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PSIHOSOCIJALNI PRISTUP U RADU S RODITELJIMA OSOBA S
INVALIDITETOM

SAZETAK

Formalna podrska roditeljima osoba s invaliditetom vazna je za njihovu dobrobit te
predstavlja klju¢ni element u ostvarivanju kvalitete Zivota cijele obitelji. Upravo formalna
podrska osnazuje roditelje osoba s invaliditetom i olakSava njihov svakodnevni zivot kroz
pruzanje emocionalne, informacijske, prakti¢ne i materijalne podrske, a jedan od oblika
formalne podrske je 1 psihosocijalni pristup u radu s roditeljima osoba s invaliditetom. Cilj
zavr$nog rada je predstaviti, problematizirati i sumirati teskoce, izazove i probleme vezane
uz roditelje osoba s invaliditetom, psihosocijalni pristup u radu s navedenim roditeljima te
razliCiti oblici psihosocijalnog pristupa u hrvatskom drustvu te ponuditi smjernice za
sustavnije provodenje i unaprjedenje podrske roditelja temeljem psihosocijalnog pristupa u
radu s roditeljima osoba s invaliditetom. Rezultati ukazuju na razli¢ite emocionalne,
financijske, informacijske, drustvene i obiteljske teskoce, izazove i probleme s kojima se
roditelji susrecu. Nadalje, psihosocijalni pristup u radu s roditeljima osoba s invaliditetom
ogleda se kroz pruZanje emocionalne, informativne i prakticne podrSke od strane sustava
formalne podrSke. Ovim radom naglaSava se vaznost adekvatne 1 pravovremene
psihosocijalne podrske za roditelje osoba s invaliditetom 1 djece s teSko¢ama u razvoju te
vaznost unapredivanja postoje¢ih te razvoja novih usluga, a sve s ciljem poboljSanja
kvalitete Zivota kako roditelja osoba s invaliditetom, tako i samih osoba s invaliditetom i
drugih ¢lanova obitelji. Moze se zakljuciti da se roditelji osoba s invaliditetom susrecu s
razli¢itim i mnogobrojnim teSko¢ama izazovima i problemima tijekom brige o svojoj djeci,
te kako im je potrebno osigurati Sto kvalitetniju, pravovremenu, sveobuhvatnu i

odgovarajucu podrsku kroz psihosocijalni pristup.

Kljuéne rijeci: psihosocijalni pristup, roditelji osoba s invaliditetom, teSkoce i

izazovi roditeljstva osoba s invaliditetom.



PSYCHOSOCIAL APPROACH IN WORKING WITH PARENTS OF PERSONS WITH
DISABILITIES

SUMMARY

Formal support for parents of persons with disabilities is important for their well-being
and represents a key element in achieving the quality of life of the entire family. Formal support
empowers parents of persons with disabilities and facilitates their daily life through the
provision of emotional, informational, practical and material support. One of the forms of
formal support is a psychosocial approach in working with parents of persons with disabilities.
The aim of the this paper is to present, problematize and summarize different difficulties,
challenges and problems related to parents of persons with disabilities, the psychosocial
approach in working with them and different forms of psychosocial approach in Croatian
society. In addition, this paper is going to offer guidelines for more systematic implementation
and improvement of support for parents based on the psychosocial approach in working with
parents of persons with disabilities. The results of the analysis indicate various emotional,
financial, informational, social and family difficulties, challenges and problems that parents
face. Furthermore, the psychosocial approach in working with parents of persons with
disabilities is reflected in the provision of emotional, informative and practical support by the
formal support system. This paper emphasizes the importance of adequate and timely
psychosocial support for parents of persons with disabilities and children with developmental
disabilities, as well as the importance of improving existing and developing new services, all
with the aim of improving the quality of life of both parents of persons with disabilities and
persons with disabilities themselves and other family members. It can be concluded that parents
of persons with disabilities face various and numerous difficulties, challenges and problems
while caring for their children, and that they need to be provided with the highest quality, timely,
comprehensive and appropriate support through a psychosocial approach.

Keywords: psychosocial approach, parents of people with disabilities, difficulties and

challenges of parenting people with disabilities.
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1.UVvOD

Specijalisticki rad na temu psihosocijalni pristup u radu s roditeljima osoba s
invaliditetom odlucila sam pisati iz nekoliko razloga. Jedan od razloga je ¢injenica da sam bila
zaposlena kao socijalna radnica u Odjelu za osobe s invaliditetom i djecu s tesko¢ama u razvoju
u Hrvatskom zavodu za socijalni rad (HZSR), Podru¢nom uredu. I dok sam u svom
profesionalnom radu u HZSR bila usmjerena na osobe s invaliditetom i djecu s teSkocama u
razvoju, neizravno sam bila i u radu s njihovim roditeljima/obiteljima koji su po mom misljenju
»hepravedno zapostavljeni®, odnosno isti su bili viSe posrednici izmedu socijalne radnice,
samog sustava socijalne skrbi i njihove djece. Roditelji su se informirali, savjetovali vezano za
ostvarivanje prava i usluga za svoju djecu, a zapravo njihove potrebe su ostajale nekako sa
strane. Kao drugi razlog navela bi ¢injenicu da sam u neposrednom kontaktu i radu s roditeljima
djece s teSkocama u razvoju 1 osoba s invaliditetom i to kroz aktivnosti Udruge roditelja djece
s teSkocama u razvoju ,,Péelice” koja djeluje na lokalnoj razini uvidjela koliko su izlozeni
brojnim rizicima, problemima i izazovima, ali i uvidjela vaznost i potrebu za podrskom. Isto
tako uvidjela samu i vaznost i potrebu psihosocijalnog pristupa u radu s navedenom skupinom
korisnika, odnosno roditelja osoba s invaliditetom.

Kada se govori o psihosocijalnom pristupu zapravo govorimo o pristupu struke prema
korisniku te poticanju promjene kod korisnika od strane pomagaca. Promjenu kod korisnika
pomaga¢ moze ostvariti na tri nacina i to izravnim usmjeravanjem korisnika na odgovornost za
proces promjene, osnazivanjem korisnika za preuzimanje odgovornosti za promjene te
neposrednim djelovanjem samog pomagaca na promjeni okruZenja korisnika (Ajdukovi¢ i
Cajvert, 2004). Mozemo zakljuciti da psihosocijalni pristup podrazumijeva istodobno interes i
za korisnika, ali i njegovo socijalno okruZenje.

Zbog svega navedenog u specijalistickom radu izdvojiti ¢u teskoce, izazove i probleme s
kojima se suocavanju roditelji osoba s invaliditetom. Nadalje, zbog vaznosti i potrebe podrske
roditeljima osoba s invaliditetom definirati ¢e se 1 formalna podrSku, ali 1 sami psihosocijalni
pristup te kako se isti primjenjuje u kontekstu rada s ovom specifi¢cnom populacijom.

Kroz pregledni rad ¢e se predstaviti, problematizirati i sumirati spoznaje i izazove vezane
uz teskoce probleme i izazove roditelja 0soba s invaliditetom te spoznaje i izazovi vezani uz
psihosocijalni pristup u radu s roditeljima osoba s invaliditetom.

U zavr$nom djelu rada prikazati ¢e se smjernice 1 zakljucci vezani uz psihosocijalni

pristup u radu s roditeljima osoba s invaliditetom.



2. OSOBE S INVALIDITETOM I DJECA S TESKOCAMA U RAZVOJU

Osobe s invaliditetom kako je to definirano u Konvenciji o pravima osoba s invaliditetom
(Zakon o potvrdivanju Konvencije o pravima osoba s invaliditetom i Fakultativnog protokola
uz Konvenciju o pravima osoba s invaliditetom, Narodne novine, Medunarodni ugovori 6/2007,
5/2008, ¢l.1.) su osobe koje imaju dugotrajna tjelesna, mentalna, intelektualna ili osjetilna
osStecenja, koja u medudjelovanju s razli¢itim preprekama mogu sprecavati njihovo puno i
ucinkovito sudjelovanje u drustvu na ravnopravnoj osnovi s drugima.

Deklaracijom o pravima osoba s invaliditetom (2005, prema Leutar i Orsuli¢, 2015:154)
definirano da je osoba s invaliditetom svaka ,,0s0ba koja zbog tjelesnog i/ili mentalnog
osteCenja, privremenog ili trajnog, proslog, sadasnjeg ili buduceg, urodenog ili stecenog pod
utjecajem bilo kojeg uzorka, izgubila ili odstupila od ocekivane tjelesne ili fizioloske strukture
te je ogranicenih ili nedostatnih sposobnosti za obavljanje odredene aktivnosti na nacin i u
opsegu koji se smatra uobicajenim za ljude u odredenoj sredini.

Osoba s invaliditetom je osoba koja ima dugotrajna tjelesna, mentalna, intelektualna ili
osjetilna oSte¢enja koja u medudjelovanju s razli¢itim preprekama mogu sprjecavati njezino
puno 1 u¢inkovito sudjelovanje u drustvu na ravnopravnoj osnovi s drugima, prema Zakonu o
Registru osoba s invaliditetom (Narodne Novine, 63/2022). Na isti nacin osobe s invaliditetom
su definirane i u Zakonu o socijalnoj skrbi (Narodne Novine, 18/2022, 46/2022, 119/2022,
71/2023, 156/2023), a naglasak je da se radi o osobi koja ima dugotrajna tjelesna, mentalna,
intelektualna ili osjetilna oste¢enja koja u medudjelovanju s razli¢itim preprekama mogu
sprjecavati njezino puno i u¢inkovito sudjelovanje u drustvu na ravnopravnoj osnovi s drugima.

Istim Zakonom definira se i dijete s teSko¢ama u razvoju, u kojem se navodi da je dijete
do navrSenih 18. godina zivota, a koje zbog tjelesnih, senzorickih, komunikacijskih, govorno-
jezi¢nih ili intelektualnih teSkoca treba dodatnu podrsku za razvoj i ucenje kako bi ostvarilo
najbolji moguéi razvojni ishod i socijalnu ukljucenost. Zakonom o Registru osoba s
invaliditetom (Narodne Novine, 63/2022) dijete s teSkocama U razvoju je dijete ¢ije sposobnosti
u medudjelovanju s ¢imbenicima iz okoline ograni¢avaju njegovo puno, ucinkovito i
ravnopravno sudjelovanje u drustvu na ravnopravnoj osnovi s drugima.

Prema Izvjescu o osobama s invaliditetom (HZJZ, 2023) u Republici Hrvatskoj zivi 657
791 osoba s invaliditetom, odnosno 17% ukupnog stanovniStva. Najvec¢i broj ih je u dobnoj
skupini 65+, 47,6%, zatim 41,2% u dobi od 20 do 64 godine, odnosno radno aktivnoj dobi.
Invaliditet je prisutan i u dje¢joj dobi, od 0 do 19 godina u udjelu od 11,1%.



Postoje razlic¢ite vrste invaliditeta, koje ¢u prikazati u skladu s terminologijom Uredbe o
metodologijama vjestacenja (Narodne novine, 96/2023):

e tjelesno ostecenje (oStecenje lokomotornog sustava, srediSnjeg zivéanog sustava,
perifernog ziv€anog sustava i oSte¢enje drugih organskih sustava):

e oStecenje vida;

e ostecenje sluha;

e gluhosljepoca;

e oStecenje govorno-glasovne komunikacije;
e intelektualne teskoce;

e poremecaji iz autisticnog spektra;

e psihicke bolesti.

Prema navedenim definicijama, ali i vrsti invaliditeta vidljivo je da se radi o osobama
kojima je potrebna dodatna podrska i pomo¢ kako bi ostvarili svoje potencijale, odnosno
ravnopravno sudjelovanje u drustvu. Upravo zbog navedenog u zivotima osoba s invaliditetom
1 djece s teSkocama jako je bitna obitelj, a tu prije svega mislim na roditelje. Isto tako vidljivo
je da je roditeljima potrebna podrska formalna i neformalna kako bi se nosili s izazovima

roditeljstva osoba s invaliditetom i djece s teSko¢ama u razvoju.

3. TESKOCE, 1ZAZOVI | PROBLEMI S KOJIMA SE SUSRECU RODITELJI
OSOBA S INVALIDITETOM

Roditeljstvo je dinamican i uzajamni socijalni proces koji se sastoji od niza zadataka,
uloga, pravila, meduljudskih odnosa koje ostvaruju roditelji u kontaktu sa svojom djecom
(Klarin 2006, prema Mili¢ Babi¢ 2012). Mogli bi re¢i da je u svakodnevnom zivotu, roditeljstvo
izazovno iskustvo puno ljubavi, brige 1 odgovornosti. No, za roditelje djece s teSkocama u
razvoju i osoba s invaliditetom ti izazovi ¢esto postaju dodatno oteZani §to potvrduje Starc i
suradnice (2014) navodec¢i da roditeljstvo osoba s invaliditetom i djece s teSko¢ama u razvoju
ima obiljezja kao 1 svako drugo roditeljstvo, ali i nosi odredene izazove. Kada roditelji dobiju
dijagnozu svog djeteta, susrecu se s informacijama koje mozda ne razumiju, emocijama s
kojima se mozda ne znaju nositi, ali i s pitanjima o budu¢nosti svog djeteta na koja Cesto
nedostaju odgovori (DeHoff i sur., 2016). Miller (1994, prema Starc i sur., 2014) navodi da

roditelji djece s teSkocama u razvoju prolaze kroz razli¢ite stadije prilagodbe Zivotnim
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prilikama. Prema navedenoj autorici postoje Cetiri stadija prilagodbe: prezivijavanje, traganje,
smjestavanje i odvajanje. Stadiji slijede jedan za drugim, ali se zapravo radi o dinami¢nom
procesu, odnosno navedeni stadiji nikada ne prestaju u potpunosti te je moguée kretanje
unatrag, odnosno prijelaz s trenutnog na prethodni stadij. Prvi stadij, prezivijavanje, odnosi se
na suo¢avanje roditelja s informacijom kako njihovo dijete ima razvojne teSkoce te suocavanje
s dijagnozom, Sto je popraceno osjeCajima straha, tuge, razoCarenja, bespomocnosti te
neizvjesnosti. Iduci stadij jest stadij traganja koji nastupa nakon spoznaje o prisutnosti
razvojne teskoce te suoCavanja s cCinjenicom kako c¢e njihov zivot biti ,,drugaciji od
planiranog®. Unutar spomenutog stadija postoje dvije vrste traganja, unutarnje i vanjsko.
Vanjsko traganje odnosi se na trazenje informacija o djetetovoj dijagnozi ili pronalazak
dodatnih izvora financija kako bi se djetetu omogucio Sto je moguce Siri spektar terapija.
Preispitivanje planova i postavljenih Zivotnih ciljeva, promisljanje, pokusaj zakljucivanja i
razumijevanja zasto je bas njihovo dijete drugacijeg razvoja u odnosu na svoje vrsnjake, ¢ini
unutarnje traganje. Smjestavanje jest stadij koji nastupa u trenutku kada se situacija
stabilizirala u potpunosti ili barem djelomi¢no. U ovom stadiju, roditelji su djelomi¢no ili
potpunosti prihvatili ¢injenicu kako ¢e se njihov Zivot razlikovati u odnosu na druge obitelji.
Cetvrti, ujedno i posljednji stadij je odvajanje, a koji zapravo moraju inicirati i planirati roditelji
za svoju djecu.

Stadij koji je mozda najviSe zastupljen 1 koji se kombinira s ostalim stadijima jest
unutarnje traganje. Navedene stadije prilagodbe moZzemo povezati i sa zivotnim ciklusom
obitelji s djetetom s teSkocama u razvoju, odnosno specifi¢nim razvojnim fazama prema Mili¢
Babi¢ (2012): obitelj s novorodencetom i malim djetetom (dijagnoza, informiranje, prilagodba),
obitelji s djetetom Skolskog uzrasta (reakcije vrSnjaka, okoline, skrb za dijete), razdoblje
adolescencije (izoliranost, reakcije vrinjaka i druStva, planiranje buduénosti), uspostavljanje
ravnoteze (prilagodba, odluka o zbrinjavanju), kasno roditeljstvo (kontakt s institucijama u
koliko je dijete na smjeStaju, stalno razmisljanje 1 planiranje buducnosti). Sve navedeno
pokazuje koliko je uloga roditelja zahtjevna, puna izazova i nepredvidivih situacija. Rezultati
razlicitih istrazivanja o teSkofama, izazovima i problemima biti ¢e prezentirani u rezultatima
ovog rada.

Istrazivanjem Lekholetova i sur. (2020) su utvrdene grupe tipi¢nih problema s kojima se
suocavaju obitelji djece s teSkocama u razvoju:

. diskriminacija - 43,33%;
. nedostatak pristupa informacijama i komunikaciji -16,66%;

. poteskoce u dobivanju usluga zdravstvene skrbi i rehabilitacije - 53,33%;



. nejednake obrazovne mogucénosti 23,33%;

. arhitektonska nepristupa¢nost stambenih prostora, prijevoza i infrastrukture, barijere
46,60%.

4. FORMALNA PODRSKA RODITELJIMA OSOBA S INVALIDITETOM

Sve obitelji susreu su s izazovima i teSko¢ama u roditeljstvu te isto rjeSavaju vlastitim
snagama, ali 1 uz pomo¢ podrske. Peénik i suradnici (2013) navode da podrska roditeljstvu
podrazumijeva aktivnosti koje ukljucuju pruzanje informacija, savjete i podrske. Roditelji
podrSku mogu osigurati unutar same obitelji, ali i1 Sire zajednice kao §to su udruge ili pak
institucije. Podrska roditeljstvu je zapravo svaki oblik intervencije koji doprinosi socijalnom,
fizickom i1 emocionalnom blagostanju (Vucini¢ i sur., 2022). Podrska roditeljima osoba s
invaliditetom 1 djece s teSko¢ama u razvoju je kljucna kako bi se osiguralo da roditelj moze
adekvatno brinuti o svom c¢lanu obitelji kao i osigurati kvalitetu zivota cijele obitelji. Kao §to
je poznato roditelji osoba s invaliditetom i djece s teSko¢ama u razvoju svakodnevno su suoceni
s brojnim izazovima da obveze i dogadaje prilagode potrebama djeteta, osobe s invaliditetom,
pritom balansiraju¢i izmedu roditeljske, partnerske i radne uloge (Mili¢ Babi¢ i sur., 2013).

PodrSka roditeljima moZze biti razvrstana u kategorije, ovisno o razinama podrske
(Luckasson i sur., 1992, prema Leutar i Buljevac, 2020):

e povremena podrska ili podrska prema potrebi koja je najceSce kratkotrajna, Sto znaci
da osoba ne treba podrsku cijelo vrijeme, odnosno treba kratkoro¢nu podrsku u prijelaznim
razdobljima ili situacijama promjene Zivotnih okolnosti, ili pak u samo odredenim aktivnostima
zivota;

e ogranicena podrska, koja je vremenski ograni¢ena, odnosno intenzitet je karakteriziran
vremenskom konzistentnoScu;

eopsezna podrska karakterizirana je redovitoS¢u u odredenim situacijama 1 nije
vremenski ograni¢ena;

e sveobuhvatna podrska je karakterizirana stalno$¢u, visokim intenzitetom i prisutno$éu
U svim situacijama tijekom Citavog Zivota, a zahtijeva viSe strucnog kadra i financijskih
sredstava od ogranicene 1 opseZne podrske.

Tétreault i suradnici (2014) navode da je podrska siroki pojam koji obuhvaca svaki oblik
pomo¢i koji se nudi obitelji djeteta s teSko¢ama i osobe s invaliditetom kako bi se potaknula
socijalna ukljucenost te ispunile uloge i obveza ¢lanova obitelji. Zbog svega navedenog

Tétreault 1 suradnici (2014) napravili su tipologiju vrsta podrske te dostupnih usluga:



e informacijska podrska definirana je kao interakcija putem koje obitelj prikuplja
informacije koje omogucuju bolje razumijevanje potreba djeteta, kao 1 dostupnih usluga;

® pomo¢ i podrska pri donosenju odluka predstavljaju interakciju koja ima za cilj pruziti
alate, savjete i usmjeravanje obitelji tijekom odlucujuéeg razdoblja koje se odnosi na dijete s
teSko¢ama u razvoju ili obiteljski Zivot (razmjena informacija s roditeljima, stru¢njacima,
povezivanje obitelji s pruzateljima usluga);

e pravna podrska definira se kao pruzanje pravnih informacija obitelji kako bi se olaksalo
razumijevanje prava roditelja i djece te lakSe zastupala prava i interesi roditelja i djece;

e financijska podrska;

e obrazovna podrska podrazumijeva rad s obitelji, kako bi obitelji koristile pristupe koji
su prilagodeni potrebama i sposobnostima njihova djeteta i olaksavaju njegov razvoj (program
rane intervencije);

e psihosocijalna podrska definirana je kao interakcije koje imaju za cilj odrzavanje ili
obnavljanje obiteljske kohezije ( grupe za podrsku);

e pomo¢ U svakodnevnim aktivnostima ukljuc¢uje pomo¢, podrsku ili praktiéne mjere koje
olakSavaju svakodnevne zadatke roditeljima i obitelji;

e slobodno vrijeme, sportske i drustvene aktivnosti ¢ine intervencije koje imaju za cilj
podrzati obitelji u njithovim naporima da promicu integraciju djeteta i/ili obitelji u druStvene
aktivnosti ili slobodno vrijeme;

e usluga prijevoz.

Navedena podjela pokazala je koliko je podrska Siroki pojam i kako zapravo zadovoljava
niz potreba roditelja djece s teSko¢ama u razvoju 1 osoba s invaliditetom. Nakon definiranja
vrste podrske potrebno se je usmjeriti 1 na to tko je provodi, pa mozemo govoriti o dvije vrste
podrike formalna i neformalna podrska (Garcia i sur., 2008, prema Coli¢ i Buljevac, 2023).
Podrska koju osiguravaju struénjaci, institucije i nevladine organizacije je formalna podrska, a
neformalna podrSka pruza se od supruznika, grupe podrske, susjeda, prijatelja, strucnjaka i/ili
djedova i baka (Mili¢ Babi¢, 2012). Vlah i suradnice (2019:78) navode da se ,,neformalni oblici
podrske vezu uz ,,osobne resurse“ poput prijatelja, obitelji i Siroko dostupnih informacija
(mediji, literatura, internet). U literati se ¢esto neformalna podrska definira kao socijalna
podrska, pa tako Sarafino (2002, prema Mili¢ Babi¢, 2019) navodi da se socijalna podrSka
odnosi na percipiranu brigu, poStovanje i pomo¢ koja se prima od drugih. Isto tako socijalna

podrska za roditelje moze predstavljati sigurnosnu mrezu koja proizlazi iz drustvenog okruzenja



(prijatelji, rodbina, susjedi, usluge u zajednici) i omogucava roditeljima lakSe snalazenje s
teSkocama 1 izazovima s kojima se susrecu (Mili¢ Babi¢, 2019).

Kada potrebe obitelji ne mogu biti zadovoljene kroz sustav neformalne podrske nastupa
formalna podrska. Vlah i suradnice (2019) navode da roditelji djece s teSko¢ama u razvoju
najprije traze podrsku od neformalnih izvora podrske, a kada roditelji uvide da im neformalna
podrska nije dovoljna kako bi se nosili sa izazovima 1 teSkoCama, sve viSe koriste izvore
formalne podrske. Obitelji koriste usluge formalnih izvora podrske najcesée kada ne postoje
neformalni izvori podrske, kada su potrebe osobe s invaliditetom prezahtjevne i kada ne mogu
biti zadovoljene neformalnom podrskom, pa se podrS8ke namijenjene ¢lanovima obitelji s
invaliditetom mogu grupirati u informacijsku, emocionalnu ili prakti¢nu podrsku (Redmond 1
Richardson, 2003, Lima, 2006, prema Leutar i Buljevac, 2020).

Formalna podrska su svi resursi u zajednici koji osiguravaju pravne ili fizicke osobe i za
svoj rad stje€u naknadu (Buljevac, 2019). Odnosno, osiguravanje i pruZanje naknada i usluga
kroz ustanove, udruge, pravne i fizicke osobe smatra se formalnom podrskom (Leutar i
Buljevac, 2020). Shepherd i suradnici (2020) navode da profesionalne usluge koje pruzaju
institucije i organizacije, a sluze djeci s teSko¢ama u razvoju i osobama s invaliditetom te
njihovim roditeljima ¢ine formalnu podrSku. Formalna podrSka odnosi se na pruZanje
informacija, osiguranje prava i usluga te sudjelovanje u razli¢itim programima namijenjenim
osobama s invaliditetom i ¢lanovima njihovih obitelji, a sve to osiguravaju razli¢ite ustanove,
udruge, pravne 1 fizicke osobe koje u svojoj djelatnosti rade u korist osoba s invaliditetom
(Leutar 1 Buljevac, 2020). Formalna podrs$ka definirana je kao profesionalni odnos u kojem
strunjaci pruzaju podrsku roditeljima na temelju iskustva i obrazovanja (Jones i sur., 2009,
prema Saréevi¢ Ivié- Hofman i Wagner Jakab, 2023). Unutar formalne i neformalne podrske
potrebno je razlikovati i oblike podrske pa tako imamo informativnu, prakti¢nu, emocionalnu i
financijsku podrsku (Kelleri i Honig, 2004, prema Coli¢ i Buljevac, 2023).

Informativna podrska podrazumijeva pruzZanje osnovnih informacija, kao S§to su
dijagnoza, karakteristike invaliditeta, dostupne usluge, prava i resursi u zajednici (Tétreault i
sur., 2014; Vanegas i Abdelrahim, 2016; prema Coli¢ i Buljevac, 2023). Prakticna podrska
obuhvaca prakti¢ne savjete ili smjernice, kao 1 prakticnu pomo¢ ili asistenciju (King 1 sur.,
2006: 911, prema Coli¢ i Buljevac 2023). Emocionalna podrska ima za cilj smanjenje socijalnih
tenzija, oCuvanje obiteljske kohezije 1 podrzavanje bolje prilagodbe djetetovom stanju
(Tétreaulti sur., 2014, prema Coli¢ i Buljevac 2023). Financijska podrska 0dnosi se na novéane
prihode, obiéno od strane vlade (Gibson i Mykitiuk, 2012, prema Coli¢ i Buljevac, 2023).



Istrazivanje provedeno u Hrvatskoj uz podrsku UNICEF-a (Pe¢nik i sur., 2013.) pokazalo
je da je dvije trecine roditelja osjetilo potrebu za stru¢nim savjetom u roditeljstvu, dok tre¢ina
Cesto ili povremeno ima takvu potrebu. Medutim, manje od cetvrtine roditelja zaista se
savjetovalo s nekim stru¢njakom o pitanjima djetetova razvoja i roditeljstva. Negativni stavovi
prema trazenju pomo¢i, ukljucujuéi strah od stigmatizacije, jedan su od razloga koji sprjecavaju
roditelje da koriste stru¢nu podrsku. Takoder, usluge nisu zadovoljile potrebe roditelja u
pogledu dostupnosti, sadrzaja ili pristupa, sto ukazuje na ograni¢enu dostupnost usluga koje su
namijenjene jacanju roditeljskih kompetencija diljem Hrvatske. Osim nedostatka usluga,
problem predstavlja i nedovoljno ili neucinkovito informiranje roditelja o tim uslugama. To
potvrduje i nalaz istrazivanja da tre¢ina ispitanika nije bila upoznata s postojanjem razlicitih
usluga te vrste u njihovoj zajednici. Navedeno istrazivanje je pokazalo da roditelji djece s
teSkocama U razvoju imaju veéu potrebu za pomo¢i stru¢njaka, pozitivan stav u trazenju stru¢ne
pomodi, te ¢esce koriste stru¢nu pomo¢ od roditelja djece bez teskoca (Peénik i sur., 2013).

U radu Coli¢ i Buljevac (2023) cilj je bio utvrditi vrste podrske koje dobivaju osobe s
invaliditetom i njihove obitelji kao i zadovoljstvo dobivenom podrskom. Rezultati pokazuju
kako su ispitanici bili najzadovoljniji neformalnom podrSskom koja je i najzastupljenija, a
ponekad i jedino dostupna. Rezultati su pokazali da formalna podrska generalno nedostaje i da
ju je potrebno razvijati. Na istom tragu je i istrazivanje koje su provele Leutar i Stambuk (2007)
koje je obuhvacalo cijelu Hrvatsku i u kojem je sudjelovalo 710 ispitanika (468 osoba s
invaliditetom i 242 roditelja osoba s invaliditetom), a rezultati pokazuju da je najzastupljenija
neformalna podrska koju osiguravaju obitelj i prijatelji, a da su formalni izvori podrske slabi i
nedovoljni. Bez obzira na prikazane rezultate potrebno je istaknuti da je roditeljima djece s
teSko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom u svakodnevnim izazovima s kojima se susre¢u u
skrbi za dijete s teSkoama u razvoju i osobu s invaliditetom veoma znacajna formalna i
neformalna podrSka. Formalna i neformalna podrSka koju roditelji oekuju moZe olaksati
prihvacanje nove situacije i osnaziti roditelje (Vuéini¢ i sur., 2022).

Za potrebe rada izdvojiti ¢u naknade i usluge u sustavu socijalne skrbi na temelju Zakona
0 socijalnoj skrbi (Narodne novine, 18/2022, 46/2022, 119/2022, 71/2023) koje ostvaruju djeca
s teSko¢ama u razvoju i osobe s invaliditetom i njihovi roditelji, do kojih su neke jednokratna
naknada, inkluzivni dodatak, status roditelja njegovatelja ili status njegovatelja, boravak,
smjestaj, naknada za ugrozenog kupca energenata i naknada za osobne potrebe.

Pravo na inkluzivni dodatak novo je pravo u sustavu socijalne skrbi i to od 01. sijecnja
2024. godine i obuhvaca dosadasnje pravo na osobnu invalidninu i doplatak za pomo¢ i njegu,

ali su navedenim pravom obuhvacene i naknade iz sustava HZMO te HZZ, odnosno pravo na
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doplatak za dijete s oSte¢enjem zdravlja, tezim ili teSkim invaliditetom te nov¢ana pomo¢ za
nezaposlene osobe s invaliditetom. Inkluzivni dodatak je nov¢ana naknada koja je namijenjena
osobi s invaliditetom u svrhu prevladavanja razli¢itih prepreka koje mogu sprjecavati njezino
puno i u¢inkovito sudjelovanje u drustvu na ravnopravnoj osnovi s drugima i to prema Zakon
o inkluzivhom dodatku (Narodne novine, 156/2023). Inkluzivni dodatak utvrduje se prema
razinama potpore kojih je pet i iznose od 600% osnovice za prvu razinu potpore do 115%
osnovice za petu razinu potpore. Razina potpore se utvrduje na temelju nalaza i misljenja
Zavoda za vjestacenje, profesionalnu rehabilitaciju i zaposljavanje osoba s invaliditetom prema
propisima kojima se ureduje vjestaCenje i metodologija vjestacenja.

Pravo na status roditelja njegovatelja ili njegovatelja priznaje se za njegu djeteta s
teSko¢ama u razvoju ili osobe s invaliditetom 1 to pod odredenim uvjetima: potpuno ovisna o
pomodi i njezi druge osobe jer joj je zbog odrzavanja zivota potrebno pruZzanje specifi¢ne njege
izvodenjem medicinsko-tehnickih zahvata za koju je prema preporuci lije¢nika roditelj ili
njegovatelj osposobljen. Zatim dijete s teSkoama u razvoju ili osoba s invaliditetom koja je u
potpunosti nepokretna i uz pomo¢ ortopedskih pomagala ili ima utvrdeni poremecaj autisti¢énog
spektra Cetvrtog stupnja ili se radi o dijete s teSko¢ama u razvoju, osobi s invaliditetom koja
ima vise vrsta ostecenja Cetvrtog stupnja (tjelesnih, mentalnih, intelektualnih ili osjetilnih) zbog
kojih je potpuno ovisna o pomoc¢i 1 njezi druge osobe pri zadovoljavanju osnovnih zivotnih
potreba (Zakona o socijalnoj skrbi, Narodne novine, 18/2022, 46/2022, 119/2022, 71/2023,
156/2023). Socijalne usluge koje su vezane uz djecu s teSkocama u razvoju i 0sobe s
invaliditetom 1 njihove roditelje su: prva socijalna usluga, savjetovanje, stru¢na procjena,
psihosocijalno savjetovanje, psihosocijalna podrSka, rana razvojna podrSka, pomo¢ pri
ukljucivanju u programe odgoja i redovitog obrazovanja, boravak, organizirano stanovanje i
smjesStaj prema Zakona o socijalnoj skrbi (Narodne novine, 18/2022, 46/2022, 119/2022,
71/2023, 156/2023) te osobna asistencija koja se ostvaruje na temelju Zakona o o0sobnoj
asistenciji (Narodne novine, 71/2023).

Prva socijalna usluga ostvaruje se prilikom prvog kontakta sa sustavom socijalne skrbi
odnosno Hrvatskim zavodom za socijalni rad (HZSR), Podru¢nim uredima ili u situacijama
kada se korisnik obraca zbog istih ili novih potreba te se tom prilikom informira o pravima 1
pruzateljima usluga. Osobna asistencija je socijalna usluga kojoj je svrha veci stupanj
samostalnosti 1 ukljuenosti u zajednicu te zastita i osiguravanja ljudskih prava osobe s
invaliditetom i ostvarivanje ravnopravnosti. Navedenom uslugom se osigurava pomoc¢ i podrska
osobi s invaliditetom u aktivnostima koje ne moze izvoditi sama radi vrste i stupnja invaliditeta,

a koje su joj svakodnevno potrebne u kué¢i i izvan kuce, te pomo¢ i podrska u komunikaciji i
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primanju informacija. Uslugu osobne asistencije osobi s tjelesnim, intelektualnim ili mentalnim
oSte¢enjem pruza osobni asistent. Komunikacijski posrednik pruza uslugu osobne asistencije
osobi s oSte¢enjem sluha i1 gluhoslijepoj osobi, a uslugu osobne asistencije osobi s oStecenjem
vida pruza videéi pratitelj. Pravo na uslugu osobne asistencije koju pruza osobni asistent
priznaje se osobi koja je navrsila 18 godina Zivota s utvrdenim tjelesnim, intelektualnim ili
mentalnim oSteCenjem, sa utvrdenim treci ili Cetvrti stupanj tezine invaliditeta - oSte¢enja
funkcionalnih sposobnosti prema propisima o vjestacenju i metodologijama vjestacenja i koja
ima status osobe s invaliditetom sukladno zakonu kojim se ureduje registar osoba s
invaliditetom. Jo§ jedna usluga koja je znaajna za djecu s teSkocama u razvoju i osobe s
invaliditetom te njihove roditelje je usluga boravka. Usluga boravka je socijalna usluga kojom
se osiguravaju organizirane aktivnosti tijekom dana uz stru¢nu i drugu pomo¢ i podrsku, radi
zadovoljavanja osnovnih i dodatnih zivotnih potreba korisnika koje ne mogu biti zadovoljene
u obitelji. Usluga boravka pruza se kao usluga poludnevnog boravka, u trajanju od cetiri do Sest
sati dnevno. Usluga cjelodnevnog boravka, u trajanju od Sest do deset sati dnevno, a moZe se
odobriti jedan dan u tjednu, vise dana u tjednu ili tijekom svih radnih dana u tjednu (Zakon o
socijalnoj skrbi, Narodne novine, 18/2022, 46/2022, 119/2022, 71/2023, 156/2023).

5. PSIHOSOCIJALNI PRISTUP

Psihosocijalni rad se temelji na pristupu koji je usmjeren prema korisnicima i njihovim
potrebama. Psihosocijalni rad je prisutan ve¢ dugi niz godina, a njegova Sira popularnost kao
pristupa zapocinje otprilike od 1972. godine, kad je Florence Hollis u SAD-u objavila knjigu
"Casework: A psychosocial approach” (Ajdukovic¢ i Cajvert, 2004). Brojni autori definiraju
,»psihosocijalno® ovisno o podrucju profesionalnog djelovanja i samoj profesiji pa tako
Jankovi¢ (2019) navodi da je pojam ,,psihosocijalni® zapravo Siroki pojam koji je vezan za
pojedinca i njegovu prirodu u obiteljskom, ali i Sirem drustvenom kontekstu. Ajdukovi¢ (1995,
prema Kraljevic i Bunjevac, 2009) definira ,,psihosocijalno‘ kao proces osnazivanja pojedinca,
obitelji, socijalnog okruzenja, a sve s ciljem kao bi pojedinac stekao snage i na¢ina u sebi i
SV0joj okolini za uspjesno suocavanje s teSko¢ama, problemima. Goldstein (2013) navodi da
,psihosocijalno* oznacava nacin rada u koji ima za cilj obnoviti, odrzati i unaprijediti osobno i
drustveno funkcioniranje pojedinca. Bernler i Johnsson (1985, prema Ajdukovi¢ i Cajvert,
2004) postavili su kriterije za definiciju psihosocijalnog rada, koji ukljucuju promatranje

covjeka i njegove okoline u interakciji, teorijsko razumijevanje razvoja i promjena pojedinca i
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teorijsko objasnjenje uloge pomagaca u tim procesima, metode djelovanja koje obuhvacaju rad
s pojedincem, grupama, zajednicom, ali i preventivne i tretmanske intervencije, usmjerenost na
socijalne kontekste kojima korisnik pripada te modele djelovanja. Kada se govori o modelima
djelovanja potrebno je istaknuti kako pomaga¢ moze potaknuti promjenu kod korisnika i to
neposrednim djelovanjem na promjeni okruZzenja korisnika, usmjeravanja korisnika na
odgovornost za proces promjene te neizravnog usmjeravanja, odnosno osnazivanja korisnika
za preuzimanje odgovornosti za promjene i odluke.

Hutchison (1999, prema Ajdukovi¢ i Cajvert, 2004), naglaSava da psihosocijalni rad
obuhvaca i unutarnje i vanjske ¢imbenike ponaSanja korisnika te njihovu interakciju. On tvrdi
da teorija psihosocijalnog rada nudi raznoliku perspektivu, uklju¢ujuéi humanisticki, sistemski,
razvojni, konstruktivisticki i ekoloski pristup. Odnosno teorijski pristup psihosocijalnog rada je
integrativan. Goldstein (2013) navodi da je za psihosocijalni pristup bitan odnos korisnik-
pomagac, postivanje razlicitosti te uvazavanja snaga korisnika. Psihosocijalni pristup sukladno
posmodernim odredenjima prema Miljenovi¢ (2010) trazi od pomagaca stvaranje suradnog
odnosa s korisnikom, ali i potrebu uspostavljanja osobnog kontakta koji pociva na ,,ovdje i
sada“. Pojam ,,psihosocijalni“ se u Hrvatskoj koristi od polovice 1990.-ih godina, a autor
Zganec (1995) navodi da se koristeéi navedeni termin naglasava funkcioniranje korisnika u
njegovom socijalnom okruzenju, odnosno da ,,psihosocijalni“ oznafava rad usmjeren na
socijalne odnose vazne za dobrobit i osobni razvoj pojedinca. Isti autor navodi da je
psihosocijalni pristup usmjeren na Zivotne situacije te da teorijska podloga mora biti
multidimenzionalna.

Psihosocijalni rad dio je socijalnog rada koji ima za cilj promjenu Zivotne situacije
korisnika, ali je naglasak na odgovornosti korisnika za promjenu uz podrsku i pomo¢ pomagaca
koji radi s korisnikom, a ne za korisnika. Isto tako psihosocijalni rad ima za zadacu poticanja
socijalnih promjena i razvijanje socijalnih usluga i servisa u zajednici (Bernler i Johnsson, 1993,
prema Ajdukovié¢ i Cjavert, 2001). Sto je u skladu sa samom djelatnosti socijalnog rada koja se
bavi promocijom socijalnih promjena, osnaZivanjem ljudi u svrhu promicanja njihove
dobrobiti, zastupanjem osjetljivih skupina te razvojem socijalnih usluga (Zakon o djelatnosti
socijalnog rada, Narodne novine 16/2019, 18/2022). Buljevac, Opaci¢ 1 Podobnik (2020)
navode da je socijalni rad profesija koja ima za cilj povezivanje razli¢itih dionika, resursa u
zajednicama te podiZe svijest zajednice o socijalnim pitanjima. Nadalje, navode da socijalni
radnici moraju raditi na prevenciji i senzibilizaciji socijalnih problema i to razvijanjem
socijalnih usluga i programa. Nuzno je da socijalni radnici povezuju razlicite dionike te aktivno

promicu lokalne 1 regionalne politike.
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Psihosocijalni pristup predstavlja integrativni pristup koji kombinira psiholoske 1
socijalne perspektive kako bi se razumjelo i interveniralo u razli¢itim situacijama. Bitno je
istaknuti da ovaj pristup prepoznaje da individualne poteskoce i probleme pojedinca nije
moguce shvatiti izolirano, ve¢ ih treba promatrati u kontekstu socijalnog okruzenja. Cilj je
osnaziti pojedinca i zajednice, koristiti resurse zajednice, razvijate usluge u zajednici a sve kako

bi poboljsati njihovu dobrobit 1 kvalitetu zivota.

5.1. Psihosocijalni pristup u radu s roditeljima osoba s invaliditetom

Psihosocijalni  pristup u radu s roditeljima osoba s invaliditetom mora Dbiti
interdisciplinaran kako bi pravovremeno odgovorio na potrebe roditelja osoba s invaliditetom i
djece s teSko¢ama u razvoju, a samim time i na potrebe djece s teSkoama u razvoju i osoba s
invaliditetom, ali isto tako 1 transdisciplinaran, odnosno potrebna je ukljucenost obitelji,
zajednice (Mili¢ Babi¢ 1 sur., 2013). Trandisciplinarni pristup u psihosocijalnom radu s
roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom podrazumijeva ukljucenost
roditelja, njihove djece i strunjaka razli¢itih profila na zajedni¢ku suradnju i interakciju s
ciljem poboljsanja kvalitete zZivota (Konkoli Zdesi¢ i sur., 2023). Psihosocijalni pristup u radu
s roditeljima osoba s invaliditetom i djece s tesko¢ama u razvoju je kljuéan za pruzanje pomoci,
razumijevanje, podrSku, kako bi se roditelji mogli bolje nositi s izazovima, problemima,
teSko¢ama koje donosi skrb o djetetu s teSkocama u razvoju i osobi s invaliditetom, ali isto tako
1 utvrdivanje potreba i povezivanje korisnika, odnosno u ovom slucaju roditelja sa sluzbama,
uslugama u zajednici.

Pravo roditelja na pouzdane informacije, savjetovanje, materijalnu i drugu pomo¢ koja je
potrebna roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju proizlazi iz Konvencije UN-a 0 pravima
djeteta (Starc i sur., 2014). Samim time i psihosocijalni pristup u radu s roditeljima osoba s
invaliditetom i djece s teSko¢ama u razvoju treba pocivati na pouzdanom informiranju. Tu se
prije svega misli na informiranje o pravima i uslugama koje mogu ostvariti djeca s teSko¢ama
u razvoju i osobe s invaliditetom, ali i njihovi roditelji te sami nain ostvarivanja prava.
Odnosno informacije o uslugama i resursima koje se nude u zajednici roditeljima i njihovoj
djece s tesko¢ama u razvoju i osobama s invaliditetom. Nadalje, Starc i suradnice (2014) navode
da roditelji djece s teSko¢ama u razvoju imaju povecane potrebe za informacijama. Isto tako
informiranje od strane stru¢njaka ukazuje na profesionalnost i kompetencije stru¢njaka u radu

o roditeljima djecom s teSko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom (Leutar i Markovi¢, 2011).
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Mozda prije samog informiranja ili u isto vrijeme je 1 potreba za empatijom i podrskom.
To ukljuéuje slusanje osjecaja, briga i strahova s kojima se susrecu roditelji djece s teSkoama
u razvoju i osoba s invaliditetom te pruzanje sigurnog i podrzavajuceg okruzenja u kojem se
mogu otvoreno izraziti. Jankovi¢ (2004, prema Leutar i Markovi¢, 2011) empatiju definira kao
sposobnost razumijevanja osjecaja drugih ljudi 1 davanja odgovaraju¢ih emocionalnih
povratnih informacija. Edukacija i savjetovanje osnazuje roditeljske resurse, kompetencije, ali
1 samopouzdanje istih (Mili¢ Babi¢ i sur., 2013). Programi koji su usmjereni na ojacavanje
roditeljskih vjestina mogu povecati samopouzdanje roditelja i poboljsati kvalitetu brige koju
pruzaju djetetu. Isto tako edukacija roditelja o invaliditetu njihovog djeteta moze pomo¢i da
bolje razumiju specificne potrebe i izazove s kojima se suocavaju te moze smanjiti osjecaj
nemodi i povecati roditeljsku sposobnost suocavanja s istima. Isto tako moze potaknuti roditelje
na samozastupanje i proaktivnije djelovanje u zajednici. Savjetovanje moze pomo¢i roditeljima
da se nose s emocionalnim izazovima i stresom s kojim se suocavaju i svojoj roditeljskoj ulozi.
To moze ukljucivati individualno savjetovanje, grupnu podrsku kako bi se radilo na jacanju
mentalnog zdravlja i medusobne podrske.

Dostupan sustav formalne podrske podrazumijeva da roditelji imaju pristup Zeljenim
uslugama 1 aktivnostima u zajednici te podrsku stru¢njaka u jacanju socijalne mreze.
Povezivanje roditelja s drugim roditeljima djece s teSkocama u razvoju i osoba s invaliditetom
1 lokalnom zajednicom moZe osigurati dodatnu podrsku, razumijevanje i resurse. Ovo moze
ukljucivati formiranje grupa podrske, organiziranje dogadaja i aktivnosti za obitelji s djecom s
teSko¢ama u razvoju 1 osobama s invaliditetom te povezivanje s lokalnim organizacijama 1
udrugama, ali 1 koriStenje svih potencijala formalne podrske. Psihosocijalni pristup treba
promicati integraciju i inkluziju djece s tesko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom i njihovih
roditelja, odnosno obitelji. To ukljuuje promicanje svijesti o inkluzivnom okruzenju, borbu
protiv stigme i diskriminacije te zagovaranje prava i potreba djece s teSko¢ama u razvoju i 0soba
s invaliditetom i njihovih roditelja, odnosno obitelji. Inkluzija podrazumijeva osiguravanje
jednakih uvjeta svima te aktivno i ravnopravno sudjelovanje djece s teSkoama u razvoju i
osoba s invaliditetom 1 njihovih roditelja na svim podrucjima Zivota i funkcioniranja
(Mujkanovic¢ i Podbicani¢, 2022). Isto tako psihosocijalni pristup je osnazivanje i partnerstvo.
Starc i suradnice (2014) govore 0 modelu osnaZivanja, odnosno na roditelje djece s teSkocama
u razvoju se gleda kao na partnere koji zajedno sa stru¢njacima nalaze svoje nacine
zadovoljavanja roditeljskih potreba i odgovornosti. Stru¢njaci imaju profesionalna znanja,
predlazu ideje te pruzaju podrsku i povratnu informaciju, a roditelji iz vlastitih iskustava i

reakcija uce i razvijaju roditeljsku kompetenciju. Osnazivanje roditelja, zapravo omogucava
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roditelju preuzimanje kontrole nad Zivotnim okolnostima, postizanje osobnih ciljeva i
povecanje sposobnosti kod donoSenja odluka. Mozemo re¢i da se radi o procesu u kojem
roditelji preuzimaju kontrolu nad svojim Zivotom i pritom koriste drustvene resurse (Kletecki
Radovi¢, 2008). Partnerstvo prema Starc i suradnicama (2014) podrazumijeva da su stru¢njaci
i roditelji na istoj razini §to bi zapravo podrazumijevalo da su za teorije o razvoju djeteta i
roditeljstvu tu prije svega strucnjaci, a roditelji su stru¢njaci za svoju djecu i upravo je zbog
navedenog bitno partnerstvo i suradnja roditelja i stru¢njaka. Odnosno, roditelji su uklju¢eni u
donosenje odluka, vrednuje se i cijeni njihovo glediste, a stru¢njaci daju svoje profesionalno

znanje i informacije te zajedno donose odluke.
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6. CILJ SPECIJALISTICKOG RADA | ISTRAZIVACKA PITANJA

Cilj zavrSnog specijalistickog rada je predstaviti, problematizirati i sumirati izazove,
teSkoce i probleme vezane uz roditelje osoba s invaliditetom, spoznaje vezane uz psihosocijalni
pristup u radu s navedenim roditeljima i razli¢ite oblike psihosocijalnog pristupa u hrvatskom
drustvu.

Sukladno cilju definirana su sljedeca istrazivacka pitanja:

1. Koje su teSkoce, izazovi i problemi s kojima se susreCu roditelji osoba s
invaliditetom?

2. Koja su obiljezja psihosocijalnog pristupa u radu s roditeljima osoba s invaliditetom?

Analiza podataka temeljila se na analizi radova objavljenih kod medunarodnih i domacih
izdavaca, dakle analizi sadrzaja objavljenih radova, kao 1 pretrazivanju interneta. Preko baza
podataka (Hr¢ak, Google Scholar, Ebsco, Scopus) napravljena je selekcija objavljenih radova
na hrvatskom i engleskom jeziku koji se odnose na teskoce, izazove i probleme roditelja osoba
s invaliditetom i psihosocijalni rad s roditeljima osoba s invaliditetom. Radovi koji su ukljuc¢eni
u analizu odnose se na iskustava i izazove roditelja osoba s invaliditetom, kao i radovi vezani

uz psihosocijalni pristup u radu s roditeljima osoba s invaliditetom.
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7. REZULTATI

Slijedi prikaz rezultata vezanih uz postavljena istrazivacka pitanja koja se odnose na
izazove, probleme i teSko¢e s kojima se susrecu roditelji osoba s invaliditetom te obiljezja

psihosocijalnog pristupa u radu s roditeljima osoba s invaliditetom.

7.1. TeSkoce, izazovi i problemi s kojima se susrecu roditelji osoba s invaliditetom

Kao prvi izazov i teSkoca s kojom se susrecu roditelji djece s teSko¢ama u razvoju i osoba
s invaliditetom su emocionalne reakcije, odnosno roditelji se suofavaju i nose s razli¢itim
emocionalnim reakcijama na dijagnozu svog djeteta, a one mogu biti negativne, ali i pozitivne.
Pa tako mozemo govoriti 0 prvotnom Sok, tuzi, osjecaj krivnje, ljutnje ili straha od neposredne
1 dugoro¢ne buducénosti, ali 1 pojavi umora, napora, stresa. Osjecaji tuge 1 gubitka mogu biti
prisutni zbog osjec¢aja da je dijete izgubilo odredene moguénosti ili prilike zbog svog
invaliditeta. Kao $to je i navedeno reakcije mogu biti i pozitivne pa tada govorimo o ponosu,
sre¢i koje se javljaju u kasnijoj fazi zivota kada roditelji prihvate novonastalu situaciju i
posveéuju se brizi i skrbi za dijete (Leutar i Stambuk 2007; Mili¢ Babi¢ 2012; Leutar i Orsuli¢
2015). Dobrotic¢ i suradnici (2015) navode da roditelji ¢esto osjecaju zabrinutost za buduénost
djeteta 1 njegovu neovisnost 1 to onda kada viSe ne budu prisutni u zivotu njihove djece.
Rezultati istrazivanja su pokazali kako teSkoca, invaliditet djeteta utjeCe na funkcioniranje
obitelji 1 samog djeteta, budu¢i da svi ispitanici vjeruju da rodenje djeteta s teSkocom/
invaliditetom predstavlja odredena ograni¢enja za normalno funkcioniranje obitelji, poput
odgovornosti (8 osoba; 13,33%), odricanje od odredenih navika (18 osoba; 30%) te
emocionalno iskustvo: osjecaj straha, nesigurnosti, bespomoc¢nosti (21 osoba; 35%), ali i to da
42 ispitanika (70%) navode nepovoljnu financijsku situaciju, odnosno nedostatak financijskih
resursa (Lekholetova i suradnici, 2020).

Javljaju se i izazovi i teSkoce u samoj roditeljskoj ulozi. Djetetu je od rodenja potrebna
povezanost s najmanje jednom osobom, a ta osoba je majka. U Zivotu osoba s invaliditetom i
djece s tesko¢ama u razvoju ta povezanost dolazi jos vise do izrazaja upravo zbog ¢injenice da
je potrebna dodatna skrb koja se nastavlja kroz cijeli zivot. Buli¢ i suradnici ( 2012) navode da
majka preuzima brigu za dijete te obavljaju ve¢inu aktivnosti za dijete. Isto tako majke djece s
teSkoCama u razvoju vise vremena provode u aktivnostima svakodnevne skrbi za dijete,

odnosno ,,ocituje se zahtjevnija potreba bavljenja djetetom te sloZeniji zahtjevi u brizi o djetetu*
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(Tadi¢, 2023:78). Angazman u aktivnostima svakodnevne skrbi je zahtjevan, a povecava se
ovisno o djetetovim teSkocama i dobi, odnosno nastavlja se kroz Citav zivot kada je u obitelji
prisutno dijete s tesko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom. Sve to mozemo povezati i sa
razvojnim fazama i zivotnim ciklusima u obiteljima u kojima je prisutno dijete s teSko¢ama u
razvoju i osoba s invaliditetom: obitelj s novoroden¢etom i malim djetetom, obitelji s djetetom
Skolskog uzrasta, razdoblje adolescencije, uspostavljanje ravnoteze 1 kasno roditeljstvo (Mili¢
Babi¢, 2012). Svaka faza donosi neke svoje izazove i zahtjeve, ali ukazuje i na potrebu za
dodatnim angazmanom od strane jednog Clana obitelji, a u vecini slucajeva govorimo o
angazmanu majke.

Roditelji osoba s invaliditetom i djece s teSko¢ama u razvoju suocavaju s dodatnim
zahtjevima vezanim uz aktivnosti svakodnevne skrbi, odnosno zadovoljavanja svakodnevnih
potreba djece s tesko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom sto dovodi do ometanja obiteljskih
navika i aktivnosti §to moze dovesti i do preoptereéenosti i smanjene sposobnosti roditelja za
sudjelovanje u drustvenim aktivnostima (Besker i Susnjara 2021). Jo§ jedno istraZivanje koje
govori o tesko¢ama i potrebama u ispunjavanju roditeljske uloge proveli su Dobroti¢ i suradnici
2015. godine, ¢iji rezultati pokazuju da su izazovi i teSkoée vezane s teSko¢ama i specificnim
potrebama djeteta, Sto se moze povezati s istrazivanjem Buli¢ i suradnika (2012) na temu
vremenskog angazmana majki djece s teSkocama u razvoju u aktivnostima svakodnevnog
zivota. U istraZivanju su majke biljezile dnevne aktivnosti i to svakih pola sata u vremenskom
periodu od tjedan dana. Dnevne aktivnosti su ukljucivale: pripremanje hrane i hranjenje,
obavljanje osobne higijene, terapijske vjezbe, konzultacije sa stru¢njacima, transport, igru,
boravak na zraku, funkcionalno ucenje, bavljenje kucanskim poslovima, vrijeme za ostale
ukucane 1 obiteljske izlaske. Rezultati istraZivanja su pokazali da majke djece s teSko¢ama u
razvoju su znacajno Vise angazirane U aktivnostima svakodnevnog zivota, nego majke u obitelji
djeteta bez teSkoca u razvoju. Dobroti¢ 1 suradnici (2015) navode da roditelji mogu osjecati
dodatni vremenski pritisak zbog brojnih zahtijeva koji se pred njih stavljaju pa tu mozemo
govoriti o ¢eS¢im odlascima lijeCnicima, na terapije, provodenje dodatne terapije kod kuce,
ukljucenost u usluge u zajednici. Zbog svega navedenog roditelji su smanjili svoje drustvene
aktivnosti, a zbog iscrpljenosti gube volju za druzenjem. S odrastanjem djece dolazi i do
smanjivanja nekih usluga ili prestanka formalnog obrazovanja sto dovodi da su roditelji i dijete
usmjereni jedno na drugo. Sve navedeno zapravo dovodi do pojave izoliranosti i nedovoljne
podrske. Prema Dobroti¢ i suradnicima (2015) kod roditelja djece s teskocama u razvoju javlja

se specifi¢na potreba ,,tzv. skrb radi predaha roditelja®.

17



Socijalna izolacija roditelja osoba s invaliditetom i djece s teSko¢ama u razvoju proizlazi
iz straha roditelja od reakcija drustva na potrebe njihovog djeteta, ali i nedostatak vremena koji
bi roditelji mogli posvetiti svom socijalnom Zivotu (Bogdanovié i Spasi¢ Snele, 2018). Roditelji
djece s teskocama u razvoju i osoba s invaliditetom mogu se suociti s predrasudama i stigmom
povezanom s invaliditetom njihova djeteta. Dobroti¢ 1 suradnici (2015) navode da roditelji
osjecaju stigmu zbog djeteta, odnosno javlja se osjecaj srama i neugode u javnosti zbog reakcije
drugih ljudi, ali i neprimjerenih komentara. Buljevac i Leutar (2017) navode da stigma
obuhvaca internalizirane osjecaje srama i straha od moguénosti odbacivanja ili iskljucenja iz
drustva osobe s invaliditetom. Takoder, obuhvaca i izravnu diskriminaciju koju dozivljavaju
clanovi obitelji. Navedeni autori navode da roditelje stigmatiziraju ¢lanovi zajednice,
strucnjaci, ali i ¢lanovi obitelji. U literaturi se susre¢emo i s pojmom prenesene stigme koji
proizlazi iz ,,diskreditirajucih stavova okoline prema roditeljima zbog nemogucénosti uklapanja
djece u drustvene norme® (Bartolac, 2013:275). Nadalje, Bartolac (2013) navodi da je
prenesena stigma prisutna kod roditelja djece s ADHD-om, odnosno stavovi koje drustvo ima
prema djeci s ADHD-om te kritiziranje sposobnosti roditelja da odgajaju dijete izaziva kod
roditelja osjecaj krivnje, strah od isklju¢ivanja njihove djece, ali i izolaciju obitelji.

Roditelji djece s teSko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom susrecu se sa jo$ jednim
rizikom, a to je nepovoljna financijska situacija. Buli¢ i suradnici (2012) navode da je vecéina
majki u obitelji djeteta s viSestrukim teSkoCama napustila posao i u potpunosti se posvetila
aktivnostima oko djeteta jer isto zahtjeva vrijeme i usmjerenost. Napustanje posla jednog ¢lana
obitelji utjeCe na financijsku situaciju obitelji §to potvrduju i Govi¢ i Buljevac (2022) koji
navode da u obiteljima djece s teSkocama u razvoju dolazi do smanjenja prihoda. Odnosno, u
obitelji ostaje zaposlen jedan ¢lan, odnosno otac koji brine za egzistenciju obitelji. Kao
financijska poteskoca javljaju se i povecani financijski troskovi jer roditelji ¢esto moraju placati
odredene usluge, a zbog mjesta stanovanja i dostupnosti usluga ¢esto moraju i putovati §to je
dodatni financijski izdatak. Kod roditelja djece s teSko¢ama u razvoju 1 osoba s invaliditetom
moze do¢i 1 do poteskoca i problema na radnom mjestu u slu€aju kada su roditelji zaposleni.
Cesto se susre¢u s nerazumijevanjem poslodavaca zbog estog koristenja bolovanja ili drugih
prava iz radnog odnosa, ali i nerazumijevanja kolega i izostanka podrSke (Dobroti¢ i sur.,
2015).

Rezultati istrazivanja Nurullah (2013) te Faw i1 Leustek (2015) pokazali su neke
zajednicke teme koje roditeljima djece s teSkoama u razvoju predstavljaju izazov, teSkocu, a
odnose se na podruc¢je odnosa, roditeljstva, stigme i odrastanja njihove djece ili kako je jedan

od autora naveo tranzicije u odraslu dob. Rezultati istrazivanja u temi odnosa, zapravo su
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usmjereni na odnose izmedu supruznika / partnera, odnosa s drugom djecom (bra¢om i sestrama
djeteta s teSkocama u razvoju), ali i nedostatku vremena s kojim se suocavaju roditelji djece s
teSkocama u razvoju. Uz temu odnosa mozZe se povezati i tema roditeljstva. Nurullah (2013)
navodi da imati dijete teSkoCama u razvoju moze imati negativan utjecaj na bracne odnose,
odnosno moze izazvati napetost izmedu supruznika iz razloga jer moze do¢i do medusobnog
optuzivanja za teSko¢e djeteta, ali i Cinjenice da moraju viSe vremena posvetiti djetetu s
teSkocom u razvoju do te mjere da nemaju vrijeme za sebe i za ostalu djecu (Nurullah, 2013;
Faw i1 Leustek, 2015). Nurullah (2013) naglasava poteskoée u uspostavljanju uloga u
roditeljstvu, kod roditelja se javila dvojaka uloga, uloga roditelja i njegovatelja / skrbnika,
potreba uvodenja roditeljskih normi i stvaranja svog nacina roditeljstva. Sudionici u oba
istrazivanja (Nurullah, 2013; Faw i Leustek, 2015) su kao izazov istaknuli i temu stigme poput
okrivljavanja za roditeljstvo djeteta s teSkocama u razvoju i strah od vodenja djeteta na javna
mjesta. Roditelji spomenutim istrazivanjima iskazuju zabrinutost za buducénost svoje djece,
odnosno mogucénosti, prilike koje ¢e imati u zivotu. Brinu ih pitanja o moguéem zaposlenja,
hoce li mo¢i zivjeti svoj zZivot ,,neovisno" ili postati ovisni o drustvu i ono najvaznije, kako ¢e
ih drustvo tretirati zbog njihovog invaliditeta. Kod roditelja se javljaju i osjecaji tuge, straha za
ono §to donosi buduénost njihovoj djeci, kao i1 fizicka i mentalna iscrpljenost roditelja
(Nurrullah, 2013). Ocekivanje koje se javlja kod roditelja djece s teSkocama u razvoju moze
izazvati osjecaje krivnje, srama, poricanja, bijesa 1 drugih negativnih emocija, zbog kojih im
moze biti teSko prihvatiti svoje dijete (Nurullah, 2013).

Istrazivanje Faw 1 Leustek (2015) ukazalo je na jo§ neke izazove i1 teskoce, odnosno
rezultati istrazivanja govore o izolaciji, logistiki i socijalizaciji. Rezultati istrazivanja su
pokazali da su se roditelji ¢esto osjecali izolirano od drugih zbog nedostatka razumijevanja
njihovog Zivota i njihove djece s teSko¢ama u razvoju. Neki roditelji su naveli da je njihova
izolacija nastala zbog nedostatka podrske zajednice, Sto potvrduje izjava: "Nema podrske od
prijatelja. Nema podrske od psihijatara ili savjetnika zbog jedinstvene situacije u kojoj se
nalazimo *“ (Faw i Leustek, 2015:408). Drugi roditelj navodi da njihova izolacija utje¢e ne samo
na kvalitetu njihovog zivota, ve¢ i na zivot njihove djece: "Nemam prijatelja. Tako da mi je
tesko. I usamljeni su. I frustrirajuce je" (Faw 1 Leustek, 2015:408). Isto tako istrazivanje je
ukazalo 1 na probleme vezane uz financijske poteskoce, zatim potreba za pomo¢i od drugih,
odnosno izostanak usluga u zajednici te slozeni dnevni rasporedi, a sve ih autori istrazivanja
stavljaju pod temu logisticki izazovi. Sudionici istrazivanja su identificirali financijske
probleme u smislu neostvarivanja nov€anih naknada i odredenih usluga od drzave koje onda

roditelji sami placaju Sto je dodatni trosak. Roditelji su primijetili i neizravne troSkove koji
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nastaju zbog toga Sto moraju izostati s posla kako bi brinuli za svoju djecu (Faw i Leustek,
2015). Roditeljima je ¢esto potrebna pomo¢ drugih, zapravo se govori 0 uslugama tzv. skrbi
radi predaha roditelja (engl. respite care) ali je pronalazak, realizacija i koordinacija izazovna.
Roditelji osoba s invaliditetom i djece s teSkocama u razvoju ¢esto se suoCavaju s brojnim
preprekama i problemima u ostvarivanju prava i usluga u razlicitim sustavima, odnosno
sustavu zdravstva, odgojno - obrazovnom sustavu te unutar sustava socijalne skrbi. 1zazovi i
problemi odnose se na birokratizaciju i centralizaciju sustava $to otezava ostvarivanje prava i
usluga, ali 1 sam pristup potrebnim uslugama za djecu s tesko¢ama u razvoju i osobe s
invaliditetom i njihove roditelje. Pe¢nik i suradnici (2013) navode da je roditeljima djece s
teSko¢ama u razvoju potrebna veca transparentnost i ucinkovitija koordinacija usluga. Osim
centralizacije kao problem se namece i segmentacija brige, odnosno zdravstveni sustav brine o
medicinskom zdravlju, sustav socijalne skrbi brine o socijalnom podrucju, institucije odgoja i
obrazovanja brinu o edukaciji. lzostanak suradnje ili nedostatna suradnja medu navedenim
sustavima dodatno otezava roditeljima osoba s invaliditetom i djece s teSko¢ama u razvoju
trazenje pomoc¢i i ostvarivanje prava i usluga (VIah i sur., 2019). Potrebno je istaknuti
zdravstvenu skrb, odnosno osiguravanje pristupa adekvatnoj zdravstvenoj skrbi, Sto ukljucuje
borbu za pristup specijaliziranim medicinskim uslugama, terapijama, rehabilitaciji i
pomagalima koji su neophodni djeci s teSko¢ama u razvoju i osobama s invaliditetom.

Prema Lekholetova i suradnici (2020) vecina roditelja (42 ili 70%) koja skrbi za djecu s
teSko¢ama u razvoju nema dovoljno informacija o karakteristikama djeteta, moguénostima
rehabilitacije 1 lijeCenja, njihovim pravima, pogodnostima, relevantnim obrazovnim
ustanovama, dostupnim drzavnim institucijama i nevladinim organizacijama. Svi ispitanici su
naveli nedostatak informacija i to od prvog dana rodenja djeteta, odnosno izostaje procedura za
informiranje roditelja o njihovim pravima i moguénostima za primanje pomo¢i od drzave i
javnih organizacija u fazi dijagnoze. Nesto viSe od polovice ispitanika (28 osoba, 46,66%)
navelo je da se ¢esto suocavaju s predrasudama i stereotipnim. Uz problem neprihvac¢anja osoba s
invaliditetom kao punopravnih ¢lanova drusStva, postoji problem nepristupac¢nosti objekata,
zgrada, problema s prijevozom i svi ispitanici istraZivanja su istaknuli navedeni problem.

Vadivelan 1 suradnici (2020) iznose rezultate istraZivanja provedenog u ruralnim i
periurbanim podru¢jima u Indiji s majkama djece s cerebralnom paralizom koja pohadaju
rehabilitacijsku ustanovu. Od ukupno deset sudionika dubinskih intervjua, svi su bile majke pet
djecaka 1 pet djevojcica s cerebralnom paralizom. Rezultati su prezentirani uz pomo¢ okvira
socijalne ekologije kako bi se identificirale glavne dimenzije psihosocijalnog optere¢enja majki

djece s cerebralnom paralizom te su dobiveni rezultati podijeljeni u skupine: individualna
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razina, interpersonalna razina, razina zajednice te okolinski stresori i stresori zdravstvenog
sustava i politike. Na individualnoj razini majke su percipirale opterecenost poslom Sto
obuhvaca skrb za dijete, ali i sve druge kucanske obveze i poslove te nedostatak vremena za
fizicki odmor. Kod ispitanica je bio prisutan i osjecaj krivnje zbog stanja djeteta, ali i
zabrinutost za budu¢nost djeteta. Isto tako, zbog teskoca u balansiranju obitelji obveza /
opterecenja i posla, imale su znacajne financijske terete. Kao problem se pojavila i ¢injenica da
su ispitanice navele nedostatak znanja i informacija o mogucim opcijama skrbi za dijete.

Na interpersonalnoj razini, majkama je nedostajala podrske od supruga i obitelji u procesu
skrbi za dijete s cerebralnom paralizom. Takoder, su bile izloZene i emocionalnom nasilju od
svojih supruznika te alkoholizmu. Isto tako osjecale su krivnju jer nemaju dovoljno vremena
za druge Clanove obitelji. Na razini zajednice, majke nisu imale podrsku od ¢lanova zajednice
1 osjecale su se izolirano od drugih. Majke su takoder prijavile diskriminaciju i nedostatak
sudjelovanja na drustvenim dogadajima. Clanovi zajednice nisu razumijeli potrebe djece s
cerebralnom paralizom te nisu bili spremni na prilagodbu takvoj djeci i roditeljima te su
otvoreno krivili roditelje $to dovode svoju djecu u javnost.

Okolinski stresori su nedostatak inkluzivnih javnih prostora zatim opcija za javni
prijevoz. Isto tako majke koje balansiraju posao, obiteljske odgovornosti i skrb za dijete s
cerebralnom paralizom, smatraju to izuzetno teSkim jer radno vrijeme nije fleksibilno. Zbog
toga mnoge majke nisu u moguénosti raditi i financijski podrzati obitelj. Isto tako majke su
smatrale da je pomo¢ za osobe s invaliditetom koju nudi drZava nedostatna, te da postoji
izostanak informacija i podrske, sve to predstavlja stresore zdravstvenog sustava i1 politike.
Roditelji, odnosno u ovom istrazivanju majke djece s cerebralnom paralizom imaju jedinstvene
stresore i terete u kontekstu juzne Indije, koji su obiljezeni preklapanjem patrijarhalnih rodno-
normativnih obrazaca, siromastva, stigmatizacije i lose javne politike.

Dobroti¢ i suradnici (2015) navode 1 nerazumijevanje okoline te predrasude prema djeci
s teSko¢ama u razvoju i to ne samo od okoline nego i od djelatnika zdravstva, odgoja i
obrazovanja te sustava socijalne skrbi. Sudionice su kao problem navele i izostanak informacija
o pravima i mogucnostima pomoc¢i, §to zapravo potvrduju izjavom da se same informiraju
putem neformalne razmjene informacija ili putem interneta i dostupnih grupa za roditelje.
Cagran i suradnici (2011) u svom istrazivanju potvrduju izostanak pravovremenih informacija,
ali 1 usluga koje su potrebne roditeljima djece s teSkoCama u razvoju 1 osoba s invaliditetom.
Ispitanici istrazivanja navode da usluge i informacije trebaju biti dostupne i pravovremene, a
ne da roditelji budu prepusteni sami sebi i kako navode ,,ovisimo o vlastitoj domisljatosti.

Dobroti¢ i suradnici (2015) navode da je istrazivanje pokazalo izostanak informacija u svim
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sustavima. Navode da je roditeljima potrebno viSe informacija iz zdravstvenog sustava, a za
sustav socijalne skrbi navode izostanak pravovremenih informacija. Kao problem isticu
manjak koordinacije i uskladenosti unutar i izmedu sustava (sustav socijalne skrbi, mirovinski
sustav). Naime, Govi¢ 1 Buljevac (2022) navode da je cilj istrazivanja bio dobiti uvid u
perspektive roditelja djece s teSkocama u razvoju o ostvarivanju prava i usluga u sustavu
socijalne skrbi, a rezultati istrazivanja pokazuju da roditelji djece s teSko¢ama u razvoju vezano
uz sustav formalne podrske u ovom slucaju sustav socijalne skrbi, kao poteSkocu navode
neostvarivanje prava na pristup informacijama o pravima i uslugama zbog izostanka
informacija od stru¢njaka, nesenzibiliziranosti stru¢njaka, izostanak podrske i pomoc¢i. Nadalje,
navode da se roditelji suo¢avaju s dugotrajnim ¢ekanjem na pruzanje usluga, nepristupa¢nost
ustanova te izostanak programa u mjestu prebivalista djeteta. Ostvarivanje prava i usluga u
sustavu socijalne skrbi i dalje je centraliziran $to potvrduje izjava jednog sudionika: ,,Nemas
Mogucnost svih tih usluga ka Sta imas u Zagrebu...“; ,, Nekako nam se sve centraliziralo sad
prema Zagrebu. Nema usluga na nasem podrucju.* (Govi¢, Buljevac 2022:220).

Roditelji se ¢esto suocavaju s izazovima u osiguravanju adekvatnog odgoja i obrazovanja
za svoje dijete. To moze ukljucivati borbu za pravo na inkluzivni odgoj i obrazovanje u
redovnim vrti¢ima i Skolama ili za pristup posebnim odgojno - obrazovnim programima i
resursima u samoj lokalnoj zajednici koji su potrebni djeci s teSkocama u razvoju. Roditelji
djece s teSko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom u sustavu socijalne skrbi suo€avaju se s
potesko¢ama u ostvarivanju i pristupu razli¢itim pravima i socijalnim uslugama. To moze
ukljucivati borbu za pristup informacijama, financijskoj pomo¢i, smjestaju ili drugim
socijalnim uslugama.

Sve navedene poteSkocCe, izazovi, problemi utjeCu i na stres kod roditelja djece s
teSko¢ama u razvoju i1 osoba s invaliditetom. IstraZivanja koje istraZuju razinu stresa kod
roditelja djece s teSko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom pokazuju da roditelji dozivljavaju
visok razinu stresa. Zbog svega navedenog prezentirati ¢emo rezultate 1 spoznaje vezano uz
stres roditelja djece s teSkocama u razvoju i1 osoba s invaliditetom. Brojna istrazivanja su
pokazala da roditelji dozivljavaju vecu razinu stresa. Stres se moze definirati kao ,,pojava
tjelesne ili psihicke napetosti koja je uzrokovana odredenim cimbenicima koji mijenjaju
postojanost ravnoteze kod pojedinca* (Beker i Su$njara, 2021:4). Stres oznalava stanje
narusene psihicke 1 tjelesne ravnoteze pojedinca koje nastaje pri osjecaju ugrozenosti ili
subjektivnom dozivljaju nemoguénosti suocavanja i prilagodbe zahtjevima okoline (Sangster

Joki¢ i Bartolac, 2018). Pec¢nik i suradnici (2013) navodi da roditelji djece s tesko¢ama u
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razvoju dozivljavaju statisticki znaCajno viSu razinu stresa vezano uz svakodnevne zahtjeve

roditeljstva, odnosno svakodnevno su izlozeni novim izazovima i potrebi za prilagodbom.

Izvor stresa prema Guralnicku (2005, prema Peénik i sur., 2013:98) su:

e povecane potrebe za informacijama zbog cinjenice da je dijete drukcije te roditelji tragaju
za informacijama oko dijagnoze i dugorocnih ishoda te imaju nove obveze vezano uz
terapije i poticanje,

e mijenjaju se obiteljske interakcije i dolazi do ogranic¢avanja roditeljske uloge,

e nastaju nove financijske potrebe,

e roditelji postaju nesigurni, dolazi do obiteljske krize i roditelji se pitaju hoce li to oni uopce
moci izdrzati.

Roditeljski stres u obitelji osoba s invaliditetom i djece s teSkoama u razvoju moze biti
situacijski 1 kroni¢ni. Situaciji stres se pojavljuje neocekivano i ograni¢enog je trajanja, 0dnosno
rodenje djeteta sa zdravstvenim teSkocama moze dovesti kod roditelja do situacijskog stresa.
Kroni¢ni stres je stalno prisutan i utjece na funkcioniranje roditelja, odnosno ostavlja najteze
posljedice. Ukoliko se roditelji ne mogu uspjesno nositi 1 suocavati sa svime Sto roditeljstvo
nosi tada nastaje kronicni stres, buduéi da je ,,roditeljski stres slozen proces koji povezuje
zahtjeve roditeljstva, ponasanje i psiholosko stanje roditelja, kvalitetu odnosa roditelj-dijete i
djetetovu psihosocijalnu prilagodenost (Mili¢ Babi¢, 2012:212). Crni¢ 1 Acevedo (1995,
prema Mili¢ Babi¢, 2012) navode da se roditeljstvo smatra procesom koji zahtjeva svakodnevni
angazman roditelja zbog heterogenih karakteristika djeteta, razvojnih procesa i1 same uloge
roditelja. Ako dijete ima zdravstvene teskoce to zahtjeva dodatnu skrbi i brigu od strane
roditelja. Odnosno jedna od glavni zadaca roditelja postaje zdravstvena skrb za dijete, a s druge
strane javlja se 1 potreba udovoljiti zahtjevima obiteljske i radne uloge, Sto dovodi do dodatne
izlozenosti stresu. Martinac Dor¢i¢ (2008) navodi da majke dozivljavaju veci stres uslijed vece
opterecenosti zahtjevima roditeljske uloge.

Nadalje, Pritzlaff (2001, prema Mili¢ Babi¢, 2012) navodi da na intenzitet stresa koji se
javlja kod roditelja utjecu karakteristike obitelji (broj ¢lanova, broj djece), zatim percepcija
obitelji o djetetu s teSkocama u razvoju, karakteristike djeteta (dob, spol, zdravstveno stanje i
sposobnosti djeteta) te unutarnji i vanjski resursi s kojima raspolaze obitelj. Mili¢ Babi¢ (2012)
navodi da se roditeljski stres povecava s porastom dobi djeteta. Isto je povezano s ¢injenicom
da se potreba za svakodnevnom skrbi nastavlja, a nekim roditeljima postaje i iznimno zahtjevna
s porasti dobi djeteta 1 potrebama istih, ali 1 neizvjesnoS¢u i strahom koji roditelji osjecaju za

buduénost svoje djece. Sto se zapravo moze povezati i sa zivotnim ciklusom u obiteljima u
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kojima je prisutno dijete s teSko¢ama u razvoju, odnosno specifiénim razvojnim fazama (Mili¢
Babi¢, 2012): obitelj s novorodencetom i malim djetetom, obitelji s djetetom skolskog uzrasta,
razdoblje adolescencije, uspostavijanje ravnoteze, kasno roditeljstvo. Sve ove faze pokazuju
koliko je uloga roditelja zahtjevna, puna izazova i nepredvidivih situacija te koliko su roditelji
zbog svega navedenog izlozeni stresu, odnosno ako roditelji ne uspiju prevladati zahtjeve
razvojnih faza i zivotnih ciklusa isto postaje izvor stresa za obitelj / roditelje. Vidljiva je i
povezanost izmedu obitelji 1 stresa, odnosno stresni dogadaju utjeCu na pojedinca, a preko
pojedinca na cijelu obitelj. Mobarek i suradnici (2001, prema Besker i Susnjara, 2021) navode
da djetetove teSkoce u razvoju ne utjeCu samo na dijete, nego i na roditelje, druge Clanove
obitelji koji dozivljavaju razli¢ite razine stresa, ali da su roditelji ti koji se nose s emocionalnim,
psiholoskim 1 socijalnim pritiscima zbog zdravstvenog statusa svoga djeteta. Sve navedeno
pokazuje koliko je izazovno roditeljstvo djece s teSkoama u razvoju i osoba s invaliditetom.

Sudionici istrazivanja Uskuna i Gundogara (2010) ocjenjivali su 10 mogucih stresnih
situacija: financijski problemi, odnosi s drugim ljudima, ograni¢eno slobodno vrijeme,
nemogucnost sudjelovanja u drustvenim aktivnostima, zabrinutosti vezane uz obrazovanje
djeteta, rehabilitacija, nemoguénost zadovoljavanja potreba djece s teSko¢ama u razvoju i osoba
s invaliditetom, zabrinutosti vezana uz socijalnu sigurnost (pitanja), negativni stavovi drustva
prema osobama s invaliditetom, arhitektonske barijere. Rezultati istrazivanja pokazali su da
vezano uz stresene situacije, kao tri glavna problema se isti¢u: stavovi drustva prema osobama
s invaliditetom, ograni¢eno slobodno vrijeme 1 financijski problemi. Isto tako, rezultati
istrazivanja su utvrdili da financijski problemi, smanjeni socijalni kontakti, ogranic¢eno
slobodno vrijeme i arhitektonske barijere glavni ¢imbenici stresa za roditelje djece s teSkocama
u razvoju i osobe s invaliditetom, ali i povecavaju razinu stresa roditelja. Financijski problemi
su utjecali 1 na razinu anksioznosti. Utvrdeno je da se razina anksioznosti povecava kod osoba
koje doZivljavaju negativne stavove drustva i kod osoba koje se brinu za djecu s teSko¢ama u
razvoju, iako nisu njihovi roditelji.

Sve ovo dovodi do zakljucka da je obiteljima potrebna financijska pomoc¢, ali i brojne
socijalne usluge. Kroz socijalne usluge namijenjeni djeci i osobama s invaliditetom roditelji ¢e
dobiti slobodno vrijeme za sebe i zadovoljiti vlastite potrebe i komunicirati s drugim ¢lanovima
obitelji, prijateljima $to ¢e pozitivno djelovati na iste, odnosno utjecati ¢e smanjenju stresa kod
roditelja / primarnih skrbnika. Isto tako, potrebno je poticati viSe aktivnosti u samoj zajednici
kako bi se eliminirali negativni stavovi drustva prema osobama s invaliditetom, ali i smanjivale

barijeri u smislu nepristupacnosti javnih prostora. Sve navedeno bi utjecalo na smanjenje
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stresnih situacija, a samim time i pojave stresa kod roditelja djece s teSko¢ama u razvoju i osoba
s invaliditetom.

Ferreira Martins Ribeiro i suradnici (2014) proveli su istrazivanje u Brazilu koje je imalo
za cilj procijeniti roditeljski stres majki djece i adolescenata s cerebralnom paralizom te
provjeriti mijenja li se roditeljski stres ovisno o razini motori¢kog ostecenja, fazi zivota djeteta
i socio - demografskim varijablama. Uzorak su ¢inile 223 majke, a dob ispitanica se kretala od
17 do 58 godina. Glavna karakteristika djece i adolescenti s cerebralnom paralizom je osteéenje
motori¢kih funkcija, a tezina motorickog oSte¢enja se klasificirala uz pomo¢ Sustava
klasifikacije grubih motorickih funkcija (GMFCS) kojeg ¢ini pet razina. Prva razina (1) ukazuje
na manja motoricka oStecenje, tj. kada osoba moZze hodati bez ograni¢enja, do razine pet (V),
koja oznacava teSko motoricko oSteCenje i potrebu za invalidskim kolicima. Na temelju
navedene klasifikacije majke su kategorizirane u dvije grupe: majke djece s blagim motorickim
oSte¢enjem bile su u jednoj grupi, odnosno razine I/11, dok su majke djece s teskim motorickim
oSte¢enjem, razina IV/V, bile u drugoj grupi. Rezultati provedenog istraZivanja pokazali su da
je gotovo polovica majki ima visoku razinu roditeljskog stresa. Autori dobivene rezultat
potvrduju 1 rezultatima europske studije provedene 2011. godine s 818 roditelja djece s
cerebralnom paralizom, kojom je utvrdeno da je 36% njih imalo visoke razine roditeljskog
stresa, $to je znacajno u usporedbi s stopom od 5% u op¢oj populaciji (Ferreira Martins Ribeiro
i sur., 2014). Rezultati istrazivanja su pokazali vecu razinu stresa u podskali "roditeljska
tjeskoba", koja procjenjuje kako zahtjevi djeteta uzrokuju tjeskobu i ograni¢avaju socijalnu
ukljuc¢enost majki.

Stupanj motori¢kog oStecenja utvrdio je razliku izmedu dviju kategorija (grupe: IVII i
IV/V) u izloZenosti stresu. Majke djece u kategoriji I/11 pokazale su veci stres u podskali "tesko
dijete", koja procjenjuje teskoce s kojima se majke suocavaju, odnosno prije svega s
promjenama u ponasanju djece. Autori dodatno pojasnjavanju da su djeca u kategoriji I/II
neovisna u motorickim funkcijama poput sjedenja, hodanja, tr¢anja, ali na emocionalnoj i
ponaSajnoj razinu su prisutne poteSkoce: noéno mokrenje, hiperaktivnost, teSkoce sa
spavanjem, trazenje paznje, agresivnost i promjene raspolozenja. Isto tako fizicko zdravlje
djece u kategoriji IV/V je vise ugrozeno, $to dovodi do cestih hospitalizacija. Isto tako prisutna
je bol koja moZe biti posljedica miSi¢no-kostanih deformacija i drugih klinickih komplikacija.
Djeca trebaju pomo¢ i skrb za osnovne potrebe, poput mijenjanja polozaja, kretanja, hranjenja
i higijene. Sve navedeno dovodi do dodatnih zahtjeva i opterecenja u skrb za dijete $to sigurno

doprinosi dodatnom optere¢enju majki, ali ono sto treba naglasiti da su ¢esto emocionalni i
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ponasajni problemi manje vidljivi u ovoj kategoriji djece pa su i rezultati istrazivanja u skladu
s navedenim.

Majke adolescenata u kategoriji I/II bile su vise pod stresom od majki adolescenata u
razinama IV/V. Sto se ti¢e razina IV/V, autori dobiveni rezultat poja$njavaju ¢injenicom da je
zdravstveno stanje i funkcionalno oste¢enje ozbiljno i da su adolescenti ovisni 0 pomoc¢i i skrbi
druge osobe. Roditelji djece u kategoriji I/Il ne o¢ekuju da ¢e njihovo dijete biti ovisan o
pomodi i dodatnoj skrbi i zapravo imaju veéa olekivanja. Sto dovodi do &injenice da se
roditeljima teze suoditi s ¢injenicom da imaju adolescenta s blagim motorickim ostecenjem, ali
koji zahtijevaju nadzor i podrsku.

Dobiveni rezultati istrazivanja isto tako pokazuju da majke djece u dob od 3 do 9 godina
iskazuju ve¢i stres. Kao razlog tome navodi se ¢injenica da majke u tom zivotnom periodu djece
zbog izlozenosti socijalnom kontaktu imaju vec¢u moguénost za prepoznavanje hiperaktivnosti,
problema u ponaSanju i teSkoca u obavljanju svakodnevnih aktivnosti i $kolskih zadataka kod
djece, $to rezultira da se teZe nose sa zahtjevima i izazovima djece, s sve navedeno znacajno
doprinosi i izlozenosti stresu.

Rezultati istrazivanja Seheibner i suradnici (2024) su pokazali da su majke i samohrani
roditelji znatno vise izloZeni roditeljskom stresu. Isto tako, majke su prijavile visu razinu stresa
od oceva, a razlog tome bi mogao biti da su majke te koje su odgovorne za brigu o djetetu s
teSkocama u razvoju 1 osobi s invaliditetom, ali 1 provode viSe vremena s djecom. IstraZivanje
je pokazalo da roditelji koji iskljucivo brinu za svoje dijete ili su radili na nepuno radno vrijeme
dozivljavaju vecu razinu stresa Sto se treba povezati s ¢injenicom da potpuna skrb za dijete
iziskuje puno vremena kod roditelja i ostavlja im jako malo vremena za sebe §to naravno da
dovodi do stres. Isto tako roditelji koji rade nepuno radno vrijeme prijavili su veci stres od
roditelja koji rade puno radno vrijeme, odnosno zbog potrebe dodatne skrbi i vremena za skrb
0 djetetu koriste mogucénost iz radnog odnosa, ali pri tome imaju i financijske gubitke $to utjece
na razinu stresa kod roditelja. Istrazivanje je pokazalo da su najvise pod stresom roditelji u djece
u dobnoj skupini od 7 godina, a to je vrijeme polaska u Skolu i novih izazova i teSkoca koji se
uz postojece javljaju djeci s teSkoCom u razvoju, a samim time i njihovim roditeljima 1 utjecu
na razinu stresa.

Rezultati istrazivanja Mbatha i Mokwena (2023) pokazuju da je veéina ispitanika (52,2%)
prijavila vrlo visoku razinu stresa. Autori navode da su dobiveni rezultati u skladu s
istrazivanjima u Juznoj Africi 1 subsaharskoj regiji. U istrazivanju provedenoom u Gautengu,
Juznoafricka Republika, vec¢ina (87,5%) primarnih njegovatelja djece s cerebralnom paralizom

patila je od klinicki znacajnog stresa. Isto tako provedena studija u Ugandi i Keniji navode da
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vise od polovice roditelja koji odgajaju djecu s teSko¢ama u razvoju dozivljavaju visok
roditeljski stres (Mbatha i Mokwena, 2023). Rezultati provedenog istrazivanja izdvojili su etiri
faktora koja znacajno doprinose roditeljskom stresu, a to su starija dob ispitanika (majki i
njegovatelja) skrb za dijete s viSestrukim dijagnozama, ne upis djeteta u skolu te Ceste posjete
bolnici. Kao rezultat koji je potrebno istaknuti je da starije majke i njegovatelji prijavljuju ve¢u
razinu stresa $to se dodatno pojasnjava ¢injenicom da starije majke i njegovatelji iskazuju i ve¢u
zabrinutost za buduénost svoje djece, ali 1 su i sami optereCeni odredenim zdravstvenim
poteskocama.

Besker i Susnjara (2021) provele su istrazivanje koje je pokazalo da je veéi broj roditelja
pod velikim stresom zbog karakteristika djeteta njih 23 ili 38,3%. 1z dobivenih rezultati moglo
se vidjeti da je 10 roditelja bilo pod stresom jer su ih zabrinjavale dijagnoze te sama terapijska
procedura kod djece. Iza toga slijede poteskoce u uspostavljanju odnosa s djetetom (9 roditelja)
te materijalna situacija obitelji. Istrazivanje je pokazalo da su se roditelji najteze nosili s
karakteristikama djeteta, odnosno 12 roditelji je kao izvor stresa odabralo rubriku nesto drugo
gdje su naveli:

preveliku povucenost djeteta, potpuno izoliran od svijeta i vrsnjaka, te nije ni zasto
zainteresiran. Neki od roditelja su napisali: da je sve s djetetom ok, medutim jedini je problem
Sto dijete ne govori. Vise njih je navelo: Velika bezvoljnost kod djeteta, usamljenost, bijeg od
vrsnjaka, te sklonost samopovrijedivanju (Susnjara i Besker, 2021:7).

Staunton 1 suradnice (2020) prezentiraju rezultate istraZivanja vezano uz procjenu stresa
1 kvalitetu Zivota kod roditelja djece s intelektualnim tesko¢ama koja pohadaju Sluzbu za
mentalno zdravlje djece 1 adolescenata s intelektualnim teSko¢ama (CAMHS ID). Uzorak su
¢inili roditelji djece upuéene na usluge CAMHS ID-a izmedu 2014. i 2017. godine te su bili
pozvani na sudjelovanje u ovom istraZivanju putem telefonskog poziva od stru¢ne osobe
ustanove. U samom istraZivanja sudjelovala su 33 roditelja. Vecina djece koja su bila
obuhvacena ovim istraZzivanjem imala su umjerene intelektualne teSko¢e 1 medicinski
komorbiditet te pridruZeni poremecaj iz autisticnog spektra i pokazivali su poteSkoce u
ponasanju s fizickom agresijom i samoozljedivanje. Dobiveni rezultati su utvrdili povecani
roditeljski stres u obiteljima s djecom iz autisticnog spektra i problemati¢nog ponaSanja. Isto
tako, dobiveni rezultati ukazuju i nizu kvalitetu zivota roditelja. Dobiveni rezultati su u skladu
s istrazivanjem Patton i suradnici (2018, Staunton i sur., 2020) koje pokazuju da roditelji djece
s intelektualnim teskocama dozivljavaju vecu razinu stresa od roditelja djece bez teskoca u

razvoju.
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Istrazivanje Mili¢ Babi¢ i Laklija (2013) koje je provedenu na podru¢ju Grada Zagreba
2009. godine imalo je za cilj istraziti koje strategije suocavanja koriste roditelji predSkolske
djece s teSkotama u razvoju te utvrditi povezanost koriStenih strategija suoCavanja s
roditeljskim stresom, roditeljskom kompetentno$¢u i obiteljskom kohezivnoséu. Uzorak je
Cinilo 122 roditelja djece predSkolske dobi s teSkocama u razvoju, odnosno u istrazivanju je
sudjelovalo 111 majki i 11 oc¢eva. Prosje¢na dob ispitanika je 35,37 godina. Dobiveni rezultati
u ovom istrazivanju pokazuju da roditelji dozivljavaju umjerenu razinu stresa. Utvrdeno je da
Sto je dozivljaj roditeljskog stresa visi, roditelji iskazuju nizi dozivljaj roditeljske efikasnosti,
nize zadovoljstvo samim roditeljstvom, ali i samo obiteljsku kohezivnost dozivljavaju nizom.
Dobiveni rezultati su u skladu i s ranijim istraZzivanjima koji pokazuju da su roditeljski stres 1
osjecaj roditeljske kompetentnosti povezani, odnosno dobiveni rezultati su potvrdili da visi
roditeljski stres utjece na roditeljsku nekompetentnost (Belchic, 1995; Coleman i Karraker,
1997; Raikes 1 Thompson, 2005; Kuhn i Carter, 2006; prema Mili¢ Babi¢ 2012).

Mili¢ Babi¢ (2012) donosi rezultate istrazivanja koje je provedeno 2009. godine na
podrucju Grada Zagreba s 308 roditelja djece s teSko¢ama u razvoju predskolske, odnosno od
0 do 7 godina, a cilj provedenog istraZzivanja bio je ispitati utjecaj socio - demografskih obiljezja
roditelja 1 djeteta na roditeljski stres te utjecaj dobrobiti roditelja (zadovoljstvo brakom i
subjektivna procjena zdravstvenog stanja) na roditeljski stres. U istrazivanje je sudjelovalo
90,9% Zena i 9,1 % muskaraca, a prosjeéna dob roditelja je 35 godina. Sto se ti¢e radnog statusa
vecina roditelja je zaposlena i to njih 71,4 % . Dobiveni rezultati pokazuju da snazniji roditeljski
stres dozivljavaju roditelji djece s teSko¢ama u razvoju koji su manje zadovoljni brakom te oni
koji svoje zdravlje procjenjuju losijim ili dozivljavaju vise financijskih poteskoca.

U nastavku donosim istrazivanja takoder vezana uz roditeljski stresa, ali je procjenjivana
razina stresa kod roditelja djece s teSkocama u razvoju, osoba s invaliditetom i roditelja djece
bez teSkoca u razvoju.

Dabrowska i Pisula (2010) navode da je istrazivanje utvrdilo da su roditelji djece s
teSkocama U razvoju pokazali veci stupanj stresa u usporedbi s roditeljima djece bez teskoca u
razvoju. Isto tako je utvrdeno da su roditelji djece s autizmom pokazali viSu razinu stresa.
Navedeno istrazivanje je provedeno u Poljskoj s majkama i1 o¢evima djece predSkolske dobi
bez teskoca u razvoju, ali i s utvrdenim oStecenjima, autizmom, sindromom Down. Sudionici u
ovoj studiji ukljucivali su 51 roditelja djeteta s autizmom, 54 roditelja djece sa sindromom
Down i 57 roditelja djece bez teskoc¢a u razvoju. Dob djece je bila od 2 do 6 godina i sva djeca
su pohadala centre za ranu intervenciju, terapijske centre ili dje¢je vrtice. Cuzzocrea i suradnici

(2015) navode rezultate istrazivanja koji pokazuju da je kod roditelja djece s teskoéama u
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razvoju utvrdena veca razina stresa u odnosu na roditelje djece bez teskoc¢a u razvoju i to zbog
roditeljske uloge, interakcije s djecom, ali i zbog razvojnih teSkoc¢a kod djeteta. Najvisa razina
stresa utvrdena je kod roditelji djece s poremecajem iz autisticnog spektra u odnosu na druge
dvije skupine, odnosno roditelje djece sa sindromom Down i roditelji djece bez teSkoca u
razvoju. Dobiveni rezultat potvrdili su i Drogomyretska i sur. (2020) koji navode da roditelji
djece s poremecajem iz autisticnog spektra prijavljuju vecu razinu stresa u odnosu na djecu s
intelektualnim ili razvojnim osteé¢enjima. Istrazivanje Cuzzocrea i suradnici (2015) je pokazalo
da su roditelji djece s nisko funkcionalnim autizmom bili vise pod stresom od roditelja djece s
visoko funkcionalnim autizmom, a kao glavni izvor stresa navedene su potesko¢e u odnosima,
odnosno interakcija roditelj - dijete. Vezano uz roditeljski stres rezultati su pokazali da roditelji
djece sa sindromom Down u odnosu na roditelje djece bez teskoca u razvoju iskazuju malu
razinu stresa, a ista se odnosi na interakciju roditelj - dijete.

od lipnja 2014. godine do svibnja 2015. godine s ciljem da se utvrdi razina svakodnevnog stresa
i depresije kod roditelja djece s intelektualnim tesko¢ama. U samom istrazivanju je sudjelovalo
90 roditelja s tim da je potrebno naglasiti da su sudjelovala oba roditelja, koji su bili podijeljeni
u tri skupine. Prva skupinu su ¢inili roditelji djece s intelektualnim teSko¢ama koje su bile od
lake prema umjerenim intelektualnim teSkocama. Druga skupina su bili roditelji djece s
intelektualnim teSko¢ama od teZe prema teskim intelektualnim teSkoc¢ama, a trecu skupinu su
¢inili roditelji djece bez teSkoca u razvoju. Istrazivanje je utvrdilo da roditelji djece s
intelektualnim teskocama dozivljavaju viSe svakodnevnog roditeljskog stresa i depresije u
usporedbi s roditeljima djece bez teskoca u razvoju. Isto tako je utvrdeno da vec¢i stres kod
roditelja dovodi do vece mogucénosti depresije. Utvrdeno je da karakteristike djeteta, odnosno
niZze intelektualne sposobnosti su povezane s veéim stresom i depresijom kod roditelja.
Istrazivanje je utvrdilo da su stres 1 depresija ve¢i kod majki nego kod oceva, a kao razlog se
namece Cinjenica da majke dozivljavaju veéi stres u usporedbi s ofevima zbog veceg
angazmana U skrbi za dijete s intelektualnim tesko¢ama, ali i ¢injenice da provode vise vremena
s djecom.

Mihi€ 1 suradnice (2016) provele su istraZivanje s ciljem da se utvrditi roditeljski stres 1
kapaciteti skrbi u obiteljima djece s teSko¢ama u razvoju i razlike u odnosu na op¢u populaciju,
kao i strukturu povezanosti dimenzija roditeljskog stresa i kapaciteta za skrb u obiteljima djece
s teSkotama u razvoju. U samom istrazivanju je sudjelovalo 75 parova roditelja djece s
teSko¢ama u razvoju 1 127 parova roditelja djece bez teSkoca u razvoju, a istrazivanje je

provedeno u predskolskim ustanovama u Vojvodini, Srbija.
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Dobiveni rezultati su pokazali statisticki znacajne razlike izmedu dviju grupa obitelji, i to
na dimenziji roditeljskog stresa i socio - emocionalne posvecenosti $to je pokazalo da postoje
dva tipa roditelja: prvi tip roditelja koji je pod visokim roditeljskim stresom u svim mjerilima i
ima najvise teSkoca U prihvacanju djeteta i svoje uloge kao roditelja, te drugi tip roditelj koji je
pod visokim stresom koji proizlazi iz domena (ne)moguénosti poticanja djeteta i
(ne)prihvacanja djeteta, te ima narusene kapacitete za adekvatno reagiranje i naglaSenu potrebu
da stalno bude uz dijete.

Istrazivanje Kosi¢ i Zilié (2021) imalo je za cilj ispitati kognitivno - emocionalnu
regulaciju stresa kod roditelja djece s teSko¢ama u razvoju i roditelja djece bez teSkoca u
razvoju. U istrazivanju je sudjelovalo 80 roditelja, od toga 40 roditelja koje imaju djecu s
teSkocama U razvoju i 40 roditelja djece bez teskoca u razvoju. Veéinu ispitanika su ¢inile majke
/ skrbnice njih 32 koje skrbe o djeci s teSkocama u razvoju i 8 oc¢eva / skrbnika. Kod djece bez
teSkoca U razvoju bila je 31 majka / skrbnica i 9 oc¢eva / skrbnika. Rezultati istrazivanja pokazali
su da roditelji djece s teSkoama u razvoju imaju slabiju kognitivno-emocionalnu regulaciju
stresa u odnosu na roditelje djece bez teSkoc¢a u razvoju. U podskali ,,samookrivljavanje*
rezultati su pokazali da se roditelji djece s teSkoCama u razvoju viSe samookrivljavaju, ali i
imaju poteskoca u prihvacanju u odnosu na roditelje djece bez teSkoca u razvoju. Istrazivanje
pokazuje da stres negativno utjece na roditeljske kompetencije kod roditelja djece s tesko¢ama
u razvoju. Isto tako, rezultati istraZivanja pokazuju da roditelji djece s teSkoama u razvoju
¢esto moraju mijenjati, prilagodavati svoje planove ili ih otkazivati zbog potreba djece.

Lisak 1 suradnice (2018) prezentiraju rezultate istraZivanja koje je imalo za cilj utvrditi
utjecaj spola, roditeljskog obrazovanja, bra¢nog statusa, prihoda, broja djece, dobrobiti,
emocionalne regulacije i podrske na roditeljski stres. Istrazivanje je provedeno u Hrvatskoj i to
online putem upitnika, a vecina ispitanika je bila iz Zagreba. Upitnici su prikupljeni od 187
roditelja, od kojih je 119 majki (63,6%) i 51 otac (27,3%). Veéina roditelja bila je u dobnoj
skupini izmedu 35 1 44 godine, a vezano za bracni status vecina ispitanika je bila u braku ili
izvanbra¢noj vezi (88%). Obrazovni status roditelja pokazuje da je veéina zavrsila srednju skolu
48,3%, i visoko obrazovanje 45,3%. Veéina roditelja bila je zaposlena i radila je puno radno
vrijeme njih 56,7%, a na pola radnog vremena radilo je 20,3% roditelja. Isto tako, veéina
roditelja (45,2%) je imala dvoje djece, a zatim su bili roditelji sa troje ili ¢etvero djece. 24,3%
roditelja imalo je jedno dijete u obitelji. Istrazivanje je pokazalo da je viSe od polovine djece
bilo s viSestrukim oStec¢enjima. Djeca su pohadala redovne Skole ili Centre za rehabilitaciju.
Rezultati istrazivanja su utvrdili da majke dozivljavaju znatno vise stresa od oceva. Isto tako je

utvrdeno da roditelji koji imaju visoku razinu obrazovanja tvrde da imaju visu razinu stresa.
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Zanimljiv rezultat je dobiven na podruéju financija, odnosno najnizu razinu roditeljskog stresa
dozivljavaju roditelji s najnizim prihodom, ali samo 4 roditelja su imala tako nizak prihod.
NajviSa razina roditeljskog stresa pronadena je ipak kod roditelja s prosje¢nim prihodima.
Najvisu razinu roditeljskog stresa prijavili su roditelji samo jednog djeteta. Prema rezultatima,
roditelji iz istrazivanja su prilicno zadovoljni svojim odnosima, svojom emocionalnom
regulacijom 1 podrSkom koju primaju. Autorice navode da je potrebno provesti daljnja
istrazivanja kako bi se bolje interpretirali dobiveni rezultati, ali i daljnje intervencije usmjerene

na obitelj.

7.2. Psihosocijalni pristup u radu s roditeljima osoba s invaliditetom

Kroz specijalisticki rad prezentirane su neke od teskoca, izazova i problema s kojima se
susrecu roditelji djece s teSkocama u razvoju 1 osoba s invaliditetom. Isto upucéuje na potrebu
za pravovremenim informacijama, podr§kom i uslugama u samoj zajednici. Pe¢nik i suradnici
(2013) navode da podrska roditeljstvu znaci aktivno pruzanje informacija, savjeta i podrske
roditeljima. Poteskoce, izazovi i problemi s kojima se suocavaju roditelji djece s teSko¢ama u
razvoju i osoba s invaliditetom zapravo ukazuju na potrebu psihosocijalnog pristupa u radu s
navedenom skupinom korisnika. U specijalistickom radu definiran je psihosocijalni pristup kao
informiranje, edukacija, savjetovanje, podrska, osnazivanje, dostupan sustav formalne podrske,
integracija 1 inkluzija. Sve navedeno doprinosi da se roditelji djece s teSko¢ama u razvoju 1
osoba s invaliditetom mogu nositi sa izazovima i teSkocama te biti ravnopravni ¢lanovi
zajednice u kojoj Zive 1 pripadaju. Sustav formalne podrSke kroz suradni odnos s roditeljima
mora doprinijeti kvaliteti zivota djece s teSko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom, a samim
time i njihovih roditelja i obitelji.

U nastavku rada biti ¢e prezentirati oblici psihosocijalnog pristupa usmjerene na roditelje
djece s teskocama u razvoju i osoba s invaliditetom kroz formalni sustav podrske u hrvatskom
kontekstu.

Kada promatramo potrebu za informacijama roditelji mogu isto ostvariti putem
Hrvatskog zavoda za socijalni rad (HZSR), Hrvatskog zavoda za mirovinsko osiguranje
(HZMO), Hrvatskog zavoda za zdravstveno osiguranje (HZMO) i njihovih podruznica /
ispostava prema mjestu prebivalista. Isto tako tu je sustav odgoja i obrazovanja putem kojeg
roditelji mogu dobiti informacije. Navedene institucije su zapravo dio odredenih ministarstava

putem kojih se takoder mogu dobiti informacije. Roditelji djece s teSko¢ama u razvoju i osoba
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s invaliditetom informacije dobivaju u svakom pojedinom sustavu, ali je potrebno navesti da
svaki sustav informira o svojim pravima, na temelju svojih ovlasti. Sto zapravo pokazuje da je
za informacije potrebno poznavati svaki sustav ili se informirati u svakom sustavu pojedinac¢no.
Informacije na jednom mjestu roditeljima osiguravaju organizacije civilnog drustva za koje se
Cesto kaze da su posrednici izmedu javne vlasti i gradana. Kroz udruge informacije su dostupne
roditeljima, ali se moze postaviti pitanje jesu li informacije pravovremeno dostupne, ali i na
koji nacin su dostupne roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom. Udruge
se osnivaju s razli¢itim ciljem i svrhom, pa imamo udruge roditelja djece s teSko¢ama u razvoju,
udruge osoba s invaliditetom 1 udruge djece s teSko¢ama u razvoju. Prema podacima iz 2020.
godine Ministarstva uprave broj registriranih udruga je 51 679 s tim da treba uzeti u obzir da su
iste registrirane prema podruc¢jima djelovanja te da se radi o okvirnom broju jer se udruge mogu
registrirati za jedno ili viSe podruc¢ja djelovanja. Udruge koje su registrirane za podrucje
socijalne djelatnost je 4 777 te ljudskih prava 3 632 (Udruge u RH, 2020). I ako smo naveli da
se radi o okvirnom broju udruga, zbog moguceg preklapanja djelatnosti, ali i ¢injenice da nisu
sve udruge namijenjeni djeci s teSkocama u razvoju i 0sobama s invaliditetom, a time i njihovim
roditeljima mozemo i dalje govoriti o velikoj zastupljenosti istih, a time i dostupnosti
informacija za roditelje djece s teSko¢ama u razvoju 1 osoba s invaliditetom.

Kada se usmjerimo na potrebu za podrskom i savjetovanjem roditelja djece s teSkocama
u razvoju i osoba s invaliditetom istu mogu ostvariti kroz sustav socijalne skrbi, odnosno
Hrvatske zavode za socijalni rad (HZSR), podru¢ne urede prema mjestu stanovanja. Obiteljski
centar, odnosno podrucne sluzbe i to njih 21 regionalno zastupljena u svakoj zZupaniji, ali i kroz
savjetovaliSta za promicanje mentalnog zdravlja Hrvatskog zavoda za javno zdravstvo (HZJZ)
koji su rasporedeni u svakoj zupaniji (HZSR, 2024; Obiteljski centar, 2024; HZJZ, 2024).

SavjetovaliSte za mentalno zdravlje pri HZJZ, prije svega je usmjereno na zaStitu
mentalnog zdravlja opc¢e populacije 1 odnosi se na usluge: psiholoske prve pomoci 1 inicijalne
stru¢ne podrS8ke za mentalno zdravlje, kratkih savjetodavnih intervencija i1 psiholoSkog
savjetovanja, ali 1 mogucnost procjene i upucivanja na daljnji tretman. Roditelji djece s
teSkocama U razvoju i osoba s invaliditetom mogu se javiti upravo u podrucju zastite mentalnog
zdravlja, budu¢i da su istrazivanja pokazala da su oni kao roditelji viSe izloZeni stresu od
roditelja djece bez teskoca u razvoju (HZJZ, 2024).

Obiteljski centar kroz svoje podruéne sluzbe pruza usluge savjetovanja i psihosocijalnog
savjetovanja. U obiteljski centar roditelji mogu do¢i kao dobrovoljni korisnici ili biti upuc¢en od
strane HZSR. Obiteljski centar u obavljanju svoje djelatnosti suraduju s udrugama,

humanitarnim organizacijama, vjerskim zajednicama, pravnim i fizickim osobama koje su
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usmjerene na obitelj i pruzanje podrsku svim ¢lanovima obitelji, promicu obiteljske vrijednosti
1 doprinose kvaliteti obiteljskog Zivota.

Proucavanjem internetskih stranica Obiteljskog centra uoceno je kako je u travnju 2024.
godine krenula s radom Grupa podrske roditelja osoba s invaliditetom koja je pokrenuta u
suradnji udruge Vretenac iz Slatine i Obiteljskog centra, Podru¢ne sluzbe viroviticko-
podravske. Navedeno pokazuje da je prepoznata potreba za podrSkom roditeljima djece s
teSko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom i da je usluga dostupna. Postoje odredena
ograni¢enja, usluga podrske je dostupna na odredenom podruc¢ju, samim time nije dostupna
svima, a pretpostavlja se da je i vremenski ograni¢ena na broj susreta s obzirom da se radi na
principu grupnog rada. Bez obzira na isto, ukazuje na dobar smjer i moguc¢nosti koje su nude u
okviru Obiteljskog centra odnosno podruc¢nih sluzbi (Obiteljski centar, 2024).

Kroz sustav socijalne skrbi, podrSka i savjetovanje roditeljima djece s teskocama u
razvoju 1 osoba s invaliditetom moguca je kroz ostvarivanje odredenih socijalnih usluga:
savjetovanje, psihosocijalno savjetovanje, psihosocijalna podr§ska i rana razvojna podrska
(Zakon o socijalnoj skrbi, NN 18/2022, 46/2022, 119/2022, 71/2023, 156/2023).

Usluga savjetovanja se zakonski definira kao usluga usmjerena na korisnika s ciljem
prevladavanje teskoca, stvaranja uvjeta za ouvanje i razvoj osobnih moguénosti korisnika te
odgovornog odnosa prema samome sebi, obitelji 1 drustvu. Savjetovanje se provodi
individualno, ali kratkotrajnom intervencijom, maksimalno do 5 susreta. Uslugu mogu pruziti
strucni radnici HZSR, Obiteljskog centra, doma socijalne skrbi, udruge, pravne osobe i fizi¢ke
osobe, vjerske zajednice.

Psihosocijalno savjetovanje temelji se na terapijskom odnosu i procesu tijekom kojega se
radi na otklanjanju teSskoc¢a u funkcioniranju u razli¢itim podrué¢jima Zivota te pronalaZenju

najboljeg rjesenja ili prevladavanju kriznih situacija u skladu s potrebama korisnika. Usluga
obuhvaca intenzivan individualni i/ili grupni rad s korisnikom i/ili ¢lanovima njegove obitelji.

Navedenu uslugu provode struc¢ni radnici koji imaju znanja i vjeStine vezane uz
savjetovalisni i/ili terapijski rad, a provode ih Obiteljski centri, domovi socijalne skrbi, udruge,

pravne i fizicke osobe, vjerske zajednice.

Usluga psihosocijalne podrske, odnosno usluga psihosocijalne podrske obitelji odobrava
se radi prevladavanja obiteljskih teskoca, stjecanja roditeljskih vjestina i osnazivanja obitelji za
funkcioniranje u svakodnevnom Zzivotu. Uslugu pruza dom socijalne skrbi, udruge, vjerske
zajednice, pravne i fizi€ke osobe.

Rana razvojna podrska zakonom o socijalnoj skrbi definira se kao usluga stru¢ne
poticajne pomoc¢i i podrske djetetu, ali i stru¢ne savjetodavne pomoci roditeljima i drugim
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¢lanovima obitelji, kad je kod djeteta u ranoj dobi utvrdeno odstupanje u razvoju, razvojni rizik
ili razvojne teskoce. Navedena usluga provodi se u djetetovom domu i/ili u za to predvidenoj
ustanovi. Rad s djetetom u programu rane razvojne podrske podrazumijeva da je u proces rada
ukljucena obitelj kao primarna sredina u kojoj dijete raste i razvija se. Mili¢ Babi¢ i suradnice
(2013) navode kako suvremeno shvacanje rane razvojne podrSke vodi raCuna o postupcima
usmjerenim prema djetetu, kao i o postupcima usmjerenim na obitelj, na prilagodbu na
novonastalu situaciju i nacine kako ¢e ¢lanovi obitelji optimalno poticati djetetov razvoj.

Sve navedeno upucuje na to da sustav socijalne skrbi omogucéava najvise usluga za
roditelje djece s teSko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom i to putem svojih institucija, ali 1
udruga, pravnih i fizi¢kih osoba s kojima ima sklopljene ugovore za pruzanje navedenih usluga.

Udruge svojim korisnicima osiguravaju uslugu savjetovanja i podrske bilo da su partneri
institucijama ili samostalno kao provoditelji vlastitih aktivnosti i projekata.

Brojne udruge u podru¢ju svoga djelovanja osim informiranja korisnika i njihovih
roditelji, ¢lanova obitelji osiguravaju savjetovanje i podrsku svojim ¢lanovima i njihovim
roditeljima.

Proucavajuci internetske stranice pronadene su web stranice brojnih udruga, a za potrebe
ovog specijalistickog rada izdvojiti ¢e se samo neke koje su po mom sudu bile zanimljive i
prezentiraju ono $to je zanimljivo za samu temu specijalistickog rada.

Savez udruga za autizam Hrvatska, na svojim internetskim stranicama prezentira prava i
usluge koje su dostupne u pojedinom sustavu, odnosno prezentiraju prava i usluge u sustavu
socijalne skrbi, zdravstvenom sustavu, mirovinskom sustavu, obrazovnom sustavu te ostala
prava i povlastice. Isto tako dostupno je besplatno savjetovaliSte koje pruza stru¢ne informacije
te savjete 1 podrSku putem telefona i1 e-poSte. Osim savjetovaliSta tu su informacije o
moguénostima edukacija namijenjene korisnicima, ali i struénjacima koji rade s djecom s
teSko¢ama u razvoju i osobama s invaliditetom (SUZAH, 2024).

Izdvojena je Udruga roditelja djece s teSsko¢ama u razvoju i osobama s invaliditetom ,,Put
u zivot - PUZ* koja okuplja roditelje djece s te§koéama u razvoju i osoba s invaliditetom, ali i
njihovu djecu razlicitih vrsta / stupnja teSkoc¢a 1 dobi. Udruga je osnovana s ciljem podizanja
kvalitete Zivota obitelji, ali 1 razvijanja mreze podrske djeci s teSko¢ama u razvoju i1 osoba s
invaliditetom i njihovim obiteljima. Medu svoje ciljeve navode 1 zastupanje prava i potreba
djece, mladih i obitelji na podru¢ju Republike Hrvatske. U radu Udruga navode se aktivnost
usmjerene za djecu i mlade te aktivnosti za roditelji. Dostupni su i projekti koji se provode te
edukacije (Udruga ,,Put u Zivot“-PUZ, 2024).

34



Udruga za djecu s tesko¢ama u razvoju Zvon¢i¢ osnovana je sa ciljem promicanja procesa
integracije te unapredenja kvalitete Zivota djece s teSkoCama u razvoju, roditelja djece s
teSko¢ama u razvoju i njihovih obitelji. Na internetskoj stranici navode usluge koje provode
(rana razvojna podrSka, senzorna integracija, neurofeedback, logopedska terapija, radna
terapija, usluge psihologa, socijalno pedagoske intervencije, radionice) ali i projekte. Tu su i

informacije o pravima, ali i informacije o razli¢itim dijagnozama (Udruga Zvoncici, 2024).

7.2.1. Programi podrske roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju

Informacije o programima podrske za roditelje djece s teSkocama u razvoju je bilo tesko
pronaci. Od programa podrske koje sam pronalazila, radilo se o programima koji su usmjereni
na op¢u populaciju, odnosno usmjereni su opéenito na roditeljstvo te usvajanje roditeljskih
vjestina. Kroz inicijative udruga, organizacije pronasla sam odredene programe koji imaju za
cilj osigurati podrSku roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom te ¢u u
svom radu prezentirati dva programa podrske.

Prvi iz razloga jer se provodi na podrucju Republike Hrvatske i uspjesno je evaluiran, a
radi se o radionicama koje su razvijene uz podrsku ureda UNICEF-a za Hrvatsku u svrhu
podrske roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju ,,Rastimo zajedno Plus* koje provodi Centar
za podrsku roditeljstvu ,,Rastimo zajedno* te drugi koji se provodi uz pomoc¢ projektnih
aktivnosti ,,Nauc¢imo roditelje” i provodi ga Udruga roditelja djece s teSko¢ama u razvoju
,,P¢elice na podru¢ju moje lokalne zajednice, odnosno grada Gospica.

Radionice ,,Rastimo zajedno plus“ namijenjene su roditeljima djece s teSkocama u
razvoju do osme godine Zivota djeteta 1 provode se u 38 gradova na podrucju Republike
Hrvatske. Provode se u razli¢itim ustanova i organizacijama i provode ih educirani voditeljski
parovi koji su zapravo stru¢njaci razli¢itih profesija (Centar za podrsku roditeljstvu ,,Rastimo
zajedno®, 2024).

Roditelji djece s teSkocama u razvoju Cesto imaju specificne potrebe, a samim time 1
oc¢ekivanja. Zbog toga je vazno osnaziti roditelje kako bi se osjecali sposobnima upravljati
situacijama, izazovima koji proizlaze iz uloge roditelja djeteta s teSko¢ama u razvoju. To
ukljucuje razvoj komunikacijskih vjeStina, osiguravanje adekvatne podrSke te jacanje

roditeljskih kompetencija.
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Program radionica ,,Rastimo zajedno Plus™ usmjeren je na stvaranje poticajnog okruzenja
koje podrzava razmjenu informacija, znanja, razvoj vjesStina i pruzanje podrSke roditeljima
djece s teSko¢ama u razvoju u njihovoj roditeljskoj ulozi.

Program je namijenjen roditeljima, §to omogucava da se ukljuce oba roditelja ili samo
jedan od njih. U program mogu sudjelovati roditelji djece istih ili razli¢itih razvojnih teskoca.
U sklopu programa, a za vrijeme provodenja grupa za roditelje osigurana je i mogucénost
boravak i aktivnosti s djecom dok su roditelji na radionicama. Na radionica sudjeluje od 10 do
12 roditelja i provode se jednom tjedno po dva sata.

Koristite se razliciti oblici rada, od predavanja, informiranja, vjezbi i1 rad na razliitim
zadacima, razgovora na odredenu temu te razmjena iskustva. Radionice rade na principima
grupnog rada. Grupni rad je vazan za roditelje djece s teSkoama u razvoju, Starc i suradnice
(2014) navode neke od vrijednosti grupnog rada. Kao prva vrijednost navodi se dijeljenje,
odnosno ¢lanovi grupe se osjecaju manje osamljeno kad prepoznaju da se i drugi tako osjecaju.
Prihvacanje pomo¢i od osoba koje su u slicnim situacijama. Osim navedenog istice i
povjeravanje, uzajamnu pomo¢ te socijalnu razmjenu i prihvacanje, odnosno osjecaj
pripadnosti i prihvacenosti, §to omogucuje grupa sudionika s istim iskustvom. Nakon zavrsetka
Programa radionica, roditeljima je omoguceno da se nastave susretati u Klubu roditelja Rastimo
zajedno Plus.

Prezentirati ¢e se i1 projekt koji se provodi u mojoj lokalnoj zajednici, to¢nije gradu
Gospicu, a provodi ga Udruga roditelja djece s tesko¢ama u razvoju ,,P¢elice” (Udruga Péelice,
2024) koja djeluje na podrucju grada i obuhvaca roditelje i djecu s teSkocama u razvoju i osobe
s invaliditetom.

Potrebno je naglasiti kako u navedenoj lokalnoj zajednici izostaju usluge za osobe s
invaliditetom i djecu s teSkoama u razvoju, a time i njihove roditelje. U samoj lokalnoj
zajednici od institucija prisutan su HZSR, HZZO, HZZO te odgojno obrazovne institucije, ali
izostaju institucije socijalne skrbi (ustanove, pravne ili fizicke osobe) §to dovoljno govori o
potrebi 1 vaznosti rada Udruga te razvijanju svih oblika programa i usluga namijenjenih prije
sve djece s tesko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom te njinovom roditeljima. Sto je vidljivo
u Nacionalnom planu razvoja socijalnih usluga za razdoblje od 2021. do 2027. godine od strane
Ministarstva rada mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike gdje se navodi da su u Licko-
senjskoj Zupaniji nerazvijene socijalne usluge za djecu s teSkoCama u razvoju i1 osobe s
invaliditetom (MROSP, 2021).

Udruga je do kraja 2023. godine provodila projekt ,, Naucimo roditelje  Koji je usmjeren

na podrsku roditeljima koji podizu djecu u otezanim okolnostima. Ciljana skupina su roditelji i
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obitelji koje se nalaze u stanju potrebe i rizika, osobito roditelji djece s teSkocama u razvoju,
osoba s invaliditetom i jednoroditeljske obitelji. Projekt ,,Nau¢imo roditelje* ima za cilj dati
aktivnu podrsku roditeljima, odnosno ciljanoj skupini.

Aktivna podrska ogleda se u pruzanju socijalnih usluga u zajednici, a to su psihosocijalna
podrska, grupa podrske roditeljima, savjetodavno informativna podrska te kvalitetno
provodenje slobodnog vremena namijenjeno cijeloj obitelji. Projektom se Zele osnaziti prije
svega roditelji, sto vodi osnazenim obiteljima. Ukljuc¢ivanjem roditelja u grupu podrske koja je
usmjerena na roditelje djece s teSkoama u razvoju i osoba s invaliditetom radi se na
osnazivanju istih, a kroz edukacije roditelji imaju moguénost unapredenja roditeljskih vjestina.

Projekt se je provodio nekoliko godina na podru¢ja grda Gospica te je svake godine
evaluiran. Evaluacije pokazuju de se roditelji oteZano nose sa roditeljskom ulogom i da su
izloZeni stresu zbog izazova roditeljstva s kojim se susrecu, ali 1 €injenice da u zajednici ne
postoje resursi za obitelji koje podizu djecu u otezanim okolnostima i da je prisutna
stigmatizacija u zajednici.

Grupe podrske koje se provode u sklopu navedenog projekta provode se jednom mjese¢no
u trajanju od jednog sata i u istima sudjeluju roditelji djece s teSko¢ama u razvoju i osoba s
invaliditetom od 8 do 10 ¢lanova. Clanovi grupe iznose vlastita iskustva, informacije, daju
podrsku jedni drugima uz stru¢no vodenje i osnazivanje. Grupe podrske su bile tematske, ali su
isto tako ovisile i 0 ¢injenici $to su ¢lanovi grupe ,,donijele na grupu®. Osnovni cilj je podrska,
razmjena informacija, osnaZivanje i razumijevanje. Osim provodenja grupa podrske pokazala
se potreba da se u isto vrijeme provode radionice za djecu s teSko¢ama u razvoju 1 osobe s
invaliditetom, kako bi se roditeljima omogucilo sudjelovanje na grupi podrske, ali 1 osigurale
aktivnosti za djeci s teSko¢ama U razvoju i osobe s invaliditetom da aktivno provode slobodno
vrijeme. Osim navedenih radionica za djecu osiguranu su i dodatne aktivnosti za djecu kako bi
roditelji imali moguénost slobodnog vremena, odnosno vrijeme za sebe. Isto tako organizirane
su aktivnosti za obitelji djece s teSko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom te obitelji s djecom
bez teskoca u razvoju, a sve s ciljem smanjenja stigme u samoj lokalnoj zajednici (Udruga
,Pcelice®, 2024).

Kraljevi¢ (2011) je provela istrazivanje s ciljem da utvrdi stupanj samopoStovanja i
kompetentnosti roditelja prije i nakon provedene grupe podrske. Grupe podrske se provodila na
principima Integrativne Gestalt terapije. Grupu podrske je ¢inilo 16 roditelja djece s teSko¢ama
u razvoju (4 oca i 12 majki), a terapija se provodila jedanput mjesecno tijekom 12 mjeseci.
Roditelji su se ukljucivali dobrovoljno, a voditelj grupe bio je psihoterapeut koji ima
dugogodisnje iskustvo savjetovanja roditelja djece s teSkocama.
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Rezultati istrazivanja pokazuju da nakon provedene grupe podrske u trajanju od jedene
godine, sudionici iskazuju pozitivhe promjene u samopostovanju i kompetentnosti, no razlike s
pocetka i kraja istrazivanja nisu se pokazale statisticki znacCajnima. Autorica to objasnjava
specifi¢nos¢éu uzorka i ostalim metodoloskim ograni¢enjima ovog istrazivanja. Ali ono §to je
potrebno istaknuti 1 Sto ukazuje na vaznost i potrebu grupa podrske su izjave roditelja u
provedenoj evaluaciji:

...puno mi znaci da svoj problem mogu podijeliti s drugim roditeljima; povecanje
samopostovanje 1 bolje nosenje sa strahom, ljutnjom, osjecajem krivnje; bolju informiranost o
pravima; usvajanje ucinkovitih nacina rjeSavanja problema, kako se nositi s ocekivanjima i
realnim mogucnostima djeteta; usmjerenost na cjeloviti razvoj djeteta (Kraljevi¢, 2010:46).

Roditelji djece s teSko¢ama u razvoju i1 osoba s invaliditetom suoceni su sa brojnim
izazovom vezanim uz roditeljstvo, ali isto tako i Cinjenicom da svakodnevne interakcije,
dogadaje i obaveze prilagode potrebama djeteta i pritom balansiraju izmedu razli¢itih zivotnih
uloga (roditelja, supruznika, kéeri/sina, prijatelja, radnika). 1z tog razloga, potrebno je roditelje
osnaziti, potaknuti njihovo samopouzdanje i razvoj kompetencija kako bi se povecala njihova
dobrobit, a time i dobrobiti njihove djeteta (Mili¢ Babi¢ i sur., 2013), a sve to govori 0 vaznosti

1 potrebi grupa podrske za roditelje djece s teSko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom.

7.2.2. Spoznaje i izazovi psihosocijalnog pristupa u radu s roditeljima osoba s

invaliditetom

Iz IzvjeS¢a o radu pravobraniteljice za osobe s invaliditetom (2023) proizlaze
zabrinjavajuce prituzbe vezano uz ostvarivanje prava i dugotrajnost postupka, ali 1 nedostatak
izvaninstitucionalnih socijalnih i zdravstvenih usluga za djecu s teSko¢ama u razvoju i osobe S
invaliditetom. Nadalje, se navodi nedovoljna razvijenost socijalnih usluga, uslijed nedovoljnih
kapaciteta samih pruzatelja usluga, od rane intervencije, psihosocijalne podrske, usluge
boravka, organiziranog stanovanja i razli¢itih rehabilitacijskih tretmana. Osim nedovoljno
razvijenih socijalnih usluga namece se i problem njihove dostupnosti, odnosno nedostatak
usluga je vidljiv u ruralnim sredinama, ali je isto tako nedostatak usluga prisutan i u ve¢im
gradovima $to dovodi do ¢injenice da su osobe s invaliditetom i djeca s teSko¢ama u razvoju u
najvec¢oj mjeri ovisna o skrbi i podrSci ¢lanova obitelji, prije svega roditelja. Nedostatnost
usluga znaci da izostaje potrebna podrska i pomo¢ roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju i

osoba s invaliditetom. Nerazvijenost usluga u zajednici za djecu s teSskocama u razvoju i osobe
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s invaliditetom doprinosi izostanku adekvatne podrske (Mili¢ Babi¢ i sur., 2013), ali zapravo
znaci 1 izostanak podrSke za obitelj, odnosno roditelje i utjece na kvalitetu zivota svih ¢lanova
obitelji.

Izostanku adekvatne podrSke za djecu s teSkocama u razvoju, odnosno nedovoljnoj
dostupnosti usluga za obitelji u cjelini, ide u prilog i istrazivanje koje su provele Leutar i OrSuli¢
(2015). Dobiveni rezultati pokazuju da je sveukupna podrska roditeljima djece s teSkocama u
razvoju losa iz razloga jer su roditelji usmjereni na neformalnu podrsku, odnosno prije svega
na obitelj. Nadalje, rezultati istrazivanja pokazuju da roditelji puno rjede koriste izvore
formalne podrske, a u koliko istu i koriste najces¢e je dobivaju od ustanova odgoja i
obrazovanja (vrti¢, skola), svecenika i Crkve, a na zadnjem mjestu je Hrvatski zavodi za
socijalni rad, podru¢ni ured. Dobiveni rezultati ukazuju na potrebu i vaznost razvijanja
socijalnih usluga, a sve s ciljem kako bi roditelji mogli dobiti i koristiti potrebne informacije,
savjete 1 usluge (Leutar 1 OrSuli¢ 2015). Istrazivanje Mili¢ Babi¢ 1 Laklija (2013) koje je
provedeno na podrucju grada Zagreba na uzorku od 122 roditelja djece s teSko¢ama u razvoju
pokazuje da roditelji djece s teSkocama u razvoju od strategija suoCavanja najceSce koriste
mobiliziranje resursa obitelji 1 aktivno suocavanje (koriStenje vlastitih potencijala pri
suoCavanju sa svakodnevnim zahtjevima), zatim trazenje duhovne podrske, pasivno
izbjegavajuce strategije te trazenje podrSke okoline. Navedeno istrazivanje pokazuju da su
roditelji usmjereni na obitelj 1 obiteljske resurs te vlastite snage prilikom suoCavanja s
izazovima, problemima teSkoama s kojima se suocavaju kao roditelji djece s teSkoama u
razvoju i osoba s invaliditetom.

Pravobraniteljica za osobe s invaliditetom u izvjeS¢u (2023) navodi i prituzbe na
ostvarivanje prava i dugotrajnost postupka. IstraZzivanje Govi¢ 1 Buljevac (2022) koje je
provedeno u gradovima u Hrvatskoj kako bi se dobio uvid u stavove roditelja djece s teSko¢ama
U razvoju vezano uz ostvarivanje prava i usluga u socijalnoj skrbi. U istrazivanju je sudjelovalo
13 ispitanika, odnosno 11 Zena i1 2 muskarca, prosjecna starost svih sudionika je 42,5 godina.
Dobiveni rezultati pokazuju pozitivne i negativne aspekte sustava socijalne skrbi vezanim uz
ostvarivanje prava i usluga iz perspektive roditelja djece s teSko¢ama u razvoju.

Negativni aspekti su problemi vezani uz ostvarivanje prava i usluga, odnosno teskoce /
problemi vezano uz pruzatelja usluga u smislu da nisu jednako dostupni niti imaju dovoljno
kapaciteta s obzirom na potrebe. Isto tako javlja se i problem centralizacije, odnosno dostupnost
usluga u ve¢im gradovima. Kao problem se javlja i dugotrajnost postupka pri ostvarivanju
nekog prava ili usluge i ako je mozda vise naglasak na pravima, odnosno novéanim naknadama.

Kao poteskoce su se pojavili i nedostaci u samom radu HZSR, podru¢nih ureda (prostor,
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nedostatak struc¢njaka, Cesta promjena struc¢njaka i njihova optere¢enost), nefunkcioniranje
jedinstvenog tijela vjeStacenja, neprofesionalno postupanje socijalnih radnika te zakonski
propisi.

Na istom tragu su i rezultati istrazivanja Hranj Zeko (2024) koji prezentiraju dozivljaje
roditelja vezano uz informiranje o naknadama i uslugama za djecu s teSko¢ama u razvoju i
njihove roditelje te kako dozivljavaju proces ostvarivanja prava i usluga. Rezultati istrazivanja
su pokazali potrebu za pravovremenim informacijama. Odnosno sudionici navode izostanak
jasnih 1 konkretnih informacija te ¢injenicu da su morali sami ispitivati o pravima i uslugama,
da ih sluzbenici nisu informirali o svim pravima i uslugama. Navode i ¢injenicu da u razli¢itim
sustavima postoje prava za djecu s teSko¢ama u razvoju razlic¢itog nazivlja. Istrazivanje donosi
i dozivljaje roditelja vezano uz proces ostvarivanja naknada i usluga za djecu s teSko¢ama u
razvoju u sustavu socijalne skrbi te kao problem ispitanici navode dugotrajnost procesa
ostvarivanja naknada 1 usluga, rasprSenost naknada 1 usluga u razliitim sustavima,
neujednacena praksa u procesu vjeStaenja, nepriznavanje odredene medicinske
dokumentacije, ali 1 problemi dobivanja dijagnoze kod djeteta te dugo ¢ekanje na medicinske
preglede.

Govi¢ 1 Buljevac (2022) navode i pozitivne aspekte istrazivanja, odnosno ispitanici
navode poboljsanje kvalitete zZivota ¢lanova obitelji. Isto je obrazlozeno moguénosti ostanak s
djetetom kod kuce, ali je primijeCen 1 napredak djeteta. Zatim financijsko rasterec¢enje kroz
ostvarivanje odredenih naknada te moguénost ostvarivanja slobodnog vremena za roditelje jer
dijete koristi neke od usluga. Kao pozitivno ispitanici navode i profesionalnost zaposlenika
sustava socijalne skrbi i proaktivnost socijalnih radnika. Zatim informiranje o pravima i
uslugama te pravodobna realizacija prava i koordinacija vezano uz postupak ostvarivanja prava.
Kao pozitivno se namece i moguénost ostvarivanja prava u drugim sustavima prije svega
zdravstvenom i mirovinskom sustavu.

IstraZzivanja su pokazala pozitivne 1 negativne strane formalne podrSke, odnosno
pozitivno jer su utjecali na kvalitetu Zivota roditelja djece s teSko¢ama u razvoju u nekim
podrucjima, a negativni aspekti pokazuju potrebu za unapredenjem i promjenama, a sve s ciljem
dostupnosti i kvalitete usluge. Roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom
potrebna je strucna pomo¢ i podrSka profesionalaca koja se moze pruziti u razlicitim
ustanovama, a sve kako bi se nosili sa svakodnevnim izazovima roditeljstva. Formalna podrska
koju osiguravaju stru¢njaci vazna je za roditelje djece s teSkoama u razvoju 1 osoba s
invaliditetom jer osnazuje roditelje u svakodnevnoj brizi, skrbi 1 odgoju, odnosno pomaze

obitelji da se nosi sa izazovima koje nosi roditeljstvo. U literatu se navodi da jos uvijek roditelji
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nisu dovoljno prepoznali vaznost formalne podrSke, ali isto tako prisutna je nedostupnost
formalne podrske u ruralnim sredinama (Vlah, 1 sur., 2019).

Istrazivanje Vlah i suradnica (2019) koje je provedeno s ciljem da se utvrdi koliko su
roditelji djece s teSkoama u razvoju spremni potraziti socijalno-struénu pomo¢. Uzorak je
saCinjavalo 102 roditelja s podru¢ja grada Rijeke i okolice te grada Vinkovaca i okolice.
Dobiveni rezultati ukazuju da roditelji nisi spremni traZziti socijalno-stru¢nu pomo¢, odnosno
dobivenu socijalno-stru¢nu pomoc¢ i ucestalost iste roditelji procjenjuju osrednjim. Istrazivanje
je pokazalo da roditelji imaju viSe nepovjerenja prema stru¢njacima kako raste dob djeteta sto
autorice ovog istrazivanja povezuju s podatkom da se oblici podrske sve manje dostupni u vidu
usluga kako je dijete starije.

Vlah i suradnice smatraju da ¢ée veca dostupnost usluga socijalno-stru¢ne podrske,
rezultirati i u€estalijim trazenjem iste, odnosno koriStenjem iste. Dostupnost usluga socijalno-
stru¢ne podrske u Velikoj Britaniji 1 Cipru rijeSeno je uvodenjem koordinatora, koji pruza
usluge obiteljima (Soriano, 2005; prema Vlah i sur., 2019) i to na nacin da obitelj vodi od
najranije djetetove dobi kroz proces rane intervencije (Ajdukovi¢, 2008; prema Vlah i sur.,
2019). Rana intervencija podrazumijeva pruzanje podrske djeci, njihovim roditeljima, ali i
drugim ¢lanovima obitelji te informiranje, rehabilitaciju i savjetovanje (Kosicek i sur., 2009;
prema Mili¢ Babi¢ i sur., 2013). Odnosno rana intervencija ima za cilj poboljSanje kvalitete
zivota cijele obitelji (Epley 1 sur., 2011, prema Mili¢ Babi¢ 1 sur., 2013). Rana intervencija je
2022. godine Zakonom o socijalnoj skrbi preimenovana u ranu razvojnu podrsku, ali ono sto je
bitno naglasiti radi se 0 stru¢noj podrsci u obitelji, obuhvaca terapijske usluge i psihosocijalnu
podrsku roditeljima. Usmjerena je na obitelj te u srediSte stavlja obitelj 1 dijete u kontekstu
okoline koja ih okruzuje (Konkoli Zde$i¢ i sur., 2023). Pravobraniteljica za osobe s
invaliditetom u svom izvjeS¢u (2023) navodi da resursi u sustavu socijalne skrbi, zajednici 1
drustvu nisu dostatni 1 adekvatni za osiguravanje prava djeteta s teSko¢ama u razvoju na
odgovarajucu zastitu zdravlja i psihosocijalni tretman. Nadalje, navodi da nije uspostavljen
sustav rane intervencije kao podrske ranom razvoju djece s razvojnim rizikom / teSkoom. S
navedenim je potrebno dovesti u vezu i istrazivanje Mili¢ Babi¢ i suradnica (2013).

Istrazivanje je provedeno s ciljem da se prikazu iskustva roditelja djece s teSko¢ama u
razvoju s uslugom rane intervencije (rane razvojne podrske). U samom istrazivanju sudjelovalo
je 13 roditelja s podrucja grada Zagreba i uze okolice. Dobiveni rezultati navode da je iz
perspektive roditelja za uspjeSnost rane intervencije potreban interdisciplinarni pristup,
kompetencije stru¢njaka, motivacija stru¢njaka i uspostava suradnog odnosa. Poteskoce u

sustavu rane intervencije navode se izostanak podrske, izostanak sustava informacija,
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neprofesionalnost strucnjaka u odnosu sa roditeljima i neadekvatna organizacija rada. Vezano
uz izostanak podrske roditelji navode duge liste ¢ekanja, ali 1 Cinjenica da kad dobiju uslugu
istu mogu Koristiti rijetko npr. jednom tjedno, $to je povezano s ¢injenicom da roditelji dodatne
usluge moraju placati, ako si isto mogu i omoguditi. Isto tako utvrden je izostanak usluge u
lokalnoj zajednici. Roditelji navode 1 potrebu za vecom podrskom koja ¢e biti iskljucivo
usmjerena na njih. 1zostanak sustava informacija o postoje¢im uslugama, roditelji objasnjavaju
izostankom jasnih informacija o dostupnim uslugama. Roditelji govore o izostanku informacija,
ograni¢enim i nepotpunim informacijama, ali isto tako da su do informacija dosli sasvim
slucajno. Dobiveni rezultati su potvrdeni 1 istrazivanjem Kosic¢ek i suradnika (2009, prema
Mili¢ Babi¢ i sur., 2013), odnosno 61% sudionika izrazava nezadovoljstvo dobivenim
informacija. Neprofesionalnost stru¢njaka u odnosu na roditelje, odnosno roditelji navode
izostanak suradnog odnosa i prihvacanja te stigmatizaciju. Neadekvatna organizacija rada
proizlazi iz manjka strunjaka, izostanka kontinuiteta u provodenju usluga, ali
nekoordiniranost usluga. Kao problem roditelji vide i sporu administraciju i opterecenost
strucnjaka.

Knezi¢ i Opaci¢ (2021) provele su istrazivanje s ciljem da se utvrdi dostupnost socijalnih
usluga na razini jedinica lokalne samouprave i da li postoji razlika u dostupnosti usluga s
obzirom na regionalna i1 razvojna obiljezja zajednice. Istrazivanje je provedeno na uzorku od
395 jedinica lokalne samouprave te je u uzorku zastupljena 284 opc¢ina (72%) 1 112 grada
(28%). U samom istrazivanju je sudjelovao 431 struénjak, i to 219 (51%) predstavnika JLS Kkoji
rade na poslovima drusStvenih djelatnosti ili socijalne skrbi, te 212 (49%) stru¢njaka koji rade
kod pruzatelja socijalnih usluga, a samim time su vazan izvor informacija za dostupnost
socijalnih usluga u gradu/op¢ini. Rezultati istrazivanja su pokazali da su usluge za djecu (opca
populacija, djeca u riziku) i to u podrucju predskolskog odgoja i obrazovanja i pomoc¢nika u
nastavi dostupni. Kao nedostatno pokazale su se usluge rane intervencije, cjelodnevnog ili
poludnevnog boravka za djecu s teSkocama u razvoju, prilagodeni prijevoz, igraonice za djecu
te usluge logopeda. Ono S$to u potpunosti nedostaje je usluga terapije senzorne integracije te
organizirano stanovanje za djecu do 18 godina i ako vise od polovine ispitanika nije sigurno da
li je navedena usluga uopce potrebna. Sami ispitanici istrazivanja navode da je potrebno
razvijati usluge savjetovanja i edukacije pod tim vidom misle na mobilne timove ili
psihosocijalnu podrsku u obitelji, info centre za gradane te $kolu za roditelje. Navode da je
potrebno razvijati i uslugu podrske obitelji kao sto je usluga psihosocijalne podrske roditeljima
njegovateljima. Vezano uz dostupnost socijalnih usluga za osobe s invaliditetom istrazivanje je

pokazalo da su odredene usluge samo djelomi¢no dostupne kao $to je osobna asistencija,
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savjetovanje, ali vecina ispitanika smatra da usluge i dalje nisu dostupne. Ispitanici isticu
potrebu i vaznost da se razvijaju usluge koje ¢e omoguciti integraciju osoba s invaliditetom kao
Sto su usluge psihosocijalne podrske u vidu mobilnih timova, rehabilitacija kroz radnu terapiju
1 podrska zaposljavanju.

Dobiveni rezultati pokazuju da su usluge ¢eS¢e dostupne u urbanim sredinama i ve¢im
gradovima s viSe od 20 000 stanovnika isto tako ¢eS¢e su dostupne u Sjevernoj Hrvatskoj i
gradu Zagrebu. Istrazivanje je pokazalo da su usluge dostupne za opc¢u populaciju i to djecu u
podruc¢ju odgoja i obrazovanja. Pruzanje usluga obiteljima u riziku §to obuhvacda i1 djecu s
teSkocama u razvoju i1 osobe s invaliditetom, a samim time i njihove roditelje najrjede su
dostupne. Ispitanici navode da je potrebno jo§ puno napora kako bi usluge bile ravhomjerno
dostupne te da je potrebno poticati i razvijati usluge (savjetovanja, edukacije, psihosocijalno
osnazivanje), a sve s ciljem osnazivanja i socijalnog ukljucivanja korisnika potrebnih usluga
(Knezi¢ i Opaci¢, 2021).

Dobiveni rezultati istrazivanja su prepoznati i od strane zakonodavca te se dijelom nalaze
u Nacionalnom planu izjedna¢avanja mogucnosti za 0sobe s invaliditetom za razdoblje od 2021.
do 2027. godine (MROSP, 2021), ali i u Nacionalni plan razvoja socijalnih usluga za razdoblje
od 2021. do 2027. godine od strane Ministarstva rada mirovinskog sustava, obitelji i socijalne
politike (MROSP, 2021). U Nacionalnom planu izjednacavanja mogucénosti za osobe s
invaliditetom za razdoblje od 2021. do 2027. godine navodi se prioritetno podrucje koje
obuhvacéa dostupnost, priustivost i pristupacnost zdravstvenih i socijalnih usluga osobama s
invaliditetom. Shodno navedenom prioritetnom podru¢ju navode se dva posebna cilja:
unaprjeden pristup uslugama u sustavu zdravstvene zaStite osobama s invaliditetom te
deinstitucionalizacija i prevencija institucionalizacije osoba s invaliditetom. Drugi cilj govori o
procesu deinstitucionalizacije i transformacije domova, procesu prevencije institucionalizacije

1 razvoju izvaninstitucionalnih usluga te sluzbi podrSke u zajednici.
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8. SMJERNICE ZA OSIGURANJE PSIHOSOCIJALNOG PRISTUPA U RADU S
RODITELJIMA OSOBA S INVALIDITETOM

U zavrsnom djelu rada ponudit ¢e se smjernice koje mogu doprinijeti kvalitetnijem
osiguravanju psihosocijalnog pristupa u radu s roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju i osoba
s invaliditetom, a samim time i doprinijeti boljem osiguranju formalne podrske obiteljima osoba
s invaliditetom i djece s teSko¢ama u razvoju.

Na temelju spoznaja iznesenih u ovom radu navesti ¢e se neke od smjernica koje su
znaCajne za psihosocijalni pristupu u radu s roditeljima osoba s invaliditetom:

e Poboljsanje dostupnosti i pristupacnosti informacija o pravima i uslugama
podrazumijeva osnivanje lokalnih centara/ureda gdje bi bile dostupne informacije iz svih
sustava na jednom mjestu S$to bi omogucilo da roditelji djece s teSkocama u razvoju 1 osoba s
invaliditetom mogu pravovremeno dobiti sve potrebne informacije. Kao dobar smjer bi bio i
razvoj jedinstvenih online platformi koje nude informiranje, savjetovanje i povezivanje
roditelja s relevantnim stru¢njacima/institucijama.

e Kontinuirana psiholosSka podrska i edukacija roditelja osoba s invaliditetom i djece s
teSkocama u razvoju.

e Jacanje izvaninstitucionalnih socijalnih usluga te kontinuirano financiranje programa i

projekata usmjerenih potrebama roditelja djece s teSko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom.

e Poboljsanje dostupnosti i pristupacnost socijalnih usluga u svim lokalnim zajednicama.

e Razvijanje novih usluga za roditelje osoba s invaliditetom i djece s teSko¢ama u razvoju
jer su istrazivanja pokazala potrebu za razvijanjem usluge odmor od skrbi.

e Implementacija multidisciplinarnih timova kroz mobilne timove koji su poceli s radom
u procesu deinstitucionalizacije i transformacije ustanova socijalne skrbi u Centre za pruZanje
usluga u zajednici, a samim time i dostupnosti socijalnih usluga u svim zajednicama.

e Multidisciplinarni i transdisciplinarni pristup u radu s roditeljima osoba s invaliditetom
1 djecom s teSkocama u razvoju, odnosno njihovim obiteljima.

e Zagovaranje socijalnih radnika na prepoznavanje potreba roditelja osoba s
invaliditetom i djece s teSko¢ama u razvoju, te zastupanje socijalnih promjena i razvijanje i
unapredenje postojece formalne podrske.

Implementacijom ovih smjernica moze se znacajno poboljsati kvaliteta zivota obitelji
osoba s invaliditetom 1 djece s teSko¢ama u razvoju, odnosno njihovih roditelja. Kroz razvoj

usluga te dostupnost usluga u lokalnoj zajednici te pravovremenim informacija moguce je
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osigurati da roditelji dobiju potrebnu podrsku za suocavanje s izazovima koji dolaze vezano uz
roditeljsku ulogu i potrebu pojacane skrbi za osobe s invaliditetom i djece s teSkoc¢ama u razvoju.
Nacionalni plan razvoja socijalnih usluga za razdoblje od 2021. do 2027. godine od strane
Ministarstva rada mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike (MROSP, 2021) pokazuje
kako su prepoznate potrebe za razvojem usluga koje nedostaju, ali i ¢injenice za potrebom da
usluge budu dostupnije i da zadovoljavanju potrebe osjetljivih skupina korisnika (MROSP,
2021), odnosno djece s teSkocama u razvoju i osoba s invaliditetom, a samim time i njihovih

roditelja.
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9. ZAKLJUCAK

Specijalisticki rad pisan je s ciljem da se predstave teskoce, izazovi i problemi vezani uz
roditelje osoba s invaliditetom i djece s teSko¢ama u razvoju, psihosocijalni pristup u radu s
navedenom skupinom te razli¢iti oblici psihosocijalnog pristupa u hrvatskom drustvu te ponude
smjernice za sustavnije provodenje i unaprjedenje formalne podrSke roditelja osoba s
invaliditetom 1 djece s teSkocama u razvoju.

Provedenom analizom znanstvenih i stru¢nih radova utvrdeni su i sumirani brojni izazovi,
problemi i teskoce s kojima se suoc¢avaju roditelji osoba s invaliditetom i djece s teSkocama u
razvoju u svojoj roditeljskoj ulozi. Prisutne su emocionalne teskoce, odnosno reakcije roditelja
kada saznaju da njihovo dijete ima razvojne teskoce (Sok, negiranje, strah, tjeskoba, ali i osjecaj
srece, ponosa, zadovoljstva). Poteskoce u obiteljskim odnosima, prije svega odnos supruznika,
ali 1 odnos s drugom djecom u obitelji te samoj roditeljskoj ulozi. Financijske teskoce,
nedostatak vremena za druge obveze i aktivnosti, stigmatizacija te izostanak pravovremenih
informacija i usluga od strane formalne podrske. Kao izazov se namecu i teSkoce, problemi s
kojima se susre¢u roditelji prilikom odrastanja djece s teSkocama u razvoju te status osoba s
invaliditetom u drustvu i1 zabrinutost za njihovu budu¢nost. Dostupne spoznaje su pokazale da
su navedeni izazovi, teSkoce 1 problemi prisutni kod roditelja osoba s invaliditetom 1 djece s
teSkoama u razvoju u brojnim zemljama 1 kulturama 1 da se zapravo radi o sli¢nim 1ili istim
izazovima, problemima i teSko¢ama. Zbog svih izazova, problema, teskoc¢a s kojima se
suocavaju roditelji osoba s invaliditetom i djece s teSko¢ama u razvoju isto dovodi i do pojave
stresa kao problema. Dostupne spoznaje ukazuju na pojavu vece razine stresa kod navedene
skupine roditelja te su utvrdene i razlike u odnosu na roditelje djece bez teSkoc¢a u razvoju.

Navedeni izazovi, poteSko¢e 1 problemi s kojima se suoCavaju roditelji osoba s
invaliditetom ukazuju na vaznost i potrebu psihosocijalnog pristupa u radu s navedenom
skupinom. Istima je potrebno osigurati formalnu podrsku i to informativnu, prakticnu,
emocionalnu i financijsku. Formalnu podrsku osobama s invaliditetom i djeci s teSko¢ama u
razvoju 1 njihovim roditeljima, odnosno ¢lanovima obitelji osiguravaju razli¢ite ustanove,
udruge, pravne 1 fizicke osobe.

Psihosocijalni pristup u radu s roditeljima osoba s invaliditetom i djece s teSko¢ama u
razvoju ukazuje na potrebu interdisciplinarnosti u radu, odnosno suradnje razlicitih stru¢njaka,
ali i ukljucenost svih dionika, odnosno roditelja i njihove djece te stru¢njaka $to predstavlja
transdisciplinarni pristup u radu. Odnosno potrebna je koordinacija svih dionika i ciljana

podrska, §to povecava ucéinkovitost pruzenih usluga. Stru¢njaci u radu s roditeljima djece s
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teSkocama u razvoju i osoba s invaliditetom moraju razvijati suradni odnos izmedu strucnjaka
1 roditelja osoba s invaliditetom i djece s teSko¢ama u razvoju. Kada govorim o stru¢njacima
nuzno je da se osvrnem i na profesiju i djelatnost socijalnog rada koja ima za cilj osnazivanje
pojedinaca, obitelji te poticanje socijalnih promjena i razvoj kvalitetnih i dostupnih socijalnih
usluga. Socijalni radnici kroz svoj profesionalni rad razvijaju i pruzaju socijalne usluge ciljanim
skupinama, odnosno osobama s invaliditetom 1 djeci s teSko¢ama u razvoju i njihovim
roditeljima.

U specijalistickom radu prikazani su razliCiti oblici psihosocijalnog pristupa u radu s
roditeljima osoba s invaliditetom, odnosno dostupnih prava i usluga koje su obuhvacéene
Zakonom o socijalnoj skrbi, ali i dostupnih usluga i aktivnosti koje se provode putem programa
i projekata civilnog sektora. Mozemo konstatirati da postoje socijalne usluge, ali i programi i
projekti koji pruzaju vrijednu podrsku i pomo¢ roditeljima osoba s invaliditetom i djece s
teSko¢ama u razvoju, ali je isto tako uocena i nedostatnost usluga, odnosno ciljanih usluga za
odredene skupine. Mozemo govoriti i o regionalnoj nepristupacnost usluga te financijskim
poteskoce vezano uz realizaciju aktivnosti i projekta od strane udruga. Nadalje, namece se i
potreba za integriranim uslugama, odnosno uklanjanje administrativnih 1 drugih granica medu
sluzbama te integracija usluga iz viSe sustava. Sve to ukazuje na potrebu sustavnog Sirenja 1
razvijanja kvalitetnih socijalnih usluga namijenjenih osobama s invaliditetom i djeci s
teSko¢ama u razvoju $to ¢e u svakom smislu utjecati i na njihove roditelje, obitelji, ali i ciljanih
usluga za same roditelje djece s teSkocama u razvoju i osoba s invaliditetom.

U zavr$nom djelu rada navedene su smjernice za osiguranje psihosocijalnog pristupa u
radu s roditeljima osoba s invaliditetom koje wukljuuju integraciju usluga kroz
multidisciplinarne timove, povecanje dostupnosti usluga i razvoj novih usluga, edukaciju
roditelja te zagovaranje strucnjaka, odnosno socijalnih radnika za osiguravanje dugoro¢nih
usluga usmjerenih roditeljima osoba s invaliditetom i djece s teSko¢ama u razvoju.

Specijalistickim radom, ukazalo se na potrebe, izazove i teSkoce roditelja osoba s
invaliditetom i djece s teSkoama u razvoju, ali i na potrebu razvoja, Sirenja i unapredivanja
formalne podrSke za roditelje osoba s invaliditetom i djece s teSkocama u razvoju, ali i za

njihovu djecu, a sve s ciljem osiguravanja kvalitete zivota.
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