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PREDGOVOR

Konvencija UN-a o pravima osoba s invaliditetom (KPOSI), kao temeljni dokument i prvi
obvezujuc¢i medunarodni instrument u podrucju zastite ljudskih prava osoba s invaliditetom,
dovela je do novog poimanja i ozracja u pristupu invaliditetu te potaknula snazan odmak od
medicinskog prema socijalnom i modelu ljudskih prava. Projekt Platforma 50+ Ciji se rezultati
istrazivanja prikazuju u ovoj ediciji, tezi tome da se svih 50 ¢lanaka KPOSI sustavno pretoci u
ostvarenje prava i temeljnih sloboda svih osoba s invaliditetom. Doprinos sagledavanju takvog
pristupa u Republici Hrvatskoj vidljiv je i po tome $to su po prvi put kroz programiranje pro-
jektnih natjecaja povezane dvije iznimno bitne sastavnice za unaprjedenje poloZaja osoba s
invaliditetom, a to su korisnicka i znanstvena perspektiva iz kojih trebaju proizac¢i znanstveno
utemeljeni prijedlozi za razvoj politika u podrucju invaliditeta. Projekt Platforma 50+ provodio
se u razdoblju od listopada 2020. do listopada 2023. u okviru poziva ,Tematske mrezZe za dru-
Stveno-ekonomski razvoj te promicanje socijalnog dijaloga u kontekstu unapredivanja uvjeta
rada - UP.04.2.1.06” Europskog socijalnog fonda, u sklopu Operativnog programa , Uc¢inkoviti
ljudski potencijali 2014.—2020.”, u tematskom podrucju ,,PoboljSanje kvalitete Zivljenja osoba
s invaliditetom”. Sufinanciran je sredstvima iz Europskog socijalnog fonda i Drzavnog proracu-
na RH (Ministarstvo rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike). Nositelj projekta
je SOIH - Zajednica saveza osoba s invaliditetom Hrvatske (voditeljica: predsjednica SOIH-a
Marica Miri¢), a proveden je u partnerstvu s 11 nacionalnih saveza osoba s invaliditetom i
Edukacijsko-rehabilitacijskim fakultetom Sveucilista u Zagrebu kao znanstvenom institucijom
(koordinatori suradnje: doc.dr.sc. Damir Miholi¢ i prof.dr.sc. Daniela Bratkovi¢). Uspostavlje-
na je Tematska mreza Platforma 50+ kroz povezivanje SOIH-a kao krovne organizacije brojnih
udruga osoba s invaliditetom i nacionalnih saveza okupljenih po vrsti invaliditeta kako bi se
izvrsSio uvid u specifiénosti svake pojedine skupine te pripremili prijedlozi koji bi u potpunosti
respektirali razliitosti. Ta ekspertiza neposredno je povezana s perspektivom udruga ¢lanica
koje djeluju u lokalnim zajednicama te iskustvenom perspektivom pojedinaca - osoba s invali-
ditetom; roditelja djece i mladih s teSko¢ama u razvoju i odraslih osoba s invaliditetom; a tako-
der i stru¢njaka razlicitih profila koji rade s ovim osobama, a koji su bili uklju¢eni u istrazivanje.
Projektom je tako po prvi put kroz znanstveno utemeljen pristup istovremeno obuhvaéeno
vise korisnickih perspektiva i dobiveni su rezultati ciji je sinergijski u¢inak posluzio kao temelj
za izradu prijedloga smjernica za razvoj politika u podrucju invaliditeta. To je doprinijelo ostva-
renju ciljeva projekta kojima se Zeli ojacati drustveni utjecaj organizacija osoba s invaliditetom
u zastiti prava i poboljSanju kvalitete Zivljenja osoba s invaliditetom u Republici Hrvatskoj, oja-
¢ati partnerstvo i suradnju izmedu organizacija osoba s invaliditetom, akademske zajednice i
javnog sektora te ojacati kapacitete organizacija osoba s invaliditetom za povecanje utjecaja na
proces donosenja odluka, pracenje i izradu javnih politika od vaznosti za osobe s invaliditetom.
Nakon provedenog ispitivanja javnog mnijenja i potreba drustva, utvrdena je potreba provo-
denja znanstvenih istrazivanja u tri prioritetna podrucja za djecu i mlade s teSko¢ama, osobe
s invaliditetom i njihove roditelje: a) Uskladenost nacionalnog zakonodavstva s Konvencijom
UN-a o pravima osoba s invaliditetom, b) Mapiranje sastavnica neovisnog Zivljenja i c) Primje-
na i perspektive asistivne tehnologije. Dobiveni rezultati istrazivanja predstavljaju polaziste
za izradu smjernica u cilju razvoja novih i unaprjedenja postojecih javnih politika u podrucju
zastite prava djece s teSkoéama u razvoju i osoba s invaliditetom.

IstraZivanje ,,Mapiranje sastavnica neovisnog Zivljenja - MSNZ“ proizaslo je iz preporuka
dobivenih ispitivanjem javnog mnijenja i potreba drustva kroz koje je naglaSeno da koncept
utemeljen na filozofiji i principima neovisnog Zivljenja u RH nije u potpunosti zaZivio. Brojne



su sastavnice za koje je potrebno poduzeti hitne mjere kako bi se sprijecila institucionalizacija i
osobama s invaliditetom omogucio Zivot dostojan ¢ovjeka. Na isto ukazuje i Konvencija UN-a o
pravima OSI u ¢lanku 19. koji zahtijeva omogucavanje neovisnog Zivota u zajednici, pristupac-
nost javnih resursa svim gradanima, dostupnost odgovarajucih usluga individualizirane podrs-
ke, a sve u cilju sveobuhvatnog drustvenog ukljucivanja.

Polazeéi od specifiénih potreba vezanih za kronolodku dob, istrazivanjem ,MSNZ“ su obu-
hvadena dva odvojena, ali i uzajamno komplementarna istrazivacka zadatka. Kvantitativnim
pristupom Zeljelo se, temeljem procjene roditelja, dobiti uvid u razinu socijalnih i emocionalnih
kompetencija djece s teSkoéama u razvoju, u njihove obiteljske aktivnosti i ponasanje roditelja
prema djeci s teSko¢ama u razvoju. Kvalitativnim pristupom obuhvacdena je analiza ostvarivanja
pretpostavki, odnosno moguénosti neovisnog Zivljenja osoba s invaliditetom u RH. Stoga je i
prikaz rezultata istrazivanja podijeljen u dva zasebna poglavlja, tj. koautorska rada:

1. Zic Rali¢, A., Pintari¢ Mlinar, LJ., Hrastinski, |.: Povezanost izmedu samostalnosti djece s
teskocama u razvoju, njihovih socijalnih i emocionalnih kompetencija, roditeljskog po-
nasanja i obiteljskih aktivnosti

2. Bratkovi¢, D., Lisak Segota, N., Alimovi¢, S.: Izazovi neovisnog Zivljenja iz perspektiva
osoba s invaliditetom, roditelja i strucnjaka.

Urednici:
Marica Miri¢ i Damir Miholi¢



POGLAVLIJE 1:

Anamarija Zic Rali¢, Ljiljana Pintari¢ Mlinar, lva Hrastinski
Edukacijsko-rehabilitacijski fakultet Sveucilista u Zagrebu

POVEZANOST IZMEDU SAMOSTALNOSTI DJECE S TESKOCAMA U RAZVOJU,
NJIHOVIH SOCIJALNIH | EMOCIONALNIH KOMPETENCIJA, RODITELISKOG
PONASANJA | OBITELISKIH AKTIVNOSTI

1. UvOD

Polazedi iz cjeloZivotne perspektive, poznato je da rana iskustva utjecu na kasnija iskustva
i dugoro¢ne ishode. Jedan od vaznih dugorocnih ishoda za djecu s teSko¢ama u razvoju je po-
stizanje neovisnog Zivljenja u odrasloj dobi. Da bismo to ostvarili vazno je tijekom djetinjstva
razvojne ciljeve povezivati s postizanjem Zeljenih dugorocnih rezultata i uskladivati ih s dugo-
ro¢nim strateskim planom za svako dijete s teSkocama u razvoju i njegovu obitelj (National
Academies of Sciences, Engineering, and Medicine, 2018).

1.1. Samostalnost

Primarni cilj tijekom djetinjstva je razviti vjeStine upravljanja vlastitim Zivotom kao i vjestine
potrebne za zdrav, aktivan i neovisan Zivot osobe uklju¢ene u zajednicu u Zeljenoj mjeri (Hec-
khausen, Wrosch i Schulz, 2010). Kako bi se pomoglo djeci s teSko¢ama u razvoju i njihovim
obiteljima u postizanju ovih ishoda, potrebno je postaviti Siroki niz kratkoro¢nih ciljeva, na
temelju individualnih potreba djeteta. Primjerice, dugi niz godina potrebna je podrska djeci s
teSko¢ama u razvoju pri svladavanju aktivnosti svakodnevnog Zivota od bazi¢ne samostalnosti
u hranjenju, oblacenju i higijeni ka sloZenijim vjeStinama kao $to su pomaganje u kuéanskim
poslovima, sudjelovanje u pripremanju jednostavnijih obroka, do kompleksnih vjestina brige o
sebi, svom domu i drugima oko sebe, pri éemu treba imati u vidu da mnoge odrasle osobe s in-
validitetom trebaju vodenje i podrsku u prilagodavanju tih vjestina potrebama svakodnevnog
Zivota. Pored vjestina svakodnevnog Zivota kojima se rjeSavaju prakti¢ni problemi, ishodi ne-
ovisnog Zivota takoder ukljuuju postizanje emocionalnog blagostanja i osiguravanje zadovo-
lienja socijalnih potreba (National Academies of Sciences, Engineering, and Medicine, 2018).
Stoga je u kontekstu postizanja neovisnog Zivljenja vazno posvetiti paznju ¢imbenicima koji su
povezani s razvojem samostalnosti, te socijalnih i emocionalnih kompetencija djece s teSkoéa-
ma. U Hrvatskoj nedostaju istraZivanja koja bi dala uvid u ¢imbenike tijekom odrastanja djeteta
s teSkocama u razvoju koji se odrazavaju na postizanje neovisnog Zivljenja odraslih osoba s
invaliditetom.

Postizanje samostalnosti u obavljanju aktivnosti svakodnevnog Zivota za mnogu djecu s tes-
ko¢ama u razvoju i njihove roditelje predstavlja izazov. Medu djecom s teSko¢ama u razvoju,
teskoce u samostalnosti pri obavljanju aktivnosti svakodnevnog Zivota izrazitije su prisutne
kod djece s intelektualnim teSko¢ama, djece s poremecajem iz spektra autizma (Kilincaslan
i sur., 2019) kao i kod djece s motorickim poremecajima (Jackman i sur., 2021) zbog cega se
viSe oslanjaju na podrsku clanova obitelji, prvenstveno roditelja. Stav i ponasanje roditelja
mogu utjecati na samostalnost djece u brizi o sebi. Previse zastitnicko ponasanje roditelja,
kao i previSe popustanja i konstantno pomaganje, iako bi dijete moglo samo obaviti aktivnost,
smanjuju djetetovu samostalnost (Pesau, Sumijati i Widyorini, 2020; Callus, Bonello, Mifsud i



Fenech, 2019). Pretjerano zasti¢ivanje, restriktivna kontrola, prevelika uklju¢enost roditelja i
upravljanje djetetom i odlukama, povezano s loSim ucincima na djetetovu samostalnost u brizi
o sebi i dovodi do suzbijanja autonomije, a takoder negativno utje¢e na odrastanje i samopo-
uzdanje mladih s teSko¢ama u razvoju, jer tako dobivaju informaciju da nisu sposobni napraviti
nesto, Sto ih mozZe Ciniti vrlo nesigurnima (Gagnon, Garst, Kouros, Schiffrin i Cui, 2020). S druge
strane, pozitivne interakcije izmedu roditelja i djeteta, toplina, spremnost roditelja na odgovor
na djetetove potrebe, ohrabrivanje i kognitivna stimulacija povezani su s pozitivhim razvojnim
ishodima djece s teSkoéama u razvoju u brojnim podrucjima medu kojima su jezi¢ni razvoj,
socijalni i emocionalni razvoj, motoricki, ponasanje djeteta, prilagodba na Skolu, aktivnosti
svakodnevnog Zivota i razvoj autonomije (Vilaseca i sur., 2019). U Hrvatskoj nedostaje istrazi-
vanja o roditeljskom ponasanju, odnosno stilovima roditeljstva prema djetetu s teSko¢ama u
razvoju, kao i povezanosti roditeljskog ponasanja s razli¢itim vjeStinama kod djece s teSkoéama
u razvoju.

1.2. Socijalne i emocionalne kompetencije

Djeca i mladi s teSko¢ama u razvoju vrlo su heterogena skupina u kojoj postoje razlike u
tesko¢ama socijalnog i emocionalnog funkcioniranja, izmedu razli¢itih vrsta teSkoéa i unutar
pojedine vrste teSkoca (Wiley i Siperstein, 2015). Istrazivanja pokazuju deficite u razli¢itim po-
dru¢jima socijalnog i emocionalnog funkcioniranja djece s teskoéama u razvoju (npr. Zic Rali¢
i Trzija, 2023; Narvdez-Olmedo, Sala-Roca, Urrea-Monclus, 2021; Swift i sur., 2021; Emerson i
sur, 2019). Socijalne i emocionalne kompetencije objedinjuju skup sposobnosti koje pomazu
ljudima u razumijevanja i kontroliranju vlastitih emocija, suosje¢anju s drugima, uspostavljanju
i odrzavanju pozitivnih odnosa te donosenju odgovornih odluka (The Collaborative for Aca-
demic, Social, and Emotional Learning - CASEL, 2005). Socijalne i emocionalne kompetencije
ukljucuju vjestine koje omogucuju djeci da se smire kada se ljute, iniciraju prijateljstva, rjeSava-
ju sukobe, ¢ine eti¢ke i sigurne izbore te konstruktivno doprinose svojoj zajednici (Payton i sur.,
2008). Ove kompetencije se razvijaju kroz Zivotna iskustva i u interakciji s okolinom, prvenstve-
no bliskim osobama, odnosno ¢lanovima obitelji, vrSnjacima i uciteljima. Prema CASEL-ovom
modelu temeljne socijalne i emocionalne kompetencije klju¢ne za ucenje i zdrav razvoj su:
svijest o sebi, socijalna svijest, upravljanje sobom, vjestine odnosa s drugima i odgovorno do-
noSenje odluka (Dusenbury, Calin, Domitrovich i Weissberg, 2015).

Cesto se dogada da su teskoce djeteta, kao primjerice deficit paznje i hiperaktivni poreme-
¢aj (ADHD), poremecaj iz spektra autizma, intelektualne teskoce, direktno povezane s deficiti-
ma u socijalnim i emocionalnim kompetencijama. Zic Rali¢ i Trzija (2023) su utvrdile statisti¢ki
znacajno nizu svijest o sebi, socijalnu svijest, vjeStine upravljanja sobom, vjestine odnosa s
drugima, cilju usmjerena ponasanja, osobnu odgovornost, donoSenje odluka i optimisti¢no
razmisljanje kod djece s ADHD-om u odnosu na tipi¢ne vrSnjake. Autorice potkrepljuju dobi-
vene rezultate nizom spoznaja o utjecaju simptoma impulzivnosti i nepaznje, slabijih izvrsnih
funkcija, te slabe emocionalne regulacije i povecane negativne emocionalnosti na socijalno i
emocionalno funkcioniranje djece s ADHD-om. Istrazivanja takoder pokazuju povezanost simp-
toma poremecaja iz spektra autizma (PSA) kao $to su teSkoce komunikacije (Hobson, Hobson,
R.P., Malik, Bargiota i Calo, 2013), teSkoce u odrzavanju paznje, zdruZenoj paznji, razumijevanju
suptilnih socijalnih znakova, tudih perspektiva i emocionalnih stanja (Kasari i Patterson, 2012)
s njihovim socijalnim interakcijama, uspostavljanjem i zadrzavanjem prijateljstava kao i sa so-
cijalnom ukljucenosti djece s PSA. Intelektualne teskoce po svojoj definiciji podrazumijevaju
teSkoce u socijalnoj domeni adaptivnih vjestina (Schalock, Luckasson i Tasse, 2021). Na socijal-
no i emocionalno funkcioniranje, pored obiljezja djeteta utjecu i iskustva s okolinom, stoga je
vazno istrazivati kako obiljezja okoline utjecu na socijalne i emocionalne kompetencije djece s
teSkoc¢ama.



1.3. Roditeljsko ponasanje

Obitelj je djetetovo prvo okruzenje u kojem stjeCe razne za Zivot nuzne vjestine, a kroz
obiteljske interakcije razvija socijalne i emocionalne kompetencije (Dworkin i Serido, 2017).
Obitelji djece s teSko¢ama u razvoju suocavaju se s brojnim izazovima u roditeljstvu i pruzanju
potrebne podrske i skrbi djeci s teSko¢ama u razvoju, tako da su potrebna istrazivanja koja ¢e
pokazati povezanost roditeljskog ponasanja i obiteljskih aktivnosti s ishodima u razvoju djece s
teSko¢ama. Djeca s teSkocama u razvoju mogu ovisiti o svojim roditeljima dulje i u veéoj mjeri
nego djeca koja su tipi¢nog razvoja, a takoder vrsta i stupanj djetetove teskoce kao i veéa uce-
stalost nepozeljnih ponasanja kod ove populacije mogu utjecati na roditeljstvo (Gagnon i sur.,
2020; Marston, Cho, Pridham, McPherson i Polfuss, 2022). U svijetu je nedovoljno istrazivanja
koja pokazuju utjecaj roditeljskog ponasanja na razvojne ishode djece s teSko¢ama u razvoju.
Istrazujuci efekt roditeljskih stilova odgoja Dyches, Smith, Korth, Roper i Mandleco (2012)
su metaanalizom dotadasnjih istrazivanja utvrdili sveukupni povoljan ucinak autoritativnog
pozitivnog roditeljstva na niZe razine socijalno neprilagodenih vjestina i cjelokupnih ekster-
naliziranih problema u ponasanju kod djece s tesko¢ama u razvoju. Suprotno tome, Green,
Caplan i Baker (2014) su utvrdili dvostruko ¢es¢u primjenu ometajuée, nametljive kontrole
djeteta kod majki djece s teSko¢ama u razvoju u odnosu na majke tipi¢ne djece. Utvrdena je
povezanost nametljive kontrole s nizim adaptivnim i socijalnim vjestinama djece s teSko¢ama
u razvoju. Sliéno tome je utvrdeno i u istrazivanju Day i suradnika (2021), da roditelji djece s
teSko¢ama u razvoju ¢esée od roditelja tipicne djece koriste ponasanja prisile poput vikanja
i ljutnje na dijete, izazivanja krivnje, posramljivanja, udaranja djeteta i svadanja s djetetom
oko njegovog ponasanja, Sto je povezano s problemima mentalnog zdravlja kod djece, losijim
Skolskim uspjehom i agresivnim ponasanjem djece s teSko¢ama u razvoju. U istraZzivanju Green
i Baker (2011) pokazalo se kako je niska razina roditeljske podrske i/ili pokazivanje negativnih
roditeljskih osjeéaja prema djetetu povezano s losijim socijalnim vjestinama djece s teSko¢ama
u razvoju, dok kod djece tipi¢nog razvoja ta povezanost nije toliko velika. U istraZivanju pro-
vedenom u sklopu ovoga projekta Tomici¢ (2023) je utvrdila povezanost roditeljske podrske sa
socijalnim i emocionalnim kompetencijama i samostalnos¢u djece s intelektualnim teSko¢ama,
dok je popustljivo roditeljsko ponasanje povezano sa slabijim vjestinama djece s intelektual-
nim tesko¢ama u upravljanju sobom i manjom samostalnos$c¢u djece u brizi o sebi. Potrebna su
daljnja istrazivanja kako bi se dobio jasniji uvid u mogucnosti i doseg poticanja razvoja djece
s teSko¢ama u razvoju putem podrske roditeljima u primjeni pozitivnih roditeljskih ponasanja
poput autoritativnog stila roditeljstva.

1.4. Obiteljske aktivnosti

Sudjelovanje djece s teSko¢ama u obiteljskim, Skolskim, rekreacijskim i drugim aktivnosti-
ma omogucuje stjecanje brojnih znanja i kompetencija kroz interakciju s drugima oko sebe.
Pored toga sudjelovanje u razli¢itim socijalnim aktivhostima djeci s teSko¢ama u razvoju stvara
osjecaj pripadanja, potice razvoj samopouzdanja te omogucuje razvoj prijateljskih odnosa (Al-
ghamdi, Chiarello, Palisano i McCoy, 2017). Provodenje zajednickog slobodnog vremena rodi-
telji vide kao priliku za unapredivanje obiteljskog funkcioniranja u podrucjima komunikacije i
povezivanja, ali i kao priliku za promicanje kvalitete obiteljskog Zivota te kao pomo¢ ¢lanovima
obitelji da razviju neke dodatne socijalne vjestine poput rjeSavanja problema, pregovaranja te
postizanja kompromisa (Dodd, Zabriskie, Widmer i Eggett, 2009).

Malobrojna su istrazivanja koja daju uvid u efekte sudjelovanja djece s teSko¢ama u razvoju
u razli¢itim obiteljskim aktivnostima kao Sto su obiteljski zajednicki obroci, proslave roden-



dana, blagdani, obiteljske igre, obavljanje kuéanskih poslova, posjete prijateljima, zajednicki
obiteljski izlasci i sl.. IstraZivanja su ve¢inom stavila fokus na uvid u prepreke sudjelovanju dje-
ce s teSko¢ama u razli¢itim aktivnostima (npr. Steinhardt, Ullenhag, Jahnsen i Dolva, 2021;
Alghamdi i sur., 2017), kao i na razlike izmedu sudjelovanja djece s teSko¢ama i bez teSkoc¢a u
razvoju u aktivnostima (npr. Milicevi¢, 2022; Shields, King, Corbett i Imms, 2014; Solish, Perry i
Minnes, 2010). Na participaciju djeteta s teSko¢ama u razvoju u obiteljskim i rekreacijskim ak-
tivnostima utjecu neka obiljeZja djeteta kao Sto su spol, dob, adaptivno ponasanje, funkcional-
ne sposobnosti (Alghamdi i sur., 2017), ali i komunikacija, socijalna kognicija, paznja te izvrSne
funkcije (Burgess i sur., 2022). Chiarello, Palisano, Orlin, Chang i Begnoche, 2012) objedinjuju
rezultate nekoliko istraZivanja i izvjeStavaju o manjoj ucestalosti sudjelovanja djece s teSkoca-
ma u obiteljskim aktivnostima slobodnog vremena i rekreacijskim aktivnostima, te pored ¢im-
benika koji se odnose na dijete s teSkocama, navode utjecaj funkcioniranja obitelji, okolinske
pristupacnosti, podrske i stavova okoline. Orlin i suradnici (2010) izvjestavaju kako su djeca
s motorickim poremecajima Cesto pasivna u aktivnostima i stoga su u riziku za dozivljaj usa-
mljenosti i socijalne izolacije. Njihove aktivnosti manje su raznolike i ve¢cinom se odvijaju kod
kuce, vise vremena provode u mirnijim aktivnostima te su manje ukljuceni u socijalne i fizicke
aktivnosti. Istrazujudi razlike u obiteljskim aktivnostima Mili¢evi¢ (2020, 2022) je utvrdila da
djeca s cerebralnom paralizom sudjeluju u manje raznolikim aktivnostima u odnosu na tipi¢ne
vrSnjake. Dok djeca tipi¢nog razvoja ¢esée sa svojom obiteljima izlaze van, odlaze na vikende
i godisSnje odmore, obitelji djece s cerebralnom paralizom ¢esée su zajednicki sudjelovale u
aktivnostima vezanim za obroke. Nadalje, odlasci k rodbini ili prijateljima, odlasci u kino, kaza-
liste ili na proslave nisu bili toliko ¢esti kod obitelji djece s cerebralnom paralizom. Sli¢an trend
vidljiv je i u odlascima na igralista te igri s drugom djecom. S obzirom na ove rezultate, Milicevié
(2022) zakljucuje da su razlike izraZenije u aktivnostima izvan kuée, a ne toliko kod aktivnosti u
kudi.

Opcenito govoredi, rezultati istrazivanja govore o ve¢em znacaju, odnosno veéoj ukljuce-
nosti djece s teSko¢ama u razvoju u obiteljske aktivnosti u kuci, u odnosu na obiteljske izlaske
i sudjelovanje u drugim aktivnostima u zajednici (npr. Solish i sur.,, 2010; Engel-Yeger i Ha-
med-Daher, 2013), te manjoj raznolikosti i generalno manjoj uklju¢enosti u aktivnosti u odnosu
na njihove tipi¢ne vrinjake (npr. Shields i sur., 2014; Milicevi¢, 2022).

Povezanost obiteljskih aktivnosti s razvojem socijalnih i emocionalnih kompetencija djece
s razli¢itim vrstama teskoca u razvoju tema je ovog istraZivanja. Za djecu s motorickim tesko-
¢ama Beljak (2023), a za djecu s ADHD-om Zic Rali¢ i Trzija (2023) su utvrdile da je veée sudje-
lovanje djece s navedenim tesko¢ama u obiteljskim aktivnostima povezano s viSom razinom
socijalnih i emocionalnih kompetencija.
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2. PROBLEM I CILJ ISTRAZIVANJA

Ovo istrazivanje provedeno je u sklopu istrazivacke teme ,,Mapiranje sastavnica neovisnog
zivljenja“ projekta Platforma 50+. Kvantitativni dio istraZzivanja obuhvatio je procjene roditelja
djece s teSko¢ama u razvoju i djece tipi¢nog razvoja o socijalnim i emocionalnim kompetenci-
jama djece, njihovoj samostalnosti, prisustvu nepoZeljnih ponasanja, obiteljskim aktivnostima
i roditeljskom ponasanju prema djeci. Zbog velikog obima i kompleksnosti prikupljenih podata-
ka nije ih moguce sve objediniti u ovom radu, te je paznja usmjerena prvenstveno na rezultate
procjene roditelja djece s teSkocama, dok ¢e usporedbe s roditeljima djece bez teskoéa biti
prikazane i dostupne u zasebno objavljenim znanstvenim radovima.

Bududi neovisno Zivljenje odraslih osoba s invaliditetom uvelike ovisi o razvojnim ishodima
koje djeca s teSko¢ama ostvaruju u obiteljskom kontekstu, fokus ovog rada je na stjecanju uvi-
da u povezanost iskustava djece s teSko¢ama u razvoju u obitelji s njihovim razvojnim ishodi-
ma.

Djeca s teSkocama u razvoju manje su samostalna u svakodnevnim aktivnostima brige o
sebi, socijalnim interakcijama kao i u Skolskom radu u odnosu na tipi¢ne vrsnjake (Kilincaslan i
sur., 2019; Jackman i sur., 2021). Isto tako prisutne su izraZenije teSkoc¢e u socijalnom i emoci-
onalnom funkcioniranju kod djece s te§ko¢ama u razvoju (Zic Rali¢ i Trzija, 2023; Emerson i sur,
2019; Narvaez-Olmedo i sur., 2021; Swift i sur., 2021). Navedene teskoce dijelom su ukupne
slike funkcioniranja djece s teSko¢ama, no dijelom su posljedica iskustava djece s teSkoéama u
svojoj okolini, gdje obitelj predstavlja vazan ¢imbenik.

U svijetu, a pogotovo u Hrvatskoj nedostaju istrazivanja o povezanosti roditeljskog pona-
Sanja i obiteljskih aktivnosti s razvojnim ishodima u podrucju samostalnosti i socijalnih i emo-
cionalnih kompetencija djece s tesko¢ama u razvoju. Stoga je cilj ovog rada dobiti uvid u po-
vezanost samostalnosti, socijalnih i emocionalnih kompetencija djece s teSko¢ama u razvoju s
ponasanjem roditelja i obiteljskim aktivnostima.

Ocekuje se da ¢e samostalnost djece s teSkocama biti povezana sa socijalnim i emocional-
nim kompetencijama djece, s roditeljskom podrskom i sudjelovanjem u obiteljskim aktivno-
stima. Drugim rije¢ima, pretpostavlja se da ¢e djeca koja imaju visu razinu kompetencija, ¢iji
roditelji viSe primjenjuju pozitivna roditeljska ponasanja i koja ¢eSc¢e sudjeluju u obiteljskim
aktivnostima imati viSu razinu samostalnosti.

Nadalje, pretpostavljamo da ¢e djeca s teSko¢ama koja imaju viSu razinu socijalnih i emo-
cionalnih kompetencija imati roditelje s pozitivnijim roditeljskim ponasanjem i biti viSe uklju-
¢ena u obiteljske aktivnosti. Pored navedenog, ocekuje se da ce roditelji koji vise primjenjuju
pozitivne roditeljske postupke takoder viSe ukljucivati svoju djecu s tesko¢ama u obiteljske
aktivnosti.
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3. METODE RADA

3.1. Sudionici

U istrazivanju je sudjelovalo 347 roditelja djece s teskocama. Vecina sudionika bile su majke
(91.6 %). Raspon dobi roditelja je od 23 do 60 godina, a prosjecna dob je 41,9 godina. Nesto
vise od trecine sudionika zavrsili su neki oblik visokog obrazovanja (36.6%), dok vecina (52,5%)
ima zavrSeno strukovno ili gimnazijsko srednjoSkolsko obrazovanje. Obiteljske prihode 75%
ispitanika ocijenilo je kao prosjecne. Vecina je cjelovitih obitelji (75,8%), no u uzorku su tako-
der obuhvadene obitelji gdje jedan roditelj samostalno brine o obitelji (11,5%). Obzirom na
broj djece u obitelji, 23,6 % obitelji ima samo jedno dijete, 37,8 % dvoje djece, 26,5% obitelji
ima troje djece, a 12,2% obitelji ima cetvoro i viSe djece. Roditelji dolaze iz razli¢itih Zupanija
na podrucju RH, s tim da su najzastupljeniji roditelji iz Grada Zagreba (34,9%) potom iz Osjec-
ko-baranjske Zupanije (17,6%) te Splitsko-dalmatinske Zupanije (16,7%).

Djeca s teSko¢ama ¢iji su roditelji sudjelovali u istrazivanju ve¢inom su djecaci (68 %) u dobi
od 7 do 14 godina starosti, prosjecne dobi 10,9 godina. Djeca su imala dijagnosticiranu jednu ili
vise sljedecih teskoca: intelektualne teSkoce, poremecaj iz spektra autizma, motoricke poreme-
¢aje (cerebralna paraliza i drugi poremecaji koji se odrazavaju na kretanje djeteta), ostecenje
vida, ostecenje sluha, poremecaj pazinje i hiperaktivnosti (ADHD), (specificne) teSkoce ucenja i
poremecaj jezika i govora. Djeca s teSko¢ama u razvoju u ovom uzorku naj¢esée imaju po dvije
dijagnosticirane teSkoce, a maksimalno pet dijagnosticiranih teSko¢a. Medu najzastupljenijim
teSko¢ama su poremecaj govora i jezika koji je prisutan kao dodatna teskoca kod 49,9 % djece
s teSko¢ama u ovom uzorku. Nadalje, medu najzastupljenijim teSko¢ama su intelektualne tes-
kocée (36,6% djece u uzorku), teSko¢e ucenja (33,7%), poremecaj iz spektra autizma (27,4%) i
ADHD (19,3 %). Najvedi postotak djece Skoluje se po redovitom programu uz individualizirani
pristup (45,5%). Potom slijedi redoviti program uz prilagodbu sadrzaja i individualizirani pri-
stup (26,8%). Temeljem posebnog programa uz individualizirane postupke Skoluje se 14,4%, a
posebnog programa za stjecanje kompetencija u aktivnostima svakodnevnog Zivota i rada uz
individualizirane postupke 13,3% djece u uzorku.

3.2. Mjerni instrumenti

U prikupljanju podataka koristio se anketni upitnik koji se sastojao od nekoliko razlicitih
dijelova: Op¢i podaci o djetetu, roditeljima te obitelji, DESSA , Devereux Student Strenghts As-
sesment” (Le Buffe, Shapiro i Naglieri, 2014), Upitnik o samostalnosti djeteta, Upitnik rodi-
teljskog ponasanja URP 29 (Kerestes, Brkovié¢, Kuterovac Jagodi¢ i Greblo, 2012) te Upitnik o
obiteljskim aktivnostima (Zic Rali¢ i Trzija, 2023).

Op¢i podaci o djetetu - ispitivali su se spol i dob djeteta, vrsta teskoce u razvoju (intelek-
tualne teskoc¢e, motoricki poremedaji, poremecaj iz spektra autizma, ADHD, osStecenja vida,
ostecéenja sluha, teskoce ucenja, poremecaji jezika i govora, glohosljepoca), stupanj podrske
potreban djetetu u svakodnevnim aktivnostima, odgojno-obrazovni program u koje je ukljuce-
no dijete te institucija (mjesto) u kojoj se provodi odgojno-obrazovni program.

Op¢i podaci o roditeljima i obitelji — ispitivali su se spol i dob roditelja, stupanj obrazovanja
roditelja, Zupanija u kojoj obitelj Zivi, cjelovitost obitelji (potpuna obitelj, razvedeni/Zive odvo-
jeno, jedan roditelj Zivi s djetetom i brine o njemu, usvojitelj, udomitelj), broj djece u obitelji te
prihodi obitelji.
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Samostalnost djece ispitivala se posebno osmisljenim anketnim upitnikom koji se sastojao od
ukupno 7 cestica koje se grupiraju u tri podrucja: briga o sebi (hranjenje, oblacenje i osob-
na higijena), socijalne interakcije (komunikacija, aktivnosti u slobodno vrijeme/igra/zabava)
i Skolski rad. Roditelji su oznacavali brojevima od 1 do 5 koliki stupanj podrske njihovo dijete
s teSko¢ama u razvoju treba u svakodnevnim aktivnostima. Broj 1 je oznacavao da je djetetu
potrebna potpuna podrska u izvodenju aktivnosti, a broj 5 da je djetetu potrebna minimalna
podrska. Visi rezultat ukazuje na veéu samostalnost djeteta u izvodenju aktivnosti. Na uzorku
ovog istrazivanja utvrdena je dobra pouzdanost (Cronbach alpha = 0.89).

Socijalne i emocionalne kompetencije djece procijenili su roditelji instrumentom The Deve-
reux Student Strengths Assessment (DESSA) (LeBuffe, Shapiro i Naglieri, 2014). Skalu ¢ine uku-
pno 72 tvrdnje koje pruzaju informacije o 8 klju¢nih SEK: Samosvijest (primjer Cestice: Pokazalo
da je svjesno svojih jakih strana?), Socijalna svijest (npr. Odnosilo se s poStovanjem prema dru-
gima u igri ili natjecanju?), Samoupravljanje (npr. Cekalo na svoj red?), Cilju usmjereno pona-
Sanje (npr. Nastavljalo se truditi unato¢ neuspjehu?), VjeStine odnosa s drugima (npr. Nekoga
pohvalilo ili mu/joj Cestitalo?), Osobna odgovornost (npr. PaZljivo se odnosilo prema svojim
stvarima?), DonosSenje odluka (npr. Prihvatilo odgovornost za svoje postupke?) i Optimisticno
razmisljanje (npr. Govorilo o pozitivnim stvarima?) (LeBuffe, Shapiro i Naglieri, 2014). Za svaku
varijablu roditelji su procijenili koliko je ¢esto njihovo dijete pokazivalo navedeno ponasanje
u protekla 4 tjedna na skali Likertovog tipa od 0 — nikad do 4 — jako Cesto. Visi rezultat govori
o visSoj razini socijalnih i emocionalnih kompetencija. Na uzorku ovog istrazivanja utvrdena je
izvrsna pouzdanost (Cronbach alpha = 0.99).

Ponasanje roditelja ispitivalo se Upitnikom roditeljskog ponasanja URP 29 (Kerestes$ i surad-
nici, 2012). Upitnik se sastoji od 29 tvrdnji koje mjere sedam aspekata roditeljskog ponasanja:
toplina (npr. Pokazujem djetetu da ga volim.”), autonomija (npr. ,,Ucim svoje dijete da je vazno
da se bori za sebe i svoje ideje.”), roditeljsko znanje (npr. ,Obicno znam kada ce dijete u Skoli
pisati test ili odgovarati.”), induktivno rezoniranje (npr. ,Objasnjavam djetetu kako njegovo
ponasanje utjece na druge.”), popustljivost (npr. ,Popustljiv sam prema djetetu.”), kaznjavanje
(npr. ,Vicem kada se dijete lose ponasa.”) i intruzivnost (npr. , Previse ispitujem svoje dijete o
svemu.”). Tih sedam aspekata se grupira u tri globalne dimenzije roditeljskog ponasanja: rodi-
teljska podrska (toplina, autonomija, roditeljsko znanje i induktivno rezoniranje), restriktivna
kontrola (intruzivnost i kaznjavanje) i popustljivost. Roditelji su procjenjivali koliko se ponude-
ne tvrdnje odnose na njih, odnosno na njihovo roditeljsko ponasanje od 0 - uopée nije tocno
za mene, do 3 - u potpunosti je to¢no za mene. Visi rezultat govori o veéoj prisutnosti mjere-
nog aspekta ponasanja roditelja. Na uzorku ovog istraZzivanja utvrdena je dobra pouzdanost
(Cronbach alpha za dimenzije skale je u rasponu od 0,72 do 0,85).

Za potrebe istraZivanja obiteljskih aktivnosti Zic Rali¢ je kreirala Upitnik obiteljskih aktivno-
sti (Zic Rali¢ i Trzija, 2023). Upitnik se sastoji od 17 tvrdnji kojima se ispituje nacin i u¢estalost
provodenja obiteljskog vremena roditelja sa svojom djecom te ucestalost njihovog sudjelo-
vanja u zajednici. U odnosu na svaku varijablu, roditelji su trebali procijeniti koliko se ¢esto
njihova obitelj ukljucuje u odredene aktivnosti kod kuce ili u zajednici, u rasponu od 1 do 4:
1=nikad (nije uobicajeno za nasu obitelj), 2=nikad (nije moguée zajedno s djetetom s teSkoca-
ma), 3=ponekad, 4=Cesto. Visi rezultat govori o veéoj ucestalosti obiteljskih aktivnosti. Valja-
nost instrumenta provjerena je faktorskom analizom kojom su potvrdena 3 faktora: druzenje
unutar obitelji, aktivnosti oko doma i trpeze i druZenje s drugima (Zic Rali¢ i Trzija, 2023). Na
uzorku ovog istrazivanja utvrdena je odlicna pouzdanost (Cronbach alpha = 0.88).
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3.3. Nacin provodenja istraZivanja

Istrazivanje se provelo u sklopu projekta UP.04.2.1.06.0062 Platforma 50+ (2020-2023), fi-
nanciranog iz ESF i Drzavnog prorac¢una RH u sklopu Operativhog programa ,,Ucinkoviti ljudski
potencijali 2014.-2020, nositelj SOIH, ERF SveuciliSta u Zagrebu partner. Istrazivanje se provo-
dilo online u razdoblju od listopada 2021. do travnja 2022. Strucni suradnici i ravnatelji osnov-
nih Skola iz Zagreba, Splita, Rijeke i Osijeka upoznati su s istrazivanjem i zamoljeni za pozivanje
roditelja svojih ucenika s teSko¢ama u istrazivanje. Takoder, poveznica istrazivanja objavljena je
u Facebook grupama roditelja djece s teSko¢ama u razvoju. Roditelji su na poveznici za istrazi-
vanje dobili pisanu informaciju o istrazivanju i dobrovoljno su se ukljucivali. Prosje¢no vrijeme
potrebno za ispunjavanje upitnika iznosilo je oko 30 minuta. U istraZivanju su se postivala etic-
ka nacela, sudionicima je osigurana anonimnost i povjerljivost podataka, a samo sudjelovanje
u istrazivanju bilo je dobrovoljno.

3.4. Metode obrade podataka

Prikupljeni podatci obradeni su kvantitativno koriStenjem statistickog programa za SPSS
Statistics, verzija 26. Uz deskriptivnu analizu podataka, utvrdena je pouzdanost mjernih in-
strumenata na uzorku ispitanika racunanjem Cronbach alpha koeficijenta. U svrhu testiranja
povezanosti izmedu rezultata koriSten je Spearmanov koeficijent korelacije.
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4. REZULTATI

4.1. Povezanost samostalnosti

Rezultati povezanosti mjera samostalnosti djeteta i ostalih mjera prikazani su u Tablici 1.
Samostalnost u socijalnim interakcijama (komunikacija, aktivnosti u slobodno vrijeme, igra/
zabava) pozitivno je povezana s mnogim drugim vjeStinama, posebice sa samostalnos¢u u brizi
o sebi (r=0.62, p<0.01) i samostalnos¢u u Skolskom radu (r=0.51, p<0.01). Veca samostalnost
u socijalnim interakcijama takoder je povezana s boljim ukupnim socijalnim i emocionalnim
kompetencijama ucenika (r=-0.31, p<0.01), te sa specificnim socijalnim i emocionalnim vjesti-
nama ucenika, kao $to su optimizam (r=-0.31, p p<0.01), vjestine odnosa s drugima (r=-0.31,
p<0.01), djetetovom svijesti o sebi (r=-0.35, p p<0.01), svijesti o drugima (r=-0.33, p p<0.01) i
s ukupnim rezultatom na skali obiteljske aktivnosti (r=-0.35, p<0.01).

Samostalnost u brizi o sebi (oblacenje, higijena, hranjenje) povezana je sa samostalnosc¢u u
socijalnim interakcijama (r=0.62, p<0.01) i samostalnos¢u u Skolskom radu (r=0.37, p<0.01) te
s druzenjem unutar obitelji (r=0.31, p<0.01), aktivnostima oko trpeze i doma (r=0.32, p<0.01) i
s ukupnim obiteljskim aktivnostima (r=-0.35, p<0.01).

4.2. Povezanost socijalnih i emocionalnih kompetencija (SEK)

Rezultati povezanosti socijalnih i emocionalnih kompetencija i ostalih mjera prikazani su u
Tablici 2. Sve socijalne i emocionalne kompetencije, mjerene podskalama DESSA-e su medu-
sobno visoko pozitivho povezane, kao $to postoji i znacajna pozitivha povezanost svih navede-
nih podskala i ukupnog rezultata na mjeri SEK-a (raspon r = 0.90-0.95).

Ukupni rezultati DESSA-e, koji predstavljaju ukupne socijalne i emocionalne kompetencije
djeteta, pozitivho su povezani s podrzavajuéim roditeljskim ponasanjima, kao Sto je roditeljska
podrska (r=0.38, p<0.01), djetetova autonomija (r=0.34, p<0.01) i roditeljsko znanje (r=0.33,
p<0.01), te s frekvencijom odvijanja obiteljskih aktivnosti (r=0.45, p<0.01), druzZenjem unutar
obitelji (r=0.44, p<0.01), aktivhostima oko trpeze i doma (r=0.32, p<0.01), te druzenjem s dru-
gima (r=0.35, p<0.01).

Rezultati na podskali DESSA-e koja mjeri optimizam djeteta visoko su pozitivno povezani s
odgovornoséu djeteta (r=0.85, p<0.01), ponasanjem usmjerenim prema cilju (r=0.80, p<0.01),
djetetovim odgovornim donoSenjem odluka (r=0.82, p<0.01), vjeStinama odnosa s drugima
(r=0.81, p<0.01), svijesti o sebi (r=0.82, p<0.01), upravljanjem sobom (r=0.77, p<0.01), svijesti
o drugima (r=0.82, p<0.01) i ukupnim SEK (r=0.91, p<0.01).

Nadalje, utvrdena je slaba pozitivna povezanost optimizma djeteta sa slijedec¢im varijabla-
ma roditeljskog ponasanja: roditeljska podrska (r=0.36, p<0.01), autonomija djeteta (r=0.32,
p<0.01) i roditeljsko znanje (r=0.32, p<0.01).

Rezultati na podskali optimizam djeteta takoder su povezani s rezultatima na upitniku obi-
teljskih aktivnosti (r=0.46, p<0.01), te specificno s rezultatima na podskalama druzenja unutar
obitelji (r=0.44, p<0.01), aktivnostima oko trpeze i doma (r=0.34, p<0.01) te druZzenjem s dru-
gima (r=0.33, p<0.01).

Odgovornost djeteta, kao jedna od socijalnih i emocionalnih vjestina, snazno je i pozitivho
povezana je s djetetovim ponasanjem usmjerenim prema cilju (r=0.93, p<0.01), djetetovim od-
govornim donosenjem odluka (r=0.93, p<0.01), vjestinama odnosa s drugima (r=0.80, p<0.01),
svijesti o sebi (r=0.76, p<0.01), upravljanjem sobom (r=0.86, p<0.01), svijesti o drugima (r=0.87,
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p<0.01) i ukupnim SEK (r=0.93, p<0.01). Utvrdena je i slaba, ali znac¢ajna pozitivha povezanost
odgovornosti djeteta s roditeljskom podrskom (r=0.33, p<0.01), te nesto jaca pozitivna poveza-
nost s rezultatom na skali ucestalosti sudjelovanja u obiteljskim aktivnostima (r=0.45, p<0.01),
kao i s podskalama druZenje unutar obitelji (r=0.45, p<0.01), aktivnostima oko trpeze i doma
(r=0.32, p<0.01) te druzenjem s drugima (r=0.33, p<0.01).

Svrsishodno, cilju usmjereno ponasanje djeteta kao vazan element socijalnih i emocional-
nih kompetencija, povezano je s pozitivnim roditeljskim ponasanjima, odnosno s roditeljskom
podrskom (r=0.31, p<0.01) i autonomijom koju daju roditelji djetetu (r=0.31, p<0.01), s uku-
pnim rezultatom na skali obiteljske aktivnosti (r=0.42, p<0.01), te s rezultatom na podskalama
druZenje unutar obitelji (r=0.43, p<0.01), aktivnostima oko trpeze i doma (r=0.31, p<0.01) te
druzenje s drugima (r=0.31, p<0.01).

Odgovorno donosenje odluka djeteta kao vazan dio u razvoju socijalnih i emocionalnih
vjestina povezano je s roditeljskom podrskom (r=0.35, p<0.01), autonomijom (r=0.31, p<0.01) i
roditeljskim znanjem (r=0.32, p<0.01), te s ukupnim obiteljskim aktivhostima (r=0.39, p<0.01),
kao i na podskalama druzenje unutar obitelji (r=0.39, p<0.01) i druZenje s drugima (r=0.30,
p<0.01).

Bolje vjestine odnosa s drugima povezane su s visSim rezultatima roditeljske podrske (r=0.36,
p<0.01) i roditeljskim znanjem (r=0.33, p<0.01), te s ¢es¢im ukupnim obiteljskim aktivnostima
(r=0.41, p<0.01), druzenjem unutar obitelji (r=0.38, p<0.01) te druzenjem s drugima (r=0.38,
p<0.01).

Nadalje, utvrdeno je da je visa razina svijesti djeteta o sebi kao komponenta socijalnih i
emocionalnih kompetencija povezana s boljom roditeljskom podrskom (r=0.38, p<0.01), ve-
¢om autonomijom djeteta (r=0.35, p<0.01) te vecéim roditeljskim znanjem (r=0.35, p<0.01).
Takoder je djetetova svijest o sebi pozitivho povezana s frekvencijom sudjelovanja u obitelj-
skim aktivnostima (r=0.39, p<0.01), odnosno s druZenjem unutar obitelji (r=0.38, p<0.01) i
druzenjem s drugima (r=0.31, p<0.01),

Rezultati na podskali Upravljanje djeteta sobom (samokontrola) slabo su pozitivno koreli-
rani s ukupnim obiteljskim aktivnostima (r=0.36, p<0.01), odnosno s druzenjem unutar obitelji
(r=0.36, p<0.01)

Na kraju, visi rezultati na podskali Svijest djeteta o drugima, kao vaznoj sastavnici socijal-
nih i emocionalnih kompetencija pozitivno su povezani s pozitivnim roditeljskim ponasanjima,
primjerice roditeljskom podrskom (r=0.36, p<0.01), autonomijom koju roditelj pruza djetetu
(r=0.34, p<0.01) i roditeljskim znanjem (r=0.33, p<0.01), te s boljim funkcioniranjem obitelji,
Sto se ogleda u viSim ukupnim obiteljskim aktivhostima (r=0.47, p<0.01), druzenjem unutar
obitelji (r=0.44, p<0.01), aktivnostima oko trpeze i doma (r=0.33, p<0.01) i druzenjem s drugi-
ma (r=0.39, p<0.01).

4.3. Povezanost roditeljskih ponasanja

Rezultati povezanosti mjera roditeljskih ponasanja i ostalih mjera prikazani su u Tablici
3. Ocekivano, utvrdena je srednje visoka pozitivha povezanost dimenzije roditeljska podrs-
ka s podskalama koje je Cine: toplina (r=0.68, p<0.01), pruzanje autonomije djetetu (r=0.70,
p<0.01), roditeljsko znanje (r=0.78, p<0.01) i induktivho rezoniranje (r=0.75, p<0.01). Isto
tako utvrdena je visoka povezanost restriktivne kontrole s aspektima koji ju ¢ine: kaznjavanje
(r=0.87, p<0.01) i intruzivnost (r=0.82; p<0.01). Popustljivost, kao tre¢a dimenzija roditeljskog
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ponasanja slabo je, ali znacajno povezana s restriktivnom kontrolom (r=0.22, p<0.01) i s intru-
zivnoscu (r=0.34, p<0.01).

Takoder, postoji slaba ali znacajna pozitivha povezanost izmedu roditeljske podrske i uku-
pnih socijalnih i emocionalnih kompetencija djeteta, ali i specificnih klju¢nih kompetencija,
kao Sto su optimizam, odgovornost djeteta, djetetovo cilju usmjereno ponasanje, djetetovo
odgovorno donosenje odluka, vjestine odnosa s drugima, svijest o sebi i svijest o drugima.

Nadalje, ustanovljena je umjereno snazna pozitivna povezanost izmedu roditeljske podrske
i druZenja unutar obitelji (r=0.40, p<0.01) kao i ucestalosti ukupnog sudjelovanja u obiteljskim
aktivnostima (r=0.43, p<0.01). Nesto slabija, ali znacajna povezanost ustanovljena je izmedu
roditeljske podrske i obiteljskih aktivnosti oko trpeze i doma (r=0.36, p<0.01) i obiteljskih dru-
Zenja s drugima (r=0.31, p<0.01). Pored toga, aspekti roditeljske podrske takoder su povezani
s ukupnim obiteljskim aktivnostima: roditeljska toplina (r=0.33, p<0.01), pruZanje autonomije
djetetu (r=0.39, p<0.01), roditeljsko znanje (r=0.33, p<0.01), induktivno rezoniranje (r=0.31,
p<0.01).

Nije utvrdena povezanost restriktivne kontrole kao niti aspekata koji ju Cine (kaznjavanje i
intruzivnost) sa samostalnosti djece s teSko¢ama, njihovim socijalnim i emocionalnim kompe-
tencijama, kao niti s obiteljskim aktivnostima. Utvrdena je slaba negativna povezanost popust-
ljivosti roditelja i obiteljskih aktivnosti oko trpeze i doma (r=-0.22, p<0.01).

4.4. Povezanost obiteljskih aktivnosti

Rezultati povezanosti mjera obiteljskih aktivnosti i ostalih mjera prikazani su u Tablici 4.
Mijera ukupnih obiteljskih aktivnosti je visoko pozitivnho povezana s podskalama koje ju Cine:
druZenje unutar obitelji (r=0.91, p<0.01), aktivnosti oko doma i trpeze (r=0.76, p<0.01) i druze-
nje s drugima (r=0.73, p<0.01). Takoder, kao sto je spomenuto ranije, ucestalost sudjelovanja
u obiteljskim aktivnostima znacajno je pozitivho povezana s djetetovim ukupnim socijalnim i
emocionalnim kompetencijama, ali i pojedinacnim klju¢nim socijalnim i emocionalnim vjesti-
na, kao $to su optimizam, odgovornost djeteta, djetetovo cilju usmjereno ponasanje, djeteto-
vo odgovorno donosenje odluka, vjestine odnosa s drugima, svijest o sebi, djetetova samokon-
trola i svijest o drugima. Utvrdena je i povezanost izmedu cesc¢ih obiteljskih aktivnosti i viseg
stupnja djetetove samostalnosti u brizi o sebi (r=0.35, p<0.01) i samostalnosti u socijalnim
interakcijama (r=0.35, p<0.01).

Takoder, rezultati ukazuju na prethodno navedenu pozitivhu povezanost sudjelovanja u
obiteljskim aktivnostima i podrzavajuéih roditeljskih ponasanja. Analizirajuci povezanost poje-
dinih aspekata obiteljskih aktivnosti s aspektima roditeljske podrske, istie se povezanost au-
tonomije koju roditelji daju djeci s druzenjem unutar obitelji (r=0.37, p<0.01) i sa zajednic¢kim
aktivnostima oko trpeze i doma (r=0.36, p<0.01).
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5. RASPRAVA

Istrazivanje predstavljeno u ovom radu jedno je od malobrojnih studija usmjerenih k utvr-
divanju povezanosti samostalnosti djece s teSko¢ama, njihovih socijalnih i emocionalnih kom-
petencija, roditeljskog ponasanja i aktivnosti obitelji djece s teSko¢ama u razvoju u Republici
Hrvatskoj.

Iz perspektive ovog istrazivanja, proces socijalizacije obuhvaéen je dubljom analizom pro-
cesa razvoja samostalnosti djece s teSko¢ama u razvoju, odnosno utvrdivanjem povezanosti
djecje samostalnosti s njihovim socijalnim i emocionalnim kompetencijama, s ponasanjem nji-
hovih roditelja, dok prakticiraju odredene roditeljske stilove i/ili oblikuju obiteljske aktivnosti u
kojima njihovo dijete, manje ili viSe sudjeluje. Utvrdena je umjereno snazna povezanost samo-
stalnosti djece s teSko¢ama u socijalnim interakcijama (komunikaciji, aktivnostima u slobodno
vrijeme, igri/zabavi) sa samostalnos¢u u brizi o sebi i samostalnos¢u u Skolskom radu. Prema
tome, djeca s teSko¢ama koja su samostalnija u socijalnim interakcijama bit ¢e samostalnijaiu
brizi o sebi i u izvrSavanju Skolskih aktivnosti.

Ocekivalo se da ¢e samostalnost u socijalnim interakcijama biti snaznije povezana sa soci-
jalnim i emocionalnim kompetencijama, no utvrdena je tek slaba, iako znacajna povezanost.
To znadi da ¢e djeca s teSko¢ama koja imaju visu razinu socijalnih i emocionalnih kompetencija,
poglavito svijesti o vlastitim snagama i ograni¢enjima, sposobnosti razumijevanja svojih i tudih
emocija i misli te njihovog utjecaja na ponasanje, uspostavljanje i odrzavanje zdravih odnosa s
drugima, te optimizma, imati viSu razinu samostalnosti u socijalnim interakcijama.

Isto tako, utvrdena je slaba, ali znacajna povezanost samostalnosti u socijalnim interakci-
jama i samostalnosti u brizi o sebi s ukupnim obiteljskim aktivnostima, kao i samostalnosti u
brizi o sebi s druzenjem unutar obitelji i aktivnostima oko trpeze i doma. Iskazana povezanost
ukazuje na vaZnost sudjelovanja djeteta s teSko¢ama u obiteljskim aktivnostima, jer ¢e djeca
koja imaju vise prilika za sudjelovanje u obiteljskim aktivnostima; igri, druzenju i zajednickim
aktivnostima ¢lanova obitelji biti samostalnija, kako u brizi o sebi tako i u ostvarivanju interak-
cija s drugima.

U skladu s konceptom neovisnog Zivljenja (Parker i Clements, 2012) promice se potpora
osobama s invaliditetom u postizanju punog, ravnopravnog sudjelovanja u drustvu, $to je po-
trebno sustavno, kontinuirano graditi od najranije dobi djece s teSkoéama u razvoju, pruzajudi
potrebnu podrsku samoj djeci, ali i njihovim obiteljima. Samostalnost je nezamjenjiva sastav-
nica samoodredenja, a osiguravanjem prilika za socijalne interakcije u poznatom kontekstu,
mnogo su vedi izgledi optimalnog razvoja samoodredenja i djetetova samopouzdanja.

Ovim istrazivanjem nije utvrdena povezanost roditeljskog ponasanja, preciznije, roditeljske
podrske, restriktivne kontrole i popustljivosti sa samostalnoséu djece s teSko¢ama u razvoju.
Prethodno kvalitativno istraZzivanje Pesau i suradnika (2020) koji su metodom studije sluca-
ja petero djece s umjerenim intelektualnim tesko¢ama uocili povezanost roditeljskih stavo-
va prema samostalnosti djeteta (popustljivost, pretjerano pomaganje, briga i sazaljenje) sa
samostalnosti u brizi o sebi, ovime se nije potvrdilo. Na izdvojenom uzorku od 127 roditelja
djece s intelektualnim teSko¢ama (unutar ovog projekta) Tomici¢ (2023) je utvrdila slabu ali
znacajnu povezanost roditeljske podrske i njenih aspekata, autonomije i induktivnog rezonira-
nja sa samostalnos¢u djece u brizi o sebi i sa samostalno$éu u socijalnim interakcijama. Pored
toga, utvrdila je negativnu povezanost popustljivosti roditelja sa samostalno$¢u djece s inte-
lektualnim teSkocama u brizi o sebi. Medutim, ti se rezultati nisu potvrdili ovim istrazivanjem
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na ve¢em uzorku roditelja djece s razli¢itim vrstama teSkoca, sto upucuje na mogudée razlike u
roditeljskom ponasanju u ovisnosti o vrsti teskoée koju di jete ima.

Ukupno gledajuci, u skladu s polaznom pretpostavkom, samostalnost djece s teSko¢ama
povezana je s njihovim socijalnim i emocionalnim kompetencijama i obiteljskim aktivnostima.
Iskazana povezanost ukazuje na vaznost ukupnih socijalnih i emocionalnih kompetencija djece
jer se neophodna sastavnica samoodredenja, samostalnost u socijalnim interakcijama opti-
malnije razvija, kad dijete s teSko¢ama dobiva priliku sudjelovati u obiteljskim aktivnostima.
Medutim, suprotno pretpostavci, samostalnost djece s teSko¢ama nije povezana s roditeljskim
ponasanjem.

Utvrdena je snazna povezanost izmedu osam klju¢nih socijalnih i emocionalnih kompeten-
cija djece s teskocama, kao i njihova povezanost s ukupnim kompozitom socijalnih i emocio-
nalnih kompetencija. Prema tome, $to je visa razina na jednoj od kljuénih kompetencija djece
s teSko¢ama bit ¢e visa razina i na ostalim socijalnim i emocionalnim kompetencijama, kao i na
ukupnom kompozitu. Odnosno, poveéanjem pojedinih socijalnih i emocionalnih kompetencija
moze se oCekivati povedéanje i na ostalim kompetencijama i ukupnom socijalno-emocionalnom
funkcioniranju.

Socijalno i emocionalno funkcioniranje djece s tesko¢ama, kao i pojedine klju¢ne kompe-
tencije (optimizam, osobna odgovornost, cilju usmjereno ponasanje, svijest o drugima) su
umjereno snazno povezane s obiteljskim aktivnostima i s druzenjem unutar obitelji, dok su
ostale klju¢ne kompetencije (odgovorno donosenja odluka, vjestine odnosa s drugima, svijest
djeteta o sebi, vjestine odnosa s drugima, upravljanje djeteta sobom) nesto slabije povezane.
Navedeni rezultati govore kako djeca s teSko¢ama koja ¢esce sudjeluju u obiteljskoj zajednickoj
igri, odlaze na obiteljske izlete, u kino, kazaliste, parkove, zajedno provode slobodno vrijeme,
zajedno gledaju TV, te su opcéenito uklju¢ena u obiteljske aktivnosti, imaju visu razinu kljuc¢nih
kompetencija kao i ukupnog socijalnog i emocionalnog funkcioniranja.

Nalaz je u skladu s rezultatima prethodnih istrazivanja (Poff, Zabriskie i Townsend, 2010;
Shaw, 2008) da obiteljske aktivnosti dovode do visestrukih koristi za dijete i obitelj, poboljsa-
vaju samopostovanje i komunikacijske vjestine, imaju pozitivne socijalno-psiholoske i razvojne
koristi za djecu i adolescente, smanjuju Sanse za rizicna ponasanja te poticu suradnju, empa-
tiju i dijeljenje medu ¢lanovima obitelji. Takoder, rezultati o povezanosti ¢eSéeg sudjelovanja
djece s teSkoéama u obiteljskim aktivnostima s viSom razinom njihovih socijalnih i emocio-
nalnih kompetencija utvrdeni ovim istraZzivanjem podrzavaju rezultate prethodnih studija u
okviru ovog projekta, usmjerenih na specificnu vrstu teskoéa djeteta. Navedena povezanost
utvrdena je kod djece s motori¢kim teskoéama (Beljak, 2023) i djece s ADHD-om (Zic Rali¢ i
Trzija, 2023). Sudjelovanje djece s tesko¢ama u obiteljskim aktivhostima omogucuje stjecanje
brojnih znanja i kompetencija i stvara osjecaj pripadanja, Sto potie razvoj samopouzdanja
djece s tesko¢ama (Alghamdi i sur., 2017). Istaknuti nalazi u skladu su s drugim istraZivanjima
iz kojih je razvidno da su djeca s teSkoéama u razvoju znacajno vise orijentirana na realizaciju
socijalnih interakcija unutar obiteljskog doma, te su te interakcije povezane s obiteljskim ak-
tivnostima (Solish i sur., 2010; Engel-Yeger i Hamed-Daher, 2013; Delvecchio, Germani, Raspa,
Lis i Mazzeschi, 2020). Delvecchio i sur. (2020) takoder navode rezultate nekih istrazivanja koja
pokazuju da roditeljsko ukljucivanje (sudjelovanje u djetetovim aktivnosti, u domu i igri) ima
izrazito vaznu ulogu za razvoj kako socijalnih tako i kognitivnih kompetencija, dok je izostanak
tog roditeljskog ukljucivanja povezan s rizikom za razvoj nepozeljnih ponasanja.
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Berc i Kokori¢ (2012) istiCu vaznost zajednickog obiteljskog vremena provedenog u domu,
kroz razli¢ite zajednicke aktivnosti i rituale zbog niza dobrobiti koje ono proizvodi. Jer, kako
autorice pojasnjavaju, za ¢lanove obitelji, vrijeme uz zajednicki obrok je, povrh Cinjenice da
njime zadovoljavamo temeljne bioloSke potrebe, znacajno zbog ucvrséivanja povezanosti, ko-
munikacije i otvaranja prilika za njegovanje obiteljske kohezivnosti (Berc i Kokori¢, 2012, str.
16). Shaw i Dawson (2001, prema Berc i Kokorié¢, 2012) naglasavaju da zajednic¢ko slobodno
vrijeme obitelji u sebi sadrzi kratkoro¢ne i dugorocne ciljeve, pri cemu poboljSanje medusobne
komunikacije i odnosa medu ¢lanovima obitelji predstavlja kratkorocni cilj, a ja¢anje obiteljske
kohezivnosti dugorocni cilj.

Pored navedenog, utvrdena je blaga povezanost ukupnih socijalnih i emocionalnih kompe-
tencija kao i svih osam klju¢nih kompetencija s obiteljskim druzenjem s drugima. To upucuje da
djeca koja se obiteljski viSe druze s drugima, idu u goste i sudjeluju u proslavama, ugoséivanju
prijatelja i rodbine, imaju vise razvijene socijalne i emocionalne kompetencije. Ovaj rezultat
ohrabruje, buduci je poznato da obitelji djece s teSko¢ama ¢esée dozivljavaju socijalnu izolaciju
i diskriminaciju (Baumgardner, 2019), zbog ponasanja djece s teSko¢ama u socijalnim situaci-
jama koje ponekad odstupa od drustvenih normi. Prema dobivenim rezultatima roditelji djece
s teSko¢ama koja imaju vise razvijene socijalne i emocionalne kompetencije vise su motivirani
za organiziranje i sudjelovanje u obiteljskim i prijateljskim druzenjima izvan i unutar kuce.

MozZemo zakljuciti da zajednicko provodenje obiteljskog vremena u kudi i izvan nje utjece na
razvoj dubokih i snaznih emocionalnih obiteljskih veza, pomaZze djetetu u izgradnji socijalnih i
emocionalnih kompetencija dajudi djetetu priliku da podijeli iskustva i brige te dobije podrsku
i ohrabrenje i od ¢lanova obitelji.

Nadalje, ukupno socijalno i emocionalno funkcioniranje, te sedam od osam klju¢nih kompe-
tencija blago je povezano s roditeljskom podrskom i njenim aspektima, pruZzanjem autonomije
i roditeljskim znanjem. Ovaj nalaz o povezanosti podrzavajucih roditeljskih ponasanja (koje
karakterizira roditeljska toplina, roditeljsko povjerenje prema djetetu i pruzanje autonomije,
roditeljska sklonost objasnjavanju uzroka i posljedica ponasanja i situacija, te roditeljsko po-
znavanje djetetove okoline, prijatelja, navika i interesa) sa socio-emocionalnim kompetenci-
jama djece s teSko¢ama u razvoju u skladu je s rezultatima ranijih istrazivanja (Tomici¢, 2023;
Jelovica, 2022; Green i Baker, 2011). Istrazivanja pokazuju da Sto je roditelj ili osoba koja brine
otvoreniji, emocionalno uskladeniji s djetetovim ponasanjem i mentalnim stanjima, to se di-
je. Ovakva vrsta interakcije pomaze razvoju djetetove svijesti o vlastitim ponasanjima, ali i o
ponasanjima drugih ljudi te o opéenito subjektivnoj dobrobiti. Ovo su svakako ,,¢vrsti temelji
psiholoske snage, koja je pak prediktor dobre socijalne kognicije, emocionalne inteligencije,
interpersonalne kompetencije i opéenito uravnotezenog mentalnog zdravlja“ (Howe, 2005, str.
96). Sli¢no su potvrdili Yeung i sur. (2016) svojim istrazivanjem povezanosti stilova roditeljstva
s razvojem samosvijesti kod djece i adolescenata, a kojim se sugerira da je izrazena roditelj-
ska toplina povezana s velikim prihvacanjem djeteta $to za rezultat ima osnaZenje djetetova
samopouzdanja. Nadalje, primjereni roditeljski zahtjevi ili o¢ekivanja od djeteta, poti¢u razvoj
djetetovih kompetencija i uspjesnosti djeteta u Zivotu, a to je opet izvor samopouzdanja (Stein-
berg 2001). Roditeljska toplina, njegovo podrzavajuée ponasanje promice djetetove socijalne
vjestine koje do izrazaja dolaze u ostvarivanju pozitivnih odnosa s drugima te postaju dodat-
nim poticajem ili resursom ucvrséivanja samopouzdanja (Yeung i sur. 2016).
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Medu socijalnim i emocionalnim kompetencijama jedino samokontrola djeteta nije pove-
zana s roditeljskim ponasanjem, sto ne iznenaduje bududi sposobnost regulacije emocija i po-
nasanja pripada podrucju izvrsnih funkcija (Barkley, 2015) u kojima djeca s teSko¢ama ucesta-
lo imaju izraZzene poteskodée (Faedda i sur., 2019; Demetriou, DeMayo i Guastella, 2019) koje
zahtijevaju specifi¢nu intervenciju (Briesch, Daniels i Beneville, 2019). Ovaj nalaz upucuje na
potrebu da se roditelje osnaZi u poticanju razvoja samoregulacije kod djece s teSko¢ama u ra-
zvoju.

Potrebno je istaknuti kako nije utvrdena povezanost roditeljske restriktivne kontrole i nje-
nih aspekata, intruzivnosti i kaznjavanja sa socijalnim i emocionalnim kompetencijama djece s
tesko¢ama. Isto je utvrdeno u prethodnim istrazivanjima u kojima su sudjelovali roditelji djece
s intelektualnim tesko¢ama (Tomicié, 2023) i roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma
(Jelovica, 2022). Popustljivost roditelja prema djeci s teSkoéama u razvoju prema rezultatima
ovog istrazivanja takoder nije povezana s njihovim socijalnim i emocionalnim kompetencija-
ma. Rezultat je u skladu s prethodnim nalazom Jelovice (2022) na uzorku od 95 roditelja djece s
poremecajem iz spektra autizma, dok je Tomici¢ (2023) utvrdila negativnu povezanost popust-
ljivosti roditelja sa samokontrolom djece s intelektualnim teSko¢ama.

Dobiveni rezultati potvrduju polaznu pretpostavku da ce djeca s teSko¢ama koja imaju visu
razinu socijalnih 1 emocionalnih kompetencije imati roditelje s pozitivnijim roditeljskim pona-
Sanjem 1 biti viSe ukljucena u obiteljske aktivnosti.

Vezano uz roditeljska ponasanja i obiteljske aktivnosti, ovo istrazivanje je pokazalo posto-
janje umjereno snazne povezanosti roditeljske podrske s druzenjem unutar obitelji i ukupnih
obiteljskih aktivnosti, te nesto slabiju, ali znacajnu povezanost s aktivnostima oko trpeze i
doma, te s obiteljskim druzenjem s drugima. Roditelji koji djeci s teSkocama vise pokazuju svo-
ju ljubav, daju vise autonomije, bolje su upuceni u interese i aktivnosti svog djeteta i vise objas-
njavaju djetetu pravila ponasanja u razli¢itim situacijama, takoder vise organiziraju obiteljske
aktivnosti, igraju se i druze s djecom, odlaze na izlete, u parkove, uklju¢uju djecu s teSko¢ama
u obiteljske aktivnosti oko trpeze i doma, te pozivaju drugu djecu, prijatelje i rodake na druze-
nje u svoj dom, kao i obiteljski odlaze u posjete drugima. Dobiveni rezultati potvrduju polaznu
pretpostavku da ¢e roditelji koji viSe primjenjuju pozitivne roditeljske postupke takoder vise
ukljucivati svoju djecu s teSko¢ama u obiteljske aktivnosti.

Kao sto istice Klarin (2006) razli¢ite socijalne interakcije, dakle i one od najranije dobi imaju
razli¢ite socijalizacijske zadace. U najranijoj dobi, vazna znacajka roditeljstva je odgovorljivost,
ta fina sinkronizacija s djetetovim signalima, koja je temelj djetetova uvjerenja da je okruzeno
ljudima koji ga vole i koji imaju resurse za razumijevanje, kako za djetetove poruke/zahtjeve
tako i za varijacije svojih resursa u zadovoljavanju djetetovih potreba, utemeljeno i razvojem
sigurne privrzenosti (Stern i Cassidy, 2018; Smith i Pollak, 2022).

Znanstvenici razli¢itih disciplina (lijecnici, biolozi, neuro-znanstvenici kao i niz pedagos-
ko-psiholoskih profila) potvrdili su svojim brojnim istraZivanjima da se razumijevanje socija-
lizacijskih procesa znacajno obogatilo temama i autorima specijaliziranim za obiteljske susta-
ve, narocito dokumentirajuéi procese kojima roditelji i djeca, u svojoj medusobnoj interakciji,
utjecu jedni na druge (Bornstein i Lamb, 2015, prema Delvecchio i sur., 2020). Definirano je i
odredenje dobrog, drustveno pozeljnog roditeljstva koje se temelji na poimanju djeteta kao
subjekta, a ne objekta roditeljskih socijalizacijskih utjecaja, te roditeljsku ulogu sagledava u
kontekstu relacijskog (odnosnog) shvacanja socijalizacije (Kuczynski i Parkin, 2006, prema Pe¢-
nik i Starc, 2010).
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Siroki spektar ispitanih parametara samostalnosti, ponasanja roditelja, svakodnevnih obi-
teljskih aktivnosti (navika, rutina i rituala) i osobitosti socijalnih i emocionalnih kompetencija
osim utvrdenih povezanosti, ima mnogo dalekoseZnije posljedice po dobrobit pojedinca, nje-
gove individualne otpornosti i samoodredenja. U preglednom radu o ¢imbenicima individual-
ne otpornosti Hajdinjak (2021), medu najznacajnijim ¢imbenicima navodi: kvalitetan i privrZzen
odnos s roditeljem ili bilo kojom drugom kompetentnom odraslom osobom, samoregulaciju,
vjestine rjeSavanja problema, pozitivnu sliku o sebi, koja uklju¢uje samopostovanje i samou-
¢inkovitost, autonomiju, samosvijest, privrZzenost Skoli i akademski uspjeh (usmjerenost na
postignuca opcenito).

Prikazano istrazivanje ima nekoliko ograni¢enja na koja je potrebno obratiti paznju. U ovom
radu analizirane su procjene roditelja djece s razli¢itim vrstama tesko¢a, a moguce je da po-
stoje razlike obzirom na stupanj i vrstu teSkoca djeteta. Stoga bi u narednim istrazivanjima bilo
vazno dobiti precizniji uvid uzimajudi u obzir vrstu i stupanj teskoce. Podaci o djeci i njihovim
dijagnosticiranim teSko¢ama prikupljeni su temeljem iskaza roditelja, a vrijedno bi bilo da su
istrazivanjem takoder prikupljeni podaci od struénjaka, kao i njihove procjene djetetovih vje-
Stina. Isto tako, potpuniji uvid u obiteljske aktivnosti i roditeljsko ponasanje dobio bi se da
su pored roditeljskih takoder prikupljene procjene djece. Istrazivanje je provedeno u vrijeme
pandemije COVID 19 virusa ili mozda jo$ vaznije, u drugoj godini ogranicavajucih, restriktivnih
mjera koje su djelovale iscrpljujuée na obitelji i Skolske stru¢njake zbog razlic¢itih on-line aktiv-
nosti. Posljedica je i mali odaziv u nekim sredinama i/ili mozda nekih skupina roditelja (djece
sa specificnim dijagnozama — ADHD, oStecenja vida, sluha i s motorickim teSko¢ama). Zbog na-
¢ina prikupljanja podataka, mali je broj roditelja zatrazio pomoc¢ u vezi razumijevanja pojedinih
pitanja, Sto bi se izbjeglo da se omogucila podrska roditeljima za ispunjavanje upitnika. Mogu-
¢e je da su neki roditelji Zeljeli sudjelovati u istrazivanju, ali nisu mogli jer se ne sluze alatima za
ovu vrstu anketiranja.
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6. ZAKLJIUCAK

Suvremena istraZzivanja u podrucju samo-realizacije pojedinca s invaliditetom (od djecje do
odrasle dobi uklju¢ujudéi), ovu izrazito sloZzenu, brojno-¢imbenic¢ku problematiku, promatraju,
izmedu inih, s tri najucestalija gledista: filozofije pokreta neovisnog Zivljenja, ras¢lambe i pro-
cjene kvalitete Zivota (i samog pojedinca, djeteta s teSko¢ama u razvoju i /ili odrasle osobe i
njezine obitelji) kao i koncepta psiholoSke otpornosti. Jedna od ideja kojom se bavi filozofija
pokreta neovisnog Zivljenja je ta da su socijalne reakcije na ostecenja i propusti u pruzanju
skrbi osobama s invaliditetom rezultirali uskrac¢ivanjem ljudskih i gradanskih prava, a mogu
ih realizirati upravo preko koncepta neovisnog Zivljenja (Ratzka, 2001, prema Bakula Andelic,
2019).

S obzirom na €injenicu da, u Hrvatskoj nema dostatan broj istraZivanja kojima je tema samo-
stalnost djece s teSko¢ama u razvoju i njihova povezanost s psiho-socijalnim determinantama
zajednica, od obitelji do Sire zajednice, provedeno je istraZivanje Sireg opsega u okviru istrazi-
vacke teme ,,Sastavnice neovisnog Zivljenja“, kojeg je dio ovaj rad.

347 roditelja djece s teSko¢ama u razvoju procijenilo je razinu samostalnosti svoje djece s
teSko¢ama, razinu njihovih socijalnih i emocionalnih kompetencija, uéestalost obiteljskih aktiv-
nosti te svoje roditeljsko ponasanje. Utvrdena je povezanost samostalnosti djece s teSko¢ama
s njihovim socijalnim i emocionalnim kompetencija, te s obiteljskim aktivnostima, ali ne i s
roditeljskim ponasanjem. Pored toga, djeca s teSko¢ama koja ucestalije sudjeluju u obiteljskim
aktivnostima, odnosno zajednickoj obiteljskoj igri, druzenju, zajedni¢kom provodenju slobod-
nog vremena u kuci i izvan nje, zajednickim aktivnostima u kucanstvu, te obiteljskom druzenju
s prijateljima i rodbinom, imaju visu razinu socijalnih i emocionalnih kompetencija. Nadalje,
djeca s tesko¢ama Ciji roditelji vise prakticiraju podrzavajuéu dimenziju roditeljstva (toplinu,
davanje povjerenja i autonomije djetetu, znanje o djetetovim interesima i aktivnostima, dava-
nje objasnjenja djetetu) takoder imaju vise razvijene socijalne i emocionalne kompetencije. U
skladu s prethodnim, roditelji koji viSe prakticiraju podrZzavajuce roditeljstvo vise su angazirani
u zajednickim obiteljskim aktivnostima sa svojom djecom s tesko¢ama u razvoju.

Samostalnost, socijalne i emocionalne kompetencije djece, odnosno razvoj njihova identi-
teta ili autenti¢nog izraza vlastitih preferencija i nac¢ina samoostvarenja, pod nedvosmisleno
je velikim utjecajem roditelja, odnosno obitelji. Svojim pristupima, postupcima temeljenim
na vlastitim uvjerenjima ili pripadanjem identitetu skupine, roditelj oblikuje identitet djeteta,
njegova socijalna iskustva, obrazovna postignuca, brigu o zdravlju i sur, (Glover i Hilliard, 2021).
Pritom je roditelj (obitelj) djeteta s teSko¢ama u sloZenijem poloZaju. U teznji da realizira misiju
roditeljstva, taj roditelj oCekuje od Sire zajednice razumijevanje, ohrabrivanje i pravovremenu
podrsku. To ocekivanje nije razli¢ito od ocekivanja svakog roditelja.
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IZAZOVI NEOVISNOG ZIVLIENJA I1Z PERSPEKTIVA OSOBA S INVALIDITETOM,
RODITELIA | STRUCNJAKA

1. UvOoD

Znacaj koncepta neovisnog Zivljenja ogleda se u Cinjenici da je proizasao iz Pokreta za ne-
ovisno Zivljenje iniciranog od samih osoba s invaliditetom (u daljnjem tekstu: OSI) Sezdesetih
godina proslog stoljeca (Delong, 1979), a koji je u 70-im godinama dvadesetog stoljec¢a prera-
stao u Pokret za prava osoba s invaliditetom (Bracking, 1993, prema Tarandek i Leutar, 2017),
aktualan sve do danas na globalnoj razini. Zapocet inicijalno medu osobama s tjelesnim invali-
ditetom, a kasnije proSiren i na druge skupine OSI, pokret je usmjeren na osiguravanje osobne
podrske i prilagodbu okoline kako bi se omogucilo ovim osobama da Zive kao i svi drugi ¢lanovi
drustva (Mansell i dr., 2007, Shreve, 2011). Kako isti¢u Shakespeare i Watson (2002), osnazene
primjerima pokreta drugih skupina za ljudska prava OSl su pokrenule velike promjene te se
pocele boriti za prestanak diskriminacije i potlacivanja. Pritom su orijentirane na promicanje
ljudskih i gradanskih prava, uzajamnu pomoc¢, osnaZivanje, odgovornost za vlastiti Zivot, pravo
na rizik i Zivot u zajednici. | u Hrvatskoj su se klju¢nim pitanjima ostvarivanja neovisnog Zivlje-
nja pocele baviti organizacije civilnog drustva, odnosno udruge i savezi osoba s invaliditetom
u suradniji sa stru¢njacima iz prakse razli¢itih profila, kao i znanstvenicima razli¢itih disciplina.
Sve je to utjecalo, osobito u zadnjih par desetljec¢a, na unaprijedenje medunarodnog, posebno
europskog, a dijelom i nacionalnog zakonodavno-strateskog okvira kao polazista za unaprjede-
nje socijalne politike, reformi i transformacija u sustavima podrske na dobrobit OSI.

Neovisno Zivljenje tako je postalo socijalna i javnopoliticka paradigma koja podupire sve
aspekte Zivota OSI s ciljem poticanja njihova samoodredenja, jednakih mogucnosti i samopo-
Stovanja (Parker & Clements, 2012; Ratzka, 2005), a pretpostavlja deinstitucionalizaciju i razvoj
sustava podrske u zajednici (Towell, 2012). To se odnosi na sve OSI, bez obzira na stupanj po-
drske koji im je potreban. Pritom je naglasak na emancipaciji u svim Zivotnim podrucjima, uz
jednak stupanj slobode u odnosu na ostalu populaciju u podrucjima obrazovanja, slobodnog
vremena, ekonomskog, drustvenog i politickog Zivota. Krajnji cilj mu je poboljSanje kvalitete
Zivota osoba i s najtezim oblicima invaliditeta te pronalazenje mogucnosti za njihovo $to neo-
visnije funkcioniranje u zajednici (Ratzka, 2003).

Na europskoj razini, kljuénu ulogu u djelovanju spomenutog pokreta ima Europska mreza
za neovisno Zivljenje (https://enil.eu) koja je definirala sedam temeljnih principa neovisnog
zivljenja (ENIL, 1990, prema ENIL, 2022b). To su: proces podizanja svijesti, osnaZivanja i eman-
cipacije; proces osnazivanja pod kontrolom OSI; osiguravanje jednakih uvjeta OSl za zadovolje-
nje osnovnih Zivotnih potreba (hrana, odjeéa, krov nad glavom, zdravstvena zastita, asistivna
tehnologija, usluga osobne asistencije, obrazovanje, zaposljavanje, informacije, komunikacija,
prijevoz i pristup fizickom i kulturnom okruzenju, pravo na seksualnost, brak, djecu i mir); izra-
Zavanje potreba svih OSI; ostvarenje svih zahtjeva za izjednacavanjem mogucnosti i potpunim
sudjelovanjem; neprihvatljivost institucionalizacije; poticanje samih OSI na ukljucivanje u istra-
Zivanja i razvoj, jednako kao i u planiranje i donosenje za njih relevantnih odluka.
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Temeljem navedenog, u definiranju sastavnica neovisnog Zivljenja vodimo se teorijskim raz-
matranjima tog koncepta koji podrazumijeva Zivot u zajednici, uz samoopredjeljenje i ostvari-
vanje svih prava OSI (WHO, 2011). Pritom se promice potpora OSI upravo u postizanju samo-
vrednovanja, samoaktualizacije i punog sudjelovanja u drustvu kao jednakopravnih gradana
(Parker i Clements, 2012). Tako i SOIH (2011) kao osnovne sastavnice filozofije neovisnog Ziv-
lienja navodi: pravo na izbor, donoSenje odluka, kontrolu vlastitog Zivljenja, odgovornost za
donosenje odluka i pravo na pogreske.

Rezultati istraZivanja iz perspektive osoba s motori¢kim poremecajima, koje je u nas pro-
vela Bakula Andeli¢ (2019), potkrepljuju i na medunarodnoj razini utvrdene spoznaje kako
ostvarenje neovisnog Zivljenja nedvojbeno ukljucuje: moguénost samostalnog i neovisnog od-
luCivanja; mogucénost ukljucivanja u zajednicu sa svim njezinim sadrzajima; moguénosti pune
participacije u obrazovanju i zaposljavanju uz sveobuhvatnu podrsku zajednice u ostvarivanju
prava; ukljuenost osobne asistencije te podrske od strane ¢lanova obitelji i prijatelja; osobnu
perspektivu, odnosno trajni rast i razvoj osobe i dr.

Ocito je kako se neovisan Zivot ostvaruje kroz kombinaciju razli¢itih okolinskih i individual-
nih ¢imbenika koji omogucavaju OSI kontrolu nad vlastitim Zivotima (ENIL, 2022a) uz izjedna-
¢avanje mogucnosti kroz uklanjanje i smanjivanje prepreka u drustvu (SOIH, 2011). Vlastito
djelovanje daje dostojanstvo ljudima pa Cinjenica da mozZe pretociti svoje Zelje i snove u uéin-
kovitu akciju daje pojedincu znacaj i smisao (Ward i Steward, 2008). To ne znaci nuzno da ljudi
sami ‘Cine sve za sebe’, veé podrazumijeva dostupnost individualiziranih vidova neophodne
podrske temeljene na vlastitom izboru i teznjama pojedinca (ECCL, 2010).

Neovisno Zivljenje usko je povezano s drustvenim ukljuc¢ivanjem, $to je naglageno i Clankom
19. Konvencije UN-a o pravima osoba s invaliditetom (u daljnjem tekstu Konvencija) usvojene
2006., a koju je Hrvatska ratificirala 2007. godine (Zakon o potvrdivanju Konvencije o pravima
osoba s invaliditetom i Fakultativnog protokola uz Konvenciju o pravima osoba s invaliditetom,
NN, MU, 6/2007, 5/2008) ,Neovisno Zivljenje i uklju¢enost u zajednicu“, a koji obuhvaca tri
klju¢na elementa: a) mogucénost izbora; B) individualiziranu podrsku i c) dostupnost usluga
za Siru javnost osobama s invaliditetom. Sve tri komponente trebale bi biti implementirane u
drustvo koje u potpunosti postiva pravo na Zivot u zajednici. lako Konvencija ne daje posebnu
definiciju neovisnog Zivljenja, temeljne vrijednosti u smislu osobne autonomije, slobode i jed-
nakosti, ogledaju se kroz cijeli njen tekst.

Samostalan Zivot i ukljuenost u zajednicu povezan je s drugim ljudskim pravima, kao npr.
jednakoscu i nediskriminacijom, fizickim i mentalnim integritetom, slobodom osobe, slobo-
dom od necovjecnog ili ponizavajuceg postupanja ili kazne, autonomijom, poslovnom sposob-
noséu, privatnoséu, obiteljskim pravom i slobodom kretanja. To je pravo vise od obi¢nog zbroja
svih navedenih prava, a govori nam o tome kako su ustrojeni sustavi zdravstva, obrazovanja,
socijalne podrske i trzista rada (Council of Europe, 2012). Prema ECCL (2010), usko povezani
pojmovi s ‘neovisnim Zivljenjem’ (independent living) su i ‘zivot u zajednici’ (community living),
‘samostalni Zivot’ (independent living) i ‘Zivot uz podrsku’ (supported living).

Pregledom literature, Hughes i dr. joS su 1995. godine identificirali potencijalne ishode
opisane kao indikatore kvalitete Zivota, a koji se mogu promatrati kao posljedica realiziranih
sastavnica neovisnog Zivljenja. Medu njima su: socijalni odnosi, osobno zadovoljstvo, samo-
odredenje, rekreacija i slobodno vrijeme, osobna kompetencija, sluzbe podrske, osobni razvoj,
socijalna prihvacenost, status, itd. Buntinex i Schalock (2010) takoder su povezali odrednice
Konvencije s domenama kvalitete Zivota: prava (pristup i privatnost), sudjelovanje, autonomi-
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ja, neovisnost i izbor (samoodredenje), fizicko blagostanje, materijalno blagostanje (rad/za-
poslenje), socijalna uklju¢enost, pristupacnost i sudjelovanje, emocionalna dobrobit (sloboda
od iskoriStavanja, nasilja i zlostavljanja) i osobni razvoj (obrazovanje i rehabilitacija). Sustinski
konstrukt kvalitete Zivota odnosi se na dinamiku osobno poZeljnih (subjektivnih) i objektivnih
uvjeta Zivota. Taj konstrukt je veza izmedu opcih vrijednosti koje se ocituju u socijalnim pravi-
ma i osobnom Zivotu pojedinca te je usko povezan s oZivotvorenjem neovisnog Zivljenja.

2. POLAZISTA | PROBLEM ISTRAZIVANJA

Glavno ishodiste ovoga istrazivanja povezano je s aktualnim medunarodnim i nacionalnim
okvirom ljudskih prava kao temelja ostvarivanja neovisnog Zivljenja OSlI, a Sto je posebno apo-
strofirano u ve¢ spomenutom ¢lanku 19. Konvencije. On podrazumijeva dostupnost opéih
usluga svim gradanima, omogucavanje inkluzije putem individualizirane podrske, osiguranje
pojedincima maksimalne mogucénosti izbora u pogledu vrste usluge i nac¢ina na koji se ona pru-
Za (Parker, 2011; Council of Europe, 2012).

Svjedoci smo unatrag nekoliko desetljec¢a jacanja pokreta neovisnog Zivljenja i na domacoj
razini, Sto je u povezanosti s ve¢ znanstveno-utvrdenim spoznajama i stru¢nim ekspertizama
potaknulo donoSenje strategija deinstitucionalizacije i transformacije tradicionalnog sustava
skrbi za OSI usmjerenih k razvoju sustava podrske za Zivot u zajednici. No unato¢ odredenom
napretku i ostvarenim postignu¢ima, Cinjenica je da joS uvijek nemamo zakonsku regulativu
dovoljno uskladenu s odredbama nadredene joj Konvencije i posljedi¢éno poZeljnu razinu ostva-
renja prava koja viSe deklarativno, a manje iskustveno mogu ostvariti osobe s invaliditetom,
a na Sto kontinuiranim godisnjim izvjeS¢ima upozorava i Pravobraniteljica za osobe s invali-
ditetom (http://www.posi.hr/). Tako se djeca i mladi s tesko¢ama u razvoju, njihovi roditelji/
skrbnici, kao i odrasle OSI u svakodnevnom Zivotu jo$ uvijek susre¢u s brojnim tesko¢ama i
preprekama te neujednadenim mogucnostima ostvarivanja razli¢itih pretpostavki neovisnog
Zivljenja i pripadajuéih prava.

U Hrvatskoj su nedostatna i sporadiCna istraZzivanja na ovom podrucju pa je svrha ovoga
rada, na inicijativu SOIH-a i Saveza partnera, kao i njihovih udruga ¢lanica diljem Hrvatske, dati
sveobuhvatniji uvid u aktualne izazove s kojima se osobe s razli¢itim vrstama invaliditeta su-
srecu u svakodnevnom Zivotu, u viSe hrvatskih regija. Tako je u okviru projekta Platforma 50+
osmisljeno i ovo istrazivanje ,,Mapiranje sastavnica neovisnog Zivljenja“ Ciji rezultati bi, prema
jednom od ocekivanih ishoda, trebali posluziti kao polaziste u definiranju smjernica za unaprje-
denje javnih politika koje podupiru neovisno Zivljenje OSI u Hrvatskoj.

Razumijevanje postojecih prepreka i pronalazenje ucinkovitih rjeSenja pokazalo se neucin-
kovitim ako se zanemaruju ili ne uzimaju dovoljno u obzir stvarne Zelje i teznje samih osoba s
invaliditetom (Koenig, 2014). Stoga je u ovom istrazivanju poseban naglasak stavljen na njiho-
vu osobnu perspektivu. Usporedno je obuhvacena i perspektiva roditelja (u statusu skrbnika ili
njegovatelja) osoba s vec¢im i visestrukim teSko¢ama te perspektiva stru¢njaka razlicitih profila
koji im pruzaju podrsku. Prema dosadasnjim istrazivanjima poznato je da se stavovi i misljenja
samih osoba s invaliditetom, njihovih roditelja/ zakonskih zastupnika i stru¢njaka u vecoj ili
manjoj mjeri razlikuju kada se govori o neovisnom Zivljenju (Griffiths i sur., 2006; Sandjojo i
sur., 2019), zbog Cega je neizostavno ispitati iskustva i uvaziti misljenja svih ukljucenih kako bi
se prikupili Sto potpuniji i vierodostojni podaci.
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U definiranju okvirnih tema koje ¢e se obuhvatiti ovim kvalitativnim istraZivanjem krenulo
se od klju€nih pretpostavki ostvarivanja prava na drustvenu uklju¢enost i neovisno Zivljenje, iz
Clanka 19. Konvencije: , 1) moguénosti da osobe s invaliditetom izaberu svoje mjesto boravka,
tocnije gdje i s kim ¢ée Zivjeti, na ravnopravnoj osnovi s drugima, te da nisu obvezne Zivjeti bilo
kojim nametnutim nacinom Zivota; 2) pristup Sirokom rasponu usluga koje razlicite sluzbe pot-
pore pruzaju osobama s invaliditetom u njihovom domu ili ustanovama za smjestaj, uklju€ujuci
osobnu asistenciju potrebnu za potporu neovisnom Zivljenju i uklju¢enosti u zajednicu, kao i za
sprecavanje izolacije ili segregacije iz zajednice; 3) ravnopravan pristup osoba s invaliditetom
uslugama, objektima i prostorima, namijenjenima opcoj populaciji, te njihove primjerenosti
potrebama osoba s invaliditetom” (NN, MU, 6/2007, 5/2008). Posebna pozornost pritom je
posvecena nadredenim pojmovima samoodredenja i samoodlucdivanja, tj. prava na izbor i kon-
trolu nad vlastitim Zivotom.

3. CILJ ISTRAZIVANIJA I ISTRAZIVACKA PITANJA

Glavni cilj ovoga istraZivanja jest analiza ¢cimbenika, odnosno pretpostavki ostvarivanja ne-
ovisnog Zivljenja OSl iz njihove osobne perspektive, perspektive struénjaka iz razlicitih sustava
podrske za OSl i perspektive roditelja u statusu skrbnika ili njegovatelja OSI u razli¢itim podruc-
jima Republike Hrvatske.

Sukladno navedenom cilju i potrebi za uvidom u dostupne mogucnosti neovisnog Zivljenja
OSl, definirana su sljedeéa istrazivacka pitanja:

1. Kakva je perspektiva osoba s invaliditetom iz razli¢itih hrvatskih regija o mogucénostima
njihova neovisnog Zivljenja?

2. Kakva je perspektiva roditelja OSI iz razli¢itih hrvatskih regija o mogucénostima neovi-
snog Zivljenja osoba s invaliditetom?

3. Kakva je perspektiva struc¢njaka koji pruzaju podrsku OSl iz razli¢itih hrvatskih regija o
mogucnostima neovisnog Zivljenja osoba s invaliditetom?

4. METODE RADA

4.1. Sudionici istrazivanja

U istrazivanju je pri odabiru sudionika koriSteno namjerno uzorkovanje. Namjerno uzorko-
vanje je vrsta uzorkovanja u kojoj istrazivac s tocno odredenom svrhom ili namjerom odabire
odredene sudionike dok su kriteriji izbora sudionika Sto bolja informiranost o temi razgovora,
veca raznovrsnost perspektiva ili pak homogenost s obzirom na odredeno obiljezje (Miles i
Huberman, 1994). Namjerni odabir sudionika koristi se u svrhu ukljucivanja sudionika koji su
najinformativniji kako bi se prikupili Sto kvalitetniji podaci vrijedni za istraZivanje.

U okviru kvalitativnog istraZivanja provedene su fokus grupe u gradovima Zagrebu, Osijeku,
Rijeci i Splitu. U svakom gradu provedene su fokus grupe s odraslim osobama s invaliditetom,
roditeljima/skrbnicima i stru¢njacima koji rade s osobama s invaliditetom. Sveukupno je u fo-
kus grupama sudjelovalo 90 sudionika, od kojih 42 osobe s invaliditetom, 23 roditelja i 25
stru¢njaka.

Pri odabiru sudionika primijenili su se slijedeci uklju¢ni kriteriji:
e Kriteriji za osobe s invaliditetom: odrasle osobe oba spola u dobi 18 i viSe godina s

razli¢itim vrstama i stupnjevima invaliditeta, razli¢itog obrazovnog i socioekonomskog
statusa, iz razlicitih regija Hrvatske.
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* Kriteriji za sudionike roditelje: roditelji mladih i odraslih osoba s invaliditetom (vecina
u statusu skrbnika ili roditelja njegovatelja) koje imaju razli¢ite vrste i stupnjeve inva-
liditeta, razlicitog obrazovnog i socioekonomskog statusa, iz razli¢itih regija Hrvatske.

e Kriteriji za sudionike struc¢njake: visokoobrazovani stru¢njaci edukacijsko-rehabilitacij-
skog i drugih profila (socijalni radnici, psiholozi, pravnici, radni terapeuti i dr.), iz usta-
nova koje su u nadleznosti razli¢itih sustava (socijalne skrbi, zdravstva, odgoja i obrazo-
vanja, zaposljavanja), iz razlicitih regija Hrvatske, a s dovoljno iskustva i informiranosti
o temi istraZivanja.

Op¢i kriterij za sve skupine sudionika bio je dobrovoljno sudjelovanje, s intrinzicnom mo-
tivacijom i moguénoséu sudjelovanja u dvosatnom grupnom razgovoru samostalno ili pak uz

podrsku komunikacijskih posrednika ili osobnih asistenata.

4.2. Metode prikupljanja podataka

Istrazivanje obuhvada viSestruke perspektive kako bi se utvrdile neposredne iskustvene
spoznaje o postoje¢cim mogucnostima i preprekama za neovisno Zivljenje OSI, ali i definirale
preporuke za unaprjedenje postojece situacije. Razli¢ite skupine sudionika svojom interpreta-
cijom stecenih iskustava mogu znacajno pridonijeti potpunijem shvac¢anju neovisnog Zivljenja
i aktualnih izazova.

Kao metoda prikupljanja podataka odabrana je fokus grupa, koja se, kako je ve¢ spomenu-
to, provodila s osobama s invaliditetom, roditeljima i stru¢njacima.

Fokus grupa je metoda koja podrazumijeva niz grupnih razgovora koji okupljaju ispitanike,
sliéne po nekim obiljeZjima ili iskustvima, u okviru kojih se vodi diskusija o temama relevantnim
za istrazivani fenomen (Rimac i Ogresta, 2012). Takoder, moZze se reéi da se fokus grupom kroz
razgovor koji vodi jedna osoba, koja poti¢e i moderira raspravu, uz sudjelovanje druge osobe
koja opservira, prikupljaju podaci vazni za kvalitativno istraZivanje (Ajdukovi¢, 2008). Kako bi se
osigurala kvaliteta prikupljanja podataka, u ovoj metodi optimalan broj sudionika je od 6 do 10
osoba, sli¢nih znacajki, koje medusobno razgovaraju i uspostavljaju interakciju (Tkalac Vercic i
sur., 2010).

Vodi¢ za fokusne grupe u ovom istraZivanju tj. protokol s unaprijed pripremljenim pitanjima
kreiran je u odnosu na postavljena istrazivacka pitanja s ciljem prikupljanja Sto Sire i detaljnije
slike o mogucnostima neovisnog Zivljenja OSI. Pitanja su otvorenog tipa, a poti¢u iznosenje
iskustava, misljenja, stavova i osjecaja - cjelokupne osobne refleksije. Istrazivaci su slobodni ti-
jekom fokus grupa moderirati pitanja ovisno o istaknutoj problematici, kako se ne bi propustile
znacajne informacije.

Spomenuti Vodic za fokus grupne intervjue sadrZzavao je pitanja o moguénostima neovisnog
zivljenja u podrucjima definiranim ¢lankom 19. Konvencije o pravima osoba s invaliditetom.
Njime su dakle obuhvaéene okvirne teme s polaznim pitanjima za raspravu vezane uz:

e stanovanje,

e partnerstvo, brak i roditeljstvo,

e sustavnu stru¢nu podrsku,

e pristup prostorima, objektima i uslugama za sve gradane,

e samoodredenje i samoodlucivanje.
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4.3. Nacin provedbe istraZivanja

Kao Sto je ve¢ spomenuto, istraZivanje je provedeno u sklopu projekta UP.04.2.1.06.0062
Platforma 50+ (2020-2023), financiranog iz ESF i Drzavnog proracuna RH u sklopu Operativnog
programa ,,Ucinkoviti ljudski potencijali 2014.-2020. i to u vremenskom razdoblju od rujna do
prosinca 2021. godine, u gradovima sredistima Zupanija iz kojih sudionici dolaze, tj. u Osijeku
(Osjecko-baranjska Zupanija), Rijeci (Primorsko-goranska Zupanija), Splitu (Splitsko-dalmatin-
ska Zupanija) i Gradu Zagrebu.

U planiranju i provedbi istrazivanja postivana su sva eticka naCela opisana Etickim kodek-
som Odbora za etiku u znanosti i visokom obrazovanju (Odbor za etiku u znanosti i visokom
obrazovanju, 2006). Tijekom procesa prikupljanja podataka posebna je pozornost posvecena
objasnjenju svrhe i ciljeva istraZzivanja potencijalnim sudionicima. Naglasena je anonimnost i
povjerljivost podataka prikupljenih od pojedinog sudionika te da ¢e se koristiti iskljucivo na
razini zajednicke analize podataka. Sudionici su upoznati i s moguc¢nosc¢u odbijanja sudjelova-
nja, uz napomenu da nisu duzni odazvati se istraZzivanju te da odbijanje sudjelovanja nece za
njih imati nikakve negativne posljedice. Svi sudionici su svoj pristanak na sudjelovanje u istra-
zivanju potvrdili potpisivanjem informirane suglasnosti. Istaknuto je pritom da ée prikupljeni
podaci biti obradeni u skladu s normama i standardima u podrucju drustvenih znanosti te po-
hranjeni i ¢uvani u skladu sa svim pravilima profesionalne etike. Posebno je naglaseno da ¢e se
prikazati samo ukupni nalazi istrazivanja. Sudionici su upoznati i s time da ¢e dobiveni rezultati
u cijelosti biti objavljeni nakon provedbe istrazivanja uz zajaméenu osobnu anonimnost, pri
¢emu Ce istrazivaci voditi racuna o nacelu objektivnosti, to¢nosti i postenja u radu. U kasnijim
znanstvenim publikacijama istrazivaci ée izvjeStavati odgovorno, oprezno, u skladu sa znan-
stvenim nacelima vodeci ra¢una o moguéem drustveno-politickom znacaju te posljedicama,
kao i o zastiti integriteta znanosti i znanstvenika.

U svrhu pozivanja sudionika u istraZivanje najprije je upucen pismeni poziv za sudjelovanje
u istrazivanju svim savezima i pojedinacnim udrugama, ¢lanicama Zajednice saveza osoba s in-
validitetom Hrvatske na podrucju obuhvaéenih regija. Za predstavnike svih udruga prethodno
su odrzane radionice s predstavljanjem ciljeva i metodologije istrazivanja, nakon ¢ega su oni
upucivali pozive na relevantne adrese. Takoder je prije same provedbe fokus grupnih inter-
vjua, svim sudionicima objasnjen cilj i nacin provedbe istraZivanja, njihova potencijalna uloga
u istrazivanju kao i spomenuta prava koja imaju tijekom sudjelovanja u istraZzivanju. Nakon
toga su potpisivali pojedinacne obrasce informirane suglasnosti. Ista procedura provedena je
vezano za poziv i suglasnosti za sudjelovanje u istraZivanju roditelja OSI i stru¢njaka razli¢itih
institucija koji nisu ¢lanovi ni zaposlenici spomenutih udruga. Nositelj projekta SOIH pridobio
je suglasnosti za suradnju u provedbi istraZivanja svih nadleznih institucija.

Odrzano je ukupno 16 fokusnih grupa (FG), po Cetiri u svakom gradu (Rijeci, Osijeku, Splitu i
Zagrebu) i to po dvije FG s osobama s invaliditetom te po jedna FG s roditeljima i stru¢njacima.

Sve FG trajale su okvirno oko 120 minuta, tijekom kojih su se uspjela prodiskutirati sva pita-
nja predvidena protokolom/ vodi¢em za intervju. OdrZane su u odgovarajuc¢im gradskim pro-
storima pristupacnim za OSI. Osigurani su optimalni uvjeti kako bi se sudionici osjeéali ugodno,
sigurno i neometano. Atmosfera tijekom fokus grupnih razgovora je bila opustena, a sudionici
su bili suradljivi i zainteresirani. Svi fokusni intervjui snimani su diktafonom, a snimke su na-
knadno doslovno transkribirane.
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4.4. Kvalitativna analiza podataka

U sljedec¢em potpoglavlju biti ¢ée opisana vrsta kvalitativne analize koja je koriStena u ovom
istrazivanju kao i koraci kojima je provedena analiza. Kao $to je ve¢ spomenuto, fokus grupe su
se provodile s osobama s invaliditetom, roditeljima i stru¢njacima u Cetiri regije u Hrvatskoj tj.
u gradovima: Osijek, Rijeka, Split i Zagreb.

Zasebno ¢e u daljnjim poglavljima biti raspisani rezultati koji ée staviti naglasak na pojedinu
perspektivu sudionika istrazivanja, te ¢e biti prikazani sljedeé¢im redoslijedom: 1) izazovi neo-
visnog Zivljenja iz perspektive osoba s invaliditetom; 2) izazovi neovisnog Zivljenja OSI iz per-
spektive roditelja/skrbnika; 3) izazovi neovisnog Zivljenja OSl iz perspektive stru¢njaka. Unutar
svakog poglavlja o moguénostima neovisnog Zivljenja OSI prikazani su rezultati zasebno za sva-
ko tematsko podrucje. Na primjer, poglavlje Izazovi neovisnog Zivljenja iz perspektive osoba s
invaliditetom ukljuCuje sljedeéa potpoglavlja: Moguénosti stanovanja iz perspektive osoba s
invaliditetom; Partnerstvo, brak i roditeljstvo iz perspektive osoba s invaliditetom; Sustavna
struc¢na podrska iz perspektive osoba s invaliditetom; Pristup prostorima, objektima i uslugama
u zajednici iz perspektive osoba s invaliditetom; Samoodredenje i samoodlucivanje iz perspek-
tive osoba s invaliditetom, te novo tematsko podrucje proizaslo iz odgovora sudionika tijekom
fokus grupa Uloga nevladinog sektora iz perspektive osoba s invaliditetom.

Nakon predstavljanja rezultata fokus grupa iz pojedinih perspektiva, povezat ¢e se i istaknuti
kljuni rezultati istrazivanja s naglaskom na prevladavajuéim preprekama te preporukama za
unaprjedenje neovisnog zivljenja osoba s invaliditetom.

4.4.1.Vrsta kvalitativne analize podataka i koraci analize

U ovom kvalitativnom istrazivanju koriStena je tematska analiza kao vrsta analize podataka
(Braun i Clarke, 2006). U sklopu spomenute tematske analize koristena je realisticka metoda
(realistic method), koja predstavlja ,iskustva, znacenja i dozivljaje stvarnosti sudionika“ (Bra-
un i Clarke 2006, str. 9). Takoder, koristio se pristup teoretske tematske analize (theoretical
thematic analysis) odnosno, dolaZenje do rezultata “odozgo prema dolje”, gdje se polazi od
teorijskih pretpostavki prema podacima (Braun i Clarke, 2006, str. 12). Ovisno o razini na kojoj
su teme prepoznate, koristena je semanticka analiza (semantic thematic analysis). Semanticka
razina tema znaci da se ,,ne traZze znacenja izvan onoga Sto su sudionici rekli, pokusavajuci tako
razumjeti Sto ljudi govore, a Sto predstavlja njihovo misljenje, kako ga oni objasnjavaju i Sto
temeljem njega proizlazi” (Braun i Clarke, 2006, str. 13).

Analiza podataka odvijala se kroz postupak kodiranja i poopéavanja rezultata, kao nacina
analiziranja kvalitativne grade. U fazi prije kodiranja transkribirali se se audio zapisi fokus gru-
pa. Navedeni materijali uredivali su se razli¢itim bojama kojima su oznacene izjave odnosno
odgovori sudionika te su se navodile prve ideje tema u koje spadaju odgovori sudionika (otvo-
reno pitanje: O ¢emu nam govore sudionici?). Teme proizlaze iz cilja istrazivanja i istrazivackih
pitanja, ali se takoder mogu pojaviti i neke nove teme koje donose sami sudionici tijekom pro-
vedbe fokus grupa.

Nakon oblikovanja prvih kodova iz izjava sudionika, daljnjim postupkom poopc¢avanja stva-
rane su teme kojima je zajednicko znacenje koje im daju pojedini kodovi koji u njih spada-
ju. Teme su dodatno, prema potrebi, pojasnjavane podtemama koje su im podredene, a one
mogu ukljucivati neku raznovrsnost ili specificnost sadrzanu unutar neke teme (Braun i Clarke,
2006).
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Nakon prethodno objasnjenog postupka analize, koji je u skladu s tematskom analizom kao
vrstom analize kvalitativnih tekstualnih podataka, u sljede¢em poglavlju bit ¢e prikazani rezul-
tati provedne kvalitativne analize iz fokus grupa s osobama s invaliditetom, potom rezultati
fokus grupa s roditeljima te u konacnici rezultati fokus grupa sa stru¢njacima.

5. REZULTATI ISTRAZIVANJA

Rezultati kvalitativnog dijela istrazivanja ,,Mapiranje sastavnica neovisnog Zivljenja“, obu-
hvaéenog projektom Platforma 50+ prikazani su redom prema perspektivama pojedinih su-
dionika istrazivanja vezano uz tematska podrucja: moguénosti stanovanja; partnerstvo, brak
i roditeljstvo; sustavna strucna podrska; pristup prostorima, objektima i uslugama u zajednici
samoodredenje i samoodlucivanje, te uloga nevladinog sektora.

Tematska podrucja prema kojima se prikazuju rezultati proizlaze iz teorijskog koncepta ne-
ovisnog Zivljenja i pripadajucih znanstvenih spoznaja te iz pretpostavki ostvarivanja prava na
drustvenu ukljucenost i neovisno Zivljenje, definiranih veé¢ spomenutim ¢lankom 19. Konvenci-
je. Tematsko podrucje uloga nevladinog sektora u pruzanju podrske za neovisno Zivljenje OSl,
proizaslo je iz odgovora sudionika istraZzivanja tijekom provedbe fokus grupa te se pokazalo
istrazivacki relevatnim iz svih perspektiva obuhvaéenih ovom studijom.

U nastavku ¢e najprije biti prikazani rezultati istrazivanja iz perspektive osoba s invalidite-
tom, potom iz perspektive roditelja te naposljetku iz perspektive stru¢njaka.

5.1. lzazovi neovisnog Zivljenja iz perspektive osoba s invaliditetom

Mogucnosti stanovanja iz perspektive osoba s invaliditetom

Rezultati kvalitativne analize podataka vezani uz mogucénosti stanovanja i osamostaljivanje
osoba s invaliditetom u okviru ovog poglavlja prvenstveno su zorno prikazani u Tablici broj 1, a
nakon koje ce biti objasnjeni i potkrijepljeni citiranim izjavama osoba s invaliditetom.

Tablica 1: Prikaz rezultata kvalitativne analize odgovora o mogucnostima stanovanja iz per-
spektive osoba s invaliditetom s posebnim naglaskom na stanje, prepreke i preporuke

MOGUCNOSTI STANOVANIJA I1Z PERSPEKTIVE OSOBA S INVALIDITETOM

TEME | PODTEME KODOVI
Zaposljavanje i financije kao preduvjet o Velike razlike izmedu gradovai regija u ostvarivanju
samostalnog Zivljenja prava na zaposljavanje (FG_OS_Q0S)

e Zaposljavanje vodi boljoj ukljucenosti i kvaliteti
Zivota (FG_IT_OS)

e Nezaposlenost onemogudéava samostalan zivot i
otezava odvajanje od obitelji (FG_MP_ZG, FG_OS_
ST, FG_OV_ST, FG_KB_ST, FG_MP_ST)

e Nedostatne financijske naknade sprjecavaju sa-
mostalno Zivljenje (FG_OV_0S)

» Prepreke zaposljavanju e Sustav obrazovanja pruza podrsku za sve razine
obrazovanja, ali izostaje povezivanje obrazovanja
sa zaposljavanjem (FG2_MP_ZG)

e Nekonkurentnost zanimanja na otvorenom trzistu
rada (FG_OV_OS, FG_OS_ST, FG_KB_ST)

e LijeCnici ne podrZavaju zaposljavanje nego
nesposobnost za rad (FG_OS_0S)

e Predrasude za zaposljavanje gluhih osoba zbog
problema s komunikacijom (FG_0OS_0OS)
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> Preporuke za zaposljavanje

Sustav bi trebao pruZati cjelovitu podrsku za
zaposljavanje (FG_MP_ZG, FG_OV_ZG)

Potreba za edukacijom i prekvalifikacijom kako bi
se osobe s invaliditetom mogle ukljuiti na trziste

rada (FG_OV_O0S)

Mogucnost izbora mjesta stanovanja

Trenutno jedina moguénost mjesta stanovanja su
staracki domovi (FG_MP_RI)

Nefleksibilna struktura Zivota u starackim
domovima (FG_MP_RI)

Neprilagodenost stambenih jedinica za osobe s
invaliditetom (FG_KB_ST)

Stambeno zbrinjavanje kroz gradske stanove

» Pravo na gradski stambeni prostor

Dodjela gradskih stanova uz preduvjet osigurane
pristupacnosti (FG_MP_RI, FG_MP_ST)
Nedostatak pristu¢anih gradskih stambenih
prostora (FG_MP_RI)

» Udaljenost i nepristupacnost mjesta
stanovanja

Dodjela gradskog stana gluhima na periferiji bez
odgovarajuce prometne povezanosti i dostupnosti
skole (FG_OS_ZG)

» Birokratske prepreke za javni najam i du-
gotrajnost procesa

Dugotrajnost procesa dodjele stanova za javni
najam uz ponavljanje postupka dokazivanja
invaliditeta uvijek novom dokumentacijom (FG_
0S_ZG)

Organizirano stanovanje kao vrsta stano-
vanja

Organizirano stanovanje je primarno usluga
namijenjena osoba s invaliditetom koje nemaju
podrsku obitelji i o kojima sustav treba brinuti
(FG_MP_ZG)

Osobe s invaliditetom koje Zele podrsku osobne
asisitencije da bi radile i Zivjele neovisno ne mogu
ostvariti pravo na uslugu organiziranog stanovanja
(FG_MP_ZG)

Podrska samostalnom Zivljenju

Nepostojanje odgovarajuce i sustavne podrske
za samostalno Zivljenje niti u institucionalnom
smjestaju niti u stanovima (FG_MP_RI)
Prezastitinicko ponasanje roditelja ne podrzava
samostalno Zivljenje (FG_MP_ST, FG_KB_ST)

Prijedlozi za unapredenje stanovanja

Lokalne zajednice bi trebale osigurati gradske
stanove za osobe s invaliditetom (FG_MS_ZG,
FG_MP_ST)

Dodjela gradskih prostora za organizirano
stanovanje uz osobnu asistenciju (FG_MP_ZG)
Mogucnost novog modela zajednickog stanovanja
uz dijeljenje osobnih asistenata (FG_MP_RI)
Organiziranje sustavne podrske za samostalno
Zivljenje (FG_GS_ST, FG_MP_ST)
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Vezano uz tematsko podrucje mogucnosti stanovanja, osobe s invaliditetom primarni fokus
stavljaju na prepreke ili izazove s kojima se susre¢u pri osamostaljivanju, a kao najvaznije isticu:
znacaj rada za osobe s invaliditetom te nemoguénost zaposljavanja i zadrzavanja posla (,Ja
bi rekla da je veliki problem sto se danas mladi tesko odvoje od obitelji jer nisu samostalni jer
nemaju radno mjesto, nemaju zaposlenje.”) razlike izmedu regija u realizaciji zaposljavanja
osoba s invaliditetom; posljedi¢no financijsku ovisnost o bioloskoj obitelji (,...i onda naravno
se ne mogu odvojiti jer nema s ¢ime Zivjeti, nema s ¢ime placati, Zivis na roditeljskoj mirovini
ili placi.”) Sto prije€i osamostavljivanje; zatim nedostatnost kvalitetnih obrazovnih programa
(,A opet s druge strane, slijepe osobe nisu kompetitivne jer je problem Cesto u izboru zanima-
nja, a to je i problem nereformiranog obrazovnog sustava...”; ,,...sta cemo sa osobama koje su
zavrSile recimo za telefoniste, a danas telefonista vise de facto da i nema...“) koji omogucuju
zaposljavanje, nekompetitivnost profesija osoba s invaliditetom za ukljucivanje na otvoreno
trZiSte rada te predrasude prema njihovom zaposljavanju (,, Tako da je to problem sad sto bi se
poslodavci trebali informirati odnosno njih bi se trebalo informirati jer ni oni sami ne znaju te
informacije.”). Financijske naknade koje ostvaruju osobe s invaliditetom bilo svojim radom bilo
kao zajamcena prava nisu dostatne za samostalan Zivot (,...jer osobna invalidnina ne pruZa
dovoljno, nije dovoljna sigurnost za samostalan Zivot.”). Nastavno, osobe s invaliditetom isticu
kako s obzirom na Cinjenicu brojnih izazova ili prepreka u osamostaljivanju zapravo nisu zado-
voljeni temeljni drustveni preduvjeti za njihovo neovisno Zivljenje i uklju¢enost u zajednicu.

Zaposljavanje je klju€an preduvjet za samostalan i neovisan Zivot te odvajanje od bioloske
obitelji. Nastavno, sljedec¢a vazna ‘karika u nizu’ je kvalitetno obrazovanje osoba s invalidite-
tom koje Ce ih pripremati na otvoreno trZiste rada za zanimanja koja su konkurentna. Osobe s
invaliditetom na taj nacin imaju ocekivanja od sustava koji je duzan na potpuniji nacin podu-
prijeti njihovo zaposljavanje. Perspektiva sudionika iz grada Splita ukazuje i na situaciju u kojoj
same osobe s invaliditetom mogu biti nemotivirane za profesionalnu rehabilitaciju i zaposlja-
vanje na otvorenom trzistu rada (,,treba ulagati u vlastito obrazovanje, jacati svoje kompeten-
cije, cjeloZivotno ucenje je rjesenje i naravno da ucimo ono Sto bi mogli naplatiti u konacnici... i
poticati na zaposljavanje osoba s invaliditetom...”; ,,...on ¢e radije i¢i u mirovinu nego nastaviti
raditi mada postoje mogucnosti i prilagodbe radnog mjesta i osigurana su i sredstva za to i za
zaposljavanje...”) sto govori u prilog potrebe za educiranjem, osvjeStavanjem i osnazivanjem
ovih osoba na tom podrudju.

Iskustva osoba s invaliditetom govore u prilog neprilagodenih i nepristupacnih stambenih
prostora (,...ali naZalost ti gradski stanovi nisu za svih, nisu prilagodeni i tesko je sad naci ne-
kom stan kojem je potreban lift, na primjer za kolica i nesto slicno...”) u lokalnim zajednicama.
Takoder, smatraju kako se u znatno veéoj mjeri gradski stanovi, kao i stanovi u vlasnistvu drza-
ve, trebaju staviti u sluzbu osamostaljivanja osoba s invaliditetom (,,Da se omogudi,...znaci mi
smo osobe s invaliditetom, da se omogude gradski stanovi. Zelim u Zagrebu raditi, osoba sam s
invaliditetom, hocu gradski stan na koji imam pravo, imam mogucnost i da udem na prioritet-
nu listu.“; , Trebalo bi se prvenstveno rijesiti to stambeno pitanje nas osoba s invaliditetom. Sve
osobe s invaliditetom s prostora Republike Hrvatske iz bilo kojeg grada“).

U Gradu Zagrebu osobe s invaliditetom isti¢u problematiku neefikasnosti natjecajnih po-
stupaka (,,10 godina neke gluhe osobe cekaju da bi dobile barem najam za stan. Jako su dugo
podstanari, uvijek su osamstoti na listi pa se to pomakne na 600 mjesto.”) za ostvarivanje prava
na koristenje gradskih stanova, te upozoravaju na opetovani postupak dokazivanja invalidite-
ta u postupku ostvarivanja prava na koristenje gradskog stana (,,Uvijek moram predavati novu
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dokumentaciju. Mi stalno dokazujemo da smo gluhe osobe, stalno dajemo nekakve potvrde.”),
Sto ostvarivanje prava dodatno prolongira. Nastavno, temeljem iskustava Gluhih osoba iz Gra-
da Zagreba, neprimjerenim se smatra dodjela gradskih stanova na periferiji grada koja je pro-
metno, infrastrukturno i prostorno izolirana i nepristupacna za Gluhe osobe s obitelji i dje-
com osnovnoskolske dobi (,Jedna samohrana majka sa tri djevojcice, ona se jako dugo borila
da dobije stan, ...dobila je stan...i ona se stvarno prepala jer je to jako daleko, tesko joj je zbog
prijevoza. Sve je daleko, ¢ak i skola. Ona je gluha osoba i trebala bi dobiti nekakvo mjesto koje
je pristupacno u smislu da je Skola za djecu blizu.“), kao i za druge osobe s invaliditetom. Na
podrucju grada Rijeke nerijetko osobe s invaliditetom bivaju smjeStene u domove za starije
osobe (,,Kad OSI ostaje najcesce bez roditelja, ona zavrsi u domu...jedina opcija su staracki do-
movi, ...Znaci, u domu se moZe Zivit, ali da li je to Zivot, za nekoga nije, ali opcije druge nikakve
nema).

Nastavno, iz perspektive osoba s invaliditetom socijalna usluga organiziranog stanovanja
je, temeljeno na iskustvu, primarno namijenjena osobama bez vlastitih obitelji koje o njima
mogu skrbiti (,,Kada sam zvala tamo, pitam za smjestaj nakon fakulteta, Zena mi je rekla: *Ima-
te li Vi koga da se brine o Vama?’ Ja sam rekla: ‘lmam obitelj.” Ona je rekla: ‘Ako oni imaju
dovoljne prihode i voljni su se brinuti za Vas, Vi nemate Sto raditi u nasem Centru. To je Centar
za socijalne slucajeve gdje idu oni koji nemaju nikoga da se brine za njih’...") te je nuzno da
tada skrb preuzme sustav. Osobe s invaliditetom koje se obrazuju ili su zaposlene, te trebaju
potporu u realizaciji samostalnog Zivljenja i uklju¢enosti u zajednicu (,Ako Vi planirate raditi,
biti neovisna od obitelji to ne moZze. Asistent tamo pomaze prilikom terapija i nisu duZni nas
pripremati za odlazak na posao®), ne mogu ostvariti pravo na navedenu socijalnu uslugu.

Temeljem prethodno spomenutih izazova s kojima se susrecu osobe s invaliditetom u rea-
lizaciji stanovanja, mozZe se istaknuti kako ne postoje realne mogucnosti izbora mjesta stano-
vanja za osobe s ivaliditetom, kao niti sustavno rijeSenje pretpostavki za osamostaljivanje.

Osobe s invaliditetom iznose i nekoliko klju¢nih preporuka za unapredenje mogucnosti
stanovanja i osamostaljivanja, koje bi bilo potrebno implementirati, kako bi se realizirali pre-
duvjeti za njihovo neovisno Zivljenje i uklju¢enost u zajednicu. Preporuke su ciljano usmje-
rene na: pruzanje cjelovite i sustavne podrSke zaposljavanju osoba s invaliditetom; provedbu
edukacija i prekvalifikacija radi ve¢e konkurentnosti za uklju€ivanje na otvoreno trziste rada;
planiranje i osiguravanje stambenih prostora za osobe s invaliditetom na lokalnoj i nacionalnoj
razini; usmjeravanje javnih prostora u lokalnoj zajednici u znatno vecoj mjeri u svrhu realizacije
organiziranog stanovanja uz osobnu asistenciju; implementaciju novih i suvremenih modela
zajednickog stanovanja uz dijeljenje usluge osobne asistencije te organiziranje ucinkovite su-
stavne podrske za samostalno Zivljenje.
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Partnerstvo, brak i roditeljstvo iz perspektive osoba s invaliditetom

Rezultati kvalitativne analize podataka vezani uz partnerstvo, brak i roditeljstvo osoba s in-
validitetom u okviru ovog poglavlja prikazani su u Tablici broj 2 a nakon koje ¢e biti objasnjeni
i potkrijepljeni citiranim izjavama osoba s invaliditetom.

Tablica 2: Prikaz rezultata kvalitativne analize odgovora o partnerstvu, braku i roditeljstvu iz
perspektive osoba s invaliditetom s posebnim naglaskom na stanje i prepreke

PARTNERSTVO, BRAK | RODITELISTVO IZ PERSPEKTIVE OSOBA S INVALIDITETOM

TEME | PODTEME KODOVI
Uloga obitelji u ostvarivanju partnerstva e Prezastitnicko ponasanje roditelja onemogucuje
partnerski odnos osoba s invaliditetom (FG_OV_
ZG)
Stavovi o partnerstvu, braku, roditeljstvu i e Percepcija kako invaliditet ne sprijecava
podrska ostvarivanje veza, braka i roditeljstva (FG_MP_
RI, FG_OV_RI)

e Odmicanje od predrasuda da osobe s
invaliditetom ne mogu ostvariti partnerstvo,
brak ili biti roditelji (FG_KB_RI)

e Organiziranje podrske cujuée osobe prema
potrebi za roditelje koji su Gluhi ili nagluhi (FG_
0S_ST)

e Uklju¢ivanje u udruge i povezivanje s drugim
roditeljima (FG_OS_ST)

Obitelj ima iznimno znacajnu ulogu u poticanju osobe s invaliditetom na neovisan Zivot,
a i same osobe ovu podrsku smatraju prioritetno vaznom. Medutim, ako obitelji nisu dobile
potrebnu struénu podrsku i ako nisu informirane o moguénostima u zajednici za podrskom i
neovisnim Zivljenjem, onda nerijetko postaje ,sidro” koje osobe s invaliditetom ¢vrsto vezuje
uz obiteljsko okruzenje. Clanovi obitelji razvijaju prezastitni¢ki odnos prema osobama s invali-
ditetom (,,Pa onda imate obitelj koja moZe prezasticivati osobu, onda osoba i sama nema mo-
tivaciju.”) kako za samostalno Zivljenje, tako i u podrucju partnerstva, braka i roditeljstva (...
dvoje mladih ljudi, svidaju se jedan drugome, a on ima svoj stan i htio je da se zbliZze da probaju
Zivieti sami. Medutim, njezini roditelji, odnosno njezina mama, je previse zastitnicka prema
njoj, a to nije jedini slucaj ima vise takvih da roditelji ne razmisljaju Sta ce bit u buduce”). Veza-
no uz ovo vazno podrucje prava na zasnivanje vlastite obitelji, osamostaljivanje i Zivot neovisan
o bioloskoj obitelji, iz odgovora sudinika proizlazi snazna poruka koja svjedoci o intenzivnoj
zabrinutosti roditelja/skrbnika i ostalih ¢lanova obitelji vezano uz mogucénost realizacije ovog
prava. Kontekst koji tome doprinosi je Cinjenica da se obiteljima nije pruzala stru¢na podrska
i edukacija na ovu temu, te takoder, navedeno ukazuje kako sustav ne nudi u dovoljnoj mjeri
podrsku za ostvarivanje partnerstva, braka i roditeljstva pa to generira strah kod roditelja i ¢la-
nova obitelji te se dogada u konacnici ,,circulus vitiosus” poteskoca i izazova u realizaciji ovog
zajamcenog prava.

U podrucju partnerstva, braka i roditeljstva prepoznaju se i pomaci odnosno napredak u
odmicanju od predrasuda (,,/pak smo valjda bar po necemu isli naprijed, nije onih predrasuda
ko sto se sje¢cam kad sam bila i mlada kad sam puno put Cula, kaZe, ‘on se nije oZenio jer je on
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invalid”.“) da osobe s invaliditetom ne mogu ostvariti partnerstvo, brak ni biti roditelji, jer ih
invaliditet u tome sprjecava, o ¢emu specificno svjedoci perspektiva osoba s invaliditetom iz
grada Rijeke.

Sljedece tematsko podrucje i poglavlje vezuje se uz iskustva sa sustavnom i stru¢nom po-
drskom o kojima govore osobe s invaliditetom. Sustavna stru¢na podrska jedan je od pokre-
taca, ali i prekretnica u ostvarivanju prava na zasnivanje vlastite obitelji te se njezina kvaliteta
i realizacija moze smatrati prediktorom neovisnog Zivljenja, punopravne uklju¢enosti te stvar-
nog pripadanja zajednici za osobe s invaliditetom.

Sustavna struéna podrska iz perspektive osoba s invaliditetom

Rezultati kvalitativne analize podataka vezani uz tematsko podrucje sustavna stru¢na podrska
prikazani su u Tablici broj 3, a nakon koje ¢e biti objasnjeni i potkrijepljeni citiranim izjavama
osoba s invaliditetom.

Tablica 3: Prikaz rezultata kvalitativne analize odgovora o iskustvima sustavne strucne podrske
iz perspektive osoba s invaliditetom s posebnim naglaskom na stanje, prepreke i preporuke

SUSTAVNA STRUCNA PODRSKA IZ PERSPEKTIVE OSOBA S INVALIDITETOM

TEME | PODTEME KODOVI
Prepreke u ostvarivanja prava i e Uskracivanje ostvarivanja prava na osobnu
dostupnost podrske invalidninu (FG_GS_ZG)
e |zostanak informiranja o pravima u centrima za
(sustav socijalne skrbi, zdravstvo, tijelo socijalnu skrb (FG_GS_ZG)
vjestacenja) e Nemogucénost kombiniranja vise usluga jer sustav

nije fleksibilan (FG_OV_Q0S)

e Neodobravanje prava na ortopedsko pomagalo i
neujednacena praksa na lokalnoj razini (FG_MP_
ST)

e Lijecnici neadekvatnih specijalizacija sudjeluju u
postupku vjestacenja i odreduju prava (FG_KB_ST,
FG_MP_ST)

e NeaZuriranje podataka u registru osoba s
invaliditetom (FG_KB_ST)

Usluga prevoditelja/komunikacijskih posrednika

» Znacaj usluge prevoditelja/ e Prevoditelj nerijetko kao jedina osoba s kojom
komunikacijskih posrednika Gluhe osobe komuniciraju (FG_GS_ZG)

e Kvaliteta prevodenja utjeCe na to kako se percipira
Gluhe osobe (FG_OS_ZG)

e Percepcija Gluhe osobe kao manje vrijedne ako je
kvaliteta prevodenja nedostatna (FGF_OS_ZG)

e Utjecaj kvalitete prevodenja na vrstu posla, radnu
ulogu i zahtijevnost posla koje mogu dobiti Gluhe
osobe (FG_OS_ZG)

e VaZnost potpune informacije na znakovnom jeziku
(FG_0OS_ZG)

e Dostupnost zdravstvenih  usluga ovisi o
posredovanju prevoditelja (FG_GS_ZG)

e Oslanjanje na prevoditelja u razli¢itim Zivotnim
situacijama (FG_OS_RI)
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» Prepreke vezane uz prevoditelje/
komunikacijske posrednike

Nedovoljno kvalitetnih prevoditelja za gluhe i
nagluhe osobe (FG_GS_7G, FG_0S_ZG, FG_0OS_
0S)

Nemotiviranost ljudi da nauce znakovni jezik radi
nedostatnih primanja/financijskih naknada za
prevoditelje (FG_GS_ZG)

Nedostatne financijske naknade prevoditeljima
doprinose demotiviranosti za rad (FG_OS_OS)

» Prijedlozi unaprjedenja usluge
prevoditelja/komunikacijskih
posrednika

Potreba za prevoditeljima je iznimno velika i usluga
treba biti sustavna (FG_GS_ZG)

Prijedlog uvodenja skole za edukatore
prevoditelja (FG_OS_ZG)

Usluga osobne asistencije

> Iskustva s uslugom osobne asistencije

Nesustavnost i vremenska ograni¢enost usluge
osobne asistencije zbog projektnog financiranja
(FG_MP_RI, FG_KB_RI, FG_KB_ST, FG_MP_ST)
Organizirana 24 satna podrska osobne asistencije
studentima koju financira SveuciliSte u Zagrebu
(FG_MP_ZG)

Prekompleksan zakonski okvir zaposljavanja,
radnih prava i otkaza radnih prava osobnih
asistenata (FG_MP_RI)

» Prepreke vezane uz uslugu osobne
asistencije

Nedostatnost usluge osobne asistencije na 4 sata
dnevno (FG_MP_ZG, FG_MP_ST)

Neostvarivanje prava na osobnu asistenciju (FG_
MP_QOS)

Nedostatnost primanja doprinosi motiviranosti za
rad kod osobnih asistenata (FG_MP_ZG, FG_MP_
RI, FG_KB_RI)

Nedovoljna kontrola usluge osobne asistencije
(FG_MP_RI)

» Prijedlozi za unaprjedenje usluge
osobne asistencije

Potreba za osobnom asistencijom za vrijeme
studiranja posebice na pocetku studija (FG_OV_

ZG)
Potreba za osobnom asistencijom za vrijeme
provodenja slobodnog vremena ili godisnjeg

odmora (FG_OV_ZG)

Potreba za 24 satnom uslugom osobne asistencije
(FG_MP_ZG)

Postojanje 24 satne podrske je preduvjet za
samostalnost i zaposljavanje (FG_MP_ZG)
Placanje usluge osobne asistencije iz primanja
zaposlene osobe s invaliditetom (FG_MP_ZG)
Potreba da se financijski aspekti osobne asistencije
realiziraju kroz sustavnu podrsku (FG_MP_RI)
Kontinuirana edukacija osobnih asistenata (FG_
KB_RI, FG_KB_ST)

Zastita osobnih asistenata odiskustavazlostavljanja
(FG_MP_RI)
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Asistivna i digitalna tehnologija kao oblik podrske

» Dostupnost asisitivne i digitalne °
tehnologije

Ostvarivanje prava na bijeli Stap za kretanje (FG_
0V_ZG)

Ostvarivanje prava u sustavu obrazovanja na
reproduktor govora, Braillevu biljeznicu i stroj ili
povecalo (FG_OV_ZG, FFG_OV_RI)

» Prepreke vezane uz asistivnu i digitalnu | e
tehnologiju

Dugotrajnost  postupka  nabave  asisitivne
tehnologije i procjene potreba (FG_MP_ZG)
Nedostupnost obuke za koristenje asistivne
tehnologije (FG_MP_QS)

Nedostatna primjena specijaliziranih softwera kod
prilagodbe radnih mjesta (FG_OV_ZG)
Neostvarivanje prava na sva potrebna pomagla
kod osoba s ostecenjima vida (FG_OV_ZG)
Pomagala na koja se ostvaruje pravo nisu dovoljno
kvalitetna niti trajna (FG_MP_ZG, FG_GS_ST, FG_
OV_ST)

Kontinuirano povlacenje nekih vrsta pomagala s
liste HZZO-a (FG_MP_RI)

Zloupotreba prava na pomagala radi preprodaje
(FG_OV_RI, FG_MP_RI)

Financijska nepristupacnost asisitivne tehnologije
(FG_MP_OS, FG_OV_O0S, FG_0OS_O0S, FG_0OV_ST)
Dugotrajnost postupka odobrenja novih doznaka
za pomagala (FG_GS_ST)

» Preporuke vezane uz asistivnu i °
digitalnu tehnologiju

Osnivanje ureda pri tijelu Pravobraniteljice za OSI
koji se bavi asistivnom tehnologijom (FG_GS_ZG)
Mogucnost tarifa s pristupacnim cijenama
interneta za osobe s oStec¢enjima sluha radi video
poziva (FG_GS_ZG, FG_0S_ZG)

Edukacije o upotrebi asistivne tehnologije (FG_
0V_0S)

Izrada proizvoda u suradnji s osobama s
invaliditetom kako bi proizvod bio prilagoden
individualnim potrebama (FG_OV_ZG)

Ugradnja staza vodilja koje vode do svakog
raskriZja jer se ugraduju opcije stiSavanja zvuka na
semaforu (FG_OV_ZG)

Dostupnost sadrZaja s audio deskripcijom (FG_OV_
ZG)

Individualizacija pomagala u skladu s potrebama
osobe (FG_MP_RI)
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Preporuke za unaprjedenje sustavne stru¢ne podrske

Edukacije djelatnika » Dodatna edukacija djelatnika iz sustava socijalne

. . . skrbi (FG_GS_ZG)
Promjena zakona i implementacija

» Reforma sustava socijalne skrbi (FG_GS_ZG)
Podzakonski akti » Implementacija zakona

» Donosenje podzakonskih akata definiranjem
Reforme sustava uloga prevoditelja i komunikacijskih posrednika
Individualizacija podrske (FG_GS_ZG)

» Sustavno financiranje prevoditelja i videcih
Aktivno ukljucivanje osoba s invaliditetom pratitelja od strane driave (FG_OV_ZG)

» Informiranje lije¢nika primarne zdravstvene
zastite o pravima osoba s invaliditetom i djece s
teskoc¢ama (FG_MP_ZG)

» Potreba za sustavnim rijeSenjem smjestaja osoba
s invaliditetom (FG_MP_ZG)

» Uzimanje u obzir individualnih potreba i
funkcionalnosti pri kreiranju podrske, a ne prema
dijagnozi (FG_MP_RI, FG_KB_RI)

» Ukljucivanje samozastupnika u oblikovanje
podrske i predstavljanje u medijima (FG_MP_RI)

» Ukljuciti osobe s invaliditetom u pripremanje
novih zakonskih rijesenja i planova za podrsku
(FG_MP_ZG, FG_0OS_OS, FG_0V_ZG)

» Potreba za osobnom asistencijom osam ili vise sati
dnevno u nekim slucajevima i do 24 sata dnevno
(FG_MP_ZG, FG_MP_QOS)

» Potreba za psiholoskom podrskom za osobe sa
stecenim invaliditetom (FG_MP_ST)

Temeljem iskustava ostvarivanja sustavne strucne podrske iz perspektive osoba s invali-
ditetom, naglasak je stavljen na nepodrzavaju¢e odnose djelatnika sustava socijalne skrbi
(,Nas sustav, Centar za socijalnu skrb, Sto se tice podrske konkretno, sto sam ja dozZivio, lose je
iskustvo, jako loSe iskustvo.”; ,,Centar za socijalnu skrb kao da ne sluZi da vama nesto pomogne,
nego kao da vam Zele i oduzet ona prava koja vi imate. Nemate nastup od socijalnog radnika:
‘Cujte vi imate to, to, to i to pravo’. Ne! Nego morate sami poznavati red zakona ovisno o tome
sto trazite...", koji su presudivali odredena prava ili svjesno zakidali osobe s invaliditetom za
ista. Sudionici smatraju kako je iz tog razloga jako vazno osnaziti osobe s invaliditetom u zastu-
panju vlastitih prava i ukljuciti ih u edukacije iz podrucja zagovaranja istih, tj. samozastupanja.
Nadalje, iznimno vaznu ulogu u sudjelovanju u Zivotu zajednice ima usluga komunikacijskih
posrednika/prevoditelja za znakovni jezik (,,Ja volim dobiti potpunu informaciju i Zelim infor-
maciju na znakovnom jeziku, a ne volim se sama truditi pokusavati dobiti informaciju na taj
nacin jer to nije 100 posto informacija, ja uvijek Zelim imati prevoditelja koji ¢e mi to osigurati,,)
i osobnih asistenata (,,Da nema jos ovih usluga kao sto je njega u kuci i osobna asistencija,
ja ne bih mogla samostalno funkcionirati jer bi mi uvijek u nekom periodu dana nedostajala
podrska“). Bez ovih socijalnih usluga osobama s invaliditetom otezana je samoaktualizacija, in-
formiranost, socijalna interakcija i participacija. Vezano uz ove socijalne usluge isticu problem
kontinuiranog financiranja istih (,,0sobni asistenti bi trebali... oni bi trebali u sistemu, a ne da
ovise od pilot-projekta: kad nema novaca, e onda, nece biti prihoda..."; ,,Da je drZzava spremna
tu osobu platiti. Ja ¢u raditi, ja ¢u privredivati, svi ¢emo mi privredivati. Iz nasih placa ce se
odvajati za tu osobu koja ce biti s nama.”; ,,0sobni asistent se financira iz projekta“; , Ustvari,
ove probleme treba rjesavati sustav. Ne udruge.”), jer ono nije sustavno, nego se ostvaruje za-
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hvaljujudi aktivnoj ulozi nevladinog sektora u pruzanju socijalnih usluga i podrske u zajednici.
Progovaraju i o vaznosti da se prevoditelji/komunikacijski posrednici, kao i asistenti reguliraju
kao profesije (,,DoZivljava se OSI kao: ajmo sad rijesit neki tudi problem, pa ¢emo usput rijesit
i njihov jer tesko zaposljiva Zena, kada nema 20 godina zaposlenja. Ona dode kod vas pa malo
sjedne pa vam se poZali, a vi bi da nesto napravi. Pa ona napravi pa rece kako je njoj doma,
pa joj je tesko). Smatraju da su primanja ovih osoba nedostatna (,Ali samim time, Sto ti ljudi
koji bi mogli biti osobni asistenti ¢im nadu nekakvu bolju placu i posao na Zalost odu. Da se tim
ljudima da konkretna placa ljudi bi radili.”), sto doprinosi demotiviranosti za rad i ucestalim
promjenama osoba koje im pruzaju podrsku. Takoder, vazna je i cjelovita i kontinuirana edu-
kacija (,,0sobni asistent bi trebao biti u sustavu, on bi po meni trebao ipak proc¢ tecaj, trebalo
bi znati baviti se tim za obavljanje ovih poslova, svi smo razliciti“; ,Mislim da je isto tako veliki
problem u tome sto ljudi ne shvacaju da je potrebno za postati prevoditelj najmanje 5 godina
ucenja. Znakovni jezik je pravi jezik i trebate dugo vremena da ga savladate.”), jasno definira-
nje uloga i obaveza, briga oko kvalitete usluge kroz osnaZivanje pruzatelja usluge i kontrolu
ostvarene usluge (,,dobiju asistenta svi, svatko, a nitko ne kontrolira nista, tko radi, sto koliko
radi i kako.“). Nadalje upozoravaju kako je dostupnost usluge nedostatna (,,Meni realno, nije
dovoljna asistencija na 4 sata jer ja u svemu trebam pomoc“; ,Stvarno prevoditelja ima pre-
malo. Uistinu premalu, puno je gluhih osoba koje ne dobiju prevoditelja...“) jer se pravo na
uslugu osobne asistencije ostvaruje na 4 sata dnevno 5 dana u tjednu, sto je znatno manje od
potreba vecine osoba. U spomenutom primjeru komunikacijskih posrednika situacija je jo$ ne-
povoljnija jer osobe s oSte¢enjima sluha nerijetko tek jednom tjedno uspiju ostvariti takvu po-
drsku. Pozitivan je primjer kvalitetno ogranizirane usluge osobne asistencije u gradu Zagrebu
kontinuirano dostupne studentima koji Zive u studentskom domu, a koju financira Sveuciliste
u Zagrebu (,,U domu imamo osiguranu 24-satnu podrsku koju placa Sveuciliste. | to je super za
studente”). Osobe s invaliditetom isticu kako je usluga osobne asistencije ili videceg pratitelja
potrebna i za vrijeme provodenja slobodnog vremena ili godiSnjeg odmora, kao i za vrijeme
studiranja. Pojavljuje se prijedlog da se poti¢uci zaposljavanje osoba s invaliditetom, osiguraju
asistenti dostupni i viSe od 8 sati dnevno ili prema potrebama, ali da se kasnije oni mogu fi-
nancirati iz primanja koje ostvaruju zaposlene osobe (,Ja ¢u raditi, ja ¢u privredivati, svi ¢emo
mi privredivati. Iz nasih placa ¢e se odvajati za tu osobu koja ce biti s nama.”). Osobe s ostece-
njma vida isticu nedostatak staza vodilja za kretanje slijepih i slabovidnih osoba po gradskim
ulicama, posebice prilikom prelaska raskrizja (,,Zvucni semafori koji se stisavaju jer bi osoba
trebala kliknut taj semafor da se on pojaca, a ako nema linije vodilje kako ce osoba znat da je to
semafor?"). Takoder, osobe s oSte¢enjima sluha naglasavaju nedostatke audio deskripcije bilo
u javnim prostorima, prijevozu ili kulturnim prostorima kao Sto su kazalista (,,zvuk sa audio
deskripcijom. Znaci ja mogu gledat film, seriju, bilo sta i ne moram se fokusirat na to sto pise na
ekranu, mogu slusat jer je scenirirano i jako je dobro napravljeno.”). Takoder, veliku prepreku
predstavlja nemoguénost kombiniranja usluga jer sustav nije fleksibilan (,,Mislim da bi, da bi
sustav definitivno trebao bit obazriviji i fleksibilniji u smislu individualnog pristupa®).

Vezano uz ostvarivanje prava na asistivnu i digitalnu tehnologiju osobe s invaliditetom isticu
nuznost primjene tehnologije u prilagodbi radnih mjesta (,,0sobama s OV trebaju bas prila-
godbe za radno mjesto u smislu specijaliziranog softvera i okoline koja mora biti pristupacna i
mi moZemo imat svo znanje svijeta ali ako nesto nije dostupno...“), kako bi se povecala kvalite-
ta rada i uspjesnost osoba s invaliditetom u radnom okruzenju. Nazalost, nerijetko jo$ uvijek
nedostaje taj vid realizacije prava. Sam postupak nabave pomagala je dugotrajan, a pomagala
koja se ostvaruju preko HZZO-a nedovoljno su kvalitetna i trajna (,Cijena proizvoda raste, a
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kvaliteta je sve losija.”). Cijene asisitivne tehnologije su iznimno visoke i time su pomagala
nedostupna mnogim pojedincima. Odredena pomagala se kontinuirano povlace s liste poma-
gala koje financira HZZO, a ne zamjenjuju se novima (,/ svake godine isto tako skidaju sa HZZO
liste dosta pomagala. Micu se, a naZalost nista za zamjenu ne dolazi“). Nedostaje individuali-
zacija pomagala u njihovoj primjeni. Sudionici navode da katkada i same osobe s invaliditetom
doprinose nedostupnosti pomagala i tehnologija time Sto zloupotrebljavaju svoje pravo na
pomagalo na nacin da ostvaruju financijsku korist od prodaje istih (,Neka drZava rece, ako ti
trebaju dvije maske, uzmi dvije, ali staru donesi. Pukla ti maska, vrati staru, evo ti novu, a ne
uzet ¢u ja 3, 4 pa ¢u preprodavat okolo. To se radi“; ,,U zakonu je receno da svi imaju pravo, ali
to pravo koriste i oni kojima ne treba. E to je problem”). Navedeno bi bilo potrebno, po njima,
strogo sankcionirati. Nedostaju i edukacije o nacinu koriStenja asisitivne tehnologije, bez kojih

tehnologija moze imati i nepozeljan ucinak na samu osobu.

Osobe s invaliditetom iznose znacajne preporuke za unapredenje dostupnosti i kvalitete
strucne podrske i usluga, a one obuhvacaju sljedece: dodatne edukacije za djelatnike sustava
socijalne skrbi (,Dakle, najbolja stvar bi bila edukacija socijalnih radnika ili totalna reforma
socijalnog sustava.”) prvenstveno zbog nacina pristupanja i zakidanja u ostvarivanju prava te
reformu sustava socijalne skrbi zbog nefleksibilnosti u situacijama potrebe kombiniranja vise
usluga; implementaciju zakona koji postoje (,,Ja smatram da zakona imamo dobrih, ali ih se
ne pridrZavamo. Znate tko treba provoditi zakone i tko ih se treba pridrZavati.”) te donoSenje
podzakonskih akata koji definiraju obveze i prava osobnih asistenata, prevoditelja/komunika-
cijskih posrednika (,,Pa zakon, zakone mijenjati. Sto mi imamo? Evo mi konkretno imamo ono
Sto nemamo. Zakon kao zakon ne prepoznaje kategorije prevoditelja... po zakonu je njima to
sve isto, osobni asistent u nastavi i prevoditelj, a njima je sve svejedno.”); osiguravanje sustav-
nog financiranja usluga osobne asistencije, prevoditelja/komunikacijskog posrednika i videcih
pratitelja (,,Dakle sustavno financiranje i prepoznavanje odredenih kljucnih usluga kao nekakav
minimum da budemo stvarno socijalna drZava“); osiguravanje dostupnosti usluge osobne asi-
stencije viSe od 8 sati dnevno (,,tim osobama koje dobiju na 8 sati nije njima dovoljno. One se
moraju snaci jos ostatak dana. Ovisni su o pomoci druge osobe 24 sata”); educiranje lijecnika
primarne zdravstvene zastite o pravima osoba s invaliditetom u sustavu zdravstva (, Mislim da
bi trebali lijecnici opce prakse se malo vise ukljuciti u sve to. Oni moraju znati od svakoga prava,
na Sto ima pravo osoba.”); sustavno rjeSavanje pitanja smjestaja; uvazavanje individualnih
potreba i ukljucivanje samozastupnika u kreiranje podrske (,,Pa ja mislim da je jedna velika
pogreska kad se donose zakoni ili pravila da se nikad ne ukljucuje osobe o kojima se radi.”),
pravnih akata i javnih politika te omogucéavanje psiholoSke podrske za osobe sa stecenim in-
validitetom (, Bitna je resocijalizacija nakon ozljede, ljudi ako su povuceniji, povuku se u sebe”;
»Novoozlijedenima je kroz udruge nuzno potrebna psiholoska pomoc“) koja je od prijeke potre-
be.

U sljedeéem poglavlju rezultati govore o iskustvima pristupa prostorima, objektima i usluga-
ma u lokalnim zajednicama gdje osobe s invaliditetom Zive.

Pristup prostorima, objektima i uslugama u zajednici iz perspektive osoba s invaliditetom

Rezultati kvalitativne analize podataka vezani uz tematsko podrucje pristup prostorima, objek-
tima i uslugama prikazani su u Tablici broj 4, a nakon koje ¢e biti objasnjeni i potkrijepljeni
citiranim izjavama osoba s invaliditetom.
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Tablica 4: Prikaz rezultata kvalitativne analize odgovora o iskustvima pristupa prostorima,
objektima i uslugama iz perspektive osoba s invaliditetom s posebnim naglaskom na stanje,

prepreke i preporuke.

PRISTUP PROSTORIMA, OBJEKTIMA | USLUGAMA IZ PERSPEKTIVE OSOBA S INVALIDITETOM

» Pristupacnost javnog prijevoza

Edukacija djelatnika javnog prijevoza o pristupu i
podrsci (FG_MP_ZG)

Ukljucivanje osoba s invaliditetom u istrazivanja
o potrebama za osiguravanje pristupacnosti i
prilagodbama (FG_OV_ZG)

Neinformiranost vozaca gradskog prijevoza o
postojanju prilagodbi na vozilu (FG_MP_ZG)
Nesustavna pristupacnost javnog prijevoza (FG_
MP_RI, FG_STR_OS, FG_STR_ST)

» Pristupacnost objekata i usluga

Prilagodenost kazalista i kino dvorana osobama s
motorickim poremecajima (FG_MP_ZG)
Postavljanje kosih platformi i staza vodilja te su
ulazi pristupacni (FG_MP_OS, FG_OV_0S)
Postavljanje zvucnih semafora, pristupnih to¢aka
na Brailleovom pismu (FG_OV_0S)

Potrebe za prilagodbama i dalje velike jer je puno
neprilagodenih i starih objekata (FG_OV_OS)
Pozitivni pomaci u osiguravanju pristupacnosti-
niskopodni autobusi i besplatan prijevoz trajektnim
linijama (FG_KB_ST)

Nedovoljno pristupacnih sportskih klubova (FG_
GS_ZG, FG_MP_ZG)

Nepristupacnost kosih platformi (FG_GS_ZG)
Neprilagodenost drzavnih institucija (FG_MP_ZG)
Napravljene prilagodbe nisu funkcionalne niti
dostupne-visoki rubnici, parkirana vozila, dizalo
koje nije u funkciji (FG_OS_ST, FG_MP_ST)
Nedostatak prilagodenih ljetovalista(FG_MD_ZG)
Osigurane prilagodbe kao dizalo ili kosa platforma
nerijetko nisu dostupne (FG_MD_ZG, FF_MP_QS)
Kazalista nemaju osigrane prevoditelje niti imaju
titlove (FG_OS_ZG)

Nepristupacnost usluge e-gradani za osobe s
osStecenjima vida /FG_OV_ZG)

Nepristupacnost objekata zdravstvene zastite (FG_
MP_RI, FG_MP_ST)

Nepristupacnost knjiznica (FG_MP_RI)
Nepristupacnost ulaza u kazalista i samog objekta
(G_MP_0S)

Nedostatak naracija ili prijevoda za gluhe i nagluhe
osobe u kazalistima (FG_OS_0S)

Javni prostori i plo€nici nisu prilagodeni osobama s
motori¢kim poremecdajima (FG_MP_QOS)
Neprilagodenost gradskog trga osobama s
ostecenjima vida radi uzvisina i spustanja u tlu koja
nisu istaknuta bojom (FG_OV_Q0S)

Prostorne prepreke sprecavaju samostalno i
sigurno kretanje slijepih i slabovidnih osoba (FG_
OV_0S)

Nepristupacnost centara za socijalnu skrb i
mirovinsko osiguranje radi neposjedovanja dizala
(FG_MP_0S, FG_MP_ST)

Ugradnja dizala na zgradi suda uz daljnje postojanje
visinskih prepreka unutar samog objekta (FG_MP_
0S)

Visinska prepreka na ulazu u zgradu HZZ0O-a (FG_
MP_OS)
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» Prijedlozi za unaprjedenje e Potreba za osiguravanjem pristupacnosti pri
pristupacnosti izgradnji novih sportskih objekata (FG_GS_ZG)

e Dizajniranje objekata, pomagala i proizvoda prema
principima univerzalnog dizajna (FG_OV_ZG, FG_
MP_QS)

e UkljuCivanje osoba s invaliditetom kao krajnjih
korisnika u predlaganje prilagodbi (FG_MP_RI)

e Uloga javne televizije kao medija da informira
javnost o osiguravanju pristupacnosti (FG_MP_ZG)

e Edukacija djelatnika javnih usluga o pravilnom
nacinu pristupa i pruzanja podrske (FG_OV_ZG)

e Primjena zakona i standarda pristupacnosti pri
izgradnji svih novih objekata (FG_MP_ZG, FG_MP_

0S)

e Sankcioniranje i  penalizacia u  slucaju
neosiguravanja pristupacnosti (FG_OV_ZG, FG_
MP_ST)

e Potreba za prilagodenim taksi prijevozom (FG_
MP_RI)

Pristupacnost prostora, objekata i usluga u zajednici podrucje je iznimno raznovrsno, a
osobito vazan prediktor uklju¢enosti osoba s invaliditetom u Zivot zajednice. Javni gradski pri-
jevoz u glavnom gradu Zagrebu je najpristupacniji u usporedbi s javnim gradskim prijevozom
u drugim regijama iz istrazivanja: Osijeku, Rijeci ili Splitu i njihovoj okolici. Medutim, jos uvijek
postoji nemali broj poteskoca s kojima se svakodnevno osobe susrecu. Rije¢ je o nepostiva-
nju prava na prilagodbe i pristupacnost u tramvajima ili autobusima (,,Druga stvar isto tako
je javni prijevoz koma... jos uvijek u Rijeci ima autobusa koji nisu prilagodeni i odgovor je da
vozac sam po sebi nije duZan. Tako da sve to ovisi... o dobroj volji“) na nacin da npr. vozac jav-
nog gradskog prijevoza nije informiran o pravima koje osoba ima niti o tome koje mogucénosti
prilagodbi postoje u javhom gradskom prijevozu. Osobe s invaliditetom stoga smatraju kako
je vazno sustavno provoditi edukacije osoblja javnog gradskog prijevoza o pravu na pristu-
pacnost, nacinima pristupanja te njihovoj ulozi (,/mamo stalne edukacije sa vozac¢ima kako
pristupiti osobama s invaliditetom, da pomognu uci u autobus i izaci...neki vozaci ne znaju da
postoje rampe. Nisu educirani i to je problem®). Pristupacnost objekata cesto nije zadovoljena
upravo na objektima od javne upotrebe i koje specifi¢no koriste osobe s invaliditetom (,,Posta.
Poglavarstvo. Ovdje ne moZemo. Gradska knjiznica, mozda 2% ducana”; ,nitko ne sankcionira,
i ono Sto je stavljeno, Sto ja govorim sad mnoge ustanove koje su se prilagodile, pod navodni-
ke prilagodile, stavili liftove i ostalo, ti liftovi su van funkcije, odnosno su upaljeni jednom, pri
otvorenju, i nikad vise”) kao $to su zdravstvene ustanove, tijela vjeStacenja, centri za socijalnu
skrb. Takoder, kada je zadovoljen uvjet za pristupacnost, primjerice dizalo ili kosa platforama,
sadrZaji radi sigurnosti znaju biti nedostupni osobama s invaliditetom. Pristupacnost kultur-
nih sadrZaja takoder nije osigurana u potpunosti (,,Kina su dosta dobro prilagodena. Liftovi
idu do dvorane, ¢ak imaju i mjesta oznacena gdje se moZe sa kolicima doci. Kazalista samo
neka, ali isto negdje uvijek treba pomoc.“). Isti¢e se potreba za prilagodbama knjiznica, kina i
kazalista, s posebnim osvrtom na potrebu uvodenja audio deskripcije i prevoditelja/komuni-
kacijskih posrednika u sve ustanove. Vezano uz sportske objekte i sadrzaje, jos uvijek nisu osi-
gurane prilagodbe u dovoljnoj mjeri, objekti su samo djelomi¢no pristupacni, ali ne i pristupi
tim objektima, a sadrZaji su takoder u maloj mjeri inkluzivni za osobe s invaliditetom (,,Sto se
tice sporta, ima dosta mogucnosti za sport, kao sportski klubovi da rade za osi zbog financijskih
sredstava... Oni dobiju odredena dodatna sredstva ali odlazak na te treninge, prijevoz, to se
sve morate sami snalazit”; ,Gledam po sportu, klub je na Sveticama 10-11 godina. Oni jos nisu
ulaz mi prilagodili. Mene netko mora po 2-3 Stenge na bacaliste spustit. Ve¢ sam pisao i gradu
da se to prilagodi. To me smeta.”). Osobe s oStec¢enjima vida isticu potrebu za ve¢om pristupac-
nosti sustava e-gradani.
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Takoder, prema iskazima sudionika, neizostavno je vazno ukljuciti osobe u planiranje pri-
lagodbi i pristupacnosti (,U Savezu slijepih rade procjenu pristupacnosti i digitalnog sadrZaja.
Taj popis je bio digitalni sadrZaj. Nas nitko nista nije pitao: ‘Ej ljudi trebali bi pro¢i samo malo
da vidimo je li to radi’. Naravno to je bilo nepristupacno i nije bilo u redu. Na e-gradani portal
kontaktirali su nas tek na kraju svega toga, dali smo im primjedbe, nista nisu od toga napravili.
| Sta mi sad tu moZemo*”) radi iskustvene komponente. Standardi u izgradnji novih gradevina
ili prenamjeni postojecih, premda postoje, rijetko se primjenju, dok izostaju i sankcije za ne-
pravilnu implementaciju ili krSenje prava na prilagodbe i osiguravanje pristupacnosti (,, Treba
smisliti nacine i mehanizme koji ¢e stvarno funkcionirati...Vi se moZete Zaliti na ne pristupac-
nost web stranice, ali ja vas pitam tko ce tu osobu/firmu kaznit.”) . Na primjer, kose platforme
su vazne za pristup objektu, ali su ¢esto nepristupacne, jer se radi o prevelikim kosinama,
Sto je izvan standarda (,,nitko ne sankcionira, i ono Sto je stavljeno, sto ja govorim sad mnoge
ustanove koje su se prilagodile, pod navodnike prilagodile, stavili liftove i ostalo, ti liftovi su van
funkcije, odnosno su upaljeni jednom, pri otvorenju, i nikad vise”). Kada se dizajniraju proi-
zvodi i usluge trebaju biti prema principima univerzalnog dizajna (,, Tako i ustanove, rekreacije,
proizvodi, pomagala, sve bi trebalo biti dizajnirano na nacin da budu pristupacni svima“). lako
se ugraduju pomagala koja mogucuju kretanje osoba s ostecenjima vida, kao Sto su zvucni
semafori, pristupne tocke na Brailleovom pismu ili staze vodilje, joS uvijek je znatan broj krse-
nja prava na prilagodbe i ostvarivanje pristupacnosti za ovu populaciju. Perspektiva osoba s
invaliditetom iz grada Splita ukazuje na ¢injenicu kako ne postoji podrska pri kretanju, tocnije
zvuéni semafori niti zvucne najave u javnog gradskom prijevozu (,Split nema zvucnu najavu
stanica ... da ne govorim o zvucnim semaforima i slicno ... iako nekakve dobre prakse postoje,
ne implementiraju se sto posto i gube svrhu”). U konacnici, vezano uz osiguravanje pristupac-
nosti i prilagodbi, osobe s invaliditetom predlazu uvodenje taksi sluzbe za osobe s motori¢kim
poremecajima i drugim vrstama invaliditeta te osiguravanje prilagodenih i pristupacnih ljeto-
valista.

Nadalje smatraju kako je vazno ukljuciti medije, posebice televiziju, u informiranje javno-
sti 0 pravu na pristupacnost i razumne prilagodbe za osobe s invaliditetom (,Mi se nazivamo
nevidljivim ljudima jer nas nitko ne vidi. Mi da Sto ¢esce izlazimo na TV, ja kao osoba oboljela
od multiple skleroze, da izadem na TV da se vidi meni nepristupacnost dolaska na tramvajsku
stanicu gdje nemam lifta.”; ,Mi se trebamo vise javno izloZiti"). Na taj nacin bi se gradani infor-
mirali i osvijestili o vaznosti osiguravanja pristupacnosti i prilagodbi za neovisan Zivot i ukljuce-
nost u zajednicu.

Samoodredenje i samoodlucivanje iz perspektive osoba s invaliditetom

Rezultati kvalitativne analize podataka vezani uz tematsko podrucje samoodredenje i samo-
odlucivanje prikazani su u Tablici broj 5, a nakon koje ¢e biti objasnjeni i potkrijepljeni citiranim
izjavama osoba s invaliditetom.
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Tablica 5: Prikaz rezultata kvalitativne analize odgovora o iskustvima vezanim za samoodrede-
nje i samoodlucivanje iz perspektive osoba s invaliditetom, s posebnim naglaskom na stanje i
prepreke

SAMOODREBDENJE | SAMOODLUCIVANJE 1Z PERSPEKTIVE OSOBA S INVALIDITETOM

» Vrednovanje prava i usluga e Sudjelovanje u vrednovanju aktivnosti
projekata (FG_OV_ZG)

e Zavod za vjeStacenje traZi povratne
informacije vezano uz prilagodbu radnog
mjesta (FG_OV_ZG)

e lzostanak vrednovanja javnih usluga (FG_OV_
ZG)

e Neukljucivanje osoba s invaliditetom u proces
planiranja usluga podrske (FG_MP_RI)

e Neukljucivanje osoba s invaliditetom u
evaluiranje rada stru¢njaka (FG_OV_0S)

» Znacaj edukacija iz podrucja e Osnazivanje osoba kroz program
samozastupanja psihosocijalne rehabilitacije u zastupanju za
prava (FG_GS_Z7G)

e Poticanje osoba s invaliditetom na
samozastupanje i preuzimanje vidljive javne
uloge (FG_MP_RI)

e (OsnaZivanje osoba za trazenje novih rijeSenja
za neovisno Zivljenje (FG_MP_RI)

» Informiranost o pravima i aktivna uloga e Ukljucivanje osoba s invaliditetom u donosenje
osoba s invaliditetom odluka na lokalnoj razini (FG_MP_ST)

e Osobe s invaliditetom cesto nisu upoznate sa
svojim pravima (FG_OS_OS, FG_MP_ZG)

e Nedovoljan aktivizam osoba s invaliditetom
(FG_OV_ST, FG_MP_ST)

e Nedostatno istupanje saborskih zastupnika s
invaliditetom u borbi za prava (FG_MP_ST)

> Prepreke vezane uz skrbnistvo i odludivanje | e Nemoguénost samostalnog rasporedivanja
novca niti donosenja odluka na Sto se novac
trosi (FG_OV_0S, FG_IT_0S)

e Zastupnici rasporeduje financijsku naknadu
(FG_IT_OS)

U tematskom podrucju samoodredenja i samoodlucivanja osobe s invaliditetom smatraju
kako nedostaje aktivno ukljucivanje osoba i njihovo sudjelovanje u procesu evaluacije usluga
ili rada stru¢njaka (,Ne, nikad nemaju obicaj zvat ranije da nazovu npr. iz grada ‘Luka radi se
uredenje parka, dodi pogledat Sto su napravili, dal je to u redu? *“; ,I to je taj apsurd. Cijelo
vrijeme se vrtimo oko toga. Kako ce onda usluge biti adekvatne i kvalitetne ako se ne pita ko-
risnika sto njemu treba, kako mu treba prilagodit. Postoji li uopce ikakav individualan pristup,
individualniji.). Osobe s invaliditetom se najc¢esée ne ukljucuje u planiranje aktivnosti ili indi-
vidualne planove podrske. Primjeri sudjelovanja u evaluaciji koje navode vezani su uz proved-
bu projektnih aktivnosti u nevladinom sektoru (,.Ja mislim da je to samo privatno, pogotovo
sto se tic¢e projekata. Tu uvijek imamo evaluaciju pa onda tada. U javnim me nikad nista nitko
nije pitao, ). Takoder, iako je drugacije odredeno, nerijetko osobe s invaliditetom nemaju mo-
gucnost donosenja odluka na sto se nova usluga usmjerava ili koju uslugu odabrati. Umjesto
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osoba s invaliditetom takve odluke donose njihovi zakonski zastupnici, tj. skrbnici ili roditelji.
Perspektiva osoba s invaliditetom iz grada Splita ukazuje na nedovoljan aktivizam samih osoba
s invaliditetom te pasivnost u zastupanju za svoja prava i promjene u okruzenju, premda se
spominje i pozitivan primjer ukljucivanja osoba s invaliditetom u planiranje i donosenje odlu-
ka na lokalnoj razini u gradu Splitu (,,...osnovalo je Povjerenstvo osoba s invaliditetom vezano
upravo za tu problematiku, ajmo reci, raspodjelu gradskog novca za OSI koji ¢e odlucivat, koji
¢e odlucivat o nekim, o nekim stvarima*).

Osobe s invaliditetom smatraju kako je populacija osoba s invaliditetom opéenito nedo-
statno aktivna i neinformirana o svojim pravima te neosnazena za zastupanje svojih prava
(,Mi jesmo nevidljivi ljudi. Mi se nazivamo nevidljivim ljudima jer nas nitko ne vidi. Mi da $to
cesce izlazimo na TV... Mi se trebamo u javnosti sto vise izloziti”). Zato istiCu znacaj edukacija
i osnaZivanja osoba s invaliditetom u trazenju rijeSenja za neovisno zZivljenje i ukljuéenost u
zajednicu te zastupanje svojih interesa i potreba. Dobrom prilikom smatraju i uklju¢enost oso-
ba s invaliditetom u rad Hrvatskog sabora, ali isticu potrebu aktivnijeg ukljuivanja i zastupanja
interesa osoba s invaliditetom na razini cijele drzave.

Prethodno opisana tematska podrucja prema poglavljima, istraZivacki su ciljano propitivana
u skladu s prethodnim znanstvenim spoznajama i ¢lankom 19. Konvencije o pravima osoba s
invaliditetom koji je usmjeren na neovisno Zivljenje i uklju¢enost u zajednicu. Posebna vrijed-
nost ovakvog kvalitativnog istraZivanja je sto i sami sudionici svojim iskustvom i promisljanjima
mogu staviti naglasak na neko posebno tematsko podrucje za koje smatraju da ima znacaj-
nu ulogu u ostvarivanju neovisnog Zivljenja. Tako ovdje osobe s invaliditetom posebno isticu
znadaj i ulogu nevladinog sektora u osiguravanju podrske i usluga za osobe s invaliditetom u
Hrvatskoj, a Sto je prikazano u sljede¢em poglavlju.
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Uloga nevladinog sektora u podrsci neovisnom Zivljenju iz perspektive osoba s invalidite-
tom

Rezultati kvalitativne analize podataka vezani uz novo tematsko podrucje ,uloga nevladinog
sektora u podrsci neovisnom Zivljenju“ prikazani su u Tablici broj 6, a nakon koje ¢e biti objas-
njeni i potkrijepljeni citiranim izjavama osoba s invaliditetom.

Tablica 6: Prikaz rezultata kvalitativne analize odgovora o ulogama nevladinog sektora u po-
drsci neovisnom Zivljenju i ukljucenosti u zajednicu iz perspektive osoba s invaliditetom

ULOGA NEVLADINOG SEKTORA IZ PERSPEKTIVE OSOBA S INVALIDITETOM

Uloga nevladinog sektora u pruzanju usluga, e Dostupnost usluga preko udruga i ovisnost o

educiranju i zastupanju prava sredstvima projekata (FG_MO_OS)

e Dostupnost usluge prevoditelja preko projekata
(FG_OS_RI)

e Ostvarivanje usluge osobne asisitencije preko
udruga (FG_MP_O0S)

e Samoinicijativno organiziranje prijevoza od
strane udruga za svoje ¢lanove (FG_MP_RI)

e Udruge kao izvor informacija o pravima (FG_
MP_RI)

e Udruge pruzaju uslugu videéeg pratitelja (FG_
0V_ZG)

e Zaposljavanje osoba s invaliditetom preko
projekata (FG_KB_ST, FG_MP_ZG)

e Udruge organiziraju edukacije o upotrebi
asisitivne tehnologije (FG_OS_ST)

e Udruga organizira sportske aktivnosti za osobe
s invaliditetom (FG_KB_ST)

e Zastupanje za prava osoba s invaliditetom
(FG_OV_ST)

e Medusobna suradnja udruga u osiguravanju
pristupacnosti (FG_OV_ST, FG_MP_ST)

Nevladin sektor ima iznimno vazu ulogu u pruzanju podrske i osiguravanju socijalnih usluga
koje su zajamcene zakonodavnim okvirom. U najvecoj mjeri usluge se realiziraju kroz projek-
tne aktivnosti udruga (,ma jedina podrska je preko udruge gluhoslijepih za prevodenje”; ,Sto
se tice toga, Sto se tice psiholoske podrske i pomodi, mi smo imali u Udruzi zaposlenu psiho-
logicu preko projekta” ; ,ja imam osobnu aisitenticu preko udruge,...treba i¢i na more, hocu
osobnog asistenta da me odveze do plaZe, do restorana, da bude tu za sto mi je potreban®)
Sto dovodi opravdano do pitanja njihove odrzivosti i kontinuiteta podrske. Udruge pruzaju
socijalne usluge osobne asistencije, videceg pratitelja, osiguravaju prijevoz (,Hvala Bogu da
postoje udruge inace ne bi bilo nista od nas. Nista!”) te su izvor informacija o pravima kroz
osnaZzivanje osoba za samozastupanje i edukacije o ostvarivanju prava, na primjer prava na
asisitivnu tehnologiju. Udruge su vazna spona u zaposljavanju osoba s invaliditetom te me-
dusobno zajednicki suraduju na ostvarivanju pristupacnosti i znacajnih promjena u lokalnoj
zajednici za osobe s invaliditetom. Osobe s invaliditetom prepoznaju iznimno vaznu ulogu koju
imaju udruge, te smatraju kako su upravo udruge Cesto i jedini pruzatelji usluga u zajednici i
predvodnici promjena u okruzenju. Ono Sto zabrinjava osobe s invaliditetom je Cinjenica da
nema odgovarajucih sustavnih rjeSenja i da drzava, premda ima obavezu, ne poduzima potreb-
ne radnje da oformi socijalne usluge u zajednici i proSiri mrezu pruzatelja socijalnih usluga.
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Osobe s invaliditetom iznijele su i neke opce klju¢ne preporuke za unapredenje mogucno-
sti neovisnog Zivljenja, a koje nisu do sada istaknute u okviru nekog od prethodnih tematskih
podrucja. Te su preporuke navedene u nastavku te ¢e biti potkrijepljene citiranim izjavama
sudionika istrazivanja.

Opce preporuke za unaprjedenje neovisnog Postivanje zakonskih odredbi i nezakidanje za
Zivljenja prava (FG_MP_ZG, FG_MP_OS, FG_0OS_0S)
e Savjesnost strucnjaka u obavljanju poslova (FG_
MP_QS)
e Sankcioniranje zloupotrebe prava od strane oso-
ba s invaliditetom (FG_MP_QS)
e Edukacije i senzibilizacije javnosti o potrebama
osoba s invaliditetom od strane udruga (FG_OV_
ST)
e Sustavno pradenje i podrska za osobe sa stecenim
invaliditetom (FG_MP_ST)
e Poticanje volontiranja preko digitalnih aplikacija
(FG_OV_ST)
e Kontinuirana edukacija djelatnika pruzatelja uslu-
ga (FG_GS_ST)

Kljuéne preporuke koje izdvajaju osobe s invaliditetom odnose se na implementaciju zako-
nodavnog okvira i realizaciju zajamcenih prava, eticnost u radu strucnjaka, provedbu sankcija
u sluc¢ajevima zloupotrebe prava od strane samih osoba s invaliditetom; edukacije kako za pru-
Zatelje usluga, tako i za javnost o pravima i potrebama osoba s invaliditetom. Javnost ima izni-
mno vaznu ulogu u implementaciji zajamcenih prava u svakodnevnom Zivotu. Smatraju da je,
takoder, vazno potaknuti ¢lanove zajednice na volontiranje radi doticaja s osobnim perspekti-
vama osoba s invaliditetom i usvajanja odgovarajuceg senzibiliteta Posebno naglasavaju kako
sustav nedostano prepoznajte potrebe osoba kod kojih je invaliditet stecen tijekom Zivota,
brinuti o njihovim specifi¢cnim iskustvima i potrebama za podrskom.

U sljedec¢em poglavlju predstavljeni su rezultati provedenih fokus grupa sa struénjacima. U
interesu je istrazivaca promotriti povezanosti, tocCnije sli¢nosti, ali i razli€itosti u perspektivama
osoba s invaliditetom i osoba koje im pruzaju podrsku vezano uz ostvarivanje neovisnog Zivlje-
nja i uklju¢enosti u zajednicu.
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5.2. lzazovi neovisnog Zivljenja osoba s invaliditetom iz perspektive roditelja

Mogucnosti stanovanja OSl iz perspektive roditelja

Rezultati kvalitativne analize podataka vezani uz mogucénosti stanovanja i osamostaljivanje
osoba s invaliditetom u okviru ovog poglavlja prvenstveno su detaljno prikazani u Tablici broj
7, a nakon koje su objasnjeni i potkrijepljeni citiranim izjavama roditelja.

Tablica 7: Prikaz rezultata kvalitativne analize odgovora o mogucnostima stanovanja OSl iz per-
spektive roditelja s posebnim naglaskom na stanje, prepreke i preporuke

MOGUCNOSTI STANOVANIJA I1Z PERSPEKTIVE RODITELJA

TEME | PODTEME

KODOVI

Zaposljavanje i financije kao preduvjet
samostalnog Zivljenja

Zaposljavanje je vaZzan preduvjet osamostaljivanja
(FG_RODIT_ST, FG_RODMP_OQS)

> Prepreke zaposljavanja i
osamostaljivanju

Nepovezanost sustava obrazovanja i prava iz
sustava zaposljavanja (FG_RODIT_ST, FG_RODMP_
0S)

Izostanak podrske roditeljima u razumijevanju
razlike izmedu poslovne i radne spobnosti (FG_
RODIT_ST, FG_RODMP_OS)

Mogucnost izbora mjesta stanovanja

KoriStenje stambenog prostora udruge za
samostalan zivot (FG_RODMD_ZG)

Organizirano stanovanje kao vrsta
stanovanja

Nedovoljna zastupljenost usluge organiziranog sta-
novanja uz podrsku (FG_RODAUT_ZG)
Neiformiranost roditelja o moguénostima organizi-
ranog stanovanja uz podrsku (FG_RODOV_ZG)
Problem su niska primanja djelatnika koji rade u or-
ganiziranom stanovanju (FG_RODAUT _ZG)

Uloga obitelji u ostvarenju samostalnog
Zivljenja

Percepcija Zelje osobe s invaliditetom za osamos-
taljivanjem u brizi o sebi (FG_RODIT_ZG)

Namjera roditelja da se udruZe u kupnji zajednicke
kuce gdje ¢e biti organizirana podrska za njihovu
djecu (FG_RODIT_ZG)

Inicijativa za medusobno upoznavanje roditelja ¢ija
djeca bi zajednicki Zivjela kao preduvjet razvoju os-
jecaja povjerenja (FG_RODIT_ZG, FG_RODAUT_ZG)
Roditelji izjavljuju podrsku za osamostaljivanje
(FG_RODOV_ZG, FG_RODIT_ST, FG_RODIT_OS)
Percepcija straha kod osobe s invaliditetom od os-
mostaljivanja i odvajanja od obitelji (FG_RODOV_
ZG)

Osjecaj nesigurnosti inkluzijom kao modelom po-
drske, previse nepoznanica i nezadovoljstvo odno-
som djelatnika (FG_RODIT_ZG)

Nedostatnost informacija i nepovjerenje u sustav
podrske (FG_RODAUT_ZG)

Strah roditelja i prezastitnicko ponasanje vezano uz
osamostaljivanje (FG_ROD_ST, FG_ROD_OS)

Preporuke za unapredenje stanovanja

Osiguravanje pristupacnosti i prilagodbi stambenih
prostora (FG_RODIT_ST, FG_RODIT_OS)
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Roditelji/skrbnici osoba s invaliditetom prepoznaju i isticu takoder, kao i same osobe s inva-
liditetom, znacaj zaposljavanja osoba s invaliditetom kao preduvjet za neovisan Zivot i uklju-
¢enost u zajednicu te vaZnost povezivanja sustava obrazovanja s potrebama otvorenog trzista
rada (,A di je zaposljavanje? Moja XY je isto sposobna za raditi, ali nema gdje.”; ,Strah od neu-
spjeha, strah da se nece zaposliti...”). Navode kako izostaje podrska roditeljima za razumijeva-
nje razlike izmedu poslovne i radne sposobnosti, a Sto bi im bilo znacajno (,,Ja imam privreme-
no skrbnistvo za potrebe odredene. S obzirom na to skrbnistvo, ljudi su prije par godina morali
i¢i na sud jer se potpuno ne oduzima nikome kolko sam skuZila, nego ostaje djelomi¢no. Meni to
isto nije potpuno jasno. Ako osoba ne moZe nista, kako moZe bit djelomi¢no? Ne razumijem. Ja
nisam skrbnik.”) . Sli€no navode i za proces inkluzije te poradi previSe nepoznanica, nedostatka
relevantnih informacija te nezadovoljstva odnosom djelatnika/stru¢njaka dolazi do nepovjere-
nja u sustav podrske (,,Jednostavno, nama treba podrska. Treba nam odmah dat pomoc psiho-
losku, a ne eto imate dijagnozu, odite kuci i nosite se s tim kako znate. DrZava vam nece pomo¢
nista, niko vam nec¢e pomoc nista, a vi morate nabit osmijeh i borit se. Bas smo prepusteni sami
sebi.”). Roditelji/skrbnici prepoznaju znacaj organiziranog stanovanja uz podrsku (,,Prava isti-
na je da oni nisu na ni jedan nacin ukljuceni u drustvo. | mi moZemo ne znam Sta govoriti, ali
ta normalizacija Zivota, za njih ona ne postoji. U ni jednom segmentu ne postoji...organizirano
stanovanje nije za njih dostupno...”), ali smatraju kako je usluga nedovoljno zastupljena te kako
je vazno osigurati veca primanja djelatnicima zaposlenima u organiziranom stanovanju, poradi
motiviranosti za rad i ostanak u radnom okruzenju. Kao mogucnost izbora mjesta stanovanja
navode primjer koristenja prostora udruge za samostalan Zivot osoba s invaliditetom (,koristi
prostor udruge, tamo Zivi, udruga ima stan za Zivljenje”. Nastavno, vezano uz ulogu obitelji u
osamostaljivanju osoba, isticu kako su svjesni Zelja i potreba njihove djece da Zive samostal-
no te kako ih u tome podupiru (,...oni moraju samostalno Zivit. Da bi oni samostalno Zivili mi
moramo krenut u tom smjeru da mi nademo nacin kako da oni krenu samostalno Zivit kad je
to normalno. Pa nece sa 50 godina krenit“). No istovremeno osjeé¢aju emocije straha i zabri-
nutosti, pa pribjegavaju i zastitinickom ponasanju vezano uz osamostaljivanje njihovih ¢lanova
s invaliditetom. Roditeljima je vazno povjerenje (,Organizirano stanovanje da, ja bi tako bila
sretna da moja kéer do 30. godine Zivi samostalno, da bude tamo sretna. Preduvjet je da ona
poznaje ljude koji e Zivjeti s njom i ovo Sto mi roditelji, ja sad forsiram roditelje, mi se zapravo
ni ne znamo. Mislim ja sad forsiram nas da se mi upoznamo...”) pa kroz upoznavanje s rodite-
liima drugih osoba s invaliditetom prepoznaju priliku da se udruze u kupnji stambenog objekta
u kojem bi njihova djeca zajednicki Zivjela uz organiziranu podrsku (,,Mi smo zapravo ovu nasu
udrugu nekak si skupili, zato sto jako dobro funkcioniramo zajedno i ve¢ smo puno puta pri-
¢ali da bi mi neku kucu kupili i da ih onda tamo nekako smjestimo, da mi budemo negdje kao
podrska i nesto”). Neki od roditelji izjavljuju kako vide kod svoje djece, sada odraslih osoba s
invaliditetom, strah od odvajanja i osamostaljivanja (,,Moram re¢ da smo isli kod psihijatra, on
stalno ima nekakve strahove. Strah od neuspjeha, strah da se nece zaposliti, strah da ¢e mene
izgubiti..”). Prema misljenju roditelja/skrbnika najznacajnija preporuka vezana uz moguéno-
sti stanovanja za osobe s invaliditetom je osiguravanje pristupacnosti i prilagodbi stambenih
prostora.
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Partnerstvo, brak i roditeljstvo OSI iz perspektive roditelja

Rezultati kvalitativne analize podataka vezani uz partnerstvo, brak i roditeljstvo osoba s invali-
ditetom u okviru ovog poglavlja prvenstveno su detaljno prikazani u Tablici broj 8, a nakon koje
su objasnjeni i potkrijepljeni citiranim izjavama roditelja.

Tablica 8: Prikaz rezultata kvalitativne analize odgovora o partnerstvu, braku i roditeljstvu OS/
iz perspektive roditelja s posebnim naglaskom na stanje, prepreke i preporuke

PARTNERSTVO, BRAK | RODITELISTVO IZ PERSPEKTIVE RODITELJA

TEME | PODTEME KODOVI
Stavovi roditelja o partnerstvu, braku, e Roditelji izrazavaju podrsku potrebama mladih za
roditeljstvu ostvarivanje partnerske veze (FG_RODIT_ST, FG_
RODAUT_0S)

e Percepcija nedostatka prilika u kojima bi osobe s in-
validitetom mogle upoznati potencijalnog partnera
(FG_ROOV_ZG)

e Nedostatna informiranost i razumijevanje seksual-
nosti mladih s invaliditetom (FG_RODIT_ZG)

e Percepcija kako odredene skupine osoba s invalid-
itetom (intelektualne teskoce, autizam) nisu zaint-
eresirane za partnerski odnos i kako isti ne dozivlja-
vaju (FG_RODIT_ZG)

e Percpecija razvoja samo platonske ljubavi (FG_
RODIT_ZG)

e |deja potrebe nadzora osoba s invaliditetom pri os-
tvarivanju partnerstva (FG_RODIT_ZG)

Preporuke za ostvarivanje partnerstva, e Edukacija osoba s invaliditetom i roditelja o part-

braka, roditeljstva nerstvu i seksualnosti (FG_RODIT_ZG, FGF_RODIT_
ST, FG_RODAUT_0S)

e Organiziranje stru¢ne podrske vezano uz partnerst-
vo i roditeljstvo (FG_RODIT_ST)

Vezano uz partnerstvo, brak i roditeljstvo, roditelji/skrbnici slaZzu se kako je vazno pruzati
podrsku za ostvarivanje navedenog, premda smatraju kako je iznimno vazna strucna podrska
kao i edukacija roditelja i osoba s invaliditetom o partnerstvu i seksualnosti (,,S obzirom na to
da ne moZemo postici niti taj jedan mali korak u smislu da ona moZe Zivit neovisna od mene,
onda ne znam uopce kako moZemo razgovarat o takvim potrebama koje nose vrlo visoku od-
govornost. Tako da oni imaju primjere iz njihovog Zivota gdje su se neki se zaljubili i sve, ali to
je tako rijetko, moram reci. Jako jako rijetko, ali se dogada. | to su te nekakve sjajne zvijezde
za kojima oni Zude, sta oni isto tako Zele.”). Neki roditelji doZivljavaju svoju djecu, sada odrasle
osobe s invaliditetom, aseksualnim ili smatraju kako oni ljubav mogu dozivjeti samo ,platon-
ski“, posebice u slucaju kada se radi o osobama s intelektualnim tesko¢ama i autizmom (,,Ovi
nekakvi odnosi musko-Zenski ili kakvi veé, zapravo oni su totalno aseksualni. Vecina njih apso-
lutno, po mojoj procjeni ne dozivljavaju suprotan spol kao suprotan spol, Sto je zapravo dobro
. Jer oni mogu cak i Zivieti mijesano i to smo mi roditelji bas razmisljali kako ¢cemo sad“). Par-
tnerstvo smatraju nerealnim i zbog nedostatka prilike OSI za upoznavanje partnera. S obzirom
na nedostatnu informiranost i razumijevanje seksualnosti osoba s invaliditetom, kod roditelja
se javljaiideja o potrebi nadzora ovih osoba pri ostvarivanju partnerskih odnosa. Navedeno, za

pretpostaviti je, proizlazi iz straha i zabrinutosti, te u namjeri da se zastiti osobe s invaliditetom.
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Sustavna strucna podrska za OSl iz perspektive roditelja

Rezultati kvalitativne analize podataka vezani uz sustavnu stru¢nu podrsku za osobe s invali-
ditetom u okviru ovog poglavlja prvenstveno su detaljno prikazani u Tablici broj 9 a nakon koje
su objasnjeni i potkrijepljeni citiranim izjavama roditelja.

Tablica 9: Prikaz rezultata kvalitativne analize odgovora o sustavnoj struc¢noj podrsci iz perspek-
tive roditelja/skrbnika s posebnim naglaskom na stanje, prepreke i preporuke

SUSTAVNA STRUCNA PODRSKA 1Z PERSPEKTIVE RODITELJA

TEME | PODTEME

KODOVI

Dostupnost usluga i podrske te prepreke u
njihovu ostvarivanju

Nedostatak sustavne podrske koja bi bila kon-
tinuirana (FG_RODAUT_ZG, FG_RODAUT ST; FG_
RODIT_ST)

Nepodrzavajuci odnosi djelatnika iz sustava soci-
jalne skrbi, presucivanje informacija i zakidanje za
prava (FG_RODAUT_ZG)

Birokratke procedure su najzahtijevnij dio procesa
ostvarivanja prava (FG_RODIT_ZG)

Nedostatak specijaliziranih savjetnika za obiteljsku
podrsku (FG_RODAUT ST, FG_RODIT_ST)
Izostanak psiholoske potpore roditeljima (FG_
RODIT_ST)

Nedostatak sluzbe podrske za neovisan Zivot u za-
jednici (FG_RODIT_ST)

Nefleksibilnost sustava podrske (FG_RODIT_ST)

Usluga osobne asistencije

» Prepreke vezane uz uslugu osobne
asistencije

Usluga se ne financira sustavno i nije dostupna
Sto doprinosi prisili roditelja na status roditelja
njegovatelja (FG_RODAUT ZG, FG_RODAUT ST,
FG_RODIT_OS)

Neinformiranost o usluzi osobne asistencije (FG_
RODIT_ST)

Nedostatna educiranost osobnih asistenata (FG_
RODIT_ST)

> Prijedlozi za unapredenje usluge
osobne asistencije

Osigravanje sustavne i kontinuirane usluge osobne
asistencije (FG_RODAUT_ZG, FG_ROD_ST)

Asisitivna i digitalna tehnologija

» Dostupnost asistivne i digitalne
tehnologije i prepreke u primjeni

Siroki raspon tehnologije za skupine osoba koje su
visoko slabovidne i slijepe (FG_RODOV_ZG, FG
RODOV_ST)

Dostupnost edukacija za slijepe i slabovidne o ko-
riStenju asistivnih tehnologija preko udruga (FG_
RODOV_ZG)

Nedostupnost tehnologija i nedostatak edukacija
o koristenju iste (FG_RODMP_ZG, FG_RODMP_ST)
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Preporuke za unapredenje sustavne e Podrzavajudi odnosi socijalnih radnika u informi-

podrske ranju o pravima i podrska u realizaciji istih (FG_
RODAUT_ZG)

e Mogucnost informiranja o pravima kroz uslugu
patronaze (FG_RODAUT_ZG)

e Organiziranje edukacija o projektima iz europskih
fondova (FG_RODAUT_ZG)

e Potreba za individualizacijom podrske i obiteljskim
savjetnicima (case manager) (FG_RODOV_ZG)

e Potreba za savjetodavnom podrSkom obiteljima
u razdoblju tranzicije iz Zivota s obitelji u samos-
talno stanovanje (FG_RODAUT_ST, FG_RODIT_ST,
FG_RODAUT_OS)

“FG_ROD1_ZG = fokus grupa sa roditeljima, oznaka pridodana pojedinom roditelju, mjesto odrZavanja
Grad Zagreb.

Vezano uz sustavnu strucnu podrsku roditelji/skrbnici isticu nedostatak sustavne i konti-
nuirane podrske te nepodrzavajuce odnose (,,...pristup je jako los... Moras jako dobro znati da
bi znao Sto trebas traZiti...“; , Procitate prije Zakon i onda krenete. Znaci morate doc s informa-
cijom, znati sve i onda dolazite u Centar za socijalnu skrb i onda kaZete to, to, to i to...drugacije
ne ide”), posebice djelatnika iz sustava socijalne skrbi, koji presucuju prava te time zakidaju OS/
za implementaciju istih. Birokratske procedure smatraju iznimno zahtjevnima i otezavajuéim
okolnostima u realizaciji prava. Uslugu osobne asistencije prepoznaju kao vaznu (,Pitanje je
koji su kriteriji da se on moZe dobiti. Jer znamo da ima u nekim sredinama. Recimo tamo negdje
gdje moZda nema nekih centara. Recimo u ruralnim, u Slavoniji, neki su roditelji, dakle osobe
su dobile osobnog asistenta koji onda dodu u obitelj. | jednim dijelom rasterete roditelje.”; ,Ja
bi bila sretna da sam mogla dobit asistenta i da nisam morala dat otkaz, ja bi bila najsretnija.
Medutim, ne moZete ga dobit. Kako uopce doc do asistenta koji zna radit s vasim djetetom”),
ali isti¢u niz prepreka s kojima se osobe s invaliditetom susre¢u u njenu ostvarivanju. Prepreke
koje navode su: izostanak sustavnog financiranja, Sto roditelje stavlja u poziciju da odabiru
status roditelja njegovatelja; nedostatnost educiranosti osobnih asistenata te neinformiranost
roditelja i osoba s invaliditetom o usluzi osobne asistencije. lzrazavaju potrebu za specijalizira-
nim savjetnikom za obitelji (case managementom) i uslugom psiholoske podrske roditeljima.
Smatraju da bi sustav trebao biti fleksibilan u realizaciji prava i osigurati edukacije te pruZiti
podrsku, posebice vezano uz tranziciju tj. prijelaz iz Zivota u primarnoj obitelji u samostalan
Zivot u zajednici uz podrsku. Generalno isti¢u nedastatak sluzbi podrske za neovisan Zivot OSI
Upozoravaju kako se asistivne i digitalne tehnologije ne ostvaruju na isti nacin za sve skupine
osoba s invaliditetom (,,On je u srednjoj skoli ucio na racunalu. Sve zna na rac¢unalu,...sve radi...
On ima glasovnu jedinicu, pretvaranje teksta u glas, sve mu Cita. Ima mail, ima sve, sve zna....
Krece se pomocu Stapa...”). Tako primjerice osobe koje su slijepe ili slabovidne ostvaruju prava
na razna pomagala u sustavu obrazovanja te prolaze edukacije o koristenju tehnologije, dok
roditelji osoba s motori¢kim poremecajem izrazavaju nezadovoljstvo dostupnos$c¢u adekvatnih
tehnoloskih pomagala, pristupacnosti te nedostupnoséu edukacija o njihovoj primjeni (,,...s ko-
jim se teSkocama susrecu osobe s motorickim poremecajima u kolicima. Ali da je nama nekad
odlazak na kavu projekt... Onda kad se rade rjeSenja protiv arhitektonskih barijera, onda rade
arhitekti i gradevinari koji to ne znaju. Oni ne znaju Sta znaci jednoj osobi s kolicima ovakva
rupal”).
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Glavne preporuke za unapredenje sustavne stru¢ne podrske, koje navode roditelji/skrbnici
su: podrzavajuci odnosi socijalnih radnika u informiranju o pravima i podrska u realizaciji; infor-
miranje o pravima kroz uslugu patronaZe; organiziranje edukacija o projektima iz EU fondova;
potreba za individualizacijom podrske i obiteljskim savjetnicima te potreba za savjetodavnom
podrskom obiteljima u razdoblju tranzicije iz obiteljskog Zivota u samostalno Zivljenje.

Pristup prostorima, objektima i uslugama u zajednici iz perspektive roditelja

Rezultati kvalitativne analize podataka vezani uz pristup prostorima, objektima i uslugama u
okviru ovog poglavlja prikazani u Tablici broj 10, a nakon koje su objasnjeni i potkrijepljeni ci-
tiranim izjavama roditelja.

Tablica 10: Prikaz rezultata kvalitativne analize odgovora o pristupu prostorima, objektima i
uslugama OSl iz perspektive roditelja s posebnim naglaskom na stanje i prepreke.

PRISUP PROSTORIMA, OBJEKTIMA | USLUGAMA IZ PERSPEKTIVE RODITELJA

» Pristupacnost objekata i usluga e  Pristupacni sportski sadrzaji (FG_RODMP_ZG, FG_
RODMP_0S)

e Nedostatnost pristupacnosti i prilagodbi vecine
usluga u zajednici (FG_RODMP_ZG, FG_RODOV_ST,
FG_RODIT_ST)

e Nepristupacnost javnih objekata (FG_RODMP_ZG)

Roditelji skrbnici su istaknuli prepreke ili izazove u ostvarivanju pristupa mnogim prostori-
ma, objektima i uslugama, naglasavajuci kako se pristupacnost ne realizira za veéinu usluga u
zajednici kao ni razuma prilagodba, a posebno problemati¢nima smatraju nepristupacne javne
objekte (,,Sve zgrade koje koriste osobe s invaliditetom nisu uglavnom pristupacne... ako treba-
te i¢i u Centar za socijalnu skrb, ako trebate i¢i u postu, zubaru...sve“. Sportske sadrZaje opisuju
pristupacnima u gradovima Zagrebu i Osijeku (,,imaju placeno svaki dan sat vremena dvorane i
bocanje, sa rampom i tako...; ,Dobro bazen je prilagoden za njih, teretana... To je prilagodeno
sve“; ,Postoji plivacki klub za osobe, ne znam jel ima tko iskustva. | prije koji mjesec je rekla
ajme bas je super”).
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Uloga nevladinog sektora u podrsci neovisnom Zivljenju iz perspektive roditelja

Rezultati kvalitativne analize podataka vezani uz novo tematsko podrucje uloga nevladinog
sektora u podrsci neovisnom Zivljenju prikazani su u Tablici broj 11, a nakon koje ¢e biti objas-
njeni i potkrijepljeni citiranim izjavama roditelja.
Tablica 11: Prikaz rezultata kvalitativne analize odgovora o ulogama nevladinog sektora u po-
drsci neovisnom Zivljenju OSl iz perspektive roditelja.

Uloga nevladinog sektora u pruzanju e Podrska udruga za unapredenje stanovanja (FG_

usluga RODAUT_ZG)

e Udruga gradi objekt za organizirano stanovanje
(FG_RODAUT_ZG)

e Dostupnost edukacija za slijepe i slabovidne o ko-
riStenju asistivnih tehnologija preko udruga (FG_
RODOV_ZG)

e Organiziranje druZenja i osnaZivanja za roditelje
(FG_RODIT_ZG)

» Preporuke za unapredenje kvalitete e Potreba za proSirenjem prostora i zaposljavanjem
rada udruga novih kadrova u udrugama (FG_RODAUT_ZG,
FG_RODIT_ST, FFG_RODMP_QS)

Nevladin sektor i prema stajalistu roditelja ima znacajnu ulogu u razvoju usluga i pruza-
nju istih u zajednici. Roditelji/skrbnici istiCu unapredenje neovisnog Zivljenja i stanovanja kroz
uslugu organiziranog stanovanja koju provode udruge te ih spominju i kao mjesta njihovog
osnazivanja i povezivanja s drugim roditeljima (,...jako je zadovoljna tamo jer imaju ekipu od
njih nije vise 15, i redovito se druZimo tako da mislim da smo tu mi roditelji i oni zajedno jako
dobro si to posloZili; ,I odlucili smo im omoguditi socijalni Zivot. Eto, tako je krenulo, krenuli
smo na pica zajednicka, roditelji su sjedili za jednim stolom, oni za drugim stolom, pa smo isli
zajedno u kino, kazaliste, svugdje smo ih vodili zajedno.”). Takoder isticu kako udruge provode
edukacije kojima osnazuju osobe s invaliditetom, kao u primjeru osoba s oSte¢enjima vida
kroz edukacije o koristenju asisitivnih tehnologija. Kao znacajnu preporuku u ovom kontek-
stu istiCu potrebu da se udruge prostorno i kadrovski prosire (,problem je taj Sto mi zapravo
nemamo, nemamo c¢ak ni razumijevanje jer treba i veci prostor i vise ljudi zaposlenih u tom
kolektivu... u udruzi se stvarno trude osigurati nekakve uvjete, i prostorne i kadrovske”) te da
usluge koje pruzaju OSI budu kontinuirano financirane i dostupne (,,DrZava vam nec¢e pomoc¢
nista, niko vam nece pomoc¢ nista, a vi morate nabit osmijeh i borit se. Bas smo prepusteni sami
sebi... ).

Roditelji/skrbnici naglasili su kao kljuéne opée preporuke za unapredenje neovisnog Ziv-
lienja i uklju¢enosti u zajednicu OSI: sustavnu podrsku zapoS$ljavanju osoba s invaliditetom te
razvijanje mreze sluzbi podrske u zajednici.

Preporuke za unapredenje neovisnog e Podrska zaposljavanju osoba s invaliditetom (FG_

Zivljenja u cijelosti RODMP_ZG)

e Razvijanje mreZe sluzbi podrske u zajednici (FG_
RODAUT_OS, FG_RODMP_0S)

U sljedeéem poglavlju naglasak je stavljen na perspektivu struénjaka te specifiénosti njihovih
iskustava i promisljanja o moguénostima neovisnog Zivljenja osoba s invaliditetom.
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5.3. lzazovi neovisnog Zivljenja osoba s invaliditetom iz perspektive stru¢njaka

Mogucnosti stanovanja OSl iz perspektive strucnjaka

Rezultati kvalitativne analize podataka vezani uz moguénosti stanovanja i osamostaljivanje
osoba s invaliditetom u okviru ovog poglavlja prvenstveno su zorno prikazani u Tablici broj 12,
a nakon koje ¢e biti objasnjeni i potkrijepljeni citiranim izjavama struc¢njaka.

Tablica 12: Prikaz rezultata kvalitativne analize odgovora o mogucnostima stanovanja 0S| iz
perspektive strucnjaka s posebnim naglaskom na stanje, prepreke i preporuke

MOGUCNOSTI STANOVANJA I1Z PERSPEKTIVE STRUCNJAKA

TEME | PODTEME

KODOVI

Zaposljavanje i financije kao preduvjet
samostalnog Zivljenja

Nemogude je osigurati dovoljno financijskih sred-
stava za iznajmljivanje stanova i osamostaljivanje
OSl bez Cinjenice zaposljavanja (FG_STR5_ZG)

Rad je dokaz i pretpostavka ostvarivanja potencija-
la osoba s invaliditetom te vodi k neovisnom Zivl-
jenju (FG_STR2_ZG, FG_STR_RI)

Za radno sposobne osobe s invaliditetom dostupne
su mjere podrske za zapoSsljavanje preko HZZO i
ZOSI (FG_STR2_ZG)

Zaposljavanje osoba s intelektualnim tesko¢ama
uz prilagodbe radnih mjesta i druge oblike podrske
na jednostavnijim poslovima u poduze¢ima (FG_
STR2_ZG)

Osposobljavanje u posebnim zasticenim uvjetima
s ciljem ukljucivanja na otvoreno trziste rada ili u
posebnim/ zastiéenim uvjetima radi osamostal-
jivanja i financijske neovisnosti (FG_STR2_ZG)
Velik broj osoba se uz svakodnevnu podrsku os-
nazuje i razvija vjestine za trzZiste rada (FG_STR2_
ZG)

Pomaci u razvoju kapaciteta suradnje s poslodavci-
ma, osposobljavanje preko HZZ-a i podrska osamo-
staljivanju (FG_STR2_ZG)

Pozitivan primjer zapoSljavanja uz prilagodbu rad-
nog mjesta i osiguravanje sredstava (FG_STR_QOS)

» Prepreke zaposljavanju i
osamostaljivanju

Nekonkurentnost zanimanja na otvorenom trzistu
rada (FG_STR1_ZG, FG_STR2_ZG, FG_STR_RI)
Teskoce pri ukljucivanju na trzite rada nakon dugo-
trajne nezaposlenosti (FG_STR1_ZG,

FG_STR2_ZG)

Osobe s invaliditetom tesko zadrzavaju posao i do-
bivaju otkaz (FG_STR_OS)

Roditelji zbog nedostatka podrske pokazuju ne-
zainteresiranost za rad osoba s invaliditetom u
zastitnim radionicima i na otvorenom trzistu rada
(FG_STR_0OS)

Financijska ovisnost o roditeljima (FG_STR_RI)
Posesivnost roditelja i zastic¢ivanje u brizi za osobu
s invaliditetom (FG_STR_RI)
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» Preporuke za zaposljavanje i
osamostaljivanje

Razvoj sustava zapoSljavanja uz procjenu indi-
vidualnih potreba i asistenciju te kontinuiranu
cjeloZivotnu podrsku (FG_STR2_ZG)

Vazino je povezivanje sustava podrske kroz tran-
zicijske programe radi prevencije nezaposlenosti,
poticanja osamostaljivanja i neovisnog Zivljenja
(FG_STR2_ZG)

Provesti tranziciju izmedu sustava obrazovanja i
zaposljavanja (FG_STR_ST)

Susreti poslodavaca i stru¢njaka na temu zaposlja-
vanja (FG_STR_OS, FG_STR_RI)

Omoguditi zapoSljavanje na otvorenome trziStu
rada (FG_STR_RI, FG_STR_ST)

Predstaviti poslodavcima dobrobiti zaposljavanja
osoba s invaliditetom (FG_STR_RI)

Moguénost izbora mjesta stanovanja

Moguénost preseljenja iz institucije u organizirano
stanovanje na zahtjev osobe uz procjenu potrebne
podrske (FG_STR_OS)

Osobe nemaju mogucénost izbora jer ovise o skrbi
¢lanova obitelji ili ve¢inom zavrSavaju na insti-
tucionalnom smjestaju (FG_STR1_ZG)

OSlI su najcesée zakinute za mogucnost izbora gdje
¢e i s kime zZivjeti, kao i za dostupnost odgovara-
jucih usluga podrske (FG_STR3 ZG)

Stambeno zbrinjavanje kroz gradske stanov

» Pravo na gradski stambeni prostor

Grad Zagreb dodjeljuje velik broj stanova osobama
s najveéim stupnjem invaliditeta, u kojima Zive
sami ili s obitelji, Sto im osigurava neovisno Zivljen-
je (FG_STR4_ZG)

> Nepristupacnost stambenih prostora

Gradski stanovi za najam ili prodaju nisu prilagode-
ni osobama s invaliditetom (FG_STR_RI)

Organizirano stanovanje kao vrsta
stanovanja

Iskustvo stru¢njaka ukazuje na unapredenje
kvalitete Zivota osoba u organiziranom stanovanju
(FG_STR3_ZG)

Udrugama su prezahtjevni kriteriji za pokretanje
organiziranog stanovanja, kao npr. obveza posjedo-
vanja nekretnina, kao uvjeta za daljnje projektno
financiranje mobilnog tima (FG_STR1_ZG)

Problem je Sto je organizirano stanovanje usluga
vezana uz sustav socijalne skrbi koja funkcionira po
institucionalnom obrascu i pravilima (FG_STR4_ZG)
Projektno financiranje povecava broj stambenih
zajednica i zaposljavanje stru¢njaka (FG_STR_OS)
Nedostatni kapaciteti usluge organiziranog stano-
vanja (FG_STR3_ZG)

Nepostojanje podataka o zainteresiranim osobama
za Zivot u organiziranom stanovanju (FG_STR_OS)
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Uloga obitelji u ostvarenju samostalnog
Zivljenja

Neizvjesnost gdje e Zivjeti osobe s invaliditetom
kada roditelja vise ne bude (FG_STR1_ZG)

Roditelji ne pronalaze pravovremeni alternativni
smjestaj za osobe s invaliditetom (FG_STR3_ZG)
Percepcija institucionalizacije kao najsigurnijeg
rjeSenja (FG_STR4_ZG)

Roditelji zbog brige za buducnost i neizvjesnosti u
pogledu smjestaja njihove odrasle djece s vec¢im ili
viSestrukim teSko¢ama odabiru institucionalni sm-
jestaj (FG_STR6_ZG)

Neosvjestenost roditelja o moguénosti neovisnog
Zivljenja uz podrsku (FG_STR1_ZG)

Unatoc Zelji osobe nakon 21. godine za odlaskom
iz obiteljskog doma u organizirano stanovanje,
roditelji se tome protive radi ukidanja drugih fi-
nancijskih prava (FG_STR7_ZG)

Prezastitnicko ponasanje roditelja i strah od osa-
mostaljivanja (FG_STR_ZG)

Podrska samostalnom Zivljenju

Gradovi i drzava trebaju voditi kvalitetne stambe-
ne politike i graditi prilagodene stambene objekte
(FG_STR_RI)

Nije sustavno regulirana moguc¢nost samostalnog
koriStenja obiteljskog stana OSI, ako se joS netko
useli i u tim im se uvjetima pruza podrska, Sto je
ekonomski povoljnije (FG_STR1_ZG, FG_STR3_ZG)
Nije regulirana mogucénost dodjele privatnog vlas-
nistva udruzi ili ustanovi za potrebe stanovanja uz

podrsku (FG_STR1 ZG)

Preporuke za unapredenje stanovanja

Kako bi se kapaciteti organiziranog stanovanja usk-
ladili s ve¢im potrebama neophodne su dodatne
nekretnine i financijska sredstva za zaposljavanje
osoblja za podrsku (FG_STR3_ZG)

VazZan je sustavni rad na osiguravanju i popular-
izaciji samostalnog stanovanja

(FG_STR6_ZG)

Neophodno je Sirenje mreZe pruzatelja usluga or-
ganiziranog stanovanija, ali i osiguravanje staciona-
rnog smjestaja za osobe s potrebama za dugotra-
jnom intenzivnom skrbi (FG_STR3_ZG, FG_STR_ST)
Potrebe mladih osoba s invaliditetom temelj su
za donoSenje strategije Grada Zagreba o unajml-
jivanju stanova pod povoljnim i sigurnim uvjetima
(FG_STR4_ZG)

Preduvjet samostalnog stanovanja osoba s invalid-
itetom je dostupnost Siroko rasprostranjenih uslu-
ga podrske (FG_STR4 ZG)

Stanove za organizirano stanovanje trebala bi dod-
jeljivati i drzava iz svog vlasnisStva, osim gradova
(FG_STR4_ZG)

Osobe s invaliditetom Zele da im se pruzi mo-
guénost samostalnog iznajmljivanja stanova, po-
tencijalno i u dogovoru s prijateljima, uz dostup-
nost svih usluga podrske (FG_STR4_ZG)

Omoguciti nasljedivanje obiteljskih nekretnina
(FG_STR_ST)

Informirati obitelji o moguénostima neovisnog Zivl-
jenja (FG_STR_ST)
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Relevantno je za istaknuti, da strucnjaci, kao i same osobe s invaliditetom, naglasavaju ci-
njenicu kako je zapoSljavanje osoba s invaliditetom iznimno vaZzna pretpostavka neovisnog
zivljenja i uklju¢enosti u zajednicu (,,,,Mi nemamo financijskih mogucnosti sad nudit covjeku
da negdje samostalno Zivi, platit mu stan i izdvojit ga iz obitelji pa onda reci - e nisi uspio, vra-
ti se nazad roditeljima, nego ih podrZavati sve zajedno da prepoznaju da OSI mogu raditi i s
teskim invaliditetom®). Struénjaci prvenstveno ukazuju na potrebu educiranja poslodavaca o
dobrobitima zaposljavanja osoba s invaliditetom te informiranje o mjerama poticaja za zapo-
Sljavanje na koje imaju pravo (,,Zagreb sve vise ima takvih kapaciteta. Imamo jako dobru surad-
nju s poslodavcima koji vape za radnicima. Upravo na tim jednostavnim poslovima.” ; , Preko
projekta su se educirali poslodavci o zaposljavanju osoba s invaliditetom...”). Misljenja su kako
je neophodno u veéoj mjeri poticati razmjenjivanje informacija izmedu djelatnika HZZ-a i po-
slodavaca. Strucnjaci su takoder istaknuli vaznost razvoja sustava zaposljavanja koji procjenjuje
individualne potrebe korisnika te osigurava kontinuiranu podrsku. Tranzicija izmedu sustava
obrazovanja i zaposljavanja ima iznimno vaznu ulogu (,,VaZno je povezivanje sustava podrske
u tranziciji da se ne postavlja pitanje sto nakon 21. godine. Ako to propustimo, dogoditi e se
dugotrajno nezaposljavanje i opet se ljudi nikad nece osamostaliti, nikad nece biti na putu
neovisnog Zivljenja.” ; ,Mislim na tranzicijske programe i procese koje bi morali nekako zajed-
no povezati, cjeloZivotno pracenje i podrsku...”), jer prati individualne potrebe osoba i pruza
kontinuiranu podrsku, te je potrebno dodatno djelovati u smjeru uspostavljanja i razvijanja sto
kvalitetnijih tranzicijskih programa.

Strucnjaci nastavno istiu, vezano uz tematsko podrucje moguénosti stanovanja, kako vaz-
nu ulogu za ostvarivanje neovisnog Zivljenja imaju obitelji te njihovi stavovi oko pozeljnog ili
preferiranog nacina i mjesta stanovanja za njihove ¢lanove s invaliditetom. Pritom isticu kao
ozbiljan problem ¢injenicu da se roditeljima jos uvijek sigurnijim Cini institucionalni smjestaj
od primjerice organiziranog stanovanja (,,Nemaju oni izbora jer onda u zadnji ¢as skrb o takvoj
osobi preuzme netko od uZih clanova obitelji, Sto je u manjoj mjeri. Drugo, te osobe vecinom
zavrsavaju u instituciji.”; ,Roditelji su i sigurniji u institucijski smjestaj“). Nerijetko obitelji nisu
osvijeStene niti informirane o uslugama koje postoje ili zna¢ajkama organiziranog stanovanja,
a iz neizvjesnosti i straha za buducnost svojeg djeteta priklanjaju se poznatim institucionalnim
rieSenjima. Takoder, zbog navedenog straha, ne nalaze pravovremeno rijeSenje, odnosno al-
ternativni smjestaj Sto dovodi do nepripremljenosti i OSI i odgovarajuée podrske. Nastavno,
isticu znacaj gradskih stanova koji se dodjeluju u velikom broju, ali je vazno da su prilagodeni
i pristupacni (,Za organizirano stanovanje koriste se manje vise gradski stanovi, koje je grad
dao za to. Ali recimo drZava nije dala, a trebalo bi...stanovi bi trebali biti pristupacni za osobe s
invaliditetom...”), Sto nerijetko nije slucaj. Takoder, rjeSenje vide i u dodjeli drzavnih stanova te
osiguravanju povoljnog javnog najma za osobe s invaliditetom. Strucnjaci prepoznaju problem
vezan uz samostalno Zivljenje uz podrsku u Cinjenici da nije regulirana dodjela privatnog vla-
snistva (,,/mala sam tako iskustvo da bi roditelji htjeli da njihovo dijete ostane u njihovom stanu
i da netko k njemu dode Zivjeti. Da se organizira pomoc, sto bi bilo i jeftinije, ali to nije moguce
provesti. Vi ne moZete privatno vlasnistvo dati udruzi ili ustanovi“). Navode primjer kako bi se
obiteljske kuée ili stanovi u vlasnistvu obitelji OSl ili njih samih mogli koristiti na nacin da se daju
na koriStenje ustanovi ili udruzi u svrhu pruzanja podrske za stanovanje, za osobu ¢iji je to dom,
a potencijalno i za druge, njoj bliske osobe s invaliditetom s kojima bi ostvarila sustanarstvo i
suzivot. Organizirano stanovanje smatraju najnaprednijim nac¢inom pruzanja podrske osamo-
staljivanju i neovisnom Zivljenju osoba s invaliditetom (,Organizirano stanovanje, ne moramo
govoriti da je jako skupo, samo je to bolje nego nekakva kruta institucija...u svakodnevnom
radu s ljudima kojima mi pruZamo podrsku vidimo jako veliki zaokret u njihovoj kvaliteti Zivota.,
osobito kad se radi o osobama s intelektualnim tesko¢ama...”) ali uz potrebu zaposljavanja
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veceg broja kadra i rjeSavanje poteskoca s deficitarnim stambenim prostorom (,,Da, problem
je Sto oni nemaju dodatno zaposljavanje, ne mogu zaposlit ljude i nemaju prostor u startu, ali
to ne znaci da oni nikako ne mogu i da im netko prijeci da razvijaju recimo izvaninstitucijske us-
luge. Pogotovo usluge organiziranog stanovanja.”). Po njihovom misljenju, organizirano stano-
vanje treba pratiti dostupnost Siroko rasprostranjenih usluga podrske u zajednici (,,...umreZiti
sve te usluge, pracenje, tranzicije napraviti spretnije, medusobno se mi svi skupa povezivati. Ja
mislim da je to nekakav dobar put.”). Problemati¢nim se smatra Cinjenica kako se ova socijalna
usluga vezuje uz sustav socijalne skrbi pa se realizira prema institucionalnom obrascu. S druge
strane na nevladin sektor se primjenjuju kriteriji koji su prezahtjevni i nedostizni za pokretanje
i realizaciju usluge organiziranog stanovanja. Svi se slazu kako je potrebno prosiriti mrezu pru-
zatelja usluga organiziranog stanovanja (,, Definitivno bi se to trebalo Siriti jer jos uvijek imamo
premalo pruZatelja usluge organiziranog stanovanja”), ali i kapacitet stacionarnog smjestaja
za osobe koje su na dugotrajnoj intenzivnoj skrbi. Smatraju kako je ozbiljnost problema u tome
$to nerijetko roditelji ne podrzavaju niti odobravaju uslugu organiziranog stanovanja u situaci-
jama kada je to Zelja same osobe s invaliditetom (,,Organizirano stanovanje je jako dobro za
odredenu kategoriju, ako se to izabere. Dakle ako osoba izabere i ako funkcionira pod uvjetima
pod kojima bi trebalo funkcionirat.”), poradi ostvarivanja drugih financijskih socijalnih prava,
a koja bi prestala realizacijom ove socijalne usluge.

Partnerstvo, brak i roditeljstvo OSl iz perspektive strucnjaka

Rezultati kvalitativne analize podataka vezani uz partnerstvo, brak i roditeljstvo osoba s invali-
ditetom u okviru ovog poglavlja prvenstveno su prikazani u Tablici broj 13, a nakon koje ce biti
objasnjeni i potkrijepljeni citiranim izjavama strucnjaka.

Tablica 13: Prikaz rezultata kvalitativne analize odgovora o partnerstvu, braku i roditeljstvu OS/
iz perspektive strucnjaka s naglaskom na stanje i prepreke

PARTNERSTVO, BRAK | RODITELISTVO I1Z PERSPEKTIVE STRUCNJAKA
TEME | PODTEME KODOVI

Iskustva partnerstva, braka i roditeljstva e Nemoguénost pronalazenja odgovarajuceg part-
nera (FG_STR_RI)

e Preispitivanje partnera i ¢lanova njegove obitelji o
kapacitetima osobe s invaliditetom za ostvarivanje
roditeljstva (FG_STR_RI)

Uloga obitelji u ostvarivanju partnerstva e Strucnjaci nailaze na protivljenje roditelja/skrbnika
ostvarivanju partnerskih veza, a pogotovo zajed-
nickog Zivota i zasnivanja obitelji za osobe s intelek-
tualnim tesko¢ama (FG_STR3_ZG)

e lzostanak podrske roditelja za osnivanje obitelji

(FG_STR_RI)
Stavovi o partnerstvu, braku, roditeljstvui [ e Zaposlenje i zadrzavanje radnog mjesta OSI| po-
podrska kazalo se dobrim prediktorom zasnivanja vlastite

obitelji (FG_STR2_ZG)

e Postoje moguénosti zasnivanja obitelji, ali se ne
pridaje tome dovoljno pozornosti i ne stvaraju se
preduvjeti za to (FG_STR3_ZG)

e U naSem drustvu osobe s invaliditetom se ne os-
nazuju i ne poti€u na zasnivanje vlastite obitelji
(FG_STR3_ZG)

e Spolnost i zasnivanje obitelji OSI je tabu tema (FG_
STR3_ZG)
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Vezano uz tematsko podrucje partnerstvo, brak i roditeljstvo struc¢njaci isticu kako su obi-
telji prezastitnicki usmjerene prema osobama s invaliditetom (,,/ vrlo Cesto se kao zastupnici u
organiziranom stanovanju nademo pred zidom kad su recimo dvoje ljudi u vezi, ali su roditelji
ili skrbnici jako, jako protiv toga i kocCe Cak i druZenja, ne samo nekakav zajednicki Zivot, a po-
gotovo zasnivanje vlastite obitelji.”) i protive se zasnivanju partnerskih odnosa i zajednickom
zZivotu te je temeljem njihova iskustva mogucée govoriti o izostanku podrske roditelja osamo-
staljivanju i zasnivanju vlastite obitelji od strane OSI. Takoder, vazno je istaknuti kako struénjaci
prepoznaju izostanak osnaZivanja osoba s invaliditetom i odgovarajuce podrske za zasnivanje
vlastite obitelji (,,Mislim da smo mi kao drustvo daleko Sto se ti¢e osnaZivanja i poticanja OSI
da osnuju vlastitu obitelj“). Spolnost i zasnivanje obitelji joS uvijek su ,tabu” teme o kojima
se nerado progovara (,Tema spolnosti, opcenito zasnivanja obiteljskog Zivota osoba s IT na-
Zalost jos uvijek je tabu tema.”). Strucnjaci kroz zaposljavanje i financijsku neovisnost osoba
s invaliditetom uvidaju ostvarivanje preduvjeta za njihovo zasnivanje vlastite obitelj (,Jedan
veliki broj ljudi se zaposlio, zadrZao radno mjesto i zapravo formirao svoje obitelji“). Stru€njaci
takoder smatraju kako jo$ uvijek postoje predrasude u okruZenju (partner, ¢lanovi obitelji) i
preispitivanje kapaciteta osoba s invaliditetom za partnerstvo i roditeljstvo (,,..tijekom njego-
vog dosadasnjeg Zivota, znaci osobe s invaliditetom, roditelji su se jako iscrpili i sad samostalan
Zivot takve osobe ili brak shvacaju kao jedno dodatno opterecenje na sebe..i smatraju da osobe
nisu sposobne za to*“). Jasno je kako je osobito vazno posvetiti puno vise pozornosti stvaranju
preduvjeta za ostvarivanje navedenog, zasnivanje obitelji i osmoastaljenje osoba s invalidite-
tom. Put ka tome cilju pociva na sustavnoj i dostupnoj stru¢noj podrsci, o kojoj ¢e biti detaljno
pisano u sljedec¢em poglavlju.

Sustavna strucna podrska za OSl iz perspektive strucnjaka

Rezultati kvalitativne analize podataka vezani uz sustavnu stru¢nu podrsku za osobe s inva-
liditetom u okviru ovog poglavlja prikazani su u Tablici broj 14, a nakon koje ée biti objasnjeni i
potkrijepljeni citiranim izjavama strucnjaka.
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Tablica 14: Prikaz rezultata kvalitativne analize odgovora o sustavnoj stru¢noj podrsci iz per-
spektive strucnjaka s naglaskom na stanje, prepreke i preporuke

SUSTAVNA STRUCNA PODRSKA 1Z PERSPEKTIVE STRUCNJAKA

TEME | PODTEME

KODOVI

Dostupnost usluga i
podrske

Postoje usluge u sustavu, a dodatno se osiguravaju putem sredstava EU
(FG_STR4_ZG)

Kvalitetna podrska stru¢nog tima u organiziranom stanovanju (FG_STR_OS)
Mogucénost izbora raznih pruZatelja usluga (FG_STR_OS)

Dobra suradnja centara za socijalnu skrb i ustanova (FG_STR_OS)
Sveobuhvatna psihosocijalna podrska za kasnije oslijepjele osobe pokazala
se izvrsnom za poticanje neovisnog Zivljenja (FG_STR2_ZG)

Nedostatnost osoblja koje pruza podrsku pri zaposljavanju (FG_STR_OS)
Nedovoljna dostupnost pruzatelja usluga organiziranog stanovanja i u civil-
nom sektoru i od strane ustanova socijalne skrbi (FG_STR3_ZG, FG_STR_OS)
Nisu dovoljno razvijene sve potrebne usluge podrske i usluge za osobe s
visestrukim tesko¢ama (FG_STR7_ZG, FG_STR4_ZG)

Dostupna je grupa podrske za roditelje mladih s viSestrukim teSko¢ama
u tranziciji, koji su zainteresirani i za organizirano stanovanje i radno ukl-
jucivanje, no svugdje nailaze na odbijanje (FG_STR7_ZG)

Za neke skupine osoba s invaliditetom postoje dodatno otezane okolnos-
ti ostvarivanja podrske i usluga-psihicki poremecaiji, intelektualne teskoce i
mogucnost odlucivanja, oStecenja sluha i getoizacija (FG_STR4_ZG)

Ne postoji li je vrlo mala moguénost izbora usluga i programa podrske, kao
$to su organizirano stanovanje ili dnevni boravak nakon 21. godine (FG_
STR7_ZG)

Problem je prostorna udaljenost/ dislociranost usluga u gradu Zagrebu za
neke korisnike nakon 21. godine (FG_STR7_ZG)

Nemoguénost istovremenog koristenja viSe socijalnih usluga (FG_STR1_ZG)
Nedostatak radnih asistenata (FG_STR2_ZG)

Nedostatak udomiteljskih obitelji u Zagrebu za odrasle osobe s intelektual-
nim teSkoc¢ama i liste ¢ekanja za udomiteljstvo (FG_STR1_ZG)

Prisutnost centralizacije i regionalne nesuradnje u nadleZznostima Zupanija i
gradova (FG_STR4_ZG)

Problem su svrstavanje usluga u sustav socijalne skrbi i centralizacija sustava
(FG_STR4_ZG)

Oduzimanje ostalih financijskih prava s osnove invaliditeta pri privriemenom
smjestaju u rehabilitacijsku ustanovu socijalne skrbi i plaéanje participacije
odvraca osobe od neophodne usluge i podrske (FG_STR6_ZG)

Nedostaje mreza usluga i medusektorska uskladenost razlicitih oblika i sus-
tava podrske (FG_STR4_ZG)

Prezahtjevni ili neostvarivi kriteriji pravilnika za organizirano stanovanje
vezano uz zaposljavanja i standarde za stanovanje neovisno radi li se o trans-
formaciji ustanove ili iniciranju usluge (FG_STR4 _ZG)

Nemoguénost raspolaganja osoba s invaliditetom nakon smrti ¢lanova
obitelji vlastitom nekretninom na nacin da ostanu u njoj Zivjeti, uz osigura-
vanje skrbi uz sustanarstvo (FG_STR2_ZG)

Izrazita frustracija stru¢njaka zbog potrebe utvrdivanja prava iz pojedinog
sustava, uz preklapanje sustava socijale i obrazovanja, kako bi se ostvarilo
pravo (FG_STR7_ZG)

Nesuradljivost centara za socijalnu skrb, neadekvatno regairanje i neo-
dazivanje na poziv ostalih stru¢njaka koji dobro poznaju osobe i njihovu
obiteljsku situaciju (FG_STR1_ZG)

Neukljucivanje osoba s invaliditetom u izbor podrske (FG_STR_RI)
Nevidljivost osoba s invaliditetom u lokalnoj zajednici (FG_STR_RlI)
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Usluga osobne asistencije

» Prepreke
vezane uz
uslugu osobne
asistencije

Nedostatnost usluge osobne asistencije 4 sata dnevno (FG_STR3_ZG, FG_
STR_RI, FG_STR_ST)

Nedovoljno jasni kriteriji izbora osobnih asistenata (FG_STR_QS)
Poteskoce s financiranjem osobnih asistenata (FG_STR_QS)
Neprilagodenost individualnim potrebama osobe (FG_STR_QOS)

Ucestale promjene asistenata zbog pronalaska stalnog zaposlenja (FG_
STR_RI)

Nedostatak certifikacije osobne asistencije (FG_STR_ST)

Osobni asistenti nerijetko nisu pripremljeni, educirani, niskog obrazovanja
i nemotivirani za rad (FG_STR_ST)

Nedovoljna primanja osobnih asistenata (FG_STR_ST)

Nedostatak kontrole osobnih asistenata (FG_STR_ST)

» Prijedlozi za
unapredenje
usluge osobne
asistencije

Osiguravanje osobnih asistenata sustavno i kontinuirano, neovisno o pro-
jektnim prijavama (FG_STR_RI)

Reguliranje profesije osobnog asistenta, povecanje primanja i omoguca-
vanje ugovora o radu na neodredeno vrijeme (FG_STR_RI)

Certifikacija osobne asistencije (FG_STR_ST)

Sveobuhvatne edukacije asistenata (FG_STR_ST)

Evaluacija rada osobnih asistenata (FG_STR_ST)

Asisitivna i digitalna tehnologija

» Dostupnost
asistivne
i digitalne
tehnologije
i prepreke u
primjeni

Dostupnost preko Zavoda za zaposljavanje i ZOSl-a, na zahtjev poslodavca
financirana je usluga izrade plana arhitektonske i tehnoloske prilagodbe
radnog mjesta (FG_STR2_ZG)

Zaposlene osobe mogu se javiti ZOSI-u za procjenu potreba za asistivnom
tehnologijom na radnom mjestu (FG_STR2_ZG)

Studenti s oste¢enjima vida dobro su educirani i opskrbljeni razli¢itom dig-
italnom i asistivnom tehnologijom (FG_STR5_ZG)

Dio osoblja za podrsku, iako u otporu prema novim tehnologijama, uci za-
jedno s korisnicima s intelektualnim teSko¢ama kako ih koristiti (FG_STR3_
ZG)

Ne postoji moguénost nabave digitalne tehnologije preko projektnih prija-
va (FG_STR2_ZG)

Nedostupnost edukacija o koriStenju asistivne tehnologije, a koje su
preduvjet da bi osoba znala koristiti tehnologiju (FG_STR6_ZG, FG_STR2
ZG, FG_STR_RI, FG_STR_ST)

Neinformiranost o dostupnim pomagalima (FG_STR_RI)

Nepostojanje individualiziranog pristupa za dobivanje pomagala (FG_STR_
ST)

Nedostatak multidiscipliniranog tima procjene (FG_STR_ST)
Nedostupnost odgovarajuéih pomagala osobama s motoric¢kim poremeca-
jima zbog ogranicenog financijskog iznosa za invalidska kolica prisiljeni na
doplatu (FG_STR7_ZG)

Problem je otpor prema novoj tehnologiji roditelja starijih osoba s intelek-
tualnim tesko¢ama, koji sami ne koriste pametne telefone i sumnjaju u

sposobnost svoje djece za ucenjem novih vjestina (FG_STR3_ZG)

» Preporuke
vezane uz
asistivnu
i digitalnu
tehnologiju

Neophodna edukacija o opasnostima koristenja drustvenih mreza (FG_
STR1_ZG)
Individualna procjena za primjerena pomagala (FG_STR_ST)
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> Prilagodenost » Pozitivno iskustvo uvaZzavanja individualnih potreba i potencijala korisnika

podrske organiziranog stanovanja (FG_STR6_ZG)
potrebama > Iskustvo samoodlucivanja o dnevnom rasporedu deinsticuinalizirane os-
i interesima obe kao pozeljan standard (FG_STR6_ZG)

> Pozitivan primjer ustanove koja provodi osobno usmjereno planiranje
s aktivnim sudjelovanjem korisnika i za osobe s viSestrukim tesko¢ama
(FG_STR3_ZG, FG_STR7_ZG)

» Osobno usmjereni planovi podrske rade se vise formalno nego uz stvarno
ukljucivanje samih osoba (FG_STR_OS)

Preporuke za unapredenje sustavne podrske

pojedinca

Aktivno e Omoguciti utjecaj i odlucivanje osoba s invaliditetom pri razvoju

ukljucivanje osoba s odredenih vrsta usluga podrske (FG_STR4 _ZG)

invaliditetom e Vaina je procjena potreba korisnika za razvoj razli¢itih usluga, s mo-
gucnoscu izbora ovisno o vrsti i stupnju invaliditeta i drugim individual-

Moguénost izbora nim potrebama (FG_STR7_ZG)

i prilagodba e Razvoj mreze razli¢itih pruzatelja usluga stanovanja uz podrsku i od

individualnim strane udruga i od sustava socijalne skrbi (FG_STR3_ZG, FG_STR_OS)

potrebama e Osigurati mladima s osteCenjem vida po zavrSetku Skolovanja privremeno
organizirano stanovanje i zaposljavanje uz podrsku (FG_STR3 ZG)

Pripremljenost u e Razvoj mreze razli¢itih mobilnih usluga i timova podrske za osobe i nji-

kriznim situacijama hove obitelji, da se rastereti obitelj i smaniji pritisak na institucije (FG_
STR4_ZG, FG_STR_OS, FG_STR_S)

MreZa pruZatelja e Nuina je decentralizacija i prohodnost izmedu drzavne i regionalne ra-

usluga stanovanja zine sustava i odlucivanja (FG_STR4_ZG)

uz podriku e Fleksibilizacija zakonodavstva i povezivanje socijalnih usluga iz socijalne
skrbi, zdravstva i obrazovanja na svim razinama za razvoj sveobuhvatne

Mobilne usluge mreZe usluga (FG_STR4_ZG)

e Uvesti sustav individualiziranog financiranja usluga (FG_STR5_ZG)

Vezano uz sustavnu strucnu podrsku strucnjaci istiCu kako premda postoji moguénost iz-
bora odredenih usluga te kako su uz javne usluge dostupne i one financirane sredstvima EU
(,Ne moZemo rec¢i da nema usluga u sutavu. Sve jos ide i preko europskih sredstava.”) jos uvijek
nema dostatnih usluga podrske za OSI nakon 21 godine Zivota Sto dovodi do narusavanja nji-
hove kvalitete Zivota i iskljuenosti iz Zivota lokalne zajednici (,,/ onda kad nasi korisnici izlaze
s 21. godinom vrlo, vrlo mali izbor imaju.”). Stru¢njaci smatraju kako je naglasak potrebno
staviti na nedovoljnu dostupnost usluge organiziranog stanovanja (,,Postojeca usluga osobne
asistencije je nedostatna.”) te nedostatak osoblja koji pruza podrsku pri zaposljavaniju (,Cesto
nemaju dovoljno vjestina samostalnosti koje morate imati na radnom mjestu i komunikacije i
drugih socijalnih kompetencija. | tu je deficit jer se na tome jednostavno nije radilo ili nije bilo
dovoljno.”). Takoder, upozoravaju kako nema dostupnih usluga za osobe s visestrukim tesko-
¢ama (,,Ja Cu iz pozicije populacije korisnicke s kojom radim. To su osobe s utjecajnim, opseznim
visestrukim tesko¢ama. | zaista, kao sto je rekla kolegica, nedostatne su usluge.”; ,,0dnosno ne
postoje usluge koje bi zapravo pruzZile dovoljnu podrsku osobama s takvim opseZznim visestru-
kim teskocama*) te kako je vazno pruziti podrsku i osobama kod kojih je invaliditet stecen u
odrasloj dobi. Istaknut je pozitivan primjer psihosocijalne podrske za kasnije oslijepile osobe
(,Tu je bilo kasnije oslijepljelih osoba koje su postizale odli¢ne rezultate da su kasnije samo-
stalno Zivjeli...dobili su ogromnu podrsku. Bez te podrske, psihosocijalnog rada ne bi do toga
doslo.”) kao poticaj za neovisno Zivljenje i uklju¢enost u zajednicu. Nepovoljna situacija vezana
uz podrsku i usluge vezuje se posebno uz osobe s intelektualnim teskoca i problemima men-
talnog zdravlja. Roditelji osoba s viSestrukim tesko¢ama nailaze na odbijanja pri izrazavanju
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namjere za ukljucivanje u organizirano stanovanje u procesu tranzicije (,,Roditelji razmisljaju
i 0 organiziranom stanovanju i o radu za 2, 3 godine. Ali jednostavno gdje god se raspitaju,
znaci s tim teSkocama koje njihova djeca imaju, nailaze na odbijanje. Odnosno ne postoje uslu-
ge koje bi zapravo pruZile dovoljnu podrsku osobama s takvim opseZnim visestrukim teskoca-
ma.”) . Nedostatci sustavne stru¢ne podrske za neovisno Zivljenje, prema iskazima strucnjaka,
ogledaju se u: nemogucnosti istovremenog koristenja vise socijalnih usluga; nedostatku radnih
asistenata; nedostatku udomiteljskih obitelji za odrasle osobe s intelektualnim teskoéama i
listama Cekanja za ostvarivanje udomiteljstva; centralizaciji usluga u sustavu socijalne skrbi;
nesuradnji izmedu Zupanija i gradova na lokalnoj razini; oduzimanju financijskih prava pri pri-
vremenom smjestaju Sto odvrada od traZenja neophodne usluge; nedostatku mreza usluga
i medusektorske suradnje; nerealnim i teSko ostvarivim kriterijima za zapoS$ljavanje, kao i za
standarde stanovanja vezano uz uslugu organiziranog stanovanja, posebice za nevladin sektor;
nemogucnosti osoba s invaliditetom da raspolazu vlastitom nekretninom u svrhu organiziranja
sustavne podrske uz sustanarstvo; frustraciji poradi opetovanog utvrdivanja prava unutar sva-
kog pojedinih sustava; nesuradljivosti centara za socijalnu skrb i neuvazavanju misljenja drugih
stru¢njaka koji su dobro upoznati s osobom i njenom obiteljskom situacijom te u konacnosti u
,hevidljivosti“ osoba s invaliditetom u lokalnoj zajednici.

Vezano uz uslugu osobne asistencije strucnjaci istiCu njezin osobit znacaj za neovisno Zivlje-
nje i ukljuenost u zajednicu (,,Znaci ona treba i osobnog asistenta i uz to jos i radnog asistenta
da bi se potpuno realizirala, cilj je toj Zeni osamostalit se u svim segmentima. | ona sama kaze
da bi ostvarila svoj najveci potencijal kad bi jednog dana s nekim mogla samostalno Zivjet.
Dakle, treba raditi na tome sustavu.”) te navode preporuke za unapredenje dostupnosti i kvali-
tete usluge. Tako navode nekoliko kljuénih prepreka pri ostvarivanju usluge osobne asistencije:
nedostatnost usluge u trajanju od 4 sata dnevno; nejasni kriteriji izbora osobnih asistenata;
poteskode s financiranjem, nedostatnost primanja te ucestale promjene asistenata; neprila-
godenost usluge individualnim potrebama; nedostatak certifikacije usluge; osobni asistenti su
nerijetko nedostatno pripremljeni i educirani te nemotivirani za rad; nedostaje sustav kontro-
le rada osobnih asistenata. Preporuke struénjaka za unapredenje usluge osobne asistencije
su: sustavno i kontinuirano osiguravanje usluge neovisno o projektnim sredstvima; reguliranje
profesije, poveéanje primanja asistenata i sklapanje ugovora na neodredeno vrijeme; certifika-
cija rada te provedba edukacija i evaluacija rada osobnih asistenata.

Podrucje asistivne i digitalne tehnologije stru¢njaci prepoznaju kao vazan preduvjet uklju-
¢enosti u zajednicu (,,Vezano za osobe koje su zaposlene, usluga izrade plana arhitektonske i
tehnicke prilagodbe pokazala se vrlo potrebna. Ti ljudi nam se jave, i njihovi poslodavci, da bi
se opremilo radno mjesto koje se onda oprema ovisno o analizi radnog mjesta...bez toga nema
ukljucivanja...”). Takoder, percipiraju je kao temelj neovisnog funkcioniranja osobe. Prepreke
koje prepoznaju povezuju s nedostatkom individualnog pristupa, to¢nije individualne procjene
za primjenu pomagala; nedostatnim informacijama o dostupnim pomagalima te nepostoja-
njem edukacija o koristenju asistivne tehnologije (,,0no sto je problem je kako ¢e osoba doci do
znanja o koristenju te tehnologije. Ali preduvjet je toga svega da osoba zna koristiti tu tehnolo-
giju.”). Problematika se temelji i na nedostupnosti asistivne tehnologije zbog iznimno visokih
cijena. Nastavno, vezano uz ostvarivanje prava na asistivnu tehnologiju isticu kako prilagodba
i pristupacnost radnog mjesta jest dostupna preko Zavoda za zaposljavanje i ZOSI te kako
se na zahtjev poslodavca izraduje plan prilagodbe (,Vecina osoba uspijeva ostvariti pravo na
asistivne tehnologije, preko HZZO-a. | preko poslodavaca i preko Centra za profesionalnu reha-
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bilitaciju jer onda dobiju, isto tako, i prilagodbu radnog mjesta sa svom potrebnom tehnologi-
jom koju imaju da bi obavljali poslove sa svog radnog mjesta“; ,,...vezano je za zaposljavanje
i odrZavanje radnog mjesta i funkcioniranja, izradivali plan prilagodbe radnog mjesta i ona
su im bila omogucena preko strane Zavoda za zaposljavanje i preko Zavoda za profesionalnu
rehabilitaciju, vjestacenje i zaposljavanje, a i financirane su u tom dijelu za poslodovace.”). Po-
slodavcima se omogucava financiranje arhitektonske i tehnoloske prilagodbe radnog mjesta i
nabavku opreme, a zaposlene osobe se mogu javiti u ZOSI radi procjene potreba za asistivnom
tehnologijom na radnom mjestu. Navedeno se spominje u kontekstu pozitivnih primjera osi-
guravanja prilagodbi i pristupacnosti. Istice se problematika koristenja digitalnih tehnologija
(,Sto se tice samih korisnika i kako ¢e se oni sluZit tehnologijom i pametnim mobitelima, sve
ovisi radi li se o starijim ili mladim korisnicima..."osoblje bili u otporu sto se tice novih tehnolo-
gija pa u isto vrijeme uce i osoblje i osobe s IT i to je zapravo jedno jako zanimljivo iskustvo),
s obzirom da mnogi djelatnici kao i roditelji osoba s invaliditetom imaju otpor prema upotrebi
iste te sumnju u sposobnost ovih osoba da usvajaju nove digitalne vjestine. Stru€njaci svakako
preporucuju edukaciju o opasnostima koristenja drustvenih mreza.

Preporuke za razvoj sustava podrske koje isticu struCnjaci polaze od vazne uloge samih
osoba s invaliditetom (,,Mislim da je jako vazZno ispitivanje potreba nasih korisnika, kako bi se
mogle razvijati razlicite usluge koje bi bile onda po mjeri svih korisnika, a ne samo odredenih.
Tako da sva prava, sve usluge i u tom smislu i svi izbori koje drustvo ima i nudi budu dostupni
razlicitim korisnicima...” ; ,,Mi za ljude kojima pruZzamo podrsku radimo osobno usmjereni plan
i naravno on se revidira svakih nekoliko. | trudimo se maksimalno ukljuciti sve ljude kojima pru-
Zamo podrsku, oni aktivno sudjeluju.”) koje trebaju imati utjecaj i odlucivati o razvoju odrede-
nih usluga. Prema njima, potrebno je sustavno provoditi i procjenu potreba korisnika za razvoj
usluga i podrSke uz mogucnost izbora i individualizacije kroz provedbu osobno usmjerenog
planiranja iste; razviti mrezu pruzatelja usluga u zajednici tj. povezati pruzatelje usluga iz su-
stava zdravstva, socijalne skrbi i obrazovanja, razviti mobilne usluge i timove podrske s usmje-
reno$éu na Sto kvalitetnije obrazovanje radi dugotrajnog zaposljavanja, stjecanja neovisnosti,
samostalnog Zivljenja i zasnivanja partnerstva te vlastite obitelji. Predlazu fleksibilizaciju zako-
nodavstva i razvoj sustava individualiziranog financiranja usluga gdje osoba moze birati usluge
prema vlastitim potrebama. Takoder, stru¢njaci smatraju kako je vazno osigurati mladima s
osteéenjima vida privremenu uslugu organiziranog stanovanja i podrske pri zaposljavanju kako
bi se potaknulo njihovo osamostaljivanje.

Pristup prostorima, objektima i uslugama u zajednici OSI iz perspektive stru¢njaka

Rezultati kvalitativne analize podataka vezani uz pristup prostorima, objektima i uslugama za
osobe s invaliditetom u okviru ovog poglavlja prvenstveno su prikazani u Tablici broj 15, a na-
kon koje su objasnjeni i potkrijepljeni citiranim izjavama struc¢njaka.
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Tablica 15: Prikaz rezultata kvalitativne analize odgovora o pristupu prostorima, objektima i
uslugama iz perspektive struc¢njaka s naglaskom na stanje, prepreke i preporuke

PRISTUP PROSTORIMA, OBJEKTIMA | USLUGAMA 1Z PERSPEKTIVE STRUCNJAKA

» Pristupacnost javnog prijevoza e Javni prijevoz u Gradu Zagrebu je prilagoden i dobro
funkcionira (FG_STR5_ZG)

e Nedostatna prilagodenost javnog prijevoza u Osijeku i
Rijeci (FG_STR_OS, FG_STR_RI)

e Nedostupnost ili ograni¢ena dostupnost javnog pri-
jevoza u manjim mjestima, s premalom financijskom
naknadom za prijevoz u tom slucaju (FG_STR5_ZG)

e Neprilagodenost no¢nog autobusnog javnog prije-
voza za osobe s OV $to im onemogucava samostalno
kretanje (FG_STR5_ZG)

e Sporadi¢no dostupne glasovne poruke o postajama u
javnom prijevozu oteZavaju ucenje snalazenja u pro-
metu osobama s OV (FG_STR1_ZG)

e Nepovezanost ruralnih podrucja s gradskim sredinama
(FG_STR_O0S)

» Pristupacnost objekata i usluga e Pozitivni primjeri su projekt ,,Sport za sve” i ukljucivan-
je u kreativne aktivnosti kulturnog centra osoba s IT
(FG_STR3_ZG)

e Postojanje pristupacnih sadrzaja za rekreaciju i sport
(FG_STR_ZG)

e Postojanje zainteresiranih klubova koji Zele educirati
trenere za rad s osobama s invaliditetom (FG_STR_QS)

e Pokretanje kolegija o sportu i osobama s invaliditetom
na KinezioloSkom fakultetu (FG_STR_ZG)

e Stambeni prostori i lokacije udruga nisu pristupacni
(FG_STR_O0S)

e Nedostatne su informacije i nedovoljno pristupacne
javne zdravstvene usluge osobama s intelektualnim
tesko¢ama zbog needuciranosti ginekologa i stomatolo-
ga u redovnim ambulantama (FG_STR1_ZG)

e Nepostojanje autoskole koja je prilagodena osobama s
invaliditetom (FG_STR_QS)

e Nepristupacnost javnih ustanova i povijesnih zgrada

(FG_STR_RI)
» Prijedlozi za unapredenje e Osigurati prostornu pristupacnost svih objekata (FG_
pristupacnosti STR_RI)

Vezano uz pristup prostorima, objektima i uslugama, stru€njaci prepoznaju pozitivne po-
make u pristupacnosti javnog gradskog prijevoza (,/ Cini mi se javni prijevoz, ZET je definitivno
puno toga napravio na tom podrucju, da su niskopodni tramvaji, da to sve funkcionira...”),
ali navode razlike medu gradovima bududéi da u manjim mjestima pristupacan javni prijevoz
nije dostupan te kako ruralne sredine nisu povezane sa gradskim srediStima (,,Kad se radi o
osobama ostecena vida najveca prepreka socijalnom ukljuc¢ivanju vam je infrastruktura, javni
prijevoz, nepristupacnost ulaska u objekte. MoZemo to reci i za osobe s tjelesnim invalidite-
tom.”;,,...kad osoba s ostecenjem vida koja Zivi u nekom malom mjestu ima javni prijevoz svaki
drugi dan, ili uopée nema prijevoza..."). U usporedbi sa Zagrebom, Rijeka i Osijek su kao grado-
vi znatno manje pristupacni. Audio deskripcija u javnom prijevozu, namijenjena osobama s
ostecenjima vida, samo je sporadi¢no dostupna i ovisna o ‘dobroj volji” prometnih djelatnika
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(,,Za osobe s OV koje se tek uce snalazenju u prometu, nisu dostupne, povremeno jesu, povre-
meno nisu, one glasovne poruke najavljivanja stanica”). Stru¢njaci prepoznaju pristupacnost
sportskih objekata i sadrzaja, kao Sto su npr. projekt ,Sport za sve“, edukacije trenera za rad
s djecom s teSkocama u razvoju te pokretanje kolegija o sportu i osobama s invaliditetom na
KinezioloSkom fakultetu (,,Dobar primjer je projekt Sport za sve...” ; ,,To je nesto, moZda pitanje
obrazovanja tog kadra, npr. kineziologa...sada su uveli kolegij za osobe s invaliditetom”). Sma-
traju kako su osobe s invaliditetom uklju¢ene u kreativne aktivnosti kulturnih centara u lokal-
noj zajednici (,Dobar primjer je za sve i kulturni centar gdje je vezenje i stvarno ih zovu”). No,
pristupacnost objekata je nedostatna, posebice kada je rije o javnim ustanovama, povijesnim
zgradama, ali i prostorima udruga (,Bolje je sve rijeseno, prilagodeno u Zagrebu nego negdje
drugdje, ali i tu postoje velike prepreke. MoZda ce u centru grada sve super proci, ali problem je
ako odete malo sa strane u starija naselja”; ,,....mislim da je klju¢na javna infrastruktura i do-
stupnost informacija o postojecim prilagodbama, a jos uvijek nisu pristupacni javni objekti...”).

Vezano uz pristupacnost usluga, struc¢njaci isticu nedostatnu informiranost te nedovoljno
pristupacne javne zdravstvene usluge za osobe s intelektualnim teSko¢ama, posebice kada je
rije¢ o educiranosti ginekologa i stomatologa (,Osvrnula bih se na dostupnost zdravstvenih
usluga. Znam da postoji ambulanta stomatoloska, ginekoloska bi trebala postojat na nivou
grada Zagreba za osobe s intelektualnim tesko¢ama i jos neki drugi... Medutim, informaciju
koju c¢e dobit od lijecnika one ne znaju vise ni prepricat niti znaju zasto su dosle, niti Sto im je.
Mislim da treba na tom sustavu poradit da stvarno postoje adekvatni lijecnici koji bi na dobar
nacin komunicirali i bili educirani.”). Usluga autoSkole takoder je nepristupacna za osobe s
invaliditetom.

Temeljna preporuka koju iznose strucnjaci vezano uz tematsko podrucje pristup prostori-
ma objektima i uslugama je osiguravanje pristupacnosti i prilagodbi svih objekata kao osnove
ostvarivanja neovisnog Zivljenja i uklju¢enosti u zajednicu.

Samoodredenje i samoodlucivanje OSl iz perspektive strucnjaka

Rezultati kvalitativne analize podataka vezani uz samoodredenje i samoodlucivanje osoba s
invaliditetom u okviru ovog poglavlja prvenstveno su prikazani u Tablici broj 16, a nakon koje
su objasnjeni i potkrijepljeni citiranim izjavama strucnjaka.

Tablica 16: Prikaz rezultata kvalitativne analize odgovora o samoodredenju i samoodlucivanju
OSl iz perspektive strucnjaka s naglaskom na stanje i prepreke

SAMOODREDENJE | SAMOODLUCIVANJE 1Z PERSPEKTIVE STRUCNJAKA

» Prepreke u vrednovanju prava i usluga |e Izazovi ukljudivanja osoba s intelektualnim
teSko¢ama u proces evaluacije kvalitete usluge
vezani su za prilagodbu upitnika, nedostatak nji-
hova iskustva i vjestina koje su preduvjet za stvar-
nu participaciju (FG_STR3_ZG)

e Roditelji su uklju€eni u godiSnju evaluaciju pro-
grama i aktivnosti, dok korisnici mogu u svakod-
nevnom razgovoru izraziti svoje zadovoljstvo ili
nezadovoljstvo uslugom (FG_STR7_ZG)

77



» Znacaj podrske za samostalan Zivot i e Uz adekvatnu psihosocijalnu rehabilitaciju i zaposl-
samozastupanje javanje slijepe osobe uspjesno se osamostaljuju i
nastavljaju samostalan Zivot (FG_STR2_ZG)

e OsnaZivanje za samozastupanje (FG_STR_ST)

» Informiranost o pravima i aktivna uloga | ¢ VaZznost samozastupanja za prava (FG_STR_RI)
osoba s invaliditetom e Premalo je pozornosti i mogucnosti za socijalno
participiranje osoba u zajednici prema vlastitim
Zeljama i potrebama, Sto je preduvjet za samo-
postovanje i samoodredenje (FG_STR5_ZG)

> Prepreke vezane uz skrbnistvo i e SkrbniStvo po sluzbenoj duznosti iz CSS lose ili
odlugivanje samo formalno funkcionira, skrbi se samo o fi-
nancijama osobe, dok osobama svakodnevno
podrsku neformalno pruza osoblje dnevnog centra
(FG_STR1_ZG, FG_STR_OS, FG_STR_RI)

e UnatoC izmjenama obiteljskog zakona vezanim za
ukidanje potpunog liSavanja i vracanja svim oso-
bama djelomicne poslovne sposobnosti, u praksi
se ne dogadaju takve promjene (FG_STR3_ZG)

e Mogucnosti izbora osoba s invaliditetom su min-
imalne, veé¢inom odluduju strucnjaci ili roditelji/
skrbnici umjesto njih (FG_STR3_ZG, FG_STR2_ZG,
FG_STR_OS, FG_STR_RI)

Vezano uz tematsko podrucje samoodredenja i samoodlucivanja, struc¢njaci isticu kako oso-
be s invaliditetom treba osnazivati za samoodlucivanje te ukljucivati u evaluaciju usluga i ak-
tivnosti (,Mi smo kao Centar uveli i aktivno provodimo osobno usmjereno planiranje podrske...
to nije standard... Mi za ljude kojima pruZzamo podrsku radimo osobno usmjereni plan i narav-
no on se revidira svakih nekoliko. | trudimo se maksimalno ukljuciti sve ljude kojima pruzamo
podrsku, oni aktivno sudjeluju...”), dok bi se roditeljima ili skrbnicima trebala ograniciti ta mo-
gucnost. Socijalna participacija osoba s invaliditetom treba se temeljiti na uvazavanju njihovih
Zelja i potreba sto je preduvjet samopostovanja i samoodredenja. Kada uklju¢ujemo osobe s
intelektualnim tesko¢ama u evaluaciju usluga potrebno je voditi brigu o prilagodbama upit-
nika i osiguravanju pristupacnosti informacija (,,Mi se sad suo¢avamo s izazovima ukljucivanja
osoba s intelektualnim tesko¢ama u sam proces evaluacije. Mi jesmo prilagodili odredeni broj
upitnika, ali opet te upitnike ¢e uz podrsku moci ispunit samo odredeni broj osoba s intelektual-
nim teSkoc¢ama koje su recimo verbalne i kognitivno na tom nivou da mogu shvatit.... to su ljudi
koji nisu dosad bili ukljucivani u procese i koji tek trebaju zapravo nauciti neke nove vjestine
kako bi stvarno mogli participirat...u pravoj evaluaciji“). te cjelokupnom inkluzivnom pristupu
u procesu uvazavanja njihovih misljenja i iskustava.

Skrbnistvo je tema za koju stru¢njaci smatraju da je vazna jer se odrazava na neovisnost
osobe i moguénost donosenja odluka. Skrbnistvo prema sluzbenoj duznosti realizira se for-
malno i odnosi nerijetko na raspolaganje financijama osobe, ali ne uklju€uje uvazavanje po-
treba i stvarnu podrsku osobama (,,/mamo slucajeve kad ni uZa obitelj ne Zeli preuzeti mjesto
skrbnika, a onda to po sluZbenoj duZnosti preuzimaju osobe iz centara za socijalnu skrb. To
onda jako lose ili uopce ne funkcionira jer je ta osoba zaduZena samo za jedan vid skrbnistva,
aspekt financija.“). Premda noviji zakonodavni okvir odreduje ukidanje potpunog liSavanja
poslovne sposobnosti i uvodenje djelomi¢nog lisavanja, to se u prakticnom smislu ne provodi
(,Vise nema potpunog liSenja poslovne sposobnosti, postoje podrucja koja su jasno definirana,
u kojima osoba moZe samostalno odlucivat, a u kojima joj je potrebna podrska. Ali u praksi, ba-
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rem iz mog iskustva, najcesce se nista nije promijenilo...”). Kada se dodjeljuje sluzbeni skrbnik
pri centru za socijalnu skrb tada on mora biti dobro upoznat s osobom i njezinim potrebama
(,,Postojeci sustav skrbnistva dovoljno ne stiti interese i prava osoba koje su pod skrbnistvom,...
skrbnik treba dobro poznavati osobu...”), u protivnom ce se podrska i dalje provoditi samo
formalno. Osobe s invaliditetom trebaju samostalnije birati usluge (,0soba s invaliditetom da
bude vise u centru odlucivanja o svom Zivotu i da ima tu mogucnost izbora na koji nacin Zeli
Zivjeti... da oni mogu odlucivati samostalno.”) uz individualan pristup, prac¢enje, sustavnu kon-
trolu i unaprjedivanje podrske.

| struénjaci, kao i same osobe s invaliditetom prepoznaju kao posebno znacajnu temu ulogu
nevladinog sektora u osiguravanju podrske i usluga za osobe s invaliditetom u Hrvatskoj, a koja
je objasnjena u sljede¢em poglavlju.

Uloga nevladinog sektora u podrsci neovisnom Zivljenju OSl iz perspektive stru¢njaka
Rezultati kvalitativne analize podataka vezani uz novo tematsko podrucje uloga nevladinog
sektora u podrsci neovisnom Zivljenju prikazani su u Tablici broj 17, a nakon koje ¢ée biti objas-
njeni i potkrijepljeni citiranim izjavama struc¢njaka.

Tablica 17: Prikaz rezultata kvalitativne analize odgovora o ulogama nevladinog sektora u po-
drsci neovisnom Zivljenju i ukljucenosti u zajednicu OSl iz perspektive struc¢njaka s naglaskom
na stanje i preporuke

Uloga nevladinog sektora u pruzanju e Udruge su prisiljene pruzati usluge kojih nema u

usluga sustavu, za Sto nemaju dovoljno financijskih sred-
stava (FG_STR4_ZG)

e Udruge bi trebale biti vise u ulozi predlagatelja,
supervizora, savjetnika i onih koji lobiraju (FG_
STR4_ZG)

e Udruge pruzaju psihosocijalnu rehabilitaciju kroz
poludnevni program uz visegodisnje liste ¢ekanja i
bez protocnosti korisnika (FG_STR1_ZG)

e Unatoc izazovima oko kadrova i prostora, udruge
imaju zakonsku mogucnost i trebaju razvijati izv-
aninstitucionalne usluge, posebice organizirano
stanovanje (FG_STR3_ZG)

e Udruge pruzaju usluge, ali imaju nedostatak stal-
nih izvora prihoda za kontinuitet, Sirenje kapacite-
ta i novi kadar (FG_STR1_ZG, FG_STR_RI)

e Udruge pruzaju edukaciju iz podrucja samozas-
tupanja (FG_STR_OS)

» Preporuke za unapredenje kvalitete e Kontinuirano podupiranje udruga s odgovara-
rada udruga jucim resursima za pruzanje usluga u zajednici

(FG_STR4_ZG)

Nevladin sektor ponovno je prepoznat kao pokreta¢ promjena u zajednici i iz perspektive
stru¢njaka. Medu najznacajnijima isticu ulogu udruga u osnaZivanju osoba s invaliditetom kroz
provedbu edukacija za samozastupanje. Udruge premda pruzaju Citav niz usluga i podrske,
nemaju vrlo ¢esto kapacitet za Sirenje svojih resursa i nova zaposljavanja te su ovisne o projek-
tnim financiranjima (,Da, problem je sto oni nemaju dodatno zaposljavanje, ne mogu zaposlit
ljude i nemaju prostor u startu, ali to ne znaci da oni nikako ne mogu i da im netko prijeci da
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razvijaju recimo izvaninstitucijske usluge...udruge ovise o projektima...”). Usluge kao Sto je psi-
hosocijalna rehabilitacija realiziraju kroz visegodisnje liste ¢ekanja te je navedeno potrebno
promijeniti. Po misljenju stru¢njaka, udruge treba poticati u znatnijoj mjeri na razvoj usluga
u zajednici, ponajviSe organiziranog stanovanja. S obzirom da su kriteriji zahtjevni, a financij-
ski izdaci znatni, uloga drzave je presudna, jer ona treba kontinuirano osiguravati sredstva
(,Treba to trajno poduprijeti i da udruge mogu pruZati neke usluge, ako udruge to odluce i ako
imaju resurse...”) za usluge podrske od strane nevladinog sektora. No takoder smatraju kako bi
primarne uloge udruga (,Natjeralo se udruge da budu nositelji usluga, a udruge bi trebale biti
kreatori, stalna supervizija, savjetnici, lobirati za svoje interese”). ipak trebale biti uloge pred-
lagatelja novih rjeSenja, supervizora i savjetnika te onih koji lobiraju za prava OSI, promjene u
sustavu i kvaliteti podrske.

Strucnjaci iznose i niz kljucnih preporuka za unapredenje neovisnog Zivljenja i ukljuenosti
u zajednicu, a koje nisu bile istaknute u okviru prethodnih tematskih podrucja i poglavlja. Te su
preporuke pobrojane u nastavku te e biti potkrijepljene citiranim izjavama sudionika istrazi-
vanja.

Preporuke za unapredenje neovisnog e Potrebno je iskoristiti moguénosti osnaZivanja oso-

Zivljenja u cijelosti ba preko udruga koje se u drustvu najvise bore za
ljudska prava (FG_STR4_ZG)

e Sustavno omogudavanje radnih asistenata, kao i
osobnih asistenata (FG_STR2_ZG, FG_STR_ST)

e Uvodenje sustava individualnog financiranja
putem vauchera, gdje korisnik raspolaze odreden-
im financijskim iznosom za samostalan odabir uslu-
ga prema Zelji (FG_STR2_ZG)

e Uvodenije inkluzivnog dodatka u svrhu plaéanja po-
trebnih usluga (FG_STR_ST)

e Za ostvarivanje neovisnog zivljenja neophodan je
individualni pristup, sustavno pracenje i kontinuira-
na potpora osobama kroz sve sustave (FG_STR2_
ZG)

e Potreba za razvojem i unaprjedenjem tranzicijskih
programa, umrezavanjem usluga podrske i uzajam-
no povezivanje (FG_STR2_ZG)

e Cijelo drustvo, sustav podrske i javne politike tre-
baju djelovati s ciliem omogucavanja i osnazivanja
osoba za samoodlucivanje (FG_STR1_ZG)

e Poseban skrbnik dodijeljen od strane sustava soci-
jalne skrbi treba dobro poznavati osobu i njezine
potrebe (FG_STR_RI)

Klju€ne preporuke koje izdvajaju strucnjaci su sljedece: koristiti resurse nevladinog sektora
za osnazivanje osoba s invaliditetom; sustavno osiguravanje osobnih i radnih asistenata; uvo-
denje sustava individualnog financiranja podrske putem vauchera radi samostalnog odabira
usluga prema potrebi; uvodenje inkluzivhog dodatka; nuznost individualiziranog pristupa, su-
stavnog pracenja i kontinuirane potpore kroz sve sustave; potreba za razvojem i unapredenjem
tranzicijskih programa, umrezavanjem i povezivanjem usluga podrske te nuznost djelovanja
cjelokupnog sustava podrske i javne politike s ciljem osnaZivanja za samoodredenje osoba s
invaliditetom. Sve preporuke mogu biti sumirane u ovoj izjavi: ,,Mislim da treba sustavno raditi
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s ljudima, ne ih samo prepustati iz jednog sustava u drugi. Mislim na tranzicijske programe i
procese koje bi morali nekako zajedno povezati, cjeloZivotno pracenje i podrsku. Znaci treba ih
pratiti, suocit se s time da nam je uvijek jedini cilj neovisno Zivijenje...”

U sljedecem poglavlju prikazani su cjelovito povezani rezultati istrazivanja iz svih obuhvace-
nih perspektiva sudionika, ukljucujudi iz njih proizasle smjernice za unapredenje pretpostavki
ostvarivanja neovisnog Zivljenja OSI.

5.4. Povezivanje klju¢nih nalaza istrazivanja

Usporedbom rezultata iz obuhvacenih razlicitih iskustvenih perspektiva moze se prepoznati
visoka podudarnost u iskazima svih sudionika istrazivanja koji su najveéim dijelom govorili o
preprekama, a potom o preporukama za ostvarivanje neovisnog Zivljenja.

Stoga je u ovom poglavlju stavljen naglasak na povezivanje i definiranje odnosa izmedu
dobivenih rezultata iz svih perspektiva (osobe s invaliditetom, roditelji, stru¢njaci), uz isticanje
klju€nih prepreka (Tablica 18), kao i preporuka (Tablica 19) iz kojih proizlaze i okvirne smjernice
za unapredenje postojece situacije u pogledu neovisnog Zivljenja OSI u RH.

Tablica 18: Kljucne prepreke neovisnom Zivljenju OSl iz perspektiva osoba s invaliditetom,
strucnjaka i roditelja za sva tematska podrucja

PREPREKE NEOVISNOM ZIVLIENJU OSI 1Z PERSPEKTIVA SVIH SUDIONIKA ISTRAZIVANJA

PREPREKE 0SI | STRUCNIJACI RODITEUI/
SKRBNICI

STANOVANIJE Nezaposlenost i teskoce zadrZzavanja posla + +

kao prepreka osamostaljivanju

Nekonkuretnost zanimanja + +

Nedostatak kvalitetnih obrazovnih pro- + +

grama

Financijska ovisnost +

Nedostatak adekvatne sustavne podrske + +

zaposljavanju

Neprilagodenost i nepristupacnost stam- + +

benih prostora

Nedostupnost drzavnih i gradskih stanova +

Nedostatnost usluge organiziranog + + +

stanovanja i neinformiranost o usluzi

Prezastitnicko ponasanje roditelja OSI + +

otezava ili onemogucuje osamostaljivanje
PARTNERSTVO, BRAK | Spolnost kao tabu tema, nedostatak + +
| RODITELISTVO informiranosti i educiranosti

Prezastitni¢ko ponasanje roditelja/ skrb- + +

nika

Neosnazivanje OSI za partnerstvo, brak i +

roditeljstvo
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SUSTAVNA STRUCNA
PODRSKA

Nepodrzavajuéi odnosi djelatnika sustava
socijalne skrbi

Nedostatno sustavno i kontinuirano
financiranja usluga

Deficitarnost usluga nakon 21. godine,
posebno za osobe s visestrukim tesko¢ama

Nedostatnost usluga osobne asistencije i
organiziranog stanovanja

Nemogucénost kombiniranja usluga i
nefleksibilnost

Nedostatak kvalitetnih i educiranih
osobnih asistenata

Nedostupnost asistivne tehnologije i
nedostatak edukacija o koristenju

Nepostojanje individualizacije u pristupu

PRISTUP
PROSTORIMA,
OBJEKTIMA |
USLUGAMA U
ZAJEDNICI

Nedostatna pristupacnost javnih objekata i
usluga u zajednici

Razlike u pristupu i prilagodbi javnog
gradskog prijevoza ovisno o regijama

Neinformiranost i needuciranost djelatnika
javnog prijevoza o pravima OSI

SAMOODREDENIJE |
SAMOODLUCIVANJE

Neukljucivanje OSI u proces planiranja i
evaluacije usluga

OSI nisu upoznate sa zajam¢enim pravima

Nedovoljan aktivizam OSI u zastupanju
svojih prava

ULOGA NEVLADINOG
SEKTORA

Problem kontinuiteta pruzanja usluga zbog
financiranja putem projekata

Nedostatnost prostora i kadra

B

Tablica 19: Kljucne preporuke za neovisno Zivljenje OSI iz perspektiva osoba s invaliditetom,
strucnjaka i roditelja za sva tematska podrucja

PREPORUKE NEOVISNOM ZIVLIENJU OSI 1Z PERSPEKTIVA SVIH SUDIONIKA ISTRAZIVANJA

osiguravanje sustavne podrske za
samostalno Zivljenje

PREPORUKE 0Sl | STRUCNIJACI RODITEUI/
SKRBNICI

STANOVANIJE Zaposljavanje i financijska neovisnost kao + + +

preduvjet samostalnog Zivljenja

Sustavna, kontinurana i potpunija podrska + +

zaposljavanju

Tranzicijski programi kao prevencija +

nezaposlenosti

Osiguravanje pristupacnosti i prilagodbi + + +

stambenih prostora

Implementacija suvremenih modela stano- + +

vanja i popularizacija neovisnog stanovanja

Osiguravanje stambenih prostora za OSI na + +

lokalnoj i nacionalnoj razini

Sirenje mreze pruzatelja usluga i + +
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PARTNERSTVO, BRAK | Zastupanje prava na partnerstvo, brak i +

| RODITELISTVO roditeljstvo OSI
Edukacije OSl i roditelja o partnerstvu i + +
seksualnosti
Organiziranje sustavne strucne podrske +
vezano uz partnerstvo i roditeljstvo
SUSTAVNA STRUCNA | Osiguravanje sustavne i kontinuirane + + +
PODRSKA podrske uz Siri opseg usluga
Edukacija djelatnika sustava socijalne skrbi + +
Potreba za individualizacijom pri realizaciji + +
podrske i obiteljskim savjetnicima
Reguliranje profesije osobnih asistenata + +
Razvoj mreze usluga i timova podrske za OSI + +
i obitelji
Uvodenije sustava individualiziranog +

financiranja usluga

PRISTUP PROSTORI-
MA, OBJEKTIMA |
USLUGAMA U ZA-
JEDNICI

Sustavno osiguravanje pristupacnosti svih
objekata i usluga u zajednici

Ukljucivanje OSI u planiranje prilagodbi i

osiguravanje pristupacnosti

Primjena standarda univerzalnog dizajna +

Potreba za sustavnim edukacijama +

djelatnika javnog gradskog prijevoza
SAMOODREDENJE | | Ukljucivanje OSI u planiranje i vrednovanje + +
SAMOODLUCIVANJE | usluga

Potreba informiranja OSI o pravima i +

osnazivanje za zastupanje svojih prava

ULOGA NEVLADI- Sustavna financijska podrska udrugama radi + + +
NOG SEKTORA osiguravanja kontinuiteta usluga
Potreba za prosSirenjem prostornih +
kapaciteta i zaposljavanja novih kadrova u
udrugama

U nastavku je i tekstualno pojasnjeno objedinjavanje klju¢nih rezultata istrazivanja prema
okvirnim tematskim podrucjima: mogucénosti stanovanja; partnerstvo, brak i roditeljstvo; su-
stavna strucna podrska; pristup prostorima, objektima i uslugama u zajednici; samoodredenje
i samoodlucivanje te uloga nevladinog sektora.

Mogucnosti stanovanja OSI

Povezujudi kljucne rezultate o preprekama i preporukama u pogledu moguénosti stano-
vanja iz perspektiva svih sudionika mogude je istaknuti kako bez financijske neovisnosti kroz
rad i zaposljavanje nema mogucnosti osamostaljivanja i neovisnog Zivljenja. Zaposljavanje koje
treba biti Sto odrZivije ovisi o kvaliteti obrazovanja, to¢nije podrske za vrijeme obrazovanja i
usmjeravanju u zanimanja koja su konkurentna za otvoreno trZiste rada. Poveznica izmedu
ova dva sustava, Sto je detaljno elaborirano u prethodnim poglavljima s rezultatima, ogleda
se u: kvalitetnim tranzicijskim programima; podrsci i meduresornoj suradnji stru¢njaka iz su-
stava obrazovanja i zaposljavanja; aktivnom ukljucivanju poslodavaca u suradnju; edukacijama
poslodavaca i radne okoline o dobrobitima zaposljavanja i pristupu osobama s invaliditetom,
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osiguranim prilagodbama radnog okruzenja kroz odgovarajucu asistivnu i digitalnu tehnologiju
te sustavno osiguranim kvalitetnim uslugama radnih i osobnih asistenata.

Navedeno predstavlja preduvjete tj. pozitivne odrednice neovisnog Zivljenja. Samostalno
stanovanje ili organizirano stanovanje moze se realizirati tek kada osoba ima financijsku neo-
visnost koja je trajna, kao i sve potrebne razumne prilagodbe u stambenom okruzZenju i zajed-
nici gdje Zivi. U tom smislu, prepoznata je vazna uloga drzave i gradova u planiranju izgradnje
pristupacnih stambenih prostora za OSI, dodjelu postojecih pristupacnih stambenih objekata
u drustvenom vlasnistvu, kao i omogucavanje povoljnih javnih najmova za OSI. Usluga orga-
niziranog stanovanja uz podrsku takoder je vazan preduvjet neovisnog Zivljenja u zajednici
za mnoge OSI. Ona treba biti kvalitetna i sustavna, Sto ukljucuje: kontinuiranu dostupnost i
dostatnost podrske; kvalitetne osobne asisitente koji su educirani i motivirani za rad, ¢iji rad
je evaluiran i superviziran, a zanimanje regulirano ugovorom o radu na neodredeno, jasnim
kriterijima zaposljavanja i jasno definiranim radnim pravima i obavezama. Usluge koje podu-
piru organizirano stanovanje trebaju biti razvijene kroz mrezu pruzatelja usluga u zajednici tj.
dostupne mobilne timove i usluge podrske.

Partnerstvo, brak i roditeljstvo OSI

Vezano uz partnerstvo, brak i roditeljstvo u povezivanju svih dobivenih rezultata iz razlicitih
perspektiva moze se govoriti o nepostivanju prava OSI na partnerstvo, brak i obitelj te privatan
Zivot, najviSe od strane roditelja. Stru€njaci progovaraju otvoreno o problemima needucirano-
sti kako samih osoba, tako i njihovih roditelja o spolnosti i zasnivanju vlastitih obitelji. Roditelji
takoder prepoznaju potrebu za edukacijama u ovom podrucju kao i za sustavnom stru¢nom
podrskom. Ono Sto jest pokazatelj neznanja i diskriminacije je stav roditelja o aseksulanosti
njihove djece, sada odraslih ljudi, ili percepija njihove zakinutosti za potrebom ostvarivanja
partnerstva i vlastite obitelji. Osobe s invaliditetom percipiraju problem prezastitnickog pona-
Sanja roditelja prema njihovom osmostaljivanju i zasnivanju obitelji. Prethodno su navedeno
povezali s nepovjerenjem u sustav podrske. Sumirajuéi sve rezultate vazno je naglasiti vaznost
sustavne podrske, osvijeStavanja i osnazivanja kako samih OSl tako i ¢lanova njihovih obitelji za
ostvarivanje prava na partnerstvo, brak i roditeljstvo.

Sustavna struc¢na podrska za OSI

Usporedbom svih perspektiva vezano uz prepreke u ostvarivanju sustavne stru¢ne podrske
OSl vazno je istaknuti sljedeée: nedostatak kontinuirane sustavne podrske; problem sustavnog
i kontinuiranog financiranja usluga; nepodrzavajuci odnosi djelatnika sustava socijalne skrbi;
nemogucnost kombiniranja usluga zbog nefleksibilnosti sustava; nedostatnost usluge osobne
asistencije i organiziranog stanovanja; nedostatak kvalitetnih i educiranih osobnih asistenata;
nedostatnost usluga podrske nakon 21 godine Zivota, a posebice za osobe s viSestrukim tes-
ko¢ama; neinformiranost o zajamcenim pravima, uslugama i pomagalima; nedostatak podrske
neovisnom Zivljenju; neukljucivanje osoba s invaliditetom u izbor podrske i usluga; nedostatak
edukacija o primjeni asistivne tehnologije te nedostupnost iste. Ove su odrednice prepozna-
te iz perspektiva razlicitih sudionika istrazivanja. Preporuke za unapredenje sustavne struc¢ne
podrske usmjerene su na: osiguravanje sustavne i kontinuirane podrske i usluga; dodatne edu-
kacije primarno djelatnika sustava socijalne skrbi; potreba za individualizacijom pri realizaciji
podrske; reguliranje profesije osobnih asistenata i uvodenje evaluacije rada; razvoj mreze uslu-
ga u zajednici i timova podrske za OSl i njihove obitelji.
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Pristup prostorima, objektima i uslugama u zajednici za OSI

Sumirajuéi promisljanja svih sudionika istrazivanja vezano uz pristup prostorima, objektima
i uslugama u zajednici za OSI, kao najve¢e mogu se istaknuti sljedece prepreke vezane uz osi-
guravanje pristupacnosti: nedostatnost pristupacnosti i prilagodbi objekata i usluga u lokalnoj
zajednici; razlike u pristupacnosti javnog gradskog prijevoza ovisno o regijama; neostvarivanje
pristupacnosti u javnom gradskom prijevozu pod utjecajem ljudskog faktora; neinformiranost
te neosvjestenost o pravima OSI na osiguravanje pristupacnosti. Kljuéne preporuke za unap-
redenje postojece situacije usmjerene su na: sustavno osiguravanje pristupacnosti svih pro-
stora, objekata i usluga u lokalnoj zajednici za OSI, s obzirom da na iskustvenoj razini sudionici
svjedoce i neimplementaciji ve¢ reguliranih prava na tom podrudju.

Samoodredenje i samoodlucivanje OSI

Svi sudionici istraZzivanja promisljaju istovjetno vezano uz sljedece prepreke ostvarivanju
samoodredenja i samoodlucivanja: OSI nisu dovoljno upoznate sa svojim pravima; nedovoljan
je aktivizam i samih OSI u zastupanju vlastitih prava te ih se ne uklju€uje u procese planiranja
i kreiranja neophodnih usluga podrske, a pogotovo evaluacije i vrednovanja istih. Glavne pre-
poruke za unapredenje samoodredenja i samoodlucivanja su primarno vezane za: neophodno
pruzanje prilika osobama s invaliditetom za donoSenje odluka uz primjenu modela potpomo-
gnutog odlucivanja, njihovo aktivno i individualizirano ukljucivanje u kreiranje i vrednovanje
sustava i oblika potrebne im podrske, Sto je vaZzan preduvjet ostvarivanja samoodredenja. Ta-
koder je neupitna potreba njihova osnaZivanja za samozastupanje u ostvarivanju prava, sto je,
osim pruzanja objektivnih moguénosti, vazan preduvjet za samoodlucivanje.

Uloga nevladinog sektora u pogledu neovisnog Zivljenja OSI

Svi sudionici istraZivanja prepoznaju raznovrsne uloge i znacajan doprinos koji imaju udruge
u poticanju ili konkretnom osiguravanju mogucnosti neovisnog Zivljenja OSI. Sumirajuéi odgo-
vore o ulogama koje imaju udruge moguce je istaknuti sljedece: osiguravanje socijalnih usluga,
zagovaranje zajamcenih prava; provodenje edukacija o primjeni asistivne tehnologije te osigu-
ravanje zapoS$ljavanja preko projekata. Medu preprekama sudionici isti¢u: problem odrZivosti
i nekontinuiteta usluga koje pruzaju zbog primarne ovisnosti o financiranju putem projekata.
Takoder, udruge trebaju prosirenje prostornih kapaciteta i zaposljavanje novih kadrova. 1z tog
razloga glavna preporuka je preuzimanje vece odgovornosti od strane drzave i lokalnih zajedni-
ca u pogledu sustavnijeg financijskog podrzavanja rada udruga, osobito pri pruzanju konkret-
nih socijalnih i drugih usluga za OSI u lokalnoj zajednici.

Medu najznacajnijim opéim preporukama za unapredenje neovisnog Zivljenja OSI koje
iznose svi sudionici su: postivanje zakonskih odredbi i nezakidanje u ostvarivanju zajaméenih
prava; eti¢nost i savjesnost strucnjaka u obavljanju poslova na ovom polju; kontinuirane eduka-
cije djelatnika; sankcioniranje svih vidova diskriminacije OSl, ali i pojavnosti zloupotrebe prava
od strane nekih osoba s invaliditetom; edukacija i senzibilizacija javnosti; osnazivanje osoba s
invaliditetom za samoodredenje i samozastupanje u borbi za vlastita prava, kao i samostalno ili
po potrebi potpomognuto donosenje odluka; uvodenje sustava individualnog/ individualizira-
nog financiranja usluga podrske (voucheri); uvodenje inkluzivnog dodatka u svrhu mogucnosti
izbora odgovarajucih usluga; individualan pristup uz sustavno osiguravanje i praéenje podrske
za osobe s invaliditetom; razvoj i unapredenje tranzicijskih programa; sustavno adekvatnija
podrska zaposljavanju te razvijanju mreze sluzbi podrske u zajednici.
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6. RASPRAVA

U cjelini gledano, sve skupine sudionika iz ovog istraZivanja upozoravaju da se, unatoc ne-
kim pozitivnim pokazateljima, OSI u Hrvatskoj joS uvijek suocavaju s ozbiljnim tesko¢ama i pro-
blemima na putu ostvarivanja neovisnog Zivljenja. Neovisno Zivljenje je temeljno ljudsko pravo
koje omogucava OSI da same odluce gdje ¢e Zivjeti, s kim ¢e Zivjeti i kakvu ¢e podrsku primati
(Ghanouni i sur., 2021). Iz cjelovitih nalaza istrazivanja moze se zakljuciti da u RH prevladavaju
znacajne prepreke koje to u svakidasnjici ove populacije Cine tesko ostvarivim.

Rezultati dobiveni iz svih obuhvacenih perspektiva neosporno ukazuju na vrlo ograni¢ene
mogucnosti i jos uvijek prevladavajuce sustavne, strukturalne i druge okolinske barijere vezane
uz: mogucénosti stanovanja i samostalnog Zivljenja OSI, odvajanje od primarne i zasnivanje vla-
stite obitelji, dostupnost odgovarajuéih usluga i individualizacije pri dobivanju sustavne struc-
ne podrske, pristupaénost svim javnim resursima zajednice i drustvenu uklju¢enost, a posebno
u pogledu mogucnosti samoodredenja i samoodlucivanja o vlastitom Zivotu, odabiru i vredno-
vanju podrske.

Iz rezultata istrazivanja proizlazi da prepreke za neovisan Zivot OSI generiraju i njihovi rodi-
telji/ skrbnici koji ih ¢esto prezasti¢uju, ne vjeruju dovoljno u njihove kompetencije i ne podr-
Zavaju osamostaljivanje u odrasloj dobi, a Sto pokazuju i inozemna istrazivanja (loanna, 2020;
Fullana i sur., 2020; Dimitriadou, 2020).To je u nasim uvjetima zasigurno povezano i s Cinjeni-
com Sto se osobna invalidnina kao i druge financijske beneficije koje ostvaruju OSI nerijetko
koriste za pokrivanje drugih Zivotnih troskova obitelji. S druge strane, kao Sto naglasavaju Za-
mbrino i Hedderich (2021), mnogi roditelji pruzaju dodatnu financijsku podrsku svojoj djeci s
invaliditetom kako bi im olaksali tranziciju prema neovisnom Zivljenju, uz nedostatnu sustavnu
potporu. No ucestalo dolazi do problema, koji navode Conder i Mirfin Veitch (2020) kod oso-
ba s razli¢itim tesko¢ama, da nisu u mogucnosti odabrati gdje i s kim ¢e Zivjeti, buduci da su
ograniceni financijskim prihodima. Zbog toga i sudionici ovoga istrazivanja predlazu potrebu
reorganiziranja financiranja usluga sustavne i stru¢ne podrske kroz tzv. inkluzivni dodatak te
inidividualne vaucere kao nacin na koji ¢e pojedinci samostalno odabirati usluge koje su im
potrebne pri cemu Ce se sredstva iskoristiti doista namjenski iskljucivo za njih, po modelu indi-
vidualiziranog financiranja podrske.

Cesto je od sudionika spominjana samoinicijativa stru¢njaka i udruga u kreiranju i pruzanju
usluga koje doprinose osamostaljivanju mladih i odraslih OSI. Takve inicijative prepoznate su u
podrucjima poucavanja vjeStinama svakodnevnog Zivljenja, poticanja OSI| da aktivno sudjeluju
u donosenju odluka o vlastitom Zivotu kao i vrednovanju usluga koje primaju. Iz njihovih izjava
moze se uvidjeti da u praksi nastoje osigurati neophodne vidove podrske, ali ne zato Sto je to
zakonski i sustavno dobro uredeno vec¢ zbog entuzijazma i motiviranih pojedinaca koji podupi-
ru neovisan zivot OSI kao vazan ishod odrasle dobi.

Kako isti¢u Buljevac, Mili¢-Babic i Leutar (2016), pravo na primjerene uvjete stanovanja usko
je povezano s pravom na Zivot u zajednici, pretpostavka je postivanja i drugih prava OSI te ga
ne smijemo promatrati usko i izolirano. PoZeljnije ga je promatrati kao pravo na Zivot u sigur-
nim uvjetima, u miru i postovanju. lako je Republika Hrvatska unatrag par desetlje¢a pokrenula
reformske procese deinstitucionalizacije i transformacije institucija socijalne skrbi te je uvede-
na inovativna socijalna usluga organiziranog stanovanja (po modelu stanovanja uz podrsku)
koja se smatra poZeljnim oblikom stanovanja OSI u zajednici, uz Zivot u svome ili obiteljskom
domu, pokazalo se da je ograni¢eno dostupna, s minimalnim kapacitetima i listama ¢ekanja uz
kriterij prema kojem prednost koriStenja imaju osobe smjeStene u institucijama.
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Ispitanici koji teZze potpuno samostalnom stanovanju navode probleme s pristupa¢noscu
stanova, kako zbog neprilagodenosti prostora, tako i zbog lokacije smjestaja. Kako isti¢u Aplin
i sur. u istrazivanju iz 2020., iako je lokacija stanovanja doista vaZna kako bi OSI mogle ostati u
blizini obitelji, prijatelja i susjeda koji im mogu pruZiti podrsku, one uglavhom nemaju ujecaja
na taj odabir. Kako bi se rijesili problemi neprilagodenosti prostora, u novije vrijeme u svijetu
se razvijaju modeli tzv. ,, pametnih domova“ uskladeni s potrebama osoba s razli¢itim invalidi-
tetom (Storey, 2010), cemu se u nas joS uvijek ne pridaje dovoljan znacaj.

Sudionici ovoga istraZzivanja smatraju kako bi trebalo znacajnije podupirati nasljedivanje
obiteljske imovine od strane OSI ¢ime bi se smanjio problem nedovoljnog broja ili velikog tros-
ka unajmljivanja stambenih prostora za organizirano stanovanje. Ocito je kako je neophodno
razvijati i model tzv. socijalnog stanovanja po uzoru na vecdinu europskih zemalja. Pritom treba
voditi racuna o sigurnosti i kontinuitetu tj. stabilnosti najma stanova, kako bi se osobe zaista
osjecale , kao kod svoje kuée” te lokaciji smjestaja (Aplin i sur., 2020; Mee, 2007).

Sire odredenje prava na adekvatno stanovanje izmedu ostalog uklju¢uje pravo na izbor
mjesta stanovanja, pravo na obitelj i privatnost te pravo na slobodu kretanja. Ono takoder
podrazumijeva pravo na adekvatne usluge u lokalnoj zajednici u kojoj osoba Zivi. Pritom nisu
kljuéni samo arhitektonski i gradevinski aspekti stanovanja, veé i odrZivost i nediskriminirajudi
pristup uslugama klju¢nim za zdravlje, sigurnost, udobnost Zivota, itd. (UN Odbor za ekonom-
ska, socijalna i kulturna prava, 1991, 1997 i Office of the UN High Commissioner for Human
Rights, 2009, prema Buljevac, Mili¢-Babic¢ i Leutar, 2016).

Konvencija o pravima OSl, izrijekom nalaze da OSI nisu obvezne Zivjeti bilo kojim nametnu-
tim nacinom Zivota i obvezuje drZave potpisnice da im se omogucuje i sklapanje braka, zasniva-
nje obitelji, sloboda i odgovornost odlucivanja o roditeljstvu, pravo na pristup informacijama,
obrazovanju i podrsci vezanima uz reprodukciju i planiranje obitelji i sl. (Zakon o potvrdivanju
Konvencije o pravima osoba s invaliditetom i Fakultativnog protokola uz Konvenciju o pravima
osoba s invaliditetom, NN, MU, 6/2007, 5/2008). Prema iskustvima sudionika ovoga istraZiva-
nja, partnerske veze, brak i roditeljstvo OSI su tabu teme o kojima se rijetko govori ili isklju¢ivo
kroz prizmu problema. Mnogi roditelji/ skrbnici ostvarivanje spomenutih uloga svoje odrasle
djece s invaliditetom ne podrzavaju, a prisutne su i ve¢ spominjane egzistencijalne prepreke
vezane za stanovanje i zaposljavanje te nedostatak odgovarajucih usluga podrske.

Medu izvorima problema, prema nalazima brojnih istrazivanja, su jos uvijek prevladavajudi
negativni stavovi drustva o seksualnosti OSI, koji rezultiraju osporavanjem iste i onemogucava-
njem ostvarivanja seksualnih prava (Bratkovi¢, 2011; Tugut i sur., 2016, prema Buljevac; 2023;
Ballan i Freyer, 2017; Cuskelly i Bride, 2004), ukljuc¢ujuci prava na ostvarivanje partnerskih veza
i odnosa, braka i roditeljstva. Spomenuta prava, ukljuéuju, izmedu ostaloga: pravo na jednakost
i nediskriminaciju, ostvarivanje najvisih standarda zdravstvene zastite i socijalne sigurnosti,
sklapanje braka i zasnivanje obitelji, roditeljstvo, pristup informacijama i edukacijama, slobodu
izrazavanja i misljenja te pravo na ucinkoviti pravni lijek u sluaju nepostivanja spomenutih i
drugih prava (WHO, 2022).

Osim roditelja i skrbnika, nerijetko i stru¢njaci iz sustava podrske osobama s invaliditetom
ograniavaju spomenuta prava, i onemogucuju partnerske odnose (Lam i sur.,, 2021, prema
Buljevac, 2023). Kako isticu Leutar i Buljevac (2020) zabrinjavajuce je Sto se osim mladih OSI
i odrasle OSI na ovom podrucju suocavaju s nametnutom infantilizacijom i dvostrukom diskri-
minacijom. | u istraZivanju o seksualnosti OSl iz njihove osobne perspektive i perspektive za-
poslenika sustava formalne podrske, koje je proveo Buljevac (2023), na inicijativu Ureda POSI,
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OSl ukazuju na nepodrzavajucu okolinu, Sto se manifestira kroz nerazumijevanje utemeljeno
na predrasudama i tabuima, osporavanje seksualnosti, sposobnosti za i prava na partnerske
odnose, nesenzibiliziranosti sustava formalne podrske, izostanak informiranosti, edukacije i
odgovarajuce potpore, ogranicene moguénosti upoznavanja potencijalnih partnera i dr., sto
u konacnici utjece i na njihov manjak samopouzdanja i samopostovanja. | osoblje za podrsku,
kao i u nasem istraZivanju, prepoznaje slicne probleme, nemoguénosti i ogranicenja s kojima
se OSI susre¢u na ovom podrucju, predrasude, diskriminatorna ponasanja i stigmatizirajuca
uvjerenja nepodrZavajuce okoline, osporavanje prava i nesenzibiliziranost formalnog sustava
podrske (Buljevac, 2023).

U ucestalom neostvarivanju adekvatnih i individualno prilagodenih usluga stru¢ne sustav-
ne podrske pronadene su poveznice izmedu nedostatne informiranosti roditelja i stru¢njaka.
Slicne rezultate dobili su i drugi autori utvrdivsi da roditelji mladih OSI ne dobivaju toc¢ne ili sve
potrebne informacije o dostupnosti i na¢inu ostvarivanja usluga od strane za to nadredenih
stru¢njaka (Martinez i sur., 2012; Mili¢ Babi¢, Hranj Zeko i Leutar, 2023). Nedostatak informaci-
ja vodi k neizvjesnosti i strahu roditelja Sto koci socijalno ukljucivanje njihove djece i koristenje
postojecih usluga.

Dostupnost informacija je neophodna svima, a odraslim OSI nerijetko stvara probleme na
dnevnoj bazi (Ahmed i Naveed, 2020; Stanimirovi¢ i Mijatovi¢, 2009). Zbog znacaja dostupnosti
informacija osobama s invaliditetom, u Hrvatskoj je od 2019. godine na snazi Zakon o pristu-
pacnosti mreznih stranica i programskih rjeSenja za pokretne uredaje tijela javnog sektora (NN,
17/2019) kojim se tijela javnog sektora obvezuju prilagoditi svoje digitalne sadrzaje i usluge.
U tome im pomaZu Smjernice za osiguravanje digitalne pristupacnosti koje je izradio CARNET
2019. godine.

Sudionici istrazivanja istaknuli su poseban znacaj, ali i brojne nedostatke dosadasnje uslu-
ge osobne asistencije kao neophodnog oblika sustavne podrske koji omogucava vecu razinu
samostalnosti i neovisnosti u svakodnevnom Zivotu OSlI, a Sto je utvrdeno i u ranijim istraZiva-
njima (BisSkup, Buljevac, Leutar, 2009). Tako su i u istrazivanju Bakule-Andeli¢ (2019), nadeni
podjednaki problemi osobne asistencije poput tesko¢a dobivanja asistenta, osiguravanja asi-
stenata putem projekata nevladinog sektora te nedovoljan broj sati asistencije u odnosu na
individualne potrebe korisnika. U meduvremenu je donesen Zakon o osobnoj asistenciji (NN,
71/2023) u cijoj izradi je i SOIH sudjelovao te koristio preliminarne nalaze ovoga istraZivanja
kao smjernice. Po tome zakonu, osobna asistencija prvi put postaje trajno zakonsko pravo te se
financira iz proracuna drZave, a ne fondova Europske unije, a definirana je kao socijalna usluga
koja osigurava podrsku osobi s invaliditetom u njenim svakodnevnim aktivnostima u kudi, izvan
kuce, u komunikaciji i primanju informacija kako bi osoba imala ve¢u autonomiju nad svojim
Zivotom te kako bi mogla biti ravnopravna s tipichom populacijom. Spomenutim zakonom je
ova usluga ocito adekvatnije regulirana, no pravi ucinci tek ¢e se vidjeti ovisno o provedbenim
aktima i primjeni u praksi.

Sudionici ovoga istrazivanja navode i dostupnost nekih resursa podrske, no bez odgovara-
juce individualizacije u pristupu pri ¢emu kao primjer isti¢u asistivnu i digitalnu tehnologiju,
koja Cesto nije prilagodena individualnim potrebama pojedinca. Problem su i visoke cijene
koje ju ¢ine nedostupnom za sve OSI. Mnoga istrazivanja utvrdila su drustvenu nejednakost i u
mogucnostima koriStenja digitalnih tehnologija zbog ¢ega je osobama s invaliditetom i ostalim
marginaliziranim skupinama uskraéeno ravnopravno sudjelovanje u drustvu sa svim ostalim
¢lanovima zajednice, samostalan Zivot, inkluzivno obrazovanje i zaposljavanje te su u vecoj
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mjeri izloZeni drustvenoj izolaciji (Isaila, 2012, Kidd, Lee, 2011, Wolske i sur., 2010, Helsper,
2008, Helsper i Galacz, 2009 i Helsper, 2012, prema Pavi¢-Rogosic i sur., 2022).

Kako isti¢e Kis-Glavas, 2009, ostvarivanjem prava na rad osoba pronalazi mjesto u zajednici
te se ukljucuje u svrsishodne Zivotne aktivnosti, dok dugotrajna nezaposlenost kod svih, pa
tako i kod OSI, vodi osje¢aju nekompetentnosti i nauc¢ene bespomocnosti (Wehman, 2011).

Tako je i u ovom istraZzivanju kao znacajna tema prepoznato zaposljavanje OSI, za koje svi
sudionici kazu da nije dovoljno dobro regulirano. To je povezano i s nedostatkom odgovaraju-
¢ih tranzicijskih programa iz obrazovnog sustava u svijet rada, odnosno sluzbi koje ¢e u tome
posredovati. Takoder velikim problemom smatraju ¢injenicu da OSI ¢esto nemaju odgovara-
juce radne vjestine ili kompetencije za trziste rada jer ih se tijekom obrazovanja nedovoljno
ili nekvalitetno osposobljava. Bratkovi¢, Mihanovic i Lisak (2019) takoder spominju probleme
profesionalne orijentacije, kao i nejednakih uvjeta za zapoS$ljavanje na otvorenom trzistu rada.

U istraZzivanju o uc¢incima zaposljavanja OSl iz njihove osobne perspektive, kao i perspektiva
njihovih obitelji, radnih kolega/suradnika, poslodavca i predstavnika resornih institucija lokal-
ne zajednice (Kis-Glavas i sur., 2019) potvrdene su brojne ekonomske, socijalne, osobne i psi-
holoske dobrobiti. No sudionici spomenutog istrazivanja, pogotovo poslodavci i predstavnici
resornih institucija takoder su upozorili na niz problema i izazova u postoje¢em sustavu pro-
fesionalne rehabilitacije i zaposljavanja koje je neophodno u mnogim segmentima znacajno
unaprijediti. To ukljucuje i sustavno adekvatnije reguliranje modela zaposljavanja uz podrsku,
prema dokazano uspjesnim europskim i svjetskim standardima.

Vedina sudionika ovoga istrazivanja naglasava kako je dostupnost javnih prostora, objekata
i usluga u zajednici (namijenjenih svim gradanima) ispod minimalnih standarda odgovarajuce
pristupacnosti, Sto im posljedicno ogranicava drustvenu uklju¢enost. Tako se i u radu Leutar
(2009) o socijalnom poloZaju OSI u RH vecina osoba s invaliditetom ne smatra aktivnim ¢lano-
vima svoje zajednice. | u spomenutom se istraZivanju za neovisno Zivljenje potvrdila osobito
vaznom pristupacnost okoline na svim razinama, uz kvalitetno obrazovanje, zaposljavanje i
materijalne prilike.

Republika Hrvatska kontinuirano donosi nacionalne strategije, odnosno planove za izjedna-
¢avanje mogucnosti OSl, s obzirom da je ¢lanica Ujedinjenih naroda, Europske unije i Vijeca
Europe. Potpisnica je svih kljuénih konvencija i standarda u podrucju socijalne i ekonomske
sigurnosti gradana te preuzima i obvezu zastite i promicanja ljudskih prava OSI kako bi one
mogle ravnopravno sudjelovati u gradanskim, politickim, ekonomskim, drustvenim i kulturnim
podrucjima Zivota. Tako se na primjer u Nacionalnoj strategiji izjednac¢avanja mogucnosti za
osobe s invaliditetom od 2017. do 2020. (NN, 42/2017) izrijekom navodi: ,lzgradnja pristu-
pacnog okruzenja sukladno nacelima univerzalnog dizajna ima klju¢nu ulogu u stvaranju in-
kluzivnog drustva te dodatnu vrijednost za sve ¢lanove drustva bududi da je namjera koncepta
univerzalnog dizajna da pojednostavi Zivot za svakoga tako Sto e izgradenu sredinu, proizvode
i sredstva komunikacije uciniti jednako pristupacnim, upotrebljivim i razumljivim za sve gra-
dane. Prema ¢lanku 9. Konvencije o pravima osoba s invaliditetom, drZzave stranke obvezne su
poduzeti odgovarajuce mjere kako bi osigurale da osobe s invaliditetom imaju pristup izgrade-
nom okruzenju, prijevozu, informacijama i komunikacijama te drugim uslugama i prostorima
otvorenima ili namijenjenima javnosti, i u urbanim i u ruralnim podrucjima, na ravnopravnoj
osnovi s drugima.” U tom kontekstu pozitivna je primjerice €injenica Sto se Pravilnikom o osi-
guranju pristupacnosti gradevina osobama s invaliditetom i smanjene pokretljivosti propisuju
uvjeti i nacini osiguranja nesmetanog pristupa, kretanja, boravka i rada osobama s ivaliditetom

89



(NN 78/13), no porazavajuce je Sto je, prema nalazima nasega istraZivanja, ostvarivanje nave-
denog u svakodnevici OSI daleko od zadovoljavajudeg.

Prilagodba prema nacelima univerzalnog dizajna mora biti korisna svim osobama u okruze-
nju, od OSI do osoba trece Zivotne dobi. Stoga je u njeno osmisljavanje i provedbu potrebno
ukljuciti osobe s razlic¢itim perspektivama, iskustvima i potrebama, kao i izazovima s kojima se
susreéu. Obzirom da se ne moze odgovoriti na sve moguce izazove prilikom prilagodbe prosto-
ra, materijala, usluga, itd., zbog kojih nije moguca apsolutna prilagodba, treba se voditi nace-
lom maksimalno moguée razumne prilagodbe (Lid, 2014; Barnes, 2011; Crews i Zavotka, 2006;
Church i Marston, 2003). Cinjenica je, prema utvrdenim pokazateljima ovoga istraZivanja, da
spomenuta nacela univerzalnog dizajna i razumne prilagodbe nisu u velikoj mjeri u praksi rea-
lizirana i svakodnevici OSI ozZivotvorena, Sto ukazuje na potrebu znacajnog pomaka ka stvarnoj
formalno-zakonodavnoj implementaciji deklarativno proklamiranih nacela pristupacnosti svim
javnim resursima.

Opisujuéi koncept neovisnog Zivljenja kao svakodnevnu manifestaciju politike invaliditeta
utemeljene na ljudskim pravima, ENIL (2022a) istiCe znacaj meduovisnosti naspram neovisno-
sti jer su sva ljudska bi¢a na neki nac¢in meduovisna te pojasnjava kako neovisno Zivljenje ne
znaci doslovnu neovisnost od drugih veé neovisnost u smislu samostalnog odlucivanja i biranja
Zivota kakvoga osoba Zeli Zivjeti. Kako bi se OSI osnazile u vrSenju izbora i donosenju odluka, u
literaturi se opisuju ucinkoviti pristupi za stjecanje vjestina samoodredenja i samoodludivanja
jo$ od mlade Zivotne dobi, s preporukama za obitelji i stru¢njake kako za to stvarati prilike i
poticaje (Algozzine isur.,, 2001; Cmar i Markoski, 2019; Wehmeyer i sur., 2000).

Upravo kada je rije¢ o samoodredenju i samoodlucivanju, kao i u inozemnim istrazivanjima
(Roos & Sondenaa, 2020), sudionici ovoga istrazivanja upozoravaju kako uZa okolina donosi
mnoge odluke umjesto OSI te im se samostalnost i autonomija uvelike ograni¢ava, a samim
time se osporava sustina ostvarivanja neovisnog Zivljenja. Kako istice Wehmeyer (2020), sa-
moodredenje je kljuéna vrijednost na kojoj bi se sve usluge podrske osobama s invaliditetom
trebale temeljiti, bilo da se radi o njihovu kreiranju ili pak evaluciji kvalitete.

lako se iz rezultata ovoga rada moze iscitati i odredeni napredak u odnosu na ranija raz-
doblja jer OSI sve viSe govore o sebi, prisutnije su i aktivnije u javnosti, zabrinjavajuc je jos
uvijek prevladavajuéi nedostatak javne svijesti, sustavnih moguénosti i mehanizama osigura-
vanja prava izbora u pogledu vrste i nacina podrske i vrednovanja iste od strane OSI kao kraj-
njih korisnika, te opc¢enito odlucivanja o svim aspektima svoga Zivota, Cemu pridonosi i model
zastarjelog i problemati¢nog instituta skrbniStva. U tom kontekstu sudionici ovoga istrazivanja
zagovaraju i uvodenje instituta potpomognutog donosenja odluka. Kao alternativa skrbnis-
tvu ono pojedincu s invaliditetom omoguéava povrat pravnih kapaciteta, bez obzira na razinu
potrebne podrske, kroz suradnju s drugima u donoSenju odluka i vrSenju izbora u svom Zivotu
(Carney, 2015). Ovdje se kapacitet za donoSenje odluka shvaca kao razvojni kontinuum ovisan
o kontekstu i drugim ¢imbenicima, odnosno na svakog se pojedinca gleda kao na sposobnog za
samoodredenje pod odredenim uvjetima i uz odredenu individualiziranu podrsku (Advocacy
for Inclusion, 2012).

Cinjenica kako je temeljem izjava sudionika iz svih obuhvaéenih perspektiva u rezultatima
izdvojena kao zasebna tema, uloga nevladinog sektora u promicanju neovisnog Zivljenja OSl,
zagovaranju prava, inovativhom kreiranju i pruzanju neposrednih usluga podrske, u nasim se
uvjetima pokazala od posebnog znacaja. O tome govore i Urbanc, Bratkovic¢ i Lisak (2014),
razmatrajuci ulogu civilnog sektora kao izvora podrske za OSI. Analizirajuéi primjere uspjes-
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nog djelovanja nevladinih organizacija u Hrvatskoj, spomenute autorice ih opisuju kao znacajni
drustveni resurs iz sljededih razloga: poticanja samoaktivizma OSI, ali i aktivizma unutar za-
jednice opcenito; zagovaranja bolje kvalitete Zivota iz neposredne iskustvene perspektive te
pokretanje drustvenih akcija i promjena u kojima se uvaZzavaju misljenja i potrebe OSl i njihovih
obitelji. Zaklju¢uju kako buduci aktivizam treba biti posebno usmjeren na osnaZivanje i razvoj
potencijala OSI kao aktera u procesu donosenja javnih odluka.

| nalazi ovoga istrazivanja potvrduju kako mnoge udruge OSI u zemlji, osobito u manje ra-
zvijenim sredinama, uspostavljaju neophodne aktivnosti i programe za OSI usljed nedostatnih
sustavnih rjeSenja, odnosno regionalno neravnomjerno razvijenih i dostupnih javnih usluga
podrske. S druge strane, pretezno projektno financiranje mnogih vidova potpore za OSI od
strane nevladinih udruga opisuje se kao nedovoljno i neodrzivo, iako se sudionici slazu da je
nuzno kako bi se neophodni programi nekako osigurali, dokazali svoju vrijednost i na taj nacin,
s vremnom bili institucionalizirani kao redovni oblici podrske, a Sto je bio slu¢aj s mnogim da-
nas sustavnim uslugama.

| u stranoj se literaturi isti¢e kako nevladin sektor igra znacajnu ulogu u osnazivanju OSI za
neovisno Zivljenje (Karaatmaca, Altinay i Toros, 2019; Pillay, Saruchera i Chivandire, 2023; Van
Veen, Regeer i Bunders, 2013). No neki autori ukazuju i na nedostatke pruzanja usluga podrske
putem nevladinog sektora. Tako se npr. spominje kako drZzava i nevladin sektor nerijetko nema-
juisto videnje prava osoba s invaliditetom pa ne samo da ne provode iste politike, nego se nji-
hove odluke sukobe medusobno, sto onemogucava unaprjedenje nekih usluga pa posljedi¢no i
kvalitete Zivota OSI (Pillay, Saruchera i Chivandire, 2023; Yilmaz, 2020). Cinjenica je da u nadim
uvjetima nevladine udruge znatno teZe osiguravaju materijalne i kadrovske resurse te strué¢ne
standarde pruZanja usluga u usporedbi s nekim drZavnim institucijama, primjerice centrima za
rehabilitaciju koji u procesu deinstitucionalizacije i transformacije uspjesno prerastaju u centre
za pruzanje podrske u zajednici s kontinuiranim unaprijedenjem opsega i standarda kvalitete.
No kako su spomenute ustanove jo$ uvijek vrlo ograni¢enih kapaciteta s obzirom na stvarne
potrebe te locirane ve¢inom u urbanim sredinama, djelovanje udruga na ovom polju i dalje je
neophodno i od velikog znacaja.

U tom kontekstu nalazi ovoga istraZivanja upucéuju na potrebu bolje koordinacije i suradnje
nevladinog sektora s nadleznim tijelima i javnim institucijama, adekvatniju financijsku podrsku
za osiguravanje kontinuiteta usluga za OSl i njihove obitelji i kadrovsko osnazivanje. No razu-
mljiva je i potreba transparentnosti u financiranju, kontrole i evaluacije kvalitete rada udruga
na dobrobit OSI, njihovih obitelji i Sire zajednice, uz suzbijanje pojave zlouporaba, ponekad
upitnih i neprihvatljivih interesa nekih pojedinaca ili organizacija naustrb samih OSI.
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7. ZAKLJUCNA RAZMATRANJA | PREPORUKE

Sveobuhvatni nalazi ovoga istrazivanja neosporno pokazuju kako se OSI u svim obuhvacde-
nim drZavnim regijama susrecu s brojnim ogranicenjima i preprekama koje je neophodno ne-
odgodivo prevladavati s ciljem oZivotvorenja neovisnog Zivljenja i drustvenog ukljucivanja, kao
i ostalih zajamcenih prava. Nastavno na istaknute probleme, znacajan doprinos ovom istra-
Zivanju su i preporuke sudionika istrazivanja za unapredenje postojece situacije, kao Sto su:
poticanje razvoja mrezZe organiziranog stanovanja i drugih modela stanovanja u zajednici; po-
boljSanje opsega i nacina informiranja svih dionika o dostupnosti i na¢inu ostvarivanja podrske;
unapredenje procesa profesionalne rehabilitacije i zaposljavanja OSI s naglaskom na uspostavi
podrske u tranziciji izmedu odgojno-obrazovnog i sustava socijalne skrbi prema svijetu rada;
zakonsko reguliranje osobne asistencije i profesije osobnih asistenata; unapredenje postojecih
usluga i prosSirenje mreze sluzbi podrske u zajednici; primjenu osobno usmjerenog pristupa
OSI pri ostvarivanju strucne i sustavne podrske; javno i medijsko promicanje teme neovisnog
Zivljenja; poticanje samostalnog i potpomognutog odlucivanja OSI, tj. njihovo osnazivanje za
samoodredenje i samozastupanje, itd.

Nalazi ovoga istraZivanja na tragu su i proSiruju dobivene spoznaje iz malog broja ranijih
istrazivanja u Hrvatskoj na ovom podrucju. Tako je u istrazivanju koje je provela Bakula Andelié
(2019) takoder utvrdeno da su otezavajuci ¢imbenici za neovisno Zivljenje, primarno kod osoba
s motori¢kim poremedajima, najvise povezani s fizickim barijerama, formalnom i neformalnom
podrskom, uslugom osobne asistencije, uklju¢enos$c¢u u zajednicu, mobilnoséu i univerzalnim
dizajnom. Tarandek i Leutar (2017) utvrdile su povezanost razli¢itih dimenzija neovisnog Ziv-
lienja promatranog kroz viSe aspekata poput stupnja samostalnosti, prostorne pristupacnosti,
kvalitete Zivota i svakodnevnog funkcioniranja. U istrazivanju koje je obuhvatilo perspektivu
osoba s intelektualnim teSko¢ama, njihovih roditelja i stru¢njaka (Bratkovi¢, Mihanovic i Lisak,
2018; Mihanovi¢, 2019) takoder se pokazalo kako prevladavaju brojna sustavna ogranicenja
i prepreke ka njihovu osamostaljivanju i drustvenom ukljucivanju, sto ih, unato¢ mnogim po-
zitivnim ucincima deinstitucionalizacije jo$ uvijek u velikoj mjeri zadrzava u polozZaju socijalne
izolacije i diskriminacije.

U razdoblju od 2000. godine ,Hrvatsku je karakterizirala izrazita regulatorna aktivnost u
podrucju politike prema osobama s invaliditetom® (Petek, 2010, str. 109). OSI su sve vise pre-
poznatljive u lokalnoj zajednici (Leutar, 2009), no kao Sto istice Pravobraniteljica za OSI (2021)
u praksi jos uvijek postoji nedostatak podrske i usluga koje bi omogudile njihovu potpuniju so-
cijalnu inkluziju. Kao glavne prepreka na putu do neovisnog Zivota spominju se i zakonodavna
rjeSenja te slabo iskoriStavanje sredstava iz fondova EU (POSI, 2020). Takoder, prema izvjeséu
SOIH-a (2020) u cijeloj zemlji postoje prepreke za rjeSavanje pristupacnosti stanovanja, razvoj
usluga i podrske u zajednici, nemogucénosti koristenja javnog prijevoza i prevelike optereéeno-
sti organizacija civilnog drustva. U zadnjem izvjeséu Pravobraniteljica za OSI izraZava krajnju
zabrinutost u pogledu dosadasnjih aktivnosti u cilju ostvarenja prava na Zivot u zajednici (POSI,
2022).

lako je Europska mreZa za neovisno Zivljenje usvojila i promice klju¢na nacela neovisnog
Zivljenja jos od 1990. godine (ENIL, 2022b) osiguravanje preduvjeta za neovisan zivot OSI za
mnoga je drustva, ukljucujuci i RH ocito i danas veliki izazov. Podaci brojnih istrazivanja i da-
lje potvrduju podloZnost ove populacije izrazito negativnim Zivotnim ishodima i nepovoljnom
drustvenom polozaju. Tako je za djecu s teSko¢ama u razvoju, kao i za OSI nesrazmjerno veéa
vjerojatnost da Ce Zivjeti u siromastvu i socijalnoj isklju¢enosti, kao i da ¢e biti izloZeni razlic¢itim
vidovima nasilja i diskriminacije.
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Znanstvene spoznaje i na medunarodnoj razini upucuju na jos uvijek rasprostranjenu pojav-
nost pravnih, administrativnih, financijskih i drugih sustavnih prepreka koje ograni¢avaju mo-
gucénost izbora i kontrole od strane osoba s invaliditetom (FRA, 2013; Ghanouni i sur., 2021).
Razli¢ita istraZivanja potvrduju nalaze dobivene u ovom radu o uskoj povezanosti izmedu
statusa invaliditeta i obrazovne, socioekonomske i drugih vidova nejednakosti (Agmon i sur.,
2016; loanna, 2020). | u drugim sli¢nim istraZivanjima, osobe s invaliditetom naglasavaju kako
je ono Sto Cesto prijeci njihovo aktivnije sudjelovanje u zajednici nedostatak samopouzdanja
povezan s negativnim iskustvima socijalne razli¢itosti (Milner i Kelly, 2009) te Cinjenica da se
pri nastojanju pronalaska brzih i u¢inkovitih rjeSenja ¢esto zanemaruju ili uopée ne uzimaju u
obzir njihove Zelje i prijedlozi (Koenig, 2014).

| u ovom se istrazivanju kriticnom pokazala nezadovoljavaju¢a mogucénost samoodlucivanja,
tj. aktivne participacije i kontrole OSI u kreiranju pozeljnih standarda i oblika potpore, a pogo-
tovo u pogledu individualizacije u pristupu i vrednovanja usluga kroz razlicite oblike evaluacije.
U tom kontekstu neophodnom se pokazala potreba dokidanja tradicionalnog sustava skrb-
niStva uz uvodenje suvremenih oblika potpomognutog donosenja odluka. Chartres i Brayley
(2010, prema Davidson i sur., 2015) navode tri kljuéne dobrobiti potpomognutog donosenja
odluka: 1) podrzava osobnu autonomiju, autoritet i kontrolu koju ljudi imaju nad vlastitim zi-
votom; 2) pruza jasniju strukturu za pojedince i obitelji u pregovaranju, planiranju i donosenju
odluka unutar obiteljskog konteksta, kruga prijatelja, neformalne podrske i formalnih usluga
podrske; 3) pruza sveobuhvatan nacin osiguravanja postivanja i podrzavanja zakonskih i osob-
nih kapaciteta osobe za donosenje odluka.

Iz cjelokupnih nalaza ovoga istraZivanja razradenih po kljuénim tematskim podrucjima te
usporedno povezanih iz razli¢itih perspektiva proizlaze znakovite poruke sudionika o doista
zabrinjavajudoj postojecoj situaciji iz koje je jasno da je implementacija odredbi najvaznije Kon-
vencije koja bi trebala biti iznad zakona, daleko od zadovoljavajuée i o¢ekivane razine. No ta-
koder se iz rezultata mogu iS¢itati vrlo jasne i vazne preporuke za unaprjedenje javnih politika
i prakse, odnosno temeljnih prava i pretpostavki za omoguéavanje neovisnog Zivljenja OSI u
nasem drustvu.

Zakljuéno se moze istaknuti kako je za unaprjedenje neovisnog Zivljenja i uklju¢enosti u
zajednicu klju¢na daljnja mobilizacija i razvoj drustva s josS aktivnijom ulogom samih osoba s
invaliditetom kao iskustvenih eksperata. Neophodan je daljnji razvoj prilagodbi i usluga koje su
neophodne za neovisno Zivljenje, uz unaprjedenje pripadajuce zakonske regulative, kao i njene
primjene u praksi.

lako nevladine organizacije ¢ine velike napore i angaZiraju se u osiguravanju sustavno defi-
citarnih resursa za OSl i njihove obitelji u lokalnim sredinama, njihova bi uloga trebala biti vise
usmjerena na zagovaranje prava, zastupanje populacije koju predstavljaju i osnazZivanje svojih
¢lanova, dok bi se u znantno veéem opsegu trebala prosirivati mreza javnih, regionalno raspro-
stranjenih, mobilnih i time svima dostupnih stru¢nih sluzbi i usluga podrske u zajednici.

Medu prioritetima je svakako osiguravanje prijeko potrebne dostupnosti javnih stambenih
resursa (na drzavnoj i lokalnim razinama) osobama s razli¢itim kategorijama i tezim stupnje-
vima invaliditeta uz osiguravanje svih standarda pristupacnosti, kao i znac¢ajno unaprjedenje
opsega i kvalitete radnog ukljucivanja i teZze zaposljivih skupina OSI, po modelu zaposljavanja
uz podrsku, na medunarodnoj razini ve¢ dokazanog kao najucinkovitijeg primjerice za osobe s
intelektualnim tesko¢ama, autizmom i kroni¢nim bolestima.
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Klju¢ne preporuke sudionika nasega istraZivanja za unaprjedenje postojece nezavidne si-
tuacije u nasoj zemlji, na tragu su ciljeva Europske strategije za osobe s invaliditetom i to za
razdoblje od 2010. do 2020. godine (Europska komisija, 2010). Ona obuhva¢a mnoge ciljeve,
a glavni su poticanje socijalne inkluzije OSI, povecavanje njihove dobrobiti te omogucavanje
da uZivaju svoja prava. U spomenutoj strategiji je navedeno osam podrucja interesa za pobolj-
Savanje polozZaja OSI. To su: pristupacnost, sudjelovanje, jednakost, zaposljavanje, Skolovanje
i osposobljavanje, socijalna zastita, zdravlje i vanjsko djelovanje. Pristupacnost se odnosi na
pristup dobrima, uslugama, pomagalima, transportu, objektima te informacijskoj i komunika-
cijskoj tehnologiji. Kako bi OSI mogle sudjelovati u svemu navedenom, potrebno je prilago-
diti okolinu, ukloniti komunikacijske i barijere u kretanju, osigurati razumnu prilagodbu svih
javnih ustanova, sportskih, kulturnih i drugih objekata. Posebno se naglasava u spomenutom
dokumentu znacaj promoviranja i omogucavanja zapoSsljavanje znatno veceg broja OSI od po-
stojeceg, kroz razne zakonske akte. Aktualne brojke zaposlenih OSI nisu velike i zapoS$ljavanje
se treba smatrati goruc¢im pitanjem socijalne politike. Takoder se promovira njihovo samoza-
posljavanje. Inkluzivno obrazovanje i osposobljavanje navodi se kao klju¢ uspjeha mladih s
invaliditetom, kao i pravovremene i valjane informacije o moguénostima osposobljavanja u Ze-
lienom podrucju. S obzirom na to da su OSI jos uvijek ,ranjiva” ili bolje re¢eno skupina u drus-
tveno nepovoljnom poloZaju koja je sklona siromastvu, spomenuta strategija navodi potrebu
za razvojem boljih socijalnih sluzbi koje bi mogle pruziti pomo¢ kada su OSI u poziciji Zivota na
rubu siromastva, Zivota s nedovoljnim prihodima, itd. U ovome se dijelu takoder isti¢e vaznost
kvalitetnih usluga, poput programa javnog stanovanja.

Kao ¢lanica Europske unije, Hrvatska bi trebala ozbiljnijim reformskim procesima, usaglase-
nim sa svim klju¢nim dionicima, slijediti i novu Strategiju o pravima osoba s invaliditetom za
razdoblje od 2021. do 2030. godine (Europska komisija, 2021). U njoj se takoder naglasava da
poloZaj OSI u Europskoj uniji i dalje nije zadovoljavajuci, da se unato¢ napretku ostvarenom u
proteklom desetljeéu, OSl i dalje suocavaju sa znatnim preprekama te su izloZzene vecem riziku
od siromastva i socijalne isklju¢enosti. ProSirena je time $to u obzir uzima raznolikost invalidite-
ta, a nalaze podizanje kvalitete Zivota OSI uz uzivanje svih ljudskih prava, deinstitucionalizaciju
te neovisno Zivljenje, socijalnu zastitu i nediskriminaciju na radnome mjestu, uc¢inkovitu zastitu
od svih oblika diskriminacije i nasilja, kako bi im se pruzZale jednake prilike i omogucio pristup
pravosudu, obrazovanju, kulturi, sportu i turizmu, svim zdravstvenim uslugama, itd.

Zankovito je kako i nas Ured pravobraniteljice za osobe s invaliditetom u ve¢ spomenutim iz-
vjes¢ima unatrag nekoliko godina, opetovano poziva sva tijela drzavne vlasti, a posebno jedini-
ce lokalne i regionalne samouprave, centre/ zavode za socijalnu skrb te nadlezna ministarstva,
da deklaratornu opredijeljenost za unapredenje poloZzaja OSl i zastitu njihovih prava prenose u
konkretne postupke i mjere. U tom kontekstu naglasava i znacaj intenzivnijeg uvazavanja i im-
plementiranja preporuka Pravobranitelja za OSl koje su usmjerene rjeSavanju realnih i ozbiljnih
problema s kojima se ova populacija suo¢ava, a Sto je potvrdeno i rezultatima nasega istra-
Zivanja. Vladi Republike Hrvatske preporucuje, izmedu ostaloga, davanje snaZnijeg poticaja
meduresornoj suradnji na najvisoj razini koja je vrlo ¢esto neophodna kod rjeSavanja pojedinih
problema s kojima se suocavaju osobe s invaliditetom.

Nalazi ovoga rada potkrepljuju sve navedene Cinjenice i potrebe za znacajnim promjenama
u svrhu potpunijeg ostvarivanja interesa i potreba pojedinaca s invaliditetom u svrhu oZivo-
tvorenja neovisnog Zivljenja u svim segmentima, ali i jaCanje antidiskriminacijske legislative i
sankcioniranja nepostivanja i povrede zajamcenih prava.
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Mnoga istraZivanja na ovom podrucju jos uvijek su viSe fokusirana na formalni javno-poli-
ticki i zakonodavni okvir analize ostvarenja navedenog, nego na dublje razumijevanje znacenja
kompleksnih pretpostavki neovisnog Zivljenja koje mu pridaju pojedinci ili skupine u specific-
nim socio-kulturnim sredinama, a Sto bi trebalo biti polaziSte za kreiranje specifi¢nih usluga
i oblika podrske uskladenih s njihovim ciljevima i ofekivanjima (Bumble i sur., 2022). Dopri-
nos ovoga istrazivanja ogleda se upravo u kvalitativnom pristupu kojim su obuhvaéene klju¢ne
iskustvene i profesionalne perspektive. Znacajan ukupan broj sudionika iz vise hrvatskih regija,
pridonosi vjerodostojnosti rezultata koji nam daju vrijedan uvid u realne izazove ostvarivanja
neovisnog Zivljenja OSI u svakodnevnom Zivotu u Hrvatskoj. Jedino se ujedinjavanjem razlici-
tih perspektiva mozemo pribliZiti potpunijoj slici stvarnog stanja u praksi, kao temelja u izradi
smjernica za unapredenje javnih politika u tom podrucju sto je i jedan od glavnih ciljeva pro-
jekta Platforma 50+, upravo na temelju znanstveno utvrdenih spoznaja o situaciji ,,na terenu”.

Vazno je spomenuti i ogranicenja istrazivanja. Ona su prvenstveno vezana uz vremensko
ogranicenje opseznih projektnih aktivnosti koje je doprinjelo neprovodenju zasebnih fokus
grupa sa sudionicima prema vrstama njihova invaliditeta, a kako bi se time omogucila diskusija
specifitno vezana uz Zivotna iskustva i potrebe pojedinih skupina vezano uz neovisno Zivljenje.
Takoder, navedeno bi bilo poZeljno znanstveno istraZiti na isti nacin vezano za roditelje/ skrb-
nike, kao i stru¢njake koji rade s osobama s odredenom vrstom invaliditeta radi dobivanja sto
detaljnih uvida i cjelovitijih informacija. Na taj nacin bi se kroz istrazivanje detaljnije posvetilo
perspektivi osoba s pojedinom vrstom invaliditeta, Sto bi bilo i opravdano s obzirom na razlici-
tosti, ali i specifi¢nosti Zivotnih izazova i potreba za podrskom.

U buducim istrazivanjima fokus bi trebalo staviti u ve¢oj mjeri na primjenu principa inklu-
zivnih istrazivanja s OSI, posebice onih koja nisu samo participativne prirode nego ukljucuju i
karakteristike emancipacijskih istrazivanja. Takoder, poZeljno bi bilo viSe pozornosti posvetiti
osiguravanju pristupacnosti metoda istraZivanja osobama s vecim i visestrukim teSkoéama,
odnosno primijeniti i druge kvalitativne pristupe kao i kvantitativne metode rada.

U svakom slucaju neophodna su daljnja, kontinuirana istrazivanja na ovom podrucju, pro-
vodena u suradnji akademske zajednice sa svim relevantnim dionicima, a posebno samim oso-
bama s invaliditetom kao klju¢nim partnerima/ koistrazivac¢ima. Znanstveno-utemeljen pristup
trebao bi se u znatno vecoj mjeri uvazavati od strane nadleznih institucija i donositelja odluka
kod kritickog preispitivanja aktualnog stanja na nacionalnoj i regionalnim razinama, koristiti u
svrhu neovisne evaluacije implementacije obvezujudih strategija i zakonskih regulativa, vred-
novanja postojecih usluga i kvalitete podrSke u svim sustavima te sluziti kao polaziste za una-
prjedenje javnih politika, reformskih procesa i inovativnih rjeSenja usmjerenih k potpunijem
ostvarivanju sveobuhvatnih pretpostavki neovisnog Zivljenja, potreba i prava osoba s invalidi-
tetom.
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