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Socijalna podrska iz perspektive roditelja njegovatelja
Sazetak:

Ovaj radi se bavi socijalnom podrSkom roditelja njegovatelja, tocnije koju vrstu
socijalne podrske primaju i iz kojih izvora. Status roditelja njegovatelja je pravo iz
Zakona o socijalnoj skrbi Republike Hrvatske. Cilj ovog istrazivanja je dobiti uvid u
dozivljaj i iskustvo socijalne podrske roditelja njegovatelja. Rad se temelji na
kvalitativnom istraZzivanju provedenom s roditeljima njegovateljima iz svih dijelova
Hrvatske (N=17). Rezultati istrazivanja opisuju dozivljaj roditeljske uloge roditelja
njegovatelja, navodi socijalnu podrsku koju dobivaju, iskustvo s primljenom
socijalnom podrskom za vrijeme pandemije COVID-19 te istic¢e njihove prijedloge za

poboljSanje statusa.

Kljucne rijeci: roditelji njegovatelji, socijalna podrska, djeca s teSko¢ama u razvoju

Social support from parents caregivers perspective
Abstract:

This paper is dealing with social support of parents caregivers, that is, type of social
support that they are getting and from what sources. In Croatian Social welfare Law
Parent caregiver status is a legal right. The purpose of this study is to gain insight into
the experience of parents caregivers regarding social support. In this thesis a
qualitative research was conducted on parents caregivers from every part of Croatia
(N=7). The results of this research describe experiences of parental role of parents
caregivers, statements of social support that they are getting, experiences with obtained
social support during the COVID-19 virus pandemic and emphasize their proposals

for improving the status.

Key words: parent caregivers, social support, children with disabilities
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1.UvVOD

Roditeljstvo je Zelja mnogih osoba, a uz tu Zelju javlja se i ona za zdravim djetetom.
Roditeljstvo se moze smatrati procesom koji zahtijeva svakodnevni angazman
roditelja zbog kompleksnosti razvojnog procesa, heterogenih karakteristika djeteta
1 kontinuiranih zahtjeva skrbnicke uloge roditelja (Crni¢ 1 Acevedo, 1995., prema

Mili¢ Babi¢ 2012.). Ono podrazumijeva niz procesa koji se sastoje od zadataka,



uloga, pravila, komunikacije i meduljudskih odnosa koje roditelji ostvaruju u
kontaktu sa svojim djetetom te je s obzirom na to roditeljstvo dinamican i uzajamni
socijalni proces (Klarin, 2006., prema Sisko, 2019.). Ono je odredeno raznim
obiljezjima kao §to su osobnost oca i majke, socioekonomsKi status te dostupnost
ljudi i institucija koje pruzaju razne vrste podrske roditeljima (Pernar, 2010., prema
Rasan, Car, IvSac Pavlisa, 2017.). Za razliku od tradicionalnih istrazivanja
roditeljstva, sa svrhom identificiranja mogucih povoljnih i nepovoljnih utjecaja
roditelja na dijete i njegove razvojne rezultate, suvremena istrazivanja uzimaju u
obzir vaznost medusobnog utjecaja djeteta, roditelja i Sire socijalne okoline

(Bronfenbrenner, 1979., prema Cudina-Obradovié i Obradovi¢, 2003.).

Djeca s teSko¢ama u razvoju
Vecina je djece bez zdravstvenih teskoca ili se one javljaju s malom ili nikakvom
potrebom za intervencijom specijaliziranih sluzbi (Raina i sur. 2005., prema Mili¢
Babi¢ 2012.). S druge strane postoje djeca s razli¢itim zdravstvenim teSko¢ama
koje zahtijevaju zdravstvenu skrb i njegu te dodatnu njegu od svojih obitelji, a
narocito roditelja (Mili¢ Babi¢, 2012.). U okviru Zakona o socijalnoj skrbi (NN
18/22.,46/22.,119/22.,¢L.5., st.10.) dijete s teSkocama u razvoju je dijete koje zbog
tjelesnih, senzorickih, komunikacijskih, govorno — jezi¢nih ili intelektualnih
teskoca treba dodatnu podrsku za razvoj 1 uenje kako bi ostvarilo najbolji mogucéi
razvojni ishod 1 socijalnu ukljucenost. Djeca s teSko¢ama u razvoju su djeca cije
sposobnosti u medudjelovanju s ¢imbenicima iz okoline ograni¢avaju njihovo
puno, uc¢inkovito i ravnopravno sudjelovanje u drustvu na ravnopravnoj osnovi s
drugima (Zakon o Registru osoba s invaliditetom, NN 63/22.). Drzavni pedagoski
standard taksativno navodi djecu s teSko¢ama u razvoju: djeca s oSte¢enjem vida,
djeca s osStecenjem sluha, djeca s poremecajem govorno-glasovne komunikacije,
djeca s promjenama osobnosti uvjetovanim organskim ¢imbenicima ili psihozom,
djeca s poremecajima u ponaSanju, djeca s motori¢kim ostecenjima, djeca snizenih
intelektualnih sposobnosti, djeca s autizmom, djeca s viSestrukim teskocama, djeca
sa zdravstvenim teSko¢ama i neuroloskim oste¢enjima (dijabetes, astma, bolesti

srca, alergije, epilepsija i slicno) (NN 63/2008., ¢1.4., st.2.). Osoba s invaliditetom



je osoba s dugotrajnim tjelesnim, mentalnim, intelektualnim ili osjetilnim
oste¢enjima koja u medudjelovanju s razli¢itim preprekama mogu sprjecavati
njezino puno i ucinkovito sudjelovanje u dru$tvu na ravnopravnoj osnovi s
drugima (NN 18/22., ¢1.15., st.11.). U Konvenciji o pravima osoba s invaliditetom
(NN 6/2007.) navedeno je kako je invaliditet koncept koji se jo§ uvijek razvija te
da invaliditet nastaje kao rezultat medudjelovanja osoba s ostecenjima i prepreka
koje proizlaze iz stajaliSta njihove okoline te iz prepreka koje postoje u okoliSu, a
koje onemogucuju njihovo puno i djelotvorno sudjelovanje u druStvu na
izjednacenoj osnovi s drugim ljudima. Procjenjuje se da se od dvije milijarde djece
u svijetu, otprilike 200 milijuna djece rada s nekim oblikom invaliditeta ili su
onesposobljena tijekom djetinjstva. U prosjeku 10% djece u cijelom svijetu ima
neki oblik teskoée u razvoju (Peénik, 2013., prema Kosi¢ i Zili¢, 2022.). Hrvatsko
javno zdravstvo je 2019. godine objavilo podatke da je u Republici Hrvatskoj
roden 28 451 djecak i 16 883 djevojcice s nekim oblikom teskoce u razvoju $to
¢ini ukupno 9% djece s teSko¢ama u razvoju u cijeloj drZzavi (Prava 1 usluge za
osobe s invaliditetom iz sustava socijalne skrbi, prema Kosi¢ i Zili¢, 2022.).
Pogledom na Sliku 1.1. uo¢avamo kako Europa od svih kontinenata ima najmanji
postotak djece s teSkocama u razvoju, 6%, Sto Hrvatsku stavlja iznad europskog

prosjeka po broju djece s teSko¢ama u razvoju.

Slika 1.1.

Postotak djece s teskocama u razvoju po kontinentima



Mearly 240 million children have disabilities = 1 in 10 of all children worldwide
FIGURE 1.1 Percentage of children aged 0 ta 17 years with dizabilities
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Hate: The size of the cicles refiects: the number of children with disablites in the respective regans.

Izvor: Seen, Counted, Included: Using data to shed light on the well-being of children with
disabilities, UNICEF, 2021.

Socijalna podrska

Socijalna podrska je konstrukt za koji postoje razne definicije. Jednu od Sirih
definicija su ponudili Cohen i suradnici (1985., prema Humpcey 1998.) odredujuci
socijalnu podrSsku kao resurse koje pruzaju druge osobe. Ona se naziva i
informacijama koje osobu navodi da vjeruje da zbrinuta i voljena, cijenjena i
vrijedna 1 da pripada mrezi veza i medusobnih duZnosti (Cobb, 1976., prema
Sarason 1 Sarason 1985.). Socijalna podrska se definira i kao percepcija ili iskustvo
osobe da ju druge osobe vole i brinu se 0 njoj, da je cijenjena i vrijedna i da je dio
socijalne mreze medusobne pomo¢i i obaveza (Wills,1991., prema Taylor 2011.).
Autori najceS¢e klasificiraju socijalnu podrSsku u 5 vrsta: emocionalna,
informacijska, instrumentalna, podrska u vidu poStovanja te mreza podrske
(Sarason 1994., prema Umayyah 2018.).

» Emocionalna podrska obuhvaca empatiju, brigu ili zabrinutost usmjerenu prema
drugoj osobi (Sarason, 2002., prema Mili¢ Babi¢ 2019.).



* Informacijska podrska je pomo¢ u definiranju, razumijevanju i noSenju s
problemati¢nim dogadajima Ona ukljucuje savjete, upute, sugestije o tome kako
osoba djeluje (Cohen i Wills, 1985.).

= Instrumentalna ili prakti¢na podrska podrazumijeva pruzanje financijske pomoc¢i,
materijalnih resursa i potrebnih usluga (Cohen i Wills, 1985., prema Bastasi¢
2008.). Ona moze biti odlazak u nabavku, voznja na dogovorene sastanke, kuhanje,
¢is¢enje ili placanje ra¢una (Berkman i sur., 2000.).

* Pod podrskom u vidu posStovanja podrazumijeva Se pozitivan odnos, ohrabrenje,
slaganje s idejama i osjecajima osobe te pozitivnu usporedbu pojedinca s drugima
u okruzenju (Sarafino, 2002., prema Mili¢ Babi¢, 2019.).

» Mreza podrske pojedincu osigurava osjecaj pripadnosti grupi ljudi s kojima dijeli
zajednicke aktivnosti i interese (Sarafino, 2002., prema Mili¢ Babi¢, 2019.).

Iako se vrste podrske mogu konceptualno razluciti, u prirodnom okruZenju one
obi¢no nisu nezavisne. Na primjer, postoji vjerojatnost da osobe koje imaju vise
socijalnih veza imaju i1 veéi pristup instrumentalnoj pomo¢i i viSu razinu
samopouzdanja (Cohen i Wills, 1985.).

Cohen 1 Wills (1985.) su iznijeli dvojni model socijalne podrske. Kako navode
autori, s jedne strane postoji model direktnog ucinka socijalne podrske prema
kojem socijalna podrska djeluje pozitivno na zdravlje neovisno o stresnim
situacijama. S druge strane nalazi se model zastite odnosno ublazivaca stresa
(,,buffering™) prema kojemu socijalna podrska djeluje tako da neutralizira Stetne
ucinke intenzivnih stresora. Takoder, ona sluzi kao dodatan izvor energije u
noSenju s problemima i pridonosi njihovom konstruktivnom rjeSavanju. Socijalna
podrska sluzi kao zastitni ¢imbenik u roditeljskoj dobrobiti i moZe obuhvacati
podrsku bra¢nog partnera, grupe za potporu, susjeda, prijatelja, profesionalaca,
baka i djedova (Mirfin-Veitch i sur. 1997., prema Mili¢ Babi¢ 2019.). Sto se ti¢e
efekata socijalne podrske na pojedinca, oni mogu biti pozitivni, kada otklanjanju
ili kompenziraju efekte stresa, negativni - kada naglasavaju efekte stresa i
dvostruki, oni koji pomaZu u suo¢avanju sa stresnim dozivljajima, ali istovremeno
izazivaju nastanak novih (Jankovi¢, 2008. prema Leutar 1 OrSuli¢ 2015.).
Socijalnu podr§ku mozemo razlikovati i po izvorima koju ju pruzaju. Neki autori

razlikuju neformalnu od formalne podrske pa je tako neformalna podrska opisana



kao ona koja je pruzena od strane obitelji 1 prijatelja, za razliku od formalne koja
je pruzena od strane profesionalaca (Duvdevany i Abboud 2003. prema Tetreault i
sur. 2012.). Ova podjela je fokusirana na izvor podrske umjesto na njenu narav.
Obitelj moze dobivati podrsku od rodbine i prijatelja, zdravstvenih djelatnika
(lijecnika i terapeuta), prosvjetnih i odgojnih djelatnika (ucitelja i odgajatelja),
nevladinih organizacija, Crkve, socijalne sluzbe, predstavnika lokalne i podru¢ne
regionalne vlasti te predstavnika drzavne vlasti i druge (Leutar i Stambuk, 2007.).
Drzavne institucije obvezne su pruziti socijalnu zastitu obitelji te predstavljaju
formalni sustav podrske (Peénik i Raboteg-Sari¢, 2004.). Neki autori udruge
smatraju ,,poluformalnim® izvorima podrske. U raznim udrugama podrsku pruzaju
roditelji volonteri, koji su i sami iskusili teSkoce te drugim roditeljima, ¢lanovima
udruge stvaraju okruZenje s osjeCajem razumijevanja, jednakosti i zajedniStva
(Pe¢nik i Pribela Hodap, 2013.). U istrazivanju koje je provela Raguz (2016.),
roditelji djece s teSko¢ama u razvoju su najzadovoljniji podrskom stru¢njaka iz
udruga, vrti¢a i Skole te se njima naj¢eS¢e obracaju. Postoji novi fenomen u
pruzanju socijalne podrske, a to su roditeljski internetski forumi — mjesta na kojima
korisnici interneta razmjenjuju misljenja 1 komentare. Tamo se roditelji grupiraju
u virtualne zajednice s jednakim vrijednostima i stajalistima gdje uspostavljaju i
razvijaju odnose te su im na raspolaganju podrska, informacije i znanja od drugih
¢lanova. Medutim, jo$ nije dovoljno istrazeno kako suvremene komunikacijske
prakse utjecu na socijalnu mrezu podrske roditeljima (Sarkadi i Bremberg, 2005.,
prema Pe¢nik i Pribela Hodap, 2013.).

Loyd i Abdin (1985., prema Kosi¢ i Zili¢, 2022.) isti¢u kako roditelji djece koja
imaju kronicne tjelesne ili psihicke teSkoce doZivljavaju visoku razinu stresa. Taj
stres moze biti povezan sa zdravljem djeteta, prirodom odgovornosti njegovatelja,
izvorima financija te dostupnim uslugama (Murphy i sur. 2006. prema Tetreault i
sur. 2012.). Generatori stresa kod tih roditelja su: povecane potrebe za
informacijama, zbog Cinjenice da je dijete drugacije pa tragaju za informacijama o
dijagnozi 1 dugoro¢nim ishodima te imaju nove obveze vezano uz terapije i
poticanje, mijenjaju se obiteljske interakcije 1 dolazi do ograniavanja roditeljske
uloge, nastaju nove financijske potrebe te roditelji postaju nesigurni, dolazi do

obiteljske krize gdje se roditelji pitaju hoce li mo¢i to izdrzati (Guralnik, 2005.,



prema Ljubesi¢ 2013.). Takoder, roditelji djece s teSkocama osim §to dozivljavaju
vedu razinu stresa, imaju i viSe izazova njegovatelja kao §to su zdravstveni
problemi, veéi osjecaj ogranicenja i vise razine roditeljske depresije nego roditelji
djece bez teskoca u razvoju (Quin i Paul 1985., prema Heiman 2002.). Ove se
obitelji suocavaju sa smanjenim moguénostima zaposlenja, ve¢im financijskim
izdacima te problemom prijevoza (Tetreault i sur. 2012.).

Istrazivanja pokazuju kako su kod roditelja djece s teSko¢ama u razvoju visoke
razine stresa posljedica nedostatnog sustava podrske (Paster, Brandwein, Walsh,
2009., prema Rasan, Car, IvSac Pavlisa, 2017.). Nadalje, Sepa i sur. (2004., prema
Mili¢ Babi¢ 2010.) su otkrili kako majke koje nemaju adekvatnu socijalnu podrsku
iskazuju znatno veéi stupanj roditeljskog stresa, u odnosu na majke koje su
zadovoljne podrSkom koju primaju iz formalnih i neformalnih izvora. Socijalna
podrska pruza znacajnu stabilnost kroz vrijeme i okolnosti (Sarason i Sarason
2009.). Takoder, ona se moze konceptualizirati kao zastitni Cinitelj za roditeljsku
dobrobit i moze obuhvacati podrsku bra¢nog partnera, grupe za potporu, susjeda,
prijatelja, profesionalaca i/ili bake i djedova (Mirfin-Veitch i sur. 1997., prema
Leutar 1 OrSuli¢ 2015.). Socijalna podrska pridonosi dobrobiti osobi koja ju prima,
na nacin da $titi od akutnog i kroni¢nog stresa (Peénik i Raboteg-Sari¢, 2004.).
Brojna istrazivanja pokazuju kako su osobe s bra¢nim drugovima, prijateljima 1
¢lanovima obitelji koji pruzaju psiholoske i materijalne resurse boljeg zdravlja od
osoba s manje podrZzavajucih socijalnih kontakata (Broadhead i sur., 1983., prema
Cohen i Wills, 1985.). U prilagodbi roditelja na invaliditet djeteta, zaStitni
¢imbenici su razumijevanje 1 podrSka okoline, kvaliteta profesionalne brige 1
koriStenje efikasnijih strategija noSenja sa stresom (Denona i Batini¢, 2002., prema
Leutar i Stambuk, 2007.). Thompson (2005., prema Raguz 2016.) navodi kako
socijalna podrSka pruza materijalne i/ili meduljudske resurse koji su vrijedni
primatelju.

Upravo se sustavom podrske bavi ovaj rad i to kod specifi¢ne populacije — roditelja
njegovatelja. Pravo na status roditelja njegovatelja priznaje se roditelju djeteta s
teSkocama u razvoju ili osobe s invaliditetom koji ispunjava uvjete propisane
Zakonom o socijalnoj skrbi (NN 18/22., 46/22. ,119/22.). GodiSnjem statistiCkom

izvjeS¢u o primijenjenim pravima socijalne skrbi, pravnoj zastiti djece, mladezi,



braka, obitelji i osoba liSenih poslovne sposobnosti, te zastiti tjelesno ili mentalno
ostec¢enih osoba u Republici Hrvatskoj iz 2021. godine, roditelja njegovatelja ima
4747 (Ministarstvo rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike, 2021.).
Pogledom na tablicu u nastavku, mozemo primjetiti kako postoji trend rasta broja

roditelja njegovatelja korz godine.

Tablica 1.1 Broj roditelja njegovatelja kroz razdoblje od 2017. do 2019. godine

L KORISNICI I PRAVA U SOCLJIALNOJ SKRBI
I-1. BROJ KORISNIKA I PRAVA U SOCLJIALNOJ SKRBI U REPUBLICI HRVATSKOJ
U RAZDOBLIU 2017. - 2019, (materijalni oblici skrbi)
DRZAVNA SOCIJALNA SKRB

VRSTA PRAVA® 2017. 2018. 2019.

Status roditelja njegovatelja ili siatus njegovatelja 4. 241 4509 4733

Izvor: Godisnje statisticko izvjesée o primijenjenim pravima socijalne skrbi, pravnoj
za$titi djece, mladezi, braka, obitelji i osoba liSenih poslovne sposobnosti, te zastiti
tjelesno ili mentalno oste¢enih osoba u Republici Hrvatskoj u 2021. godini



Tablica 1.1. Prikaz broja osoba s invaliditetom prema spolu, Zzupanijama

prebivalista te dobnim skupinama na dan 01.09.2022.

Tablica 1. Prikaz broja osoba s invaliditetom prema spolu, Zupanijama prebivalista te dobnim skupinama
Dobne skupine
ZUPANIJA PREBIVALISTA 0-19 20-64 65+ Ukupno
m z m z m z
BJELOVARSKO-BILOGORSKA 1121 | 666 5.206 3426 | 3827 4452 | 18.698
BRODSKO-POSAVSKA 1110 | 749 6.981 3213 | 4652 | 3690 | 20.395
DUBROVACKO-NERETVANSKA 958 599 3.995 2260 | 3200 | 2716 | 13.728
GRAD ZAGREB 9951 | 6.130 | 24.339 | 20401 | 22.044 | 28.621 | 111.486
ISTARSKA 1454 | 74 5.064 4091 4872 | 4.761 21.036
KARLOVACKA 135 | 839 5.050 2922 | 4063 | 4422 | 18.652
KOPRIVNICKO-KRIZEVACKA 1577 | 923 4.661 3356 | 3220 | 3697 | 17434
KRAPINSKO-ZAGORSKA 1443 | 920 5.741 4349 | 5254 5410 | 23417
LICKO-SENJSKA 299 180 2.207 1.005 1.965 1.527 7.183
MEDIMURSKA 1445 | 1.047 | 3.978 3575 | 2793 | 2773 | 15611
OSJECKO-BARANJSKA 2543 | 1685 | 13598 | 8004 | 8630 7986 | 42.446
POZESKO-SLAVONSKA 525 387 3.775 2093 | 2945 | 2503 | 12.228
PRIMORSKO-GORANSKA 2294 | 1329 | 6.799 5639 7816 | 9.042 | 32919
SISACKO-MOSLAVACKA 2060 | 1415 | 7517 4110 | 6450 | 5.551 27.103
SPLITSKO-DALMATINSKA 4769 | 3172 | 19525 | 11.120 | 16498 | 16.686 | 71.770
SIBENSKO-KNINSKA 904 549 5.164 2629 | 5512 | 5277 | 20.035
VARAZDINSKA 1.731 | 1.110 | 6.351 5035 | 5319 | 6.158 | 25704
VIROVITICKO-PODRAVSKA 704 477 3.990 2227 | 2719 | 2491 12.608
VUKOVARSKO-SRIJEMSKA 1.194 | 803 7.613 3720 | 5287 | 3989 | 22.606
ZADARSKA 1548 | 833 6.134 2957 | 5485 | 4214 | 21171
ZAGREBACKA 377 | 2312 | 10562 | 7.772 | 9164 | 8582 | 42109
Nespecificirano 207 124 5.560 1197 | 15115 | 3.777 | 25.980
Ukupno 42910 | 27.043 | 163.810 | 105.101 | 146.830 | 138.325 | 624.019
Napomena:

1. obrada podataka moguca je i po petogodisnjim dobnim skupinama
2. nespecificirano - Zupanija prebivaliSta nije navedena ili mjesto prebivalista nije u sluzbenom $ifrarniku naselja

Izvor: Izvjes¢e o osobama s invaliditetom, Hrvatski zavod za javno zdravstvo, 2022.

Na dan 01.09.2022. godine, u Republici Hrvatskoj je bilo ukupno 624 019 osobe
s invaliditetom, od toga 353 550 muske, a 270 469 Zenske osobe te tako ¢ine 16%
hrvatskog stanovniStva. Ako usporedimo s proslogodisnjih 14,4% (Izvjesée o
osobama s invaliditetom, Hrvatski zavod za javno zdravstvo, 2021.), primjecuje se
ocCigledan rast broja osoba s invaliditetom. NajviSe se osoba s invaliditetom s
prebivalistem u Gradu Zagrebu i Splitsko - dalmatinskoj zupaniji. Usporedimo li
broj osoba s invaliditetom s ukupnim brojem stanovni$tva Zupanije, dolazimo do
podatka da je najveéi udio osoba s invaliditetom u Sibensko-kninskoj zupaniji, dok
je najveca prevalencija djece s teSko¢ama u razvoju u Sisacko - moslavackoj
Zupaniji (IzvjeSée o osobama s invaliditetom, Hrvatski zavod za javno zdravstvo,

2022.).



Zakonski okvir statusa roditelja njegovatelja
Status roditelja njegovatelja pravo je iz Sustava socijalne skrbi, a prema clanku 61.

Zakona o socijalnoj skrbi, ono se priznaje

,,za njegu djeteta s teskocama u razvoju ili osobi s invaliditetom koja je potpuno ovisna
0 pomoci i njezi druge osobe jer joj je zbog odrzavanja zivota potrebno pruzanje
specificne njege izvodenjem medicinsko — tehnickih zahvata za koje je prema
preporuci lijecnika roditelj njegovatelj osposobljen, koja je u potpunosti nepokretna i
uz pomo¢ pomagala, koja ima vise vrsta oStecenja Cetvrtog stupnja (tjelesnih,
mentalnih, intelektualnih ili osjetilnih) zbog kojih je potpuno ovisna o pomoci i njezi
druge osobe pri zadovoljavanju osnovnih Zivotnih potreba ** (Zakon o socijalnoj skrbi.
NN, 18/22.,46/22.,119/22. ¢1.61.).

Postoje uvjeti koje roditelj mora ispunjavati kako bi mu se priznalo pravo na status
roditelja njegovatelja. Mora biti punoljetan, imati poslovnu sposobnost i psihofizicke
sposobnosti za pruzanje potrebne njege i pomoci, ne smije biti liSen roditeljske skrbi
te mora zivjeti u kucanstvu s djetetom s teSkocama ili osobom s invaliditetom 1 imati
prebivaliSte na istoj adresi (Zakon o socijalnoj skrbi. NN, 18/22.,46/22.,119/22, €1.62.,
st.1.). Takoder, prvo na status roditelja njegovatelja ¢e se priznati ako djetetu s
teSkoc¢ama u razvoju ili osobi s invaliditetom nije priznato pravo na uslugu smjestaja
ili organiziranog stanovanja osim u slu¢aju osiguranja smjesStaja Zrtve obiteljskog
nasilja, ako dijete s teSkoCama ili osoba s invaliditetom nije korisnik usluge
cjelodnevnog boravka, ako roditelji ne koriste rodiljni, roditeljski ili posvojiteljski
dopust za isto dijete, ako roditelju nije izreCena mjera za zaStitu prava i dobrobiti
djeteta, ako roditelj nema sklopljen ugovor o dozivotnom ili dosmrtnom uzdrzavanju
ili je pokrenut postupak za raskid, utvrdenje nistetnosti ili ponistaj ugovora (Zakon o
socijalnoj skrbi. NN, 18/22.,46/22.,119/22., st.4.). U sluc¢aju ako u obitelji postoji
dvoje ili viSe djece s teSko¢ama u razvoju ili osoba s invaliditetom, pravo na status
roditelja njegovatelja moZze se priznati i jednom i drugom roditelju (Zakon o socijalnoj
skrbi. NN, 18/22.,46/22.,119/22., ¢1.62., st.2.) Bracnom ili izvanbraénom drugu
roditelja djeteta s teSko¢ama u razvoju, zivotnom ili neformalnom zivotnom partneru
roditelja djeteta s teSko¢ama u razvoju, srodniku u ravnoj lozi i srodniku u poboc¢noj

lozi zaklju¢no do drugog stupnja srodstva, koji ispunjavaju uvjete propisane Zakonom
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0 socijalnoj skrbi, moze se priznati pravo na status roditelja njegovatelja ako dijete s
teSko¢ama u razvoju nema roditelje, ako dijete ne Zivi s njim ili zbog psihofizickog
stanja nisu u mogucénosti pruziti mu potrebnu njegu. Naknada roditelju njegovatelju
iznosi 800% osnovice te ima prava iz mirovinskog osiguranja, obveznog zdravstvenog
osiguranja i prava za vrijeme nezaposlenosti kao nezaposlena osoba (Zakon o
socijalnoj skrbi. NN, 18/22.,46/22.,119/22., ¢L.65., st.1.). U slucaju da roditel;
samostalno njeguje dvoje ili vise djece s teSko¢ama ili osoba s invaliditetom, ima pravo
na naknadu u iznosu od 1200% osnovice (Zakon o socijalnoj skrbi. NN,
18/22.,46/22.,119/22., €1.65., st.3.) Takoder, roditelj njegovatelj ima pravo na Cetiri
tjedna odmora godisnje, za koje vrijeme se djetetu s teSkocama ili osobi s invaliditetom
moze priznati pravo na uslugu smjesStaja te roditelj zadrzava pravo na naknadu.
Smjestaj u tim sluc¢ajevima mogu pruziti drzavni i nedrzavni domovi, druge pravne
osobe koje obavljaju djelatnost socijalne skrbi, centri za pruzanje usluga u zajednici,
fizicke osobe koje obavljaju djelatnost socijalne skrbi (obiteljski domovi) ili
udomiteljske obitelji (Ministarstvo rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne
politike, Godisnje statisticko izvje$ce o primijenjenim pravima socijalne skrbi, pravnoj
za$titi djece, mladezi, braka, obitelji 1 osoba liSenih poslovne sposobnosti, te zastiti

tjelesno ili mentalno oSte¢enih osoba u Republici Hrvatskoj u 2021. godini).
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Tablica 1.2. Broj osoba koje su koristile usluge smjestaja i od strane kojeg pruzatelja
usluge u 2021. godini

Redni
broj

PRAVA U SOCIJALNOJ SKREBI

Broj korisnika
(osoba)

.14,
a)

b}

c)

PRIVREMENI SMIESTAJ U DRUGIM SLUCAJEVIMA (ukupno a) do

DUETE SMIJESTENO RADI KORISTENIA ODMORA NIEGOVOG

RODITELIA NJEGOVATELIA, ODNOSNO NJEGOVATELIA (ukupno)

driavni dom

nedrZavni dom

druga pravna osoba koja obavlja djelatnost socijalne skrbi

centar #a prudanje usluga u zajednici

fizitka osoba koja obavlja djelatnost socijalne skrbi

(obiteljski dom)

udomiteljska obitelj

ODRASLA OSOBA SMIESTENA RADI KORISTENIA ODMORA
NIEGOVOG RODITELJA NIEGOVATELIJA (ukupno)

dravm dom

nedriavni dom

druga pravna osoba koja obavlja djelatnost socijalne skrbi

centar za pruZanje usluga u zajednici

fizitka osoba koja obavlja djelatnost socijalne skrbi

(obiteljski dom)

udomiteljska obitelj

DUETE SMIESTENO ZBOG PRIVREMENE NESPOSOBNOSTI ZA

PRUZANIJE NJEGE ZBOG BOLESTI RODITELJA NJEGOVATELIJA,

ODMNOSNO NJEGOVATELIA (ukupno)

dravni dom

nedrzavi dom

druga pravna osoba koja obavlja djelatnost socijalne skrbi
centar za pruZanje usluga u zajednic

fizitka osoba koja obavlja djelatnost socijalne skrbi
(obiteljski dom)

udomiteljska obitelj

268
103

- Lh o = e

(= = = ==

Izvor: Godisnje statistiCko izvje$ée o primijenjenim pravima socijalne skrbi, pravnoj zastiti
djece, mladezi, braka, obitelji i osoba liSenih poslovne sposobnosti, te zastiti tjelesno ili
mentalno ostecenih osoba u Republici Hrvatskoj u 2021. godini

U Tablici 1.2 je vidljivo kako samo 6% roditelja njegovatelja koristi uslugu

privremenog smjestaja radi koriStenja odmora, a kada se odlucuju za njega, ve¢inom

odabiru dijete smjestiti u udomiteljsku obitelj. Razlozi mogu biti razni, od

nepovjerenja u sustav, do oslanjanja na izvore neformalne podrske prije posezanja za

formalnom.

12



U Tablici 1.3 taksativno s navedena sva prava iz socijalne skrbi na koje roditelji

njegovatelji i njihova djeca imaju prava.

Tablica 1.3. Prava djece s teSkocama u razvoju i njihovim roditeljima iz sustava
socijalne skrbi

Prava djece s teSko¢ama u razvoju i njihovim roditeljima iz sustava socijalne skrbi

Naknade u sustavu socijalne skrbi za djecu s teSkocama u

razvoju i njihovim roditeljima

Osobna invalidnina

Zakon o socijalnoj skrbi

(NN

18/22.,

46/22.,119/22.) ¢1.50., ¢L.51., €L1.52., €1.53., ¢€1.54.

Doplatak za pomo¢ i njegu

Zakon o socijalnoj  skrbi

(NN

18/22.,

46/22.,119/22.) €1.55., €L.56., ¢1.57., ¢€1.58., €1.59.,

¢l.60.

Status roditelja njegovatelja
ili status njegovatelja

Zakon o socijalnoj  skrbi

(NN

18/22.,

46/22.,119/22.) ¢l.61., €l.62., €1.63., ¢1.64., €L.65.,

¢l.66., ¢l.67., ¢l.68., €1.69.

prevencije
ponasanja

nasilnickog

46/22.,119/22.) ¢1.89., ¢1.90.

Naknada za ugrozenog kupca | Zakon o0 socijalnoj skrbi (NN 18/22,,
energenata 46/22.,119/22.) ¢1.43.
Naknada za osobne potrebe | Zakon o socijalnoj skrbi (NN  18/22.,
46/22.,119/22.) ¢1.44.
Naknada za pogrebne | Zakon o socijalnoj skrbi (NN 18/22.,
troSkove 46/22.,119/22.) ¢1.47.
Naknada za redovito | Zakon o socijalnoj skrbi (NN 18/22,,
studiranje 46/22.,119/22.)
Prva socijalna usluga Zakon o socijalnoj skrbi (NN 18/22.,
g 46/22.,119/22.) ¢l. 79.
=
;%__ Usluga sveobuhvatne | Zakon o socijalnoj skrbi (NN  18/22.,
§§ procjene i planiranja 46/22.,119/22.) ¢1.80.
2 @ . . . .
S 2 | Savjetovanje Zakon o socijalnoj skrbi (NN  18/22.,
NS 46/22.,119/22.) €1.81.
5 8
§§ Stru¢na procjena Zakon o socijalnoj skrbi (NN 18/22.,
5 8 46/22.,119/22.) ¢1.82
232
‘6 ~ | Psihosocijalno savjetovanje | Zakon o socijalnoj skrbi (NN 18/22.,
z g 46/22.,119/22.) ¢1.83., ¢1.84
O::
'—%’E Socijalno mentorstvo Zakon o socijalnoj skrbi (NN 18/22.,
8§38 46/22.,119/22.) ¢1.85., ¢1.86.
(D) S
o0
=2 Psihosocijalni tretman radi | Zakon o socijalnoj skrbi (NN 18/22.,
-
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Psihosocijalna podrska

Zakon o socijalnoj skrbi (NN

46/22.,119/22.) €1.91., €1.92., ¢1.93., ¢€1.94., €1.95.,

18/22.,

¢l.96.

Rana razvojna podrska Zakon o socijalnoj skrbi (NN 18/22.,
46/22.,119/22.) ¢1.97., ¢1.98.

Pomo¢ pri ukljuéivanju u | Zakon o socijalnoj skrbi (NN 18/22,,

programe odgoja i redovitog | 46/22.,119/22.) ¢1.99.

obrazovanja

Boravak Zakon o socijalnoj skrbi (NN 18/22,,
46/22.,119/22.) ¢1.104., ¢1.105.

Organizirano stanovanje Zakon o socijalnoj skrbi (NN 18/22.,
46/22.,119/22.) ¢1.106., ¢1.107., ¢1.108.

Smjestaj Zakon o socijalnoj skrbi (NN 18/22.,
46/22.,119/22.)  ¢1.109.,  ¢l.110.,  ¢L111.,

¢l.112.,¢l.113,,¢l.114., ¢l.115,, ¢l.116.
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2. CILJ ISTRAZIVANJA
Cilj je ovog istrazivanja dobiti uvid u dozivljaj i iskustvo socijalne podrske roditelja

njegovatelja.
Sukladno tomu, postavljena su sljedeca istrazivacka pitanja:

1. Kako roditelji njegovatelji dozivljavaju svoju roditeljsku ulogu?

2. Kakva su iskustva roditelja njegovatelja s primljenom podr§kom?

3. Koji su prijedlozi roditelja njegovatelja za poboljSanje njihovog statusa?

3. METODA

Kako bi se ostvario cilj istrazivanja, podaci su obradeni kvalitativnom metodom
obrade podataka i to tematskom analizom. Kvalitativna metoda je odabrana s obzirom
da nam ona pomaze u povecanju naSeg razumijevanja problema te njome istrazivacé
kvalitativnog istrazivanja zeli prikupiti gradu o videnju samih aktera ,,iznutra* (Milas,
2005.). Podaci su bili prikupljeni metodom polustrukturiranog intervjua ¢ija je svrha
utvrditi perspektive sudionika u vezi s iskustvom koje se odnosi na temu istrazivanja
(McIntosh 1 Morse, 2015.). U polustrukturiranom intervjuu istraZziva¢ ima mogucénost
usmjeravanja razgovora na probleme koje smatra vaznim u odnosu na predmet
istrazivanja (Brinkmann, 2013.). Oblik intervjua koji se koristio u prikupljanju
podataka bio je kombinacija intervjua putem racunalom posredovane komunikacije i
telefonskog intervjua. Koji je od ta dva oblika intervjua bio koristen ovisio je 0
trenutnim moguénostima sudionika 1 ispitivaa, njihovoj internetskoj vezi,
opremljenoscu potrebnim fizickim i digitalnim alatima te slobodnom izboru. Nijedan
intervju nije proveden uZivo zbog epidemioloSke situacije uzrokovane virusom
COVID-19 te zbog geografske udaljenosti. Intervjui putem racunalom posredovane
komunikacije bili su provedeni putem Google Meet platforme, Facebook video poziva,
a odredeni broj intervjua je proveden i uz pomo¢ mobilne aplikacije WhatsApp, usluge
video poziva. Svim sudionicima su bili poslana su dva dokumenta. Pozivno je pismo

objasnjavalo svrhu, vaznost 1 opis istrazivanja, motivaciju za odabir teme te nacin
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odabira sudionika. U suglasnosti za istrazivanje se jamcila anonimnost sudionicima,
opisivao nacin provedbe istrazivanja i svrha snimanja intervjua te je ponuden kontakt
istrazivacice kako bi se potencijalni sudionici mogli javiti za sudjelovanje ili postaviti
pitanje. Takoder, odredeno je i mjesto za potpis sudionika kojim se slazu s na¢inom
provedbe intervjua, ali unato¢ ¢emu su mogli u bilo kojem trenutku odustati od
intervjua ili odbiti odgovoriti na neko od pitanja, §to se nije dogodilo. Jedan ispitanik
se zanimao za rezultate istrazivanje te mu je obecano slanje gotovog rada putem

elektronicke poste.

3.1. UZORAK

U istrazivanju je sudjelovalo 17 sudionika osoba sa statusom roditelja njegovatelja, od
kojih je 15 Zena i 2 muskarca. Raspon godina ispitanika se kretao izmedu 351 63
godine, s prosje¢nom dobi od 42 godine. Najstarije dijete roditelja njegovatelja koji je
sudjelovao u istrazivanju imalo je 41 godinu, a najmlade 4 godine. Ispitanici se
razlikuju i po duljini trajanja statusa. Ispitanik koji je zadnji dobio status od datuma
provedbe intervjua ima status roditelja njegovatelja 3 mjeseca, dok osoba s najduzim

statusom taj status ostvaruje 15 godina.

Sifra | Dob roditelja | DOP dleteta t[r);jlgrrm}i
ispitanika | (u godinama) _(u statusa (u
godinama) godinama)
11 46 21 13
12 63 41 7
13 38 9 5
14 52 27 15
15 36 6 0.3
16 42 18 10
17 36 9 1
18 43 17 9
19 39 3
110 42 5
111 40 11 3
112 44 3
113 35 2
114 35 10 3
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115 38 9 2

116 50 12 4

117 38 8 0.3
Prosjek (u 42.18 13.12 5.04
godinama)

najmanje (N=1) Zivi u Zagrebackoj Zupaniji te gradovima Sisku 1 Vinkovcima.

Teritorijalna rasprostranjenost ispitanika
Grad Zagreb 5
Cakovec 4
Medimurska Zupanija 3
Split 2
Zagrebacka zupanija 1
Vinkovci 1
Sisak 1

zajednici, 1 ispitanik je razveden, a 1 udovac.

Struktura bracnog statusa (%)

B U braku
m U izvanbracénoj zajednici
M Razveden/a

B Udovac/Udovica

Najvise ispitanika (N=5) zivi u Gradu Zagrebu u vrijeme provedbe istrazivanja, dok

Sto se ti¢e strukture bratnog statusa, 13 ispitanika je u braku, 2 u izvanbraénoj
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Uzorak je bio namjerni s obzirom da je populacija odabrana sukladno specificnom
istrazivaCkom cilju. Takvom metodom uzorkovanja uzorak se odabire prema
prijasnjim spoznajama o populaciji te se prilagodava prosudbi istrazivaca ili svrsi
istrazivanja (Milas, 2009.). Kao Sto je spomenuto, u istrazivanju je sudjelovalo 17
roditelja njegovatelja. Iako je planirani uzorak bio nesto veci, stalo se s provodenjem
intervjua kada je doslo do teorijskog zasi¢enja, odnosno kada su se odgovori poceli
ponavljati te se nije viSe dolazilo do novih i znaCajnih informacija (Strauss 1 Corbin,
1990., prema Milas, 2009.). Jedini uvjet za sudjelovanje u istrazivanju bilo je
ostvarivanje prava statusa roditelja njegovatelja. Ispitanici su bili prikupljeni na vise
nacina. Neki od ispitanika su bili prikupljeni tehnikom “snjezne grude”, odnosno drugi
ispitanici su ih predlozili kao prikladne sudionike. Primjena ove tehnike temelji se na
pocetnom odabiru uskog kruga ljudi potrebnih karakteristika koji upucuju istrazivaca
na druge osobe koje bi mogao intervjuirati te tako sami Sire uzorak (Milas, 2009.).
Takvih je ispitanika troje (N=3) i oni su prvi ispitanici koji su sudjelovali u
istrazivanju. Kada se tehnikom ,,snjezne grude* viSe nije dolazilo do novih kontakata,
postavljen je post s pozivom na istraZivanje u Facebook grupu ,,PODRSKA roditeljima
njegovateljima 1 njegovateljima® na koji se javilo 8 roditelja, ali je na kraju u
istrazivanju sudjelovalo njih ¢etvero (N=4) zbog odustajanja. Treéa skupina ispitanika
je bila kontaktirana od strane njihovog socijalnog radnika iz nadleznog Centra za
socijalnu skrb. Centrima su bili poslani pozivi putem elektronicke poste s upitom da
socijalni radnici koji rade na Odjelu djece, mladih i obitelj kontaktiraju korisnike sa
statusom roditelja njegovatelja. Centri za socijalnu skrb koju su bili kontaktirani su:
Zagreb, Split, Cakovec, Pula, a pozivu su se odazvala dva Centra za socijalnu skb:
Cakovec i Split. Socijalni radnici su kontaktirali korisnike i objasnili im svrhu
istrazivanja. Potom su napravili popis korisnika koji su pristali na istrazivanje. Svi
korisnici s popisa su potom bili kontaktirani od strane istrazivacice. Centar za socijalnu
skrb Cakovec je poslao popis od 10 kontakata roditelja njegovatelja koji su voljni
sudjelovati u istraZivanju, no zbog osipanja ispitanika, u istrazivanju je sudjelovalo
sedmero sudionika (N=7). Centar za socijalnu skrb Split je poslao 5 kontakata, ali je
zbog osipanja sudionika u istrazivanju sudjelovalo njih dvoje (N=2). Ispitanicima su
pozivi i suglasnosti za istrazivanje bile poslane putem elektronicke poste ili neke druge

platforme, a sve u dogovoru sa sudionikom. Takoder, kontaktirano je desetak udruga
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koji se bave djecom s teSkotama u razvoju, njihovim roditeljima, roditeljima
njegovateljima i njegovateljima. Dvije udruge su odbile sudjelovati dok ostale nisu

odgovorile na poziv.

3.2. POSTUPAK

Istrazivanje je provedeno od strane jedne istrazivacice. Podaci su prikupljani od lipnja
2021. do ozujka 2022. godine. Intervjui su vodeni individualno. Provodili su se na
platformama za komuniciranje na daljinu Google Meet, Facebook video poziv i
WhatsApp video poziv, dok je manji dio proveden putem telefonskog poziva. Intervjui
su bili snimani za potrebe transkribiranja istih, $to je bilo objasnjeno sudionicima.
Sudionici su, iako su potpisali suglasnost, dali svoje odobrenje za snimanje i usmenim
putem prije pocetka provodenja intervjua. Snimke su nakon transkribiranja obrisane.
Imena sudionika i ¢lanova njihovih obitelji su tijekom transkribiranja promijenjena.
Na ovaj nacin postovao se Eticki kodeks te se sudionicima sacuvala anonimnost.
Protokol istrazivanja se sastojao od dva dijela. Prvim su se dijelom prikupljali
sociodemografski podaci, dok je drugi dio protokola bio orijentiran na socijalnu

podrsku.

3.3. OBRADA PODATAKA

Dobiveni podaci obradeni su tematskom analizom koja istrazivacu omoguc¢ava da vidi
I napravi smisao kolektivnog ili dijeljenog misljenja i iskustava. Ona se koristi za
identificiranje, analiziranje i prikazivanje tema iz podataka (Braun i Clarke, 2012.).
Prvi korak postupka tematske analize je upoznavanje dobivene grade te je iz tog
razloga napravljen transkript. Kada su kodovi generirani, definiraju se teme koje

odgovaraju na istrazivacka pitanja.
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3.4. REZULTATI ISTRAZIVANJA I RASPRAVA

Rezultati su prikazani kroz tematska podrucja koja su formirana temeljem postavljenih

istrazivackih pitanja: 1) Kako roditelji njegovatelji dozivljavaju svoju roditeljsku

ulogu? 2) Kakva su iskustva roditelja njegovatelja s primljenom podrskom? 3) Koji su

prijedlozi roditelja njegovatelja za poboljSanje njihovog statusa?

Kako roditelji njegovatelji doZivljavaju svoju roditeljsku ulogu?

Tablica 5.1. Kako roditelji njegovatelji dozivljavaju svoju roditeljsku ulogu?

Tema: Kako roditelji njegovatelji dozivljavaju svoju roditeljsku ulogu?

Kategorija

Kodovi

Dozivljaj
roditeljstva

Manjak vremena za sebe

DoZivljaj podredenosti vlastitog Zivota potrebama djeteta

Osjecaj vezanosti za dijete

Izazovi s
kojima se
suocavaju
roditelji
njegovatelji

Izazovi u svakodnevnoj brizi za dijete

Financijska opterecenost

[zostanak psiholoSke podrske
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Izostanak zdravstvenih usluga za dijete u lokalnoj zajednici

Dozivljaj Subjektivna percepcija dobre kvalitete Zivota
kvalitete
Zivota

Subjektivna percepcija lose kvalitete Zivota

Prva tematska cjelina se odnosi na to kako roditelji njegovatelji dozivljavaju svoju
roditeljsku ulogu. Roditelji su svoj dozivljaj roditeljstva opisivali kroz manjak
vremena za sebe, izostankom psiholoske podrske te financijskim opterecenjem.

Kada su opisivali svoj dozivljaj roditeljstva, roditelji su uglavnom prvo isticali
manjak vremena za sebe:

,, Nemamo vremena za sebe, cesto za brak, za prijatelje, za bilo kakve svoje hobije. To
ne postoji. ““ (110)

,, Nigdje ne idem, samo lijecniku i nazad. * (13)

., Pa ja imam potrebe nekad bit sama, znaci nekad imat' svoje vrijeme. * (11)
Roditelji njegovatelji isticu nedostatak vremena za sebe kao neSto Sto im uvelike
obiljeZava njihov doZivljaj roditeljstva. To je u skladu s rezultatima istraZivanja koja
su pokazala da roditelji djece s teSko¢ama u razvoju ¢esto uopce ne raspolazu svojim
slobodnim vremenom jer svaki trenutak posvecuju djetetu (Luci¢, Brkljaci¢, Kaliterna
Lipov€an 2017., prema Toma$ 2020.). Obitelji djece s teSko¢ama posvecuju vise
vremena svojoj djeci nego obitelji djece uobicajenog razvoja $to im ostavlja manje
vremena za socijalizaciju i zabavne aktivnosti (Barnett Boyce, 1995., prema Sanders

1 Morgan, 1997., prema Luci¢, Brkljaci¢ i Kaliterna Lipovcan, 2017.).

Roditelji njegovatelji dozivljavaju kao da im je cijeli Zivot podreden potrebama
djeteta:
»--.nemam ja nesto sad tu, znaci ja sam podredena njoj. Znaci ja moram se njoj

posvetit' sto posto, a sad ja, gdje sam.... " (13)

,,...Znaci moram se gledat' iskljucivo u toj poziciji da sam iskljucivo roditelj

njegovatelj, nema tu vise ne znam, snova.... znaci tu sam gdje jesam...* (11)
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., Cim cujete da dijete ima bilo kakvu dijagnozu, mijenja se apsolutno sve. Znaci
kompletno cijeli Zivot se mora podrediti, manje-vise ne postojite vise vi nego postoji

samo briga za dijete. * (114)

Obitelji s djecom s teSkoCama u razvoju se suocavaju s normalnim pritiscima i
tenzijama obiteljskog Zzivota i, dodatno s prilagodbom na prisutnost djeteta s
teSkocama. Takve obitelji obi¢no imaju potrebu za pomoci u reorganiziranju svog

Zivota prema pozitivnoj adaptaciji (Werth i Oseroff, 1987., prema Heiman 2002.).

Roditelji njegovatelji osjeCaju dozivljavaju osjecaj vezanosti za svoje dijete zbog

velike brige za njega:

,,...ja sam na vjezbama s njom... i kuci... mi smo stalno zajedno. Tako da treba nekad
mozak da malo i ja... da maknem se ili ona da bude u nekoj ustanovi da ja stignem evo

vesa ima, suda ima, svega ima! Sve ¢eka, sve je na cekanju“ (13)

,,...bas sam vezana za njega i nemam uopce svoj zivot i nemam nekako, nikako
mogucnost da se ja odvojim od njega, ja ja zivim svoj zivot, da se nekad posvetim

samoj sebi, u principu. * (17)

,,...mislim da je dobro i za zdravlje nas roditelja i isto tako djeteta, jer biti 24 sata
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stalno jedno s drugim, to stvarno zna biti jako naporno, nekad pucas po Savovima.

(11)

Ove izjave roditelja slazu se s nalazima istrazivanja koji navode kako roditelji djece s
teSko¢ama u razvoju doZivljavaju veci osjecaj ogranicenja (Quine i Paul, 1995., prema
Heiman 1 Berger 2007.). Takoder, ti roditelji ¢esto odustaju od planiranih aktivnosti,
na primjer hobija kako bi zadovoljili potrebe djeteta ( Taanila, Jarvelin, Kokkonen,
1999., prema Mili¢ Babi¢ 2012.).

Za izazove, roditelji navode kako su oni svakodnevni te isticu:

Nama vam je izazov manje-vise sve zato kaj mi ne znamo sekundu po sekundu kaj bu
se desavalo. Nama je nekad jednostavno izazov i¢i u Setnju, kaj je drugim ljudima
normalno, ili recimo i¢i u duc¢an nekad svi skupa...Znaci bilo kam ici... mi nikad ne

znamo kak’ bu on reagirao. Mi nemremo ni skupa kak' familija i¢i na neki rodendan
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)

Jjer njemu opcenito smeta i glasna glazba, muzika, senzorika mu je jako problem.’
(114)

Izazovi su svakodnevni. Ti nikad ne znas, od kad se probudis, sta cete docekat taj dan.
Doslovno ne znate dal ¢e se dijete probudit' i kakva ¢ée bit danas situacija. “ (16)

Kao neformalni njegovatelji, roditelji pruzaju dugotrajnu skrb koja Cesto iziskuje
natprosjecne fizicke, emocionalne, socijalne i financijske resurse. Uz odgovornost za
fizicku skrb o svome djetetu, oni moraju koordinirati brojne i viSedimenzionalne
medicinske, edukacijske i razvojne intervencije dok balansiraju ostale potrebe obitelji

(Silver i sur., 1998., prema Murphy i sur., 2007.).

Ono §to im utjece na dozivljaj roditeljstva je i financijska opterec¢enost:

,, Mislim to sto dobijemo od drzave nije dovoljno niti za njezine potrebe. *“ (14)

,, Definitivno se tu radi o nebrigi drzave o nama. To su djeca koja imaju veliku potrebu
za razno raznim vjezbama, a te vjezbe kod nas placamo iz viastitog dzepa. Znaci u
principu nama svima fali novac, ako me razumijete. Moje dijete mjesecno trosi oko 5
tisuéa kuna na razno razne vjezbe. A moja primanja su 4 tisuce. Ako me razumijete sto
Jja zelim reci, to Sto ja dobijem nije dovoljno nije dovoljno niti za to dijete, a gdje sam
Jja u toj prici? “ (19)

,, Cijene terapija, one idu u nebo. To su terapije od 45 minuta, osim ovih terapija koje
nam sufinancira Centar, nama su potrebne joS i druge, kojima su cijene stvarno,
stvarno visoke. Recimo cijena od 370 kuna za 45 minuta je cesto nedostizna
roditeljima, a djeci potrebna. * (110)

Izjave roditelja njegovatelja su u skladu rezultatima istrazivanja koja su potvrdila kako
je troSak podizanja djeteta s teSkocama u razvoju otprilike tri puta vecéi od troSka
podizanja djeteta urednog razvoja (Jarbrink, Fombonne i Knapp, 2003., prema Luther,
Canham 1 Cureton, 2005.). LoS$ije materijalne prilike mogu biti povezane s pove¢anom
potrebom roditelja za socijalnom podrskom iz svoje neposredne okoline (Moe, 1999.,

prema Mili¢ Babi¢, 2012.).

Takoder, roditelji su Cesto isticali izostanak psiholoske podrske:
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., Da bar imas neku psiholosku pomo¢, da ti mozes oti¢' ne znam, s nekim pricat’ jer
mi smo zatvoreni , mi smo doslovce zatvoreni doma. * (11)

,,Ne, ne trebam socijalnu pomoc, trebam psiholosku pomo¢, trebam da se osjecam k'o
covjek, da me netko pita: »Gle, jesi ti dobro? Jel' tvoje dijete dobro?« * (I7)

“Mislim da svaka majka koja ima tesko bolesno dijete ima potrebu za psiholoskom
pomoci, pogotovo kad dodu ti trenuci kada dijete ne spava, kada se dijete bori s
epilepticnim napadajima, kad je u nekoj rizicnoj, teskoj situaciji, periodu, nekad zna
tako naic¢’, naravno da mi je tesko, raspadam se u tim trenucima, ali nazalost ne postoji
netko kome se mozete obratit’.” (16)

Vise roditelja u istrazivanju je istaknulo kako imaju veliku potrebu za psiholoskom
podrskom. Vaznost je psiholoske podrske u procesu saznanja dijagnoze i u periodima
razvojnih prekretnica (Jabery 1 sur. 2014., prema Mihi¢ i sur. 2016.) te u jacanju
roditeljskih vjestina, razvijanja strategija suo¢avanja sa stresom i sli¢no (Zegarac i
sur.2014, prema Mihi¢ i sur.2016.). Stres podizanja djeteta s teSko¢ama u razvoju
moze dovesti do depresije kod roditelja, pogotovo majkama Rousey, Best i Blancher,
1992., prema Little, 2002., prema Luther, Canham i Cureton, 2005.). Na roditelje
pozitivno utjeée savjetovanje i grupe podrske roditelja kako bi se nosili sa stresom i

umanjili ga (Luther, Canham i Cureton, 2005.).

Roditelji naglaSavaju izostanak usluga u lokalnoj zajednici, pogotovo roditelji iz
manjih mjesta te potrebu za odlaskom u Zagreb ili drugi veliki grad kako bi dijete
ostvarilo pravo iz zdravstvene zastite:

., Mi u Vinkovcima nemamo nazalost nista za nju. * (13)

,Izazov je takav da vi imate na podrucju Varazdinske i Medimurske Zupanije jednog
neuropedijatra.... Ona treba djecjeg ortopeda, njega ovdje nema. Nema ga Cakovec,
nema ga Varazdin. Znaci, Salata nam je jedina.* (19)

Svaki roditelj u ovom istrazivanju pridonio je sa svojom autenticnom perspektivom iz
svoje lokalne zajednice, s obzirom da su ispitanici iz gotovo svih krajeva Hrvatske.
Iskustva su razlicita za roditelje iz ve¢ih gradova od onih iz manjih mjesta. Svi roditelji
koji nisu iz Zagreba barem su jednom u njega putovali zbog medicinskih zahvata,
pregleda ili terapija. Navode kako nemaju dostatne usluge u svojoj lokalnoj zajednici

te zbog njih putuju u veée gradove, a najcesce u Zagreb. Osim vremena, takav pothvat
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iziskuje i organizaciju prijevoza Sto moze predstavljati izazov za roditelje koji su
naveli da nemaju osobni automobil i te im je potrebna podrSka u tom smislu.
Decentralizaciju usluga istiCe Europska agencija za razvoj obrazovanja za posebne
potrebe, a kako bi se osiguralo bolje poznavanje okruzenja u kojem dijete Zivi, s
naglaskom na pruzanje jednake kakvoce usluga, unato¢ zemljopisnim razlikama te
osluskivanje potreba djeteta i obitelji kroz informiranje i suradnju strucnjaka s obitelji
u donoSenju odluka 1 provedbi programa (European Agency for Development in
Special Needs Education, 2005., prema Matijas i sur., 2014., prema Repalust 2014.).
Autori iz Srbije navode kako se brojne usluge podrske usmjerene obiteljima djece s
teSko¢ama u razvoju realiziraju putem projektnih aktivnosti raznih udruga, $to znaci
da nisu trajnog karaktera i uglavnom su dostupne samo obiteljima u ve¢im gradovima
(Mihi¢ i sur. 2016.). Moze se zakljuditi kako je stanje sli¢no i u Republici Hrvatskoj.
Pojedini roditelji imaju pozitivan subjektivni dojam kvalitete Zivota:

., Kvalitetom Zivota sam zadovoljna zato jer smo s viemenom, ja sam sebe presloZila.
Neke stvari koje su mi mozda prije 10 godina bile jako vazne mi trenutno uopce nisu
vazne. I stvari gledam na potpuno drugaciji nacin. Pocastimo se, odemo suprug i ja
zajedno na kavu, odemo se proSetati sami nekad, ali ne mogu to ocekivati da se dogodi
svaki tjedan. Niti mi ne pada na pamet. Jer imali smo djecu da budu s nama, i ako
idemo - idemo svi, a ne da se odvajamo ili nesto. Tako da onda, ja se zezam, cure
pospremimo spavat' i onda nakon Sto pocistim stan i sve, imam pola sata do sat
vremena prije nego se onesvijestim, da si uzmem nesto, procitam knjigu ili si pogledam
neku seriju. I onda jednostavno da si preslozis dan, pogledas sto nas ceka sutra ili
nesto. Jednostavno uciti uzivati u malim stvarima, po meni.* (111)

‘

,,Imam poprilicno kvalitetan Zivot zato sto imam stabilan brak i supruga uz sebe.
(115)

Unatoc¢ povecanim izazovima, mnogi se roditelji djece s teSko¢ama u razvoju uspjesno
nose 1 pokazuju visoku razinu zadovoljstva svojim zivotima (Trute i Hauch, 1988.,
prema Turnbull i Turnbull, 1997., prema Aimbinder 1998.). Neki ¢lanovi obitelji
izjavljuju da je dijete s teSkoama u razvoju promijenilo njihove Zivote u pozitivnom
smislu, primjerice daju¢i im novu perspektivu na ono §to je vazno u zivotu i pruzajuci
osjecaj znacenja 1 svrhe koji je mozda prije nedostajao (Turnbull 1 sur. 1986., prema

Bailey i sur. 2007.).
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S druge strane, ima roditelja koji imaju negativan subjektivan dojam kvalitete
Zivota:

., Nula da. Sto se tice pomoci nula, a kvaliteta stavit cemo 2 bas da ne budemo..ono
jako... moja kvaliteta je znaci nenaspavanost... * (13)

Od pocetka 21. stoljeca jaCa zanimanje istrazivaca za ispitivanjem kvalitete zivota
roditelja djece s teSko¢ama u razvoju na koju utjece trend zadrzavanje djeteta s
teSkoc¢ama u svojoj obitelji, decentralizacijom usluge rehabilitacije i drugih usluga te
integracijom djece s teSko¢ama u redovne Skole (Cvitkovi¢ i sur. 2013.). U istrazivanju
o kvaliteti zivota roditelja djece s teSkocama u razvoju rezultati su ukazali na nize
zadovoljstvo kvalitetom zivota roditelja djece s teSko¢ama u odnosu na roditelje djece

bez teskoéa u razvoju (Leung i Li-Tsang, 2003. prema Sisko, 2019.).

Kakva su iskustva roditelja njegovatelja s primljenom podr§kom?

Tablica Prikaz iskustva roditelja njegovatelja s primljenom podrskom

Tema: Iskustva roditelja njegovatelja s primljenom podr§kom

Kategorija Kodovi

Iskustvo manjka emocionalne podrske

Iskustva roditelja njegovatelja s | Bra¢ni i izvanbra¢ni drugovi kao izvori emocionalne
primljenom  emocionalnom | podrike

podrSkom

Djeca s teSkoc¢ama u razvoju kao izvori emocionalne
podrske

Nedostatak informacijske podrske

Iskustva roditelja njegovatelja s . ' .
primljenom  informacijskom | Udruge kao izvor informacijske podrske

podrSkom

Drustvene mreze kao izvor informacijske podrske
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Iskustva roditelja njegovatelja s
primljenom  instrumentalnom
podrskom

Nedovoljna instrumentalna podrska

Partneri i ¢lanovi obitelji kao izvor prakticne podrske

Sustav socijalne skrbi kao izvor instrumentalne
podrske

Sustav zdravstvene skrbi kao izvor instrumentalne
podrske

Sustav obrazovanja kao izvor instrumentalne

podrske

Iskustva roditelja njegovatelja s
primljenom podrskom u vidu
postovanja

Nedostatak podrske u vidu posStovanja od strane
sustava socijalne skrbi

Manjak razumijevanja od strane drustva

Iskustva roditelja njegovatelja s
mrezom podrSke

Iskustvo suzavanja socijalne mreZe

Udruge kao mreZe podrske

Iskustva roditelja njegovatelja s

primljenom  podrSkom  za
vrijeme  pandemija  virusa
COVID-19

[zostanak socijalne podrSke od strane sustava za
vrijeme trajanja pandemije virusa COVID-19

Druga tematska cjelina odnosi se na iskustva roditelja njegovatelja s primljenom

socijalnom podrSkom. Tematska cjelina se dijeli s obzirom na pet vrsta socijalne

podrske te podrskom za vrijeme pandemije virusa COVID-109.

Roditelji njegovatelji priznaju kako se susre¢u s manjkom emocionalne podrske:

,,Znaci nema nikog, ako nesto pozelim, odem u wc, sjednem, isplacem se i 'ajmo dalje,

al' nemam vremena zapravo ni plakat', jednostavno to je to... S tim se Zivi. ““ (113)
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,,Ne znam uopce kako ljudi funkcioniraju, koji nemaju nikoga. Pa ti izgoris nakon
nekog vremena. Jos pogotovo kad se dogodi bolest ili nesto, i ti trebas vise snage, i

kad to prode i ti se trebas oporaviti. Trebas nekoga da ti pomogne. ““ (110)

Ove izjave pokazuju kako se roditelji njegovatelji nekad ne primaju emocionalnu
podrsku ni iz neformalnih ni iz formalnih izvora. Ako znamo da socijalna podrska
blagotvorno djeluje na mentalno zdravlje roditelja djece s teSko¢ama u razvoju,
mozemo zakljuciti kako je nedostatak iste ugrozavajuc¢i ¢imbenik. U istrazivanju
Leutar i Stambuk (2007.) doslo se do rezlutata kako ¢lanove obiteljii osoba s

invaliditetom prati zabrinutost, napetost te emocionalna istroSenost.

Kao izvore emocionalne podrske, roditelji njegovatelji prvenstveno vide svoje

bracne i izvanbracne partnere:

,,Jedno drugom smo najveca podrska, on meni kad ja padnem, ja njemu kad on pada.

Tesko je s takvim djetetom. *“ (19)

,,...SUprug naravno, mi smo jedno drugome, kad skupa Zivimo i sve to prolazimo,

mislim da smo mi najvecéa podrska jedno drugome. “ (114)

,,...suprug. On je, znaci, jako dobro to sve prihvatio, znaci njega na prvom mjestu. “

(11)

Brojna su istraZivanja pokazala da podrska od strane bracnog druga ili zadovoljstvo
svojim brakom su povezana s manjim razinama stresa roditelja djece s teSko¢ama u
razvoju (Kazak i Marvin, 1984., prema White 1 Hastings, 2004.). U istraZivanju Leutar
i Stambuk (2007.). roditelji su naveli kako snagu za no$enje sa Zivotnim problemima
najces¢e pronalaze u potpori supruznika. Podrska bra¢nog druga smatra se vaznim

faktorom u adaptaciji 1 majki i oceva (Renty i Roeyers, 2006.).

Roditelji navode i svoje dijete s teSkoéama u razvoju kao izvor emocionalne

podrske:

,,...malenu, i ona je moja jako velika emocionalna podrska, ja nju jako puno volim,

bez obzira na sve. * (19)
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Razna istrazivanja (Boyd, 2002., Gouin i sur., 2016., Herman i Thompson 1995,
prema Drogomyretska, Fox i Colbert 2020.) su pokazala kako neformalna podrska
(kao npr. od obitelji, prijatelja itd.) moze biti djelotvornija u zastiti od povisene razine
roditeljskog stresa od formalne, profesionalne podrske. Istrazivanje provedeno u
Hrvatskoj je pokazalo kako su partneri prvi izvori emocionalne i moralne podrske, a
nakon njih slijede njihovi roditelji, braca i sestre, djeca i prijatelji (Raguz, 2016).
Takoder, podrSka c¢lanova Sire obitelji, pogotovo bake 1 djeda, roditeljima moze
pomo¢i u noSenju sa zahtjevima djeteta s intelektualnim tesko¢ama (Hastings,1997

prema White i Hastings, 2004).).

Roditelji su istaknuli veliki nedostatak informacijske podrske:

., Al' da ih se obavijesti, ako imas nesto za pravo, »imate novcéanu pomo¢ pravo, imate
ovo, ono«, nitko to nece da kaze, nego to mora svatko sam saznat' od nekoga kako je

on dobia pa onda vi, je li. Eto to mene jedino smeta. “ (116)
., Ali meni treba netko da me nesto nauci. Jer ne znam ni ja nekad nju dignuti... * (13)

., E to je nama najgore, kad ti ne znas sta trebas. * (18)
Nedostatak informacijske podrSke roditelji prvenstveno vide u ne dobivanju
informacija u vezi ostvarivanja prava te pri samom ophodenju s djetetom s obzirom na

njihove specificne medicinske zahtjeve.

Razne udruge koje rade s djecom tesko¢ama u razvoju i njihovim obiteljima su

navedene kao izvor informacijske podrske od strane roditelja:

., U udruzi smo dobili informacije o pravima koje imamo i to smo rijesili u Centru. “

(110)

Osim primanja podrske u smislu nade, roditelji isto tako skupljaju informacije o

razli¢itim strategijama intervencija za svoje dijete (Heiman i Berger, 2008.).

Roditelji isti¢u i drustvene mreZe kao mjesto koje im sluzi kao izvor informacija:
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.S jedne strane, te grupe na Facebooku gdje su ostali roditelji koji koriste dopust za
njegu djeteta, koriste ovo, ono, onda ne trebas toliko istraZivati, jer realno nemam ni

3

vremena. Onda tamo nesto proguglam i nadem odgovor ili pitam pa mi pomognu.

(110)

,,...t0 sve znaci ako se sami ne informiramo, ja sam u onoj grupi ,,Gradanska
inicijativa — pomozimo djeci s invaliditetom* na Facebook-u, tako da... oni se gori

bore u Ministarstvu.... “ (116)

Drustvene mreze mozemo smatrati dijelom neformalne podrske roditelja njegovatelja.
Roditelji u grupama na Facebooku razmjenjuju iskustva o svim sferama Zzivota
roditelja njegovatelja, od ostvarivanja prava iz sustava socijalne skrbi, preko iskustva
s raznim lije¢nicima koji rade s njihovom djecom, do toga je li im je naknada uplacena
ili nije. U istrazivanju Pe¢nik i Pribela- Hodap (2013.) roditelji navode roditeljske
internetske forume kao mjesto gdje bi potrazili pomo¢. Podrska, informacije i znanja
koja su tako dostupna roditeljima, mijenjaju svijest i stajaliSte pojedinca, pruzaju¢i mu
uvid u nove informacije o pozitivnim praksama u roditeljstvu. Roditeljski forumi i
portali o rodteljstvu su relativno noviji fenomen u socijalnoj podrsci roditelja i jo$ nije
dovoljno istraZzeno kako suvremene komunikacijske prakse mijenjaju mrezu socijalne

podrske roditeljima.
Roditelji njegovatelji navode kako imaju nedovoljnu instrumentalnu podrsku:

,»Ja bi bila sretna da sam u pojedinim momentima imala zZenu koja ¢e mi pricuvat
njega. “ (14)

., Mislim to Sto dobijemo od drzave nije dovoljno niti za njezine potrebe. * (16)

., Pocevsi od sebe, mi Zivimo sami, suprug radi smjene 12-24-12-48 sati. Znaci u
slucaju da on radi, ne moze dobiti slobodno, ja sam evo sad imala koronu, nema tko

voditi dijete u Skolu, nema tko biti s njim nego je muz morao uzeti godisnji kad sam ja

bila bolesna. Nema mogucnosti da netko pricuva dijete na sat, dva, tri. “* (110)

Nedostatak instrumentalne podrske se ogleda u potrebi za 0sobom koja bi pomogla
roditeljima oko brige o djetetu te financijskom podrSkom. U istrazivanju koje su

proveli Marcenko i Meyers (1991.) na 89 majki djece s teSko¢ama u razvoju, dobiveni
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rezultati su pokazali kako viSe 62% majki nikada nisu primile pomo¢ u kuéanskim
poslovima, a 60% nemaju nikad ili jako rijetko imaju osobu koja im pri¢uva dijete s
teSko¢ama u razvoju. Razlog ovomu moze lezati u suzenoj socijalnoj mrezi gdje
roditelji njegovatelji nemaju osobu u svojoj okolini koja bi im pomogla u brizi za dijete

1 u kucanstvu te financijskoj nemoguénosti da plate osobu za te poslove.

Kada govore o izvorima prakti¢ne podrske, roditelji njegovatelji na prvom mjestu

isti¢u svoje bracne i izvanbracne partnere i ostale ¢lanove svoje obitelji:

,,Kad Zena dode, onda cuva je ona pa otidem ja do ducana, nije problem. Ona radi,
ja sam na statusu, je li. Tako nekako da se mi izmjenjujemo, prakticki. Ona dode s

posla, prihvati nju i onda ja idem obavljat' ovo, ona dok radi.. znate kako to ide. “ (116)

,»Moja majka ponekad zna docdi ovdje pa ja odem do ducana ili tako nesto, kad bi mi
trebalo nesto. 1li posaljem djedu, mom ocu, poruku, trebam mi to i to, ako ides u ducan

kupi pa mi ostavi.** (112)
., Da nemam stariju djecu koja mi uskacu, ja ne bih mogla oti¢' ni do lijecnika. * (16)

Ove izjave pokazuju kako roditelji njegovatelji i kao prvi izvor prakti¢ne podrSke
navode bracne 1 izvanbracne drugove, ali 1 svoju djecu urednog razvoja te svoj
roditelje. U istraZivanjima o ulogama djedova i baka u obiteljima u kojima su unuci s
teSko¢ama u razvoju, pokazalo se kako bake i djedovi imaju znacajnu ulogu u pruzanju
prakti¢ne, financijske, emocionalne i afektivne podrske (Michell, 2007., prema Lee i

Gardner, 2010., prema Gregov 2021.).

Roditelji njegovatelji vide sustav socijalne skrbi kao izvor instrumentalne podrske:

., Kaj god sam trebala, sve mi je socijalna radnica rijesila i bez problema i taj roditelj

njegovatelj, sve je to islo onak, stvarno nisam imala nikakve probleme. ** (117)

Ovo je u skladu s nekoliko istrazivanja koja su pokazala da roditelji pokazuju Zelju za
uslugama profesionalne podrske te da ovise o takvim uslugama (Taanila, 2002., prema
Canary, 2008.). Sustav socijalne skrbi je sustav formalne podrSke namijenjen

obiteljima djece s teSko¢ama u razvoju u kojemu ustanove, udruge, pravne i fizicke
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osobe osiguravaju i pruzaju naknade i usluge (Leutar i Buljevac, 2020., prema Govié¢
1 Buljevac, 2022.). Ovaj sustav djeluje kada potrebe djece s teSkocama u razvoju ne
mogu biti zadovoljene kroz sustav neformalne podrske jer im trebaju usluge i podrska
strucnjaka i odredena financijska sredstva koja mogu ostvariti putem priznavanja

prava (Lima, 2006., prema Govi¢ i Buljevac, 2022.).

Takoder, i sustav zdravstva igra vaznu ulogu kao izvor instrumentalne podrske

roditeljima njegovateljima:

., Moram i to, sad cete vi mislit' da sam ja neki optimist, ali imamo .... ma super je!
Pedijatar je prva liga. Nas sin iako ima 9 godina, on je jos u pedijatra. Jer eto, on ga
pozna dobro i tako, on nekad zadrzi i duze djecu kod sebe, pogotovo djecu koja imaju
problema. Sve najbolje! Imamo najbojeg moguceg pedijatra na svijetu. On Zivi
nekoliko kuca od nas u nasoj ulici i cak bi nekad dosao 1. prelgedati doma, onako da
za vrijeme gripe ne mora dolaziti, pokupiti jos nesto po ambulantama. Ja vam se

stvarno nemam na Sta potuzit'.** (115)

., Inace kad je dite u pitanju, ono kad bi bili isli na hitnu ili u bolnicu, nemas tamo
stvarno preko reda, sredi se sve odma’, kad se vidi da je dijete s posebnim potrebama,
bez problema odma' sve, nisam ima' nikakvih ni u koroni ono da me netko zastajkiva’,
cak usred one pandemije kad su bile ispraznjene bolnice, operirala je treci krajnik,
angine je vadila. Sta se toga tice, neman sta re¢'. Ali zdravstvo ka' zdravstvo znate i

sami da je..nije bas... “ (116)

O kvaliteti zdravstvenih usluga ovise opce zdravstveno stanje, razvoj i dobrobit
djeteta. Djeca s teSko¢ama u razvoju imaju cCeS¢e kontakte sa zdravstvenim
djelatnicima od djece urednog razvoja. Nezadovoljavajuc¢a dostupnost zdravstvenih
radnika, nefleksibilnost funkcioniranja zdravstvenih ustanova i neadekvatan odnos
zdravstvenih radnika mogu uzrokovati znatno teze dolazenje do zadovoljavajuce
zdravstvene pomoci djece s tedko¢ama u razvoju i njihovih roditelja (Filej i sur. 2009.,
prema Cazin, Cindri¢ 1 PiS¢enec, 2014.). U odnosu zdravstvenih radnika prema
roditeljima 1 djeci s teSko¢ama u razvoju, potrebna je strpljiva 1 konkretna
komunikacija bez nejasnih termina, dvoznacnosti i sarkazma (Baraban, Mandic,

Majdandzi¢, 2004., prema Cazin, Cindri¢ i Pis¢enec, 2014.).
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| sustav obrazovanja roditeljima njegovateljima sluzi kao vrijedan izvor

instrumentalne podrske:

,,Moram samo naglasit' da su asistenti isto odigrali dosta dobru ulogu jer su

pomagali, tako da imamo pozitivha iskustva iz osnovne i srednje Skole.  (11)

,...dok smo dosli u djecji vrtic¢ Z., tu nam je odmah, ja sam zvala telefonski, cisto da
pitam. Ja sam rekla da je to dijete s posebnim potrebama, da je to autizam u pitanju,
c¢isto ono dal’ uopée mozemo doci ili ne, da bezveze dijete ne mucimo, ona je rekla da
kak' bi to bio problem, da tu uopce nema nikakvog problema, da naravno da mozemo
doc¢i. Em su nam pomogli naci asistenta, bez problema, dozvolili su nam sve. Ja sam
cak mogla donositi hranu, ma sve! On si je i igracku mogao donijeti. Ja sam njemu
slagala razlicite materijale kaj on treba i stvarno nikad nije bilo problema za

dogovoriti nista. “ (114)

Prosvjetni radnici bi trebali pruziti pomo¢ djetetu i dobro poznavati prirodu njegove
bolesti (Leutar i Stambuk, 2007.). U okviru obrazovanja, struénjaci bi trebali
osiguravati roditeljima ideju o Skolskim ciljevima, roditeljevu ukljuc¢enost u planiranju
I donoSenju odluka, postivajuéi njihovo znanje kao njegovatelja i podrzavajuci nade

za njihovo dijete (Nachshen i Minnes, 2005., prema Cagran, Schmidt i Brown, 2011.).

Roditelji njegovatelji navode kako se susre¢u s nedostatkom podrSke u vidu

postovanja od strane sustava socijalne skrbi:

,,Mi smo njoj kao broj. Nije ona ni potrudila se nikad ni da nas nazove, da pita za nju,
dal' nam Sta treba. Kad smo jednom trazili psiholosku pomo¢ jer meni nije bilo dobro,
cisto malo da me nes... »a pa nije ni meni isto i ja imam... kao da je meni lako, 'ko vas

Jje tjer'o da radate djecu. ** (13)

,,Jel vierujete socijalnu radnicu sam vidjela do sada dva puta. Nisu ni dosli da vide
gdje zZivimo. Eto preselili smo se. Znaci nisu ni dosli da vide u kakvim stambenim

uvjetima zivi taj moj sin. ** (14)
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Uloga podrske of formalnih izvora kao Sto su stru¢njaci i pruzatelji usluga je manje
jasna. Pojedina istrazivanja su otkrila nepomazuée odnose s pruzateljima usluga.
Roditelji od stru¢njka o¢ekuju empati¢nost, razumijevanje, suradnju, komunikativnost
te spremnost da odgovore na sva postavljena pitanja (Strauss 1 sur., 1995., prema Blazi
1 Kolari¢, 2015., prema Vlah, Feri¢ i Raguz, 2019.). Urbanc (1999., prema Leutar i
Stambuk, 2007.) navodi kako je uloga socijalnih radnika u Zivotu osobe s invaliditetom
1 njene obitelji informiranje o pravima, savjetovanje, poducavanje, pruzanje podrske i
dr., medutim, u svakodnevnoj praksi se dogada da oni ne provode dovoljno vremena
obavljaju¢i terenski posao (zbog neodgovarajuce organizacije, posla, administrativne
preopterecenosti 1 sliénog). Osobito neslaganje s pruzateljima oko nemoguénosti
pruzanja individualizirane usluge, moZe pogorsati roditeljski stres (Lloyd-Bostock,
1976., prema White i Hastings, 2004.) Nezadovoljstvo socijalnom podr§kom od strane
socijalne skrbi su kao rezultat istrazivanja dobile i Leutar i Stabmbuk jog 2007. godine
te je zalosno primijetiti kako se 15 godina kasnije situacija nije popravila.

Roditelji njegovatelji se svakodnevno suocavaju s manjkom razumijevanja od
strane drustva:

,,Zapravo nitko ne razumije Sta znaci imati dijete s potesSkocama koje znaci ne moze
se obud’, ne moze..znaci ja, ona mene treba sto posto, a sad ja ¢u se snaci. Svi te onako
gledaju ,,a dobro je je, ona sjedi kuci, prima novac*, nitko ne zna kako je meni...  (13)

,,...hikad to ne moZete shvatiti jednostavno dok ne probate. Ja sam hodala na poslu
po kucéama, vjezbala djecu s cerebralnom, vjezbala sve i svasta, ali nikad nisam
razumjela te mame ali sad je evo druga situacija. Sad bih mozda neke stvari vise
razumjela i mozda im bila veéa podrska.* (113)

“Meni je najveci izazov okolina...koja vas jako boli jer danas ima ljudi kojima cée on
zasmetat’ ako je glasan na igralistu jer se vanka igrao. Ljudi jednostavno ne shvacéaju
da ta djeca nekad vicu, kricu. jednostavno kaov da se ne Zele ni potrudit’ ni shvatit’ u
biti s5to je autizam.” (115)

Ovi dobiveni rezultati su u skladu s rezultatima istrazivanja Leutar i Stambuk (2007.)
u kojem su dokazale kako je podrSka izvan obitelji nedostatna te bi drustvo trebalo
imati viSe obzira prema osobama s invaliditetom i problemima s kojima se nose

njihove obitelji.
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Kada govore o mrezama podrske, roditelji njegovatelji istiCu suZavanje mreZe

podrske:
., Ne postoje vise za mene prijatelji, ja ih vise nemam. * (12)

,,.Jednostavno vise nema tog Sirokog kruga prijatelja. Jednostavno vi se povucete u
svoj svijet i toliko morate se svaki dan davat’ svome djetetu da nemate vrimena vise

odrzavat' ta prijateljstva. “ (115)

,,...prijatelji su se vise maknuli od toga, nas. Kak' je vrijeme islo, tak' sve manje i

manje prijatelja imamo... “ (117)

Sudionici ovoj istrazivanja su isticali kako im se rodenjem djeteta s teSko¢ama u
razvoju postupno suzavala socijalna mreza ¢ime se smanjuje i broj izvora podrske.
Prema “teoriji pracenja” socijalna mreza okruzuje i prati osobu kroz zivot, pruzajuéi
joj osjecaj sigurnosti kroz osiguravanje razmjene potpore i resursa, slicno kao teorija

ublazivaca stresa (,,buffering”) socijalne podrske (Dembo i sur. 2022.).

Roditelji vide udruge kao svoje mreZe podrske:

A od udruga, ja sam vam dugi niz godina bila aktivna u Udruzi osoba s invaliditetom
Sisacko-moslavacke Zupanije. Tako da ja imam Sirok...veliki krug poznatih, necu rec'
poznatih, imam veliki krug roditelja koji se mi izmedu sebe podrzavamo, razumijemo
se, pa taj nas Zivot nekako sarkasticno zivimo (smijeh). Podrzavamo jedni druge,

svaciji uspjeh je nas uspjeh. “ (14)

Postoje razne udruge u Hrvatskoj koje okupljaju roditelje njegovatelje i roditelje djece
s teSko¢ama u razvoju. Roditelji u ovom istrazivanju naveli kako se suocavaju s
nerazumijevanjem od strane drustva, ali i njihovih prijasnjih prijatelja, Sto je dovelo
do suzavanja socijalne mreze. Logi¢no je zakljuciti kako bas ove udruge mogu

roditeljima njegovateljima sluziti kao mreze podrske jer okupljaju osobe koje su u istoj
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ili sli¢noj situaciji te se zapravo najbolje razumiju. U istrazivanju provedenom od
strane Leutar i OrSuli¢ (2015.) udruge su videne kao mjesto koje se donekle koristi kao
izvor podrske, ali u osrednjem opsegu, ¢es¢e od drugih izvora formalne podrske, ali
manje od vlastite obitelji. Kumar (1999., prema Leutar i Stambuk, 2007.) smatra da bi
nevladine organizacije u pruzanju podrske trebale pomoc¢i roditeljima u sagledavanju
cjelokupne situacije kroz edukaciju i interakciju. Aktivnost obitelji je od kljucne
vaznosti da se osigura kvaliteta Zivljenja koju zasluzuju osobe s invaliditetom i njihove

obitelji.

Kada opisuju svoja iskustva s primljenom podrSkom za vrijeme pandemija virusa
COVID-19, roditelji njegovatelji navode izostanak socijalne podrske od strane

sustava za vrijeme trajanja pandemije virusa COVID-19:

,,...kad je bio totalni lockdown, mislim katastrofa! Ti moras bit' ucitelj njoj, moras bit’
ucitelj ovim velikima, moras bit' odgajatelj malima, mislim strasno! To je bilo strasno,
a nitko da bi te pit'o, da bi nazv'o, da bi vidio: ,, e jeste dobro? Jeste zivi? “ Mislim od
strane onih kojih su trebali nazvat'. Ja po mom misljenju je da je Centar za socijalnu
skrb tu bas imao velike propuste, ja mislim da je to njihov dio kolaca koji su trebali

odradit', a nisu odradili. * (16)

U vrijeme kada je bila proglaSena karantena, roditelji su se nasli u nekim novim
ulogama. Odjednom su, uz sve svakodnevne izazove, morali obavljati i poslove
ucitelja i asistenata u nastavi te terapeuta, $to je mnogima to bio prvi put u tim ulogama.
Neka djeca s teSko¢ama mogu doZivjeti bihevioralnu regresiju i razne probleme zbog
nemogucénosti pristupa svakodnevnom Skolovanju, rehabilitacijskim tretmanima i
drugim intervencijama. Roditelji trebaju preuzimati razli¢ite poslove, ukljucujuci
roditeljstvo, obrazovanje, rehabilitaciju, treninge §to moze povecati roditeljski stres i
uzrokovati dusevne probleme (Chen i sur. 2020.). Takoder, istaknuli su kako je to
prouzrocilo i pomutnju i zbunjenost kod njihove djece. Nekim je roditeljima karantena
1 socijalno distanciranje tesko palo te su im svakodnevni izazovi bili jo$ tezi dok su
drugi ve¢ bili navikli na noSenje maski i izbjegavanje prenoSenje virusa i bakterija
zbog zdravstvenog stanja svog djeteta. Stres roditelja djece s teSkocama je povezan sa
strahom od infekcija i1 zaraza (Halfon, 2012., prema Matijas, Buli¢ i Filipaj, 2021.).

Neki su roditelji naveli kako su djeca za vrijeme pandemije normalno iSla na potrebne
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terapije dok su drugi istaknuli kako je obavljanje istih bilo obustavljeno. Za vrijeme
pandemije, rehabilitacijske usluge i posebni tretmani se ne pruzaju u punom opsegu,
predlaze se smanjeni broj terapeuta i djece, a neke ustanove Cak ukidaju odredene
usluge (Matijas, Buli¢ i Filipaj, 2021.). Kao izvore podrske u ovom izazovnom
periodu, roditelji navode bracne i izvanbracne partnere i svoje roditelje. Neki roditelji
koji ne zive u istom kucanstvu sa svojim ili partnerovim roditeljima nisu imali podrsku
od njih zbog straha od ugrozavanja njihovog zdravlja, a roditelji koji su samci isti¢u

kako nisu imali nikakvu socijalnu podrsku.

Prijedlozi roditelja njegovatelja za poboljSanje statusa

Tablica 5.5 Koji su prijedlozi roditelja njegovatelja za poboljsanje njihovog statusa?

Tema: Prijedlozi roditelja njegovatelja za poboljSanje statusa

Kategorija Kodovi

Uredenje statusa roditelja | Mogucénost zadrzavanja statusa roditelja njegovatelja

njegovatelja uz zaposljavanje

Organizirana pomo¢ u kuci

Organiziran dnevni boravak za djecu s teskoc¢ama i

osobe s invaliditetom
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Zaposljavanje vise strucnog kadra

Institucijske promjene

Veca pokrivenost usluga uputnicom Hrvatskog zavoda

za zdravstveno osiguranje

Bolja komunikacija medu sustavima socijalne skrbi,

zdravstva, Skolstva i mirovinskog sustava

Trece istrazivacko pitanje se usmjerilo na prijedloge roditelja njegovatelja za
poboljSanje statusa. Prijedlozi su se odnosili na uredenje samog statusa te na
institucijske promjene. Kada su govorili o uredenju statusa, roditelji su isticali kako bi
voljeli da postoji moguénost da se zaposle, uz zadrZavanje statusa roditelja
njegovatelja:

,,Ja bi bila ¢ak opet sretnija da imam tu mogucnost izaci radit' Cetiri sata po zakonu,
a ne ili jedno ili drugo. Tih Cetiri sata zbog mog psihickog tog nekog normalnog stanja.
Jer za tih 4 sata dijete bi bilo ili u vrticu ili u Skoli ili u nekom poludnevnom boravku,
a ja bih se opet osjecala... izasla bi malo iz tih svojih okvira, imala bi neki drugi Zivot
van svojih 4 zida. * (14)

., Meni trenutno jako fali posao. Fali ti taj odlazak na posao, fale ti prijatelji, jer vise-
manje ti se zivot pretvori u rutinu. Svaki dan je jedno te isto, doktori, kuc¢anski poslovi,
tako da.. Mislim da sam prije imala kvalitetniji radni vijek, Zivotni vijek, nego sad, ali
eto... Sto mozemo. “ (113)

., Mi nismo lijeni, ja bih rado isla raditi, ja imam 12 godina radnog staza.” (19)
Spomenuli su moguénost zaposljavanja na pola radnog vremena i mjere poslodavcima
za poticanje njihovog zaposljavanja. Isticu kako bi to pozitivno utjecalo na njihovo
mentalno zdravlje, Sirenje socijalne mreZe te bi placali porez i imali pravo di¢i kredit.
Osijecali bi se ravnopravno. U istrazivanju Erickson Wartfield (2001.) potvrdeno je

kako zaposlenje, iako moze djelovati 1 kao stresor i kao ublazivac stresa majkama djece
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s teSko¢ama u razvoju, dok u istrazivanju Stefanidis 1 Vasilis (2021.) ukljuc¢enost u

radnu okolinu pozitivno utje¢e na dobrobit roditelja djece s teSko¢ama u razvoju.

Ono $to im je trenutno potrebno, neovisno o njihovom zaposljenju je pomo¢ u kuéi:
., Mozda bi trebala biti pomo¢ i u kuci, ali strucna pomo¢ bi to trebala biti. Jer to su
sve djeca kojoj se moraju raditi nekakvi zahvati ili nesto, to bi morale biti medicinske
sestre koje znaju rukovati s takvim pacijentima. Recimo, ja trebam ié¢i obaviti nekakav
pregled negdje, muz stalno radi, a njemu treba napraviti dijalizu. I sad tu je problem,
ta organizacija. To bi bilo super kad bi netko mogao uskociti i njemu odraditi to, da
bude dva sata s njim i da mu to moze pomoci. * (18)

,,Da bi bilo idealno kad bi mi mogle dobiti kao Sto je onaj program Zazeli, jednu
osobu, ne mora ona meni doci svaki dan, jedanput-dvaput na tjedan, dva-tri sata, da
ti pomogne oko nekih kucanskih poslova, koje ti jednostavno ne da neces, neg0 ne
stignes. To bi bilo super. A jednostavno to sve platiti iz viastitog dzepa ne mozes. ** (19)
Roditelji navode kako nemaju kamo s djetetom dok oni moraju obavljati neke obaveze
kao Sto je odlazak lije¢niku. Takoder, ovdje se istaknula perspektiva roditelja koji ve¢
imaju djecu u pubertetu ili su odrasla, koji navode kako sve teze prenose, presvlace ili
okre¢u djecu koja su sve veca, a oni s godinama sve slabiji. Roditelji koji su samci
ovdje nemaju nikakvu podrsku, a ni drugi dok su im partneri na poslu. Smatraju da bi
ta pomo¢ trebala biti medicinska sestra ili tehnic¢ar koji bi im pomogao u izvodenju

medicinsko - tehnic¢kih zahvata.

S obzirom da bi zapoSljavanje roditelja njegovatelja podrazumijevalo njihovo
izbivanje iz kuce, predlazu organizirani dnevni boravak za djecu s teSko¢ama i
osobe s invaliditetom gdje bi njihova djeca mogla provoditi vrijeme dok nisu u skoli,
a nema ih tko Cuvati:

., Znaci kad bi bilo ili poludnevni boravak ili puno vise rehabilitacije. Da nasi klinci
bez problema udu u vrtice i Skole i da nam se ne gleda onih pola sata zbog statusa
vamo — tamo, da bi onda i roditelji bili prisiljeni radit' barem tih 4 sata... Jer s jedne

strane status je dvosjekli mac.* (12)
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., Pa evo ja smatram da bi svaki grad u Hrvatskoj trebao imati neki poludnevni
boravak gdje bi nasa djeca mogla oti¢i makar biti negdje dva — tri sata da ja u miru
odem doktoru. * (14)

Ostvarivanjem statusa roditelja njegovatelja, roditelji djece s teSkocama u razvoju se
“obvezuju” na provodenje 24 sata sa svojim djetetom. Roditelji u istrazivanju isti¢u
potrebu za mogucnosti odvodenja djeteta na dnevni ili poludnevni boravak kako bi
mogli obaviti svakodnevne obaveze kao Sto su odlazak u nabavku ili kod lije¢nika.
Navode i dobrobit koju bi boravak s drugom djecom i rad sa stru¢njacima imao na

njihovu djecu.

Pod institucijske promjene roditelji predlazu zaposljavanje vise stru¢nog kadra, vise
terapija 1 usluga na uputnicu i bolju komunikaciju medu sustavima. Kao dio rjeSenja
problema, roditelji predlazu i zapoSljavanje vise stru¢nog kadra koji bi radio s njima
I njihovom djecom:

,Znaci ako je potreba za logopedima, defektolozima, socijalnim radnicima,
uciteljima, fizioterapeutima, to znaci da drzava treba Skolovati taj kadar, a mi éemo
ga opet kroz porez i prirez placat’ ako radimo. “ (14)

., I kad bi vas bilo vise da moZete to sve... da vam nije posao ispunjavanje tih papira“
(15)

,, Vise strucnjaka, zadrzat' nase strucnjake i nase cure koje su studirale u drzavi, dat'
im dobra radna mjesta, place. * (115)

Roditelji imaju iskustva sa stalnim promjenama socijalnih radnika u centrima za
socijalnu skrb, dugo cekanje na pregled ili uslugu zbog nedostatka medicinskih i
rehabilitacijskih radnika (terapeuta, logopeda) te nedovoljno pomoc¢nika u nastavi.
Predlazu zaposljavanja struénih radnika. Roditelji kao teSkoc¢e u sustavu vide izostanak
pravovremene podrSke i informiranja, neprofesionalnost i organizacijske teSkoce
(Vlah, Feri¢ 1 Raguz, 2019.). Ovaj podatak se poklapa s rezultatima istrazivanja
provedena u Hrvatskoj koja su pokazala kako u sustavu socijalne skrbi postoji manjak
socijalnih radnika koji se oni ne mogu kvalitetno posvetiti brojnim korisnicima te su

vwve

2012., prema Govic¢ i1 Buljevac, 2022.).
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Roditelji istiCu vaznost vele pokrivenosti usluga Hrvatskim zavodom za
zdravstveno osiguranje, odnosno predlazu da se prosiri popis usluga i terapija koje
bi njihova djeca mogli ostvarivati preko uputnice:

., Znaci financijski omogucit' s obziorom da kroz samu rehabilitaciju toga je toliko
malo i onda ste prinudeni placat’ privatno.” (14)

., Pa definitvno da im daju terapiju. Ali pod tim razumijevam rehabilitaciju, to im je
najpotrebnije, to je njihov jedini Zivot... mislim to je njihov stil Zivota, tako oni Zive.
Oni nece, jednostavno to dijete nece nikad zavrsit' skolu, nikad nije islo u vrti¢, nikad
nece radit' i jedino Sto njega odriava na Zivotu, daje mu kvalitetu Zivota je
rehabilitacija.** (17)

,,...preko bolnice, sto smo mogli dobiti na uputnicu, to nije bilo dostatno za dijete s
poteskocama. Kad su djeca s poteskocama u pitanju onda treba vise terapija,
intenzivnije terapije, koje nas sustav zdravstva nema.* (110)

Potreba za financijskom podrSkom roditelja njegovatelja vezana je uz cijene terapija i
pomagala koja njihova djeca koriste. Roditelji isticu kako ono $to dobiju preko
uputnice nije dovoljno za razvoj njihove djece te da su ¢ekanja preduga. Takoder,
cijene posebnih i1 individualno prilagodenih pomagala nekad dostizu cijene manjeg
osobnog automobila, a kada uzmemo u obzir €injenicu da djeca rastu i1 svakih par
godina moraju mijenjati pomagala, vidimo nesrazmjer u potrebama i financijskoj

podrsci koju roditelji njegovatelji dobivaju.

Roditelji isticu vaznost povezivanja sustava socijalne skrbi, zdravstva, Skolstva,
mirovinskog sustava:

, Da se nekako lijecnik koji lijeci dijete poveze sa socijalnim radnikom pa da mu
odmah u naprijed posalje papire. “ (13)

,.Ja mislim da bi to sve ustvari trebalo biti povezano. I zdravstvo i socijalna skrb i
Skolstvo, da bi to sve trebalo biti timski napravljeno. Kad dobijes dijete i dijete dobije
dijagnozu, da ne moras obilazit' sto vrata, trazit' ovo vjestacenje, ono vjestacenje, pa
Cekat' rjesenje.. Da to automatizmom nekim ide. Imas dijagnozu, ides na CZSS ili
automatski da se, kad doktor upise dijagnozu, to sve poveze i da ti izlistaju ‘‘imas

pravo na to i to, mozes i¢i tu i tu’’. Mislim da bi to trebalo na takav nacin napraviti.
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Jer ovako ima jako puno, a ti sa djetetom koje je u takvom stanju ne mozes bas, opet
trebas podrsku okolo da bi sve te papire sakupio, kopirao pa slao, nosio... " (14)

., Tako da je sveukupna informacija koja je potrebna roditelju, da ne ide od Zupanije,
recimo kao Sto sam morao ic¢i za dozvolu za znak pristupacnosti rjesavati na Zupaniju,
pa onda preko udruge roditelja pa onda preko Centra za socijalnu skrb, pa onda na
mirovinsko za jednu stvar, na zdravstveno za drugu stvar. To je sve rastrkano na sve
strane. “ (112)

Komunikacija medu sustavima je takoder nesto Sto, prema roditeljima njegovateljima,
treba popraviti. Tvrde kako bi stru¢ni radnici u centrima za socijalnu skrb, zdravstvu i
Skolstvu trebali biti sustavno povezani i medusobno si pruzati informacije kako bi
roditeljima mogli pruZiti najbolju mogucu podrsku. Ova (ne)koordiniranost sustava i
stru¢njaka istaknuta je i u ranijim istrazivanjima (Roguli¢, 2010., Be¢irevi¢ Dowling,

2012. prema Govi¢ i Buljevac, 2022.).

4. METODOLOSKA OGRANICENJA I PREPORUKE ZA
DALJNJA ISTRAZIVANJA

Ogranicenja istraZivanja vidljiva su nacinu prikupljanja podataka, koji je bio online ili
telefonski. To je u trenutku provodenja istrazivanja bila najoptimalnija opcija s
obzirom na epidemiolosku situaciji u drzavi i ugrozenosc¢u djece s teSkocama u razvoju
i osoba s invaliditetom. Bilo bi zanimljivo provesti fokus grupe s ovom populacijom u
kojima bi roditelji mogli podijeliti svoja vrlo razli¢ita iskustva s podr§kom. Roditelji
koji su pristali sudjelovati u istraZivanju vjerojatno imaju intenzivnija iskustva koja su
htjeli podijeliti 1 spremniji su na iznosenje svojih iskustava 1 misljenja. Roditelji koje
su bili kontaktirani preko socijalnih radnika u centrima za socijalnu skrb vjerojatno
imaju bolji odnos i zadovoljniji su s podrskom iz sustava socijalne skrbi te su zato i
pristali sudjelovati, dok su se roditelji koji nemaju povjerenje u sustav i profesionalce
vjerojatno oglusili na poziv. Zato je bilo korisno prikupiti ispitanike 1 iz drugih izvora.
Roditelji njegovatelji koji su sudjelovali u istraZivanju su bili heterogeni u bracnom
statusu, odnosno veci broj njih je u bracnoj zajednici, nakon toga u izvanbracnoj
zajednici, samci su ili udovci. Korisno bi bilo usporediti perspektivu podrske roditelja

u bracnoj ili izvanbra¢noj zajednici s onima koji su samci ili udovci s obzirom na
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vaznost podrske od bracnog ili izvanbra¢nog partnera, a S§to su i sami roditelji
spomenuli u intervjuima. Ovo istrazivanje je provedeno na malom uzorku i kao
kvalitativno istrazivanje nema za cilj uopcavanje rezultata na cijelu populaciju.
Medutim, dobivena su vrijedna saznanja o iskustvima specifi¢ne populacije koja nam
pomazu u razumijevanju njihove perspektive. S obzirom na to, postavljaju se nova
pitanja koja bi valjalo ispitati kvantitativnim istrazivanjima. Na primjer, bilo bi od
znacajnog interesa provesti kvantitativno istrazivanje koje bi usporedilo perspektivu
podrske iz formalnih izvora roditelja koji imaju status duzi niz godina i oni koji su tek
nedavno ostvarili status roditelja njegovatelja. Preporuke za daljnja istrazivanja glase
da se ova skupina §to visSe istrazuje kako bi se poboljsala kvaliteta zivota roditelja
njegovatelja, ali i kako bi se podigla kvaliteta usluga socijalne skrbi. lako ovaj status
postoji od 2007. godine, ne postoje istrazivanja koja se bave ovom interesnom

skupinom.

5. ZAKLJUCAK

Rezultati ovog istrazivanja pokazuju kako roditelji njegovatelji dozivljavaju svoju
roditeljsku ulogu kroz doZivljaj roditeljstva, izazove s kojima se susrecu te dozivljajem
kvalitete zivota. Dozivljaj roditeljstva se ogleda u manjku vremena za sebe roditelja
njegovatelja, osjecaja podredenosti vlastitog zivota potrebama djeteta te osjecaju
vezanosti za dijete. Roditelji njegovatelji se brinu za djecu s posebnim razvojnim i
medicinskim potrebama te su nesamostalna u obavljanju svakodnevnih zadataka zbog
¢ega im moraju posvecivati ve¢i dio svoga dana za zadovoljavanje osnovnih potreba.
Takoder, potreba djeteta za Cestim odlascima lijeCnicima 1 terapeutima, ostavlja
roditeljima vrlo malo vremena za sebe. Sukladno s navedenim, roditelji njegovatelji
osjecaju podredenost vlastitog zivota potrebama djeteta jer su u svrhu brige o djetetu
svoje potrebe i zelje stavili u drugi plan, a neki se i odrekli karijere kako bi ostvarili
status roditelja njegovatelja. Ve¢ spomenuta nesamostalnost djeteta utjeCe na
roditeljev osjecaj vezanosti za njega. Izazovi koje isticu roditelji njegovatelji su
1zazovi u svakodnevnoj brizi za dijete, financijsku opterecenost, izostanak psiholoske

podrske te izostanak zdravstvenih usluga za dijete u lokalnoj zajednici. Kako i sami
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kazu, oni ne znaju kako ¢e im dan izgledati i $to se moze dogoditi, a uobicajene stvari
kao Setnja parkom njima moze predstavljati izazov $to zbog tehnickih prepreka, sto
zbog naravi teSkoc¢a njihove djece. Financijska opterec¢enost roditelja njegovatelja
proizlazi iz osiguravanja skupih pomagala i terapija djetetu s teSkocama u razvoju s
niskom naknadom iz sustava socijalne skrbi. S obzirom na visu razinu stresa kod
roditelja djece s teSkocama u razvoju nego roditelja djece urednog razvoja, ne ¢udi da
roditelji njegovatelji imaju vecu potrebu za psiholoskom potrebom, koja nazalost nije
zadovoljena. Dio sudionika koji nisu iz Zagreba ili drugog veceg grada isticu
nedostatak zdravstvenih usluga za dijete i njihova centraliziranost u Zagrebu. To
roditeljima predstavlja izazov u organizacijskom smislu ¢ak i kada posjeduju osobni
automobil, a Cesto i djeca tesko podnose cjelodnevna putovanja i preglede. Iskustvo
roditelja s primljenom emocionalnom podr§kom, roditelji koji nemaju partnera
zapocinju s izostankom iste. Roditelji u braku i izvanbra¢noj zajednici svoje partnere
navode kao prve izvore socijalne podrske, dok neki navode i djecu s teSko¢ama. Kada
govore o informacijskoj podrsci, takoder prvo spominju kako ju nemaju dovoljno,
nakon ¢ega navode udruge i druStvene mreze kao izvore. Kao i prethodne dvije,
roditeljima nedostaje instrumentalna podrSka. Kao neformalne izvore instrumentalne
podrske navode partnere 1 druge ¢lanove obitelji kao $to su vlastiti roditelji 1 djeca.
Formalni izvori instrumentalne podrSke roditeljima njegovateljima predstavaljaju
sustavi socijalne 1 zdravstvene skrbi te sustav obrazovanja. Podrsku u vidu postovanja
vide kao izostanak poStovanja stru¢njaka u sustavu socijalne skrbi i nerazumijevanje
od strane drustva. Za vrijeme pandemije virusa COVID-19, roditelji su iskusili manjak
podrske iz sustava. Roditelji imaju svoje prijedloge za poboljSanje svog statusa, a oni
se dijele na uredenje samog statusa i institucijske promjene. Roditelji njegovatelji su
izrazili zelju za zadrzavanjem statusa uz zaposljavanje. Navode kako bi to blagotvorno
utjecalo na njihovo samopouzdanje i1 osjecaj samoostvarenosti. Takoder, kako bi to
bilo moguée, bila bi im potrebna organizirana pomo¢ u kuéi ili dnevni boravak. Sto se
ti¢e institucijskih promjena, roditelji ovdje vide mjesta za napredak u zaposljavanju
viSe stru¢nog kadra, koji je trenutno preopterec¢en, vecoj pokrivenosti zdravstvenih
usluga uputnicom Hrvatskog zavoda za zdravstveno osiguranje Sto bi ih financijski
rasteretilo te boljom komunikacijom medu sustavima Sto bi im ustedjelo vrijeme.

VaZznost ovog istrazivanja lezi u jo§ neistrazenoj problematici roditelja njegovatelja
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kao posebne skupine roditelja djece s teSko¢ama u razvoju. Dosadasnja istrazivanja su
uglavnom uzimala u obzir perspektivu roditelja djece s tesko¢ama, dok iskustva
roditelja njegovateljia, sa svojim specifi¢nim potrebama i dalje nisu u centru interesa
istrazivanja. Nadalje, vidljiv je ociti trend povecanja broja djece s teSko¢ama u razvoju
I osoba s invliditetom u svijetu, §to predstavlja nove izazove veéem broju obitelji te
raznim sustavima koji rade s njima. Ovaj rad uzima u obzir iskustva roditelja koji ve¢
viSe godina ostvaruju status roditelja njegovatelja, kao 1 onih koji taj status ostvaruju
tek nekoliko mjeseci. Na kraju, moze se zakljuciti kako postoji ogroman prostor za
istrazivanje iskustava i1 perspektive roditelja njegovatelja te kako su potrebne
strukturalne promjene koje bi poboljsale kvalitetu zivota roditelja njegovatelja i njihov
status u drustvu. Osim inkluzije djece s teSko¢ama u razvoju, potrebno je roditeljima
pomo¢i s podrskom u kuéi, ve¢im naknadama te mogucnosti zaposljavanja i samim

time njihovim samoostvarenjem.
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6. POPIS TABLICA

1.Tablica 1.1 Broj roditelja njegovatelja kroz od 2017. do 2019. godine.
Godisnje statisticko izvjesce o primijenjenim pravima socijalne skrbi, pravnoj
zastiti djece, mladezi, braka, obitelji i osoba liSenih poslovne sposobnosti, te
zastiti tjelesno ili mentalno oSte¢enih osoba u Republici Hrvatskoj u 2021.

Godini. Ministarstvo rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike.

2.Tablica 1.2. Prikaz broja osoba s invaliditetom prema spolu, Zupanijama
prebivalista te dobnim skupinama. IzvjeSée o osobama s invaliditetom,

Hrvatski zavod za javno zdravstvo, 2022.

3.Tablica 1.3. Broj osoba koje su koristile usluge smjestaja i od strane kojeg
pruzatelja usluge u 2021. godini. Godi$nje statisticko izvjesce o primijenjenim
pravima socijalne skrbi, pravnoj zastiti djece, mladezi, braka, obitelji i osoba
liSenih poslovne sposobnosti, te zastiti tjelesno ili mentalno oStecenih osoba u
Republici Hrvatskoj u 2021. Godini. Ministarstvo rada, mirovinskog sustava,

obitelji i socijalne politike.
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7. POPIS SLIKA

Slika 1.1. Postotak djece s teSkocama u razvoju po kontinentima. Seen, Counted,
Included. Using data to shed light on the well-being of children with disabilities,
UNICEF, New York, 2021.
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MJERNI INSTRUMENT/PROTOKOL ZA PROVEDBU INTERVJUA

Prilog 1. Sociodemografska pitanja

1.
2.

Koliko imate godina?

Sto ste po struci?
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3. Gdje i s kime zivite?

4. Kakav je Va$ bracni status? Ako da, je 1i VaS$/a bracni/a ili izvabracni/a
partner/ica zaposlen/a?

5. Koliko imate djece?

6. Imaju li druga djeca teskoce u razvoju?

Prilog 2. Pitanja vezana za socijalnu podrsku
1. Sto za Vas znadi biti majka/otac djeteta s teSko¢ama u razvoju?
2. Koje potrebe imate kao roditelj njegovatelj?

3. Kako opisujete izazove s kojima se susrecete kao majka/otac djeteta s teSkocom u

razvoju?

4.Kako opisujete svoju trenutnu kvalitetu Zivota kao Zene, majke njegovateljice/ oca

njegovatelja?
5. Kome biste se obratili u slu¢aju financijskih teskoca?

6. Koga smatrate najveéim izvorom emocionalne podrSke u noSenju s izazovima

roditeljstva?

7. Koga smatrate najve¢im izvorom prakti¢ne (tzv. instrumentalne) podrske u noSenju

S izazovima roditeljstva?

8. S kojim ste se izazovima susreli za vrijeme pandemije virusa COVID-19?

9. Koji su Vasi prijedlozi za poboljSanje socijalne podrske roditeljima njegovateljima?
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Prilog 3. SUGLASNOST ZA ISTRAZIVANJE
Dragi roditelju,

Zovem se Karla Snepergeri studentica sam pete godine socijalnog rada na Sveuéiliitu
u Zagrebu, Pravni fakultet, Studij socijalnog rada. Pod mentorstvom profesorice
izv.prof.dr.sc. Marine Mili¢ Babi¢ piSem diplomski rad na temu Socijalna podrska iz
perspektive roditelja njegovatelja. Cilj mi je dobiti uvid u dozivljaj i iskustvo socijalne

podrske koju primaju roditelji njegovatelji.

Potaknuta provedenim prosvjedima proteklo desetljeée i iskazivanjem nezadovoljstva
svojim polozajem djeteta i roditelja njegovatelja, odlucila sam ispitati Vasu roditeljsku
perspektivu. Cilj istrazivanja je dobiti uvid u dozZivljaj 1 iskustvo socijalne podrske

roditelja njegovatelja.

Kako bih to uspjela, voljela bih provesti s Vama kratki intervju (uzivo ili online).

Ukoliko se odlucite na sudjelovanje, Vas identitet niti identitet Vaseg djeteta 1 obitelji

nece biti otkriven te ¢e se koristiti izmiSljena imena.

Intevju ¢e biti sniman u svrhu $to vjernijeg prikaza izjava i biti ¢e izbrisan nakon

zavrSetka pisanja diplomskog rada.

Hvala Vam na ukazanom povjerenju i izdvojenom vremenu.

Takoder, hvala Vam §to mi omogucujete da zavrSim diplomski studij s radom na temu

za koju smatram da je iznimno vazna i o kojoj se ne govori dovoljno.
Karla Sneperger

karla.sneperger@student.pravo.com
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SUGLASNOST ZA ISTRAZIVANJE

Ja suglasan/suglasna sam da ¢u sudjelovati u

istrazivanju u svrhu pisanja diplomskog rada na temu Socijalna podrska iz perspektive

roditelja njegovatelja, studentice Studija socijalnog rada, Karle Sneperger.
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