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Roditelji djece s teSko¢ama u razvoju — proces informiranja i ostvarivanja naknada i usluga u

sustavu socijalne skrbi

Sazetak

Naknade i usluge vazan su dio sustava socijalne skrbi kojima se nastoji pruZiti zastita i podrSka
pojedincima i obiteljima u situacijama suocavanja sa specifi¢nim rizicima kao §to je u okvirima
ove teme, razvojni rizik, odstupanje ili teSkoce u razvoju. Razvidan je porast broja djece s
teSkoc¢ama u razvoju u periodu od protekle tri godine, i to za vise od 9 000 te on sada iznosi 73
260, sto dodatno potvrduje vaznost podrobnijeg bavljenja temom prava djece s teSko¢ama u
razvoju. Svoj doprinos ovoj temi, daje i kvalitativno istrazivanje koje se provelo kroz online
fokus grupe s roditeljima djece s teSkocama u razvoju, s ciljem opisivanja njihova iskustva s
naknadama 1 socijalnim uslugama za djecu s teSko¢ama u razvoju i njihove obitelji u sustavu
socijalne skrbi. Rezultati istrazivanja pokazali su kako roditelji otezano, razli¢itim kanalima
dolaze do informacija o pravima. Roditelji pritom uocavaju propuste kod informiranja o
pravima, a iznose i svoje videnje zasto je tome tako. Osim govora o specifi¢nosti prava, bilo je
rije¢i 1 o prijedlozima za unaprjedenje informiranja. Osim kod informiranja, problemi su
prisutni i u daljnjem procesu ostvarivanja naknada i usluga, a roditelji progovaraju i 0 svom
nezadovoljstvu vjestaéenjem. Prepoznaju u kakvim uvjetima rade strucni radnici, kao i koje to
okolnosti pridonose uspjesnosti procesa ostvarivanja naknada i usluga, ali i daju smjernice za
olakSavanje procesa ostvarivanja naknada 1 usluga, potvrdujué¢i svoju proaktivnost.
Nekoristenje naknade ili usluge na koju se ima pravo je specifi¢no podruéje o kojemu je bilo
rije¢i. Na kraju, zabiljezeni su pozitivni i negativni aspekti ostvarivanja naknada i socijalnih
usluga, a na svoje sudjelovanje u socijalnim uslugama su se roditelji takoder osvrnuli, kao i na
privatne pruzatelje usluga. Iznijeli su svoj dojam o sustavu socijalne skrbi te istaknuli okosnice
napretka prava za djecu s teSkoama u razvoju 1 njihove obitelji. Rezultati ovog istrazivanja
mogu posluziti struénjacima koji ¢ine formalnu mrezu podrske oko obitelji i djeteta s teSko¢ama

u razvoju u planiranju i pruzanju podrske kako bi ona bila kvalitetna i svrhovita.

Kljucéne rijeci: roditelji djece s teSko¢ama u razvoju, djeca s teSkoama u razvoju, naknade 1

socijalne usluge, sustav socijalne skrbi, informiranje, ostvarivanje prava



Parents of children with developmental disabilities - the process of informing and obtaining

benefits and services in the social welfare system
Abstract

Benefits and services are an important part of the social welfare system, which seeks to provide
protection and support to individuals and families in situations of facing specific risks such as,
within the framework of this topic, developmental risk, deviation or developmental difficulties.
The number of children with developmental disabilities increased by more than 9,000 in the
past three years, and it now stands at 73,260, which further confirms the importance of dealing
with the rights of children with developmental disabilities in more detail. The qualitative
research that has been carried out also contributes to this topic through online focus groups with
parents of children with developmental disabilities. The aim of this research is to describe their
experience with benefits and social services for children with developmental disabilities and
their families in the social welfare system. The results of the research showed that parents find
it difficult to get information about their rights through different channels. Parents notice
omissions in providing information about their rights, and about reasons for that,according to
them. In addition to the talk about the specificity of rights, there were also talks about proposals
for improving information. In addition to information, problems are also present in the further
process of obtaining compensation and services, and parents also talk about their dissatisfaction
with the expertise. They recognize the conditions under which professional workers do their
jobs, as well as the circumstances that contribute to the success of the process of obtaining
benefits and services, but also provide guidelines for facilitating the process of obtaining
benefits and services, confirming their proactivity. A specific area that was discussed is not
using the benefit or service to which one is entitled to. In the end, positive and negative aspects
of obtaining benefits and social services were noted, and parents also looked back to their
participation in social services, as well as to private service providers. They presented their
impression of the social welfare system and highlighted the backbone of the progress of rights
for children with developmental disabilities and their families. The results of this research can
be used by experts who form a formal support network around families and children with
developmental disabilities in planning and providing support in order to be of a high quality

and purposeful.

Keywords: parents of children with developmental disabilities, children with developmental

disabilities, benefits and social services, social welfare system, information, realization of rights



1. UVOD

1.1. Sustav socijalne skrbi

Konvencija o pravima osoba s invaliditetom (Zakon o potvrdivanju Konvencije o pravima
osoba s invaliditetom i Fakultativnog protokola uz konvenciju o pravima osoba s invaliditetom,
2007., 2008., ¢l. 7.) navodi kako djeca s teSkoama u razvoju moraju uzivati sva ljudska prava
i temeljne slobode ravnopravno s drugom djecom promovirajuci najbolji interes djeteta. Stoga
je vazno prema djeci pristupati kao prema osobama s pravima, a ne samo kao osobama koje
trebaju zastitu i pomo¢ (Sunko, 2016.). Konvencija o pravima djeteta (Sluzbeni list SFRJ —
Medunarodni ugovori br. 15/90, Narodne novine — Medunarodni ugovori 12/1993., 20/1997.)
smatra se najvaznijim i temeljnim medunarodnim dokumentom kojim se Stite prava djece.
Republika Hrvatska Ustavom je odredena kao socijalna drzava, §to zahtjeva stvaranje
socijalnih, kulturnih, odgojnih, materijalnih i drugih uvjeta kojima se promice ostvarivanje
prava na dostojan Zivot, a dodatno, djeci s teSko¢ama, osiguravanje prava na osobitu njegu,
obrazovanje i skrb (Ustav Republike Hrvatske, NN 56/90, 135/97, 08/98, 113/00, 124/00,
28/01, 41/01, 55/01, 76/10, 85/10, 05/14, ¢l. 1., 58., 63. i 65.).

Djeca s teskocama u razvoju zbog tjelesnih, senzoric¢kih, komunikacijskih, govorno-jezi¢nih ili
intelektualnih teSkoca trebaju dodatnu podrsku za razvoj 1 u€enje kako bi ostvarila najbol;ji

moguci razvojni ishod i socijalnu ukljucenost u svakodnevni Zivot (Zakon o socijalnoj skrbi,

NN 18/22, 46/22, 119/22, 71/23, 156/23, ¢l. 15., st. 10.).

Tako je organizirana socijalna skrb kao djelatnost od javnog interesa koja pruza pomo¢
socijalno ugrozenim osobama, kao i osobama u razli¢itim nepovoljnim osobnim ili obiteljskim
okolnostima (Zakon o socijalnoj skrbi, NN 18/22, 46/22, 119/22, 71/23, 156/23 ¢l. 3.).
Ostvarivanju $to boljeg razvojnog ishoda i socijalnoj ukljucenosti doprinosi i djelatnost
socijalnog rada, kao sustav pojedinacno ili skupno usmjerenih stru¢nih postupaka, utemeljenih
na nacelima i spoznajama znanosti socijalnog rada i prakse. Osnovni ciljevi djelatnosti
socijalnog rada su osnazivanje pojedinaca, obitelji, grupa i zajednice te razvoj njihovih
sposobnosti za samopomo¢, poticanje socijalnih promjena, razvoj kvalitetnih 1 dostupnih
socijalnih usluga, promicanje socijalne kohezije, zastupanje osjetljivih i obesnazenih drustvenih
skupina te otklanjanje zapreka s kojima se ljudi susreCu u ostvarivanju Svoje socijalne

sigurnosti. Takoder, i djelatnostima postizanja socijalno pravednog drustva koje je zasnovano



na humanizmu i ljudskim pravima koje svim svojim ¢lanovima omoguc¢ava dostojanstven zivot

(Zakon o djelatnosti socijalnog rada, NN 16/19, 18/22).

Naknade i usluge vazan su dio sustava socijalne skrbi te se razli¢itim zakonskim okvirima,
mjerama i aktivnostima nastoji pruziti zastita i podr$ka pojedincima i obiteljima u situacijama
suocCavanja sa specifi¢nim rizicima kao §to je u okvirima ove teme, razvojni rizik, odstupanje
ili teSkoce u razvoju (Puljiz i sur., 2005.). To je vazno jer roditeljstvo, osim §to je odredeno
raznim obiljezjima kao Sto su osobnost oca i majke, socioekonomski status, odreduje ga i
dostupnost ljudi 1 institucija koje pruzaju razne vrste podrske roditeljima (Pernar, 2010., prema

Rasan i sur., 2017.).

Naknade i usluge u sustavu socijalne skrbi na temelju Zakona o socijalnoj skrbi (NN 18/22,
46/22,119/22, 71/23) usko vezane uz djecu s teSko¢ama u razvoju i njihove obitelji su: naknada
za ugrozenog kupca energenata, naknada za osobne potrebe, jednokratna naknada i status
roditelja njegovatelja ili status njegovatelja. Osobna invalidnina i doplatak za pomo¢ i njegu
obuhvaceni su od 1. sije¢nja 2024. godine inkluzivnim dodatkom, novéanom naknadom koja je
namijenjena osobi s invaliditetom u svrhu prevladavanja razli¢itih prepreka koje mogu
sprjecavati njezino puno i ué¢inkovito sudjelovanje u drustvu na ravnopravnoj osnovi s drugima
(Zakon o inkluzivnom dodatku, NN 156/23). Osim osobne invalidnine i doplatka za pomoc¢ i
njegu navedenom su naknadom obuhvacena i druga prava, i to: pravo na doplatak za djecu za
dijete s oSte¢enjem zdravlja, tezim ili teSkim invaliditetom te novcana pomo¢ za nezaposlene

osobe s invaliditetom.

Socijalne usluge usko vezane uz djecu s teSko¢ama u razvoju i njihove obitelji su: prva socijalna
usluga, stru¢na procjena, psihosocijalna podrska, rana razvojna podrska, pomo¢ pri
uklju¢ivanju u programe odgoja i redovitog obrazovanja, organizirano stanovanje i smjestaj
(Zakona o socijalnoj skrbi, NN 18/22, 46/22, 119/22, 71/23, 156/23).

Iz Tablice 1.1 razvidan je porast broja djece s teSko¢ama u razvoju u periodu od protekle tri
godine, i to za vise od 9 000, sto dodatno potvrduje vaznost podrobnijeg bavljenja temom prava

djece s teSkocama u razvoju, a o ¢emu nas izvjestava Hrvatski zavod za javno zdravstvo (2023.,

2022., 2021.).



Tablica 1.1. Prikaz broja djece s teskocama u razvoju od rodenja do 19 godine starosti, kroz 2021., 2022. i 2023.

godinu.
Stanje na dan Broj djece s teSko¢ama, dob 0-19
9.9.2021. 64 063
1. 9. 2022. 69 953
4.9.2023. 73 260

U dru$tvu mogu biti prisutni razli¢iti pristupi invaliditetu, koji su u podlozi kreiranja aktivnosti

usmjerenih ka osobama s invaliditetom i djeci s teSko¢ama u razvoju i njihovim obiteljima.

1.2. Teorijska podloga u osnovi istraZivanja

Usmjerenost iskljucivo na ,,0stecenje* koje dijete ima po rodenju ili kasnije tijekom odrastanja,
obiljezje je medicinskog modela, koji je prevladavao 70- tih godina 20. stoljeca (Tiberti i Costa,
2020.), te se moze re¢i kako je tada cilj svake intervencije trebao biti izljeCenje ili barem
rehabilitacija s ciljem prilagodbe pojedinca okolini (Retief'i LetSosa, 2018.). Dakle, fokus je na
nedostatcima, dok se moguénosti zanemaruju (Urbanc, 2005.). Model samilosti sazalijeva
osobe s teSko¢ama, promatra ih kao zZrtve vlastite sudbine koje pate i trebaju pomo¢ zbog toga
§to su razlic¢ite (Duyan, 2007., prema Retiefi LetSosa, 2018.). Bez obzira na drustveni napredak,
jos se uvijek u drustvu mogu prepoznati obiljeZja oba modela, u vidu oéekivanja od osoba s
invaliditetom i djece s teSko¢ama da se prilagode okolini, kao i njihovu sazalijevanju, stavljajuci

th u uloge zrtava 1 patnika.

Za razliku od opisanog, socijalni model invaliditet promatra kao drustveni problem za razliku
od medicinskog modela koji na invaliditet gleda kao na osobnu tragediju pojedinca i obitelji
(Seligman i Darling, 2007.). Dakle, invaliditet je posljedica interakcije izmedu osobe s
odredenim zdravstvenim stanjem i drustva, a nije posljedica samog zdravstvenog stanja (Gaspar
i sur., 2017.). Socijalni model pristupa invaliditetu oslobada osobe s invaliditetom odgovornosti
za svoj invaliditet te pokuSava razviti nova znanja koja govore o potrebama osoba i
odgovornosti drustva za pruzanje prilika za njihovo ostvarenje (Lisak, 2013.). Model koji se
poceo snazno razvijati od usvajanja UN-ove Konvencije o pravima osoba s invaliditetom i
upravo se njegova zastupljenost u zemljama potpisnicama danas neprestano evaluira od strane
UN-ovog Odbora za prava osoba s teSkocama je model ljudskih prava. On naglasava
dostojanstvo ljudskog bica, a tek posljedi¢no u obzir uzima zdravstveno stanje. Prema ovom
glediStu pojedinac mora biti ukljucen u sve odluke koje se ticu njega samog i utjecu na njegov

zivot, dok sve potencijalne probleme smjesta izvan pojedinca, u okolinu i drustvo (Lawson 1



Beckett, 2021.). Igri¢ (2004.; prema Gaspar i sur., 2017.) pojasnjava kako nije rije¢ samo o
dosezanju (pravne) jednakosti, ve¢ i o djelovanju usmjerenom k razvijanju potencijala osoba s
invaliditetom u svrhe njihova osnazivanja. Tako je naglasak na covjeku kao na nositelju
ljudskih prava i njegovoj aktivnosti, a ne na invaliditetu. Dakle, oba modela, socijalni model i
model ljudskih prava, govore o jednakosti, jednakim pravima, a invaliditet odnosno teskocu,
stavljaju u drustvo koje ima zadatak organizirati svoje funkcioniranje tako da zdravstveno stanje
ne bude prepreka punopravnom sudjelovanju u zajednici, bivanju aktivnim ¢lanom drustva, koji

svoje obveze nesmetano ispunjava i daje svoj doprinos.

Takoder, smatra se vaznim spustiti se razinu nize, na konkretni stru¢ni rad te naglasiti kako je
preporuka u stru¢nom radu s djecom s teSko¢ama i njihovim obiteljima, u svrhu funkcionalnog
tretmana i procijene, polaziti od biopsihosocijalno - duhovnog modela prema kojem
zdravstveno stanje obuhvaca osobu u cjelini — njene bioloske, psiholoske, socijalne i duhovne
dimenzije, a niti jedna od tih dimenzije ne moze biti izdvojena od drugih (Puchalski i sur.,
2009.). Svi ti aspekti trebaju biti ukljueni u plan rada s korisnikom s ciljem promicanja
kvalitete Zivota djeteta i njegove obitelji (Puchalski i sur., 2009.) putem osiguravanja naknada

1 usluga razlicite naravi.

1.3. Relevantne spoznaje o temi

Iz Izvjeséa o radu pravobraniteljice za osobe s invaliditetom razvidni su navodi o
zabrinjavaju¢im prituzbama roditelja zbog slabije dostupnosti razli¢itih usluga za podrsku u
obitelji, Sto ve¢ duze ukazuje na kontinuitet nedostupnosti usluga za dijete s teSkocama u
razvoju (Pravobranitelj za osobe s invaliditetom, 2020., 2021., 2023.). Poznato je kako
nerazvijenost usluga u zajednici za djecu s teSko¢ama u razvoju, doprinosi izostanku adekvatne

podrske za dijete (Mili¢ Babi¢ i sur., 2013.).

Navedenim podacima o izostanku adekvatne podrske za djecu s teSkocama u razvoju i
nedovoljnoj dostupnosti usluga za obitelji u cjelini, ide u prilog 1 istrazivanje koje su provele
Leutar i Orsuli¢ (2015.). Istrazivanje je pokazalo kako je institucionalna podrska i podrska
stru¢njaka najmanje zastupljena i nju roditelji najmanje traZe i najmanje su njome zadovoljni te
se i za savjetodavnu pomoc¢ roditelji radije obra¢aju supruzniku ili roditeljima, a vrlo rijetko
struénjacima u razli¢itim sustavima (Leutar i Orsuli¢, 2015.). Opisane rezultate 0 malom broju
roditelja djece s teSko¢ama u razvoju koji koriste socijalne usluge i prava iz sustava socijalne
skrbi potvrduju i jo§ neka istraZzivanja u Hrvatskoj (Leutar i Stambuk, 2007.; Mili¢ Babi¢, 2010.;
Leutar i sur., 2011.; Lisak, 2013.). Istrazivanje Vlah i suradnica (2019.) na uzorku roditelja

3



djece s teSkocama u razvoju, upucuje da roditelji nisu u dovoljnoj mjeri spremni traziti strucnu
pomo¢ stru¢nih radnika, jer procjenjuju dobivenu formalnu struénu podrsku osrednjom
posebice s porastom dobi djeteta. Jurak i Bahtijarevi¢ (2016.) navode neka iskustva roditelja
djece s rijetkim bolestima. Problemi s kojima su se susreli, izmedu ostalog su i nedovoljno
informacija o samoj bolesti i pravima koje mogu ostvariti, kao i nedostupnost kompetentnih
strunjaka iz podrucja zdravstva. Navode i nedovoljnu potporu ¢lanova obitelji te poteskoce na
svim podruc¢jima bilo u $koli, na poslu ili u slobodno vrijeme nastojeci organizirati kvalitetan
zivot za dijete 1 obitelji.

Ured pravobraniteljice za djecu (Pravobranitelj za djecu, 2019.) raspolaze podacima kako se
roditelji djece s teSko¢ama u razvoju prituzuju na neinformiranost o pravima iz sustava
zdravstvene i socijalne skrbi koja mogu ostvariti na temelju djetetove teskoce u razvoju.
Prisutne su i prituzbe zbog dugotrajnosti postupaka za ostvarivanje odredenog prava. U svom
Izvjeséu za 2022. godinu, Pravobraniteljica za osobe s invaliditetom, izvjeStava nas o istim

okolnostima (Pravobranitelj za osobe s invaliditetom, 2023.),

Razvidno je kako sustav formalne podrske mora biti dostupniji i usmjereniji u podmirivanju
potreba djece i obitelji djece s teSkocama u razvoju jer, kako navode Walden i suradnici (2000.),
ako se podrska osigurava samo na neformalnoj razini, dolazi do snizavanja kvalitete zivota svih
clanova obitelji djeteta s teSko¢ama u razvoju. U provedenom istraZivanju, Knezi¢ i Opacié¢
(2021.) ispitali su 1 miSljenje stru¢njaka koji pruzZaju socijalne usluge i predstavnika lokalne
samouprave o tome za koje korisnicke populacije je najvaznije u buducnosti razvijati socijalne
usluge. Utvrdilo se kako su ispitanici prioritizirali potrebe za razvojem socijalnih usluga, a pri
samom vrhu su korisnicke skupine koje imaju odredene strukturalno uvjetovane probleme i

teskoce, kao §to su osobe s invaliditetom i djeca s teSko¢ama u razvoju.

Govi¢ i Buljevac (2022.) predlazu rjeSenja, nadovezujudi se na rezultate svojega istrazivanja,
koji ukazuju da bi se sustav socijalne skrbi mogao unaprijediti kroz kontinuirano obrazovanje i
senzibilizaciju zaposlenika, poboljSanje medusektorske suradnje, izmjene, dopune, ali i

promjene pravnih izvora kojima se ureduje djelatnost socijalne skrbi.



2. CILJ, ISTRAZIVACKA PITANJA | SVRHA

2.1. Cil]

Cilj istrazivanja je opisati iskustva roditelja djece s teSkocama u razvoju s naknadama i

socijalnim uslugama za djecu s teSko¢ama u razvoju i njihove obitelji u sustavu socijalne skrbi.

2.2. Istrazivacka pitanja

o Kako roditelji djece s teSko¢ama u razvoju dozivljavaju informiranje o naknadama i

uslugama za djecu s teSko¢ama u razvoju i njihove obitelji u sustavu socijalne skrbi?

o Kako roditelji djece s teSko¢ama u razvoju dozivljavaju proces ostvarivanja naknada i

usluga® za djecu s te§koéama u razvoju i njihove obitelji u sustavu socijalne skrbi?

e Kako roditelji djece s teSkocama u razvoju opisuju ostvarene naknade i usluge za djecu

s teSko¢ama u razvoju i njihove obitelji u sustavu socijalne skrbi?

2.3. Svrha

Svrha ovog istrazivanja je dati doprinos: (1) boljem razumijevanju iskustva roditelja djece s
teSko¢ama u razvoju s naknadama i uslugama u sustavu socijalne skrbi te (2) unaprjedenju
prakti¢nog rada stru¢nih radnika zaposlenih na poslovima kojima se pruzaju naknade i usluge
za djecu s teSko¢ama u razvoju, kao i (3) razvoju kvalitetnijih politika za djecu s teSkoama u

razvoju i njihove obitelji.
3. METODOLOGIJA

3.1. Istrazivacki pristup i nacin prikupljanja podataka

U skladu s ciljem istrazivanja koristio se kvalitativni pristup prikupljanja i analize podataka.

Podaci su se prikupljali online fokus grupom te analizirali postupkom analize sadrzaja.

1 Pod procesom ostvarivanja naknada i usluga smatra se period od primitka informacije o moguénosti
ostvarivanja pojedine naknade ili usluge, prikupljanja potrebne dokumentacija, podno$enja zahtjeva, sa
zakljuéno priznavanjem prava.



3.2. Sudionici

Prilikom odabira sudionika, postavljeni su sljede¢i kriteriji: roditelji djeteta s teSkocama u
razvoju do osamnaeste? godine Zivota s iskustvom ostvarivanja prava za djecu s teskoéama u
razvoju i njihove obitelji u sustavu socijalne skrbi. Takoder, da dijete, odnosno obitelj, u periodu

provedbe istrazivanja ostvaruje neko od prava pri Hrvatskom zavodu za socijalni rad.

Zajednicko obiljezje svih sudionika je i to, da su ¢lanovi Facebook grupe ,, Neurorizicna djeca,
vjezbaci, djeca s teskocama u razvoju, s invaliditetom*, Koji su se odazvali pozivu na
istrazivanje. Naime, to je Facebook grupa zatvorenog tipa®, uredena jasnim pravilima vezanim
uz ponaSanje u grupi i na¢in komunikacije, na $to administratori azurno paze i tako odrzavaju
status grupe koja se svojim egzistiranjem od 2015. godine pokazala kao sigurno mjesto za
razmjenu iskustava i postavljanje pitanja. Grupa broji preko 9 tisuéa ¢lanova iz cijele Hrvatske.
Namijenjena je roditeljima i skrbnicima ¢ija djeca pohadaju vjezbe, vode se kao neurorizi¢na
iz bilo kojeg razloga, imaju teskoc¢e u razvoju ili invaliditet. Osim roditelja, ¢lanovi grupe su i

struénjaci koji rade s djecom s teSkocama u razvoju.

Prilikom prikupljanja sudionika, vodili smo se kriterijem pristupacnosti i raspolozivosti, a $to

je obiljezje prigodnog uzorka.

U istrazivanju je sudjelovalo 20 sudionica, koje su se prijavile za sudjelovanje u istraZivanju.
Najmlada sudionica je u dobi od 25 godina, dok je najstarija u dobi od 49 godina, prosje¢na
dob sudionica je 39,15. Obrazovni status sudionica je sljedeci: visoku stru¢nu spremu ima njih

12, dok je preostalih 8 sa srednjom stru¢nom spremom.

Od sociodemografskih obiljezja prikupljeni su podaci i o radnom odnosu. U radnom odnosu je
12 sudionica, status roditelja njegovatelja imaju 3 sudionice, jedna je na porodiljnom dopustu
(ne navodi se je li primarno u radnom odnosu ili ne), dok su njih 4 nezaposlene. U brac¢noj
zajednici je 17 sudionica, dok je jedna u izvanbrac¢noj zajednici. Jedna sudionica je udovica,
jedna za sebe navodi da je slobodna. Ukupan broj djece u obitelji, krece se od jednog do najvise
devetero djece u obitelji. Najmlade dijete s teSko¢ama u razvoju je u dobi od godine dana, dok

je najstarije u dobi od 12. Vecina sudionica zivi u gradu, odnosno njih 13, dok 7 sudionica zivi

2 Zakon o socijalnoj skrbi (NN 18/22, 46/22, 119/22, 71/23, 156/23) u ¢lanku 15.definira znadenje pojmova
dijete s teSko¢ama u razvoju, a koja definicija se nalazi u uvodnom djelu. Stavak 6. ¢l. 15. navodi kako je dijete
osoba do navrSenih 18 godina zivota.

3 Administratori grupe (ne)odobravaju ulazak u istu nakon odgovora na postavljena pitanja prilikom podnosenja
zahtjeva za ulazak u grupu. Pitanjima se dobiva uvid u motivaciju za ukljuéivanjem te dosadasnje iskustvo s temom

grupe.



na selu. Prilikom prikupljanja podataka o sudionicima, nisu zatrazeni podaci o vrsti invaliditeta
— oStecenja funkcionalnih sposobnosti djeteta, a $to je uredeno Uredbom o metodologijama
vjestacenja (NN 96/23) tocnije, Listom vrsta i tezine invaliditeta — oStecenja funkcionalnih
sposobnosti. Roditelji naj¢es¢e govore o dijagnozama svoga djeteta, dok vrstu invaliditeta
utvrdenu vjestatenjem izostavljaju. S obzirom na to da se kao potrebno obiljezje sudionika
istrazivanja navelo da je roditelj djeteta s teSkocama u razvoju do 18 godina starosti nije se

smatralo potrebnim raditi daljnje klasifikacije.

3.3. Postupak prikupljanja podataka

IstraZivanje je provela Marina Hranj Zeko, a nakon $to su se ispunile sve potrebne proceduralne
predradnje. Vijece poslijediplomskih studija Pravnog fakulteta SveuciliSta u Zagrebu na svojim
je sjednicama odobrilo temu zavr$nog rada te imenovalo mentoricu. Takoder, imenovalo je
struéno povjerenstvo za ocjenu prijave teme zavrSnog specijalistiCkog rada. Zatrazena je i
dobivena suglasnosti Eti¢kog povjerenstva Pravnog fakulteta SveuciliSta u Zagrebu za
provedbu istrazivanja.

Na Facebook stranici grupe objavila se pisana obavijest (Prilog A) putem koje se potencijalne
sudionike upoznalo s ciljem, svrhom istrazivanja kao i njihovim pravima te su pozvani na
sudjelovanje.

Obavijest sadrzava vrijeme i mjesto provedbe fokus grupe kao i uputu da svi zainteresirani
trebaju potvrditi svoje sudjelovanje ispunjavanjem prijavnog upitnika (Prilog B), koji je u formi
Google obrasca, u nastavku obavijesti.

Prethodno se od vodstva (administratora) spomenute grupe, zatrazilo dopustenje za planirane
aktivnosti.

S obzirom na prebivaliste ¢lanova, moze se re¢i da Facebook grupa djeluje na podrucju gotovo
cijele Republike Hrvatske, sto je doprinijelo donoSenju odluke, da se kao metoda odabere bas
online fokus grupa. Na taj se nac¢in omogucilo sudjelovanje sudionicima iz razlicitih dijelova
Hrvatske $to ¢ini podlogu za prikupljanjem raznovrsnijih iskustva. OdrZavanje online fokus
grupe provedeno je preko digitalne platforme Zoom 10. lipnja i 29. lipnja 2023. godine, s
pocetkom u 18 sati.

Biljeske su se vodile ru¢nim biljezenjem i snimanjem putem opcije snimanja na digitalnoj
platformi Zoom, uz prethodnu usmenu suglasnost sudionika. Tijekom provedbe voditeljica se
sluzila pripremljenim orijentacijskim vodicem tj. postavljala su se unaprijed pripremljena
pitanja s ciljem usmjeravanja sudionika na zadanu temu. Ovisno o odgovorima sudionika
istrazivanja, postavljala su se dodatna pitanja, a za koje je sama voditeljica procijenila da su
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korisna za istrazivanje, kojima se usmjeravalo sudionike kako bi ostali fokusirani na samu temu,
ali i olaksavalo odgovaranje ako se koje pitanje pokazalo nerazumljivim. Lista s pitanjima
kreirana je za ovo istrazivanje (Prilog D). S obzirom na istrazivacka pitanja i pitanja u vodicu
su tematski podijeljena u tri cjeline. Cjeline s pitanjima poblize donose iskustvo roditelja djece
s teSko¢ama u razvoju uz (1) informiranje o naknadama i uslugama u sustavu socijalne skrbi,

(2) sam proces ostvarivanja naknada i usluga te na kraju (3) ostvarene naknade i usluge.

3.4. Eticki aspekti istrazivanja

Istrazivanje se temeljilo na dobrovoljnosti sudionika i njihovoj prijavi za sudjelovanje (Prilog
B). Takoder, upoznati su S mogué¢no$éu ne odgovaranja na pitanje na koje ne Zele odgovoriti i
mogucénoscu odustajanja od daljnjeg sudjelovanja u bilo kojem trenutku. Tijekom provodenja
primijenila se anonimizacija podataka te osigurala povjerljivost, tako da sudionici nisu morali
iznositi osobne podatke, osim onih u prijavnom upitniku (Prilog B) (spol, dob, stru¢na sprema,
radni status, bracni status, broja djece, dob djeteta s teSko¢ama u razvoju te prebivaliste u
gradskoj odnosno ruralnoj sredini). Zajamceno im je izostavljanje njihovih imena i ostalih
identifikacijskih podataka i prilikom same obrade podataka. VVoditeljica fokus grupe se prilikom
obrade podataka sluzila kodovima (,,R1, R2, R3*...) kojima je umjesto imenom, oznacavala

sudionike, a kako bi se u potpunosti o¢uvao identitet.

Sudionici su obavijesteni da ¢e uvid u prikupljene podatke imati samo ¢lanovi istrazivackog
tima, kao 1 da ¢e se prikupljeni podaci koristiti isklju¢ivo u znanstvene svrhe za potrebe ovog

istraZivanja.

Poradi efikasnijeg prikupljanja podataka kao i kasnije obrade, fokus grupa je snimana, a kako
bi se osigurala anonimnosti sudionika, upuéeni su da ne moraju imati upaljenu kameru, niti
navoditi svoje ime, jo§ prilikom ispunjavanja prijavnog obrasca (Prilog B). Na pocetku
odrzavanja fokus grupe voditeljica se osvrnula na pisanu Suglasnost (Prilog C), koja je

prethodno putem e-maila dostavljanja sudionicima uz Zoom poveznicu.

Sudionicima se ostavila mogucnost povratnog javljanja ishoda istrazivanja, sukladno

iskazanom interesu.

Provodenjem ovog istrazivanja slijedili su se principi eti¢nosti odredeni Etickim kodeksom
Odbora za etiku u znanosti i visokom obrazovanju, koji od istrazivaca zahtijevaju pridrzavanje
odgovarajuc¢ih medunarodnih i nacionalnih zakona i pravilnika o zastiti ispitanika, uz

dobrovoljno sudjelovanje svih ispitanika, povjerljivost, tajnost i anonimnost podataka o



ispitanicima te povoljan omjer boljitka/rizika za ispitanike (Odbor za etiku u znanosti i visokom

obrazovanju, 2006.).

3.5. Metoda obrade i analize podataka

Podaci su se obradili kvalitativnom analizom sadrzaja, koja je definirana kao ,metoda za
subjektivnu interpretaciju pisanog/tekstualnog sadrzaja kroz sustavan klasifikacijski proces

kodiranja 1 identifikacije tema ili obrazaca* (Hsieh i Shannon, 2005.: 1278).
U svrhu organiziranja podataka, koristio se postupak kodiranja koji sadrzi:
a) pripisivanje kodova (znacaja) empirijskoj gradi,

b) pridruzivanje srodnih kodova u kategorije te

c) analizu znac¢enja pojmova i kategorija.

4. REZULTATI | RASPRAVA

Sukladno postavljenim istrazivackim pitanjima, u nastavku slijedi prikaz odgovora roditelja,
sudionika istraZivanja. Odgovori su obradeni navedenom kvalitativnom analizom sadrZaja te

¢e biti prikazani zasebno za svako, od tri, istrazivacka pitanja.

4.1. Roditeljski dozivljaj informiranja o naknadama i uslugama za djecu s

teSko¢ama u razvoju i njihove obitelji u sustavu socijalne skrbi

Analizom odgovora na prvo istrazivacko pitanje: ,,Kako roditelji djece s teSkocama u razvoju
dozivljavaju informiranje o naknadama i uslugama za djecu s teSko¢ama u razvoju 1 njihove
obitelji u sustavu socijalne skrbi?“, dobiveno je sedam kategorija, kao $to je razvidno na
slikovnom prikazu (Slika 4.1.) Kategorije su: ,,izvori informiranja®, ,,reakcije po saznanju o
zdravstvenom stanju djeteta®, ,,problemi kod informiranja roditelja o naknadama i uslugama*,
,reakcije roditelja na informiranje, ,razlozi neinformiranja o naknadama i uslugama‘,

»specifi€nosti prava®, ,,prijedlozi za unaprijedene informiranja®.
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Slika 4.1. Roditeljski doZivljaj informiranja o naknadama i uslugama za djecu s teskoéama u razvoju i njihove obitelji
u sustavu socijalne skrbi

Rezultati istrazivanja pokazuju kako roditelji, sudionici istrazivanja, na razli¢ite nacine dolaze
do informacija o naknadama i uslugama, dostupnost informacija zapravo je jedna od
najzastupljenijih roditeljskih potreba (Kralj, 2012.; prema Rasan i sur., 2017.). Osim kategorije
izvori informiranja, u tablici u nastavku (Tablica 4.1.) prikazane su i ostale kategorije i kodovi

proizasli analizom odgovora na prvo istraZivacko pitanje.

Tablica 4.1. Roditeljski doZivljaj informiranja o naknadama i uslugama za djecu s teskocama u razvoju i njihove

obitelji u sustavu socijalne skrbi

Kodovi Kategorija
Informiranje od stru¢nih radnika u sustavu zdravstva
Informiranje od stru¢nih radnika HZMO- a
Informiranje od stru¢nih radnika u sustavu socijalne
skrbi
Informiranje od prijatelja i poznanika
Informiranje putem drustvenih mreza
Uvjeravanje od strane okoline da dijete ima pravo na
naknadu ili uslugu

Izvori informiranja

10



Roditeljska suradnja oko informiranja
Nelagoda prilikom informiranja o pravima
Pocetni otpor prema primanju nov¢anih naknada
Reakcija roditelja na zdravstveno stanje djeteta
Ponasanje poslodavca roditelja po saznanju o djetetu
s teSkocama
Povezanosti prava

Reakcije roditelja na informiranje

Reakcije po saznanju o zdravstvenom stanju
djeteta

Specifi¢nost prava

Razlikovanje prava djeca od prava roditelja
Zbunjenost koju izazivaju razliiti sustavi s pravima
razli¢itog nazivlja za djecu s tesko¢ama u razvoju i
njihove obitelji
Izostanak pravovremenog sustavnog informiranja o
naknadama i uslugama
Izostanak jasnih i konkretnih informacija od strane
stru¢nih radnika u sustavu soc. skrbi
Oprecne informacije koje roditelji dobivaju
Nejasnoce na koje su roditelji nailazili prilikom
informiranja o naknadama i uslugama
Izostanak komunikacije roditelja i stru¢nih radnika
Neinformiranje o naknadama i uslugama kao mjera
Stednje proracunskih sredstava
Neinformiranje o naknadama i uslugama uslijed
neznanja struénih radnika
Potreba za informativnim letcima o naknadama i
uslugama (za roditelje i1 za stru¢njake)
Internetska stranica s informacijama o naknadama i
uslugama
Potreba za objedinjenim informativnim sredistem o
naknadama i uslugama za djecu s teSkocama i
njihove obitelji iz svih sustava
Nuznost uredivanja postojeée zakonske regulative

Problemi kod informiranja roditelja o

naknadama i uslugama

Razlozi neinformiranja o naknadama i uslugama

Prijedlozi za unaprjedenje informiranja

Znacajno je $to sudionici navode kako su informirani od stru¢nih radnika u sustavu
zdravstva (,, ...najvise informacija sam dobila od doktorice.” (R5) ,,...sve me obavijesti ...
neurolog. Puno informacija sam dobivala i od naseg fizijatra...” (R6)), jer je sustav zdravstva
roditeljima polazi$na to¢ka nakon saznanja o teskoci djeteta. AKo se na pocetku pravilno
usmyjeri ka sustavima koji pruzaju potrebnu podrsku, cjelokupni proces ostvarivanja prava bio
bi laksi barem u tom djelu jer bi kod roditelja izostalo traganje za informacijama. Osim toga,
navode informiranje i od struénih radnika HZMO- a (,,...su mene uputili kada sam
predavala papire za djecji doplatak.* (R1)), najces¢e prilikom podnoSenja zahtjeva za pravo
djeteta s teskocama pri Hrvatskom zavodu za mirovinsko osiguranje. Ne izostaje niti
informiranje od stru¢nih radnika u sustavu socijalne skrbi (,, Sve informacije ja sam dobila
od moje socijalne radnice ... (R15), ,,Socijalna radnica mi daje informacije...  (R6)). Veliku
ulogu prilikom dolaska do informacija ima informiranje od strane prijatelja i poznanika
(,, ...otac moje jako dobre prijateljice uputio...“ (R13), ,,...tog prijatelja... da mi on to nije

rekao, ja to nikada ne bih zatrazila. ** (R17)) koji najcesce progovaraju iz osobnog iskustva.
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Sve navedene informatore navode i roditelji djece s teSkocama i struéni radnici, sudionici
istrazivanja Mili¢ Babi¢ i suradnica (2023.), uz civilni sektor, kojega u kontekstu informiranja
sudionici istrazivanja za potrebe izrade ovog rada, nisu spominjali. Kako su sudionici bili
Clanovi iste Facebook grupe, uz uobicajeno informiranje kroz sustave, viSe su se usmjerili na

drustvene mreze 1 medusobno informiranje.

Dakle, ne iznenaduje kako roditelji isticu i informiranje putem druStvenih mreza
(,,...saznajete uz pomoc¢ Facebook grupe za djecu s tesko¢ama ... (R2), ,, ...iskljucivo ... preko
drustvenih mreza.* (R10)) na kojima su aktivne razliCite stranice i1 grupe za roditelje djece s
teSkocama, koje osim informiranja, mogu sluziti i kao svojevrsni oblik podrske i1 prostor za
ventiliranje. Jedna takva grupa je i ova, u koju je postavljena obavijest i poziv za sudjelovanje
u istrazivanju. U danasnje vrijeme kada se za velikim dijelom informacijama poseze na
internetu, vazno je prema dostupnim informacijama biti kriti¢an i uzeti ih tek kao smjernicu, a

sve detalje provjeriti sa stru¢nom osobom.

Pec¢nik 1 Pribela Hodap su jo§ 2013. godine pisale o pruzanju socijalne podrSke putem
roditeljskih internetskih foruma, koja su opisale kao mjesta na kojima korisnici interneta
razmjenjuju misljenja i komentare. Tamo se roditelji grupiraju u virtualne zajednice s jednakim
vrijednostima i stajaliStima gdje uspostavljaju i razvijaju odnose te su im na raspolaganju

podrska, informacije i znanja od drugih ¢lanova.

U ovom uvodnom djelu informiranja, vazno je spomenuti uvjeravanje od strane okoline da
dijete ima pravo na naknadu ili uslugu (,, 7 stalno su me svi uvjeravali, on to mora dobiti... **
(RY), ,,...on ...uvjeravao da ja to imam pravo... " (R1)). Opisano najéesce ide uz informiranje,
kada netko na temelju vlastita uvjerenja ili osobnog iskustva, prilikom prenosenja informacije
o pojedinom pravu, umjesto zadrZzavanja na osnovnim informacijama, roditelja uvjerava kako
pravo o kojem govore, roditelj ili dijete zasigurno i ostvaruje. PoteSkoca nastaje kada roditelj
za navedeno pravo ne ispunjava zakonom odredene uvjete, a problem se u tom slu€aju vidi u
strunim radnicima koji postupaju po zakonu. Mili¢ Babi¢ i suradnice (2023.) o navedenoj
problematici govore u kontekstu kada struéni radnik iz jednog sustava, informira roditelja o
pravima iz nekog drugog sustava. Tako isticu kako pri davanju informacija o pravima i
uslugama iz drugih sustava, vazno je biti i oprezan jer uslijed vlastitog nedovoljnog znanja o
konkretnim uvjetima ostvarivanja pojedinog prava unutar odredenog sustava, mozemo stvoriti
podlogu za razvoj ljutnje i razoCaranja kod osobe, ako se utvrdi da ista u konacnici za
ostvarivanje odredenog prava ne ispunjava sve zakonom propisane uvjete. Sto se mozZe
preslikati i na situaciju uvjeravanja okoline da dijete ima pravo na naknadu ili uslugu.
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Roditeljska suradnja oko informiranja (,, ...da su roditelji puno umreZeniji, otvoreniji i da
Jjako puno roditelji saznaju jedni od drugih....* (R1), ,, roditelji koji ve¢ imaju informacije i zZele
ih podijeliti. Iz motiva ,, Ne Zelim da svi prolaze i otkrivaju toplu vodu, da prolaze ono sto sam
japrolazila, ljudi evo vam gotova formula. “ (R4)) je vrlo vazna. Mili¢ Babi¢ i suradnice (2023.)
navode kako informacije o pravima i uslugama u razli¢itim sustavima pa tako i sustavu socijalne
skrbi roditelji dobivaju od razlicitih izvora, isti¢uc¢i kako je to najéesée od drugih roditelja djece
s teSkocama. Roditelji na temelju vlastitog iskustva, mogu imati uvid u prava u razliitim
sustavima, kao i ona na lokalnoj razini, dok kod stru¢nih radnika, moze se ¢uti, ¢esto izostaje
ta Sirina. Pritom, i u ovom slu¢aju, bez obzira na emocionalnu ukljuéenost, vazno je zadrzavanje
na razini informiranja, a ne uvjeravanja drugih roditelja, kako imaju pravo na nesto jer to moze
dovesti do razocCaranja, ljutnje, povrijedenosti... Podrska se jako dobro moze pruzati i tako da
se roditelje ohrabri da se informiraju u nadleznom sustavu, bez da im se podilazi govore¢i kako

je nesto bezuvjetno njihovo.

Autori najéescée klasificiraju socijalnu podrsku u 5 vrsta, medu kojima je i mreza podrske, koja
pojedincu osigurava osje¢aj pripadnosti grupi ljudi s kojima dijeli zajedni¢ke aktivnosti i

interese (Sarafino, 2002., prema Mili¢ Babi¢, 2019.).

U razgovoru s roditeljima saznaje se o njihovim razli¢itim reakcijama na informiranje, kao Sto

se moze vidjeti u Tablici 4.1..

Tako roditelji, sudionici istrazivanja opisuju nelagodu prilikom informiranja o pravima
G, ...mislim da je jako tesko u Zivotu traziti, mislim da je tesko traziti.”* (R1), ,, ...imas osjec¢aj
K'o da on izdvaja iz svog dzepa i ti ga molis.”* (R18)), u podlozi Cega je, i nadalje, nemoguénost
gledanja na naknade i socijalne usluge kao na prava koja osobi pripadaju ako ispunjava
zakonom propisane uvjete. Prava nikako nisu milostinja, iako, kontinuirana borba za prava
djece s teSkocama 1 njihovih obitelji moze pojacati tu nelagodu o kojoj su sudionici istraZivanja
pricali jer se stjeCe dojam da su njihova prava nesto za $to se konstantno moraju boriti. Mili¢
Babi¢ i suradnice (2023.) takoder govore kako odluka o dolasku u Hrvatski zavod za socijalni
rad, za roditelje djece s teSkocama u razvoju, najcesce nije laka zbog stigme koju naknade pri
Zavodu sa sobom u druStvu nose, ali i ¢injenice da roditelji na svoj dolazak gledaju kao na

trazenje pomoci, a ne ostvarivanje nekog svog prava.

Jo§ su prije jedanaest godina, Peénik i Pribela-Hodap (2013.), pisale o potrebi djelovanja u
smjeru normalizacije ¢injenice da gotovo svi roditelji - neki rjede, neki ¢esce - trebaju struc¢nu

podrsku. Tako istrazivanje pokazuje kako se 85 % roditelja slaze s tim da je trazenje strucne
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pomoci znak roditeljske odgovornosti, kod dva od pet roditelja prisutno je uvjerenje da pomo¢
trebaju samo problemati¢ne obitelji, a kod jednog od osam da su djeca nakon roditeljeva
trazenja pomo¢i “obiljezena” (Pec¢nik i1 Pribela-Hodap, 2013.). Slijedom toga, roditelji su u
istrazivanju provedenom za potrebe ovog rada, govorili i 0 pofetnom otporu prema primanju
nov€anih naknada (, Kakve veze moje dijete ima sa socijalom bilo koje vrste? Mi nismo
socijalni slucaj.** (R4) ,, ...sramim se traziti za svoje dijete jer mislim da meni to ne treba...
(R14)) najcesce jer su im sinonimi bili socijalni slu¢aj i korisnik Hrvatskog zavoda za socijalni
rad, svojevrsna ,,obiljeZenost“, kao $to se navodi. Ucestalo je prisutan dozivljaj - biti korisnik
Zavoda - kao nesto izrazito negativno, posebice u pogledu primanja nov¢anih naknada. Osim
toga, roditelji su bili skloni pronalaziti nekoga kome je teze nego njima te se nisu mogli maknuti
dojmu, ako bi oni ostvarili pravo na nov¢anu naknadu, netko kome je po njihovu sudu
potrebnije, dobio bi manje. Pravilno informiranje i osvjeStavanje, razjasnjava ovakve i slicne

zablude.

Reakcije na informiranje, mogu biti povezane i s reakcijama po saznanju o zdravstvenom stanju

djeteta.

Tako roditelji opisuju svoje reakcije na zdravstveno stanje djeteta (,,Mislim, da smo onda i
svi malo izvan sebe. “ (R2)) kao svojevrsno stanje Soka koje moze pridodati tezinu informiranju
o pravima. U prilagodbi roditelja na invaliditet djeteta, zastitni ¢imbenici su, izmedu ostalog, 1
razumijevanje 1 podrS8ka okoline te kvaliteta profesionalne brige (Denona i Batini¢, 2002.,

prema Leutar i Stambuk, 2007.).

Ono S§to takoder oteZava je ponaSanje poslodavca roditelja po saznanju o djetetu s
teSko¢ama (,, ...kad se pretpostavilo da ona ima dijete s teskocama, lagano i jednostavno su joj
dali otkaz.” (R7)) koji pronalaze naine kako dati otkaz ugovora o radu roditelju djeteta s
teSkocama uslijed ocekivanja da ¢e roditelj ucestalo izostajati s radnog mjesta zbog brige 1 skrbi

o djetetu.

Britvi¢ (2010.) navodi kako je gubitak posla jednog od roditelja dogadaj koji stvara poremecaj
u funkcioniranju obitelji, to stavlja u neravnopravan polozaj roditelja koji se u njoj nade te ista
za sobom povlaci i niz drugih negativnih osjecaja koji djeluju kako na roditelja tako i na cijelu
obitelj (Britvi¢, 2010.)

Rasan i suradnici (2017.) navode kako dugogodisnja klini¢ka iskustva prikupljena u Centru za
rehabilitaciju Edukacijsko rehabilitacijskog fakulteta (ERF) SveuciliSta u Zagrebu pokazuju da

se roditelji djece s razvojnim teSkoCama suoCavaju s izazovima prilikom stvaranja i/ili
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odrzavanja radnog odnosa. Inozemna istrazivanja ukazuju na trend Cestih promjena poslova,

skra¢enog radnog vremena i odbijanja napredovanja (Home, 2002., prema Rasan i sur., 2017.).

Tako se roditelji moraju usmjeriti na osnovna egzistencijalna pitanja, umjesto informiranja o
tome koja su njihova prava kao roditelja, a koje su prava djeteta u utvrdenim okolnostima.

Vazno je imati na umu tu specificnost prava.

Pritom roditelji govore o povezanosti prava (,, ... na osnovu toga ées dobiti ostalo.* (R1)) |
razlikovanju prava djeca od prava roditelja (,, ....stalno moramo govoriti, ovo je pravo vaseg
djeteta, a ovo je pravo vas kao roditelja. To nije isto pravo.* (R4), ,,...nije to tebi, to je tvom
djetetu...“ (R2)). Primjerice, ranije su korisnici na osnovu ostvarivanja osobne invalidnine,
ostvarivali i pravo na naknadu za ugroZzenog kupca energenata ili neka druga prava na lokalnoj
razini, u cemu se o€ituje povezanost prava. Dok primjer za razlikovanje prava djece od prava
roditelja, mozemo navesti osobnu invalidninu koja je bila pravo djeteta, a status roditelja
njegovatelja je pravo roditelja. Cesto su se u praksi naknade poput osobne invalidnine ili
doplatka za pomo¢ i njegu znale percipirati kao prava roditelja, odnosno njihova financijska

naknada za brigu o djetetu.
Rezultati ovog istrazivanja govore i o problemima kod informiranja o naknadama i uslugama.

Sudionici pojasnjavaju kako dolazi do zbunjenosti koju izazivaju razli¢iti sustavi s pravima
razli¢itog nazivlja za djecu s teSkoéama u razvoju i njihove obitelji (,, ...nomenklatura,
nazivi, zakoni, jedno je s podrucja socijale, jedno je s podrucja HZZO-a, zdravstva, jedno je
podrucje Skolstva, obrazovanja, a preklapa se sve na mjestu nase djece, obitelji... ,,(R4),
,Jedno su prava iz socijalnog, druga iz mirovinskog, zdravstvenog i tu se ljudi gube to je
strasno.“ (R7)). Laicki se moze re¢i kako se od Sume ne vidi drvo, tj. naknada ili usluga

potrebna bas za specificnu situaciju jedne obitelji.

Iz perspektive vjeStaCenja ovu situaciju komentira pravobraniteljica za osobe s invaliditetom,
navodeci kako je zabrinjavajuce jer su u 2022. godini kao 1 prethodnih godina zaprimane
prituzbe o viSekratnim upucivanjima na vjeStacenje za ostvarivanje prava u razli¢itim resorima.
Sto znadi da nije postignut konaéni cilj, koji je postavljen uspostavom sustava vjestadenja
kakvog imamo danas, a to je - jedan nalaz 1 misljenje koje ¢e vrijediti za sve sustave. Razloge
za navedeno nalaze u zakonskoj regulativi koja osigurava ostvarivanje prava u raznim
sustavima, a koja nije uskladena s Uredbom o metodologijama vjeStacenja (Pravobranitelj za

osobe s invaliditetom, 2023.).
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Vazno je naglasiti kako su od 1. sijecnja 2024. godine, Zakonom o inkluzivnom dodatku (NN
156/23) objedinjene naknade iz sustava socijalne skrbi i sustava mirovinskog osiguranja i to
osobna invalidnina, doplatak za pomo¢ i njegu te pravo na doplatak za djecu za dijete s
oSte¢enjem zdravlja, tezim ili teSkim invaliditetom, Sto ¢e doprinijeti rjeSavanju spomenutog

problema s visekratnim upuc¢ivanjem na vjestacenje.

Kao jo§ jedan od propusta, roditelji navode izostanak pravovremenog sustavnog
informiranja o naknadama i uslugama (,, 70 je najveci problem, dijete se vec lijeci, s
poteskocama je u razvoju, a nitko ti ne veli za prava. “ (R2), ,, ....hodaju okolo s tim papirima i
mole boga da im netko da neku informaciju. “ (R4), ,, ne znas sto trebas pitati, koga trebas pitati,
koga?“ (RI). Posljednja navedena izjava najbolje oslikava situaciju jer roditelji ne znaju niti
koga, niti Sto trebaju pitati, dakle kao Sto je navedeno - u koji sustav i¢i, kojeg stru¢nog radnika
pitati 1 Sto uopce pitati. Roditelji su svjesni $to im je potrebno, ali ne znaju na koja vrata

pokucati.

Rezultati 1 drugih istrazivanja na nasim prostorima s roditeljima djece s teSko¢ama pokazuju
nepravovremeno informiranje o pravima (Mili¢ Babi¢, i sur. 2013.). Strana istrazivanja (Knox
2010.; Resch i sur., 2010.; Lancaster, 2012.; Smith i sur., 2015., sve prema Govi¢ i Buljevac,
2022.) pokazuju kako roditelji ¢esto navode neostvarivanje prava na pristup informacijama o
pravima 1 uslugama namijenjenih obiteljima djece s teSko¢ama u razvoju zbog izostanka

informacija od stru¢njaka i dobivanja neto¢nih informacija.

O ¢emu govore i rezultati ovog istrazivanja, koji pokazuju izostanak jasnih i konkretnih
informacija od strane stru¢nih radnika u sustavu socijalne skrbi (,, ...vise sam ja trebala
znati, nego sto su oni meni govorili Sto ja sve mogu i Sto sve moje dijete moze dobiti i Sta ja
trebam i kako i gdje traziti. “ (R1), ,, Socijalni radnik mi je ponudio i dao informacije iskljucivo
o naknadama, socijalne usluge mi nikad nisu spomenute da postoje (R12)). Ostvarivanju prava
prethodi informacija o njemu te njegova dostupnosti, a istraZivanja nerijetko pokazuju kako
roditelji izrazavaju nezadovoljstvo loSom dostupnosti informacija, §to dovodi do poteskoca u

pronalazenju relevantnih i korisnih informacija (Kosicek 1 sur., 2009; IvSac Pavlisa, 2010).

Pravobraniteljica za osobe s invaliditetom (2023.) istice kako je kod osoba s invaliditetom
najznacajnija potreba za kvalitetnom 1 sveobuhvatnom informacijom, kako o samim pravima,
tako 1 o postupku, uz, naravno, pravodobno ostvarivanje prava. No, iz prituzbi koje Ured
pravobranitelja za osobe s invaliditetom zaprima, razvidno je kako se do tih informacija dolazi

tesko, kako nadlezni socijalni radnici nisu dostupni, dok broj upita o osnovnim naknadama i
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uslugama ukazuje na izvjesno nepovjerenje u dobivene informacije stru¢nih radnika Zavoda

(Pravobranitelj za osobe s invaliditetom, 2023.).

Na tragu toga su i oprecne informacije koje roditelji dobivaju (,,...kako mogu biti toliko
oprecne informacije koje roditelji dobivaju...?* (R3)). I ranije je bilo rijeci o roditeljskoj
suradnji oko informiranja koja je o¢ekivana i pozeljna te se u tim situacijama najcesce uvidaju
oprecne informacije koje roditelji dobivaju, neujednacenost postupanja, Sto izaziva dodatnu
zbunjenost roditelja i oteZzava ve¢ ovaj sami pocCetak procesa informiranja. Nejasnoce na koje
su roditelji nailazili prilikom informiranja o naknadama i uslugama (,, 7o je sve bilo cudno,
nisi znao Sto ti oni moraju dati, Sto ti ne moraju dati.*“ (R1), ,,Na zahtjevu za predaju potrebne
dokumentacije je dosta dokumenata i potvrda koje su nevezane i nebitne za ostvarivanje
socijalne usluge ili naknade. “ (R12)) oCitovale su se u tome $to se ve¢ uz zahtjev za odredeno
pravo morala priloziti dokumentacija koju nisu mogli ni na koji na¢in povezati s ostvarivanjem
tog prava, nisu znali §to ocekivati od stru¢nih radnika, $to od njih trebaju dobiti, §to im je u
najmanju ruku bilo ¢udno. U prilog tome ide i IzvjeSée pravobraniteljice za osobe s
invaliditetom (2023.) za 2022. godinu, u kojemu navodi kako zaprima velik broj prituzbi kojima
se ukazuje na prepreke i1 teSkoce na koje osobe s invaliditetom nailaze prilikom pokusaja
ostvarivanja prava iz sustava socijalne skrbi, a kojima se od osoba s invaliditetom trazi
dostavljanje dokumentacije i dokaza koje bi mogli pribaviti po sluzbenoj duznosti, odnosno

dokumentacije i dokaza za koje nije jasno koji je razlog i pravni temelj njihova traZenja.

U podlozi svih opisanih propusta i problema, moze se re¢i da je izostanak komunikacije
roditelja i stru¢nih radnika (,,...nikakav kontakt mene i gospode, ali ne samo mene, ve¢ svih

roditelja.“ (R15), ,, ...nije ni htjela sa mnom razgovarati, govoreci da se to nje ne tice ... “ (R9)).

Murphy (2018.) pojasnjava kako je u suvremenoj vrijednosnoj paradigmi stru¢njaka bilo kojeg
profila prihvaceno da je kvalitetna komunikacija i suradnja stru¢njaka s obitelji vazna karika za
dobrobit djeteta s teSko¢ama u razvoju. Kvalitetne informacije u pravo vrijeme olakSavaju

roditeljima donosenje odluka koje su ti¢u dobrobiti njihova djeteta.
Vazno je vidjeti sto roditelji dozivljavaju razlozima neinformiranja o naknadama i uslugama.

Tako se navodi neinformiranje o naknadama i uslugama kao mjera Stednje proracunskih
sredstava (), ...dojam da te Zene Sto tamo rade, moraju svima govorit da nema nista pravo jer
moraju cuvati novce valjda od drzave, da ih sto manje trose.”* (R1)), dok je najcesce videnje
zapravo neinformiranje o naknadama i uslugama uslijed neznanja stru¢nih radnika (,,Zato

Sto je zadnji puta isla izucavati zakone 1800., a ako je i isla proucavati 2014., i dalje ne razumije
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Sta to znaci. ... zato Sto nema koga pitati, ako pita svoju Seficu, ova takoder nista ne razumije. ‘
(R4), ,,...zelim koristiti uslugu koju mi sustav omogucava, a oni ne znaju kako da pruze..."
(R12), ,, ... jednostavno ne znaju.““ (R3)). Dakle, roditelji smatraju kako postoji uputa na razini
sustava koliko sredstava se za Sto moze utroSiti 1 da se neinformiranjem zapravo cuvaju
proracunska sredstva, no ucestalija su misljenja kako je u podlozi neinformiranja zapravo

neznanje, imajuéi u vidu ucestale zakonske izmjene i potrebu za kontinuiranom edukacijom.
Stoga, roditelji imaju svoje videnje i prijedloge za unaprijedene informiranja.

Opisuju potrebu za informativnim letcima o naknadama i uslugama (za roditelje i za
stru¢njake) (,, ...potrebno nesto kao letak... novi roditelji sa malom djecom, da automatski ih
se moze slati, da ne moraju lunjati, da ne moraju traziti, da ne moraju cekati informacije... *
(R13), ,,...par tih pamfleta, kuharica, Kad imas kuharicu koja je takva, da onda bilo koji
strucnjak kaze roditelju: ,, Evo vam, tamo, na toj stranici “ ili ima isprintano 20 komada i samo
dijeli. Masa toga bi se vec¢ rijesilo u startu.” (R4), ,,Mislim da je rjeSenje §to vise dobrih
hodograma jer ti hodogrami su onda uputstva za upotrebu roditeljima, ali i strucnim sluzbama,
po bolnicama i bilo gdje drugdje, tko je god zainteresiran, naci ée ih. *“ (R4)). Takoder, roditelji
iskazuju potrebu za internetskom stranicom s informacijama o naknadama i uslugamacd,, ...
ja se nadam da ¢es ti zapravo osnovati neku stranicu gdje se uopée mozes poceti informirati, s
koje strane uopce krenuti. “ (R7)). Naime, ve¢ postoje odredene stranice putem kojih se roditelji
mogu informirati, primjerice mreZne stranice nadleznog Ministarstva, ali valja vidjeti koji je
problem da roditelji ne znaju za njih ili mozda objavljeni sadrzaj ne udovoljava u postupnosti
njihovim potrebama. Razvidna je i potreba za objedinjenim informativnim srediStem o
naknadama i uslugama za djecu s teSko¢ama i njihove obitelji iz svih sustava (,, ...nitko od
strucnih radnika ne obuhvaca dovoljno siroko da bi mogao uputiti osobu koji je najpovoljniji
put bas za tu osobu.” (R4), ,,Ja bih samo da sve bude na jednom mjestu, da ne moramo mi
roditelji samo dobiti informacije od drugih roditelja. “ (R6), ,, Trece je da postoji neko centralno
mjesto... s koje strane uopce krenuti?*“ (R7). Kao baza svih promjena vidi se nuzZnost
uredivanja postojeée zakonske regulative (,, Uskladivanje postojecih zakona u odnosu na
nove i u odnosu na ostale zakone koji se preklapaju, tipa, zdravstveni i socijalni. (R4),
., ...kombinacija zakonodavstva, odnosno svih zakona i onoga sto se u stvarnom Zivotu dogada,
nikako nije uskladeno. (R12)). Govi¢ i Buljevac (2022.) pojasnjavaju kako su rezultati njihova
istrazivanja ukazali na razli¢ite nedostatke pravnih izvora, a na brojne propuste i praznine u
propisima kojima je uredena socijalna skrb, ukazuju i rezultati drugih istrazivanja (Sivri¢ i

Leutar,2010.).
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Svaki puta kad se s roditeljima prica o prijedlozima za unaprjedenje informiranja, ostajemo
iznenadeni o kakvim se zapravo bazi¢nim stvarima radi. [zuzev uredivanja postojece zakonske
regulative, za koju roditelji smatraju, ako bi bila jednostavnija i uskladenija s pravima iz drugih
sustava, doprinijela bi i lak§em informiranju. S obzirom na ucestalo iskazivanje potreba,
nejasno je da ne postoji interes za odgovaranjem na iste. Dakle, potrebno je organizirati
informacije i objaviti ih tako da budu jednostavno dostupne svima koji za njima pokazu interes.
To svakako ne bi bio jednokratan posao, zbog potrebe redovitog azuriranja sukladno zakonskim

izmjenama.

4.2. Roditeljski dozivljaj procesa ostvarivanja naknada i usluga za djecu s

teSko¢ama u razvoju i njihove obitelji u sustavu socijalne skrbi

Analizom odgovora na drugo istrazivacko pitanje: ,,Kako roditelji djece s teSkocama u razvoju
dozivljavaju proces ostvarivanja naknada 1 usluga za djecu s teSkoama u razvoju 1 njihove
obitelji u sustavu socijalne skrbi?*, dobiveno je sedam kategorija, kao §to je razvidno na
slikovnom prikazu (Slika 4.2.). Kategorije su: ,,problemi u procesu ostvarivanja naknada i
usluga®, okolnosti koje pridonose uspjesnosti procesa ostvarivanja naknada i usluga®, ,,uvjeti
rada stru¢nih radnika®, ,;nezadovoljstvo vjeStaCenjem®, ,,smjernice za olakSavanje procesa

ostvarivanja naknada i usluga®, ,,nekoristenje naknade ili usluge®, ,,proaktivnost roditelja“.
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Slika 4.2. Roditeljski doZivljaj procesa ostvarivanja naknada i usluga za djecu s teSkoc¢ama u razvoju i njihove

obitelji u sustavu socijalne skrbi

Roditelji, sudionici istrazivanja, ponajvise su govorili 0 problemima u procesu ostvarivanja

naknada i usluga, a o ¢emu je bilo rije¢i razvidno je u tablici (Tablica 4.2.) u nastavku. Drugi

autori (Ljubesic¢ i Simlesa, 2016.), takoder navode kako se roditelji kontinuirano suogavaju s

razli¢itim izazovima, kada saznaju kako dijete ne slijedi urednu razvojnu krivulju.

Tablica 4.2. Roditeljski dozivijaj procesa ostvarivanja naknada i usluga za djecu s teskoéama u razvoju i

njihove obitelji u sustavu socijalne skrbi

Kodovi

Kategorija

Dugotrajnost procesa ostvarivanja naknada i usluga

Dugo ¢ekanje na medicinske preglede

Problemi dobivanja jasne dijagnoze djeteta i njegovih
moguénosti

Nepriznavanja nalaza privatnih pruzatelja usluga

Izazovi roditelja djece ¢ija ostec¢enja nisu vidljiva

Dojam roditelja da materijom o pravima djece s
teSkocama u razvoju raspolazu bolje od stru¢nih
radnika u sustavu

Problemi u procesu ostvarivanja naknada i usluga
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Propusti u stru¢nom radu stru¢nih radnika u sustavu
socijalne skrbi
Odbijanje zahtjeva roditelja
Zauzimanje pozicije mo¢i struénih radnika
Sutnja o nezadovoljstvu radom struénog radnika
Pozitivni ishodi tek po Zalbenim postupcima
Poteskoce uslijed rasprSenosti naknada i usluga po
razli¢itim sustavima
Nezasti¢ena djeca kao posljedica propusta u sustavu
Nepodrzavajuca radna okolina
Preopterecenost stru¢nih radnika
Poteskoce u struénom radu ush.]ed nedonosenja Uvjeti rada struénih radnika
popratnih podzakonskih akata
Socijalni rad kao zanimanje koje iziskuje
cjelozivotno obrazovanje
Neujednacenosti prakse u procesu vjestaéenja
Nepriznavanje ¢injenica iz medicinske Nezadovoljstvo vjeStacenjem
dokumentacije na vjestacenju
Dobra suradnja sa stru¢nim radnicima
Kvalitete strucnih radnika
Koordinacija razli¢itih sustava u procesu ostvarivanja
naknada i usluga
Vaznost podrske obitelji za vrijeme procesa

oo Okolnosti koje pridonose uspjesnosti procesa
ostvarivanja prava C e .
: . ; . . ostvarivanja naknada i usluga
Prisutno unaprjedenje procesa ostvarivanja naknada i
usluga
Koristenje oblika e komunikacije sa struénim
radnicima

Alati za uspjesniji dolazak do naknada i usluga
Savjeti koje su roditelji izmjenjivali oko privatnih
pruzatelja usluga
Savjeti roditelja za unaprjedenje stru¢nog rada Proaktivnost roditelja
Vaznost aktivnog roditeljskog pristupa u procesu
ostvarivanja naknada i usluga
Nuznost digitalizacije, informatizacije i umrezavanja
institucija
Podrska koju roditelji trebaju u procesu ostvarivanja Smjernice za olakSavanje procesa ostvarivanja

prava naknada i usluga
Nuznost suradnje roditelja i struénih radnika u

sustavu socijalne skrbi
Dozivljeno nerazumijevanje zbog nekoristenja
naknade ili usluge na koju roditelji imaju pravo

Osjecaj krivnje roditelja _alk_o ne koriste naknadu ili Nekoristenje naknade ili usluge
uslugu na koje imaju pravo

Osobni razlozi zbog kojih roditelji ne koriste
naknadu ili uslugu na koje imaju pravo

O dugotrajnosti procesa ostvarivanja naknada i usluga (;, Sa 5 godina sam predala zahtjev,
sa 6 godina je ostvario pravo ... Sve je to bilo mic, po mic..." (RI), ,,...nejasno mi je kako to
sporo ide.” (R3), ,,Nakon Sto smo predali taj zahtjev, cekali smo poziv jedno deset mjeseci. “
(R15), ,,...status sam cekala 26 mjeseci jer se nekome u czss nije dalo napisati rjesenje. (R9))
govore pomalo s nevjericom, promisljajuci sto bi moglo biti posrijedi, a odgovor pronalazeci

najées¢e u ljudskom faktoru. O dugotrajnom cekanju na pruzanje usluga sustava formalne
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podrske piSe i Lancaster (2012.). Govi¢ i Buljevac (2022.) naglasavaju krucijalno, opisujuci
kako je dugotrajnost postupka rjeSavanja o pravima u Kkoliziji s postavkama nekih socijalnih
usluga kao $to je primjerice rana intervencija, sada rane razvojne podrske, S kojom se treba
zapoceti Sto prije kako bi se Sto uspjesnije otklonile ili ublazile teSkoce u razvoju djeteta. Mili¢
Babi¢ sa suradnicama (2023.) takoder izvjeStava o rezultatima istrazivanja koja ukazuju na
dugotrajnost postupka ostvarivanja prava u sustavu socijalne skrbi. 1z Izvjesc¢a Pravobraniteljice
za djecu (2018.) takoder su razvidne prituzbe zbog dugotrajnosti postupaka za ostvarivanje
odredenog prava, Sto nikako ne ide u prilog smjernici radne skupine Vije¢a Europe (Daly,
2002.), za osiguravanje socijalnih prava i socijalnih usluga koje mogu unaprijediti njihovu
dostupnost: odnosno jednostavnosti u ostvarivanju prava. Na vaznu okolnost ukazuje i
Pravobraniteljica za osobe s invaliditetom (2023.) pojas$njavajuéi kako osobe s invaliditetom
nailaze na prepreke prilikom pokusaja ostvarivanja prava iz sustava socijalne skrbi jer se od
njih trazi dostavljanje dokumentacije i dokaza koje bi se mogli pribaviti po sluzbenoj duznosti,
odnosno dokumentacije i dokaza za koje nije jasno koji je razlog i pravni temelj njihova

trazenja. Opisano takoder moze doprinositi produljenju postupka.

Iz istog izvora se saznaje kako se gotovo u svim podru¢nim uredima biljezi produljenje vremena
trajanja postupka vjestacenja u usporedbi s 2021. godinom i to narofito u predmetima
vjeStaCenja za potrebe ostvarivanja prava u sustavu socijalne skrbi. Razloge za produljenje
trajanja postupka valja traZiti prvenstveno u porastu zahtjeva za vjestacenje upucenih od strane
centara za socijalnu skrb uvjetovanih promjenom Zakona o socijalnoj skrbi od veljace 2022.
godine (Narodne novine, br. 46/22) i obvezi preispitivanja prava, a svoj ¢e doprinos tome

zasigurno dati i inkluzivni dodatak.

Dodatno situaciju komplicira i dugo ¢ekanje na medicinske preglede (,, ...mi imamo jednog,
jedinog psihologa, na kojega se ceka trenutno godinu dana.* (R2), ,, Godinu dana se otprilike
cekaju pregledi.” (R18)), kao i problemi dobivanja jasne dijagnoze djeteta i njegovih
mogucénosti (,,...smo ispocetka isli na sve strane i nitko nam nije dao kompletnu sliku...
zdravstvena slika je jedno, ali slika djeteta, Sto s njim treba raditi je nesto sasvim drugo. ** (R4),
,, ...nemamo, nemamo dijagnozu, a kako nemamo dijagnozu, tu smo prakticki nigdje, svaki
centar —, niste za nas, niste za nas“.” (R6)). Dijagnoza je okosnica daljnjeg svrhovitog
postupanja stru¢nih radnika u sustavu socijalne skrbi (Mili¢ Babi¢ i sur., 2023.) jer iz dijagnoze

proizlaze potrebe koje valja podmirivati razli¢itim socijalnim uslugama.

Sudionica govori o vaznosti ,, kompletne slike”, 0 ¢emu je bilo rije¢i jo§ u uvodu. O toj
kompletnoj slici govori biopsihosocijalno - duhovni model prema kojem zdravstveno stanje
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obuhvaca osobu u cjelini — njene bioloske, psiholoske, socijalne i duhovne dimenzije, a niti
jedna od tih dimenzije ne moze biti izdvojena od drugih (Puchalski i sur., 2009.). Svi ti aspekti
trebaju biti ukljuceni u plan rada s korisnikom s ciljem promicanja kvalitete zivota djeteta i

njegove obitelji (Puchalski i sur., 2009.) putem osiguravanja naknada i usluga razli¢ite naravi.

O nepriznavanju nalaza privatnih pruzatelja usluga (,, ...me upozorila da niti slucajno ne
idem nekome privatno. “ (R2), ,,Sve s§to je van sustava se u nacelu ... mozda nece uzeti u obzir. *
(R4)), najces¢e se govorilo u kontekstu vjeStaCenja, ali i ostvarivanja prava u sustavu
obrazovanja, zato se o ovoj temi problematizira izvan kategorije iskljucivo procesa vjestacenja.
Prethodno smo imali prilike vidjeti s kojim se problemima roditelji susrecu u ostvarivanju prava
djece na zdravstvenu skrb u javnom zdravstvu, a kada medicinsku uslugu odluce platiti kako bi
cijeli proces ostvarivanja prava ubrzali, postoji moguénost da ¢e se nalaz smatrati
nerelevantnim. Slozit ¢emo se kako je ovo u najmanju ruku zacudujuée. Dok se god u javnom
zdravstvu medicinska skrb ne bude mogla osigurati u razumnom roku, nalazi privatnika ne bi
trebali biti dodatna zapreka na putu ka ostvarivanju prava u sustavu socijalne skrbi i drugim

sustavima u kojima ostvarivanju prava prethodi vjestacenje.

Nastavno na navedeno, vazno je progovoriti i o izazovima roditelja djece Cija oSteenja nisu
vidljiva (;, ...dodem na nekakav pregled s njom prvi puta i onda pogleda papir i, dobro, kaj ste
vi dosli? Sad ja velim radi cega sam. Ne, pa ona zdravo izgleda.* (R2), ,, ...nisu vjerovali zato
Sto kad mu pokazu nesto, on gleda i moze vidjeti, ali znaci u nacelu vodi se kao slabovidno
dijete.” (R7)). Osporavanje teskoce jer ona nije vidljiva, posramljuje dijete i roditelja.
PonaSanje stru¢njaka na takav nacin je neprofesionalno i nedopustivo. Ve¢ smo ranije pisali o
osjecaju nelagode kojeg roditelji mogu imati prilikom informiranja o pravima, a ovakve
situacije nelagodu zasigurno potenciraju i stavljaju roditelje u poziciju kao da mole za nesto.
Takve situacije roditelje mogu potaknuti da se samostalno informiraju o pravima, proucavaju,
istrazuju, uce pa su ponekad dojma da materijom o pravima djece s teSkoéama u razvoju
raspolazu bolje od stru¢nih radnika u sustavu (,, Socijalnoj radnici se nije svidalo sto sam u
prava upucenija od nje...“ (R9Y), ,,...znam 5 puta vise o svemu od nje.” (R11), ,, Informirala
sam svog socijalnog radnika o novostima i pravima koja izmjenama ostvarujemo...“ (R12)).
Ne iznenaduje da roditelji ponekad znaju vise o pojedinim pravim u drugim sustavima ili
lokalnoj zajednici, s obzirom na specificnost potreba njihova djeteta. Uvjeti rada stru¢nih
radnika, nazalost, ponekad ne omogucavaju izlazak iz uobicajenih okvira te Sirenje znanja 0

pravima u drugim sustavima, preostaje za slobodno vrijeme uz dobru volju.
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Propusti u stru¢nom radu stru¢nih radnika u sustavu socijalne skrbi (,,Meni nisu dali
obrazac kad sam dosla. Meni nije htjela dati obrazac...” (R1) ,, ...ovi u nekim lokalnim centrima
to propustili napraviti.“* (R4), ,, Pravnica i socijalna radnica mog nadleznog centra su izrazito
aljkave i ne znaju tumaciti zakone. (RS8) ,, ...bila prepustena sama sebi ....* (R12) se odnose
na sve ono $to nije ucinjeno, a trebalo je biti, sukladno ocekivanjima roditelja, a uslijed neznanja

stru¢nih radnika ili drugih okolnosti, zbog ¢ega su se neki roditelji osjecali prepusteni sami sebi.

Odbijanje zahtjeva roditelja (,, Ali sve opet dalje $to sam trazila, bilo mi je ,, ne, ne mozete... *
(R1), ,, Roditelji cesto znaju dobiti odbijenicu.“ (R4)) je specifi¢na tema. Odbijanje zahtjeva
moze biti i neopravdano, §to se po zalbi moze utvrditi, ali ¢injenica je i da ljudi tesko prihvacaju
da na ne$to nemaju pravo jer zakon to tako nalaze, ¢esto se u toj situaciji trazi onaj ljudski
faktor. Stoga dolazimo do zauzimanja pozicije moéi stru¢nih radnika (,, ... socijalni radnici
imaju odredenu vlast nad nama i tu se vidi 'ko je covjek, a tko nije, tko Ce te izmaltretirati jer
ima tu poziciju, a tko Ce ti pomoci otvoriti vrata jer ima tu poziciju i covjek je.* (R4), ,, ...taj
broj ljudi kojima ste vi u stanju i imate priliku napraviti dobro, je ogroman.“ (R4), ,, Vi ste ti
koji krojite kvalitetu Zivota korisnika.* (R12) 0 ¢emu su sudionici istrazivanja govorili. Na tu
mo¢ mozemo gledati iz perspektive zakona tj. sluzbena osoba provodi zakon te iz toga proizlazi
njezina mo¢. Dok, mozZe proizlaziti i iz vlastita uvjerenja stru¢nog radnika da mu uloga stru¢nog
radnika daje odredenu superiornost nad korisnicima koje gleda svisoka. Vazno je kako ¢e se
pozicija moc¢i koristiti jer kako kaze sudionica: ,,....tu se vidi 'ko je covjek, a tko nije, tko ce te

izmaltretirati jer ima tu poziciju, a tko ce ti pomoci otvoriti vrata jer ima tu poziciju... “.

| onda neki roditelji 0 nezadovoljstvu radom stru¢nog radnika Sute (,, ....nikad nikome to
nisam niti rekla niti prozvala imenom i prezimenom. *“ (R14)), dok drugi koriste pravne lijekove
pa izvjestavaju o pozitivnim ishodima tek po Zalbenim postupcima (;, ...smo tek preko
odvjetnickog ureda i Zalbe dobili stupanj i prava koja ostvarujemo...“ (R12), ,,Sve do jednog
procesa kod nas je iSao preko Zalbe, ni jedno pravo nismo ostvarili iz prve.“ (R12)). UN (2007 .,
prema Leutar i Buljevac, 2020.) bolji polozaj djece s teSko¢ama u razvoju u drustvu vidi putem
odredenih podrucja i aktivnosti, medu kojima je i - definirati i osigurati primjenu odgovaraju¢ih
pravnih lijekova, ako dode do krSenja ljudskih prava djece s teSko¢ama u razvoju, i da su oni
dostupni svoj djeci s teSkocama u razvoju. Osim toga, Zakon o opéem upravnom postupku (NN,
47/09, 110/21) u ¢lanku 98. opisuje sadrzaj rjeSenja, a koje se sastoji 1 od uputa 0 pravnhom
lijeku. Protiv prvostupanjskog rjesenja zalba je dopusStena. O zalbi protiv rjeSenja Zavoda
odlu¢uje Ministarstvo (st. 1. i 2., €1. 143., Zakon o socijalnoj skrbi, NN, 18/22, 46/22, 119/22,
71/23, 156/23).
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Kao 1 u ranijim istrazivanjima, roditelji iskazuju nezadovoljstvo vezano uz medusobnu
koordiniranost razli¢itih stru¢njaka i ustanova (Rogulji¢, 2010.; Beéirevi¢ 1 Dowling, 2012.,
prema Govi¢ i Buljevac, 2022.) te govore 0 potesko¢ama uslijed rasprSenosti naknada i
usluga po razlicitim sustavima (,,Ja sam poludjela kada sam ...morala i¢i u tri sustava. Moras
i¢i u centar za socijalnu skrb, HZZO ... i trece za Skolu.”“ (R1), ,, ...ja sam u tri sustava sve te

papire nositi, njega voditi i muciti. “ (R1), ,, ...vjeStacenje nije objedinjeno... “ (R11)).

Upravo segment povezivanja razliCitih sustava i potreba nalazenja cjelovitih rjeSenja neovisno
o kojem se ,,resoru‘ radi, bolna je tocka naSe socijalne politike, zakljuc¢uje Pravobraniteljica za

osobe s invaliditetom (2023.).

Ishod svih opisanih problemu su, nazalost, nezasticena djeca kao posljedica propusta u

sustavu (,, ...diskriminacija djece... “ (R12), ,, ...maltretiranje djece...“ (R10)).

Roditelji prepoznaju i svojevrsni nepovoljni polozaj stru¢nih radnika, govore¢i 0 njihovim
uvjetima rada. Kako socijalni radnici najceS¢e dijele ured s drugim kolegama, roditelji su
promatrali odnos kolega te zakljucili o nepodrzavajuéoj radnoj okolini (;, Ove ostale su bile
ljubomorne na to Sto ona radi.”“ (R4), ,,A onda ih oni pokusaju utisat, jednostavno ih pokusaju
onako malo, srezat. Ljudi su okrutni, ovi neradnici, one koji trce, koji Zele raditi, malo ih Zele
posjeci nekad.“ (R1), ., Cim se istices i ¢im Zelis raditi kako treba, ustvari, samo raditi svoj
posao, postoji ogromna sila koja te Zeli sprijeciti u tome. Zato Sto se onda oni osjecaju, ne mogu
reci, ali na neki nacin prozvani. Osjec¢aju neku griznju savjesti i ¢acka ih... Smetas im.“ (R3),
,, ...CIim se pojavi netko tko svijetli, njih pocne zuljat. “ (R4)). Ovo je zanimljiva tema i korisno
bi bilo poblize istraziti kvalitetu odnosa u radnom okruzenju. Porazavajuée je da se uz druge
otegotne okolnosti vezane uz same uvjete rada, socijalni radnici moraju nositi i S

nepodrzavaju¢om radnom okolinom.

Prepoznaju i preoptere¢enost stru¢nih radnika (,, Djelatnici imaju previse posla...“ (R9),
., ...ispred nas je bilo 20 ljudi... * (R2)), kao i1 pravobraniteljica za osobe s invaliditetom (2023.),
koja pojasnjava kako je u sustavu prisutna dugogodiSnja potkapacitiranost kao 1, po misljenju
struke, neprimjereni standard potrebnih stru¢nih djelatnika u centrima za socijalnu skrb odreden
vaze¢im Pravilnikom o minimalnim uvjetima prostora, opreme i broja potrebnih stru¢nih 1

drugih radnika centra za socijalnu skrb i podruznice (Narodne novine, br. 57/14).

Istrazivanja takoder ukazuju na preopterecenost strucnjaka poslom (Mili¢ Babi¢ i sur., 2013.)

te se zbog prevelikog broja korisnika socijalni radnici ne mogu kvalitetno posvetiti svakom,

v
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Na temelju podataka o broju usluga, korisnika i priznatih prava razvidno je kako je
sveobuhvatnu stru¢nu uslugu korisnicima sustava socijalne skrbi nemoguce pruziti s postoje¢im
brojem djelatnika i drugim potrebnim resursima. Stoga, Pravobraniteljica za osobe s
invaliditetom (2023.) smatra da nadlezno Ministarstvo ozbiljno treba shvatiti apele strukovnih

udruga i sindikata zaposlenika u socijalnoj skrbi, koji na to upucuju.

Slijedom toga, vazno je istaknuti i poteSkofe u stru¢nom radu uslijed nedonoSenja
popratnih podzakonskih akata (,,Zato sto nema pravilnika.... " (R4), ,, ... i pravilnik koji su
duzni donijeti u odredenom roku, pa ne donesu. ““ (R14)). Roditelji o tome najéeSc¢e saznaju kada
im strucni radnici ne mogu dati konkretnu informaciju jer izostaju potrebni pravilnici i upute
nadleZznog Ministarstva. Iz ovoga je razvidno kako je socijalni rad zanimanje koje iziskuje
cjelozivotno obrazovanje (,, ...takvo ...zanimanje izabrali. To je cjelozivotno ucenje.* (R3),
,, ...DeZ Kontinuirane edukacije, socijalni radnici ne¢e moci dobro raditi svoj posao.* (R7),
., Edukacija, edukacija, edukacija djelatnika... “ (R12)) jer se stru¢ni rad temelji na zakonu koji
se mijenja i vazno je pratiti izmjene, osuvremenjivati svoj rad i uciti se nekim novim na¢inima

rada kako bi korisnicima omogucili efikasan pristup naknadama i uslugama.

O vjestacenju je vec bilo rije¢i. Nezadovoljstvo vjestacenjem je izazovno, jer je u Hrvatskoj za
djecu s teSskocama u razvoju preduvjet ostvarivanja vecéine prava odgovarajuéa potvrda o vrsti
i stupnju teskoce. U kontekstu nezadovoljstva, roditelji govore o neujednacenosti prakse u
procesu vjeStacenja (,, ...nekima se uzima u obzir, nekima se ne uzima u obzir.” (R4), ,, ....na
koga ces naletit', hoce li prihvatiti neciji nalaz ili nece. “ (R4)). Zato je vazno naglasiti potrebu
stjecanja specifi¢nih vjestina stru¢njaka u tijelima vjestacenja vodeci racuna o specificnostima
pojedinih vrsta invaliditeta i oStecenja zdravlja (Pravobraniteljica za osobe s invaliditetom,
2023.). Roditelji u istrazivanju Mili¢ Babi¢ i suradnica (2023.) komentirali su, takoder,
nedovoljnu stru¢nost vjeStaka za specificne dijagnoze njihove djece, potrebu za
ujednacavanjem ishoda vjeStaCenja u razli¢itim krajevima Hrvatske te potrebu za

objedinjavanjem vjeStacenja za prava u razli¢itim sustavima.

Ono $to je posebno zabrinjavajuce je Nepriznavanje €injenica iz medicinske dokumentacije
na vjeStacenju (,,A/i taj osjecaj, odvratni osjecaj da netko tko je u tijelu vjestacenja vlada nama
svima... | U stanju je rec¢' , neuropedijatar izmislja, to nije tocno“...“ (R4) ,,1 onda je bila
neugodna situacija na tom samom vjestacenju u kojemu je trebalo onda lijecnici dokazivati da
stvarno nalazi su ispravni. “ (R7), ,, ...doktorica na vjestacenju je inzistirala da pritis¢e pumpicu
za hidrocefalus da se uvjeri da nisam djetetu nekaj nalijepila na glavu. “ (R10)), sto moze biti
u vezi s nalazima privatnika koji ¢esto nisu dobrodosli, a o ¢emu se ve¢ kroz rad pisalo.
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Razumljivo je da vjeStacenje ukljucuje utvrdivanje tjelesnog, intelektualnog, osjetilnog i
mentalnog oSteéenja, invaliditeta, funkcionalne sposobnosti, razine potpore te radne
sposobnosti osobe s ciljem ostvarivanja prava (Zakon o jedinstvenom tijelu vjestacenja, NN
85/14, 95/15), no postavlja se pitanje gdje je granica i ima li pravo lije¢nica na vjeStaenju

pritiskati pumpicu za hidrocefalus ,,da se uvjeri da nisam djetetu nekaj nalijepila na glavu “.

Nezadovoljstvo profesionalnos¢u tima za vjeStaCenje (Mili¢ Babi¢ 1 sur., 2017.),
nefunkcioniranje jedinstvenog tijela vjestacenja koje se ogleda kroz opetovana vjeStacenja i
revizije, nepriznavanje dokumentacije odredenih zdravstvenih ustanova i dugotrajan postupak
vjestacenja (Govi¢ i Buljevac, 2022.) rezultati su istrazivanja koji upucuju da se vecina roditelja

suocava s istim problemima, neovisno o godini provedbe istrazivanja.

Pravobraniteljica za osobe s invaliditetom (2020.) takoder upozorava na neujednacene kriterije
vjestacenja, neostvarivanje provodenja jednog vjestacenja s izdavanjem jednog jedinstvenog
nalaza i1 miSljenja za potrebe ostvarivanja prava u razliitim resorima, nepostojanje
meduresorne povezanosti, viSestruko pozivanje osobe / djeteta na vjeStacenje u slucaju
ostvarivanja vise prava iz razliCitih tijela ili institucija, nepotrebna kontrolna vjestacenja kod
stanja koja su trajna ili kod kroni¢nih bolesti, dugotrajan postupak vjestacenja, ali i izostanak

individualiziranog pristupa.

Prikazani podaci i rezultati istraZivanja u suprotnosti su s Konvencijom o pravima osoba s
invaliditetom (Zakon o potvrdivanju Konvencije UN-a 0 pravima osoba s invaliditetom i
Fakultativni protokol uz Konvenciju o pravima osoba s invaliditetom, NN, MU 6/2007.,
5/2008.) u kojoj se jasno navodi kako ¢e drzave potpisnice osigurati razumnu prilagodbu

individualnim potrebama osoba s invaliditetom.

Medu okolnostima koje pridonose uspjesnosti procesa ostvarivanja naknada i usluga nalazi se
i dobra suradnja sa struénim radnicima (), ...ja sam dobila novu referenticu i s njom mi je
suradnja izvrsna... “ (R1), ,,0d njegove sedme godine je suradnja super. “ (R17)) koja, moze se
reci, saCinjava bazu uspjeSnog procesa ostvarivanja naknada 1 usluga. Olaksati svakako moze i
koristenje oblika e komunikacije sa stru¢nim radnicima (;, ...putem e-gradanin sam poslala

na centar za socijalnu skrb.” (RS5), ,, ...ili putem emaila kako je nesto trebalo, dostavila...*

(R6)) jer stedi vrijeme koje bi bilo potrebno utrositi na dolazak u sluzbene prostorije.

Kvalitete stru¢nih radnika (,, Gospoda nas je uputila u sve...” (R2), ,, ....ta Zena je za svaki
predmet gorila, bila maksimalno fokusirana, rjesavala, slusala, slala, ona je kao tvornica

radila.“ (R4), ,, ...mlada i zainteresirana da posteno nastavi raditi posao.“ (R16) ,, ...socijalna
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radnica me docekala. Nisam cekala ni 10 minuta, odmah me pustila nutra. Potpisala sam i kroz
Jjedno mislim 2 mjeseca da smo poceli dobivati. ““ (R5)) za roditelje podrazumijevaju znanje koje
se spremno prenosi korisnicima, zainteresiranost, posveéenost, fokusiranost, azurnost, vjestine
aktivnog slusanja. Roditelji prepoznaju kvalitete kod stru¢nih radnika, to je vazno jer se obi¢no

viSe prica o propustima, nego kvalitetama, a vidimo da ih ima.

Profesionalnost stru¢nih radnika dozivljava se pozitivnima aspektom (Govi¢ i Buljevac, 2022.)
a podrska koju pruzaju korisnicima moze se prema rezultatima istrazivanja okarakterizirati
pravovremenom i odgovaraju¢om, i to emocionalnom, informacijskom i prakti¢cnom (Mili¢
Babié i sur., 2013., 2017.; Cagalj i sur., 2018.). Jednu od Sirih definicija socijalne podrike,
ponudili su Cohen i suradnici (1985.) odredujuci socijalnu podrsku kao resurse koje pruzaju

druge osobe.

Osim struéne podrske, roditelji govore 0 vaznosti podrske obitelji za vrijeme procesa
ostvarivanja prava (,, Moja mama ..., dode nam pomoci...“ (R5), ,, ...sreca je Sto je suprug
takav posao nasao da ima fleksibilno radno vrijeme pa je mogao. Da to nije bio slucaj, ona bi
se slomila sama to sve vodit.“ (R7)). Tako su i u istrazivanju Leutar i Stambuk (2007.) roditelji
naveli kako snagu za noSenje sa zivotnim problemima najcesce pronalaze u obitelji, odnosno

potpori supruznika.

Rezultati provedenog istrazivanja za potrebe ovog rada, ukazuju i na druge ¢lanove obitelji u

kontekstu podrske, imajuci u vidu kako nisu sve sudionice istog bracnog statusa.

Od velike je vaznosti i koordinacija razli¢itih sustava u procesu ostvarivanja naknada i
usluga (,,Za uvecani djecji su priznali sve papire s kojima smo dosli, nismo morali ponovno na

vjestacenje.” (R1)).

Djelatnost socijalnog rada sustav je pojedinacno ili skupno usmjerenih stru¢nih postupaka
utemeljen na nacelima 1 spoznajama znanosti socijalnog rada i prakse koji obuhvaca i
koordiniranje s drugim pruzateljima usluga u okviru vodenja slu¢aja i individualnog planiranja

(Zakon o djelatnosti socijalnog rada, NN 16/19, 18/22).

Olaksava zasigurno i prisutnost unaprjedenja procesa ostvarivanja naknada i usluga

(,, ...kako je to bilo prije, ovo sve sada je puno bolje...“ (R1) ,, ...se sada stvari rjesSavaju bolje,

brze...” (R13)).
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A kada ni to nije dovoljno, alati za uspjesSniji dolazak do naknada i usluga (,,Odvjetnik i
veze. (R12)) mogu biti i pravna pomo¢ u vidu odvjetnika te druge osobe koje svojim polozajem

mogu doprinijeti uspjesnosti procesa.

Proaktivnost roditelja dobar je put ka napretku, a vaznost aktivnog roditeljskog pristupa u
procesu ostvarivanja naknada i usluga (;, ...nakon moje upornosti... onda su se malo poceli
otvarati...“ (R20), ,,...spadam u onu kategoriju roditelja dosadnih i upornih, koji bi stalno
nesto, da me ve¢ sram i trazit, ali ne odustajem od svog djeteta i nikad necu odustati...“ (R1),
., ...moras znati dovoljno dobro unaprijed Sta ce ti trebat, da bi se mogao naruciti kod nekog
od specijalista da bi mogao dobiti nalaz u kojem ce pisati preporuka za nest'. “ (R4), ,, ...roditelj
mora znati, Sto mora pitati...“ (R14), ,, ...ja sam na jednom papiru napisala, ajmo reci pismo,
odnosno izvjestaj roditelja u kojemu sam uzela citirati ono sto su strucnjaci napravili, i onda
jos ono Sto ja kao roditelj imam za rec'...“ (R4) ,, ...dodes tamo, prava mog djeteta su ta, ta i
ta, pomozite mi da ih ostvarim.* (R14), ,,Znaci ti trebas napisati zahtjev, oni tebi ne mogu dat
nesto ako ti to ne trazis. “ (R6), ,, ...to nece tako reci, ali ako se vi pripremite, na nacin da dodete
upravo s takvim stvarima, u smislu mi ocekujemo..” (R7), ,,..dolazila stalno s tim nekim
pitanjima i velikim ocima.* (R7), ,,ako sam ne zoves i ne inzistira$ - nitko ti neée nista sam
ponuditi, a prije toga sam moras saznati na kaj sve imas pravo.* (R8)) prepoznaju i sudionici
ovog istrazivanja. ObiljeZja aktivnog roditeljskog pristupa za njih su: upornost, informiranost,
azurnost, inovativnost, otvorenost i zalaganje. Sve navedeno uvelike moze doprinijeti
uspjesnosti procesa ostvarivanja naknada i socijalnih usluga jer se tako opisanim aktivnim
roditeljskim pristupom svladavaju i prepreke, kojih, vidjeli smo ne nedostaje. Zbog njih se

roditelji nerijetko odluc¢uju pomo¢ potraziti kod privatnih pruzatelja usluga.

Savjeti koje su roditelji izmjenjivali oko privatnih pruzatelja usluga (,, Kad god idete kod
bilo kojeg terapeuta, prvo on treba napraviti procjenu djeteta. Nakon Sto napravi procjenu
djeteta, onda biste vi trebali napismeno to dobit ili imat razgovor u kojem ce vam se reci ,, dijete
u takvom i takvom stanju ‘i onda ako se odlucite na rad s takvim terapeutom trebaju vam rec'
nekakav plan - sto biste vi radili, sto bi se radilo s djetetom tamo, a sto biste vi doma radili.
(R7)) odnosili su se na usmjeravanje na pojedinosti koje su nezaobilazne prilikom pruzanja,
odnosno primanja koje od usluga, pocevsi s kvalitetnom procjenom te planom rada za sve
ukljucene. Imati plan je uvijek vazno jer plan sadrzava i ciljeve, koji ne ostavljaju prostora

nerealnim ocekivanjima koja su inace sklizak teren i dobra podloga za razocarenje.

Takoder, roditelji su dali odredene savjete za unaprjedenje stru¢nog rada (,,... da bi bilo
dobro da svi socijalni radnici stvarno na odreden nacin udu barem u dvije, tri razlicite obitelji
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i upoznaju, ali stvarno ih fizicki upoznaju, kako Zive, da bi onda znala s kim imaju posla i kome
odmazu kada odmazu, odnosno kome pomazu kad pomazu. (R7), ,, Budite svjesni da su vam s
druge strane obitelji kojima mozete olaksati ili otezan zivot. Svjesno birajte olaksavanje Zivota
tim ljudima. Treba im.* (R1S8), ,, Boljom informiranoscu djelatnika socijalne skrbi.. Velika
vecina ne moze spojiti Sto prava koja oni pruzaju korisniku u konacnici znaci i kako izgledaju.
(R12), ,,...poboljsanje interne komunikacije u sustavu socijale te izbacivanje nepotrebne
papirologije, sustav odraduje sam papirologiju i da sustav bude taj koji nudi usluge i pomaze
korisniku.* (R12), ,, Nemojte biti iskljucivo administratori i da vam je cilj odraditi samo
papirnati dio.. Nemojte izgubiti dusu putem i ne sudite knjigu po koricama.. Svaka knjiga ima
svoju pricu, a vi je imate priliku oplemeniti.* (R12)). Roditelji smatraju da napretku prethodi
ukljucivanje socijalnih radnika u obitelji kako bi sva prikupljena dokumentacija ozivjela.
Roditelji vide da bi se tako stru¢ne radnike bolje i lakSe motiviralo na predani rad. Vaznim,
takoder, vide 1 informiranost stru¢nih radnika, unaprjedenje komunikacije stru¢njaka u sustavu
i da zapravo strucnjaci koji sacinjavaju sustav doprinesu da bude ono $to bi trebao biti, da ,, nudi

usluge i pomaze korisniku* (R12).

Smjernice za olakSavanje procesa ostvarivanja naknada i usluga sistematizirane su u tri
podrucja. Prvo podru¢je se odnosi na sustav u cjelini i govori o nuznosti digitalizacije,
informatizacije i umrezavanja institucija (,, ...kada ti kliknes neciji OIB, zasto ne mozes po
tom OIB-u vidjeti sve o tome djetetu? “ (R1), ,, ...smo ... skuzili kad je bio lock down, kad je bio
covid, da sva ta nasa hodocaséenja raznim sluzbenicima su odjednom postala potpuno
nepotrebna i sve se moglo raditi online. Zasto se to onda sada i dalje ne prakticira...? (R3),
., izbjegavanje posrednika, gov.hr, s popisom svih prava i predajom papira direktno online.
(R10)). To je nesto o cemu se ve¢ duze govori, ali napredak, ako ga i ima, dolazi presporo. Sve
ono o ¢emu su roditelji govorili, odnosi se na koriStenje blagodati tehnoloskog napretka,
odnosno, koriStenje, organiziranje i unapredenje postojecih sustava, kao $to je OIB ili e-gradani,

u svrhu lakSeg prikupljanja potrebnih podataka 1 postupanja po zahtjevima korisnika.

Drugo podrucje se odnosi na podrsku koju roditelji trebaju u procesu ostvarivanja prava
(,, Bolja podrska obiteljima djece s teskocama u razvoju. “ (R9), ,,I treba roditeljima, treba ih
ohrabriti, treba biti uz njih...“ (R1), ,, ...mi smo ljudi kojima treba potpora.*“ (R2), ,, ... u jednom
trenutku ostanemo sami, mozda u tom trenutku, da ti koji si socijalni radnik, postanes nama
prijatelj. “ (R5), ,, ...pomo¢ roditeljima, da kao prvo to prihvate, da je doslo u obitelji dijete koje
ima stanje, nije bolesno. Da im pomognu da prihvate, da ih upute da ce ako se prepuste ako se

I3

opuste da ce dobiti, da im pomognu da se opuste jer to dijete ¢e vam dati jako puno toga..."
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(R16). Kao $to se moze vidjeti i iz izjava sudionika, generatori stresa kod roditelja su: povec¢ane
potrebe za informacijama, zbog Cinjenice da je dijete drugacije pa tragaju za informacijama o
dijagnozi, ali imaju i nove obveze vezano uz razlicite terapije, mijenjaju se obiteljske interakcije
1 dolazi do ogranicavanja roditeljske uloge, nastaju nove financijske potrebe te roditelji postaju
nesigurni, dolazi do obiteljske krize gdje se roditelji pitaju hoce li mo¢i to izdrzati (Guralnik,
2005., 7., prema Ljubesi¢ 2013.). Stoga je vazna podrska, a Redmond i Richardson (2003.)
navode kako formalna podr§ska namijenjena ¢lanovima obitelji djece s teSko¢ama u razvoju

najces¢e podrazumijeva informacijsku, emocionalnu i prakticnu podrsku.

Tre¢e podrucje spusta se na razinu odnosa stru¢nih radnika i roditelja i govori o NuZnosti
suradnje roditelja i stru¢nih radnika u sustavu socijalne skrbi (,, ...kad ti trebas strucnjake,
kad ja trebam logopeda, kad ja trebam senzornu integraciju, a nju trebam dobiti preko centra,
onda sam vidjela da s njima moram suradivati.“ (R1), ,,..da postanemo partneri, da bi mi iz
svog iskustva mogli tim socijalnim radnicima pomoci, koliko i oni nama. “ (R2), ,, ...kako bismo
zajednickim snagama to mogli rijesiti.” (R7)). Roditelji govore o partnerskom odnosu koji
moze biti na obostranu korist. Osim toga, Bailey 1 suradnici (2006.) navode kako roditelji
procjenjuju da bi stru¢njaci trebali omoguciti razvoj roditeljskih snaga i sposobnosti za trazenje

1 pristup servisima podrske te im pomo¢i u izgradnji snaznije mreze podrske.

Roditelji dozivljavaju nerazumijevanje zbog nekoristenja naknade ili usluge na koju bi
zakonski imali pravo (,, ...naisla na dosta recimo nerazumijevanja u prvu ruku jer ,,zasto vi
ne biste prihvatili, pa vi mozZete” (R5), ,,Znaci, ja sam naisla na nerazumijevanje kada ja
navodno nisam htjela prihvatiti ono sto bi kao trebala prihvatiti.“ (R5)). Uslijed toga osjec¢aju
krivnju ako ne koriste naknadu ili uslugu na koje imaju pravo (,,...jer sam se osjecala
nekako krivom.* (R5), ,,Ja sam se osjecala kao nekakva svinja — ja necu da budem uz moje

dijete. " (R5)).

Na to su ponukani iz razli¢itih osobnih razloga zbog kojih ne koriste naknadu ili uslugu na
koje imaju pravo (,, ...ja se ne mogu zatvoriti u kucu sa djecom, ja moram izac¢i medu ljude, ja
trazim drugi nacin.” (R5), ,,...znam da imam za to pravo, a sad zasto ga ja ne koristim, zato
Sto mi to ne pase razumijete.” (R6), ,,Otisla sam kod psihologa, porazgovarala sam sa
psihologom i dobila sam dokument medicinski da ona na osnovu onoga sto je s menom odradila
Sto nije bilo... bila je obrada opsirno u tri mjeseca, smatra da je za moje dobro i za dobro
djeteta, da ja nastavim raditi.“ (R5), ,,...vazno zdravlja naSe djece, ali je vazno psihicko
zdravlje i nas roditelja. “ (R17). ,, Nama su ponudili i to da nam dolaze u kucu, ali ja imam mali
stan, nas je u stanu troje, ja sam sama sa djecom. “ (R5)).
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S obzirom da status roditelja njegovatelja tek odnedavnim zakonskim izmjenama dopusta
zaposlenje preko ugovora o djelu, neki roditelji ranije bas zbog te nemogucénosti zaposlenja,
nisu pristajali na to pravo. Istrazivanja takoder pokazuju kako ukljucenost u radnu okolinu

pozitivno utjece na dobrobit roditelja djece s teSko¢ama u razvoju (Stefanidis i Vasilis, 2021.).

4.3. Roditeljski opis ostvarenih naknada i usluga za djecu s teSko¢ama u

razvoju i njihove obitelji u sustavu socijalne skrbi

Analizom odgovora na treée istrazivacko pitanje: ,,Kako roditelji djece s teSko¢ama u razvoju
opisuju ostvarene naknade i usluge za djecu s teSko¢ama u razvoju i njihove obitelji u sustavu
socijalne skrbi?*, dobiveno je osam kategorija, kao §to je razvidno na slikovnom prikazu (Slika
4.3.). Kategorije su: ,,formalni pruzatelji podrske za djecu s teSkoéama u razvoju i njihove
obitelji*, ,,pozitivni aspekti ostvarivanja naknada i usluga®, ,,negativni aspekti ostvarivanja
naknada i usluga®, ,,dojam roditelja o sustavu socijalne skrbi*, ,,okosnice napretka prava za
djecu s tesko¢ama u razvoju i njihove obitelji, ,privatni pruzatelji usluga®, ,,specifi¢nost

procjene zadovoljstva pruzenom uslugom*®, ,,sudjelovanje obitelji u uslugama“.

32



P—

Sudjelovanje
obitelji u

Qlugama

P—

Specifi¢nost
procjene
zadovoljstva
pruzenom
uslugom

Formalni
pruzatelji
podrske za
djecu s
teSkocama u
razvoju i

jihove obitelji 4

oditeljski opis

ostvarenih
naknada i usluga
zadjecu s
tesko¢ama u
razvoju i njihove

obitelji u sustavu |

p—

Pozitivni
aspekti
ostvarivanja
naknada i
usluga

p——

Negativni
aspekti
ostvarivanja
naknada i
usluga

ocijalne skrbi

Dojam roditelja
0 sustavu
- socijalne skrbi
Okosnice )
napretka prava
za djecu s
teSkocama u

razvoju i )
njihove obitelji 4

Privatni
pruzatelji usluga

Slika 4.3. Roditeljski opis ostvarenih naknada i usluga za djecu s teSko¢ama u razvoju i njihove obitelji u sustavu
socijalne skrbi

Kako smo ranije govorili o zbunjenosti koju izazivaju razli¢iti sustavi s pravima razli¢itog
nazivlja za djecu s teSko¢ama u razvoju i njihove obitelji, ne iznenaduje da su se roditelji u
svojim odgovorima na postavljena pitanja o pravima, osvrnuli i na druge sustave, tako su
govorili o sustavu socijalne skrbi i drugim sustavima i organizacijskim jedinicama s pravima
za djecu s teSkocama u razvoju i njihove obitelji, odnosno formalnim pruzateljima podrske. Sve
o ¢emu su jos roditelji govorili razvidno je iz kategorija i kodova u tablici u nastavku (Tablica
4.3)).
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Tablica 4.3. Roditeljski opis ostvarenih naknada i usluga za djecu s teskocama u razvoju i njihove obitelji u sustavu

socijalne skrbi

Kodovi Kategorija
Prava pri Hrvatskom zavodu za mirovinsko
osiguranje
Prava pri Hrvatskom zavodu za zdravstveno Formalni pruzatelji podrike za djecu s teSkoéama
osiguranje u razvoju i njihove obitelji

Prava koja osigurava lokalna zajednica
Prava u sustavu socijalne skrbi
Placanja usluga privatnim pruzateljima
Nezadovoljstva privatnom uslugom
Ukljucenost ¢lanova obitelji u ostvarene usluge
Neukljuéenost ¢lanova obitelji u ostvarene usluge
Ucestale zakonske izmjene Sudjelovanje obitelji u uslugama

Problem struénih radnika koji ne rade svoj posao Dojam roditelja o sustavu socijalne skrbi

Privatni pruzatelji usluga

Negativni dozivljaj cjelokupnog sustava

Financijska nedostatnost naknada
Nedostupnost usluga Negativni aspekti ostvarivanja naknada i usluga
Nedovoljna uéestalost usluga
Uspjesno ostvarena prava
Zadovoljstvo sustavom socijalne skrbi
Financijska dostatnost naknada
Retroaktivne isplate
Povezanost roditeljskih ocekivanja sa zadovoljstvom Specifi¢nost procjene zadovoljstva pruZenom
pruzenom uslugom uslugom
Znacaj motiviranih pojedinaca u sustavu
Otvorena i jasna komunikacija roditelja i pruZatelja
S __US“_Jga_ - Okosnice napretka prava za djecu s teSko¢ama u
Biopsihosocijalni pristup pravima razvoju i njihove obitelji
Primjeri dobre prakse

Pozitivni aspekti ostvarivanja naknada i usluga

Inicijative za promjenu i prosirivanje zakona

Dakle, rije¢ je o pravima pri Hrvatskom zavodu za mirovinsko osiguranje (,,...djecji
doplataka...” (R4), ,, Uvecani djecji doplatak.* (R9)), pravima pri Hrvatskom zavodu za
zdravstveno osiguranje (,, ...je na skracenom radnom vremenu, odnosno puno radno vrijeme
skraceno zbog brige o djetetu s tezim ostecenjem zdravlja.” (R7)), pravima koja osigurava
lokalna zajednica (,,Grad daje odredeni iznos onima koji ostvaruju uvecani djecji i
invalidninu.*“ (R1), ,, Grad daje pravo na povilasteno parkiralisno mjesto. (R4)). | naravno,
prava u sustavu socijalne skrbi (,...vaucer za struju, struju i plin.” (RI), ,,...ona ima
invalidninu, svoju invalidninu. “ (R5), ,,Jednokratnu dobijem 1 puta godisnje, zapravo 2 puta
godisnje jer mi razlome pola pola. “ (R17), ,, ...imali smo preko Centra i Slobostinu, edukatora

koji nam je dolazio u kucu. “ (R6), ,, ...ranu intervenciju prima. “ (R6)).

Osim ostvarivanja prava u sustavu, roditelji se obracaju i privatnim pruzateljima usluga. Tako

govore 0 placanju usluga privatnim pruzateljima (,,...fizikalnu, logopeda, ranu,
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rehabilitatora, sve to placam sama!“ (R9), ,,Idemo mi na nesto i privatno.* (R6)) ali i svojem
nezadovoljstvu privatnom uslugom (,, ...ali to privatno, ¢ak mijenjamo jer ne vidimo... nisam
zadovoljna dobivenom uslugom. “ (R6), ,, U nasem zivotu pojave svi ti ajmo rec' Sarlatani, koji
tim jadnim roditeljima izvuku sve Sta izvuci mogu, a pomaka, ima malkoc, malkoc, ali isti taj
pomak c¢es napravit ako ides na X (usluga u sustavu)...” (R5), nismo dobili povratnu
informaciju od terapeuta, nista Sto da radimo sa djecom, znaci nikakve nije bilo informacije,
radite to i to (R18)).

Dakle, uslijed nedovoljne sustavne podrske, roditelji su primorani sami snositi troSkove usluga
koje doprinose razvoju njihove djece. Mili¢ Babi¢ i suradnice (2023.) o privatnim pruzateljima
usluga govore u kontekstu okolinskih ¢imbenika koji predstavljaju izazov roditeljima u procesu
ostvarivanju prava i usluga, pojasnjavajuci kako su privatne usluge vec¢ini nedostizan luksuz, a

potreba postoji jer se redovnim putem u sustavu teSko dolazi do istih.

Tako istrazivanje pokazuje da vecina roditelja djece s teSko¢ama pravo na podrsku ostvaruju
jednom tjedno, dok dodatne programe moraju placati privatnim pruZzateljima usluga (Mili¢

Babi¢ i sur., 2013.).

Osim toga, roditelji su nezadovoljni zbog nesudjelovanja u pruzenoj usluzi, stoga su nesto vise
progovorili o sudjelovanju obitelji u socijalnim uslugama. Bilo je rije¢i o ukljucenosti ¢lanova
obitelji u ostvarene usluge (,, Gospoda i njezin suprug su se izmjenjivali u tome 'ko kad vodi
maloga na terapije...“ (R7), ,, ...moja mama ide s nama na terapije. ““ (R8). Pritom sudjelovanje
ukljucuje i prakti¢ne, organizacijske elemente, organizacije prijevoza i sli¢no. Neki roditelji
izvjestavaju o neukljucenosti ¢lanova obitelji u ostvarene usluge (,, ostale terapije, on je sam
s terapeutima. Samo dobijem informaciju od njih (R6), ,, ...ja idem s X na terapije, suprug radi.

(R6), ,,I kad su nam dolazili kuéi iz ustanove, to je bilo u vrijeme kad su kéeri u skoli, a suprug

na poslu pa nitko drugi nije mogao biti ukljucen.* (R19)).

Zanimljivo je o sudjelovanju obitelji u uslugama, promisljati iz perspektive nedjeljivosti
ljudskih prava. Taj nam koncept govori da su prava djece i njihovih obitelj medusobno
povezana 1 medusobno ovisna (Bazdan, 2015., prema Mili¢ Babi¢ i sur., 2023.). Dakle, ne
mozemo govoriti o dostupnosti razli¢itih prava i usluga djeteta s teSko¢ama u razvoju, bez
uvazavanja i prava njegove obitelji. Pritom valja biti realan, zbog zaposlenja, $kolskih i drugih
neodgodivih obveza razumljivo je da ¢e ¢lanovi obitelji biti sprijeeni uvijek sudjelovati, ali

vazno je dati im priliku i omogu¢iti sudjelovanje imajuci u vidu obitelj kao zajednicu i primarno
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okruzenje djetetova fizickog, kognitivnog 1 socijalno emocionalnog razvoja te socijalizacije

(Collins i sur., 2000.).

Dojam roditelja o sustavu socijalne skrbi je razli¢it. Komentirale su se ulestale zakonske
izmjene (,,...dojam da donosenje tih zakona nema veze s time $to bi bilo u visem interesu
narodu, nego Sto bi bilo u visem interesu nekim ljudima koji imaju svoje skrivene namjere... "
(R4), ,, Zakoni se Cesto mijenjaju, i ono, koje je stari? Koje novi? Sto je u najavi?* (RT)).
Problem struc¢nih radnika koji ne rade svoj posao (Ne postoji nacin kako ce te se rijesiti
neradnika, u svakom sustavu, bilo to obrazovanje, socijala, zdravstvo, postoje ljudi koji rade i

velika vecina ljudi koji ne rade i koji ¢e tako do mirovine i nikom nista. R(1), ,, ...sustav nema

represiju da kazni ove koji se ne ponasaju kako treba... " (R4), ,, ... ne zele u biti raditi ljudi...

I3 ‘

uciti, mijenjati se...” (RI), ,,nepostivanje zakona, rokova, radenje budala od roditelja..."

(R10), zasigurno doprinosi negativnom doZivljaju cjelokupnog sustava (,, Sustav nam je los.

(R3), ,,...sustav je takav, sustav te sprzi.” (R3), ,,...sustav ocito ne funkcionira kako treba.*
(R4), ,, ...socijalna sluzba su oni koji e ti uzeti dijete ili zla mafija koja starcekima uzima kuce

na prevaru. “ (R4)).

Mozemo re¢i kako dojmu roditelja o sustavu socijalne skrbi pridonosi mnogo ¢imbenika, od

njihovog dozivljaja sustava u cjelini do njegovih glavnih sastavnica, zakona i stru¢nih radnika.

U provedenom se istrazivanju roditelji nisu doticali konkretno nevladinih organizacija, ali
druga istrazivanja na ovu temu govore o vaznosti NVO, tako Mili¢ Babi¢ i suradnice (2023.),
prikazujuci rezultate istrazivanja, isticu vaznu ulogu civilnog sektora u dostupnosti usluga kao
¢imbenik koji doprinosi prevladavanju izazova u procesu ostvarivanja prava i usluga. Pritom
pojasnjavaju kako je Cesto u javnosti prisutan stav da udruge na sebe preuzimaju posao kada
sustav ,,zakaze®, kao i1 da udruge svojim radom osiguravaju dostupnost usluga u razli¢itim

dijelovima Republike Hrvatske.

Osim toga, pregledom mreznih stranica centara za socijalnu skrb, sada (Podru¢nih ureda)
Hrvatskog zavoda za socijalni rad, Pravobraniteljica za osobe s invaliditetom (2023.) navodila
je kako je uoceno da se na vecini javno dostupnih obrazaca zahtjeva za priznavanje prava na
osobnu invalidninu i dalje trazilo upisivanje brojnih podataka koji prema odredbama tada
vazeteg Zakona o socijalnoj skrbi nisu bili odluc¢ujuéi za donosenje odluke o ovom pravu, a 0
¢emu je govorila i sudionica istrazivanja: ,,Na zahtjevu za predaju potrebne dokumentacije je
dosta dokumenata i potvrda koje su nevezane i nebitne za ostvarivanje socijalne usluge ili

naknade. “ (R12)). Takoder, na vecini Su se obrazaca kao dokumentacija koju je potrebno
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priloziti uz zahtjev navodili dokazi o primanjima, uvjerenje iz katastra i izvadak iz gruntovnice,
iako prema tadasnjem normativnom uredenju za ostvarivanje prava na osobnu invalidninu vise
nije bilo imovinskog cenzusa, odnosno prihodi i posjedovanja nekretnine nisu predstavljali
zapreku za ostvarivanje prava na osobnu invalidninu, ali i prava na doplatak za pomo¢ 1 njegu
u punom iznosu (Pravobranitelj za osobe s invaliditetom, 2023.). Opisano moze biti posljedica
ucestalih zakonskih izmjena, koje struc¢ni radnici ne stizu implementirati U nove obrasce
zahtjeva zbog preopterecenosti, a prikupljanje zapravo nepotrebne dokumentacije, dovodi do

nepotrebnog otezanja samog postupka.

Negativni aspekti ostvarivanja naknada i usluga podrazumijevaju: financijsku nedostatnost
naknada (,, Naknade su ogranicavajuce i nisu dovoljne za podmirenje osnovnih potreba kako
djece tako i odraslih osoba sa invaliditetom.* (R12), ,, ...naknade preniske za potrebe djeteta s
teskocama... (R8)), nedostupnost usluga (,,...usluge rijetki uspiju iskoristiti, i to
djelomicno.” (R12), ,,...dijete dobije terapije ... u udruzi koja je 70 km udaljena.” (RS8),
., ...njithova nedostatnost, nema ih dovoljno za to koliko je djece s poteskocama.” (R10)),
nedovoljnu udestalost usluga (;,.. ali to svaka 2 tjedna, to nije dovoljno.* (R6), ,, Od mogucih
5 dana po 6 sati dnevno, nakon 4 godine starosti djeteta uspjeli smo uz borbu doci, tek do 2

dana po 4 sata. “ (R12)).

Nedostatnost financijskih naknada, moze se povezati s ¢injenicom kako su obitelji djece s
teSko¢ama u razvoju izloZene porastu troskova zivota vezanih Uz pruZanje njege i skrbi, ali i
suzenih moguénosti zaposlenja i zarade njegovatelja (Pritzlaff, 2001.). Istrazivanja su potvrdila
kako je trosak podizanja djeteta s teSkocama u razvoju otprilike tri puta veci od troska podizanja
djeteta urednog razvoja (Jarbrink i sur., 2003., prema Luther i sur., 2005.). Slijedom toga,
Unicef (2013.) naglasava kako bi sustav formalne podrske trebao biti taj, koji ¢e osigurati
podrsku obiteljima kako bi zadovoljile povecane troskove vezane uz teskoce u razvoju djeteta.
Valja naglasiti kako se Zakonom o inkluzivnhom dodatku (NN 156/23) biljezi znacajniji porast
iznosa naknade za djecu s teSko¢ama u razvoju. Evaluacije ¢e pokazati u kolikoj je mjeri

naknada dostatna za podmirivanje povecanih troskova.

Nedostatna sustavna podrSka, dovodi do visokih razina stresa, prema istrazivanjima (Paster 1
sur., 2009.). Osim financijske nedostatnosti, problem je Sto je hrvatski sustav socijalne skrbi i
dalje centraliziran, unato¢ $irenju mreZe pruzatelja usluga (Sucur, 2003.; BeZovan i Zrini¢ak,
2001.; Puljiz i sur., 2001. prema Govi¢ i Buljevac, 2022.) pa slijedom toga sudionici ovog i
drugih istraZivanja, govore o problemima s dostupnos¢u usluga (Lancaster, 2012.; Mili¢ Babi¢
i sur., 2017.).
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Stoga, Pravobraniteljica za osobe s invaliditetom (2023.), zakljucuje, kako tromost kojom se
provode sve aktivnosti na uspostavi usluga za djecu s teSkocama, ukazuje da u naSem drustvu
ciljem poticanja drustvenih promjena u navedenom podruéju, Ombla sa suradnicama (2023.)
smatra kako istrazivanja odnosa zajednice prema osobama s teSkocama i invaliditetom mogu

dati znacajan doprinos.

Pozitivni aspekti ostvarivanja naknada i usluga o kojima su roditelji pri¢ali su uspjesno
ostvarena potrebna prava (,, ...ja sam ostvarila za njega sve...” (R1), ,,...i dobila sam sve
terapije koje sam mogla...“ (R1)), §to zasigurno doprinosi zadovoljstvu sustavom socijalne
skrbi (,, Ono sto sam ocekivala od sustava, sustav mi je pruzio.* (R5), ,, ...bilo sto sam ja pitala,
bilo sto sam ja trazila, bilo Sto sam ja... Sta je meni trebalo od sustava, mi smo od sustava
dobili. “ (R5), ,, ...sa sustavom socijalne skrbi sam zadovoljna. “ (R6)). Financijska dostatnost
naknada (,, ... taj novac meni placa terapije, placa mi sve ono $to za njega treba...* (R1)) i
retroaktivne isplate (,, ...dobila sam sve zaostatke od prije. “ (R1), ,, Od trenutka kada predate
zahtjev biste trebali dobiti sve zaostatke... “ (R1)) vazne su okolnosti koje neki roditelji vezu uz
novéane naknade. Retroaktivnost* se odnosi na povratno djelovanje, to¢nije, primjenu nekoga
pravnog akta na slucajeve koji su se dogodili prije njegova stupanja na snagu. Primjerice, status
roditelja njegovatelja se ranijim zakonskim uredenjem ostvarivao po izvr$nosti rjesenja,
odnosno njegovu zaprimanju od strane korisnika, a sada se ostvaruje, retroaktivno, od dana
podnosenja zahtjeva, a prema ¢l. 136., st. 1. (Zakon o socijalnoj skrbi, NN 18/22, 46/22, 119/22,
71/23, 156/23).

Specifi¢nost procjene zadovoljstva pruzenom uslugom, odnosi se na povezanost roditeljskih
ofekivanja sa zadovoljstvom pruZenom uslugom (,,Ja sam imala ocekivanje da ée moj
djecak prohodat ranije, pa je prohodao s tri i pol nekako, pa je sa 4 i pol se stabilizirao dok
hoda. I onda mogu reci, aha, terapeuti to nisu dobro odradili, a zapravo se moram suociti i s
onim nekim svojim dijelom.” (R7)). Tako zadovoljstvo moze biti posljedica ispunjenja
oc¢ekivanog, a nezadovoljstvo kada se ocekivano ne ispuni. Kova¢ (2021.) navodi kako se
nepovjerenje javlja uslijed neostvarenih o€ekivanja. To nas opet vra¢a na vaznost komunikacije
roditelja i stru¢nih radnika, ali i na savjete koje su roditelji medusobno izmjenjivali: ,,... ako se
odlucite na rad s takvim terapeutom trebaju vam rec¢' nekakav plan - sto biste vi radili, sto bi

se radilo s djetetom tamo, a Sto biste vi doma radili.“ (R7). Imati plan je uvijek vazno jer plan

4 1zvor: Hrvatska enciklopedija, mrezno izdanje. Leksikografski zavod Miroslav Krleza, 2021. Pristupljeno 27.
11. 2023. <http://www.enciklopedija.hr/Natuknica.aspx?1D=52582>.
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sadrzava i ciljeve, koji ne ostavljaju prostora nerealnim ocekivanjima koja su inace sklizak teren

i dobra podloga za razocarenje.

Okosnice napretka prava za djecu s teSkoCama u razvoju i njihove obitelji, mogu se
sistematizirati na razini pojedinca i na sustavnoj razini. Tako se prepoznaje zna¢aj motiviranih
pojedinaca u sustavu (;, ...kod nas sve funkcionira samo na razini pojedinaca koji imaju volje,
Zelje i srca.* (R3), ,,Ona je junak, ona je superzena, ona ima plast, samo zato sto je normalno
radila svoj posao i bila je covjek. “ (R4), ,, ...i ovi mladi koji dolaze, koji su puni entuzijazma...
puni entuzijazma samo zato §to dobro rade svoj posao. ““ (R1)), otvorena i jasna komunikacija
roditelja i pruzatelja usluga (,,ali kad iskomunicirate onda znate ,,aha, to se tada radilo* i
onda ajmo dalje, Sto su sada ocekivanja?*“ (R19), ,,...prvo dobro s njima iskomunicirajte,
dodite k njima s listom pitanja. Imate pravo postavit hrpe pitanja i oni vam trebaju odgovoriti
na ta pitanja i kada ne dobijete odgovore na pitanje, vi Cete osjetiti, aha takva osoba nije za
moje dijete. “ (R7)), Biopsihosocijalni pristup pravima (,, 4 poanta zdravlja, nije samo fizicko
zdravlje, nego sveukupno zdravlje. Znaci, stanje, sveukupno stanje djeteta...” (R4)). Poticajni
mogu biti i primjeri dobre prakse (,, Bila sam u Sloveniji u jednom centru koji je financiran iz
tri razlicita ministarstva, i u istom centru mozete dobiti usluge iz tri razlicita ministarstva i nije
nikakav problem.* (R3), ,, Hzzo funkcionira tako da imaju jaku pravnu sluzbu, i bilo koje pitanje
da imas, saljes njima, i oni ti stvarno odgovore. " (R4), ,,..onda su tamo doslovno dobili ,, kljuc¢
u ruke*, kompletno upute Sto trebaju napraviti, kome se javiti, zato sto ta ustanova radi direktno
preko ovoga socijalne i onda su tamo dobili sve terapije koje su bile dostupne. “ (R7), ,, Posalje
mi mail da imam pravo na jednokratnu pomo¢, da li mi je potrebna.” (R5)). Tu su i razli¢ite
inicijative za promjenu i proSirivanje zakona (,,...je borba za promjenu zakona i nova
prava.“ (R4), ,,...vec¢a dostupnost usluga i vise naknade. (R9), ,, ...viSe naknada...* (R16),
,,Smatram da bi svako dijete s invaliditetom, neovisno o stupnju oStecenja, trebalo imati pravo

na naknadu. “ (R8)).

Ljudi posveceni poslu ¢ine mnogo, ali sustav ne bi trebao pocivati na ponekom motiviranom
pojedincu. Ipak, znacajno je Sto ih roditelji prepoznaju jer to znaci da ih ima, a bas takvi bude

nadu u sustav.

Takoder, prema roditeljima, prava ne bi trebala biti usko usmjerena i iskljuciva, sto potvrduje i
Puchalski sa suradnicima (2009.), opisujuéi kako je u svrhu funkcionalnog tretmana i procijene
vazno polaziti od biopsihosocijalno - duhovnog modela prema kojem zdravstveno stanje
obuhvaca osobu u cjelini — njene bioloske, psiholoske, socijalne i duhovne dimenzije, a niti
jedna od tih dimenzije ne moze biti izdvojena od drugih.
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Na kraju, roditelji iniciraju odredene promjene koje pocivaju na zakonskim izmjenama, a
sukladno svojim iskustvima. Prema Pec¢nik (2013.:18, prema Vlah i sur., 2019.) u Hrvatskoj
2013. godine, ,,prioritetne potrebe roditelja djece s razvojnim teSkoama prvenstveno su
fokusirane na probleme u pravodobnom zadovoljavanju razvojnih potreba djece, na ogranicene
kapacitete postojecih usluga, na manjak strucnjaka i informacija, kompliciranu papirologiju,
etiketiranje i diskriminaciju djece s teSko¢ama te na odsutnost rane intervencije.”“ U ovome je
radu prikazana situacija 2023. godine, dakle, deset godina rada nije donijelo potrebne, znac¢ajne
promjene, Sto ukazuje da su inicijative 1 proaktivnost roditelja o kojoj se takoder pisalo, prijeko

potrebne.

5. OGRANICENJA ISTRAZIVANJA

Dobiveni i prikazani rezultati temelje se na subjektivnom dozivljaju majki koje su sudjelovale
u ovom istrazivanju. Zajednicko obiljezje svih sudionika je da su clanovi Facebook grupe
,,Neurorizicna djeca, vjezbaci, djeca s teskocama u razvoju, s invaliditetom“. Rije¢ je 0
Facebook grupi zatvorenog tipa, Sto se moze interpretirati kao ogranienje istrazivanja, S
obzirom na to da se prikupljanje podataka ogranicilo samo na tu jedno grupu roditelja djece s
teSko¢ama, bez obzira na brojnost ¢lanova grupe. Rezultati vrijede samo za njih te se ne mogu
uopcavati na druge roditelje i mogu biti drugaciji za svaku novu grupu sudionika. lako, rezultati
ovog istrazivanja i drugih dostupnih, ukazuju na sli¢nost te da roditelji izvjeStavaju o istim ili

sliécnim problemima s kojima se suocavaju u sustavu socijalne skrbi.

Kao ograniéenje istrazivanja moze se istaknuti i izostanak heterogenosti sudionika po pitanju
spola, s obzirom nato da su u istrazivanju sudjelovale samo majke, $to ne iznenaduje, S obzirom
na to da u vecini istrazivanja najcesce uvijek u vecoj mjeri sudjeluju majke djece s teSkocama
u razvoju. Moguce je da bi se pojavile i neke nove spoznaje te razlike ako bi se prosirio uzorak

sudionika istrazivanja tako da bi bila veca zastupljenost oceva djece s teskocama.

Vecina sudionica istraZivanja Zivi u gradu. Poznato je da gradska sredina nudi sadrZaje i usluge
koje u seoskim sredinama izostaju, stoga ta nejednaka zastupljenost sudionika iz grada i sa sela
moze doprinijeti nedostatnom uvidu u iskustva s pravima u sustavu socijalne skrbi obitelji i

djece iz seoske sredine.

Osim toga, od sudionika istrazivanja se nisu prikupljale informacije o vrsti invaliditeta djece, a
Sto takoder moze biti korisna informacija kod interpretiranja rezultata s 0bzirom na to da postoje

razliCiti pruZatelji usluga za razli¢ite vrste invaliditeta, a razliCita je i njihova dostupnost.
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Nadalje, kao jedno od ogranicenja istrazivanja istice se i teorijsko zasi¢enje koje nije

postignuto, a koje se takoder moze pripisati malom uzorku sudionika ovog istrazivanja.

S obzirom na to da se radi o online fokus grupama, ogranienje je zasigurno i izostanak
neposrednog kontakta, biljezenje ponasanja, reakcija, a §to moze doprinijeti kvalitetnijem

interpretiranju dobivenih rezultata.

6. ZNACAJ PROVEDENOG ISTRAZIVANJA

Svoj doprinos temi prava djece s teSko¢ama u razvoju i njihovih obitelji, daje i ovo kvalitativno
istrazivanje koje se provelo kroz fokus grupe s roditeljima djece s tesko¢ama u razvoju,
obuhvativsi naknade i usluge u sustavu socijalne skrbi za djecu s teSko¢ama u razvoju i njihove
obitelji, opisujuci iskustva onih kojima su namijenjena. Kako istice i pravobraniteljica za osobe
s invaliditetom (2023.), uspje$nost struénog rada s osobama s invaliditetom nije moguca ako ne

obuhvacda nuzno i rad s njihovim obiteljima, pocevsi ve¢ i na ovoj istrazivackoj razini.

Ovo istrazivanje moze biti vrijedan izvor informacija stru¢njacima koji ¢ine formalnu mrezu
podrske oko obitelji 1 djeteta s teSkocama u razvoju kako bi planiranje daljnjih aktivnosti u
ovom podrucju bilo usmjereno i svrhovito. Bez obzira na to §to je pristup drustvene zajednice
djeci s teSko¢ama u razvoju tema koja je prisutna u istrazivanjima, situacija u drustvu ukazuje
1 na daljnju potrebu istraZivacke aktivnosti u ovom podrucju s ciljem dolazenja do

odgovarajucih rjeSenja prisutnih problema.

Svijest 0 potrebama osoba s invaliditetom raste u funkciji veée upoznatosti sa samim
konceptom teSkoce / invaliditeta te potreba koje iz toga proizlaze (Uysal i sur., 2014., prema
Ombla i sur., 2023.), a najbolje o svojim potrebama i potrebama svoje djece mogu reci roditelji

djece s tesko¢ama.
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7. ZAKLJUCAK

Republika Hrvatska ¢lanica je Ujedinjenih naroda, Europske unije i Vije¢a Europe te stranka
svih kljuénih medunarodnih instrumenata na podrucju ljudskih prava i drzava koja ukljucuje
najviSe standarde u podrucju socijalne i gospodarske sigurnosti gradana. Slijedom toga,
preuzela je obvezu zastite i promicanja ljudskih prava osoba s invaliditetom i djece s teSkocama
U razvoju u svrhu ravnopravnog sudjelovanja u gradanskim, politickim, gospodarskim,
drustvenim i kulturnim podrué¢jima zivota (Ministarstvo rada, mirovinskog sustava, obitelji i

socijalne politike, 2021.). Vazno je redovito pratiti kako provedba navedenog izgleda u praksi.

U podlozi provedenog istrazivanja je zelja za davanjem doprinosa boljem razumijevanju
iskustva roditelja djece s teSko¢ama u razvoju s naknadama 1 uslugama u sustavu socijalne skrbi
te unaprjedenju prakticnog rada struénih radnika zaposlenih na poslovima kojima se
osiguravaju prava za djecu s teSko¢ama u razvoju, kao i razvoju kvalitetnijih politika za djecu

s teSko¢ama u razvoju i njihove obitelji.

S obzirom na to da se naglasak stavlja na produbljivanje spoznaja iz perspektive roditelja djece

s teSko¢ama, prikazom rezultata razvidno je u kojim su sve podru¢jima potrebna unaprjedenja.

Rezultati istrazivanja pokazali su kako roditelji razli¢itim kanalima dolaze do informacija o
pravima, a na informiranje reagiraju na razlicite na¢ine, kao i na stanje, odnosno ponekad i
bolest djeteta. Roditelji pritom uocavaju propuste kod informiranja o pravima, a iznose i svoje
videnje zasto je tome tako. Osim govora o specificnosti prava, bilo je rijeci 1 o prijedlozima za

unaprjedenje informiranja.

Osim kod informiranja, problemi su prisutni i u daljnjem procesu ostvarivanja naknada i usluga,
a roditelji progovaraju i o svom nezadovoljstvu vjeStaCenjem. Prepoznaju u kakvim uvjetima
rade stru¢ni radnici, kao i koje to okolnosti pridonose uspjesnosti procesa ostvarivanja naknada
1 usluga, ali 1 daju smjernice za olakSavanje procesa ostvarivanja naknada i usluga, potvrdujuci
svoju proaktivnost. Nekoristenje naknade ili usluge na koju se ima pravo je specifi¢no podrucje
o kojemu je bilo rijeci. Na kraju, zabiljeZeni su pozitivni 1 negativni aspekti ostvarivanja
naknada i usluga, a na svoje sudjelovanje u uslugama su se roditelji takoder osvrnuli, kao i na
privatne pruzatelje usluga. Iznijeli su svoj dojam o sustavu socijalne skrbi te istaknuli okosnice

napretka prava za djecu s teSkocama u razvoju 1 njihove obitelji.

Znacaj provedenog istrazivanja, ocCituje se u cCinjenici, da istrazivanja koja pocivaju na

partnerskom odnosu stru¢njaka i roditelja, predstavljaju izuzetno vazan izvor informacija na

42



temelju kojih se mogu planirati usluge i servisi krojeni po mjeri djece s teSko¢ama i njihovih
obitelji. Dakle, neizostavno je u kreiranje, planiranje i pruzanje podrske, ukljuciti obitelj kao
aktivne sudionike i partnere (Wagner Jakab, 2023).

Kako bi se potrebe korisnika mogle zadovoljiti sukladno svim nacelima socijalne skrbi i
pravilima profesije, u najboljem interesu korisnika, potrebne su znacajnije promjene na visim
razinama, u vidu odnosa nadleznog Ministarstva prema Hrvatskom zavodu za socijalni rad.
Potrebno je imati na umu kako je ulaganje u djecu danas, zalog sigurnije budué¢nosti sutra, a
bez ljudskih resursa sve razvojne strategije i planovi nemaju smisla (Pravobraniteljica za osobe
s invaliditetom, 2023.).

Prikaz rezultata u sustini ne iznosi znacajne novosti, u odnosu na dosadasnja istrazivanja, ali
tim viSe ukazuje na dugotrajnost problema. Osim toga, Svako ovakvo opetovano
dokumentiranje problema iznjedri neke nove ideje za boljitak i motivira na promjene. Promjene
u skladu s vizijom razvoja Nacionalnog plana izjednacavanja moguénosti za osobe s
invaliditetom za razdoblje od 2021. do 2027. godine, koja glasi: ,,Republika Hrvatska je
socijalno ukljuciva drzava, kvalitetnih zivotnih uvjeta i jednakih moguénosti utemeljenih na
principima neovisnog zivljenja za sve gradane u kojoj djeca s teSko¢ama u razvoju i osobe s
invaliditetom ravnopravno sudjeluju u zivotu zajednice i pridonose socijalnom i ekonomskom
razvitku drustva“ (MROSP, 2021., 7.).
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njihove obitelji u sustavu socijalne skrbi

POPIS SLIKA

Slika 4.1. Roditeljski dozivljaj informiranja o naknadama i uslugama za djecu s teSsko¢ama u

razvoju i njihove obitelji u sustavu socijalne skrbi

Slika 4.2. Roditeljski doZivljaj procesa ostvarivanja naknada i usluga za djecu s teSko¢ama u

razvoju i njihove obitelji u sustavu socijalne skrbi

Slika 4.3. Roditeljski opis ostvarenih naknada i usluga za djecu s teSko¢ama u razvoju i njihove

obitelji u sustavu socijalne skrbi
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PRILOZI

Prilog A: Obavijest 0 provedbi istrazivanja

Dragi roditelji djece s teSko¢ama u razvoju korisnika prava pri Hrvatskom zavodu za socijalni

rad (Centru za socijalnu skrb),

pozivamo Vas na sudjelovanje u istrazivanju ¢iji je cilj opisati Vasa iskustva s naknadama i
uslugama za djecu s teSkocama u razvoju i njihove obitelji u sustavu socijalne skrbi.
Sudjelovanjem u istrazivanju i dijeljenjem VaSeg iskustva, dajete svoj roditeljski doprinos
unaprijedenu postojece prakse jer ¢e prikaz rezultata istrazivanja moéi posluziti u znanstvene i
struéne svrhe. Primarno ¢e rezultati istraZivanja biti prikazani u specijalistickom zavr§nom radu
na Poslijediplomskom specijalistickom studiju iz psihosocijalnog pristupa u socijalnom radu,

pod vodstvom mentorice izv. prof. dr. sc. Marine Mili¢ Babi¢.

Budu¢i da je VaSe roditeljstvo proZeto nizom izazova i donoSenja razlicitih odluka koje se ti¢u
Vaseg zivota i Zivota Vaseg djeteta, izrazito nam je vazno ¢uti ba§ Vase misljenje 0 ovoj temi
istrazivanja. Vasa iskustva i razmisljanja mogu biti osnova za stvaranje razlicitih programa,

aktivnosti i mjera s ciljem unaprjedenja postoje¢ih naknada i usluga.

Sudjelovanje u istrazivanju je u potpunosti dobrovoljno i anonimno, uz moguénost

odustajanja od sudjelovanja u istrazivanju u bilo kojem trenutku istrazivanja.
Sukladno VaSem interesu, omogucit e Vam se uvid u rezultate istraZivanja.
DIO UZ PRVU OBAVIJEST:

Za dan 10. lipnja 2023. godine u 18 sati putem aplikacije Zoom planiran je razgovor u grupi
roditelja djece s teSkocama u razvoju na temu Vaseg iskustva s naknadama i uslugama za djecu

s teSkocama u razvoju 1 njihove obitelji u sustavu socijalne skrbi.
DIO UZ DRUGU OBAVIJEST:

Za dan 29. lipnja 2023. godine u 18 sati putem aplikacije Zoom planiran je razgovor u grupi
roditelja djece s teSko¢ama u razvoju na temu Vaseg iskustva s naknadama i uslugama za djecu

s teSkocama u razvoju 1 njihove obitelji u sustavu socijalne skrbi.

Svoje sudjelovanje potrebno je potvrditi ispunjavanjem prijavnog obrasca, klikom na link u
nastavku: https://forms.gle/uDthBJcXr8An7feK8
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Za dodatna pitanja, mozete se slobodno obratiti na sljede¢u e-mail adresu:

hranj.marina.mh@gmail.com
Zahvaljujem na Vasem vremenu i trudu!

Marina Hranj Zeko, mag.soc.rada

Prilog B: Prijavni upitnik (Google obrazac)

Ispunjavanjem ovog upitnika, prijavljujem se za sudjelovanje u istrazivanju ¢iji je cilj opisati
iskustva roditelja djece s teSkocama u razvoju, s naknadama i uslugama za djecu s

teSko¢ama u razvoju i njihove obitelji u sustavu socijalne skrbi.
Dob:

Spol:

Obrazovanje:

Radni status:

Bracni status:

Broj djece:

Dob djeteta s teSko¢ama:

Prebivaliste: gradska/ruralna sredina

S ciljem efikasnijeg prikupljanja podataka kao i kasnije obrade, planirano je snimanje Fokus
grupe. Poradi osiguravanja Vase anonimnosti, ne morate imati upaljenu kameru, niti navoditi

svoje ime.

Link za Zoom grupu, molim da mi se posalje na sljede¢u e-mail adresu:

Zahvaljujem na Vasem interesu te ostajem na raspolaganju za sva pitanja ili nedoumice!
Marina Hranj Zeko, mag.soc.rada

marina.hranj.mh@gmail.com
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Podsjetnik!

Link za sudjelovanje ¢e sti¢i u jutarnjim satima na sam dan provedbe razgovora, na e-mail

adresu koju ste naveli u upitniku.

Vidimo se!

Prilog C: Suglasnost za sudjelovanje u istraZivanju
SUGLASNOST

Svojim dolaskom na Fokus grupu dana 10./29. lipnja 2023. godine u 18h, potvrdujem da sam

suglasan/na sudjelovati u istrazivanju:

Roditelji djece s teSko¢ama u razvoju — proces informiranja i ostvarivanja naknada i

usluga u sustavu socijalne skrbi
Upoznat/a sam s ciljem i svthom ovog istrazivanja te su mi pojasnjena moja prava.

Suglasan/a sam da se za vrijeme provodenja Fokus grupa snima, s ciljem efikasnijeg

prikupljanja podataka kao i kasnije obrade.

Upoznat/a sam da ¢e uvid u prikupljene podatke imati samo ¢lanovi istraZivackog tima.

Prilog D: Vodic za fokus grupe

1. Kako opisujete informiranje o naknadama i socijalnim uslugama koje su namijenjene
djeci s teskocama u razvoju i njihovim obiteljima u sustavu socijalne skrbi?
- Koga biste posebno izdvojili kao osobu koja vam je najvise pomogla u informiranju
0 naknadama i soc. uslugama u sustavu socijalne skrbi? Molimo vas opisite kroz
primjer.
- Kako biste opisali ulogu socijalnog radnika u tom procesu informiranja o pravima
VaSeg djeteta u sustavu socijalne skrbi?
- Opisite iskustvo svog odlaska u Hrvatski zavod za socijalni rad (Centar za socijalnu
skrb)?
2. Nakon $to ste saznali za neku naknadu ili socijalnu uslugu, kako je izgledao daljnji

proces do priznavanja prava?
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- Kako je izgledalo prikupljanje potrebne dokumentacije koju je nuzno priloziti
zahtjevu?

- Kako biste opisali ponaSanje svog socijalnog radnika u tom procesu?

- Kako biste opisali Vase iskustvo s postupkom vjestacenja?

- Sto biste naveli kao najveée izazove s kojima ste se suo¢avali u tom procesu do
priznavanja prava?

- Sto biste naveli da Vam je olak3alo proces ostvarivanja naknada i socijalnih usluga
u sustavu socijalne skrbi?

- Kako bi se po Vama mogao dodatno olaksati sam proces ostvarivanja naknada i
socijalnih usluga u sustavu socijalne skrbi?

Kako biste opisali ostvarene naknade ili pruzene socijalne usluge u sustavu socijalne

skrbi?

- Koje naknade ili socijalne usluge je Vase dijete ostvarivalo/ostvaruje? (osvrt na
svaku naknadu i uslugu pojedina¢no)

- Va$ osvrt na financijsku dostatnost naknada u sustavu socijalne skrbi

- Vas osvrt na trajanje i ucestalost termina pojedine soc. usluge

- Vase osvrt na dostupnost socijalnih usluga (prostorno/geografski, vremenski i
financijski)

- VaSe osvrt na ukljucenosti drugih ¢lanova obitelji u socijalne usluge (brace 1
sestre, djedovi i bake)

Zelite li jo§ nesto dodati, a da prethodno nije obuhvaéeno razgovorom, u svezi naknada

i socijalnih usluga u sustavu socijalne skrbi za djecu s teSko¢ama i njihove obitelji?
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