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SAZETAK

Roditeljska skrb o odraslom djetetu s invaliditetom predstavlja izuzetne zahtjeve i odgovornost,
$to se moze nepovoljno odraziti na njihovo telesno i psihicko funkcioniranje. Pritom je
optereéenje njegovatelja veée kod onih roditelja koji skrbe o starijoj u odnosu na mladu djecu,
zbog kumulativnih efekata stresa te rastuce brige roditelja za nesigurnu buduénost njihove
djece koja stare. S obzirom na to da cjelovita skrb o odrasloj djeci s invaliditetom predstavlja
znacajni psihofizi¢ki izazov za zdravlje starijih roditelja, te uzevsi u obzir rezultate istrazivanja
koji ukazuju na znalenje podrske sredine, cilj ovog istrazivanja bio je ostvariti inicijalni
uvid u problematiku skrbi o odrasloj djeci/osobama s invaliditetom unutar okvira javnog i
privatnog sektora u RH i to iz perspektive roditelja njegovatelja. U istrazivanju su sudjelovala
72 roditelja (67 Zena) prosje¢ne dobi od oko 53 godine, koji u potpunosti skrbe o svom
odraslom djetetu s invaliditetom. Podaci su prikupljeni on/ine metodom. Tematska analiza
odgovora na temeljno istrazivacko pitanje pokazuje kako manji udio roditelja iskazuje opce
zadovoljstvo sa skrbi, dok veéina roditelja navodi razloge nezadovoljstva sa skrbi koju njihovo
dijete ostvaruje kao osoba s invaliditetom. Preliminarnim uvidom u aspekte formalne skrbi
prema osobama s invaliditetom, iz perspektive roditelja, ostvaren je znanstveni doprinos u
vidu empirijskih smjernica za buduca istrazivanja ove tematike, dok zakljucci mogu posluziti
pri daljnjem razvoju bioeti¢kog znanstveno-stru¢nog diskursa te, shodno tome, i analizama i
evaluaciji postoje¢ih socijalnih politika.
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UvVOD

Roditeljska skrb o djetetu atipi¢ne razvojne putanje ili djetetu sa specifiénim
potrebama medicinske skrbi predstavlja izuzetnu odgovornost i zahtjeve koji nadilaze
obveze tipi¢ne roditeljske skrbi o djeci (Billen i sur., 2022; Raina i sur., 2004).
Pritom, intenzivni zahtjevi skrbi o djeci s tesko¢ama u razvoju znade dugoroénu
brigu, koja uglavnom traje kroz djetinjstvo i adolescenciju, te se za neke roditelje
nastavlja i kad njihova djeca odrastu. Kontinuirana skrb o vlastitom djetetu koje je
odrasla osoba s invaliditetom, za roditelje koji su u isto vrijeme suoceni i s izazovima
starenja, predstavlja specifi¢ne Zivotne okolnosti zbog kojih se nerijetko osjecaju
socijalno izolirano (Thompson i sur., 2014). Utinci skrbi o djeci s invaliditetom
mogu se odraziti na tjelesno i psihicko funkcioniranje roditelja ako nadilaze njihove
fizicke, emocionalne, financijske i proksimalne okolinske resurse, te se u literaturi
opisuju terminom optereéenje njegovatelja (engl. caregiver strain) (Brannan i sur.,
1997). Vaino je napomenuti kako se optere¢enje roditelja njegovatelja razlikuje
u odnosu na moguée nepovoljne uéinke tipi¢nih roditeljskih zahtjeva do kojih
dolazi zbog neadaptivnih mehanizama suocavanja (Vaughan i sur., 2013; Ha i sur.,
2008). Izuzetna njega (engl. exceptional care) razlikuje se u odnosu na uobicajene
odgovornosti skrbi o drugoj osobi u nekoliko segmenata: vrijeme provedeno u
njezi je duze, roditeljske obveze njege persistiraju kroz djetinjstvo prema mladoj
odrasloj dobi i duze, a sami zahtjevi njege su izrazeni i ucestali uz veu vjerojatnost
dodatnog intenziviranja u (Cestim) zdravstveno-kriznim situacijama (Brennan i
sur., 2016; Stewart, 2013; Lewis i sur., 2000). Rania i suradnici (2004) predlazu
konceptualni model koji integrira empirijske spoznaje i teorijska polazista koja
tumace razvoj obiteljske skrbi i optereéenja njegovatelja, a moze se primijeniti
na roditeljsku skrb o djeci s invaliditetom. Ovaj model u obzir uzima sljedeée
¢imbenike: kontekst skrbi odnosno socioekonomske karakteristike obitelji, stupanj
funkcionalnosti djeteta/osobe s invaliditetom o kojem nadalje ovise ukupni zahtjevi
njege, stupanj u kojem roditelj njegovatelj percipira formalnu skrb orijentiranom
na potrebe obitelji (tzv. family-centered care), intrapsihicke karakteristike roditelja
njegovatelja, dostupnost neformalne socijalne podrske te kao ishode mentalno i
fizicko zdravlje roditelja njegovatelja. Temeljna odrednica funkcioniranja roditelja
jest posve ocekivano funkcionalno stanje djeteta, odnosno stupanj teskoce odreden
specifi¢cnim zdravstvenim stanjem djeteta (Kimura, 2018; Bussing i sur., 2006), dok
dio istrazivanja upucuje na opéenito nepovoljnije ishode kod roditelja koji skrbe
o starijoj u odnosu na mladu djecu (Pinquart i sur., 2013; Haber, Cook i Kilmer,
2012; Brannan i Heflinger, 2006). Nepovoljni udinci skrbi o vlastitom djetetu koje
je odrasla osoba s invaliditetom na dobrobit roditelja poprimaju kumulativne ué¢inke,
$to se povezuje s rastu¢om brigom roditelja za nesigurnu i nepredvidljivu budué¢nost
njihove djece koja stare (Ferndndez-Avalos i sur., 2020; Sloan i sur., 2020). Osobit
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strah za stariju populaciju roditelja predstavlja neizvjesnost glede preuzimanja brige
o djeci onda kad oni vise ne budu u moguénosti skrbiti za njih, bilo iz zdravstvenih
razloga ili onih povezanih sa starenjem, te na koncu i u slu¢aju smrti (Yoong i
Koritsas, 2012). Longitudinalno istrazivanje Namkung i suradnika (2018) pokazalo
je kako je najvedi rizik za psihofizicko zdravlje starijih roditelja djece s invaliditetom
upravo cjelovita skrb o odraslom djetetu koje Zivi s njima, dok se o potvrdi hipoteze o
kumulativnim udincima stresa na dobrobit skrbnika (njegovatelja) zakljucuje i iz niza
kros-sekcijskih istrazivanja (npr. Seltzer i sur., 2011; Yamaki i sur., 2009; Caldwell,
2008). Stoga je posve jasno koliko znacenje podrska sredine ima za roditelje koji
su ukljuceni u potpunu skrb o svojoj djeci s invaliditetom, od neformalne podrske
udruga, obitelji i prijatelja te drugih roditelja djece s invaliditetom (Fernindez-Avalos
i sur., 2020; Slattery i sur., 2017; Leutar i Orsuli¢, 2015) pa do sustavne podrske
sluzbi ¢ije je djelovanje u funkciji ostvarivanja prava osoba s invaliditetom (Cadman
isur., 2012; McManus i sur., 2011). Pritom temelj i okosnicu ¢ini stupanj bioeti¢kog
senzibiliteta na razini samog drustva, odnosno osvijeStenosti prema potrebama
razini. Stoga, pitanje specificnih zahtjeva i potreba roditeljske skrbi o odrasloj djeci
s invaliditetom u odnosu na postojeée resurse u drustvu mozemo promatrati i kroz
prizmu istrazivackog problemskog podruéja bioetike, budu¢i da je konacan cilj
takvih istrazivanja upravo podizanje drustvene svijesti. Prema Zagorac i Juri¢ (2008)
razmatranja bioeti¢kih pitanja mogu pruziti teorijski doprinos, ali su jednako tako
vazna za pokretanje promjena na drustveno-politi¢koj razini. Vlah i suradnice (2019)
navode kako je u RH nedovoljno istrazivanja na temu percepcije roditelja o u¢estalosti
i zadovoljstvu socijalno-stru¢nom podrskom i pomodi profesionalnih djelatnika i
sluzbi koje su usmjerene na pruzanje pomo¢i u socijalizaciji, rehabilitaciji te odgoju
i obrazovanju djece s tesko¢ama u razvoju. Autorice izvjeStavaju o istrazivanju
provedenom na uzorku roditelja djece s teSko¢ama u razvoju, dobi do 15 godina (N
=102) te navode kako su roditelji manje spremni traziti socijalno-stru¢nu pomoc¢ te
su skloniji izraziti viSe nepovjerenja u trazenje struéne pomodi $to su njihova djeca
starija. U kvalitativnoj studiji koju su proveli Govi¢ i Buljevac (2022) sudjelovalo je
13 roditelja djece s tesSko¢ama u razvoju (prosje¢na dob djece bila je 10,5 godina) koji
su upitani da istaknu pozitivne i negativne aspekte povezane s ostvarivanjem prava i
usluga unutar sustava socijalne skrbi. Roditelji medu pozitivnim stranama izdvajaju
profesionalnost stru¢njaka, poboljsanje kvalitete Zivota zbog mogu¢nosti ostvarivanja
slobodnog vremena i ostvarivanje razli¢itih prava, dok medu negativnim aspektima
isticu odredene nedostatke vezane uz rad centara za socijalnu skrb i jedinstveno
tijelo vjestacenja, lo$ sustav informiranja o pravima te nedostatnosti trenutnih prava
koja ostvaruju u postoje¢em sustavu. Laklija i suradnici (2016) intervjuirali su 13
majki prijevremeno rodene djece te istaknuli odredene manjkavosti podrske u okviru
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zdravstvenog sustava: duge liste ¢ekanja, nedostatna savjetodavna podrska i rano
informiranje roditelja te nezadovoljstvo podrskom medicinskog osoblja. Ombla
i suradnice (2022) provode intervjue s 25 zaposlenih roditelja maloljetne djece s
teSkoéama u razvoju s osnovnim ciljem utvrdivanja ¢imbenika koji olaksavaju/
otezavaju uskladivanje zahtjeva radne i obiteljske uloge kod roditelja. Izmedu ostalih,
identificirani su i drustveni ¢imbenici koji se ve¢im dijelom odnose na podrsku i
(ne)moguénosti ostvarivanja prava vezanih uz zdravstveni sustav, sustav socijalne
skrbi te sustav odgoja i obrazovanja. Roditelji cijene pristupacnost i kompetentnost
stru¢njaka kao i podrsku koju dobivaju izvan formalnog sustava (prijatelji, obitelj,
drugi roditelji), no isticu i kako nedostatak navedenih resursa otezava njihovu
svakodnevicu, kako su postojeca socijalna prava nedovoljno osjetljiva te kako nailaze
na odredene teskoce prilikom njihova ostvarivanja.

Bioeticka perspektiva opravdava kontinuirano preispitivanje senzibiliteta drustva
prema osjetljivim skupinama, buduéi da je sama priroda bioetike dinami¢na. Pritom,
znanstvena istrazivanja koja kre¢u od perspektive upravo takvih, osjetljivih skupina
drustva, mogu biti jedan od temeljnih koraka prema podizanju javnog bioetickog
diskursa na idué¢u razinu, koja ¢e voditi k implementaciji novih, poboljsanih varijanti
socijalnih politika. Pitanje kvalitete skrbi prema osobama s invaliditetom iz perspektive
roditelja njegovatelja uvazava njihovo pravo da budu dionici procesa odlué¢ivanja
prilikom oblikovanja kvalitetne stru¢ne podrske, kao i evaluacije postojecih prilika.

Zahtjevi skrbi o djeci s teSko¢ama u razvoju nedovoljno su istrazena tema u RH, dok
se aspektima skrbi o odraslim osobama s invaliditetom za sada, koliko je u trenutku
izrade ovog rada poznato, nije bavilo niti jedno istraZivanje na nasim prostorima.
Budu¢i da kvaliteta Zivota roditelja koji skrbe o svojoj odrasloj djeci s invaliditetom
direktno ovisi o zdravstveno-funkcionalnom statusu djeteta (Kimura, 2019; Bussing
i sur., 2006), i s obzirom na to da cjelovita skrb o odrasloj djeci s invaliditetom
predstavlja znacajni psihofizi¢ki izazov za zdravlje starijih roditelja (Namkung i
sur., 2018), nuzno je kontinuirano evaluirati uc¢inkovitost usluga i prava u okviru
formalnog sustava podrske. Prema ranije spomenutom modelu Rania i suradnika
(2004), percepcija usluga formalne skrbi takvima da podrzavaju specifi¢ne potrebe
obitelji, jedan je od ¢imbenika koji mogu umanjiti ukupne zahtjeve roditeljske skrbi
a time i optereenje njegovatelja. Stoga je temeljni cilj ovog istrazivanja bio ostvariti
inicijalni uvid u problematiku skrbi o odrasloj djeci/osobama s invaliditetom unutar
okvira javnog i privatnog sektora u RH i to iz perspektive roditelja/njegovatelja.
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METODA

Sudionici istrazivanja

Istrazivanje je provedeno na uzorku od 72 roditelja (67 Zena i 5 muskaraca, prosjecne
dobi M = 52,8 godina, SD = 7,81) koji u potpunosti skrbe o svom odraslom
(punoljetnom) djetetu s oste¢enjem/invaliditetom. Sudionici dolaze iz 17 hrvatskih
zupanija, pri ¢emu je vedina iz Grada Zagreba (31 %), zatim iz Splitsko-dalmatinske
zupanije (16 %), iz Zagrebacke i Zadarske Zupanije (po 11 %) i Primorsko-goranske
zupanije (9 %) te Osjecko-baranjske Zupanije (8 %). Ako se u obzir uzme veli¢ina
naselja, 28 % sudionika je iz naselja koja broje vise od 80 000 stanovnika, 24 %
sudionika je iz naselja koja imaju do 2 000 stanovnika, 28 % sudionika je iz naselja
koja imaju izmedu 2 000 i 10 000 stanovnika te 20 % iz naselja koja imaju izmedu
10 000 i 80 000 stanovnika. Veé¢ina sudionika, njih 79 %, ima zavrSenu srednju
$kolu. U trenutku prikupljanja podataka 34 % sudionika je zaposleno, 49 % ima
status roditelja njegovatelja ostvaren temeljem utvrdenog stupnja invaliditeta kod
djeteta, 10 % je u mirovini, 6 % nezaposleno, dok 1 % radi povremeno. Sto se ti¢e
bra¢nog statusa, 65 % sudionika je u braku, 19 % je rastavljeno ili razvedeno, 9 %
sudionika su udovci, 6 % ih Zivi u izvanbra¢noj zajednici, 1 % su samci. Sudionici
u prosjeku imaju 2,39 djece (od 1 do 7 djece), od ¢ega u prosjeku 1,94 djece zivi s
roditeljima u istom stambenom prostoru.

Svi sudionici imaju dijete starije od 18 godina koje je vjestaceno pri nadleznom
Centru za socijalnu skrb, pri ¢emu 77 % sudionika ima dijete utvrdenog cetvrtog
stupnja o$tecenja/invaliditeta, 17 % sudionika ima dijete tre¢eg stupnja oSteéenja/
invaliditeta, dok 6 % roditelja ima dijete utvrdenog drugog stupnja oste¢enja/
invaliditeta. Prosje¢na dob djece sudionika koja imaju invaliditet je je 26,03 godine
(SD = 6,65), pri ¢emu je 49 % zenskog, a 51 % muskog spola. S obzirom na vrstu
oStecenja i prema nalazu jedinstvenog tijela vjestacenja djeca sudionika mogu se
kategorizirati u sljedeée skupine: 50 % je osoba s viSestrukim oste¢enjima, 20 % ih
ima tjelesno oste¢enje, 13 % osoba ima kroni¢nu bolest, 8 % ih ima poremecaj iz
autistinog spektra, 5 % ima intelektualne teskocée i po 1 % osoba je s o$te¢enjima
vida, oste¢enjima sluha, poremecajem glasa, jezika i govora te psihickim bolestima.
Vecina roditelja, njih 73 %, navodi da su primarno odgovorni za skrb/njegu djeteta
s invaliditetom, dok 27 % ravnopravno sudjeluje u skrbi/njezi s drugim ¢lanom
obitelji.

Metode prikupljanja i obrade podataka

U svrhu prikupljanja podataka konstruiran je online upitnik koji je distribuiran na
e-mail adrese te Facebook stranice udruga roditelja djece s invaliditetom i osoba s
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invaliditetom. Upitnik je oglasen tako da je istaknuto kako je namijenjen roditeljima/
skrbnicima punoljetne djece (starije od 18 godina) s objektivno dijagnosticiranim
oste¢enjem/invaliditetom, uz uvjet sudjelovanja da u potpunosti skrbe o vlastitom
odraslom djetetu koje je osoba s o$te¢enjem/invaliditetom i boravi s njima u istom
stambenom prostoru. U samoj uputi istaknuto je kako je sudjelovanje u istrazivanju
u potpunosti dobrovoljno i anonimno te navedena adresa za kontakt glavnog
istrazivaca u slucaju pitanja ili potrebe za komentarima ili upitima. Na kraju je
istaknuto kako se popunjavanje i slanje upitnika smatra dobrovoljnim pristankom na
sudjelovanje u istrazivanju. Prikupljanje podataka odvijalo se u periodu od svibnja do
studenog 2022. godine. Nije poznat podatak o potencijalnom broju sudionika koji
su u nekom trenutku odustali od popunjavanja upitnika. Istrazivacki nacrt odobrilo
je Eticko povjerenstvo Odjela za psihologiju Sveucilista u Zadru.

U prvom dijelu upitnika sadrzan je niz sociodemografskih pitanja vezanih uz same
roditelje (spol, dob, veli¢ina mjesta stanovanja i zupanija, stupanj obrazovanja,
bra¢ni status, status zaposlenosti, broj djece) te pitanja vezanih uz dijete/osobu s
invaliditetom (kontrolno pitanje o tome imaju li punoljetno dijete s invaliditetom
vjestaceno pri nadleznom Centru za socijalnu skrb, stupanj oste¢enja/invaliditeta,
vrsta oSteCenja/dijagnoza, dob i spol djeteta). Od roditelja se trazilo i da odgovore
na pitanje vezano uz primarnu odgovornost za skrb o djetetu/osobi s invaliditetom
unutar kucanstva te pitanje o tom jesu li korisnici prava na status roditelja njegovatelja
(ostvaren temeljem dijagnoze oste¢enja/invaliditeta kod djeteta) .

U drugom dijelu upitnika od roditelja se trazilo da na ljestvici za odgovore od pet
stupnjeva procijene vlastito zadovoljstvo (od 1 - potpuno nezadovoljan, do 5 -
potpuno zadovoljan) odredenim aspektima skrbi za osobe s invaliditetom (dalje u
tekstu: OSI), zasebno unutar okvira zdravstvenog sustava, sustava socijalne skrbi i
odgojno-obrazovnog sustava: znanje i iskustvo ljudi zaposlenih u sklopu pojedinog
sustava, susretljivost i nacin ophodenja ljudi zaposlenih u sklopu pojedinog sustava,
jasno informiranje u sklopu pojedinog sustava, zakoni u sklopu pojedinog sustava,
provedba zakonskih akata u sklopu pojedinog sustava. Procjena zadovoljstva s
odredenim aspektom skrbi za OSI-je izrazena je kao postotak zaokruzenih odgovora
na pojedinim stupnjevima ljestvice za odgovore u odnosu na ukupan broj sudionika
koji su odgovarali na data pitanja.

Kona¢no, postavljeno je jedno temeljno istrazivacko pitanje otvorenog tipa kojim
se trazilo od roditelja da opisu vlastito zadovoljstvo uslugama skrbi za osobe s
invaliditetom u RH: Molimo opisite koliko ste zadovoljni sa skrbi koju Vase dijete
trenutno ostvaruje / na koju ima pravo temeljem dijagnoze teskoce i zakona RH,
ukljucujudi privatni i javni sektor. Uslijedila je tematska analiza sadrzaja odgovora na
postavljeno istrazivacko pitanje uz ,ru¢no” kodiranje podataka.
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REZULTATI

Rezultati inicijalne procjene zadovoljstva odredenim aspektima skrbi za osobe s
invaliditetom, zasebno unutar okvira zdravstvenog sustava, sustava socijalne skrbi
i odgojno-obrazovnog sustava prikazani su u Tablici 1., Tablici 2. i Tablici 3. (vidi
Prilog). Roditelji su procjenjivali zadovoljstvo s vise unaprijed ponudenih kategorija
koje se ticu odredenih aspekata skrbi za OSI-je, pri ¢emu su upuceni da daju svoju
procjenu ako su imali znacajnijeg iskustva sa skrbi unutar okvira odredenog sustava.
Najvedi udio roditelja procjenjivao je skrb unutar zdravstvenog sustava (N = 70),
dok je otprilike podjednak broj roditelja procjenjivao skrb unutar sustava socijalne
skrbi (N = 45) i odgojno-obrazovnog sustava (N = 40). Navedene razlike u broju
sudionika koji su pristupili procjeni vjerojatno su odraz karakteristika samog uzorka,
pri ¢emu 94 % roditelja skrbi o djetetu/osobi s invaliditetom utvrdenog treceg ili
etvrtog stupnja osteCenja, $to podrazumijeva zdravstvena stanja za koja je vjerojatnije
da ¢e zahtijevati ve¢u medicinsku skrb, stoga i viSe ostvarenih kontakata u okviru
zdravstvenog sustava. Opcenito, date procjene za sva tri sustava upucuju na osrednje
zadovoljstvo prema nezadovoljstvu, pri ¢emu se blaga tendencija ve¢eg zadovoljstva s
pruzenom skrbi moze uoditi za odgojno-obrazovni sustav, u usporedbi s preostala dva.

Kako bi se odgovorilo na osnovno istrazivacko pitanje, odnosno kako bi se ostvario
uvid u osobno iskustvo roditelja s uslugama skrbi za osobe s invaliditetom u RH,
provedena je tematska analiza sadrzaja odgovora na pitanje otvorenog tipa u upitniku:
Molimo, opisite koliko ste zadovoljni sa skrbi koju Vase dijete trenutno ostvaruje/na koju
ima pravo temeljem dijagnoze teskoce i zakona RH, ukljucujuci privatni i javni sektor.
Analiza sadrzaja odgovora na navedeno pitanje slijedila je korake tematske analize, i to
refleksivni oblik tematske analize, koja se u literaturi preporuc¢uje kao metoda analize
deskriptivnih (kvalitativnih) podataka: upoznavanje s podacima, kodiranje podataka
i produciranje tema koje opisuju podatke (Braun i Clarke, 2006). Analizu podataka
radila je autorica studije, vodena dosadasnjim istrazivackim iskustvom ste¢enim
u radu s roditeljima djece s teskoéama u razvoju, koje je, uz stru¢na znanja koja
ima kao psiholog, koristila pri dubinskoj analizi podataka, te ponavljanoj refleksiji i
preispitivanju tema identificiranih u podacima. U Tablici 4. (v. Prilog) prikazane su
generirane teme i podteme identificirane tematskom analizom sadrzaja odgovora na
pitanje o zadovoljstvu s uslugama skrbi za osobe s invaliditetom u RH (ukljucujuci
privatni i javni sektor). Takoder, u tablici je prikazana i zastupljenost pojedinih tema
prema broju i postotku sudionika u ¢ijim su odgovorima identificirane pojedine
teme i podteme.

Tematskom analizom sadrzaja odgovora na osnovno pitanje u upitniku, identificirane
su tri osnovne teme: (1) Zadovoljstvo sa skrbi za osobe s invaliditetom, (2) Nezadovoljstvo
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sa skrbi za osobe s invaliditetom i (3) Nezadovoljstvo s odredenim aspektima skrbi za
osobe s invaliditetom.

Osnovnim pregledom identificiranih tema moze se uociti temeljna razlika u broju
sudionika koji su isticali zadovoljstvo postoje¢om skrbi, naspram nezadovoljstvu. Tek
15 % sudionika navodi razloge zadovoljstva, od ¢ega manji udio isti¢e zadovoljstvo
pretezno djelatnicima odgojno-obrazovnih ustanova (njih 4 %), dok su ostali
op¢enito zadovoljni sa skrbi. Veéina sudionika, njih 81 %, na postavljeno je pitanje
odgovarala isticu¢i nezadovoljstvo sa skrbi koju trenutno ostvaruje njihovo dijete
kao osoba s invaliditetom. Petina roditelja (20 %) isti¢e opée razloge nezadovoljstva
usmjerene k sustavu skrbi za OSI-je kao ¢jelini, poput nedostatka sustavne podrske
i op¢enito malo podrske.

Nesto vise od polovice sudionika istrazivanja, njih 61 %, odgovara na postavljeno
pitanje upravo navodedi specifi¢ne razloge nezadovoljstva odredenim aspektima skrbi
za OSl-je, medu kojima su: nezadovoljstvo pristupom i kompetencijama strucnjaka
u okviru sustava zdravstvene skrbi, nezadovoljstvo zbog inertnosti i manjka podrske
u okviru sustava socijalne skrbi, nezadovoljstvo zbog manjkavosti jedinstvenog tijela
vjestacenja, nezadovoljstvo zbog socijalne iskljucenosti OSI-ja, nezadovoljstvo zbog teskoca
pri ostvarivanju socijalnih prava te nezadovoljstvo zbog postojecih prava nedovoljno
osjetljivih za potrebe OSI-ja i njihovih obitelji. Unutar spomenute nadredene teme
(nezadovoljstvo odredenim aspektima skrbi za OSI-je) nesto vise od polovice odgovora
sistematizirano je u podtemu nezadovoljstvo zbog postojecih prava nedovoljno osjetljivih
za potrebe OSI-ja i njihovih obitelji unutar koje se identificira niz dodatnih podtema
koje se odnose na primjere nedostatne i nedovoljno osjetljive podrske: nezadovoljstvo
postojecim  propisima usmjereno na neosjetljivost prava vezanih uz ortopedska
pomagala za individualne potrebe, nedostatna financijska pomoc zbog koje su OSI-ji i
njihove obitelji primorane na dodatne financijske troskove zbog potreba rehabilitacije
i lije¢nickih pregleda, nedostatak psiholoske podrske za OSI-je i njihove obitelji koji se
prepoznaje kao zanemaren aspekt podrske u javnom sektoru, manjak sustavne podrske
i skrbi za OSI-je starije od 21 godine gdje se navodi kako zavrSetkom formalnog
skolovanja gotovo nema moguénosti strukturirane dnevne skrbi o OSI-jima, pitanje
cjelovite skrbi za OSI-je kad skrb u okviru obitelji ne bude moguca istice prvenstveno
brigu roditelja za skrb o njihovu djetetu nakon njihove smrti, potreba za ,,odmorom
od skrbi“ gdje roditelji navode kako nema organizirane mogu¢nosti smjestaja i barem
dnevne skrbi za njihovu odraslu djecu s invaliditetom u svakodnevnim situacijama ili
kad je roditeljima potrebna medicinska skrb, te, kona¢no, nedostatak podrske lokalne
zajednicelpodrike u manjim sredinama gdje se kao posebna tema istice op¢i nedostatak
podrske u manjim sredinama, u odnosu na veée gradove.
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RASPRAVA

Zahtjevi skrbi o vlastitoj djeci s invaliditetom pod utjecajem su niza ¢imbenika, gdje
dominira djetetovo stanje u smislu stupnja funkcionalnosti koji je odreden teSko¢om
odnosno invaliditetom (Billen i sur., 2022; Rania i sur., 2004). Roditeljstvo djece
s tesko¢ama i invaliditetom kvalitativno se razlikuje u odnosu na roditeljstvo djece
urednog razvoja. Trenutna istrazivanja i konceptualni modeli roditeljstva djece
s teSkocama u razvoju temelje se na podacima prikupljenim od roditelja mlade
(maloljetne) djece s teskocama u razvoju, stoga je ocita potreba ukljucivanja i
roditelja odraslih osoba s invaliditetom koji su suoéeni sa zahtjevima iznimne njege.
Billen i suradnici (2022) isticu nadalje i potrebu posvecivanja istrazivacke paznje
kontekstualnim procesima, koji se vezuju uz ¢imbenike odredenog drustva, a koji su
podlozni promjenama kroz oblikovanje socijalnih politika. Formalna skrb koja pruza
dostatnu podrsku osobama s invaliditetom, ali i njihovim roditeljima, predstavlja
temeljni socijalni resurs u odnosu na koji roditelji kao pruzatelji njege prema ovisnom
¢lanu obitelji donose strateske odluke usmjerene k prilagodenom balansiranju obveza
u okviru uloge njegovatelja i ostalih Zivotnih uloga (npr. radna uloga, uloge u okviru
socijalnih odnosa i sl.) (Stewart i sur., 2018).

Provedenim istrazivanjem ostvaren je inicijalni uvid u problematiku skrbi o odrasloj
djeci/osobama s invaliditetom unutar okvira javnog i privatnog sektora u RH, iz
perspektive primarnih njegovatelja — roditelja. U istrazivanju su sudjelovali roditelji
koji su se identificirali upravo kao primarni njegovatelji svoje odrasle djece s
invaliditetom, $to je potkrijepljeno ¢injenicom da ¢ak 77 % uzorka ¢ine roditelji djece
s utvrdenim éetvrtim stupnjem invaliditeta, koji se odnosi na (gotovo) stopostotno
funkcionalno oste¢enje. Ako se u obzir uzmu i ostale karakteristike sudionika ovog
istrazivanja, moze se zakljuciti kako se radi o uzorku roditelja angaziranih u tzv.
izuzetnoj njezi, koja je prema svojim zahtjevima takva da znaci potpunu okupiranost
i predanost skrbi i njezi ovisnog ¢lana obitelji (u ovom slucaju vlastitog odraslog
djeteta) (Brennan i sur., 2019; Stewart, 2013).

Kvantitativna procjena zadovoljstva odredenim aspektima skrbi za OSI-je unutar
okvira zdravstvenog sustava, sustava socijalne skrbi i odgojno-obrazovnog sustava
op¢enito ukazuje kako su sudionici osrednje zadovoljni dostupnom skrbi, pri ¢emu je
veca tendencija iskazivanja nezadovoljstva naspram zadovoljstvu. Valja imati na umu
kako su ovoj procjeni pristupili samo oni sudionici koji su imali odredeno iskustvo s
domenama skrbi unutar pojedinog sustava, $to je rezultiralo manjim brojem roditelja
koji su pruzili odgovore na dana pitanja. Uzevéi u obzir istaknuto ogranicenje pred
donosenjem zaklju¢aka, moze se primijetiti kako su obuhvaceni aspekti skrbi unutar
odgojno-obrazovnog sustava vrednovani povoljnije, u odnosu na ostala dva sustava,
$to je vjerojatno povezano sa specificnostima rada s OSI-jima unutar ovog sustava.
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Ako se uzme u obzir da su u ovom istrazivanju sudjelovali ve¢inski roditelji osoba s
visokim stupnjem oSte¢enja, vjerojatno je da su njihova djeca pohadala specijalizirane
odgojno-obrazovne institucije namijenjene direktnom radu s djecom s tesko¢ama
u razvoju, odnosno osobama s invaliditetom. Za ocekivati je, stoga, da ¢e iskustvo
kontakta sa specijaliziranim strukama te aktima koji reguliraju rad takvih institucija
biti povoljnije u odnosu na sustave cije je djelovanje usmjereno na opéu populaciju,
poput zdravstvenog sustava i sustava socijalne skrbi.

Tematska analiza odgovora na pitanje o zadovoljstvu sa skrbi koju njihovo dijete
trenutno ostvaruje u okviru javnog i privatnog sektora unutar RH pokazuje kako
velika vedina roditelja isti¢e kako nisu zadovoljni sa skrbi koju trenutno ostvaruje
njihovo dijete kao osoba s invaliditetom. Dio odgovora koje su roditelji dali na
temeljno istrazivacko pitanje usmjeren je na isticanje op¢ih razloga nezadovoljstva
koji se uglavnom odnose na procjenu kako je podrske opéenito malo, s obzirom na
potrebe OSI-ja. U istrazivanju autorica Vlah i suradnica (2019) utvrdeno je kako
roditelji maloljetne djece s tesko¢ama u razvoju procjenjuju udestalost dobivene
podrske stru¢njaka (u okviru centara za socijalnu skrb i skola i vrti¢a) rijetkom do
osrednjom, dok zadovoljstvo podrskom procjenjuju takoder osrednjim. Roditelji
izrazavaju nepovjerenje i nelagodu pri trazenju socijalno-stru¢ne pomodi, $to autorice
navedene studije smatraju nepovoljnim i zabrinjavaju¢im. Dostupna domaca
literatura uglavnom se odnosi na perspektive roditelja djece s tesko¢ama u razvoju
mlade dobi, pa tako Pe¢nik (2013) navodi kako je temeljna potreba roditelja za
ve¢om transparentno$¢u i ucinkovitijom koordinacijom usluga unutar zdravstva,
obrazovanja i socijalne skrbi, dok se u nekim izvorima kao sustavni problem navode
poteskoce u sustavu informiranja te nezadovoljstvo komunikacijom sa stru¢njacima
(npr. Iv$ac Pavlisa, 2010; Kosicek i sur., 2009). Koliko je roditeljima vazna formalna
podrska pokazuje udio od 61 % sudionika ovog istrazivanja koji, odgovaraju¢i na
temeljno istrazivacko pitanje, navodi specificne razloge nezadovoljstva aspektima
skrbi za OSI-je. Roditelji su nezadovoljni opéenito sustavom koji ne uvazava
socijalne potrebe OSI-ja, te navode kako se unutar okvira formalne skrbi nedovoljno
paznje posvecuje socijalnoj interakciji OSI-ja te opéenito druZenju s vr$njacima.
Sistematski pregled literature Touhg i suradnika (2017) koji je obuhvatio ukupno
63 istrazivanja na temu socijalnih interakcija kod OSI-ja ukazuje kako socijalni
odnosi imaju jednako vaznu ulogu za mentalno zdravlje i opéu dobrobit OSI-ja kao
$to je to i kad je rije¢ o osobama koje nemaju invaliditet. Kao prakti¢na smjernica
navodi se kako nije dovoljno smjerati isklju¢ivo na socijalnu integraciju, ve¢ da treba
osigurati da sami OSI-ji, njihovi vrsnjaci i rehabilitacijski struénjaci kroz planirane
programe zajednicki i sustavno rade na izgradnji i odrzavanju kvalitetnih odnosa koji
¢e poprimiti funkcije socijalne podrske.
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Kako je ve¢ ranije napomenuto, roditelji koji su sudjelovali u ovom istrazivanju
suocavaju se s ve¢im zahtjevima skrbi i njege, pa sukladno tome medu razlozima
nezadovoljstva sa skrbi koju ostvaruje njihovo dijete kao OSI navode sam pristup i
kompetencije zdravstvenih stru¢njaka te inertnost i manjak podrske u okviru sustava
socijalne skrbi kao i manjkavosti vezane uz jedinstveno tijelo vjeStacenja. Veéina djece
sudionika ovog istrazivanja nisu viSe aktivni korisnici usluga u okviru sustava odgoja
i obrazovanja (prosje¢na dob djece — OSI-ja je oko 26 godina), stoga se roditelji vise
referiraju na sustave formalne podrske u okviru kojih trenutno ostvaruju odredenu skrb
i/ili pravo. Stru¢nost i profesionalnost socijalnih radnika te problematika opetovanih
vjestacenja kroni¢nih dijagnoza radi ostvarivanja razli¢itih usluga kao i kompetencije
stru¢njaka koji provode vjestacenja prepoznati su kao negativan aspekt ostvarivanja
prava unutar sustava socijalne skrbi i kod roditelja mlade djece s tes$ko¢ama u razvoju
u istrazivanju Govi¢ i Buljevac (2022). Analizirajuéi proceduru vjestac¢enja djece s
tesko¢ama u razvoju Vazdar (2020) istice upravo potrebu zasnivanja Jedinstvenog
tijela vjestacenja koja je utemeljena na Konvenciji Ujedinjenih naroda o pravima
osoba s invaliditetom cije je potpisnica i RH, a smisao je u raspolaganju s jednim
nalazom i miljenjem pomocu kojeg bi OSI-ji bili u moguénosti ostvariti sva prava
koja im pripadaju u razli¢itim sustavima. S obzirom na to da podaci dobiveni od
roditelja osoba s invaliditetom zapravo podrzavaju istrazivanja provedena s roditeljima
djece s tesko¢ama u razvoju, kao op¢i zaklju¢ak moze se utvrditi kako postoji jasna
potreba korisnika formalne skrbi prvenstveno za uvodenje jedinstvene metodologije
vjeStaCenja za sustave zdravstvene, odgojno-obrazovne i socijalne skrbi kako bi se
korisnicima olaksao put k ostvarivanju prava koja im pripadaju. Nastavljajuéi se na
to, kao idude identificirane teme istaknule su se teskoée pri ostvarivanju socijalnih
prava te nezadovoljstvo postoje¢im pravima nedovoljno osjetljivim za potrebe OSI-ja
i njihovih obitelji. Roditelji su nezadovoljni jer postupci ostvarivanja prava na
fizikalnu terapiju za odrasle osobe s vremenom iscrpljuju te zahtijevaju dodatnu
papirologiju, isticu kako je osobnih asistenata premalo, stoga su i tesko dostupni,
a u nekim slu¢ajevima primorani su pokretati privatne sudske tuzbe upravo radi
nedovoljne spremnosti sustava da osjetljivo prepozna njihove individualne potrebe
vezane uz karakteristike invaliditeta kod odrasle djece o kojoj skrbe (pitanje skrbnistva
punoljetne osobe, ostvarivanje prava na status njegovatelja). Iscrpljujuca birokracija te
borba za ostvarivanjem vlastitih prava iskrsnuli su kao teme prepoznate u intervjuima
provedenim s roditeljima djece s tesko¢ama u razvoju kod Ombla i suradnica (2022),
kao i kod Govi¢ i Buljevac (2022), gdje se dodatno istice problematika opetovanih
revizija unato¢ ostvarenom trajnom pravu te dugotrajnost postupaka rjesavanja
zahtjeva vezanih uz prava. Rosenzweig i suradnici (2002) na uzorku zaposlenih
roditelja mlade djece s potesko¢ama mentalnog zdravlja dolaze do zakljucka kako je
iskustvo roditelja takvo da osjecaju nespremnost zajednice i nedovoljnu osvijestenost
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drustva prema zahtjevima njihove specifiéne svakodnevice. Pravovremena i ciljana
edukacija stru¢njaka, ali i Sire dru$tvene zajednice, o karakteristikama invaliditeta
te zahtjevima i udincima skrbi o OSI-jima na primarne njegovatelje, trebala bi za
konacan cilj imati upravo osvjestavanje potrebe individualiziranog pristupa ovim
obiteljima. Bioeti¢ka perspektiva naglasava kako promjene institucijskih mehanizama
ne nastaju naglo, ve¢ su rezultat podizanja dru$tvene svijesti o odredenim potrebama
ciljanih skupina u javnom diskursu (Zagorac i Juri¢, 2008). Stoga se ciljane stru¢ne
intervencije u smislu planiranih edukacija mogu promatrati kao preduvjet promjena
na razini institucija koje su okosnica formalne podrske prema roditeljima angaziranim
u izuzetnoj skrbi. Nadalje, sudionici ovog istrazivanja mahom su roditelji koji su
angazirani u cjelodnevnoj skrbi o svojoj odrasloj djeci s invaliditetom, no manji
udio (njih 6 %) ima dijete utvrdenog drugog stupnja invaliditeta, dakle viSeg
stupnja funkcionalnosti, te navode kako se njihova djeca susre¢u s tesko¢ama pri
zaposljavanju kao OSI-ji, dok su financijske naknade za nezaposlenost zanemarive.
Prema Leutar i Buljevac (2012) razina zaposlenosti OSI-ja u RH iznosi otprilike
10 %, $to je medu najnizim stopama zaposlenosti OSI-ja u usporedbi s ostalim
zemljama u Europi, pri ¢emu je najce$ée prisutno kvotno zaposljavanje. Smojver
(2019) istice kako je niska zaposlenost OSI-ja zapravo rezultat izostanka sustavnog
modela savjetovanja potencijalnih poslodavaca o moguénostima koriStenja mjera i
poticaja za zaposljavanje OSI-ja kakve postoje u RH, ali su nedovoljno iskoristene
u praksi. Cini se kako i u slu¢aju tematike zaposljavanja OSI-ja mozemo govoriti o
nedovoljnoj informiranosti — u ovom slucaju poslodavaca — stoga bi javne kampanje
trebalo usmjeriti prema detaljnijem upoznavanju poslodavaca u okviru javnog i
privatnog sektora s postoje¢om podrskom u zaposljavanju OSI-ja. Svakako, za
ocekivati je da ¢e se potrebe, kao i zahtjevi skrbi o OSI-jima, razlikovati ovisno o
stupnju invaliditeta, stoga bi u buduéa istrazivanja tematike skrbi o OSI-jima bilo
klju¢no uvaziti i perspektivu samih OSI-ja.

Konac¢no, ¢itav je niz podtema identificiran unutar nadredene kategorije koja se
odnosi na nezadovoljstvo postoje¢im pravima nedovoljno osjetljivim za potrebe
OSl+ja i njihovih obitelji. Roditelji i u ovom kontekstu isticu kako su postojeci
propisi nedovoljno osjetljivi prema individualnim potrebama, navodeci kao primjer
ortopedska pomagala na koja se ostvaruje odredeno pravo, neovisno o potrebama, pa
se pomagala uglavnom brzo trose. Postoje¢a prava znace i niske financijske naknade
koje ne pokrivaju troskove Zivota i potrebe OSI-ja, $to je prepoznato kao sustavan
¢imbenik optere¢enja roditelja u ulozi njegovatelja u domacoj i stranoj literaturi (npr.
Govi¢ i Buljevac, 2022; Ombla i sur., 2022; Ferndndez-Avalos i sur., 2020; Marsack
i Church, 2019). Kao gotovo u potpunosti zanemaren aspekt skrbi u javnom
sektoru, roditelji navode nedostatak psiholoske podrske za OSI-je i njihove obitelji.
U istrazivanjima koja su se bavila utjecajima prolongirane skrbi za odraslu djecu s
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invaliditetom, ostarjeli roditelji koji skrbe o svojoj djeci pokazali su se najranjivijom
skupinom po pitanju mentalnog zdravlja (npr. Sloan i sur., 2020; Namkung i sur.,
2018; Piazza i sur., 2015; Seltzer i sur., 2011). Uzevsi u obzir zahtjeve izuzetne skrbi
prema OSI-jima s kojima se suocavaju roditelji, jasno je kako bi ciljana i dostupna
psiholoska podrska trebala biti realizirana kroz prava koja ostvaruju ove obitelji,
barem u okvirima primarne zdravstvene zastite. Koliko su specifi¢ne potrebe i
strahovi obitelji osoba s invaliditetom pokazuje i nezadovoljstvo roditelja spremno$éu
sustava da preuzme brigu o njihovoj djecu nakon $to to oni vise ne budu mogli,
zbog vlastitog starenja i prate¢ih zdravstvenih poteskoca ili pak u slu¢aju smrti.
Roditelji djece s teskocama u razvoju i invaliditetom vise su optereéeni mislima o
vlastitoj smrti i prate¢im negativnim emocijama i stanjima (Kagan i sur., 2022; Koca
i sur., 2019) S$to dodatno povecava dozivljaj psiholoskog optereéenja zbog njege
vlastita djeteta s invaliditetom. Vaznost psiholoske podrske u suocavanju s ovakvim
specificnim strahovima, ali i formalne podrske kroz osiguravanje institucijskog
smjestaja koji ¢e primjereno zamijeniti smjestaj u okviru vlastite obitelji, dodatno
su nagladeni u odgovorima roditelja koji ove aspekte skrbi prepoznaju upravo kao
one koji nedostaju u nasem drustvu, $to se moze promatrati kao dodatna smjernica
pri oblikovanju budu¢ih socijalnih politika. Sudionici ovog istrazivanja prepoznaju
nedostatke postojeceg sustava skrbi i u kontekstu opéenito manjkave podrske prema
OSl-jima nakon $to izadu iz formalnog sustava odgoja i obrazovanja, $to otvara
pitanje potrebe za kontinuiranom i razvojno primjerenom podr$kom kvaliteti Zivota
OSI-ja. Manjak podrske osobito je prepoznat u manjim sredinama, gdje su gotovo u
potpunosti socijalni kontakti OSI-ja svedeni na interakciju unutar obitelji, a nerijetko
i unutar ,cetiri zida“ obiteljskog doma. Na koncu, roditeljima koji gotovo u cijelosti
skrbe o svojoj odrasloj djeci s invaliditetom prakticki je nemoguée organizirati nesto
dugotrajnije izbivanje iz kude i/ili odvajanje od djeteta o kojem skrbe, na primjer
u sludaju rjeSavanja vlastitih zdravstvenih problema ili jednostavno zbog potrebe
za odmorom. Nacionalni plan izjednatavanja moguc¢nosti za osobe s invaliditetom
od 2021. do 2027. godine predvida kao prioritete javnih politika u navedenom
razdoblju upravo poticanje zaposljavanja osoba s invaliditetom na otvorenom
trziStu rada, prevenciju institucionalizacije putem regionalno i financijski dostupnih
usluga izvaninstitucijske skrbi, osiguravanje vece dostupnosti osobnih asistenata
te organiziranu psihosocijalnu podrsku u zajednici (tzv. peer podrska) usmjerenu
k smanjenju nepovoljnih rizika za mentalno zdravlje OSI-ja kao i podrici u skrbi
obiteljima u vidu pruzanja prilike za tzv. odmorom od skrbi. Moze se zakljuciti
kako je ovo istrazivanje dodatno potvrdilo i naglasilo potrebu za mijenjanjem javnih
politika, i to upravo u smjeru koji je dijelom i prepoznat od odgovornih struktura,
no ostaje jos provedba u praksi.
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Rezultati pokusnih istrazivanja, poput ovog, pruzaju empirijsku osnovu za bududa
istrazivanja sli¢ne tematike. Analiza ¢imbenika (ne)zadovoljstva aspektima formalne
skrbi, u okviru drustvenog konteksta RH, vazan je korak i pri evaluaciji postoje¢ih
socijalnih politika kao i sustava podrske, neophodnih za funkcioniranje osjetljive
drustvene skupine kakva jesu osobe s invaliditetom, ali i njihovi roditelji u ulozi
primarnih pruZatelja njege. Na nasim prostorima radi se o istrazivacki u potpunosti
zanemarenoj drustvenoj skupini, ali i tesko dostupnoj skupini za provodenje
istrazivanja, vjerojatno zbog iznimnih zahtjeva skrbi koji okupiraju svakodnevicu
roditelja (njegovatelja) odrasle djece s invaliditetom. Cho i suradnici (2020) proveli
su istrazivanje u kojem su od pacijenata i ¢lanova njihovih obitelji trazili da opiSu
eticki izazovne situacije s kojima su se susreli u okviru zdravstvenog sustava prilikom
medicinskog tretmana oboljelog ¢lana obitelji. Tematskom analizom odgovora
identificirali su niz etickih tema medu kojima su se istaknula i bioeticka pitanja,
poput odnosa zdravstvenog stru¢njaka i pacijenta, palijativne skrbi, odgovornosti za
donosenje odluka i cijene usluga u zdravstvenom sustavu, no dio dilema nadilazio
je okvire tradicionalnog zdravstvenog sustava. Clanovi obitelji koji su u ulozi
njegovatelja mogu se promatrati kao ishodiste moralnih i etickih pitanja vezanih uz
skrb o ovisnom ¢lanu obitelji, Sto je potvrdeno i u ovom istrazivanju. Njegovatelji
stalno donose odluke vezane uz skrb o ovisnom ¢lanu obitelji (djeci), stoga ih se i
treba promatrati kao aktivne dionike procesa tretmana teskoca, $to povlaci dodatno
bioeticko pitanje informiranih pristanaka u okviru raznih intervencija kojima su
njihova djeca kontinuirano izloZena. Zato je pitanja profesionalne pomoéi prema
osobama koje zahtijevaju skrb nuZno razmatrati i iz perspektive kontinuiranog
bioetickog diskursa, sve u cilju dodatnog osvjestavanja stru¢njaka za potrebe kao i za
eticka pitanja s kojima se susre¢u obitelji korisnika usluga.

ZAKLJUCAK

Ovim istrazivanjem ostvaren je znanstveni doprinos preliminarnim uvidom u
aspekte formalne skrbi za OSI-je unutar RH iz perspektive roditelja koji su u ulozi
primarnih njegovatelja. Rezultati ukazuju na potrebu daljnjeg razvoja formalne skrbi
za OSl-je i njihove obitelji, koja ¢e pruziti dostatnu podrsku te biti osjetljiva na
individualne potrebe OSI-ja i njihovih obitelji. Pritom se mogu izdvojiti i neke opée
smjernice buduceg djelovanja u skrbi za OSI-je i njihove obitelji kao $to su: potreba za
dodatnom socijalnom integracijom OSI-ja te pristupa¢nijom psiholoskom podrskom
za OSl-je i njihove obitelji, dodatno poticanje zaposljavanja OSI-ja te educiranje
potencijalnih poslodavaca, potreba roditelja (njegovatelja) za tzv. odmorom od
skrbi te rjeSavanjem pitanja primjerene potpune institucijske skrbi o OSI-jima,
potreba za uvodenjem jedinstvene metodologije vjestadenja za sustave zdravstvene,
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odgojno-obrazovne i socijalne skrbi i dodatnim osvjestavanjem stru¢njaka u pogledu
specifi¢nih zahtjeva skrbi o OSI-jima te posebno o etickim pitanjima s kojima se
obitelji OSI-ja stalno susrecu prilikom donosenja odluka o skrbi za OSI-je. Kona¢no,
u buduéim istrazivanjima ove tematike valjalo bi uzeti u obzir i perspektivu samih
osoba s invaliditetom.

Zaklju¢no, istaknute smjernice mogu posluziti pri daljnjem razvoju bioeti¢kog
znanstveno-stru¢nog diskursa te shodno tome i analizama i evaluaciji postoje¢ih

socijalnih politika.
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Tablica 1. Procjena zadovoljstva odredenim aspektima skrbi za osobe s invaliditetom

unutar okvira zdravstvenog sustava (N = 70)

1- 2- 3- 4 - 5-
potpuno uglavnom | niti zadovoljan | uglavnom | potpuno
nezadovoljan | nezadovoljan | niti nezadovoljan | zadovoljan | zadovoljan

Znanje Liskustvo |5 o, 214 % 443 % 27,1% 0%
zaposlenika
Susretljivost i
nacin ophodenja 4,3 % 20 % 37,1 % 37,1 % 1,5 %
zaposlenika
Jasna mogucnost | g oo, 24,3 % 28,6 % 18,5 % 0%
informiranja
Zakoni 26,5 % 26,5 % 30,9 % 16,1 % 0%
Provedba
Jakonskih akata 21,8 % 30,4 % 33,3 % 14,5 % 0%

Tablica 2. Procjena zadovoljstva odredenim aspektima skrbi za osobe s invaliditetom

unutar okvira sustava socijalne skrbi (N = 45)

zakonskih akata

] - 2- 3- 4- 5-
potpuno uglavnom niti zadovoljan uglavnom potpuno
nezadovoljan | nezadovoljan | niti nezadovoljan | zadovoljan | zadovoljan

Znanjeiiskustvo | g, 32,6 % 37 % 7% | 22%
zaposlenika
Susretljivost i
nacin ophodenja 9,3 % 20,9 % 39,5 % 27,9 % 2,4 %
zaposlenika
Jasna mogucnost |5 5 o, 29,8 % 27,7 % 14,9 % 2,1%
informiranja
Zakoni 20,5 % 27,3 % 38,6 % 11,4 % 2,2 %
Provedba 21,7 % 26,1 % 37 % 15,2 % 0%
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Tablica 3. Procjena zadovoljstva odredenim aspektima skrbi za osobe s invaliditetom

unutar okvira odgojno-obrazovnog sustava (N = 40)

- 2- 3. 4- 5-
potpuno uglavnom niti zadovoljan uglavnom potpuno
nezadovoljan | nezadovoljan | niti nezadovoljan | zadovoljan | zadovoljan
Znanje iiskustvo | oo 22,5 % 37,5 % 25 % 7,5%
zaposlenika
Susretljivost i
nacin ophodenja 5 % 22,5% 27,5 % 42,5% 2,5%
zaposlenika
Jasna moguénost |1, o 25 % 30 % 25 % 7,5%
informiranja
Zakoni 10,5 % 18,4 % 50 % 18,4 % 2,7 %
Provedba 12,8 % 17,9 % 48,7 % 12,8 % 7,8 %
zakonskih akata

Tablica 4. Teme i podteme identificirane analizom sadrzaja odgovora na pitanje o

zadovoljstvu sa skrbi koju

osoba s invaliditetom trenutno ostvaruje ili na koju ima

pravo temeljem dijagnoze teskocée/oste¢enja i zakona RH (ukljucujudéi privatni i javni

sektor) (N = 72)

Teme i podteme

Primjeri odgovora

Zadovoljstvo sa skrbi
za OSI-je (N = 11; 15 %)

Uglavnom sam zadovoljna.
Stanje je zadovoljavajuce.

Zadovoljna, mislim da éak i previse ostvaruje s obzirom na to kako se

snalazi (kao da wopce nije OSI).
Trenutno je sve u redu, udruga puno pomaze, osobni asistent takoder.

Oplenito sam zadovolina sa skrbi koje ostvaruje moje dijete.

Zadovoljstvo sa skrbi za
OSl-je u okviru odgojno-
obrazovnog sustava

(N =354 %)

Zadovoljna sam  poludnevnim obubvatom koju moja kéi ima u
ustanovi X djelatnicima, sadrzajima i atmosferom koja joj je ugodna,
rado odlazi i vesela je u tom okruzenju.

Tzuzetno sam zadovoljna djelatnicima X koji su wvijek podrska, moja

kéi je korisnica od 8. godine Zivota i imam samo pohvale za cijelu
organizaciju odgojno obrazovne skupine.

Dijete je korisnik Centra X i zadovoljna sam njihovim uslugama.
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Nezadovoljstvo sa skrbi za

OSIe (N = 14; 20 %)

Moze se i puno bolje i vise. ..

Skrb o djetetu je potpuno na meni i mogucnosti moga snalazenja i
pronalazenja bilo kojeg oblika skrbi (privatno, javno, civilno drustvo).
Sustavne redovite podrske i skrbi nema!

Katastrofa.
Jedinu skrb koja joj je neophodna ostvaruje preko roditeljskih udruga

u kojima sam aktivna i Cesto osnival i organizator aktivnosti ili u
privatnom sektoru koji sami placamo, pronalazimo, organiziramo.
Sustavom skrbi za moje dijete sam u nasoj drzavi razoiarana, ogoréena
i gotovo sam u potpunosti nezadovolina njime.

Da nisam uporna moje dijete ne bi dobilo ni ovo malo skrbi od drzave,
udruga nam sluzi za socijalizaciju i pruga srecu mom djetetu, a sve
ostalo je na povuci-potegni.

Tzvor mog stresa i opterecenosti, smatram, leZi u vrlo losem sustavu skrbi
za djecu s teskolama, a samo u vrlo malom, zanemarivom dijelu, u
Cinjenici da imam dijete s teskolama.

Nezadovoljstvo odredenim
aspektima skrbi za OSI-je
(N = 44; 61 %)*

a) Nezadovoljstvo
pristupom i
kompetencijama
stru¢njaka u okviru
sustava zdravstvene

skrbi (N = 4; 6 %)

Donekle nisam zadovoljna pojedinim lijecnicima i njihovim pristupom.
... nedostatak mobilnog kirurga da pogleda dekubitus ranu ili trenutno
zagnojeni palac na nozi i da problem bez mucnog i napornog odlaska
sanitetom u bolnicu odmah i sanira; sestre koje dolaze samo mjere
Secer i tlak i ponekad na bilo koji upir daju éudne savjete o bilo kojem
problemu jer nemaju moje/nase Zivotno iskustvo i jedinstvenu praksu sa
svim specificnostima koje njega samo jedne osobe s invaliditetom nosi sa
sobom. .. Nedostatak znanja svih osoba u toplicama (doktori, fizijatri,
medicinsko osoblje) involviranih oko oporavka, vrste tretmana, terapija
i opcenitog postupanja s OSI-jima i za njib.

Nisam zadovoljna, pogotovo u zdravstou, sramota da nisu upuceni u
njegovo stanje nemaju pojma nista o takvim ozljedama i kako se nositi
5 tim.

b) Nezadovoljstvo zbog
inertnosti i manjka
podrske u okviru
sustava socijalne skrbi

(N=38;11 %)

Nisam zadovoljna. CZSS treba se vise angazirati i pomoli u svakom
segmentu i ne kriti informacije.

Nezadovoljna sam, npr. CZSS nikada nije dosao pogledati kako ja
sama odgajam svoje dijete nakon smrti supruga prije 27 godina.

Socijalna radnica mi je rekla da mi se ne znaci Zaliti, da je to tako...
zar ne bi socijalna radnica trebala biti podrska osobi s poteskolama i
roditelju?

Sporost socijalne sluzbe. Tretiranje osobe kao broj. Duga Cekanja na
konkretna rjesenja.
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¢) Nezadovoljstvo
zbog manjkavosti
jedinstvenog tijela
vjestacenja

(N =35 4 %)

Moje dijete je s visestrukim ostecenjem zdravlja koje je nastalo prije 18.
godine zivota. U sustavu socijalne skrbi smo od njegove 6. godine. Sada
ima 25 godina. Uzasno me smeta Sto na vjestalenju vjestace doktori
opée prakse, ne podcjenjujem ih, ali oni nisu ti koji to mogu strucno
odraditi, konkretno, mislim da bi po dijagnozama i trebala biti strucna
osoba, npr. za ortopedski problem ortoped ili fizijatar itd. Moj sin bio
je korisnik OL-ja koji mu je ukinut za vrijeme covida kada sam morala
donijeti ,papire”... znati da nopce doktor nije vidio pacijenta i ukinuo
mu OL, a istovremenu mu je zaokruzio da je trajno radno nesposoban
i da je trajno potrebna pomoc druge osobe. Zakljucak je da ce osobe s

poteskocama Zivjeti od zraka... necuveno.

Svako malo moram dokazivati da dijete ima intelektualne teskoce, to
nije izljecivo, to je trajno stanje. Ne znam zasto nas maltretiraju sa
silnom papirologijom i hodanjem, a ni ja nisam sve mlada.

d) Nezadovoljstvo zbog
socijalne iskljudenosti

OSIHe (N = 6; 9 %)

Potrebno je puno vise ukljucivati starije osobe s teSkocama, pogotovo
intelektualnim, u aktivnosti raznih sadrzaja. Pomodi obiteljima da
imaju dovoljno vremena i sredstava za ispuniti njihov drustveni Zivot.

Sad nakon zavrsene srednje Skole mog djeteta s teskocama, s obzirom na
radnu nesposobnost, vazno mi je pronadi kvalitetan sadrZaj za drustveni
Zivot, koji uopce nema! Tiu nema dostatne skrbi.

Nisam zadovoljna... Smatram da zdravstvene i socijalne ustanove
trebaju biti vise ukljucene u rad s takvim ljudima (...) potrebno im je
druzenje s vrinjacima, kao i vrinjacima koji su u slicnoj situaciji kao
i moje dijete.

e) Nezadovoljstvo zbog
teskoca pri ostvarivanju
socijalnih prava (N =
12; 17 %)

Nema fizikalnu jer je dug i kompliciran proces da je ostvari... puno
dodamih papira, potvrda. U tom procesu smo trenutno.

Najbolja pomoc su osobni asistenti koji su premalo placeni, pa ih je
tesko i nadi.

Uzinvalidnost (cerebralnaparaliza) izaviseno visokoskolsko obrazovanje
ne postoji mogucnost zaposljavania, jer je osoba preskolovani invalid”
za kojeg nema posla. Hrvatski zavod za zaposfjavanje trazi svu
medicinsku dokumentaciju, nalage vieStacenja... kako bi se ostvarila
naknada za nezaposlene osobe s invaliditetom Zakon je izasao u oZujku
2022., a danas (lipanj 2022.) nije krenula isplata ,bogatstva” od 300

kn mjesecno.

Najteze mi je bilo kad sam od drzave trebala traZiti skrbnistvo
nad svojim djetetom i proglasit ga nesposobnim za Zivot - zar to ne
podrazumijeva teska dijagnoza (...) meni je to bilo kao dolijevanje
ulja na vatru, naravno, rjesenje o skrbnistvu jos nismo dobili, cekamo
ved godinama.

Status roditelja njegovatelja morala sam izboriti sudskim putem i
uspjela tek nakon izlaska u medije; donesu se zakoni o tome da na nesto
imamo pravo, a onda se pred nas stave sve moguce prepreke da to pravo
ne ostvarimo.
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f) Nezadovoljstvo zbog
postojecih prava,
nedovoljno osjetljivih
za potrebe OSI-ja i
njihovih obitelji (N =
37553 %)
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- Nezadovoljstvo postoje¢im propisima (N = 5; 14 %)
woer 1 da s osvrnem samo na ortopedska pomagala - opcenito na kolica

na koja ima pravo svakih pet godina i ta kolica se raspadnu u godini
dana SRAMOTA za nasu drzavu.

Pravilnik o ortopedskim pomagalima koji uopée nije prilagoden.
Mislim da ne moze osoba koja koristi nazalnu masku 24 sata imati
pravo na isti broj maski kao i osoba koja je koristi 2 do 3 sata... jako
puno nepravilnosti postoji.

- Nedostatna financijska pomo¢ (N = 4; 11 %)

Vecinu pregleda i rehabilitacije smo isli privatno i sve placali. Placamo
i dan-danas.

- Nedostatak psiholoske podrske za OSI-je i njihove obitelji (N =
5; 14 %)

Smatram da zdravstvene i socijalne ustanove trebaju biti vise ukljucene

u individualni rad s takvim ljudima. Njima je potrebna psiholoska

pomoc....

Mislim da bi roditelji takve djece takoder trebali imati neku potporu,

mislim na psihologe, jer ima roditelja koji se nemaju kome izjadati, a

psiholog bi tome vise nego pridonio.

- Manjak sustavne podrske i skrbi za OSI-je starije od 21 godine
(N =6; 16 %)

Nikako, osobe iznad 21 godine su samo slovo na papiru, gdje god moze

da ib se degradira...

Nakon zavrsetka skolovanja djeca su prepustena roditeljima koji su sve
- “ yja aj 7 ]

stariji i “izrabljeni” radi nacina Zivota do sada. Sustavne kontinuirane

podrske nema.

Nakon 21. god. osobe s kompleksnijim oblicima autizma su potpuno
odbalene iz drustva i osudene na kucni pritvor u obitelji ili nestrucnu i
losu skrb u ustanovama. Roditelji su prisiljeni davati otkaze ili zatraZiti
status njegovatelja jer sustav potpuno ignorira zakone i konvencije i
tako svjesno unistavaju tisuce obitelji koje se same bore s autizmom i
birokracijom. To je pasivna eutanazija.

- Pitanje cjelovite skrbi za OSI-je kad skrb u okviru obitelji ne bude
moguda (N = 9; 24 %)

Sto s djecom s poteskocamalinvaliditerom  poslije smrti njihovih

roditelja? Trenutna briga nije bas neka.

DrZava nije spremna za prihvat nase djece kad mi budemo imali 80
godina i necemo moci ni sebe vuci, a kamoli svoje odraslo dijete, bojim
se $to ée biti kad ne budem mogla vise brinuti o njoj.

Kao roditelja muci me pitanje ,Sto kada me vise ne bude?”. Gotovo da
ne postofi adekvatan smjestaj za osobe s intelektualnim teskocama, sto
Je najveci strah roditelja.
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- Potreba za ,,odmorom od skrbi“ (N = 5; 14 %)

Svaka Zupanija i svaki grad trebali bi imati neki dnevni centar
za nase... socijalna interakeija je bitna za njib, pa je onda i nama
roditeljima puno lakse. Hvala.

Da nemamo kome ostaviti djecu ni na par dana, da se malo odmorimo
ili odemo na godisnji, ili da se razbolim - ne znam gdje bib s djeterom.

- Nedostatak podrske lokalne zajednice/podrske u  manjim
sredinama (N = 3; 8 %)

Malo se pita za djecu koja su po selima, koja nisu u gradu i nisu

ukljucena u poludnevni boravak.

Sustavne kontinuirane podrike nema (pogotovo u manjim sredinama).

Ovisi kako gdje koja udruga civilnog drustava djeluje i koliko ima

mogucnosti i kapaciteta.

* Osobe koje su izrazile nezadovoljstvo odredenim aspektima skrbi uglavnom su
navodile vi$e primjera koji su se razvrstavali u vi$e dodatnih podtema, stoga se unutar
ove kategorije broj citata odnosi na frekvenciju navodenja odredene tematike
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Caring for adult children with
disabilities: A pilot study of parents’
perceptions and experiences

SUMMARY

Parental care for an adult child with disabilities presents exceptional demands and
responsibilities that can have a negative effect on the physical and psychological functioning
of the parents. At the same time, because of the cumulative impact of stress and the growing
concern for the uncertain future of their aging children, the workload of parent caregivers
who care for older children is higher than those who care for younger ones. Because
comprehensive care for adult children with disabilities presents a significant psychophysical
challenge for the health of elderly parents, and also considering the research results that point
to the importance of their surrounding’s support, the aim of this research was to gain initial
insight into the issue of caring for adult children/people with disability within the framework
of the public and private sectors in the Republic of Croatia, from the perspective of the
parent caregivers. 72 parents (67 women) that fully care for their adult child with disabilities,
with an average age of around 53, partook in this research. The data was collected online.
The thematic analysis of the responses to the basic research question indicates that a smaller
percentage of parents express overall satisfaction with the care, while the majority of parents
cite reasons for their dissatisfaction with the care that their children as people with disability
receive. Preliminary insight into the aspects of formal care for people with disability, from the
parental perspective, has given a scientific contribution in the form of empirical guidelines for
future research on this topic. Additionally, the conclusions can contribute to the development
of bioethical scientific professional discourse and, congruously, to the analysis and evaluation
of existing social policies.

Keywords: children/people with disability, parents, perception of care.



