup u procjeni i
neupoznavanje djeteta te neuvazavanje misljenja roditelja. Kroz navedena iskustva potvrduje
se teza kako je sustav socijalne skrbi u Republici Hrvatskoj oblikovan kao takozvani
paternalisti¢ki model odnosno model u kojem ,,profesionalci daju usluge kao dar korisnicima
usluga®, a takva paradigmatska pretpostavka znaci da je korisnik socijalne skrbi pasivni

primatelj usluga i da su usluge u pravilu 'dar' profesionalne skupine koji se 'daje’ na temelju



procjene potreba (Duffy, 2008, prema Mihanovi¢, 2012). U skladu s navedenim profesionalac
je taj koji odlucuje koje ¢e pravo dodijeliti osobi, a koje ne. Postavlja se pitanje §to je s
pravima roditelja i djece s teSkocama u razvoju na izbor i ostvarivanje usluga u zajednici kako
bi se dogodilo njihovo povezivanje sa zajednicom? Odgovor je da su njihova prava namjerno
zakinuta odlukom djelatnika iz sustava socijalne skrbi. U ovom kontekstu nemoguce je
nespomenuti ulogu dugogodiS$nje institucionalizacije osoba s invaliditetom pod utjecajem
drzavnog uredenja i politike socijalizma (ZavirSek, 2008), kao oblika apsolutne socijalne
zastite ovih osoba u segregiranim uvjetima, bez planiranja njihovog uklju¢ivanja u zajednicu,
jer one a priori toj zajednici ne mogu doprinositi. Upravo je socijalisticko drzavno uredenje
oblikovalo stavove socijalnih radnika kroz dominantan kurikulum poucavanja, teorije i
metode koje nisu bile osjetljive na specificnosti pojedinih grupa, kao S$to su osobe s
invaliditetom, njihove obitelji, etnicke manjine, Zene pripadnice etni¢kih skupina, Zene s
invaliditetom i drugi, jer se vjerovalo kako jedino univerzalan pristup (Zavirsek, 2008) moze
pruziti podrsku onima kojima podr$ska treba, pozivajuéi se na vrijednosti jedinstva i
zajedniStva. Ovakav socijalni kontekst oblikovao je kvalitetu Zivota djece s intelektualnim
teSkocama i njihovih obitelji, a da zapravo nisu upoznate potrebe ovih obitelji, jer je drustvo
polaze¢i od vrijednosti jedinstva i zajednistva ostavljalo u sjeni mnoge Zivotne probleme,
strahove i nemogucnosti ovih obitelji. Ta sjena postala je dio svakodnevnice ovih obitelji kao
identitet ,,drugoga‘“ i ,,drugacijeg” i za njih predstavlja iskustvo invaliditeta kako kulturne
traume (Zavirsek, 2000).

Iskustva diskriminacije, posebice u zivotnim pricama obitelji s djecom s visestrukim
teSkocama, ukazuju na nedostatak usluga u zajednici i podrzavanje institucionalne skrbi
za ovu djecu. Reformom sustava socijalne skrbi planirana je deinstitucionalizacija i
transformacija domova socijalne skrbi (Ministarstvo zdravstva i socijalne skrbi, 2010). Proces
transformacije treba ponovno definirati uloge pruzatelja usluga, kroz novi sustav socijalnih
usluga za sve osobe s intelektualnim teSkocama, koje se trebaju pruzati u zajednici s Krajnjim
ciljem povecanja njihove socijalne ukljucenosti. Vazno je istaknuti kako institucionalni oblik
skrbi dovodi do socijalne iskljucenosti ovih osoba, jer ih odvaja od njihovih obitelji i
prirodnog druStvenog okruzenja. Provodenje transformacije 1 deinstitucionalizacije u sustavu
socijalne srbi je proces koji predstavlja napore ostvarivanja socijalnog modela invaliditeta,

koji se oslanja na pristup ljudskim pravima.



Nedostatak usluga u zajednici, institucionalni model skrbi i diskriminirajuéi stavovi djelatnika
iz razli¢itih sustava doprinjeli su u zivotnim pri¢ama obitelji aktivizmu roditelja u borbi za
prava djeteta i inicijativama za podizanje kvalitete podr§ske za njihovu djecu. Kroz
iskustva diskriminacije roditelji osvjeStavaju razliCitost vlastitog djeteta i obitelji zbog
iskljucivanja iz zajednice. OsvjeStavanje o razliCitosti (Kasnitz, 2001) postaje pokretac
aktivizma i borbe kod roditelja u zivotnim pri¢ama i potice roditelj na udruzivanje s drugim
roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju. OsvijeStena osoba, ako je njezino obiteljsko okruzje
podrazavaju¢e (Seligman, Benjamin Darling, 1997) i samosvijest dobra (Juul, 2004), trazi
ljude sa sli¢nim iskustvima i stvara mrezu odnosno zajednistvo kroz koje se aktivno bori za
svoja prava u Siroj druStvenoj zajednici. Osim zajednickog djelovanja roditelja djece s
teSkocama u razvoju prisutna je i njihova medusobna emocionalna podrska i razumijevanje,
koje doprinosi kvaliteti zivota obitelji. Roditeljska inicijativa je vidljiva kroz ukljuéivanje u
udruge roditelja djece s teSkocama u razvoju. U Zivotnoj pri¢i obitelji s djetetom s Down
sindromom iz regije SrediSnja Hrvatska, inicijativa majke predstavlja aktivizam za stjecanje

novih znanja 1 pristupa, kojima unapreduje kvalitetu podrske za djecu s Down sindromom.

Djelovanje nevladinog sektora, takoder je vazna odrednica socijalnog konteksta, koji
oblikuje kvalitetu zivota obitelji s djecom s intelektualnim teSko¢ama. Stru¢njaci i roditelji,
povezani su zajedniCkom idejom stvaranja sustavne podrSke za djecu od najranije dobi,
inkluzivnog okruzja u sustavima odgoja i obrazovanja te neovisnog zivljenja u zajednici.
Pozitivna je strana djelovanja nevladinog sektora promocija bolje kvalitete Zivota osoba s
invaliditetom, uvazavanje miSljenja i potreba samih osoba i njihovih obitelji, kroz
priblizavanje svakodnevnom zivotnom iskustvu i pokretanja socijalnih akcija i promjena.
Medutim, u post-socijalistickim drustvima, s druge strane, doslo je procesa nazvanog ,,NGO-
ization® (Zavirsek, 2007), koji ukazuje na pojavu velikog broja nevladinih organizacija kroz
koje se nastoje uciniti potrebne promjene u drustvu, ali koje u jednoj fazi kao da postaju jedini
,»odgovorni““ nositelji 1 akteri socijalnih promjena. Dodatno, ove organizacije vrlo cesto
postaju izvori financijske snage za lokalne zajednice, sto dovodi do promisljanja o tome koja
je uloga demokratski izabrane politicke vlasti i ispunjava li ona svoju odgovornost za
socijalne promjene. Treba podrzavati socijalne promjene do kojih je doveo utjecaj nevladinog
sektora, jer se na taj nacin ukazalo na kako socijalni kontekst oblikuje kvalitetu zivota svakog
pojedinca u drustvu, pa time i kvalitetu Zivota osoba s invaliditetom i njihovih obitelji. Osim

toga vazno je naglasiti odgovornost druStva u nastanku invaliditeta, kroz djelovanje politickih



opcija na vlasti i time utjecati na sustavne promjene, koje ¢e jamciti stalnu dostupnost usluga

U zajednici i jednake mogucnosti za ostvarivanje ukljucenosti u zajednicu za sve 0sobe.

Podrska u obitelji kontekstualno znacajno doprinosi kvaliteti zivota obitelji s djecom s
intelektualnim teSko¢ama. U svim Zivotnim pri¢ama prisutni su podrzavajuc¢i odnosi U
obitelji. Supruznici se oslanjaju jedni na druge, dijele odgovornosti i uloge u podrsci djetetu s
teSko¢ama u razvoju te se medusobno razumiju i oslanjaju jedni na druge. Podrska Sire
obitelji takoder je prisutna u zivotnim pricama, a ona doprinosi osjecaju zajedniStva i
osnazenosti za nosenja sa zivotnim izazovima. Obiteljske vrijednosti koje isticu roditelji su
zajedniStvo, ljubav i sre¢a. Takoder, roditelji isticu kako je iskustvo invaliditeta u obitelji
promijenilo odnose, ocekivanja i promis$ljanja o zivotu na pozitivan nacéin. Potrebno je ovdje
naglasiti, kako je vazno sacuvati podrazavaju¢e odnose u obitelji, jer oni jesu oslonac u svim
zivotnim situacijama, kroz podrsku clanovima obitelji od strane sustava. Kada su obitelji
prepustene vlastitim snagama u noSenju s invaliditetom bez podrske sustava dovodi se do
situacije povecanja rizi¢nih faktora koji naruSavaju kvalitetu zivota ovih obitelji. 1z tog
razloga vazno je promisljati o jaCanju otpornosti obitelji, kroz zaStitne ¢imbenike i ¢cimbenike
oporavka, a to su: poticanje komunikacije u obitelji; ukazivanje na doprinos svakog ¢lana
obitelji i vaznost njegove obiteljske uloge; poticanje pronalazenja smisla Zivota i snage u
duhovnosti; jacanje prilagodbe i fleksibilnosti obitelji u Kriznim situacijama u Zivotu kroz
spremnost na mijenjanje uloga, ciljeva 1 stilova Zivota; sprjeCavanje razvoja straha i
nesigurnosti u obitelji kroz osiguravanje to¢nosti informacija koje roditelj dobiva od sustava;
poticanje iskrene komunikacije i dijeljenja informacija medu ¢lanovima obitelji, jacanje
vjerovanja i nadanja kod obitelji kako bi se umanjila bespomoénost zbog nejasne perspektive
buduénosti; naglasavanje obiteljske ¢vrstoce 1 snage zajedniStva za kontrolu nad situacijama;
naglaSavanje vaznosti obiteljskog zajedni€¢kog vremena i rutina; briga za zdravlje ¢lanova
obitelji te vaZnost socijalne podr§ke u svim zivotnim razdobljima i u svim konkretnim
situacijama (McCubbin i sur., 1997, prema Feri¢, 2002). Potrebno je jacati obiteljske zastitne
¢imbenike kroz savjetovanje i stru¢nu podrsku, drugima rije¢ima potrebno je brinuti o

obiteljima.

Majke iz svih Zivotnih pri¢a imaju velik angazman u pruzanju intenzivne svakodnevne brige i
podrsku svom djetetu. Uloga majki znatno doprinosi kvaliteti zivota obitelji s djecom s
intelektualnim tesko¢ama u ovom istrazivanju. Majke iz zivotnih prica navode kako je prisuto

o¢ekivanje da majka brine za dijete, posebice u prvim godinama Zivota djeteta, Sto je i



prirodno rezultat vezanosti djeteta na majku u tom razdoblju. Medutim, ¢injenica je da sve
majke iz ovih Zivotnih pri¢a aktivno sudjeluju u brizi i podrSci za dijete 1 nakon razdoblja
prvih godina zivota. Majke su navele kako osjecaju preopterecenost zbog svojih angazmana,
kako nemaju vrijeme za sebe i druZenja te kako je znatno naruSeno zajednicko vrijeme sa
suprugom. Zanimljiva je izjava majke djeteta s visestrukim tesko¢ama o tome kako nitko
nikada u obitelji nije izrekao na glas da se od nje kao majke ocekuje angazman koji pruza
djetetu, te kako je uvijek imala podrsku supruga i Sire obitelji, ali kako ona ne moze zamisliti
dominantna Zivotna uloga. Drustvena o¢ekivanja od zena su definirana kroz uloge u drustvu.
Zene imaju uloge onih koje skrbe za dom, obitelj i odgoj djece. Posebno u sustavu vrijednosti
zapadnih drustava, uloga majke prosirena je drustvenim ocekivanjima na ulogu obrazovane i
emancipirane zaposlene zene (Bartley i sur., 2005, 1991). Pojmom rodne uloge obuhvacena
su kulturoloski i socijalno propisana ponasanja koja su dodijeljena muSkarcima i Zenama, a
isklju¢ivo su utemeljena na rodnim razlikama (Bartley i sur., 2005, 1991). Drustvena
o¢ekivanja od Zene pretpostavljaju postojanje kreiranog rodnog identiteta (Mehorta, 2010).
Temeljem ovakvih ocekivanja od zena moze se govoriti o diskriminaciji zbog naruSavanja
temeljenog prava zena na ostvarivanje prava na izbor i osiguranje moguénosti izbora u
zajednici. U situacijama roditeljstva djetetu s intelektualnim teSko¢ama takva ocekivanja
pretpostavljaju izniman angazman i iscrpljivanje majki §to zapravo dovodi u pitanje kvalitetu
ispunjavanja svih uloga kao i razinu kvalitete Zivota same majke. Kvaliteta zivota majke bitno
doprinosi kvaliteti zivota cjelokupne obitelji, a posebno se odrazava na kvalitetu donosa sa
suprugom. Potrebno je odnos temeljiti na konceptu jednakosti u vezi, kroz koji 1 Zena 1
muskarac imaju vlastite doprinose zajedniStvu, koji su vaZzne za doZivljaj vlastite uloge 1
vrijednosti osobe (Aronson i sur., 2005). Takoder, potrebno je osnaziti majke djece s
intelektualnim teSko¢ama za noSenje sa ocekivanjima, zastupanje za vlastite potrebe i izbore

kroz stru¢nu podrsku i savjetovanje.



5. ZAKLJUCAK

U konceptualizaciji kvalitete zivota obitelji s djecom s intelektualnim teskocama u tri regije u
Republici Hrvatskoj pronadene glavne domene kvalitete zivota obitelji opravdavaju
utemeljenost holistickog koncepta kvalitete zivota obitelji, jer se pokazalo kako osnovne
zivotne potrebe (Huges, Hwang, 1996) predstavljaju zajednicke odrednice kvalitete Zivota

obitelji u razli¢itim druStvenim i kulturnim okruzjima.

Glavne domene kvalitete zivota obitelji s djecom s intelektualnim teSko¢ama su: odnosi sa
obitelji i prijateljima, podrska sustava i dostupnost usluga sluzbi, udruge roditelja i osobna
iskustva s roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju, inicijative roditelja, zdravlje i dobrobit
djeteta, prihvacenost djeteta, financije obitelji, radno okruzje, usluge osigurane od strane

roditelja, uloga religije te odnos i podrska u lokalnoj zajednici.

Razli¢itost kulturnog i drustvenog okruzja doprinosi specifiénim pokazateljima kvalitete
Zivota obitelji, te na poseban oblikuje tijek zivota i iskustva osoba s invaliditetom (Priestley,
2001), u primjeru ovog istrazivanja specifican tijek zivota i iskustva obitelji s djecom s

intelektualnim tesko¢ama.

Objektivni pokazatelji kvalitete zivota obitelji s djecom s intelektualnim teSko¢ama u ovom
istrazivanju ukazuju na: nepostojanje podrSke u najranijoj dobi djeteta, nepodrzavajuce
odnose djelatnika u sustavima (zdravstvo, socijalna skrb, obrazovanje), pozitivne primjere
ostvarenih usluga u zajednici , ukljuc¢ivanje roditelja u udruge i podrska udruga, podrzavajuce
odnose obitelji, prijatelja 1 kolega, povecane financijske izdatke obitelji za privatne lijecnike,
povecane financijske izdatke zbog putovanja u grad zagreb, neaktivizam vecine roditelja
djece s teSkoama u razvoju, financiranje usluga od strane roditelja, nepodrZavaju¢i odnos
svecenika 1 vjernika, podrZavanje institucionalizacije djeteta s viSestrukim teSkocama,
promatranje invaliditeta kao tragi¢nosti u slucaju visSestrukosti oSte¢enja 1 neosvijestenost

lokalne sredine.

Subjektivni pokazatelji kvalitete Zivota obitelji s djecom s intelektualnim teSko¢ama u ovom
istrazivanju ukazuju na: inicijative roditelja za poboljSanje kvalitete podrSke, inicijative za

dobivanje informacija i smjernica za podrSku, zastupanje za prava, emocionalnu podrSku



drugih roditelja, osnazenost kroz vjeru, strah za buducnost, aktivnu ulogu majki u brizi I

podrsci djetetu.

Objektivni 1 subjektivni pokazatelji kvalitete zivota obitelji s djecom s intelektualnim

teSkocama ukazuju na nedostatke u sustavu podrSke za ove obitelji i na specifi¢nosti koje

proizlaze iz samih obitelji kao doprinos kvaliteti njihova zivota. Temeljem prethodno

navedenih pokazatelja kvalitete zivota obitelji proizlaze i konkretne preporuke za poboljsanje

kvalitete zivota obitelji s djecom s intelektualnim teSko¢ama u regijama SrediSnja Hrvatska,

Slavonija i Dalmacija.

Preporuke za unapredenje kvalitete Zivota obitelji s djecom s intelektualnim teSkocama su:

organizacija multidisciplinarnog tima procjene i podrske iz svih sustava na jednom
mjestu te dostupnost informacija roditeljima o pravima i moguénostima podrske
osvjeStavanje o potrebi prihvadanja svakog Covjeka i uvazavanja razliCitosti radi
preveniranja odbijanja 1 isklju¢ivanja djece s teSko¢ama u razvoju iz organiziranih
sustava Katolicke Crkve

edukacije lije¢nika za prepoznavanje razvojnih teSkoca kod djeteta, priopcavanje
nezeljene vijesti na profesionalan nacin kroz suradnju sa roditeljima i uvazavanje
roditeljske perspektive, te eticki pristup prema djeci s visestrukim teskocama
edukacije odgajatelja za osnazivanje u radu s djecom s teSko¢ama u razvoju,
podrzavanje ukljucivanja djece s teSkoCama u razvoju u redovne vrti¢e uz preduvjete
educiranih odgajatelja i stru¢nog tima koji pruza podrsku odgajateljima

senzibilizacija roditelja vrSnjaka kroz ukazivanje na kompetentnost 1 educiranost
odgajatelja za pruzanje podrske djeci s teSko¢ama u razvoju i na dobrobit inkluzije za
vr$njake, sprecavanje iskljucivanja djece s teSkoama u razvoju iz skupine
osvjeStavanje o diskriminaciji prava na redovno obrazovanje djece s teSkoama u
razvoju, organiziranje sustavne podrSke za edukacijsko uklju¢ivanje kroz dostupnost
strucnjaka 1 pomo¢nika u nastavi te educiranje ulitelja o nacinu rada s djecom s
teSkoc¢ama u razvoju

podupiranje stalnosti financiranja edukacija nevladinih organizacija koje doprinose

poboljsanju kvalitete sustava podrske u zajednici



e procjena invaliditeta djeteta kroz suradnju svih stru¢njaka iz razliitih sustava,
upoznavanje djeteta, izrada plana podrSke za dijete, sustavno pracenje napretka
djeteta i pruzanje podrske kroz osiguranje usluga

e organiziranje sustavne podrSke za neovisno zivljenje u zajednici nakon 21. godine
kroz uslugu organiziranog stanovanja i podrsku multidisciplinarnog tima za osobe s
viSestrukim teSko¢ama

e potreba za dodatnim educiranjem stru¢njaka edukacijsko-rehabilitacijskog profila

e potreba osnazivanja roditelja kroz savjetovanja i pruzanje stru¢ne podrske o
prevladavanju prvotnog Soka i na¢inu prihvaéanja teskoca kod djeteta

e potreba osnazivanja i educiranja roditelja o nacinima pruzanja podrske braéi i sestrama
djece s teSkocama u razvoju

e potreba senzibilizacije i informiranja ¢lanova lokalne zajednice o djeci s teSkoama u

razvoju i njihovim obiteljima kroz socijalne akcije i pozitivne primjere.

Iznesene preporuke temeljem zivotnih prica treba uzeti u obzir kada se zeli djelovati na
poboljsanja kvalitete Zivota obitelji s djecom s intelektualnim teskocama. Kako bi djelovanje
na potrebnim promjenama bilo uspjesno, vazno je osvjesiti na koji nacin socijalni kontekst
doprinosi kvaliteti Zivota za obitelji s djecom s intelektualnim teSkocama u Hrvatsko;j.
Socijalni kontekst podrazumijeva doprinos drustvenog, politi¢kog i1 kulturnog okruzja tijeku

zivota pojedinca u odredenom trenutku i na odredenom mjestu (Priestley, 2001).

Socijalni kontekst koji doprinosi kvaliteti Zivota obitelji s djecom s intelektualnim teSko¢ama
u Hrvatskoj predstavlja: nerazvijene usluge u zajednici, nasljede institucionalnog oblika skrbi,
oblikovane stavove djelatnika iz sustava zdravstva, obrazovanja i socijalne skrbi, znacaj
religijskih uvjerenja i djelovanje Katolicke Crkve, inicijativnost roditelja djece s teSkocama u
razvoju u borbi za prava i promjene, aktivnu ulogu majki u obiteljima te podrsku u

obiteljskim odnosima.

Na kraju vazno je ukazati kako su prednosti za pozeljnu kvalitetu zivota obitelji s djecom s
intelektualnim teSkocama vezane uz: odnose zajednistva i podrske u obitelji, duhovnu snagu i
oslonac obitelji u uvjerenjima krsc¢anske religije, podrsku Karitativnih organizacija Katolicke
Crkve, djelovanje nevladinog sektora na poboljsanju kvalitete podrSke i roditelje koji

pokazuju inicijative i upoznati su sa zajam¢éenim pravima.



Nedostaci na koje se ukazalo vezano uz kvalitetu Zivota obitelji s djecom s intelektualnim
teSkocama treba imati na umu kada se zeli uciniti promjene i doprinijeti boljoj kvaliteti Zivota
ovih obitelji. U skladu s tim potrebno je razvijati usluge u zajednici i mijenjati stavove kako
bi se sprijecila iskustva diskriminacije u Zivotnom tijeku obitelji s djecom s intelektualnim
teSkocama. Potrebno je usmjeriti se na prednosti koje su prepoznate i uciniti ih zastitnim
¢imbenicima poZzeljne kvalitete zivota ovih obitelji te na taj nacin umanjiti doprinos ili u

potpunosti ukloniti postoje¢e nedostatke.

Premda se u istrazivackom procesu vodilo racuna o osiguravanju kvalitete znanstvenog rada u
planiranju i provedbi istrazivanja, vodeci raCuna o osiguravanju vjerodostojnosti kvalitativnog

pristupa, potrebno je osvrnuti se na neke nedostatke ovog istrazivanja.

Jedno od ograni¢enja istrazivanja vezano je uz njegovu Siroku usmjerenost i opsezno
postavljene ciljeve istrazivanja iz kojih proizlaze istrazivacka pitanja. Sukladno iskustvu u
ovom istrazivanju bilo bi potrebno suziti problem 1 cilj istrazivanja na nacin da specifi¢ni
ciljevi, iz kojih proizlaze istrazivacka pitanja, budu postavljena usmjerenije, kako bi se dobio
dublji uvid u perspektivu roditelja djece s intelektualnim tesko¢ama vezano uz glavne domene

1 pokazatelje kvalitete zivota obitelji.

Takoder, ograniCenje istraZivanja vezano je uz C¢injenicu njegove usmjerenosti samo na
perspektivu roditelja djece s intelektualnim teSkocama, pa se u sljede¢im istraZivanjima
preporucuje ukljuCivanje perspektive ostalih Clanova obitelji: brace i sestara, djece s
intelektualnim teskocama i ostalih ¢lanova obitelji u izgradnji koncepta kvalitete zivota
obitelji u Republici Hrvatskoj. Na taj nacin dobio bi se cjelovitiji uvid u odrednice kvalitete
Zivota obitelji s djecom s intelektualnim teSkocama uvazavajuéi razliite perspektive svih
Clanova obitelji. Uvazavanjem iskustava svakog ¢lana obitelji dobio bi se uvid u faktore koje
doprinose znacajnim dogadajima u Zivotu bas tog Clana obitelji, temeljem kojeg bi se ucinila
poveznica izmedu iskustava svih ¢lanova obitelji. Takoder, vazno je istaknuti, kako se radi
gotovo u potpunosti o zenskoj perspektivi odnosno perspektivi majki, jer je otac sudjelovao u
pricanju samo jedne Zivotne price, dok su u druge dvije obitelji oCevi bili sugovornici zajedno
s majkama. Zanimljivo bi bilo istraziti promisSljanje kvalitete Zivota obitelji iz perspektive

oceva djece s intelektualnim tesko¢ama.



U ovom istrazivanju kvalitete zivota obitelji s djecom s intelektualnim tesko¢ama, ¢ini se
vaznim istaknuti kako je njime obuhvadena perspektiva roditelja djece s intelektualnim
teSko¢ama iz samo tri regije u Republici Hrvatskoj. Za buduca istrazivanja potrebno je
pros§iriti uzorak na obitelji s djecom s intelektualnim teSkocama i u drugim regijama u
Republici Hrvatskoj, kako bi se dobio cjelovitiji uvid u domene i pokazatelje kvalitete Zivota
obitelji, kroz ukazivanje na razli¢ita iskustva iz okruzja i nacin oblikovanja tijeka Zivota

obitelji s djecom s intelektualnim teSko¢ama u Sto ve¢em broju regija u Hrvatskoj.

Temeljem spoznaja dobivenih u istrazivanju bilo bi vazno predstaviti perspektive obitelji s
djecom s intelektualnim teSkocama svim dionicima javne politike, stru¢njacima i Siroj
javnosti, kako bi se ucinile potrebne promjene u okruzju, uvazile perspektive i razvilo

kvalitetnu mrezu podrske i usluga u zajednici.

Odredeno ogranicenje predstavlja i nacelo provedbe narativnog pristupa, jer omogucéava
Siroko prikupljanje podataka o proSlosti i sadasnjosti, vaznim podruc¢jima i razdobljima Zivota
obitelji te projekciji buduénosti, Sto je dovelo do velike koli¢ine prikupljenih podataka, koji
nisu mogli biti svi prikazani ovim istrazivanjem. U sljedeéim istrazivanjima potrebno je
jasnije se usmyjeriti na odredena razdoblja i podrucja zivota, specificna iskustva i odnose
obitelji kako bi se dobio jo§ dublji uvid u odrednice kvalitete Zivota obitelji s djecom s
intelektualnim teSkocama. Potrebno je dodatno paziti na uskladenost stila prikupljanja

zivotnih prica.

Jedno od ogranicenja istraZivanja proizlazi 1 iz Cinjenice da je prikupljane, obradu i
interpretaciju podataka provodila jedna osoba - istrazivacica, tako da je mogucée da su na
rezultate utjecali promisljanja, razumijevanja, osjecaji i stavovi istrazivacice. lako su rezultati
1 zakljucci provjeravani s mentoricama, bilo bi vazno u istraZivanju ovako Sirokih tema
ukljuciti viSe istraZivaca i provoditi istraZivanje kroz timski rad. Navedeno promisljanje istice
1 autor Priestley (2001), objasnjavajuci kako u koriStenju metode Zivotnih pri¢a dolazi do
procesa u kojem sudionici stvaraju znaCenja 1 razumijevanja te ukazuju na oblikovani
drustveno-kulturni identitet, u koji je uronjen i sam istrazivac. Iz tog razloga vazno osigurati
ukljucenost veceg broja istrazivaca, jer svatko od nas ima svoj drustveno-kulturni identitet,
kojim moze doprinijeti razumijevanju i tumacenju odredene teme ili podrucja zivota u

istrazivanju. Takoder, moglo bi se preporuciti da istrazivac koji prikuplja Zivotne price opise



vlastita Zivotna uvjerenja, promisljanja, stavove i odnose, kako bi se oni ucinili transparenti

znanstvenoj publici i svim korisnicima istrazivanja.

Uzimajuci u obzir opisane nedostatke istrazivanja predlaze se u buducim istrazivanjima koji
koriste narativni pristup i biografske studije voditi racuna o iskustvima osvijestenim tokom
provedbe ovog istrazivanja. Takoder u budu¢im istraZivanjima usmjerenim na
konceptualizaciju kvalitete zivota obitelji s djecom s intelektualnim teSkocama je potrebno
uzeti u obzir promisljanja o potrebi uklju€ivanja viSe razli¢itih perspektiva svih ¢lanova
obitelji, posebice samih osoba s intelektualnim teSko¢ama u njihovom promisljanju o

vlastitom zasnivanju obitelji, moguénostima i podrsci iz okruzja.
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