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Predgovor

Zahvaljujem mentorici prof.dr.sc. Andreji Brajsa Zganec na savjetima i nesebi¢noj pomoéi oko
pisanja ovog rada, kritikama, osvrtima, uputama i bezuvjetnoj podrsci.

Hvala svim mojim kolegama i prijateljima na svim oblicima pomo¢i tijekom studija. Takoder
hvala kolegama koji su radi obaveza na studiju odradili i moj dio posla kad je zatrebalo.

Na kraju najveca hvala mojoj obitelji na stalnoj podrsci i razumijevanju, mojoj djeci, te svima

koji su bili uz mene tijekom studija.



Sazetak

Kada govorimo o kvaliteti zZivota osoba s invaliditetom, potrebno je naglasiti da pristupacnost
okoline i drustva u kojem zive igra veliku ulogu u omogucéavanju postizanja bolje kvalitete Zivota.
Jednako kao i kod zdravih osoba, postoje razli¢ita podrucja kvalitete zivota osoba s invaliditetom.

Osnovna podrucja koja se mogu navesti su tri, a svakako je prvo Zivot u kuci i zajednici.
Podrazumijeva mogucnosti osobe s invaliditetom da uziva u aktivnostima koje pruzaju obitelj,
dom i zajednica gdje ponajvise uklju¢ujemo meduljudske odnose. Sljedece podrucje je zaposlenje,
a odnosi se na moguénosti zaposljavanja osobe s invaliditetom, kao i ispunjavanja njene potrebe
za profesionalnim napredovanjem, a sto ukljucuje i cjelozivotno ucenje koje je potrebno za
ostvarivanje napredovanja na poslu. U tre¢e podrucje ukljuceni su zdravlje i forma, sto se odnosi
na dostupnost odgovarajuc¢ih zdravstvenih usluga, kao i rekreacijskih moguénosti koje rezultiraju
poboljSanjem sveopceg zdravstvenog stanja osobe s invaliditetom. U to su uklju€ene i one stvari
koje omogucavaju donosSenje informiranih odluka o stilu i nac¢inu zivota (1).

Provedeno je istrazivanje medu ciljanom skupinom, roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju i
osoba s invaliditetom koji su ¢lanovi i korisnici udruga, te polaznici njihovih usluga i aktivnosti.
Istrazivanje je provedeno u Udruzi Sveta Ana Krapinsko-zagorske Zupanije za pomo¢ djeci s
teSkoc¢ama u razvoju i osobama s invaliditetom iz Lobora, te Udruzi osoba s invaliditetom Sisacko-
moslavacke zupanije iz Petrinje, a obuhvatilo je 100 ispitanika.

Svrha istrazivanja je bila dobiti podatke o vrstama aktivnosti i terapija koje polaze korisnici,
utjecaju na kvalitetu Zivota osoba s invaliditetom, te u kojim segmentima im iste najviSe koriste,
kao i zadovoljstvo te doprinos kvaliteti zivota korisnika, obzirom na to da je ciljana skupina
podlozna raznim listama cekanja po ustanovama, rehabilitacijskim centrima te ostalim
pruzateljima usluga ovih vrsta.

Takoder nazalost medu populacijom koja usluge udruga za pomo¢ djeci s teskocama u razvoju
i osobama s invaliditetom ne Koristi, vaznost postojanja, te sam rad nije dovoljno prepoznata, kao

ni aktivnosti koje provode.

Kljuéne rijeci: kvaliteta zivota, osobe s invaliditetom, udruge, aktivnosti



Abstract

When we talk about the quality of life of people with disabilities, it is necessary to add and
emphasize that the accessibility of the environment and the society in which they live plays a major
role in enabling the achievement of a better quality of life. There are different areas of quality of
life for people with disabilities, as well as in healthy people.

There are three basic areas that can be listed, the first being home and community life. It refers
to the ability of a disabled person to enjoy the activities provided by the home and community.
This is where we mostly include interpersonal relationships. The second area is employment, and
it refers to the possibility of employing a person with disabilities and fulfilling their need for
professional advancement, which includes lifelong learning that is necessary to achieve
advancement at work. The third area is health and form, and refers to the availability of appropriate
health services, as well as recreational opportunities that result in improving the general health
status of a person with disabilities. This includes those things that allow you to make informed
decisions about style and lifestyle (1).

A research was conducted among the target group, parents of children with disabilities and
people with disabilities who are members and beneficiaries of associations, and participants of
their services and activities. The research was conducted in the Association of St. Anne of Krapina-
Zagorje County to help children with developmental disabilities and people with disabilities from
Lobor, and the Association of Persons with Disabilities of Sisak-Moslavina County from Petrinja,
and included 100 respondents.

The purpose of the research was to obtain data on the types of activities and therapies that users
attend, the impact on the quality of life of people with disabilities, and in which segments they
benefit them the most, as well as satisfaction and contribution to the quality of life of users, given
that the target group is subject to various waiting lists in institutions, rehabilitation centers and
other service providers of these types.

Also, unfortunately, among the population that does not use the services of associations to help
children with disabilities and people with disabilities, the importance of existence, and the work
itself is not sufficiently recognized, as well as the activities they carry out.

Keywords: quality of life, people with disabilities, associations, activities
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1. Uvod

Sam pojam invaliditeta znacajan je prije svega zbog svojih zdravstvenih, psiholoskih i
socijalnih komponenti. Uzroci i posljedice invaliditeta su razli¢iti. Velik je broj osoba s
invaliditetom u svijetu i svake godine je nazalost u porastu.

U skladu s drustvenim razvojem mijenjao se i odnos druStva prema osobama s
invaliditetom i osobama s teskoama u razvoju. Termini za oznaCavanje osoba s teSkocama
mijenjali su se u smjeru uklanjanja diskriminacije i prihva¢anja temeljnih ljudskih prava (pravo na
razli¢itost i jednake mogucénosti) podizanjem drustvene svijesti. U odnosu na prethodne termine
kroz povijest, unazad nekoliko godina noviji termini nastoje staviti naglasak na dijete/osobu
oznacavajuci njenu posebnost §to manje stigmatiziraju¢om. U Hrvatskoj stru¢noj i znanstvenoj
literaturi je iz tog razloga najcescée koristen termin ,,djeca s posebnim potrebama‘* a obuhvaca i
djecu s tesko¢ama u razvoju i darovitu djecu, te ,,0sobe s invaliditetom* koji obuhvaca sve dobne
skupine koje imaju neke od teskih i tezih oSteCenja. Drustveni faktori poput straha, neznanja i
nemara su prethodnih desetljec¢a izolirali osobe s invaliditetom, a za posljedicu bilo je usporavanje
njihovog napretka.

Svakako je vazno istaknuti da se djeca svih dobnih skupina razlikuju medusobno, kako po
tjelesnim tako i po ponasajnim, socijalnim, intelektualnim i osobnim vjestinama. Razlike ovise
svakako o vrstama ostecenja, a to mogu biti osjetilna, senzorna, tjelesna, mentalna, i intelektualna
ostec¢enja. U potrebe koje bitno utjecu na funkcioniranje 0sobe u svakodnevnom zivotu mozemo
navesti socijalnu uklju¢enost, emocionalne potrebe, prihvacanje, potrebe za kretanjem i

razumijevanjem, sazrijevanjem i razvojem, ali i okolinskim ¢imbenicima.

Kod neke djece su te potrebe koordinirane ranim neuroloskim razvojem, dok s vremenom kod
druge djece postaju naglasenije jer se nisu uocile i detektirale pravovremeno, ranom intervencijom,
odnosno dok bi uklju¢ivanje u terapijske tretmane imalo znatnije veci ucinak. Terminom posebne
potrebe su obuhvacena sva djeca ¢iji razvoj zahtjeva u odredenom periodu njihovog zivota
posebnu paznju i podrsku, $to ukljucuje i darovitu djecu, bez obzira na to da li je potreba i podrska

bila privremena ili trajna.

Kada govorimo o kvaliteti zivota osoba s invaliditetom, posebno je potrebno dodati i
naglasiti da prihvacanje i pristupacnost okoline, kao i drustva u kojem Zzive u postizanju bolje
kvalitete Zivota ¢ini vrlo znacajnu i veliku ulogu. Kako i kod zdravih osoba, tako postoje i razna
razli¢ita podruéja kvalitete zivota osoba s invaliditetom. Kada je rije¢ o marginalnim grupama u
drustvu i socijalnoj isklju¢enosti, nemoguce je zaobici osobe s invaliditetom. Njihove Zivotne

mogucnosti uvelike su ogranicene (1).



Poremecaj svakodnevnog Zivota uvijek je tezak, bez obzira na razlog. Sa spoznajom da je
Clan obitelji osoba s invaliditetom ili dijete s teSkoCama u razvoju tesko se je nositi. Iz
svakodnevnih iskustava mozemo vidjeti da se obitelji razli¢ito prilagodavaju novonastalim
situacijama, a kako ¢e se obitelj nositi sa dijagnozom i novim nac¢inom Zivota svakako ovisi o vise

¢imbenika.



2. Tko su osobe s invaliditetom?

Rije¢ invaliditet je, inaCe latinskog podrijetla (invalidus) $to znac¢i nemocan, nevrijedan,
nesposoban, slab iz ¢ega mozemo zakljuéiti da je u prvom planu istaknuto ograni¢enje ¢ime se
0soba automatizmom stavlja u nezavidan polozaj i dovodi se do njene stigmatizacije (2). Trajno
ograniCenje je invaliditet, kao i smanjenje ili gubitak (a koje proizlazi iz ostecenja zdravlja)
sposobnosti izvrsenja neke psihicke funkcije ili fizicke aktivnost koje su primjerene Zivotnoj dobi
osobe 1 odnosi se na sposobnosti, u obliku slozenih aktivnosti i ponaSanja, koje su opcenito
prihvacene kao bitni sastojci svakodnevnog zivota (1). Stanje koje proizlazi iz nekoga trajnog
oStecenja ili invaliditeta je hendikep koji ogranicava ili sprjecava izvrsavanje neke aktivnosti, koja
je u svijetu pojedinca uobicajena i oznacava okolnosti u kojima se, ovisno o dobi, spolu, socijalnim
i kulturnim ¢imbenicima nalazi osoba s invaliditetom (1).

Osoba koja ima trajno ogranicenje, smanjenje ili gubitak sposobnosti izvrSenja neke fizicke
aktivnosti ili psihicke funkcije koje su primjerene zivotnoj dobi je osoba s invaliditetom,
ukljucujuéi i one koje su nastale kao posljedica nekog ostecenja zdravlja. Tezina invaliditeta se
odreduje utvrdivanjem stupnja ogranic¢enja aktivnosti osobe s invaliditetom.

U vrste oSteCenja ubrajaju se tjelesna i mentalna oStecenja, oStecenja vida 1 sluha, oSte¢enje
govorno-glasovne komunikacije, oStecenja lokomotornog sustava, oste¢enja srediSnjeg Zivéanog
sustava, oStecenja perifernog Ziv€anog sustava, oSteCenja drugih organa i organskih sustava,
mentalna retardacija, autizam, duSevni poremecaji, te viSe vrsna ostecenja koja ukljucuju dva ili
vise ostecenja (2).

Nadalje, Deklaracija o pravima osoba s invaliditetom (NN 47/2005.) naglasava kako je osoba
s invaliditetom ,,svaka osoba koja je zbog tjelesnog i/ili mentalnog oSteCenja, privremenog ili
trajnog, proslog, sadasnjeg ili buduceg, urodenog ili ste¢enog pod utjecajem bilo kojeg uzroka,
izgubila ili odstupa od ocekivane tjelesne ili fizioloske strukture te je ogranic¢enih ili nedostatnih
sposobnosti za obavljanje odredenih aktivnosti na nain i u opsegu na koji se smatra uobi¢ajenim
za ljude u odredenoj sredini® (3).

Iz 1zvjesc¢a 0 osobama s invaliditetom Hrvatskog zavoda za javno zdravstvo iz 2022. godine u
Republici Hrvatskoj, na dan 1. rujna 2022. je zateCeno 624 019 osoba s invaliditetom (16%
ukupnog stanovnistva RH). Muskog spola je njih 56,7% dok je zenskog spola 43,3%.

Najveci udio osoba s invaliditetom, njih 45,7%, je u dobnoj skupini 65+, dok je 43,1% osoba (njih
268 911) u radno-aktivnoj dobi, dobi od 20. — 64. godine. I u djecjoj dobi je prisutan invaliditet,

0 — 19 godina, i to u udjelu od 11,2%. U Gradu Zagrebu ima najveéi broj osoba s invaliditetom
prebivaliste, kao i u Splitsko-dalmatinskoj zupaniji. 29,4% od ukupnog broja osoba s invaliditetom

Zivi u te dvije Zupanije. Vidljivo je da je najveéi udio osoba s invaliditetom u Sibensko-kninskoj
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zupaniji, osoba s invaliditetom u dje¢joj dobi u Sisacko-moslavackoj zupaniji, onih u radno-
aktivnoj dobi u Pozesko-slavonskoj Zupaniji, a u Krapinsko-zagorskoj Zupaniji u dobi iznad 65
godina ako se uzme u obzir udio osoba s invaliditetom u ukupnom stanovniStvu zupanije (4).
Upravo zahvaljujuéi siromastvu, posebice u ruralnim i polururalnim podru¢jima u kojima
nedostaju odgovarajuce sluzbe i1 usluge, dolazi do pojacane izoliranosti osoba s invaliditetom c¢ija
se ovisnost o drugima pojacava i onemogucéava njihovo aktivno ukljucivanje u razvojne socijalne

programe, a posljedica je socijalna iskljucenost iz lokalne zajednice (5).

2.1. Diskriminacija

Ableizam (eng. ableism ili disablism, disability = invalidnost ili nesposobnost, ability =
sposobnost) su diskriminacija i socijalne predrasude prema osobama s invaliditetom ili za koje se
smatra da imaju neki oblik invaliditeta. Po ableizmu, osobe definiraju njihove sposobnosti i
invalidi su smatrani manje vrijednima od ne-invalida. Ljude se na toj osnovi osuduje i odredene
prilike im se uskracuju (6).

Postoje stereotipi, preteZito netocni, povezani s opcenitim 1 specificnim oblicima invaliditeta
(na primjer, pretpostavka da svi invalidi Zele biti izlijeceni, da korisnici invalidskih kolica nuZno
imaju intelektualni invaliditet ili da slijepe osobe imaju osobito jak njuh ili sluh) (7).

Navedeni stereotipi najcesce se koriste kao opravdanje diskriminiraju¢eg ponasanja i jacaju
stavove 1 ponasanja u svrhu diskriminacije osobe s invaliditetom, a na osobe s invaliditetom gleda
se kao na manje vrijedne osobe od ostalih.

Borba protiv svih oblika diskriminacije i promicanju ravnopravnosti zahtjeva primjenu veceg
broja instrumenata na razli¢itim razinama. U pogledu invalidnosti nuzno je isto definirati kao
stanje kada kod osobe nastanu trajne promjene u zdravstvenom stanju koje se ne mogu otkloniti
lijeCenjem, ni mjerama medicinske rehabilitacije, te koje uzrokuju gubitak ili smanjenje radne
sposobnosti. (8) Pojam invalidnosti viSe se ne vezuje samo za pomoc i ovisnost vece se sve vise
temelji na autonomiji 1 integraciji. Medutim, jo$ uvijek je potrebno puno raditi na osvijeStenosti
ljudi u pruzZanju neophodne pomoc¢i osobama s invaliditetom kako bi im se omoguc¢io normalan
zivot u zajednici. Veliki napredak ostvaren je i u praksi Europskog suda za ljudska prava sa

sjedistem u Strasbourgu. (9)



2.1.1. Diskriminacija kroz povijest

Vrste diskriminacije koje su se pojavile ili koje se jos uvijek pojavljuju u Kanadi ukljuc¢uju
mogucnost pristupa vaznim objektima poput infrastrukture prometne mreze, restriktivne
imigracijske politike, prisilna sterilizacija radi onemogucavanja potomstva, prepreke pri
zapos$ljavanju, dovoljno visoke plate za odrzavanje minimalnog zivotnog standarda i
institucionalizacija invalida u nehumanim uvjetima (10). Hitler je 1939. potpisao tajnu uredbu o
programu eutanazije, Aktion T4, kojom je odobreno ubijanje odabranih pacijenata s kroni¢nim
neuroloSkim poremecajima. Kao posljedica ovog programa ubijeno je oko 70.000 osoba s
invaliditetom. Pod pritiskom javnosti, program je 1941. sluzbeno zaustavljen, ali je rad nastavljen
izvan o¢iju javnosti. Ubijeno je ukupno 200.000 ili vise ljudi do 1945. godine, kraja Hitlerove
vladavine (11). U Velikoj Britaniji diskriminacija na bazi invaliditeta proglasena je nezakonitom
Zakonima o diskriminaciji invalidnosti iz 1995. i 2005. godine. Oni su kasnije zamijenjeni
Zakonom o ravnopravnosti iz 2010. godine (Equality Act 2010.).kojim je ujedinjeno vise zastitnih
mjera protiv diskriminatornog ponasanja na bazi invalidnosti, rase, religije i vjerskog uvjerenja,
spola, seksualne orijentacije, rodnog identiteta, dobi i trudnoce, tzv. "zastiCenih karakteristika".
Pravna definicija invalidnosti koja se koristi u zakonu je: Osoba ima invaliditet ako ima tjelesno
ili mentalno os$tecenje, a spomenuto oStecenje ima znacajan i dugoro¢ni Stetni uéinak na njezinu
sposobnost da provede uobicajene, svakodnevne aktivnosti (12). Javna stigma pocela se mijenjati
tek nakon Drugog svjetskog rata, kada su se mnogi Amerikanci vratili ku¢i mentalno ili fizicki
hendikepirani. Sezdesetih godina 20. stolje¢a, nakon pokreta za gradanska prava, svijet je zapoceo
pokret za prava osoba s invaliditetom. Cilj je bio da se svim osobama s invaliditetom pruze jednaka
prava i moguénosti. Do 1970-ih, zakoni su u Sjedinjenim Drzavama cCesto bili ableisti¢ki. Na

rimjer, u mnogim su jurisdikcijama takozvani "zakoni o ruzno¢i " zabranjivali ljudima da se
9

pojavljuju u javnosti ako imaju bolesti koje ih ¢ine ruznima (13).

2.2. Suocavanje s invaliditetom

U procesu suocavanja s invaliditetom osobe prolaze kroz pet faza, prema Kubler — Ross (1975).
Te faze ne moraju nuzno imati isti kontinuitet, ve¢ se mogu preklapati, preskakati ili vracati
unazad. Prva faza je faza poricanja u kojoj se pojedinac nije u stanju nositi sa stvarno$é¢u
invaliditeta ni razmisljati o tome svjesno. Slijedi je faza ljutnje gdje se pri suocavanju s realnos¢u
javljaju negativni osjecaji povezani s invaliditetom i njegovim posljedicama. U fazi cjenkanja se

realnost o invaliditetu nastoji promijeniti u cjenkanju s Bogom i ostalima. Cetvrta faza je faza
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depresije u kojoj dolazi do spoznaje realne situacije. Posljednja, peta faza, je faza prihvacanja u
kojoj se pojedinac moze nositi sa stvarnos¢u invaliditeta s novim razumijevanjem, spoznajom nove
snage i sposobnosti da se nosi s posljedicama. Za mnoge ljude s invaliditetom faza odbijanja je
najduza i moze trajati i do nekoliko godina. Osobe se mogu nalaziti u ,,krizi* koja moze trajati
duZe vremena ili se povremeno javljati, ovisno o brojnim ¢imbenicima. Svaka je osoba jedinstvena
licnost, ima svoj stil zivota, svoja zivotna iskustva, sebi svojstvene emotivne i fizicke reakcije na
dogadaje oko sebe te zbog toga postoji i razli¢ita percepcija dogadaja, koja razli¢ito utjece na stil

suocavanja i odgovor (14).



3. Uzroci invaliditeta i vrste oSteCenja

Uzroci invaliditeta su veoma razli€iti i brojni, a mozemo ih podijeliti na: (3)

- ,nasljedne i steCene*
- ,endogene i egzogene*
- organske i funkcionalne

- traume i bolesti, itd.*

U relevantnoj literaturi najceS¢e ih se dijeli na nasljedne, organske i sociokulturalne.
Naznacene skupine uzroka mogu se u svakom pojedinom slucaju javiti bilo odvojeno bilo u
kombinaciji s ostalom uzrocima te se stoga ¢ini opravdanim istaknuti da je etiologija invaliditeta

iznimno slozena i jo$ uvijek nedovoljno istrazena (3).

3.1. Vrste osSteCenja

3.1.1. Ostecenje vida

Ostecenja vida su sljepoca i slabovidnost. Sljepoca se prema stupnju oSte¢enja vida dijeli na:

- ,,potpuni gubitak osjeta svjetla (amauroza) ili na osjet svjetla bez ili s projekcijom
svjetla“

- ,ostatak vida na boljem oku uz najbolju mogucu korekciju do 0,02 (brojenje prstiju na
udaljenosti od 1 metra) ili manje*

- ,ostatak oStrine vida na boljem oku uz najbolju mogucu korekciju od 0,02 do 0,05, *
ostatak centralnog vida na boljem oku uz najbolju mogucu korekciju do 0,25 uz suzenje
vidnog polja na 20 stupnjeva ili ispod 20 stupnjeva‘“

- ,.koncentri¢no suzenje vidnog polja oba oka s vidnim poljem Sirine 5 stupnjeva do 10
stupnjeva oko centralne fiksacijske tocke*

- ,,neodredeno ili nespecificirano (1).*

»3ljepocom u smislu potrebe edukacije na Brailleovom pismu smatra se nesposobnost
Citanja slova ili znakova veli¢ine Jaeger 8 na blizinu. Slabovidnost se prema stupnju

oSte¢enja vida dijeli na*:

,,08trinu vida na boljem oku uz najbolju mogucu korekciju od 0,1 do 0,3 1 manje*



,,0S8trinu vida na boljem oku uz najbolju mogucu korekciju od 0,3 do 0,4

,heodredeno ili nespecificirano (1).

3.1.2. OStecenje sluha

Ostecenja sluha su gluhoca 1 nagluhost. Gluho¢om se smatra gubitak sluha u govornim
frekvencijama od 500 do 4000 Hz, odnosno veci od 81 decibela. NagluhoS¢u se smatra oSte¢enje

sluha od 25 do 80 decibela, a prema stupnju osteéenja sluha nagluhost se dijeli na:

- ,,lakSe ostecenje sluha od 25 do 35 decibela na uhu s boljim ostacima sluha u govornim
frekvencijama (500 do 4000 Hz)*

- ,umjereno ostecenje sluha od 36 do 60 decibela na uhu s boljim ostacima sluha u
govornim frekvencijama (500 do 4000 Hz)*

- teze oStecenje sluha od 61 do 80 decibela na uhu s boljim ostacima sluha u govornim
frekvencijama (500 do 4000 Hz)*

- ,,neodredeno ili nespecificirano (1).

3.1.3. Ostecenja govorno—glasovne komunikacije

Ostecenja govorno-glasovne komunikacije su ona oStecenja kod kojih je zbog anatomskih ili
funkcionalnih oStec¢enja komunikacija govorom otezana ili ne postoji. Ova se oStecenja ocjenjuju

u okviru osnovnog oboljenja. Ostecenja govorno-glasovne komunikacije su:

- ,,0Stecenja govora*
- ,,0SteCenja glasa“

- ,,0Stecenja Citanja“
- ,.0Stecenja pisanja“

- ,,08te¢enja raunanja (1).

3.1.4. Oste¢enja lokomotornog sustava

Ostecenje lokomotornog sustava je trajno oStecenje zbog kojeg osoba ne moze samostalno

izvoditi aktivnosti primjerene zivotnoj dobi, a prema mjerilima tezine invaliditeta:

,,Za pokretanje tijela (hodanje, premjestanje, ru¢nu aktivnost) potrebna su odredena

ortopedska pomagala (proteze, aparati, Stake ili invalidska kolica i dr.)*



- ,,nemogucnost samostalnog odrzavanja osobne njege (kupanje, oblacenje, obuvanje ili
obavljanje fizioloskih potreba) ili nemoguénost samostalnog pripremanja i uzimanja
hrane*

- ,,nemogucnost samostalnog pokretanja tijela niti uz pomo¢ ortopedskih pomagala (1).

3.1.5. Ostecenja srediSnjeg Zivéanog sustava

Ostecenje srediSnjega ziv€anog sustava je trajno oSteéenje zbog kojeg osoba ne moze

samostalno izvoditi aktivnosti primjerene zZivotnoj dobi, a prema mjerilima tezine invaliditeta:

- ,,za pokretanje tijela (hodanje, premjestanje, ru¢na aktivnost) potrebna su odredena
ortopedska pomagala (proteze, aparati, Stake ili invalidska kolica i dr.)*

- ,hemogucnost samostalnog odrzavanja osobne njege (kupanje, oblacenje, obuvanje ili
obavljanje fizioloskih potreba) ili nemoguénost samostalnog pripremanja i uzimanja
hrane*

- ,,nemogucnost samostalnog pokretanja tijela niti uz pomoc ortopedskih pomagala (1).

3.1.6. Ostecenja perifernog Ziv€anog sustava

Ostecenje perifernoga ziv€anog sustava je trajno oSteCenje zbog kojeg osoba ne moze

samostalno izvoditi aktivnosti primjerene Zivotnoj dobi, a prema mjerilima teZine invaliditeta:

- ,,za pokretanje tijela (hodanje, premjestanje, ru¢na aktivnost) potrebna su odredena
ortopedska pomagala (proteze, aparati, Stake ili invalidska kolica i dr.)*

- ,,nemogucnost samostalnog odrzavanja osobne njege (kupanje, oblacenje, obuvanje ili
obavljanje fizioloskih potreba) ili nemoguénost samostalnog pripremanja i uzimanja
hrane*

- ,,nemogucnost samostalnog pokretanja tijela niti uz pomo¢ ortopedskih pomagala (1).

3.1.7. Ostecenja drugih organa i organskih sustava

,OStecenje drugih organa i organskih sustava (di$ni, cirkulacijski, probavni, endokrini, koze i
potkoznog tkiva 1 urogenitalni sustav) oznaCava trajno oSteCenje zbog kojeg osoba ne moze

samostalno udovoljiti nekoj od osnovnih Zivotnih zahtjeva, kao Sto su*:



- ,,nemoguc¢nost samostalnog kretanja izvan stana radi ostvarivanja osnovnih Zivotnih
potreba“

- ,nemogucnost samostalnog odrzavanja osobne njege (kupanje, oblacenje, svlacenje,
obuvanje ili obavljanje fizioloskih potreba)*

- ,,nemogucnost odrzavanja zivota bez koriStenja odredenog uredaja, naprave ili postupka

kao sto je: dijaliza, sonda, gastrostoma, Pudenzova pumpa, kateter i dr. (1).

3.1.8. Intelektualne teskoce

»Intelektualne teskoce oznacavaju stanja u kojima je znacajno otezano ukljucivanje u drustveni
zivot, a povezano je sa zaustavljenim ili nedovrSenim razvojem intelektualnog funkcioniranja sto
je utvrdeno na osnovi medicinske, psiholoske, defektoloSke i socijalne ekspertize. Intelektualna
razina izrazava se kvocijentom inteligencije od 0 do 69 prema 10. reviziji Medunarodne
klasifikacije bolesti i srodnih zdravstvenih problema (1).

Stupnjevi intelektualnih teSkoca su:

- ,laka (priblizni IQ 50 do 69)*

- ,umjerena (priblizni IQ od 35 do 49)“
- teza (priblizni IQ 20 do 34)*

- ,,duboka (priblizni IQ ispod 20) (1).“

3.1.9. Autizam

»Autizam je stanje u kojem je doSlo do poremecaja emocionalne stabilnosti, inteligencije,
psihomotornih sposobnosti, verbalne i socijalne komunikacije. Osnovna znakovitost autizma je
povladenje u sebe, poremecaji glasovno-govorne komunikacije i nesvrhovita aktivnost i

perservacija“ (1).

3.1.10. DuSevni poremecaji

,»Dusevni poremecaji izrazavaju se promjenama u ponasanju i u reakcijama, za koje je, na
osnovi medicinske, psiholoske, defektoloske i socijalne ekspertize utvrdeno da su uzrokovani
organskim ¢imbenikom ili psihozom raznih etiologija. Promjenama u ponaSanju i reakcijama

Smatraju se“:
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1. ,,dugotrajni poremecaji osobnosti i poremecaji ponaSanja s dubokom regresijom osobnosti ili s
teSkim zakazivanjem u socijalnom kontaktu*

2. ,organski uvjetovani dusevni poremecaji s progresivnim tijekom koji se ocCituju teskim
oStecenjima u intelektualnom, emocionalnom 1 socijalnom funkcioniranju*

3. ,,psihoze prema ucestalosti psihoti¢nih epizoda i oste¢enja osobnosti:

- s jednom ili dvije akutne psihoti¢ne epizode u odredenim vremenskim razmacima (dulje
remisije) uz blaze ostecenje osobnosti
- s ucestalim recidivima psihoti¢nih epizoda uz izrazeno oSte¢enje osobnosti

- s dugotrajnim progresivnim tijekom uz izraZzenu dezorganizaciju osobnosti* (1).

,, Visestruke tesSkoce (bilo koja kombinacija navedenih tezih tesko¢a, medusobne kombinacije

laksih teskoca ili bilo koja laksa teskoc¢a u kombinaciji s lakom mentalnom retardacijom) (15).

3.2. Vrste posebnih potreba

,,1z Programskog usmjerenja predskolskog odgoja i obrazovanja, mozemo razlikovati tri vrste
posebnih potreba“:

- ,,Potencijalne posebne potrebe moze imati dijete koje je tijekom trudnoce, poroda ili nakon
poroda imalo neke rizi¢ne faktore (npr. prijevremeno rodeno dijete, teSki porod, bolest i dr.), koje
je bilo ili je jo§ uvijek izloZeno nekim nepovoljnim okolinskim uvjetima (npr. nepotpuna obitelj,
bolest u obitelji i1 dr.) ili dijete kod kojeg neki aspekt razvoja znacajnije odstupa od ostale djece
(npr. sporiji motori¢ki razvoj, izrazito zivahno dijete i dr.)* (16).

- ,,Prolazne posebne potrebe moze imati svako dijete zbog ocekivanih razvojno prirodnih
raskoraka izmedu djetetovih potreba i mogucnosti u pojedinim fazama razvoja (tzv. krizna
razdoblja i pojave kao $to je negativizam u trecoj i Sestoj godini, fiziolosko mucanje u tre¢oj i dr.).
Prolazne posebne potrebe moze pokazivati i dijete zbog traumatiziraju¢ih dogadaja u njegovu
zivotu (npr. smrt u obitelji, rodenje sestre ili brata, boravak djeteta ili roditelja u bolnici, polazak
u vrti¢, Skolu i dr.) (16).

- ,,Trajne posebne potrebe moze imati dijete kod kojeg neke potencijalne ili prolazne potrebe
nisu na vrijeme uocene ili pravilno tretirane, dijete koje je bez roditeljske brige duze odgajano u
dje¢jem domu, bolnici i sl., darovito dijete te dijete s teSkocama u razvoju‘ (16).

,Djeca koja imaju teSkoce u intelektualnom, motornom, senzornom, emocionalnom i
socijalnom razvoju su djeca s teskocama u razvoju. Radi lakSeg shvacanja, radi se o djeci koja

imaju oste¢enja vida, sluha, djeca s autizmom, poremecéaje govora, glasa i jezika, sniZene
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intelektualne sposobnosti, sa smetnjama u ponasanju, djeca s motorickim poremecajima i
kroni¢nim bolestima, poremecajima paznje i specificnim tesko¢ama ucenja‘“ (16).

Bitno je naglasiti da sva djeca s posebnim potrebama imaju tipi¢ne karakteristike koje su
svojstvene samo njima i koje ih u stvari razlikuju od ostale djece tipi¢nog razvoja, a jednake dobi.
Prema tome stupanj razvoja djeteta s posebnim potrebama ovisi 0 teZini o$tecenja ali i 0 uvjetima
koji su razvijeni u njegovoj drustvenoj sredini ili uvjeta koje bi drustvo trebalo biti duzno pruziti
kako bi dijete s posebnim potrebama moglo razvijati svoje sposobnosti, ali i iskoristiti svoje

mogucnosti i potencijale (17).

3.3. Darovita djeca

,»Sva djeca imaju svoje slabe i jake strane, nesto im ide brze i lakSe, a nesSto losije i teze. Sva
djeca imaju odredeni urodeni potencijal za neke sposobnosti koji je potrebno poticati, no to ne
znaci da je svako dijete darovito. Darovito dijete je ono koje ho¢e i moze vise. Ono koje, u odnosu
prema svojim vr$njacima, mnogo toga ¢ini prije, vise, bolje i drugacije, te koje, u tome §to Cini,
ima dosljedno bolja i visa postignu¢a. Vazno je napomenuti da je darovitost dijelom urodena
(naslijedena od roditelja ili bake i djeda) i dijelom naucena (odgojena) kroz svakodnevne
interakcije s ljudima i stvarima koje nas okruzuju. Iako se na ovu urodenu dimenziju darovitosti
ne moze utjecati, roditelji, odgojitelji i ucitelji mogu i moraju djelovati na ovu drugu dimenziju
odnosno na odgojnu komponentu. Prvi korak u tome jest njihovo $to ranije prepoznavanje* (18).

»,Darovita djeca su kategorizirana kao djeca s posebnim potrebama jer ne samo da znacajno
odstupaju od ostale djece u izvedbama odredenih aktivnosti, ve¢ se znacajno razlikuju po mnogim
crtama li¢nosti kao i u socio-emocionalnom razvoju. Upravo zbog toga, nuzno je prilagoditi
pristup kako bi se djetetu omogucio razvoj svih njegovih potencijala i prevenirale moguce

nezeljene posljedice u osjetljivim ranim fazama razvoja‘“ (19).

3.3.1. Kako prepoznati darovito dijete?

Darovito dijete svojim ponasanjem ukazuje na to da ima uvjete da se razvije u stvaratelja.
Nacin na koji govori, razmislja ili se ponasa ¢esto odskace od prosjeka.

,,Za darovitu djecu vrlo je karakteristicno da rano sazrijevaju, da napreduju i ovladavaju nekim
podrucjima puno brze od svojih vr$njaka (prijevremeni tjelesni razvoj). Isto tako, ta djeca ne samo
dauce brze, nego i drugacije. Jako su znatiZeljni, stalno istrazuju, ispituju, samostalniji su od svojih
vr$njaka i imaju snaznu unutarnju motivaciju za ovladavanjem nekim podrucjem. Za podrucje koje

ih izrazito zanima, pokazuju sposobnost ostrog fokusiranja i potpune udubljenosti, a svaka nova
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spoznaja ih nanovo motivira. Medutim, darovita djeca mogu u jednom podrucju pokazivati izrazite
iznadprosjecne sposobnosti, a istovremeno imati velike poteSkoc¢e u drugom. Pri tome, ne moraju
imati visok kvocijent inteligencije, on moze biti prosjecan ili ¢ak ispodprosjec¢an. Sjetimo se da
djeca s teSkotama u razvoju mogu biti iznimno daroviti u uzim podru¢jima poput crtanja,

raCunanja, igranja Saha i s.*“ (18).

3.3.2. Emocije

Nadalje, jedna od znacajnih karakteristika darovite djece jest i velika pobudljivost emocija §to
znaci da emocije dozivljavaju vrlo izrazeno, duboko i snazno. ,,Takvo ¢e dijete imati mnogo
intenzivniju ljutnju ili tugu od prosje¢noga djeteta. Kod takve djece kao da je svaka emocija
dodatno potencirana $to nerijetko otezava svakodnevicu i darovitom djetetu i njegovoj okolini.
Nekad je vrlo tesko uopc¢e uociti da se radi o darovitom djetetu jer ona ne moraju nuzno izrazavati
svoje talente na ocit i prihvatljiv nac¢in. Ova djeca mogu biti nemirna, nepazljiva, sklona dnevnom
sanjarenju s vrlo malom potrebom za no¢nim odmorom, Sutljiva, nespremna reprezentirati svoje
znanje, nespremna slijediti upute, nesklona suradnji, apati¢na itd.* (19). U skladu s tim, ponaSanje
djeteta koje je poslusno, popularno te visoko motivirano ¢esto se precjenjuje kao darovito, a

podcjenjuje se loSe ponasanje, povucena te nisko motivirana djeca.

3.3.3. Masta
,,Visoka kreativnost jedna je od istaknutih znacajki darovite djece. Njihova je masta ziva, oni
lako vizualiziraju pojmove, rijeci, price, sanjaju slikovite snove. Nerijetko darovita djeca s
izrazenom mastom imaju imaginarne prijatelje s kojima se igraju, razgovaraju, osmisljavaju

zajednicke price, smisljaju nove i uzbudljive igre* (19).

3.3.4. Idealizam

Takoder, ,,darovita su djeca sklona idealizmu i osjecajem za pravdu. Imaju izraZzen osjecaj
empatije i suosjecanja za druge, vrlo se Cesto zauzimaju za svoja prava i za prava drugih te ih jako
pogada nepravda. Darovita djeca zbog svojih naprednijih kognitivnih sposobnosti lakse uocavaju
nelogi¢nosti 1 nepravde u svijetu te lako stvaraju ideju o tome kakav bi svijet trebao 1 mogao biti 1
koliko je to trenutno u neskladu. Postajuci svjesna toga javlja se velika razocaranost i frustracija
te upravo zbog toga neka darovita djeca mogu djelovati preozbiljno i deprimirano. Osim toga,
njihovi vr$njaci Cesto ne dijele iste brige i osjecaju da su tu sami. Takoder, moze se dogoditi da
zbog snaznog osjecaja za idealizam dijete pokazuje ponaSanje kojima moze ugroziti sebe ili druge

oko sebe. Primjerice, dijete ne Zeli jesti jer je Culo da postoje gladni ljudi. Iako je to lijepo da je
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dijete svjesno drugoga i njegova stanja, treba uzeti u obzir koliko je to izgladnjivanje zdravo za
dijete i moze li taj ¢in promijeniti situaciju. U tom slucaju treba dati djetetu moguénost da
pridonese rjeSavanju tog problema u onom okviru u kojem ono to moze uciniti, na primjer dati
obrok nekom beskuéniku na ulici. Vazno je u ovim situacijama pristupiti na pravilan nacin, treba
pokazati djetetu da razumijemo njegove osjecaje, objasniti kako treba pristupiti tom problemu i

pomoc¢i mu da se aktivira u rjeSavanju tog problema* (18).

3.3.5. Perfekcionizam

Kod darovite djece uz idealizam, vrlo ¢esto je prisutan i perfekcionizam. ,,Darovita djeca mogu
postavljati nerealno zahtjevne ciljeve samom sebi i drugima te pritom biti vrlo rigidna“ (20). Zbog
prethodnog iskustva da neke stvari vrlo lako usvajaju, javlja se o¢ekivanje da da bi to trebalo biti
tako u svim aktivnostima, no kada shvate da to nije tako, dolazi do velikog osjecaja razoCaranja 1
odustajanja. ,,Smatraju da je uspjeh jedina opcija te da oni moraju biti savrSeni, u suprotnom
neuspjeh pripisuju vlastitoj nesposobnosti §to vrlo negativno djeluje na njihovo samopostovanje i
sliku o sebi. Zbog straha od neuspjeha djeca nerijetko ne Zele ni pokusati probati nove aktivnosti
jer nisu sigurna mogu li uspjeti (19). ,,Perfekcionizam se moze javiti u raznim oblicima koji isprva
ne moraju izgledati kao perfekcionizam, na primjer pretjerana kriti¢nost prema drugima ili prema
sebi, strah od neuspjeha, izraZzena potreba za pobjedivanjem, pretjerana povucenost ili hvalisavost.
U tom slucaju potrebno je dijete ohrabrivati za sam trud i pokusaj, a ne samo pohvaljivati njegov
uspjeh. Na taj na¢in pomaZzemo mu osvijestiti snage koje ima u sebi budu¢i da dijete sklono
perfekcionizmu nije u potpunosti svjesno svojih sposobnosti. Naglasak, dakle, mora biti na
komentiranju procesa i opisivanju djetetove radnje umjesto rezultata koji je postignut. Naime, kada
dijete mnogo puta Cuje pohvale bravo, super, odli¢no, pa i u situacijama kada se bas 1 nije potrudilo,
onda te rijeCi gube svoju snagu i ne doprinose znatno djetetovu samopouzdanju ili

samopostovanju® (19).

3.3.6. Interesi

Budu¢i da su darovita djeca gladna znanja Cesto iskazuju vrlo Sirok raspon interesa §to im moze
otezati fokusiranje 1 postizanje uspjeha u nekom od tih podrucja. ,,Zbog silne zelje da sve istrazuje
moze do¢i do toga da se povrSno zadrZava na svemu 1 teze usmjeri na neki konkretan interes. No,
moze se dogoditi 1 suprotno odnosno da se previSe fokusira samo na jedno podrucje, a ostala
aktivno izbjegava. Kako dijete uziva u onome u ¢emu postize uspjeh druga zanimanja ga toliko ne
privlace kada shvati da mora ulagati vise truda i vremena kako bi postigao zeljeni rezultat na nekoj
drugoj aktivnosti. Na nama je odraslima da im pomognemo da ne odu niti u jednu niti u drugu

krajnost, ve¢ da to izbalansiramo* (19).
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3.3.7. Okolina

,»Sva djeca traze vrsnjake koji imaju iste ili sli¢ne interese i sposobnosti pa tako i darovita djeca
pokusavaju pronaci drustvo po svojoj ,,mjeri*“. Problem je Sto ih Cesto ne nalaze jer su svjesna da
ih vr$njaci ne razumiju. U tom slucaju, daroviti mogu dobiti dojam da nigdje ne pripadaju Sto moze
utjecati na njithovo samopouzdanje. Kako bi bili prihvaéeni, mogu namjerno umanjivati svoje
potencijale i pokazivati se manje sposobnima nego $to jesu, a posljedi¢no to dovodi do toga da se
osjecaju rastrganim izmedu potrebe za uspjehom i potrebe da se prilagode okolini. Medutim, moze
se dogoditi 1 suprotno, da darovito dijete postane suvise autoritativno odnosno da drugoj djeci
nareduje po svom naumu i ne uvazava drugoga“ (20). Kako je prili¢no svjesno sebe i svojih
sposobnosti to moze uvelike iskoristavati kako bi drugima manipuliralo. Ako dijete nema podrsku
1 razumijevanje svoje okoline, moze se osjecati neprihvacenim, osamljenim, potistenim ili ¢ak
iskazivati agresivno ponasanje. Zbog toga se moze dogoditi da se o takvom djetetu stekne pogresno
misljenje kao o neodgojenom, lijenom, napornom ili nezainteresiranom djetetu. U skladu s tim,
istrazivanja potvrduju kako su darovita djeca osobito rizicna skupina za kasnija asocijalna i
okolinu, ali i na neodgovarajuc¢i odgojno-obrazovni sustav zato je potrebno toj djeci osigurati
poticajno okruzenje kako bi se izbjegle nezeljene potencijalne posljedice. Osim toga, ako dijete
nema odgovarajucu podrsku okoline, moze se dogoditi da se darovitost kod njega nikad niti ne
prepozna‘“ (18). Ako okolina pruza osjecaj sigurnosti i samopouzdanja, kod djeteta ¢e ta darovitost
samo cvjetati. U suprotnom, ,,omalovazavanje, ismijavanje i ignoriranje ¢e ih obeshrabriti.
Potrebno je darovito djetetu ukljuciti u izvan vrticke 1 izvannastavne aktivnosti koje ¢e poticati
njegove interese 1 zelju za ucenjem 1 istrazivanjem. Takoder, vazno je voditi i brigu da u
komunikaciji s djetetom budemo iskreni i strpljivi. Darovita djeca vole postavljati jako puno
pitanja, na koja nekad ni odrasli u njegovom okruzenju ne znaju odgovor. Tada je potrebno biti
iskreni i isto priznati, ali i ponuditi djetetu da se zajednicki pronade odgovor. Ukoliko se dijete
tada ignorira ili kritizira kako previsSe postavlja pitanja, sprjeCava se razvoj njegove znatizelje 1

darovitosti (18).

3.4. Odgoj i obrazovanje

Prvenstveno bi drustvo trebalo postovati i znati prepoznati potrebe svakog djeteta, kao i
njegovo pravo na jednakost i individualnost. ,,Danas odgoj i obrazovanje promice prava na
razli¢itosti i1 jednake mogucnosti, te podrazumijeva i edukaciju i senzibilizaciju odraslih osoba i
djece u svrhu inkluzije i drustvenog prihvacanja, kao i senzibilizacije u svrhu prihvacanja djece s

posebnim potrebama kao ravnopravnih ¢lanova drustva. Kao i sva ostala djeca i djeca s posebnim
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potrebama imaju pravo na igru, izbor, druZenje, razli¢itost, potrebu za ljubavlju, sigurnoscu,
pripadanjem, postovanjem i samoostvarenjem. Mozemo vidjeti da danas mnoge ustanove provode
socijalno ukljucivanje odnosno inkluziju, §to znaci da djeca s posebnim potrebama imaju u skladu
sa svojim sposobnostima moguc¢nost sudjelovati u igri, kao i svim organiziranim aktivnostima kao
i ostala djeca u skupinama redovnog primarnog programa, a uz podrS8ku svojih odgojitelja,
asistenata i ¢lanova stru¢nog tima. Sam uspjeh tog humanog procesa zavisi 0 svima nama jer smo
upravo svi mi njegovi sudionici* (21).

»Najvecu pozornost potrebno je usmjeriti na podrsku roditeljstvu kao i obitelji u cjelini.
Obitelji osoba s invaliditetom suocavaju se s razli¢itim izazovima te je vazno osigurati materijalnu
1 psiholosku podrsku, pocevsi od samog suocavanja s dijagnozama i promjenama koje invaliditet
donosi za cijelu obitelj. Mozda ne mozemo utjecati na sustavne i organizacijske pretpostavke za
provodenje inkluzije kao pojedinci, roditelji, odgojitelji, ali ono na §to svakako mozemo utjecati
je naSe vlastito stajaliSte i prihvacanje razlicitosti, kao i na¢in na koji odgajamo vlastitu djecu®.
,,UKoliko djecu predskolske i skolske dobi nauc¢imo prihvacanju razlicitosti I razumijevanju za
svoje vrsnjake s posebnim potrebama, u odrasloj dobi ¢e to steCeno znanje prenositi na druge ljude

u svojoj okolini, ali i jednog dana kao roditelji na vlastitu djecu*.

,,U Republici Hrvatskoj obrazovanje djece s posebnim potrebama provodi se na sljedeci nacin:

1. Redovitim osnovnim Skolama“:

- ,,u redovitom razrednom odjelu kroz potpunu integraciju*

- ,djelomi¢na integracija“

- ,,posebni odjeli s posebnim programima‘.
2. Posebnim odgojno-obrazovnim ustanovama

»Potpuna integracija u€enika s posebnim potrebama odvija se u redovnom razrednom odjelu

u kojem pohada redovne nastavne predmeta uz prilagodene nastavne programe. Mora se naglasiti
kako je u tom dijelu vrlo bitan individualan pristup. Uc¢enik tijekom potpune integracije boravi s
ostalim vr$njacima, a poducava ga ucitelj (21). ,,Kroz djelomi¢nu integraciju, ucenik pohada
redovnu osnovnu Skolu koja je usmjerena ucenju opceg tipa i to za ucenike sa sniZzenim
sposobnostima. Nastavni sadrzaji u¢e se u posebnom razrednom odijelu dok se odgojni predmeti
pohadaju s ucenicima bez posebnih potreba u obrazovanju. Defektolog provodi obrazovne
predmete, a odgojne predmetni nastavnik* (22). Ukoliko dijete ima smanjene teskoce autisticnog
poremecaja 1 moze pohadati redovito obrazovanje, ucitelj koji ga poducava mora se educirati o
autizmu kako bi uspje$no poducavao ucenika. Na to se veze potreba dobre komunikacije izmedu
svih ucitelja, roditelja i svih ostalih potrebnih stru¢njaka koji su potrebni za djetetovo obrazovanje

(22).
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3.5. Detekcija i inkluzija

Ako uzmemo u obzir da nisu sve posebne potrebe djece uzrokovane tesko¢ama u razvoju
izjednacavanje pojmova ,,djeca S posebnim potrebama*® i ,,djeca s teSko¢ama u razvoju* je
sasvim pogresno.

,,Najveci broj djece u dje¢jim vrti¢cima s posebnim potrebama ukljucuje djecu s prolaznim,
pa potencijalnim i na kraju trajnim posebnim potrebama. Najvaznije je izbje¢i prerano
etiketiranje djeteta s posebnim potrebama, te prepoznati i raditi na njegovim dobrim osobinama
I sposobnostima. Zatim na njima treba graditi pozitivnu sliku djeteta 0 samom sebi, te paralelno
i pozitivan odnos okoline prema njemu, a sve s ciljem uspje$ne druStvene integracije.
Istovremeno je s jedne strane bitno izbjeci etiketiranje djeteta, dok u praksi se dogada paralelno
da se prolazne i potencijalne posebne potrebe djeteta redovito svode na nivo individualnih
razlika i tretiraju neadekvatno“ (16). ,,Razlozi koje mozemo navesti kao najcesce su prije svega
neznanje, nedovoljna informiranost, nedostatak vremena i motivacije za radom i sl. Dugoro¢no
to moze biti izuzetno Stetno za dijete ako uzmemo u obzir da se netretirane prolazne i
potencijalne posebne potrebe koje nisu prepoznate mogu razviti u trajne posebne potrebe. Dok
se recimo teskoc¢e u razvoju mogu puno brze i lakse uoditi, a nakon toga i dijagnosticirati i
tretiratic (23).

U dje¢jem vrticu od strane struénog tima koji ¢ine predskolski psiholog, razgovor s
roditeljima i odgojiteljima, promatranje djeteta u odgojnoj skupini, psiholosko testiranje te
podaci drugih strué¢nih suradnika najceséi su nacini identifikacije djece s posebnim potrebama
(16).

,Suradnja s roditeljima i odgojiteljima djece s posebnim potrebama (osobito trajnim)
zadaca je predskolskog psihologa. To ukljucuje individualni rad s djecom s posebnim
potrebama i njihovim roditeljima, a s ciljem savjetovanja i informiranja, dok se kod trajnih
posebnih potreba roditelji ukoliko postoji potreba upucuju u vanjsku instituciju. Sve navedeno
ukljucuje pracenje i propisivanje individualiziranog programa rada s djetetom u vrtickoj
odgojnoj skupini. Kod upisa u dje¢ji vrti¢ potencijalno prepoznatog djeteta s teSko¢ama u
razvoju, vazno je informirati roditelje i uputiti u Centar za socijalnu skrb koji ¢e pokrenuti
strucno vjesStaCenje djeteta u svrhu procijene vrste i stupnja ostecenja. Samo dijagnosticki
obradeno dijete s teSko¢ama U razvoju moze biti primljeno u djecji vrti¢* (16).

,SVve je veci naglasak na integraciji, odnosno inkluziji djece s teSko¢ama u razvoju kod
upisa u dje¢je vrtice u redovite programe. Integracija se prije svega odnosi na smjestaj U
odgojne skupine djeteta s teSko¢ama u razvoju zajedno s djecom koja nemaju poteskoca, u

svrhu fizi¢ke bliskosti s ostalom djecom. Inkluzija se u odgojnoj skupini u kojoj dijete s
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teSkocama U razvoju boravi odnosi na proces stvaranja osjecaja pripadanja“. Slicno kao $to
mnogi, ukljuujuc¢i ponekad i stru¢njake, Cesto Krivo upotrebljavaju pojmove ,djeca s
posebnim potrebama“ i ,,djeca s teSkoama U razvoju‘ (Sto je ranije razjasnjeno), ¢esto Se Krivo
upotrebljavaju i pojmovi ,,integracija‘“ i ,,inkluzija“ (23).

,,S obzirom na porast broja djece s teSko¢ama u razvoju koja se svake godine upisuju u
redovite programe djecjih vrtic¢a i zaposljavanje asistenata za rad s njima, vazno je napomenuti
kako se pritom radi o inkluzivnom obrazovanju. Inkluzija podrazumijeva da su sva djeca
aktivno ukljuc¢ena u odgojno-obrazovne aktivnosti i imaju jednak, slobodan pristup mjestima
za igru i rad u odgojnim skupinama. Dakle, svakom djetetu se pruzaju jednake razvojne prilike
i aktivno sudjelovanje s ostalom djecom, stvarajuc¢i tako okruzenje koje se temelji na
toleranciji, uvazavanju i postivanju sve djece. Stoga inkluzija, kao najvisi stupanj pedagoskog
povezivanja djece s teSko¢ama u razvoju s djecom bez razvojnih teskoc¢a (nakon segregacije i
integracije djece s teSko¢ama u razvoju), ima viSestruke prednosti (16).

,,Dobrobiti za djecu s teSko¢ama u razvoju velike su. Neke od tih dobrobiti su npr. prilike
za ostvarivanje socijalnih interakcija, tj. druzenja s vrSnjacima koji im mogu biti uzori za
razliite vjeStine I ponasSanja, razvoj samopostovanja i stvaranje pozitivne slike o sebi kroz
sloZenije druStvene odnose i aktivnosti, modela komunikacije, samokontrole. Na taj se nacin i
roditelji osjecaju prihvacenije, znaju da im dijete dobiva jednake moguénosti za razvoj i
napredovanje kao i ostala djeca te imaju vise vremena za sebe i ostalu djecu. Dobrobiti za
djecu bez teskoc¢a su bolje razumijevanje teskoc¢a u razvoju, razvoj osjetljivosti za potrebe
drugih te pomaganje i uvazavanje razlicitih od sebe* (23).

,»Kako bi inkluzija bila $to uspjesnija, vazno je imati pozitivne stavove i stvoriti pozitivnu
atmosferu unutar odgojne skupine i na razini dje¢jeg vrti¢a 0 ukljucivanju djece s teSko¢ama
u razvoju u redovite programe. Takoder je vazno osigurati kvalitetne odgojitelje i/ili asistente
koji ¢e boraviti s djetetom s teskocama u razvoju i dodatno poticati njegove razvojne
mogucénosti. Osim osiguravanja materijalnih i fizickih uvjeta rada ovisno o djetetovim
tesko¢ama, edukacija, motivacija za radom i dobra suradnja svih ukljucenih je najvaznija“.

Dakle, zaklju¢no, zadaca je psihologa u prvom redu preventivna pri ¢emu uglavnom
suraduje S drugim stru¢nim suradnicima unutar ili izvan dje¢jeg vrtica (pedagogom,
defektologom, logopedom, socijalnim radnikom, viSom medicinskom  sestrom,
fizioterapeutom). ,,To se posebno odnosi na djecu s teSkocama u razvoju s kojima predskolski
psiholozi nemaju toliko iskustva kao npr. defektolozi, logopedi i/ili fizioterapeuti, ovisno o
kojim se tesko¢ama radi. U tom slucaju, najéesci i najveci utjecaj psiholog ima, prilikom upisa
djeteta s teSko¢ama u razvoju u djecji vrti¢, na izbor strucne literature o problematici djeteta

te odabir odgojitelja i/ili asistenta za rad s djetetom. S druge strane, njegov utjecaj je puno veci
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u radu s djecom s potencijalnim, prolaznim i ostalim trajnim posebnim potrebama djeteta,

poput djece koja su prozivjela neki stresni dogadaj u zivotu, darovite djece i dr.« (23).
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4. Kvaliteta zivota osoba s invaliditetom

»Kvaliteta zivota viSe nije samo rezultat medicinske rehabilitacije, lijeCenja i skrbi, nego se
odnosi na koristenje covjekovih sposobnosti u skladu s njegovim Zeljama i potrebama, u drustvu
koje se mijenja i &iji su zahtjevi promjenjivi. Cak i u zemljama gdje su mjere socijalne politike
razvijene, mozda nisu potpuno provedene zbog manjka resursa. Stoga, politika nudi moguénost
poboljsanja kvalitete zivota, ali se to ne uspijeva realizirati zbog teskoc¢a u provedbi®. Naime,
,.glavni ciljevi socijalne politike u RH jesu postizanje jedinstvenog i pravednog pristupa osnovnim
socijalnim uslugama, promicanje sustava socijalne zastite, podizanje obrazovne razine radne
snage, postizanje visoke stope zaposlenosti uz posebnu brigu za skupine koje su diskriminirane na
trziStu rada, omogucavanje postizanja sigurnih i odrzivih prihoda, kao i dostojnih uvjeta rada za
zene 1 muskarce, s krajnjim uéinkom potpunog socijalnog ukljuc¢ivanja. Socijalna politika je
razvijena da bi se poboljSala kvaliteta zivota, stoga je Cesto koriSteno u pruzanju usluga za osobe
s invaliditetom tijekom posljednjeg desetlje¢a mjerenje kvalitete Zivota®.

Pregled literature o pojmu kvalitete zivota pokazuje da se radi o konceptu bez ¢vrstog teorijsko
konceptualnog okvira budué¢i da postoje neujednacene definicije unutar razli¢itih disciplina.
,»Nekoliko podrucja znanosti bavi se konceptom kvalitete Zivota: medicina, ekonomija i druge
drustvene znanosti, s time da svaka disciplina posebno potice razvoj razli¢itih perspektiva o tome
kako bi kvaliteta zivota trebala biti konceptualizirana i mjerena‘ (24).

»Svjetska zdravstvena organizacija je 1993. godine definirala kvalitetu Zivota kao individualnu
percepciju vlastite Zivotne stvarnosti u svjetlu kulturalnih i vrijednosnih sustava u kojima netko
Zivi, a s obzirom na ocekivanja, vlastite ciljeve i standarde. Preduvjeti za ovaj proces su puno i
aktivno sudjelovanje u interakcijskim i komunikacijskim procesima, kao i razmjena u okviru
fizickoga 1 druStvenog okruzenja. Kvaliteta Zivota viSe nije samo rezultat medicinske
rehabilitacije, lijeCenja 1 skrbi, nego se odnosi na koriStenje ¢ovjekovih sposobnosti u skladu s
njegovim zeljama i potrebama, u drustvu koje se mijenja i €iji su zahtjevi promjenjivi. Udruge za
pomoc¢ djeci s teSko¢ama u razvoju 1 osobama s invaliditetom su svakako odgovor na izazove u
podrucju pruzanja socijalnih usluga iz domene psihosocijalne podrske, rane intervencije,
poludnevnog boravka djece i mladih te integracije i inkluzije®.

,Kvaliteta Zivota osigurava Se, prije svega, sustavima mirovinsko-invalidskog i zdravstvenog
osiguranja te mjerama socijalne zastite pod pretpostavkom gospodarske uspjesnosti drzave kao
cjeline. Ostvarivanje ljudskih prava u starosti znaci, prije svega, skrb za kvalitetu zivota starih i
sprecavanje diskriminacije na osnovi starosti i invaliditeta®.

,Obuhvaca Cetiri glavna podrucja: komponentu ponasanja (zdravlje, funkcionalna sposobnost,

spoznajnu sposobnost, koriStenje vremena i druStveno ponaSanje); psihicko zadovoljstvo
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(mentalno zdravlje, kognitivna procjena opcéeg zivotnog zadovoljstva, pozitivne i negativne
emocije i iskustva opcoj zivotnoj situaciji); percipiranu kvalitetu zivljenja (npr. zadovoljstvo s
kucanstvom, susjedstvo, osobna sigurnost) 1 objektivnu okolinu (fizicka okolina, uvjeti zivljenja,
ekonomska situacija)“ (25).

»Kvaliteta Zivota, odnosno Zivljenja, moze biti razliita za svaku osobu, no ipak postoje
Cinitelji oko kojih se vec¢ina autora slaze, a koji su potrebni radi procjene i vrednovanja. Mjerenjem
kvalitete Zivljenja trebalo bi utvrditi pojedina¢ne potrebe osobe, §to se obi¢no ¢ini sveobuhvatnim
ispitivanjem funkcionalnih sposobnosti, emocionalnog i kognitivnog stanja te socijalnog i
materijalnog stanja‘“ (26).

,,Opcenito razvoj socijalne politike, ali i posebne mjere koje se odnose na osobe s invaliditetom
bitno utjecu na njihove Zivote, ali i zivote njihovih obitelji. Medutim, upravo posebne mjere mogu
utjecati na osobe s invaliditetom na drugaciji, specifican nacin jer istrazivanje kvalitete Zivota
moze ukazati na socijalne probleme i predloziti rjeSenja, ali istovremeno moze pridonijeti i
pozitivnom pristupu toj problematici u sklopu nacionalne politike*.

,,Kada usporedujemo sve dostupne definicije kvalitete Zivota, Sve SU one veoma sli¢ne, a ve¢ina
se odnosi na zadovoljavanje osnovnih potreba i zivotnih mogucénosti pojedinca. Obuhvaca okolinu,
te subjektivne i objektivne aspekte, odnosno visedimenzionalni konceptu koji ukljucuje paralelno
fizi¢ko i psihicko zdravlje. U suvremenom drustvu stavlja se naglasak na potrebu za istrazivanjem
kvalitete zivota obitelji ¢iji je ¢lan dijete s teSko¢om ili osoba s invaliditetom. Cilj za prou¢avanje
je svakako najprije razvoj djeteta, te usluge rehabilitacije i ustanove kojima je primarni cilj pruziti
integriranost djece s teSkocama®. Kvaliteta Zivota obitelji djece s teSko¢ama u razvoju ili osobe s
invaliditetom odnosi se na obitelj kao cjelinu. ,,Koncept kvalitete Zivota odnosi Se na razliCite
utjecaje, kako na brojne aspekte zivota obitelji, tako i na sama shvacanja pojedinih ¢lanova obitelji
o obiteljskom zivotu u cjelini, te je time objasnjena glavna razlika izmedu individualne i obiteljske
kvalitete zivota. Individualna je usredoto¢ena samo na zivot pojedinca, dok je obiteljska kvaliteta
zivota usmjerena na to kako neki dogadaji utjeCu na Citavu obitelj. Uskladivanjem potreba svih
Clanova obitelji se postize obiteljska kvaliteta zivota, odnosno kada je obitelj u mogucnosti
sudjelovati u njima vaznim aktivnostima®. ,,Neke studije ukazuju i na povezanost razlicitih
psihickih bolesti koje su posljedica nedostatka drustvene podrSske. Na nama ostaje da
svakodnevnim djelovanjem poboljSavamo nacin Zivota i svakodnevnicu osobama s invaliditetom
kako bi uzivali jednaki tretman u drustvu kao 1 drugi, bez predrasuda 1 stigme*.

,,Okolis treba urediti tako da se njime bez potesko¢a mogu kretati osobe u invalidskim kolicima
izgradnjom rampi, dizala, dovoljno Sirokih vrata i hodnika i dr. Ekonomski gledano ve¢ od
mladosti pohadanjem Skole osobe s oSteCenjem nemaju jednake moguénosti jer je redovno

Skolovanje prilagodeno osobama bez oStec¢enja. Stoga invalidne osobe stjecu niZzu razinu znanja, a
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isto tako imaju velike probleme sa stjecanjem mogucnosti za rad. Kulturoloski drustvo dozivljava
osobe s invaliditetom u negativnom kontekstu te potice stereotipe i predrasude.” Prema tome,
socijalni model podrazumijeva da problem pojedinca nisu individualna ogranicenja, ve¢ neuspjeh
drustva koji bi trebao osigurati odgovaraju¢e mjere potrebne osobama s invaliditetom da se
potpuno ukljuée u socijalnu okolinu. ,,Neovisno o bolesti ili organskom oSte¢enju svaka osoba
moze biti evaluirana po tom modelu s obzirom na utjecaj oSte¢enja na funkcioniranje prema

socijalnim, ekonomskim i okolisnim ¢imbenicima* (27).

4.1. Uloga medicinske sestre/tehnic¢ara u skrbi za osobe s invaliditetom

Kada govorimo o skrbi za osobe s invaliditetom, prvo ¢ega se moramo pridrzavati su 0snovna
nacela zdravstvene njege u skrbi za osobe s invaliditetom, te uz to i specificne intervencije
usmjerene rjesavanju zdravstvenih problema osoba i njihovih obitelji u suocavanju s razlicitim
oblicima oSteéenja zdravlja, invaliditeta ili hendikepa. ,,Medicinska sestra mora biti upoznata sa
osnovnim pojmovima, modelima zdravstvenog ostecenja, prevencijom, te pristupima u
definiranju invaliditeta. Kod osoba s invaliditetom su stupnjevi samostalnosti i nacini
zadovoljavanja istih razli¢iti. Kroz proces zdravstvene njege medicinska sestra mora biti upoznata
sa procjenom, sestrinskim intervencijama i znati provesti evaluaciju kod osoba s tjelesnim
invaliditetom, intelektualnom teSkocom, o$tec¢enjem govorno glasovne komunikacije, autizmom,
oste¢enjem sluha, vida, te gluho sljepocom. Svakako treba staviti naglasak na razumijevanje
osnovnih ljudskih potreba, a posebna paznja se treba usmjeriti na postizanje najvec¢e moguce razine
samostalnosti $to je moguce prije* (28).

»Primjenom Likertove ljestvice, komparativnhom analizom distribucije frekvencija i
primjenom t-testa ispituje se razlika u stavovima medicinskih sestara Centra za rehabilitaciju Sv.
Filip 1 Jakov 1 Opce bolnice Zadar prema osobama s invaliditetom. U istrazivanju je sudjelovalo
50 ispitanika (28). Rezultati ovog istrazivanja pokazuju neodlu¢ne stavove medicinskih sestara
prema osobama s invaliditetom koji imaju tendenciju pozitivhog usmjerenja. Pritom nema
statisti¢ki znacajnije razlike medu ustanovama* (28).

Postoje razlike u stavovima mladih 1 medicinskih sestara/tehnicara u smislu generacijske
razlike, a shodno tome i razine iskustva u kontaktima s osobama s invaliditetom, §to je razumljivo.
Navedeno potkrjepljuje i to da medicinske sestre, osim iskustva u radu, imaju i vecu socijalnu
osjetljivost s obzirom na prirodu zanimanja. lako su medicinske sestre/tehnicari izrazili pozitivna
iskustva u radu s osobama s invaliditetom, ipak se uocava da pokazuju stanovitu suzdrzanost u
iznoSenju misljenja o osobama s invaliditetom (28). Rezultati istrazivanja verificiraju da

medicinske sestre imaju neodlu¢ne stavove prema osobama s invaliditetom, s tendencijom
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pozitivnog usmjerenja. Pritom medu medicinskim sestrama koje svakodnevno skrbe za osobe s

invaliditetom i onih koje to rade rjede nema statisticki znacajnije razlike (28).
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5. Dostupnost informacija o pravima osoba s invaliditetom

,,Osobama s teSko¢ama u razvoju i osobama s invaliditetom najces¢i izvor prihoda je mirovina
ili osobna invalidnina, ali velik je dio i osoba koje primaju samo doplatak za pomo¢ i njegu. Prava
koja imaju po osnovi socijalne skrbi ili uklju¢ivanja u udrugu osoba s invaliditetom koriste ukoliko
su o njima informirani, a sva dostupna prava osobe starije dobi koriste puno rjede nego mlade
osobe s invaliditetom. Najéesc¢e kao razlog nekoriStenja mozemo navesti upravo neinformiranost
o0 dostupnim pravima, mnogo ¢esc¢e nego mlade osobe s invaliditetom. Najces¢i izvori informacija
za stariju populaciju su mediji, dok mlada populacija ima razvijeniju socijalnu mrezu i dobivaju
informacije od udruga, preko drustvenih mreza, dostupnih web-stranica, roditelja ali i prijatelja.
Kada govorimo o osobama s invaliditetom mnoge od njih koriste i neka od ortopedskih pomagala.
Svoju okolinu dozivljavaju neprilagodenom jer im problem u kretanju stvaraju stubista, zgrade
bez ugradenog lifta, mnoge ustanove bez prilazne rampe i poviseni pragovi $to im svakodnevno
otezava mobilnost. Slobodno vrijeme vecina osoba s invaliditetom i teSko¢ama u razvoju najéesce
provodi s ¢lanovima obitelji, @ viSe puta upravo njima i izraZzavaju negativna raspolozenja kao $to
su tuga, frustracija, socijalna iskljucenost, istrosenost, zabrinutost, napetost i nesretnost. Kada
govorimo o izvorima razumijevanja i podrske, to su najéeSce obitelj, najblizi prijatelji, djeca i
supruznik, ali i Crkva i rodbina. Formalni izvori podr§ke osobama s invaliditetom su najcesce
beznacajni, kao $to su predstavnici vlasti u Zupaniji i drzavi®.

,Hrvatska je zemlja koja prolazi kroz proces tranzicije 1 prilagodava se kapitalistiCkom druStvu.
Taj put nije nimalo lagan te se socijalna politika Hrvatske naSla u fazi promjena i to je proces koji
traje duze vremena“ (29).

,Uvid u zadovoljstvo Zivotom, zdravljem 1 osjecajem sigurnosti te u€estalosti, motivima i
mjestima gdje im se dogada diskriminacija samo su neke od spoznaja koje omoguéuju znacajan
doprinos planiranju novih mjera radi unapredenja Zivota slijepih i slabovidnih osoba u Republici
Hrvatskoj* (30).

,»Glavna prepreka ukljucivanju osoba s invaliditetom je nedovoljna pristupacnost radi
mnogobrojnih nepristupacnih sadrZaja 1 komunikacije. lako su novi gradevinski objekti u pravilu
prilagodeni, ne postoji strategija za planiranje prilagodbe postoje¢ih objekata kojom bi se
omogucila pristupac¢nost najveceg broja institucija od interesa za osobe s invaliditetom. Takoder,
ne postoji sustav za rjeSavanje socijalnog stanovanja osoba s invaliditetom. Reprezentativne
udruge osoba s invaliditetom preuzele su ulogu pruzatelja usluga zahvaljuju¢i tako profiliranim
natjeCajima na nacionalnoj razini i kroz projekte financirane iz EU-a“. Vrlo mala sredstva se
izdvajaju za zagovaracki rad reprezentativnih udruga osoba s invaliditetom. Unato¢ ¢injenici da

proces pregovora o sustavnom financiranju reprezentativnih udruga osoba s invaliditetom traje od
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usvajanja Zakljucnih preporuka jo$ uvijek nije uéinjen niti prvi korak u tom smjeru (30). ,,Osobe
s invaliditetom imaju najniza primanja koja ostvaruju na temelju invaliditeta u cijeloj regiji i Sire.
Situacija je potpuno drugacija za osobe koje su invaliditet stekle kao posljedicu rata. Razvoj
koncepta neovisnog zivljenja prisutan je u Republici Hrvatskoj ve¢ duzi niz godina, ali sprjecavaju
ga brojne prepreke u pristupu, nedostatak socijalnih i drugih usluga u zajednici, neregulirano
pruzanje osobne asistencije, nedostupan prijevoz - osobito ne postoji niti jedna vrsta prilagodenog
medugradskog prijevoza te nedostatak informacija u prilagodenom obliku. Postupak
institucionalizacije se ubrzava jer osobe s invaliditetom koje su izgubile ¢lanove obitelji, zbog
nedostatka podrSke u lokalnoj zajednici, nemaju izbora i moraju odlaziti u ustanove. Proces
deinstitucionalizacije ne odvija se prema planiranoj dinamici i sve je sporiji. Za osobe s
intelektualnim teSko¢ama Hrvatska jo$ nije razvila model odlu¢ivanja uz podrsku ,,(31). ,,Rezim
odlucivanja uz podrSku obuhvaca razli¢ite mogucnosti podrske koje daju primat volji 1 sklonostima
osobe te poStivanju normi ljudskih prava. On bi trebao osigurati zastitu svih prava, ukljucujuéi i
one koje se odnose na autonomiju (pravo na poslovnu sposobnost, pravo na jednakost pred
zakonom, pravo na odabir mjesta za zZivot, itd.), te prava koja se odnose na slobodu od zlostavljanja

i maltretiranja (pravo na zivot, pravo na tjelesni integritet, itd.)* (32).
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6. Uloga udruga u kvaliteti Zivota osoba s invaliditetom

Udruge za osobe s invaliditetom kod nas u RH prosle su kroz velike promjene u posljednjem
desetljec¢u unutar promjena u ekonomiji i velikih socijalnih reformi. Potrebno bi bilo provesti i
daljnja istrazivanja koja bi pokazala u kojoj je mjeri razvoj bio uspjesan i koliko se je uspjelo
odgovoriti na te potrebe i poboljsati kvalitetu zivota, ali i koje su stvarne potrebe starijih osoba s
invaliditetom.

,udruge za pomo¢ osobama s invaliditetom zna¢ajan su segment dobrovoljnog sektora u
Republici Hrvatskoj. Postoji velik broj udruga za pomo¢ osobama s invaliditetom koje se razlikuju
prema vrstama i organizaciji. Cesto je upravo njihov velik broj i razli¢ita organiziranost ono §to
kod gradana stvara osjecaj rezerviranosti. Najvecu pozornost potrebno je usmjeriti na podrsku
roditeljstvu kao i obitelji u cjelini. Veéina osoba s invaliditetom neovisno o oSteCenju prakticira
sjedilacki nacin Zivota §to uzrokuje povecanje funkcionalnih ograni¢enja vezanih uz primarno
oStec¢enje* (33). Obitelji osoba s invaliditetom suocavaju se s razli¢itim izazovima te je vazno
osigurati materijalnu i psiholosku podrsku, pocevsi od samog suocavanja s dijagnozama i
promjenama koje invaliditet donosi za cijelu obitelj. Udruge svojim radom utjecu i doprinose
razvoju dopunskih i alternativnih socijalnih usluga koje su usmjerene djeci s teSko¢ama u razvoju.
Zbog rasta aktivnosti mnogih udruga za pomo¢ djeci s teskocama i osobama s invaliditetom
dodatno se ukazuju i potrebe za novim i ve¢im prostorima, novim aktivnostima, ali i specifi¢nim
profiliranjem odredenih aktivnosti koje planiraju realizirati.

Osim toga, ,,velik je i broj razli¢itih zakonskih propisa koji ureduju zivot osoba s invaliditetom
koji, pored mnogobrojnosti, izazivaju probleme u provodenju zbog nedovoljne uskladenosti.
Udruge su preuzele ulogu tumacenja upravo propisa i pojednostavljivanjem zakonskih tekstova
omogucavaju svojim korisnicima njihovo razumijevanje, te primjenu u svakodnevnom Zivotu i
potrebama. U posljednje vrijeme dolazi do promjena u shvacanju uloga i znacenja udruga za osobe
s invaliditetom i sve pozitivnijeg razvoja partnerskih odnosa vladinog i nevladinog sektora u
Hrvatskoj* (29).

Da bi se unaprijedilo zdravlje i kvaliteta Zivota osoba s invaliditetom, neophodno je raspolagati
odgovaraju¢im podacima i zdravstvenim pokazateljima o pojedinim oblicima invaliditeta te u tu
svrhu provoditi istraZzivanja koja nadilaze jednu dimenziju i teZze spoznajama koje mogu
unaprijediti javne politike i kvalitetu zivota pojedinaca (29).

Udruge osoba s invaliditetom, mreZe, privatne osobe ili razni drugi oblici udruZivanja ¢ine
dobrovoljni sektor. Rije¢ je o nevladinom, neprofitnom sektoru. Udruge za pomo¢ 0sobama s
invaliditetom vazan su ¢imbenik u procesu rehabilitacije osoba s invaliditetom i imaju znacajnu

ulogu u poticanju raznih inicijativa razli¢itih tematika kao $to su : sudjelovanje u mijenjanju i
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kreiranju zakona, gradevinske barijere, poticaj sustavnog obrazovanja za osobe s invaliditetom,
kvaliteta zivota osoba s invaliditetom, te koordinacija subjekata uklju¢enih u habilitacijske i
rehabilitacijske procese.

,,Prva udruga za pomo¢ osobama s invaliditetom u Republici Hrvatskoj osnovana je prije 55
godina, a to je bio upravo Savez slijepih, dok se zatim osnivaju i ostale udruge prema vrstama
razli¢itih oStecenja. Udruge za pomoc¢ osobama s invaliditetom znacajan su segment dobrovoljnog
sektora u Republici Hrvatskoj. Postoji velik broj udruga za pomo¢ osobama s invaliditetom,
razliCitih prema vrstama i1 naCinu organiziranja, a svaka od njih na specifi¢an nacin pridonosi
razvoju bolje kvalitete zivota osoba s invaliditetom. Zbog nedovoljnog poznavanja njihova broja
1 organiziranosti stru¢njaci i gradani prilicno su rezervirani. Najvece znacenje imaju lokalne
udruge koje rade na konkretnim zivotnim problemima osoba s invaliditetom, ali niSta manje
znacenje nemaju ni udruge na drzavnoj razini koje imaju zadacu da lokalne inicijative uoblic¢e u
konkretne propise. Danas u Hrvatskoj velik broj razli¢itih zakonskih propisa ureduje Zivot osoba
s invaliditetom, no oni nisu dovoljno uskladeni, pa dolazi do tesko¢a u primjeni. Udruge su
preuzele ulogu tumacenja tih propisa i pojednostavljenim prikazom zakonskih tekstova
omogucavaju njihovu lakSu primjenu u praksi. U posljednje vrijeme dolazi do promjena u
shvacanju uloge i znacenja udruga za pomo¢ osobama s invaliditetom, te pozitivnog razvoja
partnerskih odnosa vladinog i1 nevladinog sektora, §to potvrduje razvoj civilnog drusStva u
Hrvatskoj* (34).

Svrha udruga je svojim djelovanjem poboljsati kvalitetu zivota djece s teSkocama u razvoju te
lokalnu zajednicu svakodnevno pripremati na potrebe i mogucnosti djece s teSko¢ama u razvoju,

osoba s invaliditetom, starijih i nemocnih, psihi¢ki bolesnih i socijalno ugroZenih osoba.
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7. Istrazivacki dio rada

7.1. Cilj istrazivanja

,Kvaliteta Zivota osoba s invaliditetom, nije samo rezultat rehabilitacijskog procesa, nego i
interakcija okolnih uvjeta i psiholoskih osobina pojedinca Sto odreduje subjektivnu procjenu
kvalitete zivota® (33). Upravo radi nedovoljne prepoznatljivosti utjecaja udruga na osobe s
invaliditetom, njihove obitelji 1 okoline cilj ovog rada bio je ispitati vaznost i benefit postojanja
samih organizacija, te njihov utjecaj na kvalitetu zivota korisnika usluga. Istrazivanja ove tematike
se vrlo rijetko provode, tako da u znanstvenom i istrazivackom podruc¢ju su same udruge vrlo malo
obuhvacene, kao i njihove aktivnosti, te znacaj postojanja, koristi i utjecaj na kvalitetu Zivota osoba
s invaliditetom. Svakako bi viSe istrazivanja 1 uklju¢ivanja u znanstvene radove doprinijelo
prepoznavanju vaznosti postojanja udruga, te benefitima koje one donose za korisnike svojih
usluga kojima iste u sustavu socijalne skrbi i zdravstvene zaStite u mnogim sluc¢ajevima nisu
dostupne radi predugih lista ¢ekanja, velike udaljenosti od ustanova, a nekima i radi financijske
nedostupnosti usluga.

Cilj istrazivanja bio je ispitati koliko roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju i osoba S
invaliditetom udruge utjecu na kvalitetu Zivota, te kojim aktivnostima postizu pozitivan utjecaj na

kvalitetu Zivota.

7.2. Metodologija istraZivanja

Za potrebe istrazivanja konstruirana je anketa koja je putem Google platforme provedena u
srpnju, kolovozu i rujnu 2023. godine. Ciljana skupina za uzorak sudionika bili su roditelji djece
s teSko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom koji su ¢lanovi i korisnici udruga, te polaznici
njihovih usluga i aktivnosti. Istrazivanje je provedeno u Udruzi Sveta Ana Krapinsko-zagorske
Zupanije za pomo¢ djeci s te§koéama u razvoju i osobama s invaliditetom iz Lobora, te Udruzi
osoba s invaliditetom Sisacko-moslavacke Zupanije iz Petrinje s Cije strane je istraZivanje i
odobreno pismenom suglasnosti da ¢e se provesti izmedu roditelja i korisnika spomenutih udruga.

Za roditelje i korisnike anketa je bila anonimna i dobrovoljna, a sastojala se od 10 pitanja od
kojih su se prva dva odnosila na socio demografske karakteristike, dok su ostala pitanja obuhvatila

¢lanstvo u udrugama, aktivnosti te doprinos kvaliteti Zivota osoba s invaliditetom.
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7.3. Obrada rezultata

U istrazivanju je sudjelovalo 100 ispitanika, od kojih je bilo 79 (79%) osoba zenskog spola i

21 (21%) osoba muskog spola.

Podjela prema spolu

W Muskarci

m 7ene

Grafikon 7.3.1. Graficki prikaz rezultata prvog anketnog pitanja vezanog uz spol sudionika
upitnika (pitanje br.1), lzvor: autor Mateja Posari¢
U istrazivanju je sudjelovalo je 6 (6%) osoba u dobi od 0-19 godina, 94 (94%) osoba od 20-
59 godina, te 0 (0%) osoba koji imaju vise od 60 godina. Iz ¢ega mozemo vidjeti da je najvise
ispitanika u dobi od 20-59 godina, njih 94%.
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Podjela prema dobi

m 0-19 godina
m 20-59 godina

= viSe od 60 godina

Grafikon 7.3.2. Graficki prikaz rezultata drugog anketnog pitanja vezanog uz dob sudionika
upitnika (pitanje br.2), lzvor: autor Mateja Posari¢

Od 100 sudionika 90 (90%) je aktivan ¢lan/ korisnik neke od udruga za pomo¢ osobama s
invaliditetom, dok 10 (10%) sudionika istrazivanja nije aktivan ¢lan/korisnik neke od udruga za

pomo¢ osobama s invaliditetom.
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Jeste li aktivan ¢lan/korisnik neke od
udruga za pomoc¢ osobama s
invaliditetom ?

B Da

Ne

Grafikon 7.3.3. Graficki prikaz rezultata treceg anketnog pitanja vezanog uz clanstvo u udrugama
sudionika upitnika (pitanje br.3), lzvor: autor Mateja Posari¢

Svega 9 (9%) svih sudionika nisu roditelji/¢lanovi obitelji djeteta s teSkocama u razvoju/osobe
s invaliditetom, dok su 91 (91%) sudionika roditelji/¢lanovi obitelji djeteta s teSkocama u

razvoju/osobe s invaliditetom
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Jeste li roditelj/clan obitelji djeteta s
teSkocama u razvoju/osobe s
invaliditetom?

Da

Grafikon 7.3.4. Graficki prikaz rezultata Ccetvrtog anketnog pitanja vezanog uz
roditeljstvo/clanstvo u obitelji djeteta s teskocama u razvoju/osobe s invaliditetom sudionika
upitnika (pitanje br.4), lzvor: autor Mateja Posaric¢

Peto anketno pitanje sa mogucno$céu visestrukog odabira je glasilo: Ako ste na prethodno
pitanje odgovorili sa ,,da*, koje od navedenih usluga koristite? 56 (56%) sudionika izjasnilo da
koristi logopedske terapije, 47 sudionika (47%) radnu terapiju, 27 sudionika (27%) psihosocijalnu
potporu, 26 sudionika (26%) terapije senzorne integracije, 24 sudionika (24%) fizioterapiju, 16
sudionika (16) % grupne radionice, 13 sudionika (13%) ima pomo¢nika u nastavi, te 13 sudionika

(13%) ima osobnog asistenta, dok njih 10 (10%) sudionika navodi ostale usluge.
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AKo ste na prethodno pitanje odgovorili s
»da“, Koje od navedenih usluga Koristite?

OSTALO

GRUPNE RADIONICE
PSIHOSOCIJALNA POTPORA
LOGOPEDSKA TERAPIJA
FIZIOTERAPIJA

TERAPIJA SENZORNE INTEGRACIJE
RADNA TERAPIJA

POMOCNICI U NASTAVI

OSOBNA ASISTENCIJA

Grafikon 7.3.5. Graficki prikaz rezultata petog anketnog pitanja vezanog uz usluge koje koriste

u udrugama (pitanje br.5), lzvor: autor Mateja Posaric¢
Gotovo svi ispitanici, njih 99 (99%) na postavljeno pitanje: ,,Smatrate li da usluge
navedene u prethodnom pitanju pridonose kvaliteti Zivota Vaseg djeteta/Clana obitelji* dalo je

potvrdan odgovor, dok je 1 (1%) sudionik ankete odgovorio negativno.

33



Smatrate li da usluge navedene u
prethodnom pitanju pridonose kvaliteti
Zivota VaSeg djeteta/clana obitelji?

HDa

® Ne

Grafikon 7.3.6. Graficki prikaz rezultata Sestog anketnog pitanja vezanog uz utjecaj usluga i
pridonosenje kvaliteti Zivota Vaseg djeteta/clana obitelji (pitanje br.6), lzvor: autor Mateja
Posarié¢

Sedmim pitanjem ,,Ukoliko ste na prethodno pitanje odgovorili sa ,,da“, u kojem segmentu je
povecana kvaliteta Zivota Vaseg djeteta/Clana obitelji?* 46 % sudionika se opredijelilo za napredak
stanja na podrucju na koje je terapija usmjerena, 21 % sudionika odabralo je povecanje neovisnosti
u aktivnostima svakodnevnog zivota, 20 % socijalno ukljucivanje (druzenje, izlazak u zajednicu i

sli¢no), dok je 13 % ispitanika kao odgovor odabralo olaksano obavljanje §kolskih obaveza.
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Ukoliko ste na prethodno pitanje
odgovorili s "da", u kojem segmentu je
povecana kvaliteta zivota Vaseg
djeteta/clana obitelji?

® Napredak stanja na podrucju na
koje je terapija usmjerena

® Povecanje neovisnosti u
aktivnostima svakodnevnog zivota

® Socijalno ukljucivanje (druzenje,
izlazak u zajednicu i sli¢no)

Olak$ano obavljanje skolskih
obaveza

Grafikon 7.3.7. Graficki prikaz rezultata sedmog anketnog pitanja vezanog uz povecanje
kvalitete Zivota Vaseg djeteta/clana obitelji (pitanje br.7), lzvor: autor Mateja Posari¢

Gotovo svi ispitanici, njih 99 (99%) na postavljeno pitanje: ,,Smatrate li da navedeno pridonosi
kvaliteti VaSeg zivota?* dalo je potvrdan odgovor, dok je 1 (1%) sudionika ankete odgovorio

negativno.
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Smatrate li da navedeno pridnosi
kvaliteti Vaseg zivota?

HDa

m Ne

Grafikon 7.3.8. Graficki prikaz rezultata 0Smog anketnog pitanja vezanog uz povecanje
kvalitete Zivota Vas kao roditelja (pitanje br.8), lzvor: autor Mateja Posari¢

Deveto anketno pitanje je glasilo: Ukoliko ste na prethodno pitanje odgovorili sa ,,da*, u kojem
segmentu je povecana kvaliteta VaSeg zivota? 38% sudionika izjasnilo se za olaksan pristup
socijalnim uslugama, 19% mobilno rasterecivanje (sve usluge na jednom mjestu), 17% financijsko
rastere¢ivanje (besplatne usluge), 16 % kao odgovor je odabralo ostalo, dok se 10% sudionika

opredijelilo za olakSano pomirenje poslovnih i obiteljskih obaveza.
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Ukoliko ste na prethodno pitanje
odgovorili s "da", u kojem segmentu je
povecana kvaliteta Vaseg Zivota?

B OlakSan pristup socijalnim
uslugama

B Financijsko rasterecivanje
(besplatne usluge)

¥ Mobilno rasterecivanje (sve usluge
na jednom mjestu)

OlakSano pomirenje poslovnih i
obiteljskih obaveza

m Ostalo

Grafikon 7.3.9. Graficki prikaz rezultata sedmog anketnog pitanja vezanog uz povecanje
segmenta kvalitete Zivota Vas kao roditelja (pitanje br.9), lzvor: autor Mateja Posari¢

Posljednje pitanje je glasilo : Da ne postoje udruge koje pruzaju socijalne usluge, smatrate li
da bi kvaliteta zivota djece s teSko¢ama u razvoju i osoba s invaliditetom te njihovih obitelji bila
znatno smanjena? Ponudeni odgovori su bili da ili ne. Njih 99 (99%) je odgovorilo sa da, dok je
1 (1%) sudionika odgovorila negativno. Iz podataka mozemo vidjeti da 99 (99%) svih ispitanika
navodi da ne postoje udruge koje pruzaju socijalne usluge da bi kvaliteta zivota djece s teSkocama

u razvoju i osoba s invaliditetom te njihovih obitelji bila znatno smanjena.

37



Da ne postoje udruge koje pruzaju
socijalne usluge, smatrate li da bi
kvaliteta zivota djece s teSkocama u
razvoju i osoba s invaliditetom te njihovih
obitelji bila znatno smanjena?

HDa

= Ne

Grafikon 7.3.10. Graficki prikaz rezultata desetog anketnog pitanja vezanog uz pruzanje
socijalnih usluga udruga te potencijalno smanjenje kvalitete Zivota osoba s invaliditetom i djece s
tesko¢ama u razvoju kada udruge ne bi postojale (pitanje br.10), lzvor: autor Mateja Posari¢

Anketnim upitnikom ispitano je 100 sudionika, dok su ciljana skupina za uzorak sudionika bili
su roditelji djece s teSkocama u razvoju i osoba s invaliditetom koji su ¢lanovi i korisnici udruga,
te polaznici njihovih usluga i aktivnosti. Istrazivanje je provedeno u Udruzi Sveta Ana Krapinsko-
zagorske Zupanije za pomo¢ djeci s teSkoéama u razvoju i osobama s invaliditetom iz Lobora, te
Udruzi osoba s invaliditetom Sisacko-moslavacke Zupanije iz Petrinje.

Anketa se sastojala od 10 pitanja od kojih su se prva dva odnosila na sociodemografske
karakteristike, dok su ostala pitanja obuhvatila ¢lanstvo u udrugama, aktivnosti te doprinos
kvaliteti Zivota osoba s invaliditetom.

Sudionici su rjeSavali samostalno osmisljenu anketu sa 10 pitanja. Sva pitanja su postavljana
na nacin da sudionik odabire samo jedan od ponudenih odgovora, dok je kod navodenja usluga
kojih su korisnici bila moguénost visestrukog odabira. Od toga su prva Cetiri o socio demografskim
podacima koji su spol i dob, te da li su roditelji/¢lanovi obitelji djece s teSko¢ama u razvoju/osoba
s invaliditetom. Sljedeca pitanja bila su isklju¢ivo vezana uz koristenje usluga koje pruzaju udruge,
njihovoj kvaliteti, podizanju kvalitete zivota roditelja i korisnika usluga. Neka od pitanja su : ,,Ako
ste na prethodno pitanje odgovorili sa ,,da*“, koje od navedenih usluga koristite?*, zatim ,,Smatrate
li da usluge navedene u prethodnom pitanju pridonose kvaliteti zivota Vaseg djeteta/Clana

obitelji?* 1 ,,Ukoliko ste na prethodno pitanje odgovorili sa ,,da*, u kojem segmentu je povecana
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kvaliteta Zivota Vaseg djeteta/Clana obitelji?“, te ,,Smatrate li da navedeno pridnosi kvaliteti Vaseg
zivota?“, na $to je vezano i sljedece pitanje ,,Ukoliko ste na prethodno pitanje odgovorili sa ,,da®,
u kojem segmentu je povecana kvaliteta Vaseg zivota?*. Posljednje pitanje je glasilo: ,,Da ne
postoje udruge koje pruzaju socijalne usluge, smatrate li da bi kvaliteta zivota djece s teSkocama
u razvoju i osoba s invaliditetom te njihovih obitelji bila znatno smanjena?“.

Svih 100 ispitanika odgovorilo je na svih 10 pitanja u anketi.

Rezultati prvog pitanja istrazivanja o spolu pokazuju da su ispitanici ve¢inom zene, njih 79%
jer ve¢inom majke/bake/sestre dovode djecu na aktivnosti i terapije u udruge, kao $to su ve¢inom
1 osobe Zenskog spola skrbnici djeci/osobama s invaliditetom.

Iz rezultata ankete, prema dobnoj podjeli u istrazivanju je sudjelovalo je 6 (6%) osoba u dobi
od 0-19 godina, 94 (94%) osoba od 20-59 godina, te 0 (0%) osoba koji imaju vise od 60 godina.
Iz ¢ega mozemo vidjeti da je najvise ispitanika u dobi od 20-59 godina, njih 94%.

0Od 100 sudionika ankete njih 90% je aktivan ¢lan/ korisnik neke od udruga za pomo¢ osobama
s invaliditetom, dok 10% sudionika istrazivanja nije aktivan ¢lan/korisnik neke od udruga za
pomo¢ osobama s invaliditetom iz ¢ega mozemo vidjeti da gotovo svi ispitanici su aktivni
korisnici/€lanovi neke od udruga za pomo¢ osobama s invaliditetom.

Svega 9% svih sudionika anketnog upitnika nisu roditelji/Clanovi obitelji djeteta s teSko¢ama
u razvoju/osobe s invaliditetom, dok su 91% sudionika roditelji/¢lanovi obitelji djeteta s teSkocama
u razvoju/osobe s invaliditetom.

Na anketno pitanje sa mogucénoscu visestrukog odabira koje je glasilo: Ako ste na prethodno
pitanje odgovorili sa ,,da*, koje od navedenih usluga koristite? 56% sudionika izjasnilo da koristi
logopedske terapije, 47% radnu terapiju, 27% psihosocijalnu potporu, 26% sudionika polazi
terapije senzorne integracije, 24% fizioterapiju, 16% grupne radionice, 13% sudionika ima
pomoc¢nika u nastavi, te takoder 13% sudionika ima osobnog asistenta, dok njih 10% navodi ostale
usluge. Iz rezultata mozemo vidjeti da je najzastupljenija usluga logopedske terapije za kojom
potrebe rastu svake godine. Ako uzmemo u obzir vrijeme koje djeca predSkolske dobi, ali i1 ostalih
uzrasta provode pred ekranima raznih uredaja i strahovito povecanje potrebe polaska logopedske
terapije, dolazimo do spoznaje da je ekranizacija velik problem danasnjice koji nazalost iz dana u
dan raste, a kao takav jo$ uvijek nije dovoljno prepoznat medu populacijom.

Gotovo svi ispitanici, njih 99% na postavljeno pitanje: ,,Smatrate li da usluge navedene u
prethodnom pitanju pridonose kvaliteti zivota VaSeg djeteta/Clana obitelji* dalo je potvrdan
odgovor, dok je 1% sudionika ankete odgovorio negativno iz ¢ega se moze zakljuciti da rad udruga
I dostupnost njihovih usluga uvelike pridonosi kvaliteti Zivota osoba s invaliditetom §to je kao

takvo i prepoznato od strane korisnika usluga.
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Na pitanje ,,Ukoliko ste na prethodno pitanje odgovorili sa ,,da*, u kojem segmentu je povecana
kvaliteta zivota VaSeg djeteta/Clana obitelji?* 46 % sudionika se opredijelilo za napredak stanja
na podrucju na koje je terapija usmjerena, 21 % sudionika odabralo je povecanje neovisnosti u
aktivnostima svakodnevnog Zivota, 20 % socijalno ukljucivanje (druZenje, izlazak u zajednicu 1
sliéno), dok je 13 % ispitanika kao odgovor odabralo olakSano obavljanje Skolskih obaveza. Iz
rezultata mozemo zakljuciti da je velik broj sudionika prepoznao napredak stanja na podrucju na
koje je terapija usmjerena, a koji je rezultat pohadanja terapijskih usluga koje udruge pruzaju kao
Sto su fizioterapija, radna terapija, logopedska terapija, te terapije senzorne integracija i psiholoska
podrska.

Gotovo svi ispitanici, njih 99% na postavljeno pitanje: ,,Smatrate li da navedeno pridonosi
kvaliteti Vaseg Zzivota“ dalo je potvrdan odgovor, dok je 1% sudionika ankete odgovorio
negativno, stoga mozemo zakljuciti da dostupne usluge izrazito pridonose i kvaliteti Zivota
roditelja/obitelji djece s teSkocama, kao 1 osoba s invaliditetom.

Prema rezultatima provedenog istrazivanja na pitanju Ukoliko ste na prethodno pitanje
odgovorili sa ,,da*, u kojem segmentu je povecana kvaliteta VaSeg zivota? 38% sudionika izjasnilo
se za olakSan pristup socijalnim uslugama, 19% mobilno rastere¢ivanje (sve usluge na jednom
mjestu), 17% financijsko rasterecivanje (besplatne usluge), 16 % kao odgovor je odabralo ostalo,
dok se 10% sudionika opredijelilo za olakSano pomirenje poslovnih i obiteljskih obaveza mozemo
vidjeti da je 38% sudionika navelo olaksan pristup socijalnim uslugama ako uzmemo u obzir duge
liste ¢ekanja po raznim ustanovama, dostupnost usluga u udrugama je od iznimne vaznosti i1 za
rastereCivanje sustava, te pruZzanjem svojih usluga ima za posljedicu smanjivanje lista ¢ekanja 1
bitan doprinos sustavu.

Posljednje pitanje je glasilo: Da ne postoje udruge koje pruzaju socijalne usluge, smatrate li da
bi kvaliteta zivota djece s teSkoama u razvoju i osoba s invaliditetom te njihovih obitelji bila
znatno smanjena? Ponudeni odgovori su bili da ili ne. Njih 99% je odgovorilo sa da, dok je 1%
sudionika odgovorila negativno. Iz podataka mozemo vidjeti da 99% svih ispitanika navodi da ne
postoje udruge koje pruzaju socijalne usluge da bi kvaliteta Zivota djece s teSko¢ama u razvoju i

osoba s invaliditetom te njihovih obitelji bila znatno smanjena.
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8. Rasprava

Postoje brojni razlozi zbog kojih roditelji/Clanovi obitelji djece s teSko¢ama u razvoju i osoba
s invaliditetom postaju ¢lanovi udruga koje se bave istom tematikom, neki od njih su dostupnost
vise usluga na jednom mjestu ako uzmemo u obzir duge liste ¢ekanja po rehabilitacijskim centrima
I zdravstvenim ustanovama, financijsko rastere¢ivanje obzirom na to da je velika veéina usluga
besplatna, kao i organizirana razna druzenja u svrhu socijalizacije korisnika, ali i senzibilizacije
javnosti.

Cilj istrazivanja bio je ispitati koliko roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju i osoba s
invaliditetom udruge utjecu na kvalitetu Zivota, te kojim aktivnostima postizu pozitivan utjecaj na
kvalitetu Zivota. Zaklju¢no mozemo reci da su prema rezultatima ankete da su udruge i te kako
bitne za osiguravanje dostupnosti usluga korisnicima, te bitno doprinose kvaliteti zivota osoba s
invaliditetom.

Ciljana skupina za uzorak sudionika bili su roditelji djece s teSko¢ama u razvoju i osoba s
invaliditetom koji su ¢lanovi i korisnici udruga, te polaznici njihovih usluga i aktivnosti.
IstraZivanje je provedeno u Udruzi Sveta Ana Krapinsko-zagorske Zupanije za pomo¢ djeci s
teSko¢ama u razvoju i osobama s invaliditetom iz Lobora, te Udruzi osoba s invaliditetom Sisa¢ko-
moslavacke Zupanije iz Petrinje, njih 100 od kojih je bilo 79 (79%) osoba Zenskog spolai21 (21%)
osoba muSkog spola.

Svakom korisniku usluga treba omoguciti opca i jednaka prava na kvalitetnu i kontinuiranu
zdravstvenu zaStitu primjerenu njegovom zdravstvenom stanju, sukladno opce prihvacenim
stru¢nim standardima i etickim nacelima, a u najboljem interesu pacijenta uz postivanjem njegovih
osobnih stavova. Unato¢ s§to je medicinsko pravo (relativno nova) pravna disciplina , koja je u
nasem znanstvenom sustavu tek u samom zacetku posjeduje dobar smjer razvoja i unato¢ dobrom
pocetku, treba nastaviti kontinuirano razvijati i S$titi prava, posebno najranjivijeg dijela
zdravstvenog sustava. Ishodisni temelji medicinskog prava izuzetno su vazni za ovu novu
znanstvenu disciplinu jer oni na jednostavan nacin objasnjavaju ¢ime se medicinsko pravo bavi.
Medicinsko pravo vrlo je opsezno, s tendencijom daljnjeg Sirenja (35).

Iz istrazivanja, prikazani i obradeni rezultati pokazuju da je dostupnost udruga i njihovih
usluga i aktivnosti izrazito bitna u svakodnevnom Zivotu osoba s invaliditetom. Pruzanje usluga
osobne asistencije koje najve¢im dijelom provode udruge svakako je velik 1 bitan kotaci¢ u sustavu
socijalne skrbi, tako da moZzemo reéi i da su udruge produzena ruka ministarstva. Ne smijemo
dopustiti da je zivot osoba s invaliditetom negdje pokraj nas, nego trebamo uznastojati osigurati

njihov Zivot s nama (36). Osobe s teSkocama u lokalnim zajednicama najcesce Zive s obitelji koje
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su ponekad i jedini izvor potpore koju dobivaju, a nerijetko se suocavaju s nedostatkom
razumijevanja okoline.

Kvaliteta zivota ¢lana s poteSko¢ama mentalnoga zdravlja preslikava se na cjelokupnu obitelj
i takvoj je obitelji nuzno pruziti prikladnu potporu formalnoga sustava kroz multidisciplinaran
pristup. Potrebno je osnaziti cijelu obitelj kako bi cjelokupna kvaliteta zivota obitelji bila bolja 1
lakse se nosila s izazovima svakodnevnice povezane s poteSko¢ama mentalnoga zdravlja njihova
Clana (37).

Situacija se posebno odnosi na djecu i njihove obitelji koji zive u manjim gradskim i ruralnim
zajednicama. Nacionalni okvir za rani probir i dijagnozu autizma u djece u dobi od 0 do 7 godina
jo$ uvijek nije razvijen i proveden. Postoji nedostatak usluga i podrSke za obitelji djece s
poteskocama, vec¢inom u pogledu obrazovanja ¢lanova obitelji, savjetovanja i psiholoske podrske.
Imajuéi u obitelji ¢lana koji je osoba s invaliditetom ili dijete s posebnim potrebama mijenja se
dinamika Zivota obitelji te je potrebno mobilizirati sve snage kako bi obitelj mogla $to bolje
funkcionirati. Potreban je i veliki angazman roditelja te su potrebna dodatna financijska sredstva
(38).

U istrazivanju koje su proveli Vidakovi¢, M., Nikoli¢ IvaniSevi¢, M. ., Toki¢, A., Ombla, J. . i
Sliskovi¢, A. u Hrvatskoj 2022. medu punoljetnim gradanima RH na temu koji su stavovi
hrvatskih gradana prema djeci s teSkocama u razvoju izdvojit ¢emo najbitniji zakljucak.
Najvaznija odrednica svih triju komponenti stava (ponasajna, afektivna i socijalna distanca) prema
djeci s teSko¢ama u ovom istrazivanju bila je spoznaja da osobe koje viSe znaju ujedno imaju i
pozitivnije stavove (39).

U istrazivanju Z. Leutar, M. Mili¢ Babi¢ autorice govore i 0 stvarnoj zaposlenosti osoba s
invaliditetom u Republici Hrvatskoj te o njihovom polozaju u svijetu rada, pozivajuci se na neka
novija istraZivanja vezana za zaposljavanje i stavove poslodavaca prema osobama s invaliditetom.
Nakon toga se analizira polozaj osoba s invaliditetom u Hrvatskoj na temelju istraZivanja
“Kwvaliteta Zivota obitelji osoba s invaliditetom u Hrvatskoj”. Uzorak se sastojao od 468 osoba s
invaliditetom s podrucja cijele Hrvatske. Rezultati su potvrdili nepristupa¢nu okolinu za osobe s
invaliditetom. Materijalna situacija je znatno losija kod nezaposlenih osoba s invaliditetom i te
osobe ceSce zive s roditeljima. Zaposlene osobe s invaliditetom su zadovoljnije Zivotom i
izraZavaju pozitivne emocije za razliku od nezaposlenih (40).

Ukoliko sagledavamo prava osoba s invaliditetom u Republici Hrvatskoj, u zemlji koja je
ratificirala Konvenciju o pravima osoba s invaliditetom, kao i njen Fakultativni protokol, mozemo
zakljuciti da se jo$ uvijek na prava osoba s invaliditetom gleda s aspekta ‘oSteCenja’ i
‘invalidnosti’, u okviru medicinskog pristupa (41). U novije vrijeme veliki se znacaj pridaje

inkluzivnim istrazivanjima. Medutim, u Hrvatskoj takva istrazivanja joS uvijek nisu zazivjela
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uglavnom zbog nepoznavanja njihove metodologije. Sve veca prisutnost kvalitativne metodologije
omogucava ukljucivanje korisnika kao istrazivaca u istrazivanjima, ali ne i osoba s invaliditetom,
posebice osoba s intelektualnim tesko¢ama (41).

Iz istrazivanja koje je provedeno 2009. autorica M.Sivri¢ 1 Z.Leutar na temu : ,,Socijalni rad s
osobama s invaliditetom u neprofitnom sektoru®, a koje je imalo za cilj dobiti uvid u iskustva i
promisljanja socijalnih radnika zaposlenih u neprofitnom sektoru o njihovom djelokrugu rada u
civilnom sektoru, rezultati pokazuju da se socijalni radnici brinu za zastitu djece pronalazeci
udomiteljske obitelji ili skrbnike ili sami postaju skrbnici korisnicima. Procjena potreba korisnika
takoder je sastavni dio posla socijalnog radnika koji je zaposlen u neprofitnom sektoru. Suraduje
s centrima za socijalnu skrb i drugim ustanovama i resursima u lokalnoj zajednici. Socijalni
menadzment javlja se kao bitan dio posla socijalnog radnika zaposlenog u neprofitnom sektoru.
Recentni razvoj u socijalnom radu zahtijeva sve vise 1 vise kvalificiranih stru¢njaka s upravljackim
kompetencijama i vjeStinama upravljanja. Znamo da je izmedu ostalog neprofitni sektor ovisan o
donacijama, a ipak nesumnjivo bitan za drustvo (42).

Potrebno je imati na umu, prema dostupnim podacima, da je ovo prvo istrazivanje provedeno
u Hrvatskoj koje je povezalo utjecaj rada i postojanja udruga na kvalitetu zivota osoba s
invaliditetom. O samom radu, odnosno utjecaju udruga na kvalitetu Zivota nisu pronadena
istrazivanja koja bi povezala samu kvalitetu zivota osoba s invaliditetom sa radom neprofitnih
organizacija, odnosno udruga ¢ime bi bilo moguce usporediti rezultate istrazivanja sa
prethodnima. Ovim istrazivanjem dolazimo do zaklju¢nih pokazatelja kojima smo utvrdili znacaj
postojanja udruga, njihovu dostupnost te pozitivan utjecaj na kvalitetu Zivota osoba s
invaliditetom. Dobivenim rezultatima takoder mozemo zakljuciti i ukazivanje na vaznost uze i Sire
zajednice kod pruzanja podrske, te takoder mogu posluZiti u buduc¢im istraZivanjima. Ono §to je
vidljivo iz rezultata je da roditelji djece s teSkocama u razvoju, kao i osobe s invaliditetom trebaju

podrsku i pomo¢ nevladinih organizacija.
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9. Zakljucak

Cilj istrazivanja bio je ispitati koliko roditeljima djece s tesko¢ama u razvoju i osoba s
invaliditetom udruge utjecu na kvalitetu zivota, te kojim aktivnostima postizu pozitivan utjecaj na
kvalitetu Zivota. Zaklju¢no moZzemo reé¢i da su prema rezultatima ankete udruge i te kako bitne za
osiguravanje dostupnosti usluga korisnicima, te bitno doprinose kvaliteti zivota osoba s
invaliditetom.

Sva djeca imaju svoje slabe i jake strane, neSto im ide brze i lakse, a ne$to loSije i teZe, te imaju
odredeni urodeni potencijal za neke sposobnosti koji je potrebno poticati. Iako je nemoguce znati
u kojem ¢e se smjeru razvijati dijete, nuzno je osloboditi ga od velikih o¢ekivanja i pruziti mu
dobru podrsku i poticaje kako bi ostvarilo svoj maksimum. Nisu svi oblici invaliditeta vidljivi jer
su neke poteskoce, kao $to su mentalna oste¢enja, kroni¢ne boli, intelektualne poteskoée ustvari
,nevidljive”, ali zna¢ajno utjeCu na kvalitetu Zivota osobe s invaliditetom i obitelji. Vazno je stoga
pokusati se ,,staviti u cipele® onih koji povremeno ili trajno trebaju nasu pomo¢ i podrsku kako
bismo ih pokusali bolje razumjeti, te kako bi shvatili stvarnu potrebu za prilagodbom osobama s
invaliditetom, ali i njihove karakteristike, kao i ograni¢enja koje su posljedice oStecenja ili bolesti
s jedne strane, a s druge strane prepreka koje im suvremeno drustvo postavlja.

U naSem drustvu pojam invaliditeta se tumaci kao tezak i nekvalitetan Zivot bez ikakvog
zadovoljstva i sre¢e. Vecina ljudi je nedovoljno upoznata s invaliditetom kao stanjem, a iz tog
neznanja proizlazi ne samo negativan stav prema invaliditetu kao takvom, nego i prema osobama
s invaliditetom, te se zbog svega toga osobe s invaliditetom dozivljava kao manje vrijedne i
neravnopravne. Osobe s invaliditetom ili djeca s posebnim potrebama nerijetko imaju problema
na mnogim Zivotnim poljima. Problemi i teSkoce s kojima se moraju nositi se naj¢eS¢e dogadaju
u podru¢ju obrazovanja, pronalazenju posla, ali i opcenito teZe ostvaruju svoja ljudska prava.
Izuzetak takoder nisu ni bliski kontakti sa zdravom populacijom, kao i emotivne veze.

Formalni sustav djeci s teSkocama u razvoju i osobama s invaliditetom omogucava odgojno-
obrazovnu, zdravstvenu i financijsku podrsku, ali Cinjenica je da je ta podrSka u Hrvatskoj
nedostatna, te zbog toga brojne udruge i zaklade diljem Hrvatske sluze kao desna ruka roditeljima
djece s teskocama. Udruge su dobrovoljne, nevladine, neprofitne organizacije za pomo¢ djeci s
teSkocama u razvoju i osobama s invaliditetom, njihovim roditeljima, ¢lanovima njihovih obitelji,
skrbnicima i ostalim gradanima sa socijalno-humanitarnom vizijom koje su osnovane u cilju
promicanja, razvitka i unapredenja kvalitete Zivljenja djece s teSko¢ama u razvoju, osoba s
invaliditetom, djece, mladeZzi i osoba s kroni¢nim bolestima te drugih socijalno ugrozenih i na

drugi nacin obespravljenih osoba.
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Kao takve, imaju izrazito jak utjecaj na razvoj senzibiliteta lokalnih zajednica za prepoznavanje
vaznosti ukljucivanja osoba s invaliditetom i djece s teSkoéama u razvoju u sve segmente
drustvenog i javnog zivota. Uklju¢ivanjem visokoobrazovanog stru¢nog osoblja u rad, udruga zeli
naglasiti vaznost kontinuirane rehabilitacije za djecu s teSko¢ama u razvoju.

Takoder kao Sto je i spomenuto kroz rad, bitan znacaj u kvaliteti Zivota osoba s invaliditetom
tima i medicinska sestra/tehniCar. Postizanje samostalnosti u zadovoljavanju potreba pridonosi
povecanju kvalitete zivota ovih osoba, pa je uloga medicinske sestre od iznimnog znacaja. Vaznost
stavova medicinskih sestara/tehniCara prema osobama s invaliditetom ima visok stupanj
znacajnosti upravo radi povezanosti stava i ponasanja prema populaciji o kojoj skrbe. Medicinske
je izrazito bitno znati kako pristupiti osobi s invaliditetom, razumjeti i prepoznati njene potrebe.
Ucestalim kontaktom medicinskih sestara/tehni¢ara s osobama s invaliditetom razvijaju se i
pozitivniji stavovi prema njima, $to moze za posljedicu imati i povecanu ucinkovitost kod
intervencija.

Opcenito nedostaje usluga i aktivnosti za djecu s teSsko¢ama u razvoju, posebno u podrucju
rane intervencije, zdravstva, obrazovanja 1 socijalne zaStite u pogledu dostupnosti,
sveobuhvatnosti, pristupacnosti i usmjerenosti na obitelj. Nije osigurana ravnomjerna regionalna
pokrivenost uslugama tako da velikom broju djece nedostaje podrska educiranih profesionalnih
mobilnih timova ili regionalnih centara na podrucju dijagnostike, rehabilitacije, rane intervencije
i psiholoske podrske. Kampanje za podizanje svijesti javnosti ne provode se u dovoljnoj mjeri i
uglavnom ih provode reprezentativne udruge osoba s invaliditetom, a na drzavnom nivou nisu
pripremljene ni provedene. Potrebno je vise raditi na suradnji s udrugama osoba s invaliditetom i
ostalim dionicima na zajednickim kampanjama za podizanje svijesti javnosti s ciljem jacanja
pozitivne slike o osobama s invaliditetom kao nositelju svih ljudskih prava.

Osobe s invaliditetom je potrebno ukljucivati U svakodnevni Zivot lokalne zajednice kroz
inkluziju, deinstitucionalizaciju, provoditi edukacije u svrhu senzibilizacije javnosti, prihvacanja
razli¢itosti i smanjivanja stigmatizacije. Na koncu, potrebno je osobama s invaliditetom kao i
njihovim obiteljima pravovremeno omogudéiti podrsku i pomo¢, te ucinkovitije saznavanje i
ostvarivanje prava, kao i dostupnost informacija. Najveéu pozornost potrebno je usmjeriti na
podrsku roditeljstvu kao 1 obitelji u cjelini. Obitelji osoba s invaliditetom suoCavaju se s razlicitim
1zazovima te je vazno osigurati materijalnu i psiholosku podrsku, pocevsi od samog suocavanja s
dijagnozama i promjenama koje invaliditet donosi za cijelu obitelj.

Kako je za integraciju djece s poteSkoCama u razvoju potrebno vrijeme, suradnja medu
institucijama i volja drustva u cjelini, danasnji rad na tom polju kao i trud brojnih roditelja,

znanstvenika, logopeda, psihijatara i pedijatara ide u smjeru koji daje nadu da ¢e i ovaj problem
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jednog dana biti rijeSen. Do tada moZemo raditi najbolje §to znamo svatko u svom podrucju

djelovanja i na taj nacin im olaksati zivot, Sto nam je na posljetku i moralna obveza.

Djeca s posebnim potrebama ne trebaju nase sazaljenje, ve¢ nasu podrSku i prihvacanje!
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1ZJAVA O AUTORSTVU

Zavrini/diplomski rad isklju&ivo je autorsko djelo studenta koji je isti izradio te student
odgovara za istinitost, izvornost i ispravnost teksta rada. U radu se ne smiju koristiti dijelovi
tudih radova (knjiga, flanaka, doktorskih disertacija, magistarskih radova, izvora s interneta,
i drugih izvora) bez navodenja izvora i autora navedenih radova. Svi dijelovi tudih radova
moraju biti pravilno navedeni i citirani. Dijelovi tudih radova koji nisu pravilno citirani,
smatraju se plagijatom, odnosno nezakonitim prisvajanjem tudeg znanstvenog ili strutnoga
rada. Sukladno navedenom studenti su duZni potpisati izjavu o autorstvu rada.

Ja, Mateja Posari¢ (ime i prezime) pod punom moralnom,
materijalnom i kaznenom odgovornoséu, izjavijujem da sam isklju&ivi autor/ica
zavrinog/diplomskog  (obrisati  mepotrebno) rada pod naslovom
"Utjecaj rada udruga na kvalitetu Zivota osoba s invaliditetom" (upisati nasiov) te da u
navedenom radu nisu na nedozvoljeni naéin (bez pravilnog citiranja) koriSteni
dijelovi tudih radova.

i@:

(upisati ime i prezime)
Ma&i é{saric’

(vlastoutni potpis)

Sulkdadno &L 83. Zakonu o znanstvenoj djelatnost i visokom obrazovanju zavr¥ne/diplomske
radove sveudilista su duZna trajno objaviti na javnoj internetskoj bazi sveuéili$ne knjiZnice
u sastavu svendiliSta te kopirati u javnu internetsku bazu zavr$nih/diplomskih radova
Nacionalne i sveutilifne knjiZnice. Zavrini radovi istovrsnih umjemikih studija koji se
realiziraju kroz umjetnika ostvarenja objavijuju se na odgovarajuéi naéin.

Sukladno &l. 111. Zakona o autorskom pravu i srodnim pravima student se ne moZe protiviti
da se njegov zavrini rad stvoren na bilo kojem studiju na visokom uili$tu udini dostupnim
javnosti na odgovarajucoj javnoj mreZnoj bazi svenéilidne knjiZnice, knjiZnice sastavnice
sveuZili§ta, knjiZnice velentilista ili visoke Skole i/ili na javnoj mreZnoj bazi zavrinih radova
Nacionalne i sveundilifne knjiZnice, sukladno zakonu kojim se ureduje znanstvena i
umyjetnicka djelatnost i visoko obrazovanje.
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