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SAZETAK

Skrb o djeci s teskocama u razvoju i osobama s invaliditetom crpi psihofizicke i ostale resurse
roditelja te nepovoljno djeluje na njihovo zdravlje, zbog ¢ega je izuzetno vazna formalna i
neformalna podrska drustva. S obzirom na to da je jacanje bioeti¢kog senzibiliteta drustva
prema djeci s teSkocama u razvoju i osobama s invaliditetom preduvjet poticanja promjena
na socijalno-politickom planu, osnovni cilj istrazivanja bio je ostvariti dublji i detaljniji uvid
u senzibilitet druStvenog okruzenja prema obiteljima djece s tesko¢ama u razvoju i osoba
s invaliditetom. Pri tome su koriStena roditeljska iskustva i perspektive prikupljene na
istrazivackoj radionici, na kojoj je sudjelovalo 16 roditelja djece s teSko¢ama u razvoju i osoba
s invaliditetom (jedanaest majki i pet oceva). Podaci su prikupljeni metodom vodene grupne
rasprave te je provedena tematska analiza. Unato¢ uo¢enim pozitivnim promjenama tijekom
posljednjeg desetljeca senzibilitet drustvenog okruzenja prema obiteljima djece s tesko¢ama
u razvoju i osoba s invaliditetom je iz roditeljske perspektive opisan kao nedostatan, i to na
razinama formalnog i neformalnog okruzenja. Rezultati upu¢uju na niz prakti¢nih smjernica
usmjerenih k potrebama i podrsci ovim obiteljima: potreba osnazivanja roditelja i obitelji,
potreba jacanja stru¢nih kompetencija i komunikacijskih vjestina stru¢njaka te potreba
daljnje senzibilizacije Sireg dru$tvenog okruzenja o zahtjevima i izazovima Zivota ovih obitelji.
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UvVOD

Obiteljska dinamika i iskustva u dru$tvenom okruzenju obitelji djece s tesko¢ama
u razvoju i osoba s invaliditetom zaokupljaju paznju stru¢njaka razlicitih disciplina,
dok je znanstvenih istrazivanja u ovom podru¢ju (barem u nasoj zemlji) jo$ uvijek
relativno malo (npr. Govi¢ i Buljevac, 2020; Martinac Dor¢i¢, 2008; Ombla i sur.,
20232; Ombla, 2023; Saréevi¢ Ivic-Hofman i Wagner Jakab, 2023; Vlah i sur.,
2019) da bi mogla podrzati djelovanje u praksi. Potreba za sveobuhvatnim modelom
roditeljstva djece s tesko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom istaknuta je u literaturi
te razlidid autori (npr. Billen i sur., 2022; Keleynikov i sur., 2023; Raina i sur., 2004)
pokusavaju konceptualno pojasniti izazove i zahtjeve ovakvog tipa roditeljstva. Ipak,
ostaje Cinjenica da je iskustvo skrbi o ovisnom ¢lanu obitelji uklopljeno u drustveni
i kulturalni kontekst koji odreduje percepciju teskoée i invaliditeta i samim time
vise ili manje podrzava obitelj. No, prije pojasnjenja znacaja uvazavanja drustvenog i
kulturalnog konteksta valja istaknuti kako je zajednicka odrednica izazova koje ¢e skrb
o djetetu atipi¢ne razvojne putanje ili specifi¢nih zdravstvenih teskoca postaviti pred
same roditelje upravo vrsta i stupanj o$te¢enja funkcionalnosti kod djeteta. Uzevsi
u obzir navedeno, valja imati na umu kako je sama populacija djece s teSkocama u
razvoju, jednako kao osoba s invaliditetom, vrlo heterogena. Prema definiciji dijete
s tesSko¢ama u razvoju je ,dijete koje zbog tjelesnih, senzorickih, komunikacijskih,
govorno-jezi¢nih ili intelektualnih teskoca treba dodatnu podrsku za uéenje i razvoj,
kako bi ostvarilo najbolji moguéi razvojni ishod i socijalnu uklju¢enost” (Zakon o
socijalnoj skrbi, 2022, ¢l. 15. st. 10) dok je osoba s invaliditetom definirana kao osoba
koja ima ,dugotrajna tjelesna, mentalna, intelektualna ili osjetilna o$tecenja koja u
medudjelovanju s razli¢itim preprekama mogu sprjecavati njezino puno i u¢inkovito
sudjelovanje u drustvu na ravnopravnoj osnovi s drugima® (Zakon o socijalnoj skrbi,
2022, ¢l. 15. st.11).

Roditeljstvo djece s tesko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom obiljezeno je
speciﬁénim putem suoéavanja od trenutka saznanja o teskocama te, osobito, od
trenutka uspostavljanja dijagnoze(a) (Graundgaard i Skov, 2007). Posve je jasno kako
se uloga svakog roditelja sastoji u potpunoj posvecenosti brizi o djetetu. No, skrb o
djetetu ¢iji je opéi funkcionalni status neoc¢ekivan u odnosu na dob ili zdravstveno
specifican nerijetko znali cjelodnevan angazman skrbnika u tzv. izuzetnoj njezi
(engl. exceptional care) koja znacajno crpi psihofizicke i ostale resurse kod roditelja
te nepovoljno djeluje na njihovo zdravlje (Brennan i sur., 2016; Muller-Kluits i
Slabbert, 2018). S obzirom na osnovne karakteristike roditeljstva djece s tesko¢ama
u razvoju i osoba s invaliditetom, jasno je koliko moze biti vazna i znacajna formalna
i neformalna podrska drustva za ove obitelji (Billen i sur., 2022; Mili¢ Babi¢, 2019).
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Ranija istrazivanja koja su se bavila poloZajem djece s teSko¢ama i osoba s invaliditetom
u drustvenoj zajednici (Leutar i sur., 2014; Ombla i sur., 2023b; Vidakovi¢ i
sur., 2022) nedvojbeno ukazuju na znacaj i potrebu kontinuiranog osvjestavanja
javnosti, poglavito u odnosu na inkluzivne prakse u razli¢itim sektorima drustva. U
preglednom radu koji se fokusirao na dobrobit zaposlenih roditelja djece s teSko¢ama
u razvoju Sliskovi¢ i suradnice (2022) isticu kako je procjenu drustvene podrske
ovim obiteljima mogude ostvariti gotovo isklju¢ivo analizama u okviru nacionalnog
konteksta. Trenutni podaci prikupljeni na uzorcima roditelja u nasoj zemlji ukazuju
na jo$ uvijek prisutne brojne manjkavosti sustava formalne podrske ovim obiteljima:
od opterecujuce birokracije i nedostatnog sustava informiranja pri pokusajima
ostvarivanja socijalnih prava te neosjetljivih socijalnih prava, izostanka jedinstvene
metodologije vjeStacenja, nedovoljnih financijskih naknada u odnosu na zahtjeve
skrbi, neosjetljivih stru¢njaka s nedostatnim kompetencijama, do nezadovoljene
potrebe za psiholoskom podrskom te dodatnom socijalnom integracijom korisnika
(Ombla i sur., 2023a; Ombla, 2023; Pe¢nik i Pribela-Hodap, 2013; Vlah i sur.,
2019). Konacni cilj referiranih istrazivanja je upravo poticanje daljnjeg razvoja
i promjena socijalnih politika u smjeru koji ¢e dodatno podrzavati ove obitelji.
i/ili nezasti¢enih skupina drustva ima jo§ jedan primijenjeni cilj, a to je podizanje
svijesti 0 navedenim temama u javnosti i formalnim strukturama, odnosno jacanje
bioeti¢kog senzibiliteta drustva prema tim skupinama (Zagorac i Juri¢, 2008). Bududi
daje preduvjet realnih socijalno-politickih promjena prepoznavanje potrebe za njima,
osnovnu istrazivacku ideju ovog rada koji se fokusira upravo na perspektivu roditelja
u odnosu na drustveno okruzenje legitimno je promatrati kao bioeticko pitanje.
Bioetika invaliditeta (engl. disability bioethics) podrazumijeva metodoloski pristup
identificiranju, analizi i rje$avanju problemskih pitanja u zdravstvu i biomedicinskim
znanostima, pri ¢emu se u obzir uzima iskustvo invaliditeta, odnosno percepcija i
misljenje osoba s invaliditetom (Guidry-Grimes, 2022). S obzirom na dinami¢nu
prirodu bioetike, ispitivanja senzibiliteta drustva konkretno prema djeci s teskoéama
u razvoju i osobama s invaliditetom mogu se promatrati kao kontinuirani proces,
dok je uvazavanje misljenja i percepcije samih korisnika sustava drustvene podrske
klju¢no jer prepoznaje njihovu ulogu kao relevantnih dionika procesa preispitivanja
postojeceg stanja i poticanja promjena (Garland-Thomson, 2017).

Konacno, istrazivanja percepcije i iskustava skrbi roditelja djece s teSkocama u razvoju
i osoba s invaliditetom vazno je planirati i provoditi na $to heterogenijim uzorcima
kako bi se obuhvatile roditeljske perspektive koje ovise o brojnim sociodemografskim,
radnim i obiteljskim ¢imbenicima (SliSkovi¢ i sur., 2022). Primjerice, na vaznost
sociodemografskih i socioekonomskih ¢imbenika pri procjeni podrske uputilo je i
recentno domade istrazivanje Saréevi¢ Ivic-Hofman i Wagner Jakab (2023), pokazavsi
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kako ocekivanja koja roditelji djece s teSko¢ama u razvoju imaju vezano uz razlicite
oblike formalne podrske ovise o njihovu obrazovanju i procijenjenom financijskom
statusu.

S obzirom na dosad navedeno, u ovom su istrazivanju ukljuceni roditelji maloljetne
djece razli¢itih vrsta teskoda u razvoju, ali i roditelji osoba s invaliditetom (dosad
istrazivacki zanemarena skupina) ¢ije iskustvo skrbi ukazuje na odredene specifi¢nosti
(Ombla, 2023). Takoder, s obzirom na dostupne podatke jedinog istrazivanja kod
nas koje se usmjerilo na iskustva zaposlenih roditelja djece s tesko¢ama u razvoju
(Ombla i sur., 2023a), u ovom su se istrazivanju nastojala objediniti iskustva roditelja
razli¢itog radnog statusa. Uz to, op¢i doprinos ovog istrazivanja ocituje se upravo u
zahvacanju iskustava roditelja koji se medusobno razlikuju prema nekim temeljnim
sociodemografskim karakteristikama, relevantnim za istrazivatku temu. S obzirom
na navedeno, osnovni cilj ovog istrazivanja bio je dobiti dublji i detaljniji uvid u
senzibilitet drustvenog okruzenja prema obiteljima djece s tesSko¢ama u razvoju i osoba
s invaliditetom, utemeljen na roditeljskim iskustvima i perspektivama prikupljenim
na istrazivackoj radionici. Radionica je bila tematski usmjerena na roditeljsku
percepciju drustvenog okruzenja kao relevantne odrednice dobrobiti obitelji djece s
tesko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom. Preciznije, temeljna istrazivacka pitanja
ovog rada bila su vezana za dobivanje uvida u subjektivnu percepciju roditelja djece s
tesko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom o formalnoj podrsci, neformalnoj podrsci i
potrebnim promjenama u drustvenom okruzenju.

METODA

Sudionici

Sudionici radionice prikupljeni su uz pomo¢ udruga koje okupljaju roditelje djece
s tesSko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom, pri ¢emu se nastojao obuhvatiti $to
heterogeniji uzorak sudionika u pogledu sociodemografskih karakeeristika njih i
njihove djece. Na radionici je sudjelovalo ukupno 16 roditelja djece s teskocama u
razvoju i osoba s invaliditetom, od ¢ega jedanaest majki i pet oceva. Dobni raspon
roditelja iznosio je od 37 do 55 godina (M = 44,5, SD = 4,90). Svi su roditelji
u braku (N = 14) ili u izvanbrac¢noj zajednici (N = 2). Najvedi broj roditelja ima
zavr$enu diplomsku (N = 6) i srednju razinu obrazovanja (N = 5), troje je roditelja s
poslijediplomskom i dvoje s preddiplomskom razinom obrazovanja. Veéina roditelja
je zaposlena (N = 11); na puno (N = 7) ili na pola radnog vremena (N = 4), dvoje
je nezaposlenih te troje roditelja koji imaju status roditelja njegovatelja. Raspon
ukupnog broja djece iznosi od jednog djeteta do petero djece, pri ¢emu veéina
roditelja ima ukupno dvoje djece (N = 9). Veéina roditelja (N = 14) ima jedno dijete
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s tesko¢ama u razvoju ili invaliditetom, dok po jedan roditelj ima dvoje, odnosno
troje djece s tesko¢ama u razvoju.

Dobni raspon skupine djece s teSkocama u razvoju i osoba s invaliditetom (ukupan N
=19, od ¢ega su Cetiri osobe s invaliditetom) ¢iji su roditelji bili prisutni na radionici
iznosi od dvije do 29 godina (M = 11,13, SD = 7,23) te su ve¢inom muskog spola (N
= 17). Navodi roditelja o vrsti i stupnju teskoéa u razvoju/invaliditeta kategorizirani
su u skladu s nacionalnom klasifikacijom (Zakon o jedinstvenom tijelu vjestacenja,
2016; Uredba o metodologijama vjestacenja, 2017). Petero djece i jedna osoba s
invaliditetom ima viSestruke teskoée/o$tecenja, nadalje, dijagnoze troje djece i tri
osobe s invaliditetom spadaju u kategoriju kroni¢nih, genetskih i rijetkih bolesti,
petero djece ima poremecaje iz spektra autizma, jedno dijete ima tjelesna o$teenja
te jedno dijete ima poremecaje glasa, jezika i govora. U pogledu stupnja o$tecenja, u
ispitanoj skupini prevladava cetvrti stupanj oste¢enja, odnosno teski invaliditet (N
= 13), troje djece ima drugi stupanj oste¢enja (djelomicni utjecaj na funkcionalnu
sposobnost), treéi stupanj (tezi invaliditet) i prvi stupanj (bez utjecaja na funkcionalnu
sposobnost) ima po jedno dijete, dok jedno dijete u ovoj skupini jo§ nije proslo
proces vjestacenja.

Postupak

Podaci na kojima se temelji ovaj rad prikupljeni su metodom vodene grupne rasprave
u sklopu istrazivacke radionice, provedene u travnju 2023. godine. Radionica je
okupila roditelje djece s tesko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom ¢iju je raspravu
vodila i moderirala jedna od autorica rada. Rasprava je trajala 2 sata i 10 minuta te je
uz pristanak sudionika auditivno snimana.

Na uvodnom dijelu radionice predstavljen je op¢i cilj radionice - dobiti dublji i $iri
uvid u iskustva sudionika u pogledu drustvene podrske obiteljima djece s tesko¢ama
u razvoju i osoba s invaliditetom u RH. Sudionicima radionice kazano je da je $ira
svrha radionice dobiti potpuniji uvid u ovo podrugje, otvoriti nova pitanja te tako
doprinijeti osvjeStavanju relevantnih problema u javnosti i poticanju konkretnih
akcija i rjeSenja. Sudionicima je, nadalje, objasnjeno da sudjelovanje u istrazivanju
dobrovoljno i da postoji obveza zastite identiteta i povjerljivosti podataka. Nakon
razja$njavanja pravila komuniciranja na radionici, medusobnog upoznavanja ¢lanova
grupe, pristajanja na raspravu i snimanje te koristenje prikupljenih podataka,
sudionici su ispunili kratku anketu. U anketi su naveli osnovne sociodemografske
podatke vezane za sebe (dob, spol, razina obrazovanja, bra¢ni status, zaposlenost,
ukupni broj djece i broj djece s teSko¢ama u razvoju/invaliditetom) i svoje dijete/
djecu (dob, spol, vrsta i stupanj teskoée u razvoju/invaliditeta).
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Potom je sudionicima postavljeno prvo klju¢no pitanje: Koliko je nase drustveno
okruzenje podrzavajuce i inkluzivno prema djeci s teSkocama i osobama s invaliditetom?
U svrhu dobivanja detaljnijih odgovora i poticanja rasprave sudionici su dodatno
upudeni da odgovaraju¢i na ovo pitanje u obzir uzmu svoje iskustvo u pogledu
mogucnosti ostvarivanja zakonskih prava i pristupa potrebnim uslugama te zivota svoje
obitelji u zajednici. Sudionicima je takoder naglaseno da u iznoSenju svojib iskustava
0 formalnoj i neformalnoj drustvenoj podrsci nastoje obuhvatiti i ogranicenja i primjere

dobre prakse.

Drugo kljuéno pitanje postavljeno sudionicima bilo je: Sto mogemo uciniti sada,
u ovom trenutku, s resursima i zakonima kojima trenutno raspolazemo, a da dodatno
podrZimo obitelji djece s teSkocama u razvoju i osoba s invaliditetom? Dodatna uputa
za ovo pitanje je glasila: Molimo vas za analizu naseg drustvenog uredenja u pogledu
ove tematike te vase sugestije oko bolje/uspjesnije iskoristivosti postojecih zakona i resursa.

U zavr$nom dijelu radionice sudionici su zamoljeni da pokusaju saZeti najvaznije
probleme i prijedloge iz rasprave. Radionica je zavrsila zahvalom i dogovorom oko
povratne informacije sudionicima.

Analiza podataka

Audiosnimka provedene radionice je prije nego $to se pristupilo analizi doslovno
transkribirana u tekstualni oblik. U analizi podataka koristeno je Sest osnovnih
koraka tematske analize (Braun i Clarke, 2006). U analizi su sudjelovale dvije autorice
rada koje imaju prethodno obrazovanje u polju psihologije te istrazivacko iskustvo
u kvalitativnoj metodologiji, ali i u uzem podrucju ovog rada. U prvoj su fazi analize
nezavisno prolazile kroz podatke te ih inicijalno kodirale. Nakon medusobnog
uskladivanja oko kodova i inicijalnih tema pristupilo se razvoju i identificiranju tema
koje odgovaraju na postavljeni istrazivacki cilj.

Dobivene teme vezane za tri tematske cjeline koje odgovaraju istrazivackim pitanjima
ovog rada prikazane su u Rezultatima, pri ¢emu su sve teme ilustrirane primjerima
citata roditelja. Kao identifikacijska oznaka u prikazu citata koristeni su brojevi (1 —
16) uz kraticu R (roditelj). U svrhu zastite osobnih podataka sudionika citatima nisu
pridruzeni podaci poput spola, dobi, dijagnoze njihovog djeteta i drugih podataka,
iako bi navedeno dalo $iri kontekst samim citatima. Ipak, na mjestima gdje je bilo
potrebno i opravdano navedeni su neki sociodemografski i/ili drugi podaci, vazni za
kontekst, iz kojih nije moguée identificirati sudionike.
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REZULTATI

Analiza podataka prikupljenih kroz grupnu raspravu ukazuje da je, iz perspektive
sudionika provedenog istrazivanja, polozaj obitelji djece s tesko¢ama u razvoju i
osoba s invaliditetom u drustvenom okruzenju jo$ uvijek nepovoljan. Ovdje treba
napomenuti da je velik broj sudionika istaknuo promjene na bolje u funkciji viemena,
$to je vidljivo iz dvaju citata koji slijede, koji prikazuju perspektive roditelja osoba s
invaliditetom:

Znali moj *, kad se rodio prije 19 god. .., primjeri inkluzije u redoviti sustav skolovanja,
odnosno integracije, kako smo to onda zvali, nisu postojali. Ali ne Zelim biti negativna
zato $to se u ovih 15 do 16 godina to stvarno promijenilo jako puno. (R1)

Bilo Je puno teZe prije Sest mjeseci; naime, otvorio se centar za starije, po/udnez/ni, dnevni
boravak i to je stvarno olaksanje za roditelje. Koliko god smo bili osudeni biti 24 b s
djetetom u kudi, sad vise nismo. (R3)

Neki su sudionici iznosili i odredene primjere dobre prakse iz svojih iskustava. Citat
koji slijedi prikazuje perspektivu majke (R7) ¢ije dijete ima rijetki genetski poremecaj
te je vrlo brzo uslo u sustav rane intervencije:

1aj sustav roditelja i podrike, poznanstva i prijatelji; stvarno sam zahvalna na tim
informacijama. Tako da smo mi jako brzo usli u cijeli taj sustav, nismo se gubili. (R7)

Neki su sudionici, uz opise primjera podrske koja je danas dostupnija, iznosili i svoj
pozitivan stav u no$enju s izazovima, $to je vidljivo iz perspektive jedne majke djeteta
s tesko¢ama u razvoju:

E sad, ja bih se nadovezala — mislim da nam je svima bitna podrska — i ovo Sto smo mi
danas tu, za mene je veliko, jer mi pricamo, mi razgovaramo, mi dijelimo, mi suosjecamo.
1 to je nesto sto je najbitnije. Nama je u pocethu to falilo. Mi sada idemo u radionice
»Rastimo zajedno“. (R9)

Ipak, unato¢ navedenome, u ve¢em dijelu rasprave je, kada se radi o analizi drustvenog
okruzenja, odnosno formalne i neformalne podrske obiteljima, prevladavala negativna
perspektiva. Drugim rije¢ima, subjektivna percepcija roditelja ukazala je na bolji,
ali jo$ uvijek nedostatan senzibilitet drustvenog okruzenja prema obiteljima djece
s teSko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom na dvije razine; formalnoj razini koja
podrazumijeva stru¢njake koji djeluju u sustavima formalne podrske i neformalnoj
razini koja podrazumijeva Sire drustveno okruzenje. Dobiveni rezultati su grupirani,
u skladu s postavljenim istrazivackim pitanjima u tri tematske cjeline: formalna
podrska, neformalna podrska i potrebne promjene u drustvenom okruzenju.
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Formalna podrska obiteljima djece s teSko¢ama
u razvoju i osoba s invaliditetom

Prva razina analize ukazala je da sudionici u pogledu formalne podrske prvenstveno
isticu nedostatke u pogledu sustava socijalne skrbi (npr. problematika nekonzistentnih
i opetovanih vjestacenja, problemi u ostvarivanju pripadajucih prava, neprepoznata
prava itd.), zdravstvenog sustava (npr. nedostatak stru¢njaka, liste ¢ekanja, cijene u
privatnom sektoru itd.) te odgojno-obrazovnog sustava (npr. problemi inkluzije u
vrtice i $kole, nedostatna stru¢na podrska itd.), koji su ve¢ prepoznati u prethodnim
istrazivanjima (npr. Ombla i sur., 2023a). Daljnja je analiza roditeljskih perspektiva
i iskustava ukazala na nedostatan senzibilitet na formalnoj ili strucnoj razini, $to je
vidljivo iz tema koje slijede.

Prva se tema odnosi na ranjivost roditeljske pozicije u odnosu na struénjake.
Naime, roditelji u komunikaciji sa stru¢njacima koji rade s njihovom djecom (npr.
lije¢nicima koji postavljaju dijagnozu, psiholozima koji rade procjenu, edukacijskim
rehabilitatorima koji provode odredenu terapiju itd.) Cesto osje¢aju bespomocénost
koja proizlazi iz njihove neravnopravne uloge. Ve¢i broj sudionika rasprave usuglasio
se u zaklju¢ku da su stru¢njaci ve¢inom prvenstveno usmjereni na samu dijagnozu,
odnosno teskoc¢u ili invaliditet, odnosno opéenito nemoguénosti umjesto na
snage, mogucnosti i prilike djeteta/osobe. Osim $to je takva iskljuc¢ivo medicinska
perspektiva nesukladna suvremeno prihvacenim definicijama teskoca u razvoju i
invaliditeta, takav pristup koji naglasava diskrepanciju izmedu stru¢ne i roditeljske
procjene dodatno stavlja roditelje u ranjivu poziciju pred struénjacima. Naime,
roditelji osje¢aju da neprestano moraju ,dokazivati $to dijete moze, a pri tome su
esto proglaseni subjektivnim, nejednako vrijednim partnerima u zdravstvenim,
rehabilitacijskim i odgojno-obrazovnim postupcima koji se ticu njihovog djeteta.
Primjeri citata roditelja djece s tesko¢ama u razvoju:

Svoje dijete nikad nisam promatrala u svjetlu hemipareze, u svjetlu epilepsije i svega toga,
Jja sam uvijek vidjela ono pozitivno u njemu, sto je meni davalo snage da guramo. Znadi,
nisam gledala da lijeva ruka ne radi vec da smo funkcionalni koliko roliko. A onda bih
dosla kod strucnjaka koji kaze da sam ja nerealna mama... (R2)

(..) zovete inspekciju (napomena: u odgojno-obrazovnom sustavu) i onda ta osoba
koja je zaduzena da tu osobu evaluira kaze: Ja necu sumnjati u strucnost svog kolege, on
ima diplomu, a vi ste roditelji, vi nemate diplomu... (R16)

Dodatno, ranjivost roditelja u odnosu na struénjake proizlazi i iz roditeljske
bespomocénosti u pogledu formalnog sustava, koje su pojedini roditelji dodatno
opisali ,licemjernim®, imajué¢i u vidu dvostruka mjerila u postupcima procjene
moguc¢nosti njihova djeteta. Primjer citata majke djeteta s tesko¢ama u razvoju:
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(..) kako je sustav poslogen nakaradno, kad ti trebas ostvariti neko pravo — roditelj ili
dijete, ¢ onda se gleda Sto dijete moze, samo da te skinu. E, a kad ga trebas progurati u
Skolu gdje bi mogao, e onda se gleda sto on ne moze... (R13)

Nadalje, u preporukama stru¢njaka koji rade s djecom roditelji ne nalaze adekvatan
savjet koji bi trebao biti usmjeren na vaznost ocuvanja roditeljske uloge, koja je
iz perspektive sudionika, zanemarena u rehabilitacijskim procesima. Primjer citata
(prvi prikazuje perspektivu roditelja djeteta s teSko¢ama u razvoju, a drugi roditelja
osobe s invaliditetom):

Ja sam u hrpi tih terapija, gdje bismo se mi gubili od jutra do naveler, osjecala da mi
gubimo * u tom jednom, znate, roditeljskom dijelu. Znali nema druzenja, nema igre
s bratom, znaci bili smo samo u trci i jurnjavi za ne¢im upravo, jer olekujes da su ti
terapeuti netko tko ti moze vise pomodi, sugerirati, vise pruziti itd. (R9)

(..) kad se sjetim, zapravo, toga da smo isli na gomilu terapija, ali sve to nije vrijedilo
nista ako mi svaki boZji dan nismo satima radili s njim. I ja mislim da ne bismo nikad
ni dosli do toga da nismo tako radili. Ali apsolutno se slazem sa *, roditelj zaista ne bi
trebao biti terapeut... Ja vidim koliko je roditeljima tesko i koliko se obitelji i raspadaju
kad vidite — dode mama i ima troje djece, vi kazete super, al’ sad jos morate napraviti ovo,
ovo i ovo. Ti njemu napravis toliko breme da je to prestrasno. (R1)

Istovremeno su roditelji izlozeni (pre)visokim olekivanjima od strane struénjaka,
primjerice terapeuta, uditeljice i sl., koje onda postavljaju i pred svoju djecu. Navedeno
ilustrira citat majke djeteta s tesko¢ama u razvoju koji slijedi:

Cujte, nekoj dieci ce se upalit lampica nakon drugog puta, nekom djetetu treba tisucu
puta da se upali, ali bitno je da se upali. Mom djetetu treba tisucu puta i zbog toga i
guram, jer znam da Ce se jednog dana upaliti. Nece onda kada terapeuti ocekuju, ali meni
je bitno da se upali. S te druge strane, kad dodete kod terapeuta i niste uspjeli napraviti
doma to $to su oni zacrtali, jer dijete nije takvo i treba mu tibh tisucu puta, onda doslovno
kao da vam pise na celu — vi uopce niste radili s djetetom. (R5)

Rezultanta visokih ocekivanja iz roditeljske perspektive je osjedaj krivmje; primjer
citata majke djeteta s teSko¢ama u razvoju:

Mislim da bismo svi potpisali da nasa djeca ne bi bila tu gdje jesu da nije roditelja. Ali to
je isto jedna zamka. Bila je zamka za mene i moju obitelj. Jer osjecas automatski pritisak.
Znadi, ti ées platiti terapije, ti znas da je odgovornost na kraju na tebi. I ako ti taj jedan
dan ili taj mjesec nisi radio ili dijete regresira u nekom pogledu, ti se ne mozes odmaknuti
od tog osjecaja krivnje. Ja mislim da to nije zdravo za roditelja na neki nacin. Ja se sjecam
tih suza kad bib ja napravila to sve Sto mi strucnjak kaze — i onda, a niste uspjeli ili tako
nésto... Trebao je biti tu... Pa nije trebao biti tu, danas mogu reéi — tu je gdje je, bio je
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Jucer tu, danas je ovdje. Jel’ napredak — je. Ali nisam to mogla prije osam godina reci kad
sam bila nova. (R2)

Sudionici su nadalje ukazali da je odgovornost u donosenju vaznih odluka koje se
ticu budu¢nosti njihovog djeteta potpuno na njima samima. Primjeri takvih odluka
za koje nisu dovoljno educirani podrazumijevaju odluke glede vrste i oblika tretmana
u javnom ili privatnom zdravstvenom sektoru, odabir adekvatne odgojno-obrazovne
ustanove za optimalan razvoj svog djeteta itd. Navedeno je ilustrirano u iskustvu
majke djeteta s teSko¢ama u razvoju, iji prikaz slijedi, gdje izostaje bilo kakav oblik
upute, prakticnog savjeta ili navodenja moguénosti; citat:

Nama je specijalist %, nakon Sto smo napravili milijun pretraga i svega, i magnete i to

sve... onda je dosao, i prvo su nam rekli on nece modi sjediti, nece nikad moci stajati na
nogama, nece hodat, ovo, ono, i onda nam je dosao i rekao: I, Sto mislite dalje?”, onda
gledate, ono, ko tele u Sarena vrata, Sta éu ja misliti dalje kad nemam pojma sto mi je s

djetetom. Di éu dalje? (R5)

Sudionici radionice isticali su da je problematika odgovornosti roditelja u donosenju
brojnih odluka koje se ti¢cu mogucnosti optimalnog razvoja njihove djece jako
izrazena i danas, no refleksije na prosla iskustva mnogo su drastic¢nije, Sto prikazuje
citat majke osobe s invaliditetom:

(...) da ga upiSem u redoviti vrtié, to je bilo strasno, oni su mene ispratili s rijecima:
»~Mama, vi niste normalni, vi éete unistiti svoju djecu, svoju obitelj, jel’ vi znate Sto vi
radite svojoj djeci, svojom djetetu? Ja sam njima objasnjavala da se to veé sto godina radi
u svijetu, da je to normalno. Znate vi koji je to teret bio, kad vam se stavi na vas, vi uopce
ne znate jel’ vi radite dobro ili radite lose... (R1)

Neformalna podrska obiteljima djece s teSkoéama
u razvoju i osoba s invaliditetom

U pogledu neformalne podrske su roditelji, oéekivano, istaknuli vaznu ulogu uze i $ire
okoline (¢lanovi Sire obitelji, prijatelji, udruge itd.) te vaznost dozivljaja prihvacanja
njihovog djeteta u $iroj drustvenoj zajednici, ali i mnoge aspekte drustvene okoline
koji ukazuju na manjak informiranosti, znanja i razumijevanja u drustvenoj zajednici.
Drugim rije¢ima, senzibilitet $ireg okruzenja prema obiteljima djece s teSkocama u
razvoju i osoba s invaliditetom je iz perspektive sudionika percipiran nedostatnim,
sto je detaljnije prikazano u temama koje slijede.

Nedostatan senzibilitet u $irem drustvenom okruzenju proizlazi, po navodima
roditelja, iz neinformiranosti i neosvijestenosti javnosti o teskotama u razvoju
i invaliditetu te svakodnevnim izazovima ovih obitelji. Primjer citata majke dvoje
djece s tesko¢ama u razvoju:
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Ja isto kad izadem sa svojibh dvoje vani, pa kad nesto okrene, pa ne znam, pa sam
izgubljena kad vidim ljude kad me onako gledaju, ne znam $to éu, hoéu reéi — sve je ok,
ne znam gdje sam, ne znam ija sam, onda stavim se... lzadem iz same sebe, stavim se u
poziciju tog lovjeka, ne zna on Sto je djetetu, jesam ga ja sad nalomila, istukla, pa se zato
tu krevelji, mislim to razumijevange, Sirenje te svijesti, objasnjavanje, znam da je jako
vazno jer ljudi ne znaju... (R13)

U nastavku slijede citati koji ilustriraju neadekvatne percepcije teskoéa i invaliditeta
koje su, prema iskustvima sudionika, i danas $iroko rasprostranjene u javnosti. Citat
koji slijedi primjer je iskustva od prije dvije godine:

(-..) u javnosti se djeca s autizmom vecinom predstavljaju kao djeca koja imaju tantrume,
koji tuku svoje roditelje ili tako nesto, i to je ono Sto javnosti jest prezentirano. Kad je *
trebao ici u vrtic reteno je da njegova dijagnoza ne moze ici u vrtic, spektar autizma,
iako — nikad ga nisu upoznali, a * je, ako mogu ko’ mama reci, stvarno dobrica... (R14)

Znas, kad kazu Down sindrom, dijete puno ljubavi, mos misliti koje ljubavi... uopce
neéu govoriti da uz Down Cesto moZe ici i spektar, da ne govorim oni imaju sav mogudi
spektar emocija kao i svako drugo dijete. I onda mi je... kad mi ga je dala (opaska: u
rodilistu, radi se o refleksiji na davno iskustvo, budu¢i da je dijete danas odrasla
osoba) rekla: ,Vi ste dobili dijete suncokreta. Super, super.“ Mi dosli kuci, on poceo
plakat, ne znam koje sunce, ja sam jako losa mama, to je tako smijesno, ali to je Ziva
istina. Ja ne znam kako, sve nesto djeca ljubavi, ovaj moj grize, udara, baca, mislim,
uopce..., nego su jednaki kao i svi drugi, suncokreti, djeca ljubavi, ma kako da nisu.
Mislim, krasni su, kad vole, vole malo vise nego mozda mi obicni, ali imaju sav moguci
spektar emocija i to nam je isto ,medvjeda usluga“. (R1)

Dodatno, kao tema vezana za Sire drustveno okruzje nametnulo se stanje svijesti
drustva; primjer citata:

Ali ja mislim da je najdublji problem, htjeli mi to priznati ili ne, stanje svijesti drustva.
Nasa djeca su gradani drugog reda. I oni su netko — mi to nikad necemo izgovoriti
naglas — u koga ne vrijedi ulagati, ne isplati se, i zato je ovako kako je i dok god ne
promijenimo stanje svijesti tako e biti... da nije bitan doktor, profesor, u kvaliteti Zivota
bas je presudno je li netko doktor na fakultetu ili ima Downov sindrom. (R1)

Iskustava roditelja iz inkluzivnih vrti¢kih i razrednih odjeljenja pokazala su nadalje
na nejednak tretman djece s teskoéama u razvoju u odnosu na djecu urednog
razvoja; primjer citata majke dije je dijete s teSkocama u razvoju u inkluzivnoj
vrtickoj skupini:

(...) naljutila se i ugrizla je, bas je dobro ugrizla, * je pocela plakat, vratila se u sobu,
pokazala je teti i onda je bilo: ,, Mama, desilo se to i to, pa ugrizla je, pa ja govorim: , Ok,
djeca se grizu, necu ja sad praviti problem, djetetu i mami... ", Sto-sto, ugrizla je, je da
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Jje grozno, bilo mi je uzasno, ali samo vodite racuna o tome da je dijete urednog razvoja
ugrizlo dijete s teskocom, $to bi bilo da je obrnuto? Sto bi bilo da je moja * ugrizla tu
curicu. A je, a je, a je... o je skroz druga percepcija. Ona je dijete koje smije i to prolazi,
to je dijete urednog razvoja... (R13)

Na koncu, sudionici su istaknuli i otudenost i izoliranost medu ljudima opcenito,
kao dodatan izvor nedostatka senzibiliteta prema obiteljima djece s tesko¢ama u
razvoju i osobama s invaliditetom, iako je u raspravi bilo i pozitivnih primjera. Citati
koji slijede odnose se na trenutna iskustva; prvi je citat oca djeteta s teskocama u
razvoju, a drugi majke djeteta s tesko¢ama u razvoju.

Na selu je ljepse Zivjeti nego u gradu... Moja *, sestra od * dode, daj nam stavi * u kolica,
idemo na igraliste, u Skoli dole hrpa djece, on se smije, on se veseli, to u gradu nema. U
gradu mama ne zna objasniti djetetu — $to je — dijete u kolicima. Ma daj, objasni djetetu
$to je, da nije u cudu, nije ne znam sto, to je dijete u kolicima. (R4)

(..) ja to tek sad osvjestavam. Kad je moj * bio mali bilo je prirodno da ide sa mnom,
da ga ja vodim u igraonicu, da ga ja vodim kod prijatelja koji se zele druziti. Ali ja
danas zelim da on ima vrinjake, prijatelje koji se Zele druziti. Iskreno, ne namecem se
nikome, ali ljudi me ne pozivaju. Znadi, ako cemo se druziti, ja moram biti ta koja
organizira druzenje i dovesti se u situaciju pet poziva, a da mene ne poziva nitko. To je
meni sve prihvatljivo, ja éu uvijek naci neke grupe, mamu koja se Zeli druzit s djecom.
Ali, moj * ima sad devet godina, ja Zelim da on ima svoje vrsnjake koji ce njega povudi za
rukicu da on ne ide sa mnom. Mi smo u zgradi Cetiri godine, nitko od tib prijatelja nije
dosao po njega, iako ja nisam mama koja Suti. Ja kazem, mi smo slobodni za druzenje,
dodite kad god hocete. Nitko nije pokucao niti ga uzeo na igraliste dolje. A moram biti
iskrena — nitko ni od mojih prijatelja koji imaju vrsnjake. 1o je sad ta inkluzija o kojoj
mi pri¢amo, gdje je inkluzija? Svi smo mi na kraju u svojim kuéama sami, ljudi moji.
Potpuno sami naveler sa svojim mislima i Zeljom da moje dijete sutra ima prijatelja. (R2)

Izoliranost je pri tome osobito prisutna kod obitelji osoba s invaliditetom, budu¢i da
one, u odnosu na djecu s teSkocama u razvoju, ve¢inom nisu uklju¢ene u odgojno-
obrazovni sustav te opéenito imaju manje mogué¢nosti primanja usluga u zajednici.
Navedeno ilustrira citat oca osobe s invaliditetom:

Ono $to treba je logistika. Recimo, da nema dida i bake, ja sad ne bib bio ovdje. Zena je
na %, ja moram biti uz dijete. Znadi, iznimno, ovaj put oni ga cuvaju da ja mogu doé
ovdje, inace toga nema. Uvijek mora netko uskakat. Prijatelji s godinama sve manje
uskacu, dida baka su stariji, ostaje sve na nama, a mi smo vec iscrpljeni. Zato je taj
centar * (napomena: centar za pruzanje usluga u zajednici) dosao u pravi tren. Ostatak
Hrvatske vecinom nema to, pogotovo u manjim sredinama. Tu je taj najveci problem za
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nas roditelje $to, ono... osudeni smo na izolaciju. Meni pase izolacija, mojoj Zeni ne pase,

recimo. Ona je drugi tip. (R3)

Potrebne promjene u drustvenom okruzenju

Analiza podataka prikupljenih u svrhu odgovora na trece istrazivacko pitanje ukazala
je da se potrebne promjene u drustvenom okruzenju koje su istaknuli sudionici mogu
podijeliti u tri klju¢ne teme, koje slijede.

Potreba osnazivanja roditelja i cjelovitih obitelji djece s teskoéama
u razvoju i osoba s invaliditetom

Velik dio rasprave odvijao se u smjeru potrebe za osnazivanjem samih roditelja, kako
potrebe za dostupnijom psiholoskom podrskom, tako i potrebe za osnaZivanjem
roditeljskih kompetencija u skrbi za dijete s teSko¢ama u razvoju i/ili osobu s
invaliditetom te jac¢anja otpornosti cjelovite obitelji. U navedenom je izuzetno vazno
dobiti pravovremene savjete i podrsku stru¢njaka, odnosno ukljuditi roditelje i cijele
obitelji u terapijske i rehabilitacijske procese. Primjeri citata:

(-..) i meni je nedostajalo u tom poletnom dijelu bas to osnaZivanje roditelja. Imam
dojam da su svi na polethku usmjereni na dijete, od lijecnika do rehabilitatora, logopeda,
i negdje roditelji ostaju sami bez alata, bez motike sto i kako dalje. (R2)

Evo, nadam se da ovakvi skupovi i ova zajednicka snaga moze zastititi neke buduce
roditelje koji dolaze da im bude lakse, jer kad su neka vrata otvorena, zaista je puno
manja ta kolicina stresa koja valjda nas sve skupa preplavi. (R1)

Znadi, dijete ima status epilepticus, onda smo zavrsili tu u bolnici, izvlacenje djeteta, vi
kao roditelj bojite se, ne znate hoce li dijete prezivit, i onda vam dode do vas sestra i pita
vas: ,Kako ste?“ I kako ste navikli da se sve vrti oko djeteta, onda podete objasnjavat — on
je ovako, on je onako. Onda ona ponovi: ,,Ali, mama, kako ste Vi?“ Ono, netko pita kako
si ti. (R5)

S djecom s Down sindromom moze se zivjeti jedan vrlo kvalitetan Zivot. .. ako na pocetku
uloZite jako puno da osnazite roditelja, a to je ono sto kroz udrugu najvise radimo na
poletku, jer smo naucili da je to ono najvazgnije. I da zastitite cijelu obitelj, ukljucujuci
bracu i sestre, bake i djedove, to zapravo moze biti jedna jako lijepa prica. (R1)

U osnaZivanju roditelja presudnim se aspektom cini proces prihvacanja teskoée u
razvoju /invaliditeta i oslobadanje od apsolutne odgovornosti, ocekivanja i krivnje;
primjer citata:

Mji se moramo osloboditi toga. I moramo se oslobodit oéekivanja. Mene je to spasilo, moju
obitelj je spasilo onaj trenutak kad smo se mi oslobodili ocekivanja. Znadi, nikad vise
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nismo radili vjezbe s razmisljanjem — ovo radimo da bi sutra bilo ovako. Dajemo sve od
sebe, i $to ce biti — bit ce, s tim cemo Zivjet. Sto nece biti, hvala Bogu, Zivjet cemo i s time.
Zbog toga smo sretniji, zbog toga je i on sretan. Jer zaboravljamo sto radimo toj djeci.
Stalno ih vodimo na jednu terapiju, na drugu, na treéu, reci, kazi, kako si, kako se zoves,
koja je ovo boja. .. mislim, $to radimo od te djece? (R1)

U prilog navedenome idu podaci koji ukazuju da ovaj proces rezultira osobnim
rastom i razvojem samih roditelja koji ima, iz perspektive roditelja, pozitivne u¢inke
na kvalitetu Zivota njihove djece i cjelovitih obitelji. Primjeri citata:

...om je vjerojatno iz nekog razloga izabrao vas... Sve nas su oni birali. I moramo napraviti
najbolje sto mozemo. (R14)

(-..) strasno mi je bitno $to se otvaramo, §to smo tu, Sto se cujemo, Sto drugi Cuju za nas. [
to je nesto sto nas sve moze voditi u jednom pozitivnom dubu da rastemo svi i da za nasu
djecu osiguramo nesto Sto je najbitnije. Prvo emocija, a onda sve ostalo. (R9)

Potreba jaéanja struénib i komunikacijskih kompetencija kod struénjaka
involviranih u rad s djecom s teskoéama / osoba s invaliditetom

Iz navoda roditelja o proslim i trenutnim iskustvima evidentna je potreba za ve¢im
senzibilitetom stru¢njaka prema obiteljima djece s tesko¢ama u razvoju i osoba s
invaliditetom, koji, medutim, podrazumijeva i odabir profesije sukladno intrinzi¢nim
motivima za rad s ovim skupinama, profesionalni razvoj odnosno jacanje potrebnih
kompetencija za rad te senzibilniju komunikaciju. Primjeri citata:

Nama je (opaska: radi se o fizioterapiji preko osnovnog zdravstvenog osiguranja)
dolazila gospoda koja se s djetetom 45 min igrala... Zena je rekla: ,Gledajte igrati se
maogu i ja, nemojte nam vise slati nikoga.“ (R4)

Jer ona kad ima 20-ero druge djece u skupini, ona je pogubliena kad dobije dijete s
poteskoéama, a najcesée nije ni educirana. Ako vi njoj pruZite podrsku i kazete ok, mi
smo vam tu iza leda... (R1)

Sto se tice skole, od mojeg djeteta uciteljica — njoj je ispod Casti valjda nekog pitati kako
pomodi, kako napraviti nesto. Mi smo tek neki dan doznali, od asistentice, kad su ostali
nesto pisali. On ima komunikator na kojem rjesava. Sto je uciteljica napravila, pustila
mu je YouTube i crtice na tome u Skoli. (R4)

Ja sam isla na testiranje s djecom u skolu, meni je edukacijska rehabilitatorica u skoli
dosla - mislila je da ¢u ja sad htjet djecu u tu njenu Skolu. .. ,Znate, gospodo, mi stvarno
nemamo iskustva s djecom u spektru, mi ne znamo s djecom u spektru.“ ,Pa sto ste vi po
struci?®, Ja sam edukacijski rehabilitator.“ Ja govorim: ,Mene je sram to sad slusati, jel’
Vas sram? Jednom nogom ste u mirovini, jedan edukacijski rehabilitator da ne zna raditi s
djecom u spektru, Sto ste Vi mislili da cete Vi raditi kad dobijete diplomu s ERF-a?“ (R13)
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Drugo misljenje je bilo poprilicno onako hladno — sasjeklo me. Dakle, drugi doktor...
mi nije ni rekao Sto je vidio na ultrazvuku. 1o me silno pogodilo, jer nije postupio
profesionalno. Ja sam morala izaci vani, izvan ordinacije, prolitati nalaz, i onda sam

*... Dakle, on nije bio u stanju to meni objektivno reci,

ostala zateena, jer pisalo je
pripremiti me na to, i ono guglam jer nikad cula prije nisam za to. I vidim sto je to, i ono

potpuno sasjecena. .. (R7)

Dodatno, vazno je istaknuti da je velik broj roditelja istaknuo vaznost pravovremenog
i adekvatnog dijagnosticiranja koje ¢esto izostaje. Roditeljima je lakse kad znaju tko
je neprijatelj (citat R2), budu¢i da rana intervencija daje optimalnije rezultate i proces
prihvadanja i rehabilitacije krene ranije.

Potreba senzibiliziranja Sireg drustvenog okruzenja

Sudionici istrazivanja ukazali su i na potrebu senzibiliziranja drustva po pitanju
teskoca u razvoju i invaliditeta. Stru¢njaci koji rade s obiteljima djece s tesko¢ama u
razvoju i osoba s invaliditetom trebali bi, prema misljenju roditelja, preuzeti aktivniju
ulogu u senzibiliziranju $ireg drustvenog okruzenja. Cini se, po navodima sudionika,
da navedenu aktivnost provede prvenstveno roditelji sami ili medusobnu udruzeni
kroz razli¢ite udruge civilnog drustva koje bez Sireg umrezavanja ne mogu poluciti
jaci glas u drustvu. Vaznost senzibiliteta stru¢nog osoblja kao preduvjet ve¢em
senzibilitetu u $iroj drustvenoj sredini zorno predocava sljededi citat, izvucen iz dijela
rasprave koji je vodio zajednickoj percepciji roditelja da su i struénjaci i drustvo
usmjereni na teskoce i invaliditet umjesto na prilike i moguénosti:

...to je psihologica, logopedica, edukacijska rehabilitatorica, tako gledaju djecu. Kako ce
onda onaj covjek na ulici koji nema pojma... taj covjek koji nema pojma sto je spektar, sto
Jje dijete s teskocama, Sto on zna o mojim problemima i o mojoj borbi. (R13)

Iz roditeljskih je navoda jasno da ¢ak ni ¢lanovi Sire obitelji, a pogotovo ¢lanovi
drustvene zajednice koji nisu u osobnom ili profesionalnom kontaktu s djecom s
tesko¢ama u razvoju i osobama s invaliditetom nisu dovoljno upoznati ni osvijesteni
o zivotima ovih obitelji. Primjeri citata dvaju oéeva djece s tesko¢ama u razvoju:

(...) obitelj kaze: ,Ma nije to, to ti oni krivo govore. Ja kazem: ,Ma, ljudi moji, tako je
kako je. Moramo se pomirit s tim.“ (R10)

Trebala bi edukacija neka, ne samo za roditelje, nego i za cijelo drustvo, obitelj, da
se nekako prenese jer to... ne mogu ja di god dodem — e, slusajte, ovo su nam nasa
uputstva... (R8)

301



JAHR | Vol. 15/2 | No. 30 | 2024

RASPRAVA

Uzevsi u obzir temeljno polaziste bioetike invaliditeta, pojam invaliditeta usko je
vezan uz drustveno-povijesni kontekst te se pitanja senzibiliteta odredenog drustva
prema invaliditetu trebaju razmatrati upravo sa stajaliSta osoba s invaliditetom.
Primijenjeni ciljevi bioetike invaliditeta usmjereni su k jacanju kulturalnih, politickih,
institucijskih i materijalnih resursa koji trebaju podrzati sposobnosti i potencijale
osoba s invaliditetom te omoguciti kvalitetan zivot u odredenoj sredini (Garland-
Thomson, 2017). Uzevsi u obzir navedeno, ovim se istrazivanjem nastojala obuhvatiti
perspektiva roditelja koji skrbe o djeci s teSko¢ama i osobama s invaliditetom u odnosu
na drustvenu podrsku obiteljima djece s teSkocama u razvoju i invaliditetom u RH.
Prakei¢ni cilj ovog istrazivanja usmjeren je k daljnjem podizanju svijesti o percepciji i
pristupu tesko¢ama u razvoju i invaliditetu u nasoj zemlji, $to je prvi korak u poticanju
drustvenih promjena u smjeru jace podrske kvaliteti Zivota cjelovitih obitelji djece s
tesko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom. Temeljno pitanje roditeljima koji su
sudjelovali na istrazivackoj radionici odnosilo se na to koliko je drustvo podrzavajuce
i inkluzivno prema djeci s tesko¢ama i osobama s invaliditetom. Analiza odgovora
uputila je opéenito na problematiku provodenja propisanih zakonskih procedura u
svakodnevnoj praksi, i to na svim razinama sustava formalne podrske; u sustavima
socijalne skrbi, zdravstva i odgoja i obrazovanja. Poteskoée u ostvarivanju socijalnih
prava, ,borba“ s neujednacenim procedurama (npr. kod vjestacenja) te nedostatak
stru¢njaka i adekvatne stru¢ne podrske u dosadasnjim istrazivanjima veé su prepoznati
¢imbenici drustvenog okruzenja koje roditelji isticu te opisuju kao nedovoljno
osjetljive (ili ¢ak nepostoje¢e) prema potrebama obitelji djece s tesko¢ama osoba s
invaliditetom (Govi¢ i Buljevac, 2022; Ombla i sur., 2022a; Ombla, 2023; Pe¢nik i
Pribela-Hodap, 2013; Sliskovi¢ i sur., 2022; Vlah i sur., 2019). Stovise, u istrazivanju
Sar¢evi¢ Ivié-Hofman i suradnica (2024) utvrdeno je kako roditelji djece s tesko¢ama
u razvoju visoko vrednuju formalnu i neformalnu podrsku, no isto tako formalnu
podrsku procjenjuju vaznijom. Nadalje, sukladno prethodnim nalazima (npr. Ombla
isur., 2022a), roditelji isti¢u vaznost podrske iz neformalnih izvora (obitelj, prijatelji,
udruge) te dozivljaja prihvacenosti njihova djeteta u Sirem drustvenom okruzenju.
Vazno je istaknuti kako su roditelji koji su sudjelovali u istrazivackoj radionici govorili
o svim svojim dosadasnjim iskustvima, opisujudi svoj Zivotni put kao roditelja djeteta
s teSko¢ama u razvoju ili osobe s invaliditetom. Pri tumacenju njihovih navoda, stoga,
valja uzeti u obzir vremensku perspektivu, bududi da su se unatrag petnaestak godina
dodatno u pozitivnom smjeru razvijali programi podrske ovim obiteljima u nasem
drustvu, kao i odnos stru¢njaka prema roditeljima. Najolitiji je primjer inkluzije
u obrazovni sustav, koja gotovo da nije postojala ranije, dok danas roditelji isti¢u
upravo moguénost redovitog $kolovanja djece s teSkocama u razvoju kao primjer
pozitivne drustvene promjene.
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Senzibilitet drustvenog okruzenja detaljnije je analiziran s pozicije formalnog i
neformalnog okruzenja. S obzirom na to da se preduvjetima promjena na razini
zakonskih odredbi i formalnog djelovanja institucija smatraju upravo promjene
u kolektivnoj osvijestenosti o tome kako je Zivjeti s invaliditetom u konkretnom
okruZenju, prvo ¢e se protumacditi teme proizasle iz odgovora roditelja koji upuéuju
na trenutnu percepciju i stav prema teskocama i invaliditetu u nasem drustvu.
Roditelji djece s tesko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom smatraju kako je
javnost nedovoljno informirana o teskoama u razvoju i invaliditetu te kako
su percepcije odredenih teskoca (i dijagnoza) dobrim dijelom rezultat tipi¢nih
stereotipa koji prevladavaju u dru$tvenoj svijesti. Pritom, isti¢u kako prevladavajuci
stereotipi predstavljaju problem i kad je rije¢ o inkluzivnim praksama (primjer
citata koji opisuje odbijanje upisa u vrti¢ zbog dijagnoze autizma), ali i kad je rije¢ o
njihovom osobnom putu prihvacanja djetetove dijagnoze (primjer citata koji opisuje
nametnuto ocekivanje spektra isklju¢ivo pozitivnih emocija kod djeteta s Downovim
sindromom), $to ilustrira prozimajude efekte ukorijenjenih percepcija i stavova na
svim razinama drustva. Istrazivanja uglavnom ukazuju na zastupljenost negativnih
stereotipa vezanih uz razvojne poremecaje, mentalne poteskoce i invaliditet (npr.
Chatzitheochari i Butler-Rees, 2022; Sharac i sur., 2010; Wood i Freeth, 2016),
medutim, jasno je i iz navedenog primjera s Downovim sindromom kako i pozitivni
stereotipi mogu imati negativne ucdinke kad postoji moguénost da su netocni
(Wang i Guan, 2021). I dok analize provedene na reprezentativnim uzorcima
gradana RH upucuju na pozitivne stavove prema djeci s teSkocama i deklarativnu
podrsku drustvenom modelu ljudskih prava (Ombla i sur., 2022; Vidakovi¢ i sur.,
2022), upravo podaci koje iskazuju roditelji djece s teskoama u razvoju i osoba
s invaliditetom pokazuju koliko je u analizi bioetickih pitanja vazna i specifiéna
perspektiva odredenih drustvenih skupina. Potrebno je uloZiti dodatan angazman u
sustavnu edukaciju javnosti o razvojnim poremecajima i tesko¢ama te invaliditetu,
s ciljem umanjivanja negativnih udinaka postoje¢ih stereotipnih konstrukeija kod
same obitelji djece s tesko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom i sire. Koliko je
nuzno raditi na informiranju javnosti ukazuje niz citata koji ilustriraju prakti¢ne
smjernice proizasle iz diskusije s roditeljima, koje idu u tri smjera. Senzibilizacija
Sireg drustvenog okruzenja, prema misljenju roditelja, trebala bi biti prvenstveno
zadatak stru¢njaka, a ne roditelja koji ,sami“ nisu dovoljno glasni.

Roditelji nadalje izvjeStavaju o iskustvu neravnopravnosti te osje¢aju kako su njihova
djeca nedovoljno cijenjena u dru$tvu i u neravnopravnom polozaju u odnosu na
djecu urednog razvoja (citat koji opisuje djecu s tesko¢ama kao gradane drugog reda
i citat koji opisuje nejednak tretman u vrticu), $to ih dovodi u poziciju otudenosti
i usamljenosti u odnosu na obitelji djece urednog razvoja. Nedovoljna posvec¢enost
socijalnoj integraciji u okviru sustava formalne skrbi zamjerka je koju su roditelji
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osoba s invaliditetom izrazili u istrazivanju koje je provela Ombla (2022), dok
je u ovom istrazivanju iskazano kako su poteskoce u socijalnoj integraciji djece s
tesko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom evidentne i u svakodnevnom privatnom
zivotu ovih obitelji, pri ¢emu je vedi osjecaj izolacije kod starijih (citat R3). Dobiveni
rezultati u skladu su s rezultatima stranih istrazivanja koja ukazuju na socijalnu
izolaciju, usamljenost i dozivljaj odbacenosti od drustva kod ovih obitelji, $to ostavlja
negativne posljedice na mentalno zdravlje, ponasanje i psihosocijalni razvoj djece
s teSko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom (npr. Emerson i sur., 2021; Kwan
i sur., 2020), dok su se udinci socijalne izolacije pokazali osobito nepovoljnim za
vrijeme protekle pandemije COVID-19 virusa (Lunt, 2021). U javnom diskursu
vode se uglavnom rasprave o potrebama ravnopravne inkluzije djece s teSkocama
u razvoju i osoba s invaliditetom u formalne strukture drustva (vrtice, Skole,
sportske i umjetnicke aktivnosti, radna mjesta, razne funkcije u javnom Zzivotu i
sl.), dok se zanemaruju aspekti socijalnog Zivota u svakodnevici, gdje kao drustvo
na globalnoj razini i dalje pokazujemo sklonosti k grupnoj segregaciji (u ovom
slu¢aju temeljem (ne)jednakih sposobnosti). Kao $to sugeriraju Corrigan i suradnici
(2001), ostaje potreba za daljnjim radom na informiranju javnosti o teSkocama u
razvoju i invaliditetu te uspostavljanju kontakata na razli¢itim razinama u drustvu,
kao temeljnim strategijama u borbi protiv negativnih stavova i stigmatizacije djece s
tesko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom.

Nedostatak senzibiliteta prema obiteljima djece s teSko¢ama u razvoju i osoba
s invaliditetom o¢it je i iz odgovora roditelja koji upu¢uju na formalne strukture
drustva, i to prvenstveno na odnos stru¢njaka prema roditeljima i njihovoj djeci. U
komunikaciji s lije¢nicima, psiholozima, edukacijskim rehabilitatorima i uciteljima
roditelji osje¢aju kako neprestano trebaju isticati djetetove sposobnosti te kako je fokus
stru¢njaka na dijagnozi i nemoguénostima naspram postoje¢ih snaga i potencijala
djece. Ovakva percepcija roditelje vodi u neravnopravnu poziciju ,,nekompetentnih
zagovaratelja“ djetetovih sposobnosti $to, prema iskazu roditelja, stru¢njaci jasno
daju na znanje. Usmjeravanje na dijagnozu i stupanj o$te¢enja funkcionalnosti
zastarjeli je pristup u tumadenju i ophodenju s teSkocama (tzv. medicinski model
teskoca), dok su suvremeni trendovi usmjereni k jacanju zastupljenosti drustvenog
modela teskoca koji naglasava aktivnu ulogu stru¢njaka u ja¢anju kompetencija kod
osoba s invaliditetom te modela ljudskih prava koji podrzava ukljucenost pojedinca
u donosenje svih odluka koje se ti¢u njega samog te utjeCu na njegov zivot (Lawson
i Beckett, 2021; Ombla i sur, 2023b; Urbanc, 2005). Republika Hrvatska kao
potpisnica UN-ove Konvencije o pravima osoba s invaliditetom (UN, 2006) duzna je
na svim razinama formalnih struktura drustva (potom i §ire) postovati model ljudskih
prava u pristupu tesko¢ama i invaliditetu, naglasavaju¢i dostojanstvo i prava svakog
¢ovjeka (bez obzira na zdravstveno stanje) te podrazumijevajuéi pravo glasa kad je
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rije¢ o donosenju i provodenju odluka koje se ti¢u skrbi. Roditelji navode i kako
dozivljavaju licemjerje stru¢njaka i sustava u odnosu prema njihovoj djeci, pa je fokus
paznje u procedurama podlozan i promjenama: s moguc¢nosti i sposobnosti djece kad
je rije¢ o pokusajima ostvarivanja socijalnih prava na nemoguénosti i nesposobnosti
kad je rije¢ o inkluzivnim praksama. Takva nestabilnost zasigurno dodatno otezava
funkcioniranje u roditeljskoj ulozi koja je sama po sebi prepuna izazova (Sliskovi¢ i
sur., 2022).

Unato¢ ¢injenici da su starija hrvatska istrazivanja ukazala na tzv. izgubljenost
roditeljske uloge u terapeutskoj, odnosno pokazala da roditelji djece s tesko¢ama
esto ostavljaju roditeljsku ulogu sa strane na racun okupiraju¢ih rehabilitacijskih
postupaka koji ispunjavaju svakodnevicu (Ljubesi¢, 2004), ¢ini se da stru¢njaci
i dalje ne prepoznaju istinski angazman roditelja djeteta s te$koéama u razvoju u
svakodnevnoj skrbi o djetetu. Roditelji dozivljavaju kako su izlozeni prevelikim
ocekivanjima od strane stru¢njaka koji rade s njihovom djecom. Zbog navedenog
osjecaju teret u roditeljskoj ulozi, koja je gotovo u potpunosti ispunjena ,zadacima®
upucenim od strane stru¢njaka te istovremeno i krivicu zbog dozivljaja vlastite
odgovornosti za svaki djetetov korak naprijed, ali i vra¢anje unatrag. Ovi primjeri
ukazuju na nedostatan senzibilitet stru¢njaka prema roditeljstvu djece s tesko¢ama
u razvoju i osoba s invaliditetom opéenito, kao i nerazumijevanje spektra mogucih
psiholoskih reakcija na zahtjeve ovakvog tipa roditeljstva, $to moze dodatno otezati
funkcioniranje u roditeljskoj ulozi. Poznato je, naime, kako upravo dozivljaj krivnje
zbog pripisivanja odgovornosti za djetetovo stanje sebi, moze voditi roditelje djece
s teSkocama u razvoju i osoba s invaliditetom k sagorijevanju u roditeljskoj ulozi
(Gérain i Zech, 2019). Dodatno, problemi nedostatne i neprimjerene komunikacije
struénjaka u odredenim situacijama postavljaju roditelje pred zid i to uglavnom
kada je rije¢ o donosenju vaznih odluka koje se ticu djeteta (odabir zdravstvenog i/ili
rehabilitacijskog tretmana, odabir odgojno-obrazovne institucije), a koje se prepustaju
roditeljima, bez primjerenog stru¢nog savjetovanja. Sve to opterecuje roditelje i u
kontekstu preuzimanja odgovornosti za donosenje takvih vaznih odluka. McNeilly
i suradnici (2017) proveli su istrazivanje u Sjevernoj Irskoj na 77 roditelja djece
razlic¢itih stupnjeva oStecenja, dobi od 3 do 28 godina, te isticu kako je u procesu
donosenja odluka vezanih uz skrb o djeci s tesko¢ama i osobama s invaliditetom
vazno partnerstvo izmedu roditelja i stru¢njaka. Kao klju¢ni ¢imbenici koji otezavaju
donosenje odluka isticu se nedostatak informacija koje pruzaju stru¢njaci te osjecaj
kod roditelja da ih se ,ne cuje”, odnosno da se njihova perspektiva ne uzima u
obzir. Odgovori roditelja dobiveni u ovom istrazivanju navedenim primjerima citata
ilustriraju vrlo slicne teme. Roditeljstvo djece s tesko¢ama u razvoju obiljezeno je
neprestanim procjenama djetetova stanja, kontinuiranim angazmanom usmjerenim k
podrsci snagama i sposobnostima kod djeteta, i generalno fokusom na djetetu, dok se
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roditelji i njihove potrebe uglavnom ostavljaju sa strane. Kao $to Connor i Cavendish
(2018) sugeriraju, minimum podrske od strane formalnih struktura drustva trebao bi
se ocitovati upravo u razumijevanju polozaja roditelja djece s teskocama u razvoju i
osoba s invaliditetom te uvazavanju njihove perspektive u svakodnevnoj komunikaciji
uz empatican pristup i otvoreno iskazivanje ravnopravnosti. Uzevsi u obzir odgovore
roditelja prikupljene na ovoj istrazivatkoj radionici, ali i neke dosadasnje rezultate
koji idu u sliécnom smjeru (npr. Ombla i sur., 2023a; Ombla, 2023; Vlah i sur,
2019) jasno je kako bi obrazovni programi struka koje su direktno uklju¢ene u rad s
ovim obiteljima trebali biti dodatno razradeni za aspekte psihologije obitelji djece s
tesko¢ama i osoba s invaliditetom te komunikacijskih vje$tina. Potrebu jacanja stru¢nih
i komunikacijskih kompetencija stru¢njaka ukljucenih u rad s djecom s tesko¢ama
i osobama s invaliditetom dodatno prikazuju citati istaknuti u obliku prakti¢nih
smjernica proizadlih iz diskusije s roditeljima. I naposljetku, kako konacan smjer
djelovanja formalnih struktura sustava skrbi o obiteljima djece s tesko¢ama u razvoju i
osoba s invaliditetom, u okviru rasprave s roditeljima istaknuta je potreba osnazivanja
ovih obitelji, prvenstveno u vidu dostupnije i organizirane psiholoske podrske, a potom
i u smjeru jacanja roditeljskih kompetencija. Ve¢ je ranije navedeno kako roditelji
dozivljavaju da je fokus sustava na djetetu, te zapravo kao jedini vid vlastitog osnazivanja
vide medusobno udruZivanje i povezivanje. Pozitivni uéinci socijalne podrske kod
ranjivih skupina poznati su otprije, a evidentirani su i u nizu recentnih istrazivanja
provedenih kod roditelja djece s teSko¢ama u razvoju (npr. Hadjicharalambous, 2021;
Park i Lee, 2022; Ren i sur, 2020; Vidakovi¢ i Ombla, 2019). Iz citata istaknutih u
ovom istrazivanju evidentno je kako roditelji vrednuju medusobnu podrsku jer je
to kanal unutar kojeg uspijevaju do¢i do informacija, ,,do alata i motike“(citat) koji
im pomazu u pocetnoj skrbi o djetetu, $to bi trebali biti zadaci sustava, odnosno
stru¢njaka. Pravovremena i organizirana procedura informiranja roditelja o njihovim
pravima i pravima djeteta te o adekvatnom terapijskom procesu i postupcima osobito
je vazna iza sam proces suocavanja s teSkocama i moguéim invaliditetom i za kvalitetnu
skrb o djetetu od trenutka saznanja o dijagnozi (Martinez-Shaw i Sinchez-Sandoval,
2022; Sabins, 2019). Na kraju, posve je jasno iskazana i potreba za psiholoskom
podrskom roditeljima i cjelovitim obiteljima, u kontekstu podrske u procesu
prihvacanja djetetovih teskoca (invaliditeta) te oslobodenja bremena odgovornosti
i osjecaja krivnje zbog djetetova stanja. Ve¢ je ranije navedeno kako, prema iskazu
roditelja, pritisak previsokih ocekivanja dolazi od strane stru¢njaka, $to remeti proces
prihvacanja te doprinosi negativnim psiholoskim reakcijama kod roditelja. Svaka
obitelj prolazi svoj put suocavanja s tesko¢ama u razvoju i invaliditetom 1i taj je put
zasigurno obiljezen ponavljaju¢im krizama kako dijete stari, a resursi roditelja bivaju
podlozni promjenama. No, veéina obitelji ipak se prilagodi i stekne vlastite resurse
suocavanja koji im pomazu (Kandel i Merrick, 2007). Uloga stru¢njaka trebala bi biti
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da prepoznaju specifi¢ne zivotne prekretnice kod kojih se takve krize unutar obitelji
tipi¢no javljaju (npr. traganje za dijagnozom, adekvatnim terapijskim postupkom,
primjerenom  odgojno-obrazovnom institucijom itd.), pruze psiholosku podrsku
prvenstveno u vidu empati¢nog pristupa i komunikacije te uvazavanja partnerskog
odnosa s roditeljima. Navedeno su temelji suvremenih trendova u razvoju skrbi za
obitelji djece s tesko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom koji se u literaturi mogu
pronadi pod opisima tzv. skrbi orijentirane na potrebe obitelji (engl. family-centered
care) (King, 1999; Kuo i sur., 2012; Mas i sur., 2019; Novak-Pavlic i sur., 2023; Raina
i sur., 2004). Na taj nacin organizirana skrb umanjuje roditeljski stres i potkrepljuje
roditeljsku efikasnost, pospjesuje protok informacija te djeluje povoljno na interakeiju
obitelji s profesionalnim osobljem (Moradian, 2018). Na koncu, svaka intervencija
usmjerena k obiteljima djece s teskocama u razvoju i osoba s invaliditetom treba
podrzavati osobni rast i razvoj unutar roditeljske uloge, zbog blagotvornih ucinaka
takvog razvojnog ishoda na same roditelje i njihove obitelji, $to je ilustrirano i citatima
proizalim iz rasprave s roditeljima te potvrdeno u nizu dosadasnjih istrazivanja (npr.
Beighton i Willis, 2017; Picoraro i sur., 2014; Qin i sur., 2021).

Ogranicenja i doprinosi istrazivanja

Prvo i najocitije ogranic¢enje provedenog istrazivanja proizlazi iz veli¢ine i
neprobabilisticke prirode uzorka sudionika. Osim toga, vazno je napomenuti da
se radi o sudionicima koji su se dobrovoljno javili za sudjelovanje na istrazivackoj
radionici. lako je uzorkom ostvarena heterogenost sudionika po sociodemografskim
i drugim karakteristikama, njihova motiviranost za sudjelovanje zasigurno je mogla
utjecati na dobivene rezultate. Osim subjektivnosti sudionika, ne moze se iskljuciti ni
utjecaj samih istrazivacica na dobivene rezultate. Naime, dobiveni odgovori zasigurno
su dijelom i odraz postavljenih pitanja, nacina moderiranja rasprave i vrste analize
te opcenitije epistemoloske pozicije i osobnih karakteristika istrazivacica. Nadalje, s
obzirom na to da je analiza prikupljenih podataka ukazala da medu roditeljima djece
s teSko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom prevladava percepcija o nedostatnom
senzibilitetu u drustvenom okruzenju, vazno je naglasiti da je moderatorica, ali i
nekolicina sudionika, poticalo na razgovor o pozitivnim iskustvima i primjerima
dobre prakse. Razlog prevladavanja ,negativne® perspektive proizlazi iz ¢injenice da
su ovako okupljene skupine sudionika sklonije iznositi probleme s kojima se susre¢u
i predlagati nacine njihovog rje$avanja, nego iznositi pozitivna i/ili neproblemati¢na
iskustva. Ovdje je vazno i jos jednom spomenuti ¢injenicu da su sudionici tijekom
radionice na pitanja vezana za drustvenu podrsku obiteljima djece s tesko¢ama u
razvoju i osoba s invaliditetom, osim trenutnih, iznosili i svoja prosla iskustva
(refleksija koja je prirodna i logi¢na). Pritom je vedina sudionika bila suglasna u
percepciji promjena na bolje u funkciji posljednjih desetak godina, ali i u stavu
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da je formalna i neformalna podrska i dalje nedovoljna. Na kraju, s obzirom na
heterogenost sudionika, nedostatak komparativnih analiza u radu moze se smatrati
ogranic¢enjem, medutim, s obzirom na veli¢inu i neprobabilisticku prirodu uzorka te
postavljena istrazivacka pitanja, komparativne analize procjene drustvenog okruzenja
s obzirom na razlicita obiljezja sudionika preporucuju se za daljnja istrazivanja.

Usprkos navedenim ograni¢enjima, u odnosu na dosadasnja, jo$ uvijek rijetka
istrazivanja ove tematike u nasem drustvu, osnovni doprinos ovog istrazivanja ogleda
se u obuhvacanju skupine roditelja heterogenih karakteristika (spol, dob i radni
status roditelja, $irok dobni raspon njihove djece — djece s tesko¢ama u razvoju i
osoba invaliditetom, heterogenost vrste i stupnja oste¢enja/invaliditeta). Dodatno,
odabranim kvalitativnim pristupom ostvaren je dublji i detaljniji uvid u aspekte
zivota ovih obitelji do kojih je tesko do¢i kvantitativnim istrazivanjima. Konacno,
rezultati ovog istrazivanja mogu posluziti u primjeni ciljeva bioetike invaliditeta koji
se odituju u jacanju drustvenih resursa usmjerenih prema podrici kvalitete zivota
obitelji djece s tesko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom.

ZAKLJUCAK

Ovim istrazivanjem prikupljeni su podaci o subjektivnoj percepciji roditelja djece s
tesko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom u pogledu formalne i neformalne podrske
njihovim obiteljima. Rezultati provedenog istrazivanja ukazuju da iz perspektive
roditelja postoji mnogo mjesta za napredak u pogledu senzibiliteta dru$tvenog
okruzenja prema njihovim obiteljima. Uvid u stanje bioetickog senzibiliteta drustva
prema teskocama u razvoju i invaliditetu moguce je ostvariti upravo putem ispitivanja
postojecih institucijskih i drustvenih mehanizama, odnosno njihova funkcioniranja
i provodenja u praksi. Pritom se iskustva roditelja koji skrbe o djeci s tesko¢ama i
osobama s invaliditetom kao korisnika postojecih socijalnih prava promatraju kao
temeljno polaziste analize. Dodatno, rezultati provedenog istrazivanja upuéuju na niz
prakti¢nih smjernica usmjerenih k potrebama i podrsci kvaliteti Zivota obitelji djece s
tesko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom, koje se mogu sumirati na sljede¢i nacin:
potreba dodatnog osnazivanja roditelja i cjelovitih obitelji, potreba jacanja stru¢nih
kompetencija i komunikacijskih vjestina stru¢njaka koji rade s djecom s tesko¢ama i
osobama s invaliditetom te potreba daljnje senzibilizacije Sireg drustvenog okruzenja
o zahtjevima i izazovima Zivota obitelji djece s teSkoéama u razvoju i osoba s
invaliditetom.

Eticko odobrenje: Istrazivanje je dobilo suglasnost Etickog povjerenstva Odjela za
psihologiju Sveucilista u Zadru.
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Qualitative Analysis of the Sensibility of
the Social Environment towards Families
of Children with Developmental
Disabilities and Persons with Disabilities:
'The Parents' Perspective

SUMMARY

Caring for children with developmental disabilities and persons with disabilities depletes the
psychophysical and other resources of parents and affects their health, so formal and informal
support from society is extremely important. Since strengthening the bioethical sensibility
of society towards children with developmental disabilities and persons with disabilities is
a prerequisite for promoting change at the socio-political level, the main objective of the
research was to gain deeper and more detailed insight into the sensibility of the social
environment towards families of children with developmental disabilities and persons with
disabilities. This was performed by using the experiences and perspectives of parents collected
in a research workshop attended by 16 parents of children with developmental difficulties
and persons with disabilities (11 mothers and 5 fathers). Data were collected using the guided
group discussion method, and a thematic analysis was conducted.

Despite the observed positive changes during the last decade, the sensibility of the social
environment towards the families of children with developmental disabilities and persons
with disabilities is described as insufficient from the parent’s perspective, both at the level of
the formal and informal environment. The findings point to a number of practical guidelines
aimed at addressing the needs and support of these families: the need to empower parents and
families, the need to strengthen the professional competencies and communication skills of
professionals, and the need to sensibilize the broader social environment to the demands and
challenges in the lives of these families.

Keywords: parenting children with developmental disabilities and persons with disabilities,
sensibility of the social environment, formal and informal support.



