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Institucionalizacija djece s teSkoéama u razvoju pripada
proslosti, iako jos uvijek zivi. Zasto se to dogada unatoé
struénom i javno-drustvenom konsenzusu da svako dijete
ima pravo na obitelj, a osobito djeca s teSko¢éama u razvoju —

Odgovor na ovo pitanje istrazuje i kriticki propituje
publikacija ,,NEVIDLJIVA DJECA" temeljena na rezultatima
istrazivanja koje su proveli znanstvenici Studijskog centra
socijalnog rada i Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta
Sveucilista u Zagrebu. Cjeloviti tekst studije izradila je
Dejana Bouillet.

U studiji se analizira zamrseni sustav prava u
zdravstvenom sustavu, sustavu odgoja i obrazovanja i
sustavu socijalne skrbi, koja bi trebala biti jamstvo zZivota

u obitelji. Potom se temeljem terenskog istrazivanja u
studiji analiziraju razlozi institucionalizacije kao i zivot

iza vrata institucije koji vode djeca s teSkoéama u razvoju
metafori¢ki nazvana nevidljivom djecom. Rezultati
istrazivanja , otvorili su vrata” institucija, ali i brojna

druga vrata kako bi neizbjeznost puta u institucijsku skrb

i njezino odrzavanje konac¢no postali vidljivi. Izneseni
rezultati omogucuju razlikovanje uzroka i posljedica i daju
empirijsku podlogu za promjenu temeljenu na istrazivanju.
Oni su posebno vrijedni jer na povrsinu iznose mnogo toga
$to je u birokratskom drzavnom sustavu postalo nevidljivo
i petrificiralo je stanje kojim nitko nije zadovoljan.

Ova studija ne optuzuje, ali razotkrivanjem stanja budi
emocije. Ona dokumentira i motivira za promjene. Utvrdeni
uzroci institucionalizacije medu kojima dominira nedostatna
podrska obiteljima djece s teSkoéama, kao i podaci o

zivotu u instituciji gdje su zanemarene potrebe i prava
djece, ali veoma &esto i onih kojima su povjerena, pozivaju
i obvezuju na domisljene promjene. Tome ¢e pomodi i
nacin prezentacije rezultata jer su preoblikovani u poruke iz
kojih proizlaze smjernice za djelovanje svih vaznih dionika
procesa deinstitucionalizacije u nasoj zemlji: tijela izvrSne
vlasti, regionalne i lokalne samouprave i ustanova.

Iz recenzije: prof. dr. sc. Marta Ljubesié¢
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UVOD - PROBLEM | CILJEVI ANALIZE

$to je prepoznatljivo i u programskoj komponenti ,, SavezniStva za jednake mogucénosti i
socijalnu inkluziju najranjivije djece” Ureda UNICEF-a za Hrvatsku za razdoblje od 2012. do
2016. godine. Svrha tog programa sadrzana je u zagovaranju drustvenih promjena koje ¢e
svoj djeci osigurati dostupnost prava sadrzanih u UN-ovoj Konvenciji o pravima djeteta,
poglavito putem prikupljanja relevantnih podataka koji ¢ine temelj aktivnosti Ureda u una-
priedivanju sustava skrbi o djeci u Hrvatskoj. U programu se socijalna inkluzija razumije kao
skup afirmativnih mjera za osiguravanje jednakih moguc¢nosti da svi, neovisno o biolosko-
psihosocijalnim razlikama, dosegnu puni zivotni potencijal (Hayes i dr., 2008., Atkinskon

i dr., 2004.). Rije¢ je o viSedimenzionalnom procesu usmjerenom kreiranju uvjeta koji
omogucuju puno i aktivno sudjelovanje svakog ¢lana zajednice u svim zZivotnim aspektima,
poput gradanskih, socijalnih, ekonomskih i politickih aktivnosti, uklju¢ujudi i sudjelovanje u
procesima donosenja odluka (United Nations Department of Economic and Social

Affairs — DESA, 2009).

i usluga u podrucju edukacijsko-rehabilitacijske, socijalne i zdravstvene skrbi nesumnjivo
ne mogu dosegnuti ili odrzati zadovoljavajucu razinu zdravlja i razvoja, kao ni postic¢i punu
socijalnu inkluziju (Bouillet, 2010.). Navedeno se posebno odnosi na djecu koja zbog svojih
razvojnih teskoca bivaju odvojena od bioloskih obitelji. Imajuéi na umu da je samo obitelj, u
svim svojim razli¢itim oblicima, jedini prirodni okvir za prezivljavanje, zastitu i razvoj djete-
ta, u skladu sa spoznajama o Stetnosti institucionalne skrbi, Ured UNICEF-a za Hrvatsku
pokrenuo je izradu situacijske analize djece s teSko¢ama u razvoju. U suradnji sa znanstveni-
cima Odsjeka za inkluzivnu edukaciju i rehabilitaciju Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta i
Studijskog centra socijalnog rada Pravnog fakulteta SveuciliSta u Zagrebu realizirano je
istrazivanje o stanju institucionalizirane djece s teSko¢ama u razvoju u Hrvatskoj. Istraziva-
nje je rezultiralo vrijednim podacima i pokazateljima, a izvje$cée o istrazivanju napisale su

dr. sc. Daniela Cvitkovi¢, doc. dr. sc. Maja Laklija, Natalija Lisak, dr. sc. Marina Mili¢-Babi¢,
doc. dr. sc. Tihana Novak, dr. sc. Jasmina Stosi¢ i doc. dr. sc. Ana \Wagner Jakab.



.... Za prava se ne bi trebali roditelji izboriti, vec bi sustav trebao
biti takav da osigura prava djeci s teskocama | pomogne roditeljima
da se brinu za svoju djecu | da th ne moraju smjestiti u dom.

(iz izjave sudionika istrazivanja')

Istrazivanjem je nedvojbeno utvrdeno da su na putu osiguravanja prava iz UN-ove Konven-
cije o pravima djeteta i Konvencije o pravima osoba s invaliditetom djeca s teSko¢ama u
razvoju suo¢ena s mnogobrojnim preprekama pa je u nasem drustvu u tom smislu potreb-
no potaknuti jo§ mnoge promjene. Pritom je u vidu potrebno imati €injenicu da zadovoljenje
razli¢itih potreba djece s teSkodama u razvoju zahtijeva sustavan, sveobuhvatan i participa-
tivni pristup, kako bi se izbjegle (jo$ uvijek preCesto prisutne) nepodudarnosti postojeceg
sustava podrSke i stvarnih potreba djece i njihovih obitelji. Jasno je, pretpostavka za ostvari-
vanje bilo kojeg prava jest svijest o tome da ono postoji, da je dostupno i primjenjivo, §to se
u slucaju institucionalizirane djece s teSko¢ama u razvoju pokazuje kao velik izazov.

lako je skrb za djecu s godinama evoluirala te su zapoceti procesi deinstitucionalizacije i
alternativnih oblika zbrinjavanja, drzava se kao , institucionalni roditelj” ¢esto pokazuje kao
zanemarujuci roditelj jer sustav skrbi za djecu Cesto ne djeluje u najboljem interesu te iste
djece (Ajdukovié, 2004., Browne, 2005., Ajdukovié i Rado&aj, 2008., Browne, 2009., Zizak,
2011., UNICEF 2013. i dr.). Nedovoljno educirani i osnazeni struénjaci ne Zele vidjeti i negira-
ju negativne posljedice institucionalne skrbi ili ih bespomocéno prihvacaju vjerujuéi ,da se
tu ne moze vise udiniti”’ Ovakvo je ponasanje s ljudskog stajaliSta razumljivo — jer tesko

je prihvatiti bolnu istinu da smo, radeci najbolje $to znamo, nekom djetetu nanijeli
nepopravljivu Stetu?.

1 Radi zastite identiteta sudionika istrazivanja, izvor ovog i svih drugih citata sudionika istrazivanja dostupan je i poznat autorici i Uredu
UNICEF-a za Hrvatsku.

2 Unato¢ pokazateljima da su alternativni oblici zbrinjavanja pozeljniji za dijete, struénjaci imaju vise povjerenja u ustanove (Ajdukovié, 2004;
Zizak, 2011).
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Istrazivanje Ureda UNICEFa za Hrvatsku pokazalo je da, unato¢ postojanju plemenitih
namijera svih sudionika inkluzivnog procesa, jo$ uvijek postoje mnoge prepreke u ostvari-
vanju socijalne inkluzije djece s te§koéama u razvoju, a mnoga djeca najvaznije razdoblje
svoga zivota neopravdano provode u institucijama. Nalazi istrazivanja upuc¢uju na nedovolj-
nu transparentnost sustava informiranja o pravima djece s teS§koéama u razvoju, nemo-
gucénost pune implementacije zakonom utvrdenih prava u mnogim lokalnim zajednicama,
izostanak potrebne sinergije razli¢itih izvora podrske, nedore¢enost zakonskih normi i dr.
Tako mnogi roditelji, obitelji i sama djeca bivaju uskrac¢eni za najbolje uvjete rasta i razvoja
koji, medu ostalim, uklju€uju: pravo na ne-odvajanje od roditelja (i alternativno primjereno
zbrinjavanje), zastitu zdravlja, primjereni standard Zivota i socijalnu zastitu, obrazovanje,
igru, slobodno vrijeme, kulturu i sport te drustvenu integraciju prema Konvenciji o pravima
djeteta (KOPD, 2001.).

S obzirom na to da se Republika Hrvatska Ustavom odredila kao socijalna drzava, obvezala
se stvarati socijalne, kulturne, odgojne, materijalne i druge uvjete kojima se promice ostvari-
vanje prava na dostojan zivot, a djeci s teSkocama osigurati pravo na osobitu njegu, obrazo-
vanje i skrb (¢l. 58., 63. i1 65. Ustava RH). Uz to, Hrvatska je medu prvim drzavama koje su
potpisale i ratificirale Konvenciju o pravima osoba s invaliditetom?. Time se obvezala uloziti
viSe napora kako bi djeci s teSkodama u razvoju osigurala uvjete za uzivanje prava koja imaju
i sva druga djeca. S ciliem ostvarivanja tih prava, drzave stranke pozvane su osigurati rane i
sveobuhvatne informacije, usluge i potporu za djecu s teSko¢ama u razvoju i njihove obitelji
(st. 3. ¢l. 23. KOPOSI-ja, 2007). Stoga je sasvim sigurno da ¢e kreatori politike, donositelji
odluka, Celnici lokalnih i regionalnih zajednica, rukovoditelji zdravstvenih, obrazovnih i socijal-
nih ustanova, nevladine organizacije, profesionalci koji neposredno rade s djecom i njihovim
obiteljima, znanstvena zajednica i svi drugi sudionici socijalne inkluzije uloZiti potreban napor
i svladati postojece prepreke u osiguravanju najboljih Zivotnih mogucénosti te djece.

3

Konvencija je stupila na snagu 3. svibnja 2008. godine, nakon §to ju je ratificiralo 20 drzava-¢lanica UN-a.



UVOD - PROBLEM I CILJEVI ANALIZE

Ova je publikacija mali doprinos tim nastojanjima. U njoj su, naime, sazeto analizirani najvaz-
niji rezultati spomenutog istrazivanja Ureda UNICEF-a za Hrvatsku, s posebnim naglaskom
na analizu prepreka u procesu prevencije institucionalizacije i deinstitucionalizacije djece s
teSkocdama u razvoju i s njima povezanim preporukama za unaprjedenje procesa deinstituci-
onalizacije ove ranjive drustvene skupine.

Njezini su ciljevi sagledavanje potreba obitelji i djece s teSkodama u razvoju, prepoznava-
nje te predlaganje nacina za svladavanje izazova u svim segmentima hrvatskog drustva u
ostvarenju opcéeprihvaéenog cilja — osiguravanja afirmacije razvojnih moguénosti i ljudskih
prava djece s teSkodama u razvoju, uz poStovanje nacela da primarna odgovornost u zastiti
dobrobiti djeteta pripada roditeljima, dok drzavi pripada odgovornost da ih u tome podrzi,
dopuni i, tek kada je uistinu neophodno, zamijeni.



POLAZISTA ANALIZE

Vecina se suvremenih drzava (medu kojima je i Hrvatska) jasno opredijelila za razvoj inklu-
zivnog drustva, pa su se posljednjih godina uvjeti zivota djece s teSko¢ama u razvoju znatno
poboljsali (UNICEF, 2013.). Ipak, drzave u tom procesu neravnomjerno napreduju, $to
rezultira ¢injenicom da jo$ uvijek neopravdano velik broj djece provodi vise godina u insti-
tucionalnoj skrbi, ¢ime se bitno ograni¢ava njihova moguénost sudjelovanja u gradanskim,
druStvenim i kulturnim aktivnostima zajednice.

Da bi poboljSala uvjete Zivota te djece, Vlada RH kontinuirano radi na unaprjedivanju politi¢-
kih i zakonskih pretpostavki njihove socijalne inkluzije. Osobito se isti¢u regulatorne aktivno-
sti, pa je od 2000. godine usvojen niz zakona i programa u kojima se osobe s invaliditetom
prepoznaju kao vazne ciljne skupine ukupne drzavne politike. Spomenimo ovdje osnivanje
institucije pravobranitelja za osobe s invaliditetom (2008. godine) i donosenje dviju strategija
djelovanja u politici prema osobama s invaliditetom (prva za razdoblje od 2002. do 2006.,

a druga za razdoblje od 2007 do 2015. godine). U pogledu afirmacije prava djece s tesko-
¢ama u razvoju posebno je vazna 2007 godina, kada je u ozujku Hrvatski sabor ratificirao
Konvenciju UN-a o pravima osoba s invaliditetom, te 2011. godina, kada je donesen Plan
deinstitucionalizacije i transformacije domova socijalne skrbi i drugih pravnih osoba koje
obavljaju djelatnost socijalne skrbi u RH 2011. — 2016. (2018.). Odluka Vlade RH da poduzme
tako odvazne korake velikim je dijelom odraz snage pokreta osoba s invaliditetom, njihove
osvijeStenosti i osnazenosti za aktivnu borbu za prava i obveze na ravnopravnoj osnovi s
drugim gradanima (SlonjSak i Papa, ur., 2012.).

Svrha je Plana smanjiti ulazak u institucije i povedati izlazak iz institucija u nove oblike skrbi,
posebno stimuliraju¢i obiteljsku reintegraciju (uz jamstvo jedne ili vise usluga podrske obitelji
u lokalnoj zajednici). Navedeno bi trebalo biti uskladeno s prioritetima razvoja mreze usluga
na lokalnoj razini, pri ¢emu je vazno voditi brigu o regionalnoj ravnomjernosti tih usluga. Ciljevi
plana deinstitucionalizacije i transformacije do 2016. (Vlada RH, Narodne novine, br. 36/11.):

e promijeniti omjer institucijske i izvaninstitucijske skrbi za djecu bez odgovarajuce
roditeljske skrbi na 20 % korisnika u institucijskim oblicima skrbi i 80 % korisnika u
izvaninstitucijskim oblicima smjestaja

° smanijiti broj djece s poremecajima u ponasanju u institucijama za 40 % i



... CInjenica je to da svako dijete u ovoj drzavi, svaki
gradanin - ima pravo na najbolje zdravlje, najbolji zrak,
najbolju hranu, najveci stupanj srece.

(iz izjave sudionika istrazivanja)

e smanjiti ukupni broj djece s teSko¢ama u razvoju na stalnom ili tiednom smjestaju radi
pohadanja osnovne $kole za 40 %.

Ostvarenje ovih namjera izravno je povezano sa stvaranjem uvjeta za zivot djece s tesko-
¢ama u njihovim obiteljima i zajednicama, $to, u skladu s odredbama Konvencije o pravima
osoba s invaliditetom, podrazumijeva*:

® osiguranje punog i ravhopravnog uzivanja svih ljudskih prava osoba s invaliditetom (¢l.
1.), $to je ujedno i temelj za tranziciju od medicinskog modela skrbi za djecu s teSko¢ama
u razvoju ka socijalnom modelu
e osiguravanje ranih i sveobuhvatnih informacija, usluga i potpora za djecu s te§koc¢ama u
razvoju i njihovim obiteljima (st. 3. ¢l. 23.)
e osiguravanje inkluzivnosti na svim razinama obrazovnog sustava i programa cjelozivotnog
ucenja (st. 1. ¢l. 24.), Sto, medu ostalim, podrazumijeva da drzava stranka osigura (st. 2. ¢l. 24.):
- da djeca s teSkodama u razvoju ne budu isklju¢ena iz besplatnog i obveznog
osnovnog ili iz srednjeg obrazovanja na osnovi teSkoce
- da mogu imati pristup kvalitetnom i besplatnom osnovnom obrazovanju i srednjem
obrazovanju, na ravnopravnoj osnovi s drugima, u zajednicama u kojima zive
- razumnu prilagodbu svekolikog odgojno-obrazovnog okruzenja individualnim
potrebama ucenika
- da osobe s invaliditetom dobiju potrebnu pomo¢, unutar opéega obrazovnog sustava,
kako bi se olaksalo njihovo djelotvorno obrazovanje i
- pruzanje ucCinkovitih individualiziranih mjera potpore u okruzenjima koja najvise
pridonose akademskom i socijalnom razvoju, u skladu s ciliem potpunog uklju¢ivanja
® osiguravanje onih zdravstvenih usluga koje su im posebno potrebne zbog njihovog
invaliditeta, ukljucujucéi primjerenu ranu identifikaciju i intervenciju, kao i usluge ¢ija je
namjena smanjenje ili sprjec¢avanje daljnjeg invaliditeta (¢l. 25.)
® osiguravanje pruzanja tih zdravstvenih usluga $to je moguce blize zajednicama u kojima
Zive (¢l. 25.)

4 Ovdje su citirane samo one odredbe Konvencije koje su izravno povezane s ciljevima ove publikacije, imajuéi u vidu da su za socijalnu
inkluziju djece s teSko¢ama u razvoju jednako vazne sve odredbe obaju konvencija Ujedinjenih naroda (Konvencije o pravima djeteta i
Konvencije o pravima osoba s invaliditetom).
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® ustrojavanje, jacanje i prosirivanje sveobuhvatnih usluga i programa habilitacije i
rehabilitacije, posebice na podrudju zdravstva, zapo$ljavanja, obrazovanja i socijalnih
usluga, tako da (st. 1. ¢l. 26.):

- zapo¢nu u najranijoj mogucoj fazi i da se temelje na multidisciplinarnoj procjeni
individualnih potreba i ja¢ih strana osobe i

- podupru sudjelovanje i uklju€ivanje u zajednicu i sve aspekte drustva, da su
dobrovoljni te da su osobama s invaliditetom (ukljuc¢ujuci djecu s teSko¢ama u razvoju
i razvojnim rizicima) dostupni i smjeSteni $to blize njihovu prebivaliStu, pri ¢emu su
uklju¢ena i ruralna podrugja.

U vidu je potrebno imati i opéepoznatu Cinjenicu da se Konvencija o pravima osoba s
invaliditetom temelji na Konvenciji o pravima djeteta kojom su utvrdena prava sve dje-

ce, uklju€ujudii djecu s teSkocama. U kontekstu prioritetnih zadaca Vlade RH u podrucju
deinstitucionalizacije javne skrbi za djecu svakako treba spomenuti najbolji interes djeteta

i pravo djeteta na obitelj, pa tako Konvencija o pravima djeteta ve¢ u preambuli navodi da
.dijete, radi potpunog i skladnog razvoja, treba rasti u obiteljskoj sredini, u ozracju srece,
ljubavi i razumijevanja” (KOPD, 2001.). Nadalje, prava djece s te§koc¢ama u razvoju posebno
se naglaSavaju u ¢l. 23. Konvencije o pravima djeteta, gdje se izrijekom navodi:

1. Drzave stranke priznaju da dijete s teSko¢ama u duSevnom ili tjelesnom razvoju treba
voditi ispunjen i pristojan Zivot u uvjetima koji jamc¢e dostojanstvo, jacaju djetetovo osla-
njanje na vlastite snage i olakSavaju njegovo djelatno sudjelovanje u zajednici.

2. Drzave stranke priznaju djetetu s teSkodama u razvoju pravo na posebnu skrb te ce,
ovisno o raspoloZivim sredstvima, poticati i osiguravati svakom takvom djetetu, kao i
onima koji su odgovorni za njegovu skrb, pruzanje pomocdi koju zatraze i koja je primje-
rena stanju djeteta i uvjetima u kojima Zive njegovi roditelji ili drugi koji skrbe za njega.

3. Priznajudi djetetu s teSkodama u razvoju posebne potrebe, pruzanje pomoci prema st.
2. ovog Clanka bit ¢e besplatno kad god je to moguce, uz uvazavanje materijalnih mo-
guénosti djetetovih roditelja ili drugih osoba koje o njemu skrbe, te ¢e biti organizirano
tako da djetetu s teSko¢ama u razvoju osigura djelotvoran pristup obrazovanju, stru¢noj
izobrazbi, zdravstvenim sluzbama, rehabilitacijskim sluzbama, pripremi za zaposljavanje
I mogucénostima razonode, Sto mu omogucuje puno ukljucivanje u zajednicu i osobni
razvoj, ukljucujudi njegov kulturni i duhovni napredak.

Osnazivanje socijalnog modela odnosa prema osobama s invaliditetom i djeci s teskoda-
ma u razvoju u Hrvatskoj je prepoznatljivo u pravima koja ostvaruju u brojnim podrugjima
drustvenog Zivota. To su: socijalna skrb, zdravstvo, mirovinski sustav, odgoj i obrazovanije,
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profesionalna rehabilitacija, zaposljavanje i rad, pristupa¢nost, mobilnost, kultura, turizam,
politi¢ki i javni Zivot, porezni i carinski sustav i sustav branitelja. S obzirom na to da su za
socijalnu inkluziju djece s teSkoc¢ama u razvoju osobito znac¢ajni sustavi zdravstva, odgoja i
obrazovanja te socijalne skrbi, skraceno ¢emo prikazati osnovna prava koja ostvaruju u tim
trima podrucjima (prema Registru prava osoba s invaliditetom, 2013.9).

Prava u zdravstvenom sustavu

Konvencija o pravima djeteta (Cl. 6. 1 24.) jasno je usmjerena na promicanje i za$titu zdravlja
i razvoja djece, $to podrazumijeva osiguravanje prava djeteta na primjereni Zivotni standard
koji zadovoljava njegove tjelesne i psiholoske potrebe (KOPD, 2001.). Ostvarivanje ovih pra-
va od posebne je vaznosti za djecu s teSko¢ama u razvoju. U Hrvatskoj je po pitanju zdrav-
stvene zastite djece ucinjeno mnogo, medutim jos uvijek ima prostora za pobolj$anja zato
$to je zaStita djece s teSko¢ama u razvoju i promicanje njihovih prava neprekidan proces.
Tako danas u sustavu zdravstvene skrbi djeca s teSko¢ama u razvoju mogu ostvariti sljede-
Ga prava (Registar prava osoba s invaliditetom, 2013.):

1. pravo na zdravstvenu njegu u kuci koje osigurana osoba ostvaruje na osnovi
nepokretnosti ili teSke pokretnosti,

2. pravo na provodenje fizikalne terapije u kuci u slu¢aju potpune nepokretnosti, odnosno
teSke pokretnosti,

3. pravo na besplatan cjelodnevni smjestaj tijekom bolnic¢kog lijeCenja (24-satni smjestaj)
osiguranika/jednog od roditelja uz dijete s teskocama u razvoju, neovisno o dobi
djeteta, ovisno o smjestajnim kapacitetima bolnice?,

4. pravo jednog od roditelja osiguranika na dnevni smjestaj uz dijete s teskocama u
razvoju, bez obzira na dob djeteta’, koje se nalazi na bolni¢kom lije¢enju u ugovornoj
zdravstvenoj ustanovi za lije¢enje djece oboljele od akutnih bolest],

5. pravo na smjestaj uz dijete u specijalnoj bolnici za medicinsku rehabilitaciju jednog
od roditelja ili osobe koja skrbi o djetetu, kada je u provodenju bolni¢ke medicinske
rehabilitacije djeteta s posebnim zdravstvenim potrebama potrebna prisutnost roditelja,
odnosno osobe koja skrbi o djetetu,

5 Zakonski temelji i nacin ostvarivanja navedenih prava dostupni su u izvorniku, Registru prava osoba s invaliditetom, na www.mspm.hr.

6 Koje o tome u skladu s posebnim propisima posjeduje odgovarajuce rjesenje nadleznog tijela, odnosno nalaz i misljenje nadleznog tijela
vjestacenja. Ovo se pravo ostvaruje na osnovi uputnice za bolnicko lijecenje koju izdaje izabrani doktor roditelja djeteta.

7 U slucaju hospitalizacije djece do 3. godine Zivota zdravstveni sustav predvida pravo na dnevni i no¢ni boravak jednog roditelja djeteta uz
dijete, neovisno o ostec¢enju, odnosno postojanju teskoce u razvoju.

©



NEVIDLJIVA DJECA — OD PREPOZNAVANJA DO INKLUZIJE

10.

1.

12.
13.

14.

15.

16.

pravo na ortopedska | druga pomagala (pomagalo, popravak ili rezervni dio te potrosni
materijal), stomatolosko-protetsku pomoc i stomatoloSko-protetske nadomjeske, bez
ispunjavanja uvjeta prethodnoga obveznog zdravstvenog osiguranja,

pravo na obvezno zdravstveno osiguranje imaju djeca osiguranika koja su nakon navrse-
ne 18. godine Zivota postala potpuno i trajno nesposobna za samostalan Zivot i rad,
pravne i fizicke osobe, odnosno tijela drzavne vlasti, obvezne su osigurati na obvezno
zdravstveno osiguranje za sluc¢aj ozljede na radu i profesionalne bolesti djecu sa
smetnjama u tjelesnom i duSevnom razvoju na prakti¢noj nastavi ili na obveznom
prakti¢nom radu u pravnoj osobi za osposobljavanje,

pravo na naknadu troskova prijevoza ima jedna osoba odredena za pratitelja osigurane
osobe djeteta koje je potpuno i trajno nesposobno za samostalan Zivot i rad,

pravo na suodlucivanje koje obuhvacéa pravo pacijenta na obavijeStenost i pravo na
prihvacanje ili odbijanje pojedinoga dijagnostic¢kog ili terapijskog postupka (moze se
iznimno ograniciti),

pacijent ima pravo na potpunu obavijestenost o svome zdravstvenom stanju,
ukljuéujucéi medicinsku procjenu rezultata i ishoda odredenoga dijagnosti¢kog ili
terapijskog postupka,

prava osoba s mentalnim ostecenjima tijekom psihijatrijskog lijecenja,

pravo na uvecani djecji doplatak (za djecu s lak§im os$teéenjem? zdravlja ostvaruje

se ovisno o prihodu kucanstva, a za djecu s tezim oStec¢enjem zdravlja ostvaruje se
neovisno o prihodima kucdanstva),

pravo na doplatak za djecu | nakon navrsene 19. godine djeteta, ali najduze do 21.
godine Zivota,

pravo roditelja na rad s polovinom punoga radnog vremena do navrsene trece godine
zivota djeteta kojem je potrebna pojacana briga i njega (dijete s lakSim oStec¢enjem
zdravlja) i

pravo roditelja na dopust ili na rad u skracenom radnom vremenu zbog njege djeteta s
teZzim smetnjama u razvoju.

Iz prikazanog popisa prava koja djeca s teSko¢ama mogu ostvariti u sustavu zdravstva
proizlazi da su ona razmjerno raznolika, ali da u njihovoj definiciji dominira medicinski model
razumijevanja teskoca u razvoju, koji je usmjeren na ostecenja, smetnje | dijagnoze koje
prikrivaju podatke o funkcioniranju djeteta s teSkoc¢ama. Vidljivo je takoder da su prava vise
namijenjena djeci starije dobi i odraslim osobama s ve¢ utvrdenim invaliditetom, a ne djeci

8 Svjetska zdravstvena organizacija ostecenje definira kao bilo kakav gubitak ili odstupanje od normalne psihicke, fizioloske ili anatomske
strukture ili funkcije.

14)
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rane Zivotne dobi koja, iako imaju bioloSka ograni¢enja, trebaju kroz proces podrske uce-
nju (razvoju) izbjedi invaliditet ili ga svesti na najmanju mogucu mjeru. Danas je, medutim,
poznato da procjena svake osobe mora podrazumijevati istodobno uvazavanje informacija
o bolesti i/ili o§tec¢enju i njezinom socijalnom funkcioniranju, $to daje Siru i jasniju sliku o
zdravlju neke populacije ili skupine ljudi, a time omogucuije i cjelovitije sagledavanje po-
treba odredenog djeteta. Zato procjenjujemo da bi u definiranju prava djece s teSko¢ama
U razvoju u sustavu zdravstva bilo pozZeljno osuvremeniti terminologiju | snaznije afirmirati
socljalni model odnosa prema osobama s invaliditetom, pri ¢emu je neophodno uz zdrav-
stvene voditi brigu o edukacijsko-rehabilitacijskim potrebama djece, buduci da djeca s tes-
koc¢ama u razvoju nemaju samo ostecenje, vec i potencijale koje mogu razvijati uz pravo-
dobne i stru¢ne poticaje. Ti se poticaji, medutim, nece razviti izostane li poveznica sustava
zdravstva s ostalim sustavima koji su ovoj djeci duzni osigurati cjelovitu i sustavnu skrb od
njihova rodenja nadalje.

Prava u sustavu odgoja i obrazovanja

Prava djece s teSkodama u razvoju u sustavu odgoja i obrazovanja uredena su Zakonom o
predskolskom odgoju i obrazovanju (Narodne novine, br. 10/97, 107/07. 1 94/13.), Zakonom o
odgoju i obrazovanju u osnovnoj i srednjoj Skoli (Narodne novine, br. 87/08., 86/09., 92/10.,
90/11., 5/12., 16/12., 86/12., 126/12. i 94/13.) i drugim aktima.

Predskolske ustanove izvode programe za djecu s teSko¢ama u razvoju za $to ostvaruju
pravo na sufinanciranje iz drzavnog proracuna. Djeca roditelja Zrtava i invalida Domovinskog
rata i djeca s teSko¢ama u razvoju ostvaruju nadalje prednost pri upisu u vrtice koji su

u vlasnistvu jedinice lokalne i podru¢ne samouprave ili u drzavnom vlasnistvu®. Djeca s
teSkoc¢ama u razvoju u djecjim vrticima mogu biti u posebnim skupinama ili integrirana

u redovite skupine u okviru redovnih i posebnih programa. U okviru redovnih programa
ostvaruje se tzv. integracijski program za djecu s teSko¢ama u razvoju (s obzirom na broj
djece s tesko¢ama, smanjuje se broj djece u odgojnoj skupini), dok se posebni programi
provode u posebnim odgojnim skupinama pri redovnim dje&jim vrtiéima ili u posebnim
ustanovama za djecu s vec¢im teSkoc¢ama u razvoju.

9 Prednost pri upisu djece u djeéje vrtiée, koji su u vlasnistvu jedinica lokalne i podruéne (regionalne) samouprave ili u drzavnom vlasnistvu,
imaju, medutim, i djeca iz obitelji s troje ili vise djece, djeca zaposlenih roditelja, djeca samohranih roditelja i djeca u udomiteljskim
obiteljima, djeca u godini prije polaska u osnovnu skolu i djeca roditelja koji primaju doplatak za djecu, $§to znatno umanjuje snagu
prednosti upisa djece s teSkocama u razvoju u djecje vrtiée. Nadalje, nacin ostvarivanja prednosti pri upisu djece u djecji vrti¢ utvrduje
osnivac djecjeg vrtica svojim aktom.

©
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Iz prikazanih zakonskih rieSenja proizlazi da, poput zdravstvenog sustava, | U sustavu odgoja
I obrazovanja nailazimo na zakonska rjeSenja koja nedovoljno afirmiraju socijalni (inkluzivni)
model odnosa druStva prema djeci s teSko¢ama u razvoju, $to se osobito ocituje u koriSte-
nju zastarjele terminologije (poput pojma ,integracija”) i u izostanku osiguravanja mehaniza-
ma koji bi sve djecje vrtice obvezali na prijam djece s teSko¢ama.

Moguce je, naime, uociti da drZzava na razini zakona nastoji potaknuti uklju¢ivanje djece

s teSkoc¢ama u razvoju u redovne djecje vrtice, ali je propustila osigurati mehanizme koji
bi taj proces olak$ali i u¢inili ga standardiziranim za djecje vrti¢e u svim lokalnim zajedni-
cama, Sto se pokazalo osobito velikim izazovom buduci da pravo i obvezu odlucivanja o
potrebama i interesima gradana na svom podrucju za organiziranjem i ostvarivanjem pro-
grama predskolskog odgoja imaju zZupanije, gradovi i opdéine. S obzirom na to da lokalne
zajednice ne raspolazu ujednacenim financijskim resursima, pri ¢emu su mnoge u izrazito
nepovoljnom polozaju, moguénosti djece s teSkodama u razvoju za uklju¢ivanjem u redov-
ne djecje vrtic¢e vrlo su neujednacene. Naime, predskolske odgojno-obrazovne institucije
u opc¢inama i gradovima slabih financijskih moguénosti ne uspijevaju osigurati potrebne
pedagoske standarde koji bi osigurali uvjete za ukljucivanje djece s tesko¢ama u razvoju,
Sto ih dovodi u neravnopravan poloZaj u odnosu na djecu koja Zive u lokalnim zajednicama
s povoljnijom financijskom situacijom, pa tako postaju jo$ ranjiviji i nezasti¢eniji gradani i
gradanke. Mehanizme osiguravanja ukljucivanja djece s teSko¢ama u razvoju u redovne
Skole drzava je u vecéoj mjeri ugradila u zakone koji ureduju sustav osnovnoskolskog i
srednjoskolskog obrazovanija.

Tako se ucenicl s laksim teskocama u razvoju u pravilu uklju¢uju u redovite razredne odjele
te svladavaju redovite nastavne programe uz individualizirane postupke s obzirom na poseb-
ne potrebe koje ucenik ima ili prilagodene programe u skladu s njihovim sposobnostima.

Osnovnoskolski odgoj i obrazovanje za u¢enike s posebnim obrazovnim potrebama
provodi se u:

e redovitim osnovnim Skolama (potpuna integracija u redovitim razredima odjelima po
redovitom programu uz individualizaciju ili po prilagodenom programu; djelomicna
integracija — dijelovi nastavnog programa svladavaju se u posebnim odgojno-obrazovnim
skupinama, a dio programa u mati¢nim razredima uz individualizirani pristup)

e posebnim odjelima s posebnim programima ili

° posebnim odgojno-obrazovnim ustanovama (po redovitom programu, po prilagodenom
programu ili po posebnom programu).
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Prije utvrdivanja psihofizickoga stanja za potrebe upisa u primjereno srednjoskolsko obrazo-
vanje, u¢enik s tesko¢ama obvezno prolazi postupak profesionalnoga usmijeravanja. Modeli
srednjoSkolskog obrazovanja ucenika s teSko¢ama u razvoju razlikuju se s obzirom na model
osnovnos$kolskog obrazovanja i stupanj oStecenja (gubitka ili odstupanja) do kojeg dovodi
odredena razvojna teskoca.

Ucenici koji su osnovno obrazovanje zavrsili po redovitom nastavnom programu uz individu-
alizirani pristup, kao i u¢enici koji su osnovno obrazovanje zavrsili po prilagodenom nastav-
nom programu, Skolovanje mogu nastaviti u:

e redovitim srednjoskolskim programima uz individualizirani pristup
e prilagodenim programima srednjoskolskog obrazovanija ili
® iznimno, u posebnim programima srednjoskolskog obrazovanja.

S druge strane, ucenici koji su osnovno obrazovanje zavrsili po posebnim programima
nastavljaju srednjoskolsko obrazovanje u posebnim programima u srednjim Skolama ili po-
sebnim odgojno-obrazovnim ustanovama, odnosno ustanovama socijalne skrbi koje imaju
odobrenje za provodenje srednjoskolskih programa za ucenike s teSko¢ama u razvoju. Mo-
guénosti inkluzije u¢enika s ve¢im razvojnim teskoc¢ama u redovne $kole jo$ su manje jer se
njihovo obrazovanje i osposobljavanje ostvaruje u posebnim organizacijama odgoja | obrazo-
vanja, a moze se obavljati i u drugim organizacijama (zdravstva, socijalne skrbi i pravosuda).
Obrazovanje ove skupine u¢enika moze trajati do 21. godine Zivota, a tijekom osnovnog
Skolovanja u¢enici se mogu istodobno i radno osposobljavati.

Da bi 5to viSe uc€enika bilo uklju¢eno u redovne osnovne i srednje skole, zakonodavac je
predvidio sljedeca prava (prema Registru prava osoba s invaliditetom, 2013.):

1. pravo na utvrdivanje psihofizickog stanja djeteta (prijevremeni upis; odgoda upisa u prvi
razred osnovne $kole, privremeno oslobadanje od Skolovanja, trajna odgoda upisa u prvi
razred osnovne Skole, trajna odgoda pohadanja skole, primjereni programi osnovnog ili
srednjeg obrazovanja za uc¢enike s tesko¢ama u razvoju, ukidanje rie§enja o primjerenom
programu osnovnog ili srednjeg obrazovanja za ucenike s teSko¢ama u razvoju);

2. pravo na didakti¢ka sredstava i pomagala;

3. pravo na organizaciju nastave za ucenike koji se nalaze na duzem bolnickom lijecen|u,
npr. na onkoloskim, psihijatrijskim odjelima i sl.;

4. pravo na suradnike u odgojno-obrazovnom | nastavnom radu (volonteri, prevoditelji
znakovnog jezika, pomocni odgojno-obrazovni radnici);
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5. za uCenike osnovnih Skola s teSko¢ama u razvoju osigurava se prijevoz bez obzira na
udaljenost i prijevoz pratitelja kada je zbog vrste i stupnja teSkoca pratitelj potreban,

a u skladu s riesenjem o primjerenom obliku Skolovanja koji moZze biti organiziran kao
individualni prijevoz roditelja, prijevoz vlastitim Skolskim vozilom za prijevoz ucenika ili
prijevoz ovlastenog prijevoznika'®;

6. pravo na posebna nastavna sredstva — ministarstvo ¢e osigurati sredstva za povecane
troskove fotokopirnog materijala za umnoZavanje internih udzbenika, kao i povecane
trosSkove nastavnog materijala potrebnog za izvodenje prakti¢ne nastave posebnim
ustanovama odgoja i obrazovanja, srednjim Skolama i srednjim Skolama koje izvode
praktiénu nastavu u vlastitim Skolskim radionicama za ucenike drugih skola, odnosno
ustanova koje imaju odgovarajuca rieSenja o Skolovanju u¢enika s teSkoéama u razvoju;

7. pravo na realizaciju nastave u kuci (osnovna skola);

pravo ucenika s teSko¢ama u razvoju na izravni upis u srednju skolu;

9. pravo na izravno mjesto u studentskom/ucenickom domu.

o

Sva navedena prava strogo su uredena i ovise o brojnim potvrdama, rjeSenjima i odlukama
oshiva¢a odgojno-obrazovnih ustanova, ali i o stajaliStima zaposlenika konkretne odgojno-
obrazovne institucije i njezinoj opremljenosti, pa nije rijetkost da djeca s teSko¢ama ne
upiSu njima najblizi djecji vrti¢ ili Skolu, a neka od njih zbog obrazovanja bivaju odvojena od
svojih obitelji i institucionalizirana. Uz ve¢ spomenuto koristenje zastarjelom terminologijom
i usmjerenost zakonodavca na nesposobnosti i ograni¢enja djece s tesko¢ama u razvoju,
odgojno-obrazovnu inkluziju dodatno ograniCava izostanak suvremenih podzakonskih akata
koji bi jasnije uredili sustav podrske ovoj djeci, a osnivace skola obvezali na osiguravanje
inkluzivnih uvjeta u svakoj skoli.

Prava u sustavu socijalne skrbi

U sustavu socijalne sigurnosti socijalna skrb ¢ini posljednju socijalno-zastitnu mrezu sa svr-
hom zbrinjavanja i uklju¢ivanja u drustvo socijalno najugrozenijih, odnosno socijalno ranjivih
drustvenih skupina. U dijelu koji se odnosi na djecu s teskoéama u razvoju i osobe s invali-
ditetom, sustav je ureden tako da ove osobe, radi prevladavanja teSkoca, ostvaruju neka od
prava na nov¢ane pomodi ili usluge. Za ostvarivanje prava u sustavu socijalne skrbi u prvom
stupnju nadlezni su centri za socijalnu skrb (CZSS) prema mjestu stanovanja korisnika.

10 Medutim, u st. 5. i 6. ¢l. 69. Zakona o odgoju i obrazovanju u osnovnoj i srednjoj $koli propisano je da osnivac skole nije duzan osigurati
prijevoz ako se ucenik upise u skolu izvan upisnog podrucja ili suprotno aktu tijela drzavne uprave.

12/
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Osobe s invaliditetom i djeca s teSko¢ama u razvoju, uz prava koja u sustavu socijalne skrbi
ostvaruju svi korisnici, mogu ostvariti i ova socijalna prava (Zakon o socijalnoj skrbi, 157/2013):

1. pravo na osobnu invalidninu — nov&ana potpora koja je namijenjena osobi s teskim invali-
ditetom ili drugim teskim trajnim promjenama u zdravstvenom stanju, u svrhu zadovolja-
vanja njezinih Zivotnih potreba, za uklju¢ivanje u svakodnevni zivot zajednice, ako udovo-
ljava zakonskim uvjetima (mjese¢no iznosi 250 % osnovice za socijalna davanja");

2. pravo na doplatak za pomoc | njegu — nov€ana potpora koja je namijenjena osobi koja ne
moze sama udovoljiti osnovnim Zivotnim potrebama uslijed ¢ega joj je prijeko potrebna
pomoc i njega druge osobe u organiziranju prehrane, pripremi i uzimanju obroka, nabavi
namirnica, ¢is¢enju i pospremanju stana, oblacenju i svlacenju, odrzavanju osobne
higijene, kao i obavljanju drugih osnovnih potreba, ako udovoljava zakonskim uvjetima;
moze se ostvariti u punom il smanjenom opsegu (U punom iznosu iznosi 100 % osnovi-
ce mjese€no, a u smanjenom iznosu iznosi 70 % osnovice mjeseéno):

- pravo na doplatak za pomo¢ i njegu u punom iznosu, neovisno o prihodu, ima: osoba
s tezim invaliditetom, osoba s tezim trajnim promjenama u zdravstvenom stanju,
slijepa, gluha i gluhoslijepa osoba koja nije osposobljena za samostalan Zivot i rad

- pravo na doplatak za pomo¢ i njegu u smanjenom iznosu, neovisno o prihodu, ima
slijepa, gluha i gluhoslijepa osoba koja je osposobljena za samostalan Zivot i rad i
osoba potpuno liSena poslovne sposobnosti;

3. pravo na status roditelja njegovatelja priznaje se jednom od roditelja djeteta s teSkoda-
ma u razvoju ili osobe s invaliditetom u iznosu od 5 osnovica za socijalna davanja ako
udovoljava jednom od sljedecih uvjeta:

- potpuno je ovisno o pomodi i njezi druge osobe jer mu je zbog odrzavanja zivota
potrebno pruzanje specificne njege izvodenjem medicinsko-tehni¢kih zahvata za
koju je prema preporuci lije¢nika roditelj osposobljen

- U potpunosti je nepokretno i uz pomo¢ ortopedskih pomagala ili

- ima viSe vrsta teSkih ostecenja (tjelesnih, mentalnih, intelektualnih ili osjetilnih),
zbog kojih je potpuno ovisno o pomodi i njezi druge osobe pri zadovoljavanju
osnovnih zivotnih potreba;

4. pravo na naknadu do zaposlenja ima dijete s teSko¢om u razvoju, odnosno osoba s invali-
ditetom kojoj je utvrdeno tjelesno, mentalno, intelektualno ili osjetiino oStecenje, a nakon
zavrSetka osnovnoskolskog, srednjoskolskog ili visokoSkolskog obrazovanja, najranije s na-
vréenih 15 godina zivota (u mjesecnim iznosima od 70% osonovice za socijalna davanja).

11 Sva prava koja proizlaze iz Zakona o socijalnoj skrbi temelje se na osnovici koju utvrduje Vlada RH, a iznos osnovice objavljuje se jednom
godisnje i pocinje se primjenjivati od 1. sije¢nja svake sljedece godine.

o
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Djeca s teSkocdama u razvoju i njihove obitelji imaju pravo koristiti sljedece socijalne usluge
(Zakon o socijalnoj skrbi, 157/2013):

10.

1.

12.

prva socijalna usluga obuhvaca informiranje korisnika o socijalnim uslugama i pruzatelji-

ma usluga, pomoc korisniku pri utvrdivanju njegovih potreba, po¢etnu procjenu moguc-

nosti korisnika te podrsku i pomoc¢ pri izboru prava iz sustava socijalne skrbi;

usluga savjetovanja | pomaganja pojedincu je socijalna usluga sustavne stru¢ne pomodi

kojom se pojedincu pruza pomoc radi prevladavanja poteSkoca te stvaranja uvjeta

za oCuvanje i razvoj osobnih mogucdnosti i odgovonog odnosa pojedinca prema sebi,

obitelji i drustvu;

usluga savjetovanja | pomaganja obitelji obuhvaca sve oblike stru¢ne pomodi pri

prevliadavanju obiteljskih poteskoda i poteskoda roditelja u odgoju i skrbi za djecu, te

osposobljavanje obitelji za funkcioniranje u svakodnevnom zivotu (ukljuéuje podrsku

obitelji, intenzivnu podrsku obitelji u krizi i dugoro¢ni rad s ¢lanovima obitelji usmjeren

na poboljSanje obiteljskih odnosa);

usluga pomoci u kuci moze se odobriti osobi (npr. roditeljima s invaliditetom) kojoj je

zbog tjelesnog, mentalnog, intelektualnog ili osjetilnog ostecenija ili trajnih promjena

u zdravstvenom stanju ili starosti prijeko potrebna pomoc i njega druge osobe (moze

obuhvatiti organiziranje prehrane, obavljanje kuénih poslova, odrzavanje osobne

higijene | zadovoljavanje drugih svakodnevnih potreba);

usluga psihosocijalne podrske obuhvada rehabilitaciju koja poti¢e razvoj kognitivnih,

funkcionalnih, komunikacijskih ili socijalnih vjestina korisnika;

usluga rane intervencije obuhvada stru¢nu poticajnu pomocd djeci te struénu i

savjetodavnu pomod njihovim roditeljima, ukljucujudi i druge ¢lanove obitelji te

udomitelje za djecu, kod nekog utvrdenog razvojnog rizika ili razvojne teSkoce djeteta

(pruza se djetetu kod kojeg je u ranoj dobi utvrdeno odstupanje u razvoju, razvojni rizik

ili razvojne poteSkoce, u pravilu do navrSene 3. godine Zivota, a najdulje do navrSene

7. godine Zivota);

usluga pomodi pri uklju¢ivanju u programe odgoja i obrazovanja (integracija) — ova uslu-

ga struéne pomodi pruza se odgojiteljima, uciteljima i nastavnicima u predskolskim i

skolskim ustanovama pri ukljucivanju djeteta s teSko¢ama u razvoju ili mlade punoljetne

osobe s invaliditetom u programe redovitih predskolskih ili Skolskih ustanova;

usluga boravka obuhvada cjelodnevni i poludnevni boravak:

- cjelodnevni boravak moze trajati od 6 do 10 sati, a poludnevni boravak od 4 do 6
sati dnevno, a osigurava zadovoljavanje zivotnih potreba korisnika pruzanjem usluga
prehrane, odrzavanja osobne higijene, brige o zdravlju, ¢uvanja, odgoja, njege,
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radnih aktivnosti, psihosocijalne rehabilitacije, organiziranja slobodnog vremena,
organiziranog prijevoza, ovisno o utvrdenim potrebama i izboru korisnika

- mogu se priznati jedan dan u tjednu, viSe dana u tjednu ili tijekom svih radnih
dana u tjednu;

13. usluga smjestaja je usluga koja moze obuhvatiti uslugu stanovanja, prehrane, njege,
brige o zdravlju, socijalnog rada, psihosocijalne rehabilitacije, fizikalne terapije, radne
terapije, radnih aktivnosti, aktivhog provodenja vremena, odgoja i obrazovanja, ovisno o
utvrdenim potrebama i izboru korisnika:

- smijeStaj moze biti privrcemeni ili dugotrajni, a moze se priznati tijekom svih dana u
tjednu ili tijekom pet radnih dana

- priviemeni smjestaj priznaje se u kriznim situacijama, radi provodenja kracih
rehabilitacijskih programa, radi smjestaja djece bez odgovarajuce roditeljske skrbii u
drugim sluc¢ajevima propisanima zakonom.

Vazno je napomenuti da CZSS prioritetno priznaje korisniku pravo na usluge skrbi u obitelji
i lokalnoj zajednici, a samo iznimno, ako se korisniku tim uslugama ne mogu podmiriti sve
njegove potrebe jer u lokalnoj zajednici nije razvijena mreza izvaninstitucijskih usluga pa
nema uvjeta za ostvarivanje toga prava, korisniku se priznaje pravo na skrb izvan vlastite
obitelji kao smjestaj.

Prema tome, jasna je i nedvojbena namjera Vlade RH da djeci s tesko¢ama u razvoju omo-
guci uzivanje svih prava iz obje UN-ove konvencije. Medutim, analiza uskladenosti ciljeva
hrvatskih dokumenata koji ureduju politiku druStva prema osobama s invaliditetom i osnov-
nim nacelima Konvencije o pravima osoba s invaliditetom pokazala je da se socijalni model
kreiranja politike prema osobama s invaliditetom prepoznaje, no jo$ uvijek sa znacajnim
ostacima medicinskoga modela i tek s naznakama modela temeljenog na ljudskim pravima
(Petek, 2010:102). | Kekez-Kostro (2012.) je, analiziraju¢i implementaciju Konvencije o pravi-
ma osoba s invaliditetom u Hrvatskoj, uputila na potrebu preciznijeg definiranja postojecih
prava djece s teskoéama u razvoju, ali i poticanja opéina, gradova i Zupanija na snazniji anga-
Zman u ukljucivanju te djece u Zivot zajednica — kako u pogledu dostupnosti zdravstvenih i
edukacijsko-rehabilitacijskih usluga tako i u pogledu njihovih prava na odgoj i obrazovanje u
redovnim djecjim vrticima i Skolama.

Analize koje ¢e se iznijeti u ovoj publikaciji, nadamo se, bit ¢e smjernice Vladi u daljnjim
koracima na tom putu, osobito u Sirenju mogucénosti prevencije institucionalizacije i deinsti-
tucionalizacije djece s te§koéama u razvoju.
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Kao §to je ve¢ navedeno, ova se analiza temelji na podacima prikupljenima u sklopu istrazi-
vanja poloZaja djece s teSkodama u razvoju smjestenih u ustanove koji su proveli znanstve-
nici Studijskog centra socijalnog rada i Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta Sveucilista

u Zagrebu. Detalji o provedenom istrazivanju dostupni su u Uredu UNICEFa za Hrvatsku,

a prikazani su u zavrSnom izvjeStaju provedenog istrazivanja: , Situacijska analiza poloZaja
djece s teSkoc¢ama u razvoju smjestene u ustanove” (Wagner Jakab i dr., Izvije§¢e Ureda
UNICEF-a za Hrvatsku, 2013.). Podaci su prikupljani u razdoblju od listopada 2012. do travnja
2013. godine temeljem suglasnosti nadleznih ministarstava i informiranog pristanka osoba
za sudjelovanje u istrazivanju, uz osiguravanje anonimnosti izvora podataka i poStivanje svih
prava djece zasticenih Etickim kodeksom istrazivanja s djecom Vlade RH. Sudionici istrazi-
vanja bili su (prema Wagner Jakab i dr., 2013.):

* predstavnici 36 ustanova, medu kojima su 32 u kojima se nalaze djeca s teSkocama
na dugotrajnom smijestaju, a 24 su posjecene i detaljnije analizirane — ravnatelji i
njihovi suradnici

e predstavnici 22 nevladine organizacije koje su angaZzirane u pruzanju usluga obiteljima i
djeci s teSko¢ama u razvoju u 5 hrvatskih gradova (udruge roditelja djece s teSkoéama
u razvoju i udruge struénjaka iz Cakovca, Osijeka, Rijeke, Splita i Zagreba)

e predstavnici 8 djegjih vrtiéa i 8 Skola u gradu Zagrebu

* 12 neuropedijatara i neonatologa iz 6 hrvatskih gradova (Split, Sibenik, Pula, Rijeka,
Osijek i Varazdin)

* 91 socijalni radnik zaposlen u CZSS-u diljem Hrvatske (19 u kvalitativnom, a 72 u
kvantitativnom dijelu istrazivanja)

¢ 11 socijalnih radnika zaposlenih u zdravstvenim ustanovama (bolnicama) u 6 hrvatskih
gradova (Split, Sibenik, Pula, Rijeka, Osijek i Varazdin) i

e 8 predstavnika tijela drzavne uprave i nezavisnih drzavnih institucija.

Prema tome, podaci prikupljeni u ovom istrazivanju potjecu od ukupno 184 sudionika koji
sudjeluju u procesu skrbi o djeci s teSkodama u razvoju, a obuhvacdaju veéinu vaznih razina
I sustava u ostvarivanju prava obitelji i djece s teSko¢ama u razvoju. Rije¢ je o prigodnom
uzorku stru¢njaka i roditelja djece s teSkoc¢ama u razvoju koji je formiran s obzirom na pro-



Drzave stranke obvezuju se prikupljati potrebne informacije, ukljucujuci
statisticke I istrazivacke podatke, kako bi pomocu njih mogle oblikovati i

provesti politike koje ¢e ovu Konvenciju uciniti djelotvornom ...
(iz &l. 31. KOPOSI-ja)

cjenu istrazivaca da ¢e njihova znanja i razmisljanja biti korisna u postizanju ciljeva istrazi-

vanja, a koji su se odazvali na poziv istrazivaCa da sudjeluju u istrazivanju. Prilikom odabira
sudionika istrazivanja istrazivaci su se rukovodili i na¢elom ravnomjerne regionalne zastu-
plienosti u uzorku istrazivanja, pa prikupljeni podaci primjereno prezentiraju odnos drustva
prema djeci s teSko¢ama u razvoju u cijeloj RH.

U ovoj je fazi provedbe istrazivanja procijenjeno da samu djecu s teSko¢ama u razvoju
nije potrebno ukljucivati u uzorak bududi da je u fokusu istrazivanja funkcioniranje sustava
odgovornih za zastitu prava djece s teskocama u razvoju, odnosno prepoznavanje slabosti
sustava koje dovode do njihove institucionalizacije. Djeca s te§koéama u razvoju su stoga
u istrazivanje uklju¢ena posredno, putem prikupljanja podataka o njihovim bioloSko-psiho-
socijalnim karakteristikama iz dostupne dokumentacije i putem informacija dobivenih od
stru¢njaka koji s djecom neposredno rade u svim ustanovama u RH u kojima su u vrijeme
prikupljanja podataka bila institucionalizirana djeca s teSko¢ama u razvoju.

Sudionici su u istrazivanju sudjelovali na sljedeée nacine (prema Wagner Jakab i dr., 2013.):

e dajuci polustrukturirane intervjue istrazivaCima (predstavnici tijela drzavne uprave |
nezavisnih drzavnih institucija, ravnatelji ustanova, neuropedijatri i neonatolozi, socijalni
radnici zaposleni u CZSS-u i u bolnicama) — ukupno 63 intervjua

e sudjelujudi u fokus-skupinama (predstavnici nevladinih organizacija, dje¢jih vrti¢a, skola i
CZSS-a) — ukupno 8 fokus-skupina s 54 sudionika

* ispunjavajuc¢i Upitnik opcih podataka o smjestaju djece s teSko¢ama u ustanovu
(struénjaci koji neposredno rade s djecom na dugotrajnom smjestaju u institucijama) —
ukupno 36 ispunjenih upitnika

* ispunjavajuci Upitnik o kvaliteti podrske za djecu s teSkodama na dugotrajnom smjestaju
(struénjaci koji neposredno rade s tom djecom) i omogucujuéi istrazivacima analizu
dokumentacije — ukupno 280 ispunjenih upitnika u 24 ustanove koje skrbe o djeci s
teSkocdama u razvoju, a tijekom prikupljanja podataka su posjeéene i detaljnije analizirane

* ispunjavajuci Upitnik za socijalne radnike zaposlene u CZSS-u (internetska anketa) —
ukupno 72 ispunjena upitnika.
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Ukupno uzevsi, istrazivacka grada na kojoj se temelje rezultati istrazivanja obuhvaca 459
jedinica koje se odnose na razli¢ite aspekte procesa skrbi o djeci s te§kodama u razvoju.
Svi upitnici konstruirani su za potrebe ovog istrazivanja, a osmislili su ih znanstvenici Eduka-
cijsko-rehabilitacijskog fakulteta i Studijskog centra socijalnog rada (o tome vise u Wagner
Jakab i dr.,, 2013.).

Polustrukturirani intervjui sa stru¢njacima u podru¢ju skrbi o djeci s teSko¢ama u razvoju
vodeni su prema protokolu koji obuhvaca sljedeéa tematska podrucja: a) vlastita iskustva i
dozivljaj nadleznosti u podrucju rada s djecom s tesko¢ama u razvoju i njihovim obiteljima,
b) doZivljaj okolnosti koje prethode smjesStaju djece s teSkocama u razvoju u institucije (na
razini djeteta, obitelji, lokalne zajednice i Sire), c) kapaciteti nadleznih sustava da preveniraju
institucionalizaciju djece s teskoc¢ama u razvoju, d) percepcija suradnje izmedu sektora u
pruzanju podrSke djeci s teSko¢ama u razvoju i njihovim obiteljima, e) osvrt na usluge koje
se pruzaju djeci s teSko¢ama u razvoju i njihovim obiteljima s naglaskom na njihovu do-
stupnost i u¢inkovitost, e) prepreke na koje stru¢njaci nailaze u radu u ovom podrudju te f)
preporuke za poboljSanje zastite prava djece s teSko¢ama u razvoju s posebnim naglaskom
na djecu u institucionalnom smijestaju. Dodatno, razgovori s ravnateljima odnosili su se na
okolnosti smjeStaja djece u ustanovu, mogucnosti unapredenja podrske djeci s teSkocama
u razvoju, proracun ustanove i suradnju ustanove s ostalim sustavima koji pruzaju podrsku
djeci s teSko¢ama u razvoju.

Fokus grupe s predstavnicima nevladinih organizacija vodene su prema protokolu s pitanji-
ma iz podru¢ja uloge nevladinog sektora u procesu deinstitucionalizacije, u davanju podrSke
djeci s teSko¢ama u razvoju te suradnje pojedinih sustava u davanju podrske toj djeci. Fokus
grupe s predstavnicima stru¢nih suradnika vrti¢a i $kola i socijalnim radnicima vodene su
prema protokolu s pitanjima usmjerenima kvaliteti socijalne inkluzije, s posebnim nagla-
skom na preprekama pri ukljucivanju djece s teSko¢ama u razvoju u redovne djecje vrtice i
Skole te pri procesu deinstitucionalizacije.

Analiza dokumentacije o institucionaliziranoj djeci obuhvacala je sljedece teme: opci podaci
o djetetu (datum rodenja, smjestaja u ustanovu, prebivaliste), dokumenti koji su sadrzani

u dosjeu djeteta, razlozi i osobitosti smjeStaja, obiljezja obitelji, podaci o bracdi i sestrama,
obiljezja djeteta, intervencije, terapije i dr.

Upitnik opcih podataka o smjestaju djece s teskocama u ustanovu sastoji se od dvaju dijelo-
va. Prvi se odnosi na pitanja o osniva¢u ustanove, nadleznosti pod kojom je ustanova, broju
djece s teSkocdama u razvoju u ustanovi, djelatnostima, stru¢njacima, financijama, suradnji s
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drugim sektorima, individualiziranim planovima za djecu i zdravstvenim pregledima djece na
smjestaju u ustanovi. Drugi dio upitnika usmjeren je na djecu smjeStenu u ustanovu (vrste
teskoca, razlozi i okolnosti smjestaja, skrbnici te suradnja s roditeljima).

Upitnik o kvaliteti podr§ke za djecu s teSko¢ama smjeStenu u ustanove je anketni upitnik
kojim se ispituju znacajke podrske za pojedino dijete. Sastoji se od Cetiri seta pitanja koja se
odnose na sljededéa podrugja: a) opdi podaci o djetetu, b) kontakti s obitelji, ¢) slobodno vrije-
me i d) provodenje individualnog plana skrbi'? za dijete s teSko¢ama u razvoju.

Anketni internetski upitnik — Upitnik za socijalne radnike zaposlene u CZSS-u obuhvada sljede-
¢a podrugja: (a) socio-demografska i profesionalna obiljezja socijalnih radnika, (b) dozivljaj uce-
stalosti javljanja okolnosti koje dovode do donoSenja odluke o smjestaju djeteta s teskodama
U razvoju u instituciju, (c) procjena okolnosti Zivota obitelji i uvjeta u zajednici za skrb o djetetu
s teSko¢ama u razvoju unutar obitelji, (d) procjena kapaciteta CZSS-a za djelovanje u razlici-
tim podrucjima ostvarivanja i zastite prava djece s teSko¢ama u razvoju i njihovih obitelji, (e)
ucestalost iniciranja smjestaja djeteta s teSkocama u razvoju u instituciju od strane razli¢itih
sudionika u sustavu skrbi, (f) doZivljaj svrhe smjestaja djeteta u instituciju, (g) dozivljaj nadlez-
nosti i djelovanja CZSS-a u procesu donosenja odluke o smjestaju djeteta u instituciju, (h) izra-
da i prac¢enje individualnog plana skrbi za dijete s teSko¢ama u razvoju, (i) procjena suradnje |
doZivljaj institucija za smjeStaj djece s teSko¢ama u razvoju, (j) dozivljaj nadleznosti i djelovanja
CZSS-a za vrijeme trajanja smjesStaja djeteta u instituciji, (k) doZivljaj suradnje s ostalim surad-
nicima u skrbi za dijete s teSko¢ama u razvoju i njegove obitelji, (I) stajaliSta o alternativnim
oblicima skrbi za dijete s teSkodama u razvoju, (m) doZivljaj usluga rane intervencije u lokalnoj
zajednici i (n) otvorena pitanja (razlozi institucionalizacije i prijedlozi za poboljSanja).

Primijenjene istrazivacke metode i instrumenti, vidljivo je, odnose se na Sirok raspon ¢imbe-
nika koji, viSe ili manje, izravno pridonose kvaliteti i razini ostvarivanja prava obitelji i djece

s teSkoéama u razvoju. Za potrebe ove analize izdvojeni su podaci koji su izravno usmjereni
sagledavanju mogucénosti i prepreka u intenziviranju procesa deinstitucionalizacije djece s
teSkoc¢ama u razvoju, odnosno podaci o:

* razlozima institucionalizacije djece s teSko¢ama u razvoju
e kvaliteti Zivota u institucijama u kojima su smjestena djeca s te§kocama u razvoju

12 Individualni plan skrbi je dokument koji izraduju strué¢ni radnici u suradnji s korisnikom, ¢lanovima njegove obitelji, skrbnikom ili
zastupnikom. Ako korisnik ima pravo na socijalnu uslugu ili se socijalnom uslugom ve¢ koristi, u izradi individualnog plana sudjeluje strué¢ni
radnik ili drugi predstavnik pruzatelja usluga. Individualni plan sadrzava procjenu potreba korisnika, prava iz sustava socijalne skrbi koja c¢e
korisnik ostvariti i opis usluga koje ¢e se korisniku pruzati u razdoblju za koje se izraduje plan.
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* ocekivanjima i mogucénostima obitelji djece s teSko¢ama u razvoju

* pretpostavkama, mogucénostima i preprekama deinstitucionalizacije i snaznije afirmacije
socijalne inkluzije djece s teSko¢ama u razvoju |

¢ uskladenosti djelovanja zdravstvenog, odgojno-obrazovnog i socijalnog sustava u skrbi o
djeci s teSko¢ama u razvoju.

Iz opusa kvantitativnih podataka, u ovoj su analizi koristeni:

e drugi dio Upitnika opdih podataka o smjestaju djece s teSko¢ama u razvoju u ustanovu
(broj institucionalizirane djece, kontakti roditelja i djece, roditelja i stru¢njaka)

e Upitnik o kvaliteti podrske za djecu s teSkodama u razvoju smjestenu u ustanove
(u dijelu koji se odnosi na opée podatke o djetetu — dob, teskoda, duljina boravka u
instituciji, zakonska osnova smjestaja)

¢ Upitnik za socijalne radnike zaposlene u CZSS-u (podrucja doZivljaja u¢estalosti javljanja
okolnosti koje dovode do donosenja odluke o smjestaju djeteta s teSkocama u razvoju
u instituciju, doZivljaj suradnje s ostalim suradnicima u skrbi za dijete s teSko¢ama u
razvoju i njihovih obitelji, stajaliSta o alternativnim oblicima skrbi za dijete s teSko¢ama u
razvoju i dozivljaj usluga rane intervencije u lokalnoj zajednici).

Analize prikazane u ovoj publikaciji (deskriptivna statistika, korelacije i faktorske analize)
temelje se na cjelovitim podacima, odnosno na upitnicima koji su sadrzavali sve podatke iz
odabranih podrugja istrazivanja. Tako su u analize uvrSteni odgovori 72 socijalna radnika te
podaci o0 266 djece u podrucju kvalitete podrske u 24 ustanove (medu kojima su 2 ustanove
iz sustava zdravstva, a 22 ustanove iz sustava socijalne skrbi).

Kvalitativni podaci (gotovo 600 stranica transkripata 63 individualna i 8 grupnih razgovora)
obradeni su putem sljedecih koraka: (1) Citanje postojecih transkripata, (2) odabir jedinica
kodiranja, (3) sazimanje, (4) imenovanje kategorija s pripadaju¢im potkategorijama te (5)
analiza i interpretacija definiranih kategorija.

Formirano je ukupno 5 kategorija:

ocekivanja i potrebe roditelja djece s teSkocama u razvoju,

pozitivni pomaci ka inkluzivnom modelu,

pretpostavke socijalne inkluzije djece s teSko¢ama u razvoju,

prepreke snaznijoj afirmaciji socijalne inkluzije djece s teSko¢ama u razvoju i
djeca u institucijama.
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METODOLOSKA OBJASNJENJA

Svaka je kategorija podijeljena u potkategorije, kako slijedi:

1. OCEKIVANJA | POTREBE RODITELJA DJECE STESKOCAMA U RAZVOJU:
- potreba za psihosocijalnom podrskom
- potreba za podr§kom u organizaciji svakodnevnog zivota
- potreba za dostupnosdéu zdravstvenih usluga
- potreba za financijskom potporom
- potreba za uvazavanjem

2. POZITIVNI POMACI KA INKLUZIVNOM MODELU:
- zdravstveni sustav
- sustav odgoja i obrazovanja
- sustav socijalne skrbi
- gradovi i Zupanije
- nevladine organizacije (NVO)

3. PRETPOSTAVKE SOCIJALNE INKLUZIJE DJECE STESKOCAMA U RAZVOJU
- pretpostavke deinstitucionalizacije
- pocetna komunikacija s roditeljima djece s te§koéama u razvoju
- educiranost za rad s obiteljima i djecom s teSko¢ama u razvoju
- odgojno-obrazovna inkluzija

4. PREPREKE SNAZNIJOJ AFIRMACIJI SOCIJALNE INKLUZIJE DJECE STESKOCAMA
U RAZVOJU
- neravnomjerna regionalna dostupnost usluga u zajednici
- arhitektonske barijere
- nedostupnost stru¢nih kadrova
- (ne)razvijenost specijaliziranog udomiteljstva
- nedorecenost zakona
- financiranje
- (ne)suradnja medu sustavima i strukama
- (nejrazvijen sustav informiranja roditelja

5. DJECA U INSTITUCIJAMA
- razlozi institucionalizacije djece s tesko¢ama u razvoju
- kvaliteta Zivota u institucijama
- potrebe djece s psihickim teSkocama
- suradnja s roditeljima.



Primjer postupka kodiranja i kategoriziranja kvalitativnih podataka prikazan je u tablici 1
(vidjeti Prilog). Tijekom njihove analize i interpretacije, potkategorije su pomodu postupka
sazimanja dodatno kategorizirane, pri ¢emu su izjave sudionika istrazivanja povezivane s
njihovim osnovnim znaéenjem. Rezultati temeljeni na odabranim podacima su u publikaciji
sazeto prikazani, slijedom tematskih podrucja iz analize proiza$lih preporuka i smjernica za
daljnje djelovanje u procesu prevencije institucionalizacije i deinstitucionalizacije djece s
tesSkoc¢ama u razvoju, kako ministarstava tako i jedinica lokalne i regionalne samouprave te
pojedinih institucija (dje¢jih vrtica, skola, CZSS-a, zdravstvenih i socijalnih stacionarnih usta-
nova). Takoder su, kada je bilo moguce, koristeni sluzbeni podaci RH o djeci s teSko¢ama u
razvoju i osobama s invaliditetom. Analiza kvalitativnih podataka primarno je orijentirana na
proces istrazivanja ovog drustvenog fenomena kroz otkrivanje znacenja i rijedi, informacija
koje su prikupljene razgovorima sa sudionicima podr$ke djeci s teSkodama u razvoju, sa
svrhom opisivanja i utvrdivanja pravilnosti koje pridonose razumijevanju procesa prevencije
institucionalizacije i deinstitucionalizacije djece s teSko¢ama u razvoju. Drugim rije¢ima, ko-
ristena je metoda koja je usmjerena na narativni opis analizirane pojave te na pronalazenje
znacenja pojedinih elemenata sustava podrske djeci s teSko¢ama u razvoju koji utje¢u na
ukupnu kvalitetu i ishod tog procesa, sa zadatkom objasnjenja nacina na koji njegovi sudio-
nici razumijevaju proces.

U prikazu kvalitativnih podataka istrazivanja nisu navodeni precizni izvori citiranih izjava
sudionika buduc¢i da bi se na taj na¢in znatno oslabila njihova anonimnost, osobito kada je
rije¢ o izjavama ravnatelja ustanova i predstavnika vlasti. Nadalje, Ured UNICEF-a za Hrvat-
sku snaZno zagovara holisti¢ki pristup djeci, $to se u ovoj analizi odraZzava na nacin da se
umijesto na izvor informacija pozornost usmjerava na njihov sadrzaj i integralnu interpretaci-
ju poruka sudionika istraZivanja, bez obzira na to u kojem sustavu rade i jesu li predstavnici
nevladinog sektora ili roditelji djece s teSko¢ama.






DJECA S TESKOCAMA U RAZVOJU -
OSNOVNI POKAZATELJI

UNICEF u analizi stanja djece s teskoéama u razvoju jasno naglasava stajaliSte da drus-

tvo ne moze biti pravedno ako sva djeca nisu uklju¢ena, a djeca s teSkoéama u razvoju

ne mogu biti uklju¢ena ako ih prikupljanje podataka i analize ne ucine vidljivima (UNICEF
2013.). Medutim, analize i procjene teSkoca u razvoju su zahtjevne i sloZzene procedure koje
umnogome nadilaze moguénosti i potrebe ove publikacije. Stoga su ovdje prikazani dostu-
pni pokazatelji, s namjerom upucivanja na trendove koje je potrebno imati u vidu prilikom
kreiranja politika prevencije institucionalizacije, deinstitucionalizacije i socijalne inkluzije
djece s teSkocdama u razvoju.

Prema podacima iz Hrvatskog registra osoba s invaliditetom'™ (Benjak, 2013:62) 17. sije¢nja
2013. godine u Hrvatskoj je zivjelo 518 836 osoba s invaliditetom, $to znaci da osobe s inva-
liditetom ¢ine oko 12 % ukupnog stanovniStva Hrvatske. Medu njima je 6,5 % djece u dobi
od 0 do 18 god. (61 % djeCaka i 39 % djevojcica), odnosno 7.7 % djece u dobi od 0 do 21
godinu.™ Zanimljivo, najvedi broj registrirane djece s te§koc¢ama u razvoju je u dobi izmedu
10 i 14 godina, njih 473 % (Benjak, 2013:62), $to posredno upudéuje na propustanje rane
intervencije, odnosno na kasnije otkrivanje razvojnih teskoca djece i ostvarivanje njihovih
prava u srednjem djetinjstvu i ranoj adolescenciji.

Prema podacima iz Plana deinstitucionalizacije i transformacije domova socijalne skrbi (Na-
rodne novine, br. 36/11.), u Hrvatskoj postoji 51 pruzatelj usluga smjestaja za djecu s tesko-
¢ama u razvoju i odrasle osobe s invaliditetom, i to 28 drzavnih i 12 nedrzavnih domova te
11 pravnih osoba koje obavljaju djelatnost socijalne skrbi. U njima je razli¢itim oblicima skrbi
obuhvaceno ukupno 6066 osoba, od toga 2324 djece s teSko¢ama u razvoju i 3742 odrasle
osobe s invaliditetom. Od ukupnog broja djece, njih 1012 je na dugotrajnom ili tiednom
smijestaju, a 1312 djece obuhvadéeno je izvaninstitucijskim uslugama. Ovom broju treba pri-
dodati i djecu s teSko¢ama u razvoju smjeStenu u institucijama zdravstvenog sustava koja u
sluZzbenim statistikama sustava nisu prepoznata kao posebna kategorija pacijenata.

13 lako Registar pati od brojnih slabosti (medu kojima se osobito isti¢u nepreciznosti u kategorizaciji pojedinih teskoéa i razvojnih potreba
osoba s invaliditetom i djece s teSko¢ama u razvoju), on je jedini relevantan i sveobuhvatan izvor podataka o prevalenciji ove populacije u
ukupnoj populaciji RH.

14 Prema podacima iz Izvjesc¢a o radu Ureda pravobraniteljice za djecu u 2013. god., na dan 17. velja¢e 2014. godine u Hrvatskoj je 36 103 djece
s teSkocama u razvoju §to ¢ini 7,1% od ukupnog broja osoba s invaliditetom.
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Cujte, za jedno zvjezdano nebo nasa djeca u ustanovi nemaju priliku
svaki dan, a to su takve male sitnice koje nas Zivot prave.

(iz izjave sudionika istrazivanja)

Prema podacima iz ovog istrazivanja, u ustanovama je krajem 2012. i po¢etkom 2013.
godine na nekom od oblika institucionalne skrbi bilo 1025 djece s teSko¢ama u razvoju, od
¢ega je 40 djece smjeSteno u ustanove u zdravstvenom sustavu, a 985 u ustanove sustava
socijalne skrbi.

|z podataka prikazanih u grafikonu 1 proizlazi da u skupini institucionalizirane djece znatno
prevladavaju djeca u dugotrajnom smijestaju (554 ili 54 % djece). Trecina institucionalizira-
ne djece nalazi se na tiednom smijestaju (324 ili 31,7 %), dok se 112 ili 11 % djece koristi
uslugom privremenog smjestaja. Poludnevni i dnevni boravak djece zastupljeni su u iznimno
malom omijeru (2,5 % 10,8 %). | prema sluZzbenim podacima Ministarstva socijalne politike

i mladih (www.mspm.hr), broj primijenjenih prava (naknada, potpora i usluga) tijekom 2012.
godine obzirom na vrstu oStecenja - djeca) od ukupno 1367 djece s teSkodama u razvoju
koja su 2012. godine koristila usluge smjestaja u institucijama, 876 (64 %) bilo je na stalnom,
a 412 (30%) na tjiednom smjesStaju. Upravo je u tom pogledu potrebno preusmijeriti praksu
institucionalizacije djece, odnosno dati prednost poludnevnim i dnevnim oblicima skrbl,

u odnosu na tjedni I dugotrajni smjestaj djece u institucijama. Razloge takvoj potrebi nije
potrebno posebno elaborirati buduéi da je danas opéepoznato kako je Zivot u obiteljskom
okruzenju za razvoj djeteta viSestruko povoljniji i poticajniji. Navedeno potvrduju znan-
stvena istrazivanja koja kontinuirano evidentiraju znatne psihosocijalne prednosti za djecu
koja, unato¢ teSko¢ama u razvoju, odrastaju u vlastitim obiteljima (Weisz i Tomkins, 1996.,
Taunt i Hastings, 2002.) i brojne nepovoljne posljedice institucionalizacije, medu kojima se

Grafikon 1: Broj djece - korisnika usluga ustanova prema vrsti usluge (Upitnik opéih podataka o smjestaju
djece sTUR u ustanovu, n = 1025)

dugotrajni smjestaj 554

tjedni smjestaj 324

privremeni smjestaj 112

poludnevni boravak 26

dnevni boravak 9
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osobito isti¢u psiholoski, socijalni i neuroloski problemi (Sladovi¢ Franc i dr., 2007). Ipak, i
danas su neka djeca u institucijama bez jasnog opravdanja, $to Wagner Jakab i dr. (2013:45)
dokumentiraju sljedec¢im primjerom: , dijete kojemu su dijagnosticirane lake intelektualne
teskoce i dislalia prethodno je Zivjelo u obitelji i pohadalo $kolu prema posebnom programu.
Djecak je prema dokumentaciji ‘vrlo odgovoran, topao, drag, voli crtanje i sport. U ustanovu
je dosao s 12 godina, a do tada je iSao u redovnu skolu po posebnim uvjetima (ima svje-
dodZbu za 4. razred). Ustanova je u Zagrebu, a djecak je Zivio s obitelji | Skolu pohadao u
Gradisci." |z dokumentacije nisu vidljivi problemi u obitelji. lako nije jasan mehanizam kojim
se odlucilo da je smjestaj u ustanovi bilo najbolje rjeSenje za ovog djecaka, na kraju je dje-
Cak izdvojen iz obitelji i smjeSten u ustanovu.”

U Hrvatskoj je institucionalizirano gotovo 4 % djece s teSko¢ama u razvoju. Na taj
zaklju€ak upucuju rezultati analize podataka iz Hrvatskog registra osoba s invaliditetom
(Benjak, 2013.) i podataka prikupljenih istrazivanjem Ureda UNICEF-a za Hrvatsku, u dijelu
koji se odnosi na broj institucionalizirane djece u RH prema zupanijama, odnosno u 21
ustanovi socijalne skrbi i u 3 ustanove zdravstvenog sustava (tablica 2). Podaci u tablici 2
pokazuju na trendove zastupljenosti djece s teSko¢ama u razvoju u odnosu na ukupan broj
djece u pojedinim Zupanijama te na regionalnu zastupljenost institucionalizirane djece s
teskocéama u razvoju.

Analiza podataka upucuje na to da 36 % sve djece s teskodama u razvoju zivi u Gradu Za-
grebu i Splitsko-dalmatinskoj Zupaniji te da je najvisa prevalencija teskoda u razvoju u djecjoj
dobi u Medimurskoj i Koprivni¢ko-krizevackoj zupaniji. Iznadprosjecan udio djece s teskoca-
ma u razvoju u odnosu na ukupan broj djece jo$ nalazimo u Bjelovarsko-bilogorskoj i Krapin-
sko-zagorskoj Zupaniji, dok je iznadprosje¢an udio djece s teSko¢ama u razvoju s obzirom
na svu djecu s teSko¢ama u razvoju prisutan u Osjecko-baranjskoj i Zagrebackoj zupaniji.
Zanimljivo, maniji udio djece s teSkoc¢ama u razvoju u nekoj zajednici u pravilu ne dovodi do
njihove maksimalne deinstitucionalizacije. Naprotiv, analiza upucuje na obrnuti trend. Tako
su djeca s teSko¢ama u razvoju koja Zive u Gradu Zagrebu, Splitsko-dalmatinskoj, Medimur-
skoj i Koprivni¢ko-krizevackoj zupaniji, unato¢ njihovoj iznadprosjec¢noj zastupljenosti (kako u
opcoj populaciji tako i u skupini djece s teSko¢ama u razvoju), u skupini institucionalizirane
djece zastupljeni znatno ispodprosje¢no. Istodobno, u mnogim zupanijama nalazimo na
nerazmjerno velik udio institucionalizirane djece s teSko¢ama u razvoju, s obzirom na njiho-
vu zastupljenost u ukupnoj populaciji djece i s obzirom na prosjek u RH. To su Karlovacka,
Pozesko-slavonska, Krapinsko-zagorska, Sisacko-moslavacka, Bjelovarsko-bilogorska, Li¢ko-
senjska, Sibensko-kninska i Primorsko-goranska zupanija.
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Tablica 2: Prikaz broja i prevalencije tesko¢a u razvoju kod djece (0 - 18 god.) i relativnog udjela instituciona-
lizirane djece, prema zupanijama prebivaliSta (izvor: Registar osoba s invaliditetom i Upitnik opcih podataka
o smjestaju djece s TUR-om u ustanovu, n = 928")

ZUPANIJA REGISTAR OSOBA S INVALIDITETOM UPITNIK OPCIH PODATAKA O
SMJESTAJU DJECE STUR-om U
USTANOVU

Broj djece prema Broj djece Prevalencija Broj institucio-
popisu stanovnistva sTUR-om djece | nalizirane djece
iz 2011. s TUR-om (%) sTUR-om

Karlovacka 22 270 608

Pozesko-slavonska 17 499 572

Krapinsko-zagorska 26 076 1340 5,1 106
Sisac¢ko-moslavacka 32 489 1062 3,3 65
Bjelovarsko-bilogorska 24 313 1275 5,2 71
Liéko-senjska 8978 292 3.3 16
Sibensko-kninska 20 377 403 2 21
Primorsko-goranska 47 734 802 1,7 41
Zagrebacka 66 206 2704 4,1 107
Istarska 35 684 1137 3,2 33
Vukovarsko-srijemska 39 765 1291 3,2 32
Osjecko-baranjska 61702 2412 3,9 65
Viroviticko-podravska 17 806 490 2,8 1
Brodsko-posavska 35724 1267 3,5 27
Medimurska 24 757 1615 6,5 34
Koprivniéko-krizevaéka 23570 1490 6,3 31
Varazdinska 35 258 1189 3.4 23
Zadarska 34 927 980 2,8 14
Dubrovacko-neretvanska 25 820 822 3.2 9
Grad Zagreb 148 103 8016 5,4 75
Splitsko-dalmatinska 96 757 4093 4,2 37
UKUPNO//PROSJEK RH 845 815 34 037 4 928

15 Ukupan broj institucionalizirane djece manji je od 1025 bududi da je u nekim upitnicima nedostajao podatak o prebivalistu djeteta.
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Vidljivo je da se u ustanove na razli¢ite oblike smjeStaja upucuju djeca iz Zupanija koje se
medusobno viSestruko razlikuju, kako po veli¢ini i broju stanovnika tako i po razini gospo-
darske i ekonomske razvijenosti. Navedeno potvrduje poznatu ¢injenicu da razloge insti-
tucionalizacije djece nije opravdano tumaciti monokauzalno, ve¢ ih je potrebno sagledati u
kontekstu Bronfenbrennerove ekoloske sustavne teorije (Bronfenbrenner, 2009.), imajuci u
vidu meduodnos brojnih bioloskih i psihosocijalnih obiljeZja djeteta, ali i okoline u kojoj odra-
sta i razvija se. Pritom se osobito namecde pitanje dovodi li do poja¢ane institucionalizacije
postojanje specijaliziranih institucija na podrucju nekih zupanija ili je rije¢ o manjku institucija
koje bi podupirale razvoj djece s teSkoc¢ama u obiteljskom okruzenju. Mi smo skloniji prihva-
titi ovaj drugi zakljuCak, osobito stoga $to razmjerno malen udio djece s teSkocama u opcoj
populaciji moze znatno oslabiti ionako oskudnu politi¢ku volju nositelja lokalnih i regionalnih
vlasti za ulaganje dodatnih napora u poboljSanje kvalitete Zivota ove ranjive skupine grada-
na. lzostanak rane intervencije i sluzbi potpore inkluziji dodatno argumentira opéepoznata
nepovoljna financijska situacija brojnih opcina, gradova i Zupanija. Pritom je osnovano pret-
postaviti da ¢e riziku institucionalizacije osobito biti izlozena djeca sa zahtjevnijim zdravstve-
nim i edukacijsko-rehabilitacijskim potrebama.

U tom je smislu zanimljivo analizirati doprinos same razvojne teSkoce institucionalizaciji
djece. Stoga su u tablici 3 prikazani sluzbeni podaci o broju djece s teSkodama u razvoju
prema vrsti teSkoca (iz Registra osoba s invaliditetom, Benjak, 2013:60) i podaci o broju
institucionalizirane djece prema vrsti teskode (iz istrazivanja Ureda UNICEF-a za Hrvatsku,
Wagner Jakab i dr., 2013.). Pojedine kategorije iz Registra osoba s invaliditetom sazete su
radi usporedivosti s podacima iz istrazivanja'®. S obzirom na to da mnoga djeca imaju vedi
broj dijagnoza, ukupan broj vrsta teSkoda visestruko je vedi od broja djece s teSkodama u ra-
zvoju. Unato¢€ toj nepreciznosti, iz podataka prikazanih u tablici 3 moguce je uociti trendove
u prevalenciji pojedinih teSkoc¢a u populaciji djece, kao i udio djece s pojedinim teSkoéama u
razvoju u skupini institucionalizirane djece.

U skupini djece s teSko¢ama u razvoju znatno prevladavaju djeca s visestrukim teSkoc¢ama,
koja ujedno, zajedno s djecom s mentalnom retardacijom, ¢ine najbrojniju skupinu insti-
tucionalizirane djece. Djeca s mentalnom retardacijom najé¢e$ce su institucionalizirana i s
obzirom na ukupan broj djece s tom teSkocom, dok su djeca s viSestrukim teSko¢ama na
tre¢em mjestu.

16 Sazete su kategorije ,,Ostecenja lokomotornog sustava?’ , Ostecenja srediSnjeg zivéanog sustava” i ,Osteéenja perifernog Zivéanog sustava”
u kategoriju ,,Ostecenja lokomotornog i Zivéanog sustava” te kategorije ,,Osteéenja drugih organa i organskih sustava” i ,Prirodene
anomalije i kromosopatije” u jednu kategoriju.
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Na drugom su mjestu u populaciji djece s teSko¢ama u razvoju djeca s poremecajima govor-
no-glasovne komunikacije i djeca sa specifi¢nim teSkodama u ucenju koja, o&ekivano, nisu
institucionalizirana. Skupinu ostec¢enja lokomotornog i Zivéanog sustava najveéim dijelom
¢ine djeca s cerebralnom paralizom, a zauzela su tre¢e mjesto po zastupljenosti u popula-
ciji djece s teSko¢ama u razvoju i u populaciji institucionalizirane djece. Ona su, medutim,
medu razmjerno rijetko institucionaliziranim skupinama djece s obzirom na svu djecu s tes-
koc¢ama te vrste (0,7 %). OStecenja drugih organa i organskih sustava, uklju¢ujuci prirodene
anomalije | kromosopatije, odnose se na anomalije miSi¢énog, koStanog i kardiovaskularnog
tkiva, Down sindrom i sli¢no. Oni su u ukupnoj populaciji djece s teskodama u razvoju zau-
zeli Getvrto, a u populaciji institucionalizirane djece Sesto mjesto. Prema tome, mogude je
zakljuciti da je institucionaliziran manji dio djece s dijagnozama tih vrsta.

Tablica 3: Djeca sTUR-om i djeca na dugotrajnom smjestaju u ustanovi, prema vrstama tesko¢a (izvori:
Registar osoba s invaliditetom i Upitnik opcih podataka o smjestaju djece s TUR-om u ustanovu, n = 878)

VRSTATESKOCE U RAZVOJU REGISTAR OSOBA S INVALIDITETOM UPITNIK

(0-21god.) OPCIH

PODATAKA

% Broj | % u odnosu | % u odnosu

osoba djece u na osobe | na svu djecu

s invali- | instituciji stom | sTUR-omu

ditetom teSkocom instituciji

Visestruki poremecaji 16 122 40,3 584 3,6 57,0

Poremecaj glasovno-govorne 11 004 275 0 0 0
komunikacije i teSkoée u uéenju

Osteéenja lokomotornog i zivéanog 10 064 25,1 76 0,7 74

sustava
Osteéenja drugih organa i organskih 8755 21,9 39 04 3,8

sustava, ukljuéujuéi prirodene anomalije
i kromosopatije

Mentalna retardacija 8212 20,5 592 72 577
Dusevni poremecaji i porem. ponasanja 3366 9,2 40 1,2 39
Osteéenje vida 1483 3,7 a1 2,8 4,0
Osteéenje sluha 1479 3,7 28 1,9 2,7
Pervazivni razvojni poremedaj (autizam) 831 21 32 3,9 3.1
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DusSevni poremecaji i poremecaji ponaSanja, oStecenja vida, oStecenja sluha te autizam u
ukupnoj su populaciji djece s teSkodama u razvoju zastupljeni znatno rjede. Tako neki oblik
poremecaja u ponasanju' (uglavnom ADHD i psihi¢ku bolest) ima manje od 10 % djece s
teSkoc¢ama u razvoju, oStecenja vida i sluha zastupliena su s 3,7 %, a autizam s 2,1 %. Una-
to¢ tome, djeca s autizmom zauzimaju drugo mjesto medu institucionaliziranom djecom jer
je institucionalizirano 3,9 % sve djece s tom tesko¢om. Prema jednakom kriteriju, djeca s
oSteéenjem vida su na treéem, a djeca s oSteéenjima sluha na ¢etvrtom mjestu.

| sluzbeni podaci pokazuju trend smanjivanja broja institucionalizirane djece od 2007 godi-
ne. Naime, u razdoblju od 2007 do 2009. godine broj institucionalizirane djece smanjio se
za 15 %, pri ¢emu je u drzavnim domovima smanjen za 17 %, a u nedrzavnim za 7 % (Plan
deinstitucionalizacije i transformacije domova socijalne skrbi ...., Narodne novine, br. 36/11.).

Ipak, ostaje ¢injenica da je u ovome trenutku vise od 1000 djece u nekom obliku
institucijske skrbi koja zasigurno nije u najboljem interesu djeteta. U ustanovama koje su
obuhvadene ovim istrazivanjem najviSe je djece od 7 do 18 godina. Institucionalizirano je
nesto manje od 50 predskolske djece, a udio mladih punoljetnika je neznatan (grafikon 2).
Djeca u dobi od 10 do 19 godina prevladavaju i u ukupnoj populaciji djece s teSko¢ama u

Grafikon 2: Institucionalizirana djeca prema dobi (Upitnik o kvaliteti podrske za djecu s TUR-om smjestenoj
u ustanove, n = 266)
140
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80 69
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rana i predskolska mlada starija srednjoskolska  vise (19 i viSe god.)
dob (0-6) osnovnoskolska osnovnoskolska dob (15-18)
dob (7-10) dob (11-14)

17 Ovaj je podatak potrebno uzeti s odredenom rezervom jer je rije¢ o registriranoj djeci s teSkocama u razvoju, a poznato je da blazi oblici
teskoca bivaju rjede prepoznati i jos rjede registrirani.
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razvoju koja su registrirana u Registru osoba s invaliditetom. Prema tom izvoru, od ukupnog
broja djece s teSkoc¢ama u razvoju u dobi od 0 do 4 god. je 1290 (3,2 %) djece, u dobi od 5
do 9 god. je 7210 (18 %) djece, dok je u dobi od 10 do 14 god. ¢ak 16 014 (40 %) djece. U
dobi od 15 do 19 god. je 13 732 (34,2 %) djece dok mladi punoljetnici ¢ine tek 4,4 % (1750)
ove populacije (Benjak, 2013:59).

lako mnoge teskode u razvoju nastaju u razli¢itim Zivotnim fazama, navedeni podaci po-
sredno upucuju na okolnost da znatan dio djece s teskocama u razvoju biva prepoznat |
registriran nakon $to prode poduze vrijeme od njezina nastanka, kao i da se mnoge teSkoce
prepoznaju tek tijekom osnovnoskolskog obrazovanja. Navedeni zakljuCak dodatno podrzava
¢injenica da, kako je ve¢ spomenuto, vecina djece s TUR-om biva prepoznata u razdoblju
srednjeg djetinjstva i rane intervencije, $to je s aspekta rane intervencije prekasno. Kako
Konvencija o pravima osoba s invaliditetom (¢l. 26.) propisuje obvezu drzava stranaka da ha-
bilitacija i rehabilitacija zapo&inju u najranijoj mogucoj fazi, takve je trendove vazno izmijeniti.

Prema podacima prikazanima u Planu deinstitucionalizacije i transformacije domova soci-
jalne skrbi, u razdoblju od 2007 do 2009. god., broj djece u dobi do 3. godine Zivota smje-
Stene u domovima smanjio se za 19 % (Narodne novine, br. 36/11.). U istom je dokumentu
prevideno uvodenje obustave daljnjeg prijema djece do 7 godine Zivota u domove (2011.),

a do kraja 2012., u suradnji s CZSS-om, predvideno je deinstitucionalizirati djecu u dobi

do 3. godine Zivota koja su trenutacno smjeStena u domovima (prema podacima za 2009.
godinu, njih 79) u udomiteljske obitelji i gdje je to mogucée — posvojenje. Iznimka mogu

biti samo hitne situacije privremenog smjestaja u najduljem trajanju do 6 mjeseci s ciljem
zurne, ali temeljite identifikacije odgovarajuce skrbi obiteljskog tipa. Ta mjera, vidljivo je, ima
svog odraza na praksu domova i CZSS-a, $to rezultira sve manjim brojem institucionalizira-
ne djece predskolske dobi'®. Ovdje je vazno uputiti na izostanak pravnog uredenja institu-
cionaliziranja djece u dobi do 3. godine Zivota u sustavu zdravstvene za$tite buduci da se
41,2 %' sve institucionalizirane djece rane i predskolske dobi (0 — 6 godina) nalazi upravo u
zdravstvenim ustanovama. Kako je rana intervencija prva karika u lancu prevencije instituci-
onalizacije, a iziskuje interdisciplinarno i meduresorno djelovanje, skloni smo zakljugiti da bi
sinergijsko djelovanje zdravstvenog i socijalnog sustava dovelo do potpune deinstitucionali-
zacije djece rane i predsSkolske dobi.

18 U razdoblju od prosinca 2010. do velja¢e 2011. u okviru analize dokumentacije o skrbi za djecu u dobi od 0 do 3 godine Zivota smjestenu u
dje¢je domove i kriterija struénjaka u procesu donosenja odluke o vrsti smjestaja za djecu od 0 do 3 godine izvan vlastite obitelji, zate¢eno je
109 djece u samo 7 djeéjih domova. Analiza je pokazala i trendove nepravodobnog izdvajanja djeteta iz riziénih obitelji (Zizak i dr., 2011.).

19 Podatak se temelji na analizama dostupnim u internom izvjestaju Ureda UNICEF-a za Hrvatsku (Wagner Jakab i dr., 2013.).
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Analiza Upitnika o kvaliteti podrSke za djecu s teSko¢ama u razvoju smjeStenu u ustanove
(za 266 djece) potvrdila je da gotovo 60 % djece u instituciji boravi dulje od 3 godine (gra-
fikon 3), uz postojanje trenda dugogodisnjeg zadrzavanja djece u institucijama, posebno
kada je rijec¢ o djeci starijo] od 10 godina (grafikon 4). Rezultati prikazani u grafikonima 3 i 4
dovode u pitanje ucinkovitost napora koji se ulazu u smislu omogucavanja njihova povratka
u obitelj (u skladu s ¢l. 23. KOPOSI-ja), odnosno osiguravanja alternativne skrbi za one koji
sa svojom obitelji ne mogu Zivjeti iz razli¢itih razloga (¢l. 20. KOPD-a).

Grafikon 3: Duljina boravka djece u instituciji (na dan prikupljanja podataka, Upitnik o kvaliteti podrske djeci
s TUR-om smjestenoj u ustanove, n = 266, %)

40
35
30

25
20 22,6

35,4

15
10
5

0 1 1 1 1 J
manje od 1 god. od 1 do 2 god. od 2 do 3 god. od 3 do 5 god. 5ivise godina

15,6 12,5

Grafikon 4: Duljina boravka djeteta u instituciji s obzirom na dob (Upitnik o kvaliteti podrske djeci s TUR-om
smjestenoj u ustanove, n = 266, srednje vrijednosti)
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Primjer propusta u omogucavanju povratka djece u bioloSku obitelj ili u osiguravanju alterna-
tivne skrbi za dijete, zbog nedovoljnog angazmana ustanova i sluzbi koje su za to zaduzene,
oslikava misljenje jednog sudionika naseg istrazivanja:

Osim toga, jedan vrlo bitan faktor su redoviti susreti roditelja s djetetom, osim ako to zakon-
ski nije zabranjeno... Ali ako imamo odredene susrete | druZenja, onda se na neki nacin treba
pratiti kvaliteta tih susreta i isto ih tako evaluirati jer je to vrlo bitna povratna informacija koju
on (roditelj) mora shvatiti. Jer tu nema opravdanja i po meni je to za postupak protiv CZSS-a
ako je dijete 11 godina smjeSteno u domu temeljem Zakona o socijalnoj skrbi. Vec 11 godina!
Kako da onda stvorim uvjete za povratak djeteta, oni u 11 godina, odnosno 10 (ako izuzmemo
prvu), nisu se odlucili na sudski postupak. Znaci da se roditelju sudskom mjerom oduzme
pravo da zive s djetetom. Mislim, o ¢emu mi govorimo? 11 godina to dijete, ako sad ima 16,
znaci da se to napravilo prije 10 godina, imao je 6 godina, jos uvijek je bio u toj, ruzno je reci,
ali u toj kategoriji djece koja su zanimljiva za posvojenje. Znaci mi Smo se zapravo poigrali s
jednim Zivotom, mislim, odakle nama pravo? Nije smjeStaj u dom samo pruZziti stan i hranu.
Mi svi benevoliziramo da je smjeStaj u ustanovu privremen. Pa kako je priviemen, ako traje
11 godina? Kako je on priviemen ako dijete koje ima 2 godine, godinu i pol bez razloga bude
u ustanovi, zato Sto se taj CZSS ne pokrene? Znaci ovdje ne mozemo govoriti da je sudski
postupak dugo trajao, da su sudovi spori, da se dugo procjenjuju okolnosti, razne razine — mi
znamo imenom i prezimenom tko nije postupio u okviru svojih duznosti.

NaSe je miSljenje da ¢e proces deinstitucionalizacije biti zavrSen tek kada dru$tvo nade pri-
mjereniji odgovor na potrebe sve djece s teSko¢ama u razvoju i kada jedini razlog njihove in-
stitucionalizacije budu njihove akutne zdravstvene potrebe buduci da osobe s invaliditetom
imaju pravo odabira svog mjesta boravka, s obzirom na to da se djecu od njihovih roditelja
po osnovi invaliditeta ni u kojem slucaju ne smije razdvajati (¢l. 19. i st. 4. ¢l. 23. KOPOSI-ja).



KLJUCNE PORUKE ISTRAZIVANJA:
PUT KA | ZIVOT U INSTITUCIJI

Kako je navedeno u knjizi Ureda UNICEF-a za Hrvatsku ,,Pravo djeteta na zivot u obitelji”
(Radocaj, 2008:19) prednost obiteljskim oblicima skrbi, koju nedvosmisleno daje Konvencija
o pravima djeteta, temeljena je na znanstveno viSestruko potvrdenim ¢injenicama o Stet-
nosti institucionalne skrbi za djecu. Ve¢ od razdoblja nakon Drugog svjetskog rata brojni su
znanstvenici visestruko potvrdili $tetnost tada prevladavajuéeg ,,institucionalnog” odgoja.

Osobito su teske posljedice za djecu najmlade dobi, kod koje izostanak vezivanja za jednu
ili dvije roditeljske figure (izostanak privrzenosti) dovodi do trajne emocionalne oste¢enosti,
a nedostatna senzorna, kognitivna i motori¢ka stimulacija ostavlja trag na razvoju mozga |
onemogucava djetetu da razvije svoje pune potencijale. Nadalje, Zivot djeteta u instituciji
dovodi do socijalnog iskljuCivanja te dijete nakon izlaska iz doma nema mrezu rodbinske i
socijalne podrske koja mu je neophodna. Osobito su Sokantni dokazi suvremene neurozna-
nosti koja osigurava mjerljive nepovoljne posljedice institucionalne skrbi na razvoj mozga
najmlade djece (Carter, 2005., Mulheir, Browne, 2007, Smyke i dr., 2007).

Stoga ne iznenaduje da suvremena drustva deinstitucionalizaciju svrstavaju medu prioritete
svojih socijalnih politika. Unato¢ tome, sudedi prema recentnom istrazivanju Regionalnog
Ureda UNICEF-a provedenog u zemljama isto¢ne Europe i srediSnje Azije, u mnogim je
drzavama institucionalizacija djece u porastu. Navedeno se posebno odnosi na djecu s
teskoéama u razvoju kojima se jo$ uvijek pretezno pristupa temeljem medicinskog modela i
modela deficita (At home or in a home?, UNICEF, 2010.).

U Strategiji razvoja sustava socijalne skrbi u RH 2011. — 2016. (Vlada RH, 2011.) predvida se
zaustavljanje trendova institucionalizacije te provedba deinstitucionalizacije i transformacije
domova socijalne skrbi i drugih pravnih osoba. Taj se proces ipak ne odvija zeljenom dinami-
kom, Sto rezultira ¢injenicom da se i danas mnoga djeca smjesStavaju u institucije gdje, kako
smo vec pokazali, ostaju neprimjereno dugo. U tom smislu posebno zabrinjava da i danas
postoje djeca koja zbog disfunkcionalnosti obitelji moraju biti alternativno smjestena, a za-
jednica za njih nije nasla primjerena rjeSenja pa ona zapravo lutaju, neuspjesno tragajudi za
mogucénos$cu primjerenog zadovoljenja svojih osnovnih potreba. Sljedeci primjeri ilustriraju
Zivotopise te djece (prema Wagner Jakab, 2013.):



...mislim, to je najbolje rjesenje — bilo kakva obitel
kojoj je pruzena podrska nego institucija.

(iz izjave sudionika istrazivanja)

Djecak koji ima lake intelektualne teskoce smjesten je u Centru za odgoj i obrazovanje.
Roditeljima je oduzeto pravo na roditeljsku skrb. Do sada je 3 puta smjeSten u udomiteljske
obitelji. Zbog neprihvatljivog ponasanja upucen je na opservaciju na Odjel dijagnostike Doma
za odgoj djece | mladezi. Prvi zainteresirani posvojitelji 2006. su odustali zbog njegova pona-
Sanja. Smjesta ga se zatim u drugu udomiteljsku obitelj. U toj obitelji doslo je do incidenta
izmedu sina udomiteljice i djecaka, zbog Cega ga se smjesta u trecu udomiteljsku obitel].
Tjedan dana poslije udomitelj otkazuje zbog djecakove agresije. | ovdje u ustanovi ¢esto je
agresivan te je hospitaliziran u psihijatrijskoj bolnici. Ukljuc¢en je u rad skupine djece s proble-
mima kontrole agresivnih impulsa.

Po izlasku iz rodilista djevojcica je smjesStena u Dom za djecu... Nakon postavijanja dijagnoze
umjerene mentalne retardacije, premjestena je u Centar za rehabilitaciju u J., potom u P S
obzirom na odluku o $kolovanju u posebnim ustanovama premjestena je u S. da bude blize
majci koja je nakon psihijatrijskog lijec¢enja smjestena u Centar za rehabilitaciju R. Korisnica
pojacano agresivno reagira, sto utjece na sigurnost i dobrobit same korisnice i drugih kori-
snika. Nije u stanju pratiti odgojno-obrazovni program. Bila je hospitalizirana.... TraZena je
hospitalizacija u L., koja nije realizirana. Zbog zdravstvenog statusa pokusaj skolovanja nije
dao rezultata, a nije ostvarila ni kontakt s majkom.

Razlozi institucionalizacije djece s teSko¢ama u razvoju

UN-ov europski Ured visokog povjerenika za ljudska prava u dokumentu Child Care System
Reform in South East Europe: Taking stock and Accelerating Action (2007.) zaklju¢uje da
viSe nema opravdanja za ¢injenicu da se politike zastite djece i obiteljske politike u mnogim
europskim zemljama, ukljuc€ujuci ¢lanice Europske unije, i dalje vode stigmmom, socijalnim
isklju¢ivanjem, sustavnim kr§enjem temeljnih ljudskih prava, loSim drzavnim upravljanjem i
jednostavnim ignoriranjem. Kao rezultat navedenih slabosti, kako se navodi u dokumentu,
tisuce najmladih gradana Europe pati od zanemarivanja i drugih oblika zlostavljanja u institu-
cijskom smijestaju, iako mnogi od njih imaju roditelje kojima su djeca oduzeta, a da prethod-
no nisu dobili odgovarajucu potporu drzave u obavljanju roditeljskih duznosti. Prema tome,
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neophodno je i neodgodivo prekinuti zaCarani krug kulture institucionalizacije djece i zami-
jeniti ga odrzivim i u¢inkovitim rjeSenjima za$tite najboljih interesa djece koji, nesumnjivo,

pocivaju na njihovom pravu da Zive sa svojim roditeljima. Pritom je vazno poStivati opcepri-
hvac¢eno nacelo prema kojem je institucionalizacija primjerena u vrlo specifiénim uvjetima,
isklju¢ivo u slucaju izostanka odgovarajuce roditeljske skrbi za dijete (UNICEF, 2010.).

Na Zalost, rezultati istrazivanja Ureda UNICEF-a za Hrvatsku potvrduju da se na smjestaju u
ustanovama RH nalaze i djeca koja imaju odgovarajucu roditeljsku skrb. Analizom Upitnika
o kvaliteti podrske za djecu s tesko¢ama u razvoju (n = 266 djece) utvrdeno je, naime, da
je zbog nepovoljnih obiteljskih prilika institucionalizirana tek polovina djece s teSko¢ama u
razvoju (grafikon b5).

Grafikon 5: Zakonska osnova institucionalizacije djece (Upitnik o kvaliteti podrske djeci s TUR-om
na stalnom smjestaju u institucijama, n = 266, %)

Oduzeta roditeljska skrb 49,8 || NENEGTNNEGNGN
skolovanje 25,7 [ NG
Rehabilitacija 19,6 || KKK
Psihijatrijsko lijeCenje 4,5 -
Nema podataka 0,4 |

Cinjenicu smjestaja djece s tedkoéama u razvoju u institucije, unato& povoljnim obiteljskim
prilikama, potkrepljuje i faktorska analiza Upitnika za socijalne radnike zaposlene u CZSS-u?°
(n =72), udijelu koji se odnosi na procjenu ucestalosti cimbenika koji pridonose institucio-
nalizaciji djece s teSkocdama u razvoju. Faktori su, u skladu s analizom Matrice uzorka (tablica
4, vidjeti Prilog), imenovani kako slijedi:

1. faktor nepostojanja roditeljske skrbi (smjestaj djeteta iz rodilista zbog napustanja od
strane roditelja, nakon poroda i lije€enja, zbog smrti roditelja, zbog maloljetnosti majke);

20 Pouzdanost ljestvice je zadovoljavajucéa (Cronbachov alfa koeficijent iznosi .874), a Kaiser-Meyer-Oklinove mjere i Bartlettov test upucéuju na
pogodnost uzorka za faktorizaciju (pogodnost uzorka = .745; hi? = 838.614, p = .000). Faktorskom analizom (metoda glavnih komponenata,
rotacija: Oblimin s Kaiserovom normalizacijom) te petostupanjske ljestvice ekstrahirano je 5 interpretabilnih faktora koji objasnjavaju 66,67
% zajednicke varijance.
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2. faktor nemogucdnosti osiguravanja skrbi o djetetu u lokalnoj zajednici (nerazvijena prak-
sa posvajanja djeteta s teSkodama u razvoju, nemogucénost pronalaska udomiteljske
obitelji za dijete, nepostojanje kvalitetnih oblika alternativnog smjestaja, prihvacanje
institucionalizacije kao uvrijezene prakse, jednostavnost procedure smjeStaja djeteta u
instituciju u odnosu na dugotrajniji pronalazak npr. primjerene udomiteljske obitelji);

3. faktor nepovoljnih obiteljskih prilika (smjestaj djeteta uslijed losih obiteljskih odnosa,
ovisnosti roditelja, loSeg socio-ekonomskog statusa, zbog zanemarivanja i zlostavljanja
djeteta kod kuce);

4. faktor nemogucénosti odgovarajuce skrbi roditelja o djetetu (roditelji nisu u moguénosti
uskladiti svoje obiteljske obveze s uvjetima rada, tako je obitelji lakSe nositi se s izazo-
vima skrbi, zbog procjene i misljenja koje su struc¢ni djelatnici dali roditeljima, osjecaja
nekompetentnosti roditelja da skrbi o djetetu s tesko¢ama u razvoju);

5. faktor nemogucnosti zadovoljavanja obrazovnih i zdravstvenih potreba djeteta (nemo-
guénost zadovoljavanja djetetovih zdravstvenih i obrazovnih potreba u lokalnoj zajednici
u kojoj obitelj Zivi te zdravstveno stanje djeteta).

Srednje vrijednosti procjena socijalnih radnika na imenovanim faktorima upuduju na zaklju-
¢ak da su izostanak roditeljske skrbi i nepovoljne obiteljske prilike ¢imbenici institucionali-
zacije manjeg broja djece s teSko¢ama u razvoju, dok je mnogo djece institucionalizairano
zbog propusta zajednice koja nije osigurala uvjete za zadovoljenje potreba obitelji i djece s
teSkocdama u razvoju (grafikon 6).

Grafikon 6: Ucestalost éimbenika koji uvjetuju institucionalizaciju djece (Upitnik za socijalne radnike
zaposlene u CZSS-u, n = 72, srednje vrijednosti na faktorima)

Nemogucénost osiguravanja alternativne 3,45
skrbi o djetetu u lokalnoj zajednici (2)

Nemoguénost zadovoljavanja obrazovnih 3,38
i zdravstvenih potreba djeteta (5)

Nemogucénost odgovarajuce skrbi 2,55 |

roditelja o djetetu (4)
Nepovoljne obiteljske prilike (3) 2,39

Nepostojanje roditeljske skrbi (1) 1,91
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U razmatranju razloga institucionalizacije djece posebno se treba upitati je li uistinu bilo
nemoguce zadovoljiti obrazovne i zdravstvene potrebe djeteta ili smo propustili uginiti
razumne i oCekivane prilagodbe da bi djeca s teSko¢ama te potrebe primjereno zadovoljila
u svojim prirodnim okruzenjima i sredinama. Inkluzivni model podrazumijeva da se potrebe
djece zadovoljavaju u prirodnim okruzenjima, §to upucuje na potrebu razvoja onih usluga

i servisa koji ¢e po svom sadrzaju i opsegu biti primjereni potrebama djece s teSkocama

u razvoju. Navedeno nije moguce postiéi bez sudjelovanja i angaziranja svih resursa neke
zajednice (na medunarodnoj, nacionalnoj, regionalnoj i lokalnoj razini).

Prikazani rezultati suprotni su, naime, odredbama Konvencije o pravima djeteta koja upravo
nemogucnost roditelja da se brinu o djetetu (bilo zbog smrti, bilo zbog kaznjivog ponasanja)
tretira kao osnovni i jedini opravdani razlog izdvajanja djeteta iz obitelji. Zbrinjavanje djece s
teSkoc¢ama u razvoju kao ranjivih ¢lanova drustva, $to je temeljni cilj medicinskog modela,
zastupljieno je kao argumentacija i u analiziranim izjavama intervjuiranih sudionika podrske
toj djeci i njihovim obiteljima. Analiza njihovih stajaliSta o razlozima institucionalizacije djece
s teSkodama u razvoju pokazala je da se oni mogu grupirati u sljedece kategorije:

® nemogucnost osiguravanja alternativne skrbi o djetetu u lokalnoj zajednici
e nemogucnost zadovoljavanja zdravstvenih potreba djeteta

® nemogucnost zadovoljavanja odgojno-obrazovnih potreba djeteta

e nemogucnost odgovarajuce skrbi roditelja o djetetu

* nepovoljne obiteljske prilike i

e izostanak roditeljske skrbi.

Procedura sazimanja i pridavanja znacenja kvalitativnim podacima prikazana je u tablici 5
(vidjeti Prilog). Ovdje su prikazana misljenja sudionika istrazivanja koji upucéuju na slabosti
sustava u zastiti prava djece s teSko¢ama u razvoju na zZivot u vlastitoj obitelji:

Da oni (roditelji) imaju koji oblik podrske, uklju¢ujuci Skolu, djecji vrtic... oni nikada dijete ne
bi smjestili u ustanovu. Prema tome, ako se u lokalnoj zajednici osigura primjereni dnevni
boravak za tu djecu od ponedjeljka do petka, s fizikalnom terapijom, sa svim resursima koje
treba, mi cemo istog trenutka biti sposobni dvoje ili troje djece vratiti u obitel|. Istog trenut-
ka! Pretpostavka je da se lokalno osiguraju resursi. Ne mora svaka mjesna zajednica ili svaki
mjesni odbor imati sve, ali jedna regija mora imati sve. Za to treba odluka.
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Gledajte, ja imam pricu — dijete s..., mama zove, socijalna radnica zove, oni nemaju osobu
koju bi zaposlili kao asistenta. Bilo je dijete jedno vrijeme u vrticu... ali su ga maknuli. Ta
mama je zvala mene pa sam onda molila opcinu, pa sam onda molila da nadu nekoga za jav-
ne radove. Oni nemaju u toj manjoj sredini osobu koja bi se bavila s tim djetetom, jer mama
ne moZze, ona hoce staviti dijete u instituciju u.... Sve sam radila da ju nagovorim da se strpi
jos malo, da pokusa naci nacina da joj netko pomogne, da joj daju jos malo vremena. Ono Sto
mi traZimo zapravo je da netko pomogne tom roditelju u dnevnoj prici.

...Imala sam jedan premjestaj djeteta iz udomiteljske obitelji u dom. Jer smo bili nezadovoljni
sa skrbi udomiteljice o tom djetetu, s time da nismo mogli toliko zamjeriti udomiteljici jer ona
jednostavno nije bila educirana za rad s tim djetetom koje je doista imalo vrlo velike teskoce.
Znaci, to je bila u pitanju prehrana putem sonde jer je bio problem s crijevnim sustavom...
trebalo ga je i klistirati i specificno hraniti i, velim, ona jednostavno nije bila educirana pa je
onda dijete gubilo na kilazi. | onda smo ga premjestili u djecji dom.

...dosta djece nema mogucnost za obrazovanjem u svom mjestu, ili su iz ruralnih sredina ili
su takvih intelektualnih oStecenja da ih nije moguce integrirati u redovne Skole. To je jedan
od razloga.

Nedavno je bio jedan slucaj kada sam roditelje probala prirediti na to da je moguce da ce
doci u situaciju da nece moci jer je dijete bilo tesko. Na Sto su oni rekli: ,,Ne. Ne dolazi u
obzir” Medutim, nedavno je ta mama dosla sva izvan sebe jer vise nijie niti jela, niti spavala
i rekla: ,Jao, gospodo, nisam mogla zamisliti da cu doci u ovu situaciju da trazim da ju
negdje smjestim!”

Odabrani primjeri razloga institucionalizacije djece s teSko¢ama u razvoju, osim §to doku-
mentiraju podatke prikazane u grafikonu 6, dodatno upucuju na to da mnoga djeca ne bi bila
institucionalizirana da su ustanove koje djeluju u lokalnim zajednicama njihovim roditeljima
pruzile primjereni oblik podrske. Pritom se, slijedom inkluzivnog modela, ne oCekuje da
takve usluge pruzaju samo specijalizirane institucije za djecu s teSko¢ama u razvoju, vec da
se postojece zdravstvene, socijalne i odgojno-obrazovne ustanove osnaze za pruzanje od-
govarajucih usluga svojim gradanima u zajednici. Rije¢ je o sloZzenom i zahtjevnom procesu
koji podrazumijeva suradnju medu ustanovama i stru¢njacima iz razli¢itih sustava i resora na
horizontalnoj, a ne vertikalnoj, osnovi.
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Zivot u instituciji

Istrazivanje Ureda UNICEF-a za Hrvatsku potvrdilo je svijest vecine sudionika istrazivanja
o nepovoljnim posljedicama institucionalizacije djece koje, unato¢ trudu zaposlenika, nije
moguce ublaziti. Sljededi primjeri ilustriraju navedeni zakljucak:

Tamo rade strucnjaci, ali kada vidite tu koncentraciju djece s teskim oStecenjima, na tu malu
koli¢inu osoblja, jedno tiedan dana ste u teskoj depresiji. Dom je zapravo najvece zlo za tu
djecu koliko god se mi tu trudimo i Zelimo biti uz njih, u nizu djelatnika koji tu rade oni ne
mogu prepoznati nekoga kao osobu od povjerenja, kao najodaniju njima, jednostavno je to
prerasprseno i ne doZivljavaju nas. Recimo, kad su ljetni praznici i kad jedna osoba radi tjedan
dana i onda dolazi druga, to nije nikakva preslika obiteljskog Zivota, to je, ponavljam, najnuz-
nije sto trebaju, ali dom ne moze nikome donijeti dobro. To su djeca Zeljna ljubavi, osjecaja i
paznje, stalno ce se oko nekoga vrtiti i traZiti, i sto god da dobiju traZit ce jos.

Domovi pruzaju zastitu u smislu da su djeca stambeno zbrinuta, da djeca imaju sto jesti, da
su odjevena, idu redovito u Skolu, ali onaj emotivni dio, on ne ide.

Ono Sto nedostaje su one aktivnosti svakodnevnog Zivota koje djeca dobivaju u obitelji. Koje
je tesko nadoknaditi. Ne mozete. Ni jedna ustanova, ja definitivno tvrdim da smo mi jedna od
boljih ustanova. Dobili smo niz medunarodnih priznanja po pitanju paketa usluga. Ali sve do
ovog drugog, mi naprosto ne moZemo to. Prvo — jer nemamo kadrova. Drugo — jer nemamo
vremena. Trece — nemamo resursa.

Ovdje teta njegovateljica uspavijuje djecu tako da pusta pric¢u preko razglasa. Ne moZete teta
pokraj svakog djeteta pricati jer nema vremena. Djetetu treba toplina. Uza sve nase nastoja-
nje, mi nikada necemo uspjeti osigurati obiteljsku toplinu.

Uz nemogucénost razvoja privrzenosti djece koja se razvija u obiteljskom okruzenju, instituci-
onalni smjeStaj pati i od drugih slabosti, medu kojima se osobito isti¢u:

® nepovoljni prostorni uvjeti

® nemogucnost osiguravanja potrebnih zdravstvenih i edukacijsko-rehabilitacijskih usluga
svoj djeci

e nesadrzajno provodenje slobodnog vremena
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e nedovoljna uklju¢enost djece u lokalnu zajednicu i
e oslabljeni kontakti djece s ¢lanovima obitelji.

O nepovoljnim prostornim uvjetima u mnogim ustanovama za smjestaj djece s teskodama
u razvoju svjedoce sljedeca misljenja sudionika istrazivanja:

Pa, gledajte, to su neprimjerene zgrade za sve korisnike, za djecu posebno. Nije namjenski,
cijeli kompleks koji vidite nije namjenski graden za kategoriju djece i mladih pa i odraslih s
poteskocama.

... ainace je nas dom sam po sebi i sku¢en | malen tako da se sve odvija u jednom prostoru,
tu su I ta mala djeca i odrasli ljudi, Cije potrebe i interesi nisu jednaki.

Medutim, dom kao i svaki dom nema tu toplinu, to je ogromna zgrada, nefunkcionalno gradena.

Nemogucnost osiguravanja potrebnih zdravstvenih i edukacijsko-rehabilitacijskih usluga svoj
djeci potvrduju sljedede impresije sudionika istrazivanja:

Pa imamo potrebu za fizioterapeutom i ne moZemo ostvariti, prosle godine smo dobili nesto
novaca pa smo imali honorarno, i ove godine smo traZili, ali kako se reZu sva sredstva se
rezalo i to.

...evo mi imamo potrebu za psihijatrom, fizijatrom, sve je to na ugovor o djelu i stvarno jako
dobro gledamo kroz nas financijski plan gdje bi mogli uzeti novac da bi takav ugovor o djelu
mogli sklopiti i onda se, naravno, moramo javiti ministarstvu i to u principu dobijemo, ali neg-
dje drugdje zakinemo. To je sve taj novac u okviru naseg financijskog planiranja, nitko nam
nece dati nista izvan toga, i on je godinama isti, ne mijenja se.

...mi tako raspisujemo natjecaj, nazalost se ne javijaju defektolozi za mjesto odgajatelja u
djecjem domu nego se javijaju iz prosvjetne struke, ljudi koji s baziénim edukacijama nemaju
ta specificna znanja i vjestine.

Najvece nam poteskoce stvaraju djeca koja su agresivna. Nemamo djecjeg psihijatra. Vi
znate da je to ovdje aktualan problem. Ako moramo pruZiti pomoc¢ nekome u takvom stanju,
onda se dijete upucuje na hitnu pomoc... | gdje mora biti na odjelu s odraslim psihijatrijskim
bolesnicima.
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Prikazani primjeri misljenja sudionika istrazivanja ilustriraju ¢injenicu da mnoge ustanove u
kojima su smjeStena djeca s tesko¢ama u razvoju, neovisno o tome funkcioniraju li u su-
stavu socijalne skrbi ili zdravstva, ne uspijevaju u zadovoljavajucoj razini zadovoljiti potrebe
djece s teSkoéama u razvoju.

Ovdje treba dodati i okolnost elaboriranu u ,, Situacijskoj analizi polozaja djece s teskoda-
ma u razvoju smjestene u ustanove” (Wagner Jakab i dr., 2013.) koja se odnosi na izradu
individualnih planova skrbi o djeci, a prema kojoj se takav plan izraduje za iznimno mali broj
djece. S time u vezi, autori navode: ,Kvalitetu programa mozemo prikazati i kroz u¢estalost
rada stru¢njaka s djecom.

Naime, s djecom s tesko¢ama u 50 % slu¢ajeva program svakodnevno provodi edukacijski
rehabilitator, u 7 % slu¢ajeva stru¢njak tog profila sudjeluje u provedbi programa samo ne-
koliko puta godisnje, dok je zabrinjavajuc¢e da stru¢njak tog profila u 30 % slu¢ajeva uopce
ne sudjeluje u provedbi programa za dijete.

S druge strane, samo u 16 % ustanova prepoznaje se potreba za veé¢im brojem stru¢njaka.
Zanimljivo je da medicinske sestre sudjeluju u radu s djecom svakodnevno u 70 % slucaje-
va. Dodatno je zabrinjavajuc¢e da se u 46,5 % slucajeva sastanci stru¢nog tima za pojedino
dijete odvijaju jednom u 5 godina.” (Wagner Jakab i dr., 2013:80).

Posebno je zanimljiva ilustracija nedovoljno inkluzivne organizacije sustava samih ustanova,
zbog koje se djeca bez odgovarajuce roditeljske skrbi, ako imaju teSkoce u razvoju, premje-
Staju iz jedne u drugu ustanovu, ¢ime se njihova potreba za privrzenoséu dodatno ugrozava.

Postoji jedna nesuradnja, jedno nerazumijevanje, protiv koje se mi stru¢no pokusavamo
boriti, a to je dom za nezbrinutu djecu. Mi imamo puno djece koja su upravo iz tog doma,
koja su tamo smjeStena moZda neki i od samog rodenja. Onda kad dodu u neku dob, onda
traZe smjestaj kod nas, samo zato sto je dijete s mentalnom retardacijom. Premjesta ga se iz
doma za nezbrinutu djecu u nas$ dom samo zato Sto je mentalna retardacija, a ne gleda se pri
tome da je ostavio iza sebe sestru ili brata s kojima je emocionalno povezan. Mislim da nije

u redu da se na taj nacin djeca odvajaju jer dijete - ako je nezbrinuto, onda je nezbrinuto, bez
obzira je li s mentalnom retardacijom ili tielesnom invalidnoscu ili sto.
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Istrazivanje takoder upucuje na problem neprimjerenog smjestaja djece zbog pogresnih
procjena i dijagnoza, Sto oslikava sljedeci primjer:

Imali smo jednog decka koji je kod nas dosao u ustanovu isto tako u ranoj djecjoj dobi. On
je bio smjesten u udomiteljsku obitelj, ali s jos dvije djevojcice. Naravno, djeca kao djeca,
koskali su se, ali uvijek je decko bio kriv. Onda se doslo do zakljucka da vise udomitelji ne
mogu s njim i da njega treba maknuti te da on mora ici nekamo s obzirom na to da je i rom-
skog podrijetla. Onda je, naravno, odmah smjesten u instituciju. On je doSao k nama i zaista
je bio u pocetku problema sa njim. Ono, ne da je on imao bilo kakav problem u savladavanju
Skolskog gradiva. On je imao problem u ponasanju. On je sebe doZivljavao sasvim drugacije,
da tu ne spada, i to je rezultiralo stalnim nekakvim sukobima. On je maltretirao one koji su
slabiji od njega. Stalno, znate, pruzao otpor i pojedinim ljudima koji su s njim radili. Nisu ga
svi doZivljavali na isti nacin. | kad vi idete pogledati - stvarno - kad se to dijete ujutro probudi,
kad ustane, doceka ga jedan covjek, ide kod drugoga, kod trecega. Njemu se tijekom dana
izmijenja tko zna koliko ljudi koji s njim rade. Svaki ima nekakav svoj stil. Svaki ima svoj nacin
zadataka koji mu postavija i traZi od njega. | onda smo mi kao kuca traZili od centra za soci-
jalnu skrb da pokrenu rekategorizaciju. | znate sto se konstatiralo? Da decko nema mentalnu
retardaciju! ...evo, sada radi u Njemackoj, svladao je jezik, sretne se s nekima od njih, tu je
mene zvao telefonom pa smo razgovarali. Super zadovoljan decko, snasao se u Zivotu.

lako bi ve¢ neprimjereni prostorni i stru¢ni kapaciteti ustanova trebali biti dovoljan razlog
za permanentnu deinstitucionalizaciju sve djece s teSko¢ama u razvoju koja zbog akutnih
zdravstvenih potreba ne iziskuju hospitalizaciju, spomenut ¢éemo ovdje i dodatne manjka-
vosti institucionalnog smjestaja. Tako se temeljem podataka dobivenih Upitnikom o kva-
liteti podrske za djecu koja su trajno smjeStena u ustanovama (n = 266 djece s TUR-om)
moze zakljuciti da najmanje svako peto institucionalizirano dijete ne boravi svakodnevno
na zraku, da nikada ne kontaktira s roditeljima, a najmanje trecina nikada ne posjecuje
roditelje niti odlazi na dogadaje u lokalnoj zajednici u kojoj institucija djeluje (tablica 6).

Prilikom interpretacije ovih rezultata u vidu, naravno, treba imati da se u uzorku istrazi-
vanja nalaze i djeca institucionalizirana u zdravstvenim ustanovama. Od 266 djece, 16,7
% je institucionalizirano u zdravstvenim, a 83,3 % u institucijama socijalne skrbi. 26,4
% analizirane djece ne moze se samostalno kretati (medu njima je 775 % djece koja su
smjeStena u zdravstvenim ustanovama).
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Tablica 6: Uéestalost kontakata djeteta s obitelji i odlazaka iz institucije (%)

KOLIKO CESTO

tjedno
dva puta
mjesecno
Nekoliko
puta
godisnje
Jednom
godisnje

£
)
<
-
)
=

Jednom do

Roditelji/skrbnici posjecuju dijete

Roditelji/skrbnici kontaktiraju dijete telefonom 16,6 15,3 14,5 20,4 12,3 20,9
Dijete odlazi kuéi 0,0 8.8 25,2 19,6 14,2 32,3
Dijete boravi na svjezem zraku 84,3 5,9 3,8 0,8 0,0 5,0
Institucija vodi dijete na izlete 0,0 4,2 6,3 29,5 0,0 40,9
Institucija vodi dijete na kulturno-zabavne 0,0 14,2 25,8 33,5 0,0 28,5
dogadaje

Institucija vodi dijete na religijske svecanosti 0,0 20,1 5,2 0,0 29,3 45,4

Prema tome, bioloska ograni¢enja djeteta nisu jedini razlog njihove nedovoljne pokretljivo-
sti i socijalne inkluzije. Kretanje uz pomoc invalidskih kolica ionako ne bi smjelo biti razlog
izostanka odlazaka djece iz institucije, posebno kad imamo u vidu da se njihova instituciona-
lizacija opravdava primjerenom skrbi o zadovoljenju njihovih potreba.

Drugim rije¢ima, u uzorku istrazivanja znatno je viSe djece Cije je slobodno vrijeme izrazito
oskudno no 5to bi na to upudivala njihova zdravstvena ograni¢enja. Jednak se zaklju¢ak od-
nosi i na njihovo sudjelovanje u aktivnostima lokalne zajednice, $to je bjelodano posljedica
niza nepovoljnih uvjeta u samim ustanovama. U tom je kontekstu posebno neprihvatljivo da
u nekim institucijama postoje djeca koja nikada ne napustaju svoju sobu, pa time nikada ni
ne borave na svjezem zraku.

Wagner Jakab i dr. (2013:94) sljede¢im primjerima opisuju nacin na koji institucionalizirana
djeca u zdravstvenim ustanovama provode vrijeme: LeZi na ledima, naj¢esce na boku u
fetalnom poloZaju. Niti jedan poloZaj vertikalni ne zauzima samostalno. Autori isti¢u kako je
porazavajuci zaklju¢ak temeljen na integralnoj analizi podataka iz protokola za dokumentaci-
ju i Upitnika o kvaliteti podrske da institucionalizirana djeca ne dobivaju vrstu podrske koja bi



KLJUCNE PORUKE ISTRAZIVANJA: PUT KA | ZIVOT U INSTITUCIJI

opravdala njihovo izdvajanje iz obitelji. U dokumentaciji se samo za neku djecu moze isCitati
da im se pruza neki oblik stru¢ne podrske, vrlo oskudno i ve¢inom u jednoj rec¢enici (npr.:
Pokusat ce se provoditi opci senzomotorni trening. Provodi se fizikalna terapija i ukljucen je
u defektoloski tretman. Nastavak s opcim senzomotornim treningom.).

Ovi pokazatelji ne bi smjeli ostati zanemareni, poglavito jer je rije¢ o iznimno ranjivoj i
razmjerno maloj skupini djece &ije je potrebe nesumnjivo moguce i potrebno zadovoljiti na
kvalitetniji nacin.

Upitnu kvalitetu slobodnog vremena djece i ukupne atmosfere u ustanovama dodatno ilu-
striraju sljedeci primjeri:

Jer, znate, novac je bitan, ali ono Sto je toj djeci bitnije je taj otvoreni i iskren odnos, pa nije
problem kad se sve te ruke sloZe da polijepe neke slike po zidovima, jer svi oni imaju svoje
likovne sekcije, svaki dom. Pa nije problem to staviti u prostor i napraviti toplinu prostora. Za-
badava vama likovna sekcija | puna prostorija radova koja je pod klju¢em i lokotom zatvorena
da ne bi djeca slucajno otudila nesto, a zidovi su vam goli, na zidovima nemate nista.

Dom nema strucnog kadra i dijete zapravo bude rehabilitacijski zapusteno. O ranoj interven-
cifi uopce ne moZemo ni govoriti...

Vi kad ste u instituciji, vi imate, da kaZzemo, vojnic¢ki rezim. Znaci ne moZete otvoriti frizider
I birati sto Cete jesti, a to su neka osnovna prava svakog od nas da odluci kako ce Zivjeti i
Sto ce jesti.

S obzirom na to da se svaki smjestaj djece u institucije tretira kao privremen, osnovano je
oCekivati da ¢e svi strucni djelatnici i sluzbe angazirane u skrbi o djeci s teSko¢ama u razvo-
ju znatan dio energije usmjeriti na ja¢anje kapaciteta obitelji za ponovno preuzimanje skrbi
o djeci, poglavito kada su u pitanju roditelji djece koja se nalaze u institucijama. Rezultati
istrazivanja, na Zalost, nedvosmisleno pokazuju da tome nije tako.

Podaci dobiveni Upitnikom o kvaliteti podr§ke za djecu koja su trajno smjeStena u ustanova-
ma (n = 266 djece s TUR-om) pokazuju, naime, da manje od polovine (40 %) roditelja dolazi
na individualne razgovore, samo petina dolazi na roditeljske sastanke, a uslugu savjetovali-
Sta za roditelje koristi svega 7 % roditelja (grafikon 7).
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Grafikon 7: Sudjelovanje roditelja u njima namijenjenim aktivnostima (Upitnik o kvaliteti

podrske djeci s TUR-om smjestenoj u ustanove, n = 266, %)
Individualni razgovori 38,7
Roditeljski sastanci 22,4

Prigodni dogadaji u ustanovi 10,4

Savjetovaliste za roditelje 6,9

Razmjerno nepovoljna razina odaziva roditelja institucionalizirane djece na suradnju s usta-
novama nije poprac¢ena primjerenim angazmanom djelatnika CZSS-a, $to dokumentiraju
sliedeci primjeri:

Ono sto moram naglasiti da vam mi vrlo malo obilazimo obitelji. Na Zalost, obzirom na nasu
preopterecenost, mi jako malo idemo obitelji.

Mi jedanput godisnje, ako se najavijujes za konkretno dijete, nazovemo ustanovu i pitamo za
to dijete. Da li je to dovoljno ili nije? Po meni nije.

...¢esto se mi pitamo zasto se to ne moze, zasto je neko dijete skroz prepusteno brizi
strucnih radnika u domu, ali ja ne znam razloge zbog kojih oni taj dio ne odraduju. Svakako
da bi bilo prostora u tim zajednickim obilascima, u pruZanju podrske, bilo kakvim projektima
partnerstva i suradnje pomoci da se ta obitelj osnaZi i preuzme brigu o svom djetetu.

U principu tu negdje stanemo jer smo ga zbrinuli. Obidemo ga jedanput godisnje, dvaput —
kako se stigne ili ne stigne. Ako negdje nesto zapne, onda smo u kontaktu, nesto treba, sto
Ja znam, nekakvo rjesenje oko prijevoza, oko necega, ali u principu ljudi u centru za odgoj
onda preuzimaju kompletnu brigu.
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A zakon o socijalnoj skrbi govori o savjetodavnoj pomoci i o pomoci u previadavanju posebnih
potreba i o medijaciji u obitelji, dakle raznorazne su usluge savjetodavnog i terapijskog tipa
koji se, mislim, tako zanemaruju masovno u centru za socijalnu skrb. Iz objektivnih razloga.
Ja vjerujem da su oni preoptereceni. Sigurna sam da jesu, ali, boZe dragi, svi u ovoj drzavi, u
svim sustavima, na svim razinama drzavnih usluga i drzavnih sluzbenika ce reci da su preop-
tereceni ali to ne moZe biti alibi da se ne radi. Mislim da nema opravdanja. Jer osnovni posao
bi ustvari trebao biti, na pocetku tretmana, osnovni posao je da ga savjetujes, da ga informi-
ras, da ga osnazis, da ga educiras. Pa makar i da ga educiras o viastitim kapacitetima. MozZes
reci ok, ja ¢u doci k vama, da vidim gdje ste i tako, da vidim dijete u prirodnom okruZenju
nakon toga vise necu imati vremena, ali, molim vas, ako me trebate, zovite me pa cu doci
kada me zovete.

Ukratko, u pogledu Zivota djece u institucijama izdvajaju se dvije klju€ne poruke istrazivanja.
Prva je poruka da unato¢ znatnim naporima djelatnika institucija (o kojima ¢e vise rijeci biti
poslije) ustanove ne mogu osigurati zadovoljavajucu razinu zastite prava djece, Sto ukljucuje
i nedostatnu kvalitetu stru¢nih tretmana zbog kojih su djeca u pravilu institucionalizirana.

Druga poruka istrazivanja je da visoko izrazena svijest o potrebi prevencije institucionalizaci-
je i poticanja procesa deinstitucionalizacije te napredak u Sirenju spektra izvaninstitucijskih
usluga nisu dovoljni jer jos uvijek mnoga djeca s teSko¢ama u razvoju bivaju institucio-
nalizirana zbog nedostatne podrSke njihovim obiteljima. Propusti u sustavu zasStite prava
djece s teskocdama u razvoju, kao i pozitivni primjeri njihove socijalne inkluzije, detaljnije

su elaborirani u nastavku publikacije. Posebno su elaborirani oni segmenti istrazivanja koji
svim sudionicima skrbi o djeci s teSkodama u razvoju mogu posluZziti u planiranju i provedbi
politika, mjera i aktivnosti koje ¢e osigurati da svako dijete s teSkocama u razvoju ostvari
prava zajamcena Konvencijom o pravima djeteta i Konvencijom o pravima osoba s invalidite-
tom, $to podrazumijeva njihovu potpunu socijalnu inkluziju i ukidanje institucionalizacije po
osnovi invaliditeta djeteta.
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Dosadasnja postignuca

S obzirom na to da je osiguravanje zastite prava u nadleznosti drzave, jasno je da svi rezul-
tati ovog istrazivanja vise ili manje izravno upucuju na djelokrug tijela izvrsne vlasti, poglavi-
to ministarstava koji su nadlezni za zdravstvo, odgoj i obrazovanje te socijalnu skrb. U tom
smislu, treba istaknuti da medu sudionicima istrazivanja postoji slaganje o znatnom napret-
ku koji je u pogledu promidzbe deinstitucionalizacije i socijalne inkluzije u RH postignut po-
sljednjih godina, a koji se osobito odnosi na kvalitetnije pozicioniranje djece s tesko¢ama u
razvoju u nacionalnom zakonodavstvu te na napredak medicine koji umnogome unaprjeduje
zdravstvenu skrb o djeci. Sudionici istrazivanja posebno su uodili sliedeée pozitivhe pomake
U spomenutim sustavima:

1. ZDRAVSTVENI SUSTAV:
- napredak medicine
- sveobuhvatan probir dojenc¢adi na gluhoc¢u
- informatizacija sustava
- orijentacija ka dehospitalizaciji
- Sirenje lepeze zdravstvenih usluga u zajednicama
- Sirenje dostupnosti rane intervencije

2. SUSTAV ODGOJA | OBRAZOVANJA
- izrazenija svijest o vrijednosti inkluzije
- podmirivanje troskova prijevoza djeteta s te§kodama u razvoju do Skole
- pravo na stru¢nu podrSku u obrazovanju djeteta s teSko¢ama u razvoju
- omogucavanje nastave u kuci za djecu s teSkodama u razvoju (osnovna skola)

3. SUSTAV SOCIJALNE SKRBI
- afirmacija deinstitucionalizacije
- kompetentni stru¢njaci
- zabrana institucionalizacije djece u dobi od 0 do 7 godina
- intenziviranje kontakata roditelja i institucionalizirane djece
- otvaranje ustanova za izvaninstitucijske programe



..U takvim situacijama nam je zapravo potrebna pomoc nekih
institucija, da nismo tu sami jer stvarno se tesko snalazimo.

(iz izjave sudionika istrazivanja)

- Sirenje specijaliziranog udomiteljstva
- podrzavanje programa NVO-a.

RijeC je o pozitivnim pomacima koji su proizasli iz analize kvalitativnih podataka ovog istrazi-
vanja prema proceduri definiranja zna¢enja misljenja ispitanika?'. S time je u vezi vazno na-
glasiti da pozitivne pomake primjecuju svi sudionici istrazivanja — kako roditelji tako i djelat-
nici u trima analiziranim sustavima. Integralna analiza svih pokazatelja pozitivnih pomaka u
deinstitucionalizaciji djece s tesko¢ama u razvoju upucuje na zaklju¢ak da su oni posljedica
ulaganja primjerenih napora razli¢itih sudionika skrbi o djeci s teSko¢ama u razvoju te da ti
napori imaju visestruki pozitivan u¢inak na razvoj i ukupnu dobrobit djece i njihovih obitelji.

U praksi se pozitivni pomaci u prevenciji institucionalizacije i deinstitucionalizaciji djece po-
najprije odnose na osiguravanje mogucnosti zadovoljenja socijalnih, zdravstvenih i odgojno-
obrazovnih potreba djece u zajednici u kojima ona Zive, odnosno na pronalaZzenje alternativa
institucionalnom smijestaju (kada je izdvajanje djeteta iz obitelji nuzno zbog njezine dis-
funkcionalnosti). Dobre modele prakse deinstitucionalizacije i alternative institucionalizaciji
ilustriraju sljedeci primjeri sudionika istrazivanja:

...Jjedva nekako sam pronasla jednu udomiteljsku obitelj koja sigurno nije imala specificirane
uvjete. Ti ljudi nisu znali niSta o medicinskoj strani itd., ali ono sto su oni ucinili za to dijete u
tih godinu dana je nesto $to se zove , Covjek moZe voljeti ovjeka.! Mislim, moZda ce ispa-
sti srceparajuce. Ne radi se o tome, ali iz jedne obitelji u kojoj je bilo katastrofalno, samo za
godinu dana to dijete je progovorilo nekoliko rijeci, bilo na neki nacin presretno...

Znaci, to vam je smjeStaj uz suglasnost roditelja i taj smjestaj je tjedni, djeca u udomiteljstvu
borave od ponedjeljka do petka i u petak nakon nastave idu natrag svojim biolosSkim rodite-
liima. Tu je suradnja stvarno izvrsna. Ti se roditelji interesiraju kako im dijete napreduje, kako
se nose s tim svojim teskocama, kako se nose s agresijom, kako je udomiteljica uspjela od
onog agresivnog — hiperaktivnog djeteta napraviti dijete koje je sada mirnije, organiziranije,
ima vece radne i higijenske navike.

21 Procedura je provedena prema nacelima prikazanima u tablici 5 (vidjeti Prilog).
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...udruga je pocela djelovati u jednom prostoru, sad imamo vec tri prostora, stan ..., plus
toga smo osigurali za djecu koja idu na lijecenje da mogu gore boraviti. Osim udruge imamo
vrti¢ za djecu s teskocama u razvoju, imamo centar za stariju djecu od 8 godina u poludnev-
nom smjestaju. Skrbimo o svoj djeci bez obzira na povijest i dijagnozu bolesti; uopce nema-
mo kriterija, svu djecu primamo. Pritisak je veliki, imamo 14 zaposlenih djelatnika; logopeda,
defektologa, radnog terapeuta, fizioterapeuta, ukljucujuci odgajatelje. U centru ih je deset
stalnih i plus Sto mi imamo terapije i radne terapije za djecu. Za roditelje imamo psiholoski
program, imamo zaposlena dva psihologa i pruZzamo psiholoske pomoci, imamo kreativne
radionice, imamo pravnu sluzbu, zaposlenog pravnika koji daje savjete i informacije. Roditelji
se mogu samo obratiti, od prvog dana niSta ne placaju, nema clanarine. \'rtic moraju placati
kao sto ga placdaju i gradani, poludnevna skrb se ne placa. Sve je financirano po projektima.

Vidljivo je, modeli pruzanja usluga u zajednici i deinstitucionalizacije djece s teSko¢ama u
razvoju uglavnom su povezani sa sustavom specijaliziranog udomiteljstva i radom nevladi-
nih organizacija (NVO). Na Zalost, opce je poznata ¢injenica da nijedan od tih dvaju modela
nije jednako primjenjiv u svim regijama RH, ponajprije zbog neravnomjerne dostupnosti i
zastupljenosti specijaliziranih udomitelja i kvalitetnih programa NVO-a u pojedinim regijama
i lokalnim zajednicama. 1z tog je razloga vazno dalje unaprjedivati proces deinstitucionali-
zacije, rukovodedi se veé utvrdenim medunarodnim standardima dobre prakse (Odbor za
ljudska prava UN-a, 2009.). Njih je sustavno prikazala Corinna Cséky u publikaciji meduna-
rodne organizacije Save the Children (Keeping Children Out of Harmful Institutions — Why
we should be investing in family-based care?, 2009.), a koji donositelje odluka upuduju na
postovanje sljedecih nacela:

e djeca ne trebaju nuzno biti smjeStavana u alternativne oblike skrbi, ve¢ prednost imaju
mjere koje ¢e djeci omoguciti da ostanu ili da se u razumnom roku vrate u vlastitu obitel]

e premjestanje djece iz vlastitih obitelji moze biti opcija u krajnjoj nuzdi, a i onda u
najkraéem mogucem trajanju, $to upucuje na potrebu prosudbe i omogucavanja
alternativnog smjestaja u skladu s individualnim potrebama i najboljim interesom
svakog djeteta

e 7za osiguravanje odgovarajuce alternativne skrbi o djetetu zbog disfunkcionalnosti obitelji
odgovorna je drzava

e institucionalni smjeStaj djece mora biti primijenjen vrlo restriktivno, $to upucuje na
praksu institucionalizacije samo one djece za koju je on specificno primjeren, nuzan i
konstruktivan, a mora osigurati individualnu skrb i skrb u malim skupinama

e svaki smjeStaj djeteta izvan vlastite obitelji mora se redovito nadzirati i temeljiti na
standardima kvalitete, Sto podrazumijeva razvijen individualni plan skrbi za svako dijete
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e tijekom svakog izvanobiteljskog smjestaja, djeci je nuzno osigurati kontakte s ¢lanovima
njihove obitelji i, kada je relevantno, smjestaj s bracom i sestrama.

Postoji Siroki konsenzus da ,paket” usluga za zasStitu i podrSku djece zahtijeva individualan
pristup svakom djetetu i obitelji. Navedeno podrazumijeva Siroku lepezu intervencija i prava
kako bi pojedina djeca i obitelji mogli istinski zadovoljiti svoje potrebe. Primjerice, mala dje-
ca vjerojatno imaju potrebu za dnevnim oblicima skrbi u obiteljskim centrima, dok je adoles-
centima primjerenija podrska za samostalan zivot ili skrb u malim stambenim zajednicama.
Prema tome, lepeza prava i usluga treba biti definirana kao Sirok spektar mogucénosti koje
¢e u najveco] mogucoj mjeri udovoljiti posebnim individualnim potrebama obitelji i djece s
teSkocdama u razvoju.

Te se usluge (intervencije) u pravilu dijele na dvije velike skupine: ciljane intervencije za
ranjivu djecu i Siroke intervencije osnazivanja obitelji (Csaky, 2009.). Ciljane intervencije su,
primjerice: usluge pomoci u kudi i kuéne podrske obiteljima (od konkretne pomoci do savje-
tovanja), centri za dnevnu skrb o djeci, programi psiholoske i socijalne podrske roditeljima i
djeci u sredinama u kojima djeca uobicajeno borave (djecji vrtici, Skole), specifi¢ni programi
edukacije roditelja djece s teSko¢ama u razvoju, integrirani edukacijsko-rehabilitacijski progra-
mi, programi zagovaranja prava djece s teskocama u razvoju u zajednici i dr. Siroke interven-
cije osnazivanja obitelji, primjerice, ukljuCuju prevenciju stigmatiziranja i diskriminacije te dje-
ce koje vode njihovom zanemarivanju, zlostavljanju i napustanju, osiguravanje pristupac¢nosti
zdravstvenih usluga i odgojno-obrazovnih institucija, programe usmjerene Sirenju svijesti o
potrebi poStovanja prava djece, razvoj razliCitih servisa za podrSku djeci i obiteljima, progra-
me podrske financijskih potreba obitelji i osnaZivanja njihovih ekonomskih kapaciteta.

Posebnu je pozornost potrebno posvetiti ranoj intervenciji, odnosno svim mjerama koje su
usmijerene na rano prepoznavanje djece u riziku i/ili s razvijenim teSko¢ama u razvoju kako
bi se djeci i njihovim obiteljima osigurala pravodobna sveobuhvatna stru¢na podrska. Europ-
ska mreza za ranu intervenciju , Earlyaid” (http://www.iesabroad.org) definira ranu inter
venciju kao sve oblike poticanja usmjerenog prema djeci i savjetovanja usmjerenog prema
roditeljima koji se primjenjuju u obliku izravne i neposredne podrske kao odgovor na neko
utvrdeno razvojno stanje djeteta. Vidljivo je da rana intervencija ukljucuje dijete, njegove
roditelje, obitelj i Siru okolinu, a ¢ine je multidisciplinarni postupci od rodenja do 5./6. godina
Zivota djeteta. Njezini su ciljevi poboljSanje zdravlja i dobrobiti djece, njihovih kompetencija,
minimiziranje razvojnih teskoca, ublazavanje postojecih ili prijetecih poteskoca, prevencija
funkcionalnog pogorsanja, promicanje adaptivnog roditeljstva i poboljSanje funkcioniranja
obitelji (Pinjatela, Jokovié¢ Oreb, 2010:81). Cinjenica da se rana intervencija u Hrvatskoj
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pretezno razvija u sustavu zdravstva, bez funkcionalne veze s ostalim sustavima vaznim za
biolosko-psihosocijalnu dobrobit djece, nimalo ne ohrabruje.

Prema tome, jasno je da dosadasnji pozitivni pomaci u procesu deinstitucionalizacije i
prevencije institucionalizacije djece s teSkoc¢ama u razvoju nisu dovoljni i u biti predstavljaju
zacetke tog sloZzenog drustvenog procesa.

Ukupno uzevsi, klju€na poruka ovog segmenta analize jest da su sva tri analizirana sustava
(zdravstvo, odgoj i obrazovanje te socijalna skrb) usmjerena stvaranju uvjeta za $to je mogu-
¢e potpuniju socijalnu inkluziju djece s teSko¢ama u razvoju, kao i na primjereno zadovolja-
vanje njihovih raznolikih potreba. Ipak, te dobre namjere jo$ uvijek nisu dovoljno operaciona-
lizirane i jo$ je potrebno mnogo udiniti da bi se postigao Zeljeni cilj. U pogledu funkcioniranja
izvrSne vlasti, u tom su se smislu u nasem istrazivanju kao klju¢ni problemi izdvaojili:

a. nedovoljno razradeni mehanizmi suradnje medu sustavima,

b. nepostojanje protokola informiranja roditelja djece s teS§ko¢ama u razvoju o njihovim
pravima te

c. nedore¢enost zakonskih normi u osiguravanju zastite najboljeg interesa djeteta.

S obzirom na vaznost suradnje medu sustavima koji sudjeluju u ostvarivanju prava djece s
teSkoc¢ama u razvoju, analiza slabosti procesa prevencije institucionalizacije i deinstituciona-
lizacije djece s teSko¢ama u razvoju pocinje od nje.

Suradnja medu sustavima

Analiza kvalitativnih podataka prikupljenih istrazivanjem upucuje na to da sudionici skrbi o
djeci s teSko¢ama u razvoju imaju brojne primjedbe na medusobnu suradnju. Njih je mogu-
¢e grupirati u dvije velike skupine. To su: (1) potreba kvalitetnije suradnje medu sustavima |
struénjacima i (2) potreba bolje konceptualizacije sustava informiranja roditelja.

U odnosu na potrebu kvalitetnije suradnje medu sustavima i stru¢njacima, analiza misljenja
sudionika upuduje na sljedede slabosti sustava:

e izostanak standardiziranog postupka suradnje medu sustavima
e nedovoljno razvijeni mehanizmi nadzora i kontrole, $to omoguduje izbjegavanje
poStovanja propisa
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e rascjepkanost sustava, ukljuCujuci i rascjepkanost poslova medu djelatnicima iste
institucije (sustav socijalne skrbi)

® nedovoljna suradnja medu stru¢njacima iz razli¢itih sustava

e jzostanak multidisciplinarnog i holisti¢kog pristupa djetetu

e medusobno neuvazavanje i

e medusobno (ne)informiranje.

Posljedice nedovoljne standardizacije medusobne suradnje izmedu sustava angaziranih u
zastiti prava djece s tesko¢ama u razvoju oslikavaju sljedeci primjeri:

Ja c¢u napraviti svoj dio posla onako kako ja smatram da je ok i uputiti na mjesta na koja
mislim da ce dijete ostvariti odredeno pravo, moja kolegica ¢e, soba do mene, moZda to
obraditi na neki drugi nacin.

Kod Skola je problem Sto one ne vole djecu upucivati na te skolske komisije i tu se mi kao
centar onda dosta moramo ukljucivati, doslovno moliti, vuci za rukav struc¢ne suradnike skola
da odrade taj dio price, da dijete upute na komisije.

...trenutacno imamo dijete koje je autisticno | koje ne moZemo vratiti iz bolnice... a dijete
bi trebalo ukljuciti u centar za autizam i zapravo redovni Skolski program tog centra... Mi ga
drzimo u bolnici dok se ne nade rjesenje, a eto Sto ga drZzimo tu nije rjesenje jer on vise ne
treba biti tu.

Tu je najveci problem kod nas... Ja s ove pozicije ne mogu znati da li netko ima status nje-
govatelja ili ne. Ta suradnja oko podataka, ne mogu reci da nije najbolja, na najvisem nivou,
nego jednostavno do nas ne dopire taj podatak. Roditelj prijavi dijete za vrtic, mi ne znamo
ima li status njegovatelja ili ne.

Ukratko, kao kljuéna poruka ovog dijela analize istice se dojam da se dobra volja djelat-
nika sustava zdravstva, odgoja i obrazovanja te socijalne skrbi gubi u slozenosti funk-
cioniranja triju sustava i izostanku razradenih mehanizama koji bi osigurali pravodoban,
uravnotezen i cjelovit pristup obiteljima i djeci s teSko¢ama u razvoju. Navedeno se
nepovoljno odraZava na za$titu najboljeg interesa djece koja ostaju uskrac¢ena za najbolju
mogudu skrb i podrsku, ¢ak i kada im odgovarajuce usluge stoje na raspolaganju. Ne-
dovoljna suradnja medu sustavima odrazava se, naime, na izostanak standardiziranog
postupka informiranja roditelja 0 mogué¢nostima i pravima koja im u pogledu zastite
dobrobiti djeteta nude razli¢iti sustavi.
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Analiza izjava sudionika istrazivanja upucuje na sljedece probleme u sustavu informiranja
roditelja:

e nedostupnost informacija roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju

e nestandardizirani postupci informiranja roditelja (koji dovode do toga da o svojim pravima
i moguénostima neki roditelji saznaju u neformalnim kontaktima, neki se informiraju u
NVO-ima, a samo neki informacije dobivaju u nadleznim drzavnim institucijama)

e neinformiranost stru¢njaka o pravima obitelji i djece s teSkoc¢ama u razvoju iz drugih sustava.

Na iznimno veliku raznolikost u sustavu kvalitete i dostupnosti informacija roditeljima djece
s teSkocdama u razvoju upucuju sljedece izjave sudionika istrazivanja:

To je vjerojatno Sok za cijelu obitelj i prvo se treba prilagoditi Cinjenici takvog djeteta u obitelji.
| onda je tesko krenuti ostvarivati nekakva prava, npr. iz sustava socijalne skrbi. Oni ¢esto
puta jednostavno se ni ne sjete, ni ne odu, kod nekih roditelja je to dosta zbunjujuce ,,Zasto
u CZSS? Pa nama to ne treba!” Onda kad im objasnis$ da oni moraju odredene postupke pro-
¢i, onda je to drugo. Ali, ako nemaju informacije, onda je to stvarno malo tesko.

...naravno, centar im to nije mogao reci kad za njih ne zna. Prvi koji za njih zna je rodili-
Ste, prvi koji za njih zna je pedijatar. Dakle, tu smo imali jednu rupu. U biti, neki zrakopra-
zni prostor gdje se vec mogao socijalni radnik ukljuciti i s time da osnaZi roditelja infor
macijama o tome Sto ga ceka, Sto moZze dobiti, sto sve postoji, koji su postupci za to.
Dakle, bilo bi dovoljno vec da smo samo bili informirani da je neko dijete sa sindromom
Down negdje rodeno.

...mislim stvarno su u nekoj nezgodnoj poziciji (roditelji) jer to Sto govore da doista informa-
cife dobivaju na niz raznih strana, a moZda najveci broj njih u cekaonama, gdje medusobno
razgovaraju, govorimo o nekakvoj prvoj pocetnoj informaciji.

...uvijek volimo naglasiti ,, Niste sami, obici e vas patronazne sestre. Morate se javiti pedija-
tru u primarnoj zdravstvenoj zastiti, neka zna da ¢e na svom terenu imati novog ¢&lana ambu-
lante, imate nas s kojima ste bili u kontaktu toliko vremena prije. Prema tome, niste sami,
zovite | pitajte.”

Prikazana Sarolikost u dostupnosti informacija roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju izrav-
no onemogucuje dono$enje informiranih odluka, a ujedno upucéuje na izostanak holisti¢kog
pristupa djetetu i njegovoj obitelji.
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Potrebu bolje konceptualizacije suradnje u podrucju zastite prava djece s teSkocama u ra-
zvoju potvrduju i rezultati dobiveni analizom ljestvice procjene suradnje socijalnih radnika s
drugim sudionicima skrbi o institucionaliziranoj djeci (iz Upitnika za socijalne radnike zapo-
slene u CZSS-u, n = 72). Cestice su grupirane u faktore buduci da je utvrdeno da je ljestvi-
ca pogodna za faktorsku analizu??. U skladu s matricom uzorka?® (tablica 7, vidjeti Prilog),
formirani su sljedeci faktori:

1. faktor suradnje s drugim nacionalnim i lokalnim institucijama (crkva i druge vjerske
organizacije, pravobraniteljica za osobe s invaliditetom, pravobraniteljica za djecu, civilni
sektor — udruge, Ministarstvo socijalne politike i mladih, socijalni radnici u sustavu zdrav-
stva, predstavnici jedinica lokalne samouprave);

2. faktor suradnje sa sudionicima uklju¢enima u rad s konkretnim djetetom (kolege iz
drugih CZSS-ova, prvostupanjska tijela vjestacenja, roditelji djece s teSkoc¢ama u razvoju,
socijalni radnici u institucijama) |

3. faktor suradnje s institucijama u lokalnoj zajednici (predskolski, osnovnoskolski i sred-
njoskolski sustav odgoja i obrazovanja, pedijatri u domovima zdravlja i u rodilistima).

Utvrdeno je da socijalni radnici najboljom procjenjuju suradnju sa sudionicima uklju¢eni-
ma u rad s konkretnim djetetom, a najloSijom suradnju s institucijama u lokalnoj zajednici
(grafikon 8). Srednje vrijednosti procjena upucuju na to da je suradnja ocijenjena osrednjom
(na ljestvici od 1 do 5) i da ima prostora za njezino unaprjedivanje, pogotovo kada je rije¢ o
povezivanju institucija koje djeluju u lokalnim zajednicama.

Grafikon 8: Procjena suradnje s razlié¢itim sudionicima skrbi o djeci (Upitnik za socijalne radnike zaposlene
u CZSS-u, n = 72, artimeticke sredine na faktorima)

Dionici ukljuseni u rad 3,32 |

s konkretnim djetetom (2)

Druge lokalne i nacionaine 3,00 |

institucije i organizacije (1)

Institucije u lokalnoj zajednici (3) 2,77 | N

22 Pouzdanost ljestvice je zadovoljavajuéa (Cronbachov alfa koeficijent iznosi .917), a Kaiser-Meyer-Oklinove mjere i Bartlettov test upudéuju na
pogodnost uzorka za faktorizaciju (pogodnost uzorka = .781; hi2 = 677,712, p = .000). Faktorskom analizom (metoda glavnih komponenta:
Oblimin s Kaiserovom normalizacijom) ekstrahirana su 3 interpretabilna faktora koji objasnjavaju 67,94 % zajednicke varijance.

23 Iz analize su izuzete dvije varijable: suradnja s bra¢om i sestrama te s ¢lanovima stru¢nih timova u zajednici buduci da su deskriptivni
podaci pokazali da s tim sudionicima suraduje zanemariv broj ispitanika.

o)
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U tom smislu treba uputiti na postojanje primjera dobre suradnje medu pojedinim struc-
njacima iz razli¢itih sustava, koji uglavnom ovise o osobnim odlukama i modelima komu-
niciranja medu kolegama i nisu jasno definirani u opisu pojedinih radnih mjesta, a izrazito
povoljno djeluju na procese prevencije institucionalizacije djece s teSko¢ama u razvoju. Evo
primjera koji oslikavaju navedeni zaklju¢ak:

...Iimamo iskustvo malih sredina u kojima se sve nesto lakse dogovori pa budu neka rjese-
nja. Ako je dobra ekipa u nekakvom uredu za drustvene djelatnosti u gradu ili u Zupaniji, ako
Je dobra suradnja grada i Zupanije, ako je neka dobra jaka udruga, imamo iskustva da stvari
produ, da se nadu i sredstva, da se, ne znam, da se odjedanput financiraju i struc¢ni timovi u
vrticu za podrsku.

Slusajte, stjecajem okolnosti u rodilistu radi sestra koja ima senzibiliteta za te stvari, da radi
netko drugi — prst u uho i bas me briga. Pustio bi dijete s apstinencijskom krizom | — bakcite
se roditelji — neka centar naknadno to otkrije. Evo, velim vam, to je jedna rutina. To nije nesto
Sto je po protokolu, nego to jednostavno zavisi od covjeka koji radi konkretno te poslove.

Integralna analiza rezultata istrazivanja prikazanih u ovom poglavlju upucuje na postojanje

velikih propusta u sustavu suradnje medu sustavima, uz postojanje primjera koji ilustriraju
pozitivne ucinke suradnicke kulture. Kako je ve¢ zaklju¢eno, takva se situacija nepovoljno

odrazava na dostupnost informacija o pravima obitelji i djece s tesko¢ama u razvoju.

Nedovoljna se informiranost neizostavno odrazava i na oslabljenu mogucnost izraZzavanja
vlastitog misljenja (¢l. 12. KOPD-a i ¢l. 7. KOPOSI-ja) pa ovi propusti imaju viSestruki odraz
na moguénost uzivanja ljudskih prava djece s teSko¢ama u razvoju, posebno na zastitu
najboljih interesa djeteta koje je jedno od opcih nacela Konvencije o pravima djeteta (¢l. 3.
KOPD-a) i Konvencije o pravima osoba s invaliditetom (¢l. 7 KOPOSI-ja). Istodobno, poznato
je da osnovno znac¢enje nediskriminacijskog zakonodavstva i primjena nediskriminacijske
socijalne norme podrazumijevaju njihovu punu provedbu i obavijeStenost djece s teSkodama
U razvoju o pravima i nac¢inima na koje ih je moguce ostvariti.

Stoga Konvencija o pravima djeteta i Konvencija o pravima osoba s invaliditetom definiraju
pravo djece na primanje informacija iz Siroke lepeze izvora i medija (¢l. 13. KOPD-a i ¢l. 21.
KOPQOSI-ja), a recentna UNICEF-ova analiza (UNICEF, 2013.) nedvosmisleno upuduje na ne-
primjerenost ,,guranja” djece u odvojene sustave buduci da je to suprotno nacelima socijal-
nog (inkluzivhog) modela.
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Na udaljenost naseg sustava od ovog standarda slikovito upucuje sljedeca izjava sudionika
istrazivanja:

Gledajte, ne znam zasto, ali vi ste dosli u ovo ministarstvo kad su to bolnice u nadleznosti
Ministarstva zdravlja. Ja ne znam kakva su djeca tamo jer to nije nesto sto mi radimo, sto je
u podrucju nase nadleznosti.

Prema tome, sluzbe, ustanove i stru¢njaci odgovorni za skrb o djeci obvezni su svoje dje-
lovanje uskladiti s odgovaraju¢im standardima, $to nedvojbeno ukljucuje i podrucje usugla-
Senog djelovanja razli¢itih sustava i sluzbi. Tim viSe, kad su sudionici istrazivanja uputili na
mogucnost razvoja dobre suradnje na razli¢itim razinama.

Neophodnost bolje protoénosti sustava osobito je prepoznatljiva u postupcima vjeStacenja
djece s teskocama u razvoju, koji je pozitivno ocijenjen od vrlo malog dijela sudionika istra-
Zivanja (oko 7 %). Evo karakteristi¢nih primjera pozitivhe ocjene rada tijela vieStacenja koji
pokazuju da su pozitivho ocjenjena ona tijela vjeStacenja koja se redovito sastaju, koja ¢ine
iskusni strucnjaci i koja rjeSenja donose u razumnom roku:

Komisija nasa dobro funkcionira i radi u nasem centru i mislim da ¢ujete — ljudi su nezadovolj-
ni — ti u momentu dobijes negativno riesenje, ti moras biti nezadovoljan. Netko ti mora biti

za to kriv, ali mislim da imamo kvalitetnu komisiju. Imamo Zalbe, naravno, ali tko Zalbi danas
nema? Danas je to moderno, Sto god ti ne pase, ti se na to Zalis, ali, ovaj, to je tako.

Dijelom izvjestace ono sto im dode u nekom razumnom roku od 6 — 12 mjeseci. To se znalo
Cekati po godinu dana najmanje, ili kao produ vjestadenje onda se dogodi zastoj na dijelu Zalbi.

Nasa se komisija sastaje u pravilu, dogode se iznimke, ali u pravilu svaka 2 tiedna, i pred-
Skolska i skolska.

S druge su strane primjedbe velike vecine sudionika istrazivanja (93 %) koje se ponajviSe
odnose na dugotrajnost i sloZzenost procedura te neujednacenost djelovanja razli¢itih tijela
vjestacenija, ali i na problem koji proizlazi iz ¢injenice ostvarivanja prava u razli¢itim susta-
vima. To su najvazniji propusti koji su prepoznati temeljem postupka saZzimanja misljenja
sudionika istrazivanja. Sudionici se istrazivanja u pravilu zalazu za ujedinjavanje tog postupka
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(formiranjem jedinstvene komisije, kvalitetnijom i ¢e§¢om edukacijom ¢lanova komisija te
izbjegavanjem udvostru¢enja poslova i suvisnih pregleda), §to ilustriraju sljededi primjeri:

Ljudi kontaktiraju i onda dode do informacija da netko drugi daje za dijabetes, ne znam, do-
platak ili invalidninu, a mi ne dajemo. Onda mi dajemo djecici sa sindromom Down, a netko
drugi ne. Da, to je onda jedno ludilo. Mislim, to stvara poteskoce... Ne sjecam se kada su
PTV, ovaj, bila sazvana negdje zajedno na nekakav skup i da se o tome razgovara bez obzira
na rjesenje, jednostavno da se otvoreno razgovara o tome.

Trebalo bi po meni, sada kada razmisljiam, taj nalaz i misljenja skratiti u prepisivanju. Ako sam
Ja uzela socijalnu anamnezu u cijelosti, u kojoj pise sve Sto komisija traZi i zahtijeva, obrazac
je dobar, ¢emu onda njihova socijalna radnica unutar komisije treba sad to sve prepisivati ,, od
Poncija do Pilata”? Po meni bi trebalo postojati ono Sto pise i skratiti ovu prvu i drugu strani-
cu, ako me razumijete.

Oni procijene da se dijete poSalje na 15 pregleda. Mislim, Sto ¢es ga slati? Ako ga Saljes fizi-
jatru, ne Salji ga ortopedu. On se krece, on je pokretno dijete, ali je gluh, ali je autistican, ali je
ADHD, ne mozes s njim komunicirati. Vidis ga... Sto ée ti 12 pregleda!?

Recimo nesto sto je meni bilo apsurdno: dosla jedna obitelj u Zagreb s jednim nagluhim
djetetom i drugim potpuno gluhim. Zbog drugog su se doselili u Zagreb, zbog rehabilitacije u
Suvagu. Prvo nagluho dijete je bez poteskoca dobilo osobnu invalidninu u tom gradu, a drugo
gluho u Zagrebu na PTV-u nije dobilo nista.

Ja imam iskustva da defektolog iz komisije CZS5S-a vise od pola sata pokusava razgovarati s
mojim autisticnim djetetom dok mu ja nisam rekao: ,,Ali njezin osnovni problem je teskoca u
socijalnom odnosu — komuniciranju i govoru, ona s vama ne bude razgovarala, nikad.”

MozZda bi trebalo doista razgraniciti kategoriju djece od kategorije odraslih po pravilniku jer
pravilnik se primjenjuje jedinstveno za sve...

S obzirom na to da je u Hrvatskoj za djecu s teSkoc¢ama u razvoju preduvjet ostvarivanja bilo
kojeg prava odgovarajuc¢a potvrda o vrsti i stupnju teSkoce, slabosti postupka vjeStacenja izrav-
no oslabljuju snagu pravne zastite djece. Tu je situaciju slikovito opisala sudionica istrazivanja
rijeCima: Zakon nam je prije godinu dana ponovno pojacan s pravima, pravo na ranu intervenci-
ju, pravo na pomoc pri inkluziji i integraciji, a Sto to vrijedi kad nemaju pravo biti registrirani kao
osoba s teskocdama? Slabosti procesa utvrdivanja potreba djece s teSkoéama u razvoju dodat-
no otezava jedinstveni pravilnik za djecu s teSko¢ama u razvoju i osobe s invaliditetom koji ne
moze dovoljno operacionalizirati razvojne potrebe tako Siroke i raznolike populacije.
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Ukratko, uspostavljanje sustava suradnje medu sustavima, osobito osiguravanje suradnje
medu razli¢itim sudionicima socijalne inkluzije na razini lokalnih zajednica te usuglasava-
nje postupka vjeStacenja teSkoca i potreba djece s teSkocama u razvoju, kao i uspostava
protokola pravodobnog i sveobuhvatnog informiranja roditelja i djece, osnovni su preduvjeti
daljnjeg napretka u procesu prevencije institucionalizacije i deinstitucionalizacije djece s
teSkoc¢ama u razvoju, odnosno osnazivanja poStovanja njihovih prava.

Sudionici su istrazivanja u svrhu podizanja razine suradnje medu stru¢njacima i sustavima
predloZili sljedede:

e osiguravanje dostupnih baza podataka

e formiranje meduresornog tima

e osiguravanje pracenja napretka djeteta

e formiranje nacionalnog i meduresornog registra rizicne djece

e donoSenje protokola o suradnji (kako lokalnih i regionalnih protokola tako i nacionalnog
protokola o suradnji).

Medu prijedlozima za pobolj$anje sustava informiranja posebno je zastupljena potreba de-
finiranja dostupnog izvora informiranja u svakoj ustanovi, $to podrazumijeva da je bar jedna
osoba u svakoj ustanovi svih sustava koji rade s djecom dobro informirana o moguénostima
i pravima djece i njihovih obitel]i?.

NaSe je miSljenje da su prijedlozi sudionika istrazivanja iznimno vrijedni i da bi umnogo-
me unaprijedili sustav zastite prava djece s teSko¢ama u razvoju. Osobito se to odnosi na
osiguravanje umrezenosti sustava, propisivanje primjenjivih protokola i formiranje registra
djece s tesko¢ama u razvoju koji bi imali aplikativnu funkciju u procesu svekolike podrske
zajednice toj djeci.

Uz isticanje potrebe meduresorne suradnje, sudionici istrazivanja iznijeli su i prijedloge za
unaprjedivanje zakonskih riesenja u pojedinim sustavima. Oni se u pravilu odnose na potre-
bu preciziranja pojedinih prava, pojednostavljivanje procedura, usuglasavanje pojedinih za-
konskih odredaba, uvazavanje specificnosti potreba pojedinih obitelji i djece i sl. S obzirom
na to da su ti prijedlozi posljedica njihova prakti¢nog iskustva, u nastavku éemo prikazati
osnovne poruke istrazivanja koje upucuju na potrebu poboljSanja i iziskuju angazman izvrSne
vlasti, za svaki sustav posebno.

24 Navedeni se zakljuak temelji na sadrzajnoj analizi kvalitativnih podataka (postupak sazimanja i pridavanja znaenja misljenjima sudionika
istrazivanja prikazan je u tablici 8 u Prilogu).



ZDRAVSTVENI SUSTAV

Pravo na uzivanje najvisih ostvarivih zdravstvenih standarda te na pristup i kvalitetu zdrav-

stvenih sluZbi u zajednici u kojoj djeca Zive sastavna su prava Konvencije o pravima djeteta
(¢l. 24.) i Konvencije o pravima osoba s invaliditetom (¢l. 25.). Pretpostavka osiguravanja tih
standarda nesumnjivo je kvalitetno zakonodavstvo koje je potrebno kontinuirano unaprjedi-

Naime, novije istrazivanje Ureda UNICEF-a za Hrvatsku o nacinima na koje se roditelji i za-
jednice brinu o djeci najmlade dobi (Ljubesi¢, 2013:208) uputilo je na zabrinjavajuci podatak
da od djece koja su u rodiliStu ocijenjena kao neurorizi¢na gotovo jedna Cetvrtina njih nije

u rodilistu dobila nikakve preporuke za daljnje usluge ili prava, $to upuduje na zaklju¢ak da
je rodiliSte prva slaba karika u sustavu rane intervencije. Istrazivanje je nadalje potvrdilo da
zdravstveni djelatnici djecu s teSko¢ama u razvoju isklju¢ivo upucuju na zdravstvene pretra-
ge i specijalistima medicinskih struka, $to govori o razmjerno dobro razvijenoj zdravstvenoj
skrbi, ali i 0 medicinskom modelu razumijevanja teskoc¢a u razvoju (Ljubesic¢, 2013:209).

U ovom je istrazivanju analizom dozivljaja u¢estalosti javljanja okolnosti koje dovode do
dono$enja odluke o smjestaju djeteta s teSkodama u razvoju u instituciju iz Upitnika za soci-
jalne radnike zaposlene u CZSS-u (n = 72) utvrdeno da 58,3 % socijalnih radnika procjenjuje
da je nemogucénost zadovoljavanja djetetovih zdravstvenih potreba u lokalnoj zajednici ¢est
razlog institucionalizacije djece s teSko¢ama u razvoju (grafikon 9). Ovaj se pokazatelj kosi s
odredbama Konvencije o pravima osoba s invaliditetom koja drzavama namece obvezu da

Grafikon 9: Procjene socijalnih radnika o uéestalosti institucionalizacije djece zbog zdravstvenih potreba
(%, Upitnik za socijalne radnike, n = 72)
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Isli smo kod doktora... on je rekao ,, Gospodo, samo suze radosnice!”
Takve vas rijeci dignu iz mrtvih.

(iz izjave sudionika istrazivanja)

djeci s teSkoc¢ama u razvoju osiguraju mogucnost pristupa zdravstvenim uslugama te da im
pruze jednaku lepezu, kvalitetu i standard zdravstvene skrbi i zdravstvenih programa kakve
imaju drugi (Lansdown, 2011:121).

Naravno, procjene socijalnih radnika odnose se na njihov osobni dojam, a upucuju na
praksu kojom se socijalni radnici rukovode u predlaganju institucionalizacije djece. Pritom je
zdravstvene potrebe djece potrebno interpretirati sveobuhvatno bududi da je rije¢ o djeci &iji
su opseg i vrsta zdravstvenih potreba vec¢i nego u opcoj populaciji djece, a primjeren nacin
zadovoljavanja tih potreba podrazumijeva organiziranje sustava zdravstvene zaStite koji ¢e

omoguditi da i ta djeca Zive zivot §to sli¢niji njihovim standardno razvijenim vrSnjacima.

S time u vezi, Mestrovi¢ i dr. (2011:7) navode rezultate istrazivanja koji pokazuju da djeca s
povecéanim zdravstvenim potrebama, u usporedbi s ostalom djecom, tri puta vise izostaju iz
Skole, tri puta ¢eSce posjecuju lije¢nika, provode tri puta viSe vremena u postelji zbog bole-
sti i imaju tri puta vecu vjerojatnost da ée biti ljec¢ena u jedinicama intenzivnog lijec¢enja, a ta
je vjerojatnost u djece ovisne o tehnoloskim pomagalima (poput respiratora i parenteralne
prehrane) 373 puta veda u odnosu na ostalu djecu. Isti autori navode da su polovina sve
djece koja umru u bolnici djeca s povec¢anim zdravstvenim potrebama.

Imajuci u vidu definiciju zdravlja kao stanje potpunog tjelesnog, dusevnog i socijalnog bla-
gostanja, jasno je da primjerena zaStita prava djece s teSko¢ama u razvoju (osobito onih s
pojacanim zdravstvenim potrebama) iziskuje holisti¢ki pristup koji podjednako uvazava sve
potrebe te djece, a ne iscrpljuje se isklju¢ivo na zdravstvenoj zastiti.

Potrebe unaprjedivanja zakonodavnog okvira zdravstvenog sustava na koje su uputili sudio-
nici naseg istrazivanja moguce je grupirati u sljedece kategorije:

® propisivanje normativa za zdravstvene i nezdravstvene djelatnike s obzirom na broj djece
s tesko¢ama u razvoju u bolnicama

e pojednostavljivanje procedura prikupljanja dokumentacije o teSko¢ama i zdravlju djeteta

e standardiziranje postupka informiranja roditelja o njihovim pravima i zdravlju djeteta
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e usuglaSavanje razli¢itih zakonskih odredbi

e primjerenije vrednovanje paramedicinskih aspekata lije¢enja (razgovori s obiteljima,
podrska u ostvarivanju prava izvan sustava zdravstva i sl.)

e uskladivanje normativa (npr. prava na lijekove) s potrebama djece s teSko¢ama u razvoju

e primjerenije uredenje lijecenja psihicki bolesne djece

e kvalitetnije uvazavanje specifi¢nosti potreba pojedinih obitelji i djece.

Pokazalo se, naime, da su djelatnici u sustavu zdravstva koji rade s djecom s teSkoéama u
razvoju svjesni ograni¢enja u zastiti najboljih interesa djece, iako svi imaju najbolju namjeru

i iskreno zele djeci pruziti najbolju mogucu zdravstvenu skrb. Sljededi primjeri oslikavaju pre-
poznata ogranicenja:

Pa nekako... razradenost ili umrezenost rane intervencije. Nisam stekla dojam da je to
zavrsena stvar... Tu ocekujem da se u daljnjem tijeku za cijelu RH uspostavi dobra komunika-
cija izmedu rodilista i regionalnog centra, povrat informacija, prema pedijatru koji ¢e odmah
zakazati pregled, da to ne moraju roditelji, da nam se ne izgube jer se | ceka.

Pa, recimo, sad smo jednoj udomiteljici pisali Zalbu. Taj djecak, znaci, s tim teskim bubreznim
ostecenjem — njemu udomiteljica mora skoro svaki drugi dan mjeriti zgrusavanje krvi. Rijec¢ o
maloj bebi od dvije i pol godine. Inade se to vadenje radi u bolnici, ali ga uvijek moraju pikati u
venu. Kako njega vise nemaju kud pikati, to dijete je konacno dobilo od naseg HZZO-a pravo
na aparatic i trakice da mu udomiteljica mjeri te vrijednosti kod kuce. | sada — pazite glupost
te nase drZzave — djecak ima pravo na 30 trakica u 6 mjeseci, a on te trakice potrosi za dva
mjeseca jer specijalist traZi da se mjeri svaki drugi dan. A nova kutija trakica kosta preko
tisucu i nesto kuna. Nasa udomiteljica daje zahtjev da joj se poveca broj trakica i obrazloZi
detalino zbog Cega, koliko je specijalista propisao, obrazloZi da je rijeC o djetetu od dvije i

pol godine kojega stvarno ne moZzete pikat u venu i mjeriti te vrijednosti. | ne — HZZO odbija
takav zahtjev.... zato jer je tako odredeno u pravilniku tom i tom, ¢lanku tom i tom. Znaci
nema se razumijevanja za potrebe djeteta koje su individualne jer je nekom djetetu moguce
da bude tih 30 trakica doista dovoljno tih 6 mjeseci. Medutim, ovom djetetu je tih 30 trakica
dovolino za mjesec dana ili dva mjeseca. Onda smo toj udomiteljici dali jednokratnu pomoc

| sad — ona maksimalna jednokratna pomoc vam je godisnje 2.000,00 kuna. Tako da mi njoj
moZemo pokriti dvije kutije trakica.

Znate koliko mi ovdje zapravo imamo tih tuznih sudbina koje zaboravimo, nekad razmisljate
o tome... iskreno, ono medicinski — znate — dijagnoza. Izlijecite Sto bolje dijete i tako dalje, a
ono paramedicinski nekad i zaboravis. Svjestan si ti toga. To se negdje generira, to se nhegdje
akumulira, ali zapravo nemamo vremena o tome razmisljati.
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Vaznost otklanjanja prepoznatih slabosti zakonodavnog zdravstvenog sustava sadrzana je u
potrebi unaprjedivanja svakodnevne prakse u osiguravanju najboljih zdravstvenih standarda
djeci s teSkoc¢ama u razvoju koje su, sudeci prema rezultatima naseg istrazivanja, osobito
prepoznatljive u:

e neprimjerenom komuniciranju dijela zdravstvenih djelatnika s roditeljima djece s
teSkocdama (izostanak holisti¢kog pristupa)

e nedovoljnoj dostupnosti primjerenih zdravstvenih usluga u lokalnoj zajednici velikom
broju djece s teSko¢ama u razvoju i

® iznimno slabim mogucnostima primjerenog tretmana djece s psihickim teSkoc¢ama.

Iz kvalitativne analize izjava sudionika istrazivanja proizlazi da se zdravstveni djelatnici medu-
sobno znatno razlikuju u pristupu roditeljima i djeci s teSko¢ama u razvoju, a unaprjedenje
komunikacijskog aspekta zdravstvene zastite vezuje se uz uocavanje vaznosti:

e primjerene po¢etne komunikacije zdravstvenih djelatnika s roditeljima djece s teSko¢ama
u razvoju

e postovanja prava na informiranost roditelja djece s teskodama u razvoju

e postovanja stresa roditelja djece s teSko¢ama u razvoju i

e zdravstvene i odnosne komponente komunikacije.

|z izjava pojedinih zdravstvenih djelatnika proizlazi da oni svoj pristup roditeljima i djeci s
teSkocdama u razvoju jos uvijek temelje na medicinskom modelu, $to se ocituje u njihovim
predrasudama prema djeci s teSko¢ama u razvoju, nedovoljnom uvazavanju njihovih prava i
potreba te nedovoljno razvijenim komunikacijskim kompetencijama. Postojanje ove skupine
zdravstvenih djelatnika dokumentiraju sljededi primjeri:

...Svatko ima svoj organ, netko radi bubrege, netko pluca, netko samo srce.

...ta djeca tesko mogu ici u obic¢an vrtic ako su agresivci, ako su autisti, onda vam on ne
moZe i¢i mlatiti drugu djecu.

Grozno je kad vas stave u sobu sa Zenama koje su rodile savrsene bebe, a tamo placu nad
klempavim usima, a vama psihologica kaze da vase dijete ima.... Onda ne dobis odmah
dijete, ne znam sto oni ¢ekaju. Ja sam se tamo ponasala k'o Zivotinja. Kad sam dobila dijete,
kad sam ostvarila kontakt, to je bilo nesto. Uzela sam dijete od nedonoscadi, tamo sam se
svadila da sam ga hranila, njih pet su me cuvali. Ja imam jako grozna iskustva.
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Lijecnicima jako velika Kritika, ako napisu u papire krvarenje u mozak treceg stupnja i ti si ob-
nevidio od uZasa, ne vidis iz te crnine, a doktorica te lijepo pita: , I, kako je danas gospoda...”
(veselo | sarkasticno). Rekla mi je: ,,Nemojte ocekivati da ce to dijete nesto u Zivotu postici,
zato se nemojte previse nadati.” Ja sam rekla: , Hvala lijepa da ste me pogurnuli jos dublje u
rupu” i uzela sam svoju bebu i rekla joj da ju ona vise ne bude gledala.

...Paramedicinski dio nas nitko nikada nije ucio. U sklopu moje struke ja znam samo medi-
cinski dio, a ovo Sto doznas drugo — tipa prava pacijenata — to doznas preko novina, medija,
interneta, to nije u sklopu nase edukacije.

S druge su strane zdravstveni djelatnici koji se brinu o potrebama svojih pacijenata i koji
roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju pruzaju primjerenu podrsku.

Evo primjera njihovih razmisljanja:

Velik je prostor one prve komunikacije u slucaju kada je nesto sto nije da velim normalno ili
kaZzem ocekivano. Svi mi o¢ekujemo da se rodi Zivo, zdravo, sretno, veselo, onda se dogodi
da se rodi nesto Sto nismo ocekivali | to je veliki stres za majku, oca, bracu... Mislim da je tu
Jako velika uloga pozitivhe komunikacije. Da je tu prostor, zapravo da se puno napravi, odno-
sno da se pripremi roditelje, pripremi za Zivot s takvim djetetom.

Koliko roditelji nesto znaju unaprijed ili se u vrlo visokom stupnju sumnja na neku konkretnu
malformaciju ili bolest, tada roditelji mogu biti pripremljeni... U toj je situaciji dobro na jedan
oprezan nacin ukazati im koji su problemi moguci.... To je, naravno, stresno za roditelje, ali u
toj situaciji im treba dati do znanja da nisu sami, da tu postoji zajednica, da tu postoji profesija
koja im moZe pomoci i da u velikoj mjeri tu nasa drzava, koja ima vrlo snaznu socijalnu sluzbu,
ja bih rekao, makar gledam po opsegu prava, moze puno pomoci.

Analiza kvalitativnih podataka prikupljenih istrazivanjem upucuje na potrebu osiguravanja
minimalnih standarda u odnosima zdravstvenih djelatnika i roditelja djece s teSkoéama u
razvoju, $to upucuje na nuznost uvodenja obrazovanja zdravstvenih djelatnika u podrucju ko-
munikacijskih vjestina i sposobnosti, kao i u podruc¢ju razumijevanja psihosocijalnih aspekata
teskoca u razvoju.

Tu bi edukaciju bilo vazno osigurati tijekom specijalizacije lije¢nika i tijekom formalnog obra-
zovanja medicinskih sestara, fizioterapeuta i drugih zdravstvenih profesija koje podrazumi-
jevaju rad s djecom. S time je u vezi vazno pohvaliti neke studijske programe Medicinskog
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fakulteta u Zagrebu koji takvu edukaciju osiguravaju u predmetima pedijatrije i Sire komuni-
kacije u medicini. Tako je Ured UNICEF-a za Hrvatsku u suradnji s Medicinskom nakladom
u sklopu akcije Prve tri su jos vaznije! 2013. godine izdao sveuciliSni priru¢nik ,, Kako redi
nezeljenu vijest” (Grubic i dr., ur., 2013.). Svrha je priru¢nika pomodi svim zdravstvenim
djelatnicima i ostalim stru¢njacima koji imaju kontakte s roditeljima nakon rodenja tesko
bolesnog djeteta ili djeteta s teSkocama da bolje razumiju roditelje i da mogu primjerenije
odgovoriti na njihove potrebe, pruzajuci im pravodobno primjerene stru¢ne informacije o
njihovom djetetu. Prema tome, UNICEF je tijekom ¢etverogodisnjeg projekta razvio model,
a na sustavu je da osigura njegovu primjenu i dostupnost.

Nedvojbeno je, kompetencije zdravstvenih djelatnika bitno pridonose kvaliteti zdravstvenih
usluga koje su na raspolaganju djeci s teSkoc¢ama u razvoju. Iskustva sudionika istrazivanja u
tom aspektu zdravstvenog sustava grupirana su u sljedece skupine:

® neobjedinjenost zdravstvenih usluga

e nedostupnost razli¢itih tretmana u lokalnoj zajednici

e neuskladenost poslova patronazne sluzbe i potreba djece s teSko¢ama u razvoju
e nedovoljna podrska roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju i

e neravnomjerna regionalna dostupnost rane intervencije.

Navedene se slabosti na Zivote i prava djece odrazavaju izrazito nepovoljno. Evo primjera:

...Kolege sistematicno, kada dobiju takvu djecu, nakon mjesec dana Salju na kontrolni pre-
gled, napisu brdo uputnica za takvu djecu, a roditelji nemaju pojma gdje bi otisli, da li prije na
ocni, da li prije na fizikalnu, na fizioterapeuta, ne znaju razlike izmedu fizioterapeuta i fizijatra,
ne znaju puno toga.

...kada je potreban operativan zahvat, cak i od vadenja zubiju, gdje treba biti lokalna anestezi-
Jja kod djece s intelektualnim poteskocama, gdje onda odlaze u vece gradove jer ovdje nema
osposobljenih anesteziologa, recimo, znaci nailaze na dosta poteskoca.

...olaksalo bi da barem dva puta tiedno dode patronaZna sestra i prekontrolira te vrijednosti
Secera, da malo razgovara, da malo educira o hrani, je I, da malo i tog covjeka stavi na svoje
mjesto, da se i on snade...

Taj prvi period je vrlo tezak i sloZen i mislim da ima netko iz bolnice koji bi mogao komunici-
rati kasnije s tim roditeljima, pa onda rekao: ,, Ajimo, mi cemo vidjeti gdje bi vas mogli poslati,
gdje moZete dobiti podrsku, znate. Da onda roditelji Sto prije prihvate da dijete je kakvo...
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Postoje, naravno, i primjeri dobre prakse. Upravo oni obvezuju sustav da jednake mogucno-
sti osiguraju svoj djeci s te§koéama u razvoju.

Imamo odlicnu ekipu u djecjem dispanzeru, cetiri iskusna pedijatra koji vrlo rano uspiju
raspoznati da dijete ima teskoce, odmah oni to salju k nama, uzmemo ili ultrazvuk mozga
pa ce ultrazvuk nesto otkriti pa cemo prebaciti neuropedijatru ili fizijatru ili... znate tu dobro
Stima, jer smo u opcoj praksi, u toj primarnoj smo dobro pokriveni s pedijatrima koji rano
uoce promjene.

Nasa prica pocinje kad se dijete rodi, s pedijatrom, s roditeliem koji zna da nesto ne valja,
nesto sluti pa se, ovaj zavarava, pa sad smo sretni s ovom ranom intervencijom Sto nam
se roditelji javljaju s 12 mjeseci djeteta, a u nasoj dobi su govorili, ima 4 godine, ima
vremena, progovorit ¢e. Svaka cast divnim pedijatrima koji su prepoznali ili roditeljima koji
su bili uporniji.

Jasno je, nepravodobno uklju€ivanje djece u programe rane intervencije i usmjeravanje rane
intervencije isklju€ivo na zdravstvene potrebe djeteta, Sto rezultira i izostankom podrske
njihovim obiteljima, pridonose institucionalizaciji djece koja u ustanovama u pravilu ostaju
neprimjereno dugo (vidjeti grafikone 3 i 4).

Na to se nadovezuju nalazi analize dokumentacije djece institucionalizirane u zdravstve-
nim ustanovama koji pokazuju da se u njoj nalaze brojna otpusna i prijemna pisma, a u
stvarnosti djeca ne napustaju ustanovu. Tako u opisu jedne zdravstvene ustanove stoji:
.Djeca su pod izlikom kvalitetne skrbi i rehabilitacije isklju¢ena iz obitelji, ne stimuliraju se
niti na najosnovniji nac¢in, a programi bazi¢no perceptivne stimulacije se niti spominju niti
mogu uociti. Opcenito, u obilasku bolnice dominiraju sivi, stari zidovi, djeca u nekim soba-
ma leZe na ledima u kreveti¢ima na kojima se rijetko nalazi pokoja oronula igrac¢ka. Izosta-
nak inicijative da se bar u ovim okvirima napravi najvise $to je moguce ili samo minimalno
(da se objese razli¢iti predmeti koji ¢e barem vizualno stimulirati dijete — zvonciéi, folija,
Suskavci; da se pusti muzika) je zabrinjavajuci. Cesto se kaze da su to velika djeca koja su
na razini bebe i niSta ne mogu, no bebu grlimo, milujemo, pjevamo joj, priblizavamo joj
igracke, pustamo joj muziku, a djeca samo leze na ledima vecinu vremena i vecinu godine
i to dozivotno.” (Wagner Jakab i dr., 2013:87). Jednako tako, sudionik istrazivanja upozora-
va: ...Ja sam tad bila u Lopaci s Povjerenstvom za zastitu osoba s dusevnim smetnjama.
Mi smo zakljucili da polovica djece ne bi trebala biti tamo. Socijalna skrb je tvrdila da ih ne
moZe u tom trenutku preuzeti.”,



ZDRAVSTVENI SUSTAV

Ukratko, kao klju¢nu poruku ovog dijela analize izdvajamo da sustav zasStite zdravstvenih
prava djece s teSkodama u razvoju pati od mnogih slabosti, a posebno je izraZzena nedovolj-
na koordinacija zdravstvenih ustanova te nedostupnost odredenih zdravstvenih usluga u
pojedinim lokalnim zajednicama i regijama. S time u vezi, sustav bi bilo mogude unaprijediti
pomocu donos$enja ve¢ spominjanog protokola informiranja i postupanja u situaciji rodenja
djeteta s teSkoc¢ama u razvoju te osiguravanja prednosti u provodenju postupaka dijagnosti-
ke stanja i potreba djece s teSkoc¢ama u razvoju.

Osiguravanje takve prednosti bi znatno ubrzalo ostvarivanje njihovih zdravstvenih prava,

a bududi da u ukupnoj populaciji djeca s teskodama ¢ine manjinu?, ¢ini se da bi sustav tu
prednost mogao osigurati. Tim vise §to Konvencija o pravima osoba s invaliditetom propisu-
je da se posebne mjere potrebne za ubrzavanje ili ostvarivanje de facto jednakosti osoba s
invaliditetom nece smatrati diskriminacijom (st. 4. ¢l. 5. KOPOSI-ja). Naravno, bilo bi vazno
unaprijediti razinu ostvarivih zdravstvenih standarda te pristup i kvalitetu zdravstvenih sluzbi
osobama s invaliditetom (¢l. 25. KOPQOSI-ja), s ¢ime se u vezi predlaze da se u svim aktiv-
nostima vezanim uz planiranje zdravstvenih usluga u pojedinim sredinama u obzir uzimaju
potrebe i prava djece s teSko¢ama u razvoju.

QOdnosi se to, naravno, i na djecu s psihi¢ckim teskoéama. U skladu sa Zakonom o zastiti
osoba s dusevnim smetnjama (Narodne novine, br. 111/97, 27/98., 128/99., i 79/02.), psihi-
jatrijsko lije¢enje djece s poremecajima u ponasanju, tjelesno ili mentalno o$tecene djece
te psihicki bolesne djece organizira i provodi nadlezna zdravstvena ustanova.

Isti zakon propisuje da se, ako dijete ili maloljetna osoba uslijed svoje duSevne smetnje
ozbiljno i izravno ugrozava vlastiti Zivot ili zdravlje ili sigurnost, odnosno zivot ili zdravlje ili
sigurnost drugih osoba, moze smjestiti u psihijatrijsku ustanovu i bez pristanka njenoga za-
konskog zastupnika po postupku za prisilno zadrzavanje ili prisilni smjestaj predviden Zako-
nom. To, medu ostalim, znaci da o prisilnom smjestaju djeteta ili maloljetne osobe odlucuje
sud, i to temeljem misljenja psihijatra specijaliziranog za lije¢enje djece i maloljetnika (¢l. 22.
i 115. Zakona). Praksa stru¢njaka koji skrbe o djeci s teSkodama u razvoju, medutim, pokazu-
je da u pogledu kvalitetnog lije¢enja djece s psihi¢kim teskoéama postoje brojne prepreke.
Medu njima se osobito isticu nedovoljan broj psihijatara specijaliziranih za lijeCenje djece te
nemogucnost hospitalizacije djece u akutnim fazama bolesti, osobito kada su u pitanju pro-
blemi koji proizlaze iz nedovoljne uskladenosti djelovanja zdravstvenih i socijalnih ustanova.

25 Vidjeti poglavlje Djeca s teSkoéama u razvoju — osnovni pokazatelji.
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Na teskoce i nepravilnosti u tretmanu djece s psihickim problemima kontinuirano upucuje

i pravobraniteljica za djecu. Primjerice, u svom izvje$§c¢u za 2011. godinu, u ogledu uvjeta u
psihijatrijskoj bolnici, pravobraniteljica navodi da ,,... u pogledu prostornih i sadrzajnih as-
pekata prostorija u kojima borave djeca, nema promjena u odnosu na na$ obilazak iz 2010.
godine. Prostor, u kojem neka djeca ostaju na lijeenju vise mjeseci, nema uvjeta za bilo
kakve aktivnosti osim onih pasivnog karaktera (lezanje i gledanje TV programa u prolaznom i
neprimjerenom dnevnom boravku, koji se nalazi u hodniku odjela). Okupaciona terapija koja
se djeci nudi osigurava tek minimum aktivnosti, koje ne zadovoljavaju njihove potrebe.

Unato€ izuzetnoj zahtjevnosti i slozenosti potreba ove djece, s njima rade iskljucivo lijecni-
ci-psihijatri, bez subspecijalizacije za djecu, na $to smo viSe puta upozorili. Utvrdili smo da
za petero djece, koja su obveznici osnovnoskolskog obrazovanja, u bolnici nije organizirana
nastava. Uvjeti za organizaciju nastave su naknadno uspostavljeni.

Poseban problem predstavlja viSemjesecni ostanak djece u bolnici, buduci da u sustavu
socijalne skrbi nema odgovarajuée ustanove za njihov smjestaj, zbog njihove dobi te izra-
zite slozenosti poremecaja u ponasanju i mentalnom zdravlju. Nakon obilaska, nadleznim
ministarstvima smo uputili preporuku o potrebi osiguranja odgovarajucih uvjeta lije¢enja, uz
uvazavanje njihovih prava zajamcenih nacionalnim zakonima i medunarodnim dokumentima.
U reakciji na preporuku pravobraniteljice, Uprava bolnice je iskazala stav kojim preporuku
odbacuje i ne prihvaca, $to ukazuje na potrebu daljnjih nastojanja u zastiti djece koja se
lije€e u ovoj zdravstvenoj ustanovi.” (Pravobranitelj za djecu, 2012:195-196).

Na Zalost, pravobraniteljica za djecu i u lzvje$c¢u o radu za 2013. godinu ponavlja da ,,unato¢
nasim izvjeS¢ima i preporukama upucivanim proteklih godina, organizacija i uredenje prosto-
ra u kojem borave djeca nisu poboljSani. On i dalje djeluje dehumanizirano, nije prilagoden
potrebama djece, nedostatan je i nimalo poticajan.

Premda predstavnici bolnice navode da mladim bolesnicima, uz psihijatrijsku skrb, Zele
osigurati bolje i ljepSe uvjete smjestaja i boravka u bolnici tijekom njihovog stacionalnog
lijecenja, prilagodene njihovoj dobi i interesima, prema onome §to smo zatekli, ocito je da
nema pomaka na bolje.” (Pravobranitelj za djecu, 2014:201).

Rezultati istrazivanja Ureda UNICEF-a za Hrvatsku takoder pokazuju da u meduvremenu nije
doSlo do potrebnih poboljSanja zastite prava psihi¢ki bolesne djece.



ZDRAVSTVENI SUSTAV

Analizom kvalitativnih podataka dobivenih istrazivanjem utvrdeno je, naime, da na potrebe
djece s psihi¢kim problemima djelatnici u socijalnim ustanovama nisu u mogucénosti
primjereno odgovoriti, da u ustanovama ne postoje uvjeti za odgovarajuce tretmane,

da ta djeca imaju izrazite teSkoce u socijalnom funkcioniranju te da ¢esto ostaju bez
primjerene intervencije.

Ovdje su prikazana ilustrativna misljenja sudionika istrazivanja o problemima djece s
psihickim teSkocéama:

...Sve te ustanove, svi se boje agresivnih, malih i velikih.

Mi nemamo sobu za izolaciju niti imamo onaj zdravstveno-medicinski dio koji za to adekvat-
ne bolnice imaju. Imamo medicinsku sluzbu koja reagira ako je potrebno, a ako je agresivniji
ispad, onda to rijesavaju njegovatelji kako znaju | umiju — od évrstog zagrljaja pa do odredenih
sputavanja kod teskog agresivnog ponasanja. Cesto zovemo i hitnu medicinsku pomod, $to
zbog takvih stvari, ali i zbog epilepti¢nih napada i slicnih tegoba.

Mi smo imali slucaj prije 3 ili 4 godine, ta djevojcica je bila premjeStena i jako dugo je kasnije
bila na djecjoj psihijatriji, znac¢i usred noci je zapalila jednu stambenu zajednicu u kojoj stanuje
s drugom djecom. Znaci nije to pitanje, mi ne Zelimo to dijete premjestiti da rijesimo svoje
probleme, dakle, izdvojite to dijete iz svoje obitelji da ne bi bilo izloZzeno daljnjim traumama,

a onda ono dolazi u kontakt s drugom djecom, koja nisu kriva sto imaju te poteskoce, ali
ugroZavaju to dijete. Nismo jos sami pronasli odgovor na koji nacin raditi s tom djecom, to je
ozbiljan problem.

Mi smo imali nekoliko informacija koje su ukazivale na to da jednostavno, oni su rekli da se
radi o djetetu koje je ugroZavajuce, a ja se pitam koja je onda to institucija koja moze primiti
takvo dijete? Boravak u psihijatrijskoj bolnici... moZe trajati do 30 dana, nakon toga imamo
drugu bolnicu. Da li je to rieSenje? To nisu djeca koja su za ustanove za djecu s teskocama u
razvoju, to nije taj tip ostecenja. Nije ni tip za ustanovu za djecu s poremecajima u ponasanju.
Gdje ¢emo onda s tom djecom?

Jedino kad su psihi¢ki problemi u pitanju, tu imamo jako loSa iskustva, nema ustanova za dje-
cu s psihickim poremecajima. A ako ih i uspijemo negdje smjestiti, to je na kratko i onda su
to drugi instrumenti u takvim ustanovama nego sto su u nasoj i to nije u redu. Mi se borimo

i rukama i nogama da ih tamo ne smjestamo... jer mi ovdje nemamo psihijatra... To nam je
najveci problem, sto nemamo psihijatra.
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Znate, kada imate dijete koje je agresivno. Razbija sve po kuci. Ima tri godine. Ne govori.

U nekom svom svijetu. Nemam nikakve dijagnoze. Kada vam vele da morate cekati 3 — 4
tiedna, to je strasno dugo, a zna se to dogoditi. Onda, velim, mi interveniramo pa probamo
pomaknuti termin ili traZimo da idu ljudi s djetetom u Zagreb i tako.

Dosta je, onako, tesko oStecenje i hiperaktivnost i mi smo njemu vec treca, ¢etvrta instituci-
Ja, bude godinu, dvije i onda bjezi, bude agresivan i sad smo ga mi prije godinu dana dobili i
u tretmanu je svih mogucih strucénjaka koji imaju tu, psihijatra. Mi nemamo, nama je to isto
oteZavajuca okolnost s maloljetnom djecom, psihijatri nasi ne primaju. Nitko se ne bavi s
djecom i mi moramo. Nije bolnica preko svijeta Sto se tice hospitalizacije, no oni isto imaju
samo neki otvoreni dio. MoZe biti korisnik koji je miran i nece se nikud pomaknut tako... opet
moramo voziti u Zagreb ako je potrebno, sto je nama opet troSak tako da je to jedno sloZzeno
stanje i ne zna se da li ¢e njemu biti s viemenom bolje. To nam je jedan od najteZih i najkom-
pliciranijih korisnika s obzirom na teskoce koje ima... Mama se nikada ne javija, tata je rekao
da ga nece vise ni odvoditi kad on ne moZe, nece njemu da spava i onda ga mora vracati. Ali
ga dode tu posjetiti i odrzava kakvu-takvu vezu s njim.

Ukratko, tesko se oteti dojmu o iznimno loSoj mogucdnosti primjerenog tretmana djece s
psihickim teSkoc¢ama koji s jedne strane proizlazi iz neodgovarajucih uvjeta za zdravstvenu
skrb u ustanovama socijalne skrbi, a s druge stane iz nedovoljne dostupnosti specijaliziranih
zdravstvenih usluga u mnogim dijelovima RH.

U tom se smislu moze &initi da je zdravstveni sustav osigurao dovoljno ustanova za skrb o
takvoj djeci bududi da ih je u ukupnoj populaciji razmjerno malo. Ipak, ta djeca imaju pravo
na najbolju mogucéu zdravstvenu zastitu, a rezultati ovog istrazivanja pokazuju da ona prece-
sto nije dovoljno dostupna.

Rije¢ je o slozenom psihosocijalno-zdravstvenom problemu koji, prema nasem misljenju,

upucuje na potrebu pronalazenja primjerenijeg zakonskog rjeSenja o pruzanju zdravstvene
zaStite djece s psihickim tesko¢ama, kvalitetnije suradnje medu sustavima i osiguravanja

dostupnosti kompetentnih stru¢njaka u ustanovama koje skrbe o djeci.
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Zaklju¢no je kao prioritete u daljnjem unaprjedivanju zdravstvene zastite djece s teSko¢ama
u razvoju moguce izdvojiti dva prioriteta. To su:

poboljSavanje sustava informiranja te usmjeravanja roditelja i dijela zdravstvenog
osoblja koje zaboravlja da i bolesno dijete s teSko¢ama u razvoju ima pravo i potrebu na
primjereno poticanje, tj. na prilike za uc¢enje, te se i oni moraju povezati sa sustavom
podrske, umjesto da roditelji lutaju trazedi potrebne edukacijsko-rehabilitacijske usluge
za svoju djecu

osiguravanje primjerene lepeze zdravstvenih usluga u prebivaliStima djece s teSko¢ama

U razvoju.



SUSTAV ODGOJA | OBRAZOVANJA

Holisticko tumacenje Konvencije o pravima djeteta i Konvencije o pravima osoba s invalidi-
tetom nedvosmisleno naglaSava obvezu drzava stranaka da uloZe potrebne napore u osigu-
ranje kvalitetnog ranog, predskolskog i $kolskog obrazovanja sve djece. Takvo obrazovanje
treba biti inkluzivno i osmisljeno tako da se moZze prilagoditi pojedinacnim potrebama sve
djece (Lansdown, 2011:108).

Kada govorimo o Hrvatskoj, inkluzivna odgojno-obrazovna politika prepoznatljiva je u prije

spominjanim zakonskim rje$enjima?®, ali nuzni preduvjeti za ozivotvorenje takve politike nisu
jo$ zazivjeli. Primjerice, jedno je novije istraZzivanje pokazalo da u brojnim Skolama uciteljima
nije dostupna odgovarajué¢a pomo¢ struénih suradnika, da se u tom poslu osjecaju usamlje-
no i da trebaju snazniju podrsku u poucavanju djece s tesSko¢ama u razvoju (Bouillet, 2013.).

| pravobraniteljica za djecu kontinuirano ukazuje na propuste u osiguravanju primjerenog
odgoja i obrazovanja djece s teSko¢ama u razvoju. Pri tome se kao naj¢eSce prepreke ostva-
rivanju tog prava djece s te§koéama u razvoju isti¢u nedostatne kompetencije odgojno-obra-
zovnih djelatnika za rad s djecom s teSko¢ama, nedostatna stru¢na podrska odgojiteljima,
uciteljima i nastavnicima, ograni¢eni resursi jedinica lokalne samouprave te negativni stavo-
vi djelatnika prema djeci s teSko¢ama. (Ured pravobranitelja za djecu, 2014).

Na ove probleme nadovezuju se teskocée vezane uz nemoguénost upisa djece s teskocama

u razvoju u vrti¢e, nemogucénost osiguravanja podrske u vidu pomagaca (asistenta) za djecu,
arhitektonske barijere, propusti u postupcima utvrdivanja psihofizickog stanja djeteta i drugo.
Prijave pojedina¢nih povreda prava djece na odgoj i obrazovanje na trecem su mjestu po broj-
nosti prijava zaprimljenih u Uredu pravobranitelja za djecu, a postotak njihove zastupljenosti u
ukupnom broju prijava iz godine u godinu je sve veci (2013. godine iznosio je 18,3 %).

26 Vidjeti poglavlje Polazista analize.
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Mislim da je za svaku Skolu dobro imati jedno dijete u generaciji
s ozbillnim teskocama, s vremenom ucitelji steknu iskustva
I nauce da mogu i kako raditi s takvom djecom.

(iz izjave sudionika istrazivanja)

Na propuste u inkluzivnoj odgojno-obrazovnoj praksi upucuje i ovo istrazivanje. Podsjetimo,
analizom Upitnika o kvaliteti podrSke za djecu s tesko¢ama u razvoju smjeStenu u ustanove
u pogledu zakonske osnove smjestaja djece (n = 266 djece) utvrdeno je da su odgojno-
obrazovne potrebe djece druga po redu zakonska osnova institucionalizacije djece, odnosno
da je iz tog razloga institucionalizirano ¢ak 25,7 % djece s teSkoéama u razvoju (grafikon 5).

Ti rezultati potvrdeni su i analizom dozivljaja u¢estalosti javljanja okolnosti koje dovode do
donosenja odluke o smjestaju djeteta s teSko¢ama u razvoju u instituciju iz Upitnika za so-
cijalne radnike zaposlene u CZSS-u (n = 72), pri ¢emu 69,4 % socijalnih radnika procjenjuje
da je nemoguénost zadovoljavanja djetetovih obrazovnih potreba u lokalnoj zajednici ¢est
razlog institucionalizacije djece s teSko¢ama u razvoju (grafikon 10).

O ¢imbenicima koji dovode do te posljedice informira nas analiza misljenja sudionika istrazi-
vanja, koje je moguce grupirati u 4 skupine:

nedorecenost zakonske regulative,

nepostovanje pedagoskih standarda odgoja i obrazovanja (sve razine odgoja i obrazovanja),
nedostatna podrska odgojiteljima, uciteljima i nastavnicima u inkluzivnom procesu i
neprimjereno obrazovanje odgojitelja, ucitelja i nastavnika za poucavanje djece s tesko-
¢ama u razvoju.
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Grafikon 10: Procjene socijanih radnika o ucestalosti institucionalizacije djece zbog obrazovnih potreba
(Upitnik za socijalne radnike zaposlene u CZSS-u, n =72, %)
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Nedorecenost zakonske regulative i nepostovanje pedagoskih standarda svakodnevno uma-
njuje mogucnosti i kvalitetu odgojno-obrazovne inkluzije djece s teSko¢ama u razvoju jer se
posljedi¢no odrazava na:

e nedovoljan broj stru¢nih suradnika u dje¢jim vrti¢ima i Skolama

e izbjegavanje upisivanja djece s teSkoc¢ama u razvoju u djecje vrti¢e i Skole

e neprimjereno ureden model financiranja pomocnika u nastavi i osobnih asistenata

® neprimjerenu osposobljenost djelatnika za rad s djecom s teSko¢ama u razvoju

e neprimjeren tretman rada s djecom s tesko¢ama u razvoju u zakonskim i
podzakonskim aktima i

e zanemarivanje potreba djece s teSkodama u razvoju prilikom kreiranja odgojno-
obrazovne politike.

Sljededi primjeri dokumentiraju teSkode s kojima se susrecu svi sudionici procesa odgoja
i obrazovanja:

...oni bi primili dijete s posebnim potrebama, ali oni nemaju tamo defektologa. Ima psihologa
na ne znam koliko vrtica i onda tu zastane i dio djece bi se moglo i tako integrirati... da vrtice
popune, skole tim stru¢nim suradnicima - da svako dio nekog djela problema uzme - do insti-
tucije bi doslo puno manje korisnika.

Pa ja mislim da, u svakom slucaju, u skoli bi trebalo biti vise socijalnih pedagoga, defektolo-
ga, logopeda koji ce raditi s djecom s teSkocama, naravno, i socijalni radnik treba biti u skoli.

Iskustvo koje imam iz prakse mi govori da su zapravo profesori ostavijeni sami sebi, vrlo
cesto. Nedovoljno su educirani i to nam stvara veliki problem. To je i uzrok brojnih problema
koje imamo. Saznanja koja imamo od strane roditelja, oni su dosta nezadovoljni komunikacija-
ma sa strucnom sluzbom, s profesorima, s nerazumijevanjem, upravo zbog toga smatram da
Je velik problem nedovoljna educiranost i da na tome trebamo raditi.

Imali smo problema prilikom upisa u skolu sa skolskom lijec¢nicom jer oni su nepripremljeni,
nisu imali takav slucaj i nisu ga htjeli, ali mi smo bili uporni pa su ga primili; cak smo preko
udruge prve godine osigurali | sredstva i osobu koja je trebala biti asistent pa je Skola napravi-
la pravni problem, pa od asistenta nije bilo nista. Nije to regulirano nikakvim zakonom. Nema
zakona o tome, sve je individualno i koliko imate srece, evo mi smo osigurali | sredstva pa
nista; nema pravila, pogotovo kod asistenta.
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...asistent osobni u nastavi je financiran kroz lokalnu zajednicu i onda je to uvijek borba. Je li
to predvideno nekakvim socijalnim programom - da ili ne. lli, kako tko misli da je to potrebno.
Jako je staviljeno na samovolju nekakvih lokalnih lidera... puno energije i mi sami gubimo u
pomoci roditelju da ostvari pravo na osobnog asistenta.

Kada dijete ima vise od jedne dijagnoze, ja znam za slucaj roditelja djeteta s 4 dijagnoze, kada
djetetu treba neka medicinska pomoc ili intervencija, konkretno dijete koje ima cerebralnu
paralizu i ima asistenta u nastavi, ali mama cijelo vrijeme u skoli sjedi u hodniku da bi dijete
moglo na WC ili dobilo marendu jer asistent u nastavi to ne radi.

Recimo jedna majka koja ima djecaka koji ima i Down sindrom i dijabetes, on ide u prvi
razred, ima asistenta u nastavi, ali nitko nije osposobljen da bi dao djetetu inzulin i ona mora
cijelo vrijeme sjediti pred skolom da bi mogla na vrijeme dati inzulin.

...nedovoljna razradenost sustava i nedovoljna povezanost svih koji su dio ove problematike —
mislim na Fakultet, Agenciju, Ministarstvo, pravilnike. Skole mogu puno vezano uz edukacije,
ali ne mogu, na primjer, smanjiti broj ucenika u odjeljenju.

Nitko ne moZe provesti ono Sto je napisao u razredu s vise od 30 ucenika od kojih je 10 pre-
ma individualiziranom programu.

Nema dvojbe — prakti¢na je provedba odgojno-obrazovne inkluzije popra¢ena nizom izazova
koji otezavaju svakodnevnicu djece, njihovih roditelja, ali i zaposlenika u sustavu odgoja i
obrazovanja. Rezultati ovog istrazivanja upucuju na klju¢nu poruku da vecina tih teSkoca
proizlazi iz zanemarivanja potreba djece s teSko¢ama u razvoju prilikom kreiranja odgojno-
obrazovne politike, kako na nacionalnoj tako i na regionalnim (lokalnim) razinama, unatoc¢
tome S$to zakonske odredbe upudéuju na namjeru zakonodavca da, koliko je moguce, u usta-
novama osigura zadovoljenje odgojno-obrazovnih potreba sve djece, omogucavajuéi visoku
razinu prilagodbe didakticko-metodickih, tehni¢kih i kadrovskih uvjeta potrebama pojedinih
skupina djece, upucujudi na suradnju svih sudionika odgojno-obrazovnog procesa (ukljuéuju-
¢i roditelje) te suradnju Skola sa zdravstvenim i socijalnim institucijama u lokalnim zajednica-
ma, osobito u dijelu s rehabilitativnim uslugama i sadrzajima (Bouillet, 2010.).

Pokazalo se, medutim, da i pet godina nakon izmjena zakonske regulative i donosenja dr-
Zavnih pedagoskih standarda, namjere nisu zazivjele u praksi. Zakon o odgoju i obrazovanju
u osnovnoj | srednjoj Skoli (Narodne novine, br. 87/08., 86/09., 92/10., 90/11., 5/12., 16/12.,
86/12., 126/12. 1 94/13.) previda i obvezu svih Skola da istinski skrbe o osnovnim potrebama
ucenika, da stvaraju uvjete za zdrav mentalni i fizicki razvoj te socijalnu dobrobit u¢enika, da
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sprjeCavaju nastanak neprihvatljivih oblika ponasanja, da skrbe o sigurnosti u¢enika, da osigu-
raju uvjete za uspjesnost svakog ucenika u u¢enju, da se brinu o zdravstvenom stanju u¢eni-
ka i o tome obavjeStavaju lijecnike Skolske medicine i roditelje, da prate socijalne probleme

i pojave kod ucenika te da poduzimaju mjere za otklanjanje uzroka i posljedica u suradnji s
tijelima socijalne skrbi te da pruzaju savjetodavni rad uc¢enicima i njihovim roditeljima.

Rezultati ovog istrazivanja posredno upucéuju na zaklju¢ak da sustav organizacije $kola i pro-
fesionalne kompetencije struc¢nih djelatnika Skola uglavnom nisu uskladene s predvidenim
obvezama, dijelom i zbog izostanka donoSenja odgovarajucih podzakonskih akata.

Nedostatna podrska odgojiteljima, uciteljima i nastavnicima u inkluzivnhom procesu i ne-
primjereno obrazovanje odgojitelja, ucitelja i nastavnika za poucavanje djece s teskocama

u razvoju (uz izostanak dovoljno razradenog programa cjelozivotnog obrazovanja) rezultira
¢injenicom da i danas vedina prosvjetnih djelatnika iskazuje nekompetentnost za individuali-
zaciju nastave te strah od odgoja i obrazovanja djece s teSko¢ama u razvoju, $to nedvojbeno
upuduje na potrebu osiguravanja stru¢ne podrske odgojno-obrazovnim djelatnicima (odgoji-
teljima, uciteljima i nastavnicima). Evo misljenja sudionika istrazivanja koji ilustriraju navede-
ne prepreke odgojno-obrazovnoj inkluziji djece s teSko¢ama u razvoju:

Ima razlicitih teskoca. Profesori ne mogu sve znati, ali isto tako, svatko tko Zeli nesto nauciti,
on to i moze. On ima pristup informaciji, pristup edukaciji, mi smo to organizirali, to radi i
jedna i druga agencija.... Neki profesori ne mogu dokuciti da oni moraju napraviti prilagodbu
metoda rada i da to moZe puno pomoci, da dijete ovlada bez problema bilo kojim progra-
mom, ako je dijete intelektualno zdravo, mislim da ce to saviadati. Ako dijete ima intelektual-
ne teskoce, a to se desava, tu ima puno manje problema jer oni idu u posebne skupine i tu
se stvarno nije desilo u moj karijeri... nitko mi se nije Zalio...

Vidim nedovoljnu senzibilizaciju... preuvelicane strahove ucitelja da prihvate dijete s tesko-
¢ama, koje onda oni verbaliziraju na nacin da nisu dovoljno educirani itd., Sto ne mislim da
Je osnovni problem. Trebalo bi malo poraditi na njihovom samopouzdanju jer u principu vidis
kada radis po Skolama, kada bi iSao po $kolama... bas je to ono preuveli¢ano — strah kako cu
se ja s time nositi.

Mislim da je na razini srednjih skola problem samo jos i veci nego u osnovnim. Novim odlu-
kama su dobili veliki broj djece s razlic¢itim teSkocama, a nisu educirani i nemaju defektologe.
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Tako i danas postoje stru¢njaci koji rade s djecom, a ne razumiju osnovni koncept inkluzije.
Navedeno oslikavaju sljedece izjave sudionika istrazivanja:

Integracija takoder mislim da je dobra jer djeca se ukljucuju u vrtic s posebnim potrebama.

Mi vam imamo jedan vrtic koji je zapravo specijaliziran za djecu s teSkocama i vecina te djece
koje imaju vece poteskoce su ukljucena u taj vrtic.

...Mmi smatramo da dijete koje u prva Cetiri razreda ide u osnovnu skolu redovnu po prilago-
denom programu — on ce dobiti puno veca znanja ako ga nakon Cetvrtog razreda ukljucimo u
specijalnu skolu. Puno vise c¢e nauciti.

To bi ¢ak mogli, evo, da napravimo istraZivanje, ¢ak i dokazati jer pratimo kako nam djeca u
srednjoj $koli prolaze i zavrsavaju srednju skolu.

Izostanak jasnijeg uredenja mehanizama zastite prava djece s teSko¢ama u razvoju na inklu-
ziju u odgojno-obrazovne ustanove, prema rezultatima analize misljenja sudionika istraziva-
nja, dodatno dovodi do sljedecih neZeljenih posljedica:

e neujednacene pripremljenosti djecjih vrtic¢a i Skola za inkluziju djece s teSko¢ama
u razvoju

® neujednacene razine inkluzivne kulture u dje¢jim vrti¢ima i Skolama

e toleriranja nekompetentnog djelovanja odgoijitelja, ucitelja i nastavnika

® neujednacenosti potreba djece s teSkoc¢ama u razvoju i uvjeta u djec¢jim vrti¢ima
i Skolama

e neusuglasenosti potreba u¢enika s teSko¢ama u razvoju i zahtjeva nastavnog
plana i programa

e nedovoljne zastupljenosti razli¢itih modela odgojno-obrazovne inkluzije u djecjim
vrti¢cima i Skolama

e nedovoljno dobro razradenog sustava asistenta u nastavi i osobnih pomocnika
djece s teskocéama u razvoju

e neujednacenih obrazovnih Sansi djece s teSko¢ama u razvoju i

e zrazite nespremnosti srednjih §kola za odgojno-obrazovnu inkluziju.
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Evo nekoliko iskustava iz prakse stru¢njaka koji rade s djecom s teSko¢ama u razvoju:

PREDSKOLSKI ODGOJ | OBRAZOVANJE:

Nasi gradski vrtici su dosta skepti¢ni i ne vole takvu djecu u principu. Privatni vrtici su puno
senzibilniji i mogu reci da stvarno, ovoga, imam i osobno iskustvo. Velim, pokazuju veliki
interes za takvo dijete | stvarno ga poticu da se uklopi u svoju grupu vrsnjaka makar odskace
od njih po nekakvim svojim vjestinama i sposobnostima. Najvaznije je da se to dijete onda
osjeca prihvaceno i na neki nacin kao druga djeca, ne bih htjela reci ,,normalno; jer takva
djeca su isto normalna.

Vrticdi su na nasem podrucju... dobra je suradnja s njima, ali najvise vole kombinaciju 3 i pol
sata, tamo gdje imamo skraceno radno vrijeme i do 8. godine, da je dijete do 3 i pol sata,
onda su svi zadovoljni — i roditelji i vrtic. Gdje je dijete 8 sati, jako umori djelatnike u vrticima.
Njima je to tesko. Bas u razgovoru s njima se to vidi i u tom djelu je to jedna jako dobra solu-
cija gdje se ti roditelji podijele i onda su svi zadovoljni.

Asistent treba biti medijator djetetu, ali nekako vise vidim ulogu odgajatelja u suradnji tog dje-
teta s teskocama i ostale djece s obzirom da imaju vise iskustva i poznaju ostalu djecu i da
iznalaze neke bolje nacine na koje bi se to dalo realizirati. Iskustva s asistentima su pozitivna,
osim Sto nije bilo dobro kad je u jednom periodu asistent bio treci odgajatelj, pa se desavalo
da umjesto da radi s djetetom s tesSkocama, odradivao je nekakve zamjene u opcoj grupi.
Tada se nikad ne moZe znati kad dijete s teSkocama moZe ostati bez potrebne podrske.

OSNOVNA SKOLA:

Zapravo, roditelji su ga ispisali iz Skole i roditelji imaju stav da skola nije imala razumijevanja za
njegovu situaciju. Da je on npr. na nekim testovima imao jednak broj pitanja kao Sto su imala
i druga djeca na nastavi sto nije u redu. Kaze tata zasto mu ako su drugi imali 30 njemu nisu
stavili 15, zasto ga nisu vise usmeno ispitivali, a manje pismeno. Taj maleni je skroz ispisan.

Trebale bi se ukljuciti vise neke institucije koje mogu dobro procijeniti koje dijete moze pratiti
koji program. Integracija nije dobra kada ucenici kroz cijeli program imaju po 10 jedinica.
Odgovornost je i roditelja i nadleznih institucija dobra procjena, a ne da se nakon jedinica i
neuspjeha ucenik onda seli u drugu skolu. Suradnja s roditeljima je od klju¢ne vaznosti, a to,
naZalost, nije tako.
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| asistent koji radi u Skoli i pocne jedan vrlo vaZan posao, ¢im se ukaZe prilika za neki drugi
bolji posao, ode i napusti ovo radno mjesto jer ode na puno radno vrijeme i stalni posao, a ne
ovo Sto je honorarno i vrlo, vrlo slabo placeno. | onda se desava da nam neko dijete u Skol-
skoj godini promjeni dva tri puta asistenta, Sto nije dobro jer trebaju neku prilagodbu i opet
se nekako vradaju na pocetak.

Malo se probio taj led, tim vise sto su ukljucene integracije pa dobivaju pomoc od strucnih
osoba, jednako tako uditelji jako vole osobne asistente. Skola to podrZava, djeci se to jako
svida i to je od velike koristi.

SREDNJA SKOLA:

Ja bih samo rekla da je integracija razlic¢ita; najlakSa u razrednoj nastavi, u predmetnoj malo
slabija, u srednjoj skoli zbog objektivnih razloga definitivno problem.

Srednje skole, kao jednostavno, njih se nije inkluzija ticala. Sad jednostavno to nije tako,
roditelj upisuje djecu i u redovne srednje skole, a oblici podrske u srednjim Skolama nisu
dostatni.

Pazite, djeca koja su zavrsila specijalnu osnovnu vam imaju puno bolji bodovni prag kad upi-
suju srednju skolu, ali im to nije vazno jer oni mogu samo za pomocna zanimanja. A ovi Koji
su imali prilagodeni program, oni vam mogu ici, znaci, ne moraju i¢i na pomocna zanimanja
nego se mogu upisati u ¢etverogodisnju Skolu pa — do sada su se mogli — to se isto sada
nesto mijenja — i oni su obi¢no kiksali. Oni su vam, ono, ponavijali prvi razred pa su izgubili
volju za to Skolstvo i na kraju upisu trogodisnje skolovanje i presretni smo ako to zavrse. A
ova djeca koja su zavrsila specijalnu Skolu, oni vam produ stvarno ta pomocna zanimanja s
odlicnim uspjehom, vrlo dobrim i naravno da je onda poslije velika Steta sto nemamo onih
zastitnih radiona gdje bi se ta djeca mogla zaposljavati.
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Analiza misljenja sudionika naseg istrazivanja o preprekama kvalitetnije odgojno-obrazovne
inkluzije upucuje na zaklju¢ak da problemi postoje na svim razinama obrazovanja. Oni su
umnogome zajednicki, iako ima i o¢ekivanih razlika. Tako su u predskolskim i Skolskim usta-
novama prepoznati zajednicki problemi vezani uz status osobnih pomocnika i pomocnika

u nastavi, a uo¢ena je potreba za izrazenijom individualizacijom oblika odgojno-obrazovnog
rada te modela inkluzije?’.

Vidljivo je, nadalje, da su na svim razinama odgoja i obrazovanja prisutne neujednacenosti
potreba djece s teSkodama u razvoju i uvjeta u ustanovama, kao i nedopustive razlike u pri-
premljenosti ustanova za inkluzivno obrazovanje, odnosno njihovih mogucénosti da osiguraju
razumnu prilagodbu potrebama djece s teSkoc¢ama u razvoju (na S$to ih obvezuju Konvencija
o pravima djeteta i Konvencija o pravima osoba s invaliditetom).

Tijekom Skolovanja, dodatan je problem neuskladenost obrazovnih o¢ekivanja i mogucénosti
djece s teSko¢ama u razvoju, Sto je neosporno posljedica izostanka sustinske prilagodbe
nastavnog procesa djeci.

Osobito je zabrinjavajuc¢a evidentnost postojanja zaposlenika u razli¢itim sustavima koji i da-
lie zagovaraju tzv. specijalno obrazovanje. Posljedica je to ogigledne nepripremljenosti skola
za prilagodbu svoj djeci, iako je nedvojbeno da Skolovanje u posebnim uvjetima nije dostu-
pno svima, a institucionalizacija djece po osnovi invaliditeta suprotna je nacelima Konvencije
o pravima djeteta i Konvencije o pravima osoba s invaliditetom.

Spomenimo ovdje da je istrazivanjem utvrdeno kako su djeca koja su institucionalizirana
zbog odgoja i obrazovanja od svojih obitelji prosje¢no udaljena 130 kilometara (Upitnik

o kvaliteti podrske za djecu s TUR-om, n = 266 djece). U tom smislu Wagner Jakab i dr.
(2013:55) zaklju€uju kako ,, Djeca s teSko¢ama u razvoju odlaze i vise od 300 km od obitelji
u neku ustanovu kako bi zavrsili srednju Skolu po posebnom programu za neko zanimanje
koje je nepostojece ili s kojim nece biti konkurentna na trzi§tu rada (npr. pomocéni knjigove-
Za, pomocni vrtlar, pomocni cvjecar, kartonazer).”

27 Pomocnici u nastavi i individualizacija modela i oblika odgojno-obrazovnog rada u potkategoriji srednjih skola nisu posebno apostrofirani
zbog razmjerno skromnog iskustva i malog broja sudionika istrazivanja iz srednjih skola. Ipak, nema dvojbe da teskoce u tim podrucjima
postoje i u srednjim skolama.

oc)
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Uglavnom, izvjesno je da u Hrvatskoj i dalje mnoga djeca ne ostvaruju prava definirana u ¢l.
39. Konvencije o pravima djeteta i ¢l. 24. Konvencije o pravima osoba s invaliditetom, $to
upucuje na potrebu izrazenijeg angaziranja izvrsne vlasti u uredenju minimalnih standarda
kvalitete odgojno-obrazovne inkluzije. U tom je pogledu mogude problematizirati sukob
nadleZnosti izvrSne i regionalne (lokalne) vlasti, ali uvijek ostaje ¢injenica da je osiguravanje
pristupa inkluzivnom, kvalitetnom i besplatnom osnovnom i srednjem obrazovanju djeci s
teSkocdama u razvoju na jednakoj osnovi kao i drugoj djeci u zajednici u kojoj Zive (¢l. 24. KO-
POSI-ja) odgovornost drzave. Naime, ¢injenica da postoje mnoge opcine, gradovi i Zupanije
koje nemaju dovoljno financijskih sredstava da bi samostalno financirali zaposljavanje struc¢-
nih suradnika, kao i €injenica da u mnogim sredinama ti stru¢njaci nisu dostupni, upucuje
na potrebu snaznijeg angazmana drzavnih institucija u istinskom osiguravanju minimalnih
standarda kvalitete odgojno-obrazovne inkluzije.

Ovo je osobito vazno imati u vidu u uredenju minimalnih standarda kvalitete odgojno-obra-
zovne inkluzije djece rane i predskolske dobi buduc¢i da Odbor za prava djeteta UN-a pravo
na obrazovanje tijekom ranih godina tumaci tako da to pravo pocinje rodenjem i da je u
uskoj vezi s djetetovim pravom na najveci moguci razvoj, kako je odredeno ¢&l. 6. i 29. Kon-
vencije o pravima djeteta (Lansdown, 2011:108).

Pritom je vazno imati na umu da rana intervencija poc¢inje u ranoj dobi i ne iscrpljuje se u pru-
Zanju medicinskih usluga, ve¢ podrazumijeva multidisciplinaran i holisti¢ki pristup djeci i ¢la-
novima njihovih obitelji, Sto je bez sudjelovanja odgojno-obrazovnih ustanova teSko zamislivo.

Nadalje, dok god se djeci s teSkoc¢ama u razvoju uskraduje jednak pristup njihovim lokalnim
Skolama, drzave ne mogu posti¢i Milenijski razvojni cilj ostvarivanja univerzalnog osnov-
noskolskog obrazovanja (UNICEF, 2013.). |z tog su razloga ministri obrazovanja Europe i
Sredisnje Azije (ukljuéujudi i Hrvatsku) u prosincu 2013. godine usvojili dokument , Poziv na
djelovanje - Obrazovna jednakost odmah - Uklju¢ivanje sve djece u kvalitetno obrazovanje’
kojim su se obvezali na ulaganje potrebnog napora u onemogucavanje daljnjeg isklju¢ivanja
djece iz Skola (UNICEF, 2014.). Dokument je usmjeren postizanju ovih ciljeva:

e svako dijete u Skoli - ubrzati politicke aktivnosti za osiguravavanje jednakosti pristupa,
sudjelovanja i pravovremenog dovrsavanja punog obrazovnog ciklusa

e svako dijete u€i - pomovirati vaznost kvalitetnog i relevantnog obrazovanja u poboljSanju
ishoda ucenja i smanjivanju neravnopravnosti
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e svako dijete uci rano i pravovremeno - omoguciti pristup ranom i predskolskom
obrazovanju svoj djeci, tako da do 6. godine svako dijete ima bar godinu dana
predskolskog odgoja i obrazovanja

e svako dijete je podrzano djelotvornom vladom - promovirati kvalitetno upravljanje
obrazovnim sustavom, uklju¢ujudi transparentnost i odgovorne dogovore svih relevantnih
dionika radi bolje u¢inkovitosti i kvalitetnijeg ulaganja u obrazovanje.

Prema tome, umjesto u otvaranje novih i dogradnju postojecih posebnih Skola, napore je
potrebno usmijeriti na osiguravanje dobrih mogucénosti za u¢enje sve djece u okviru re-
dovnog Skolskog sustava (ukljuCujuci, naravno, i u¢enike s tezim teSko¢ama u razvoju). Za
postizanje toga cilja nuzno je razviti novi, djetetu prilagoden nastavni kurikulum, koji uvazava
razli¢itosti i specifi€ne odgojno-obrazovne potrebe pojedinih ranjivih skupina u¢enika, ali i
svekoliku stru¢nu podrsku odgoju i obrazovanju te djece. PropusStanje osiguravanja mini-
malnih standarda kvalitete izravno nanosi Stetu djeci s te§koéama u razvoju, a i dodatno su
dovedena u neravnopravan polozaj u odnosu na djecu s teSko¢ama u razvoju koja pohadaju
inkluzivne Skole.

Sliededi primjeri upucéuju na postojanje pozitivnih iskustava u odgojno-obrazovnom ukljuci-
vanju djece s teSkoc¢ama:

Recimo, moj sin kad je krenuo u vrtic, krenuo je u redovnu skupinu, njega su klinci iz vrtica
godinama pozdravijali na ulici, i mene i njega, oni su bili senzibilizirani za njega, da krenemo
od takvog ranog ucenja, ne samo zbog nase djece nego i zbog druge, da se naviknu, da je to
normalno i vise nitko na ulici ne bi gledao.

...odusevljena sam time kako su moja djeca naucila poStovati djecu s teSkocama u razvo-
Ju, ¢ak i oni za koje sam mislila da nikad to nece prihvatiti. Uz godine rada djeca su naucila
prihvacati, pomagati i suradivati toéno onako kako treba — odmjereno. Cak toleriraju djetetu
ispade (npr. ugriz) jer kazu da dijete s teSkocama to nije tako htjelo; ¢ak su i poucili roditelje |
s roditeljima nikad nije bilo problema.

...djecak pokazuje veliki napredak u integraciji, samostalno i spontano komunicira s vr$njacima
uglavnom na neverbalnom planu, jer mu se govor bas ne razvija. Prema Floortime programu
dijete provodi vrijeme sa manjom grupom djece (dvoje, troje) i radi se na provodenju nekih
elemenata tog programa. To daje dobre rezultate jer je dijete aktivno u interakciji s vr$njacima.
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Ja vidim da su moja djeca u razredu u kojem je dijete s vecim teskocama bolja, plemenitija, ja
im nisam nista posebno objasnjavala, oni vide sami. To je bogatstvo za djecu bez teskoca i ja
to kaZem roditeljima na roditeljskom sastanku. Prve godine, prije 10 godina, bila je roditeljska
pobuna, a ravnateljica i ja smo rekle, u redu — ako vam ne pase, idite iz tog razreda. Onda su
se povukli, shvatili kakvu su bedastocu rekli. Na kraju 4. razreda su bili zadivljeni mirnocom
koja se uvukla u taj razred. Inkluzija je tu poticajna.

Senzibilizacija u nasoj $koli je na najvisoj razini, ali i u¢enici pomazu. Nastavnici ostaju duZe,
pripremaju posebne testove. Na primjer jedna ucenica koja ima pravo na asistenta to pravo
ne Koristi jer joj pomaZzu drugi ucenici i dobro se snalaze, ali nam treba okvir da znamo od
kuda krenuti, protokol, neka pomoc da se ne snalazimo intuitivno.

Zaklju¢no istitemo potrebu za veéim uvazavanjem odgojno-obrazovnih potreba djece s
teSkoc¢ama u razvoju u daljnjem unaprjedivanju odgojno-obrazovnog sustava, osobito u pla-
niranju strategije njegova razvoja, s osobitim naglaskom na osiguravanje najboljeg moguéeg
odgoja i obrazovanja te djece, bez obzira na to gdje Zive.



SUSTAV SOCIJALNE SKRBI

Sustav socijalne skrbi je, nema sumnje, najvazniji sustav zastite prava djeteta na socijalnu
sigurnost i odgovarajuci standard Zivota, ponajviSe u pogledu pruzanja potpore roditeljima
da primjereno skrbe o svojoj djeci (¢l. 26. i1 27. KOPD-a). Kada je rije¢ o djeci s teSkoc¢ama u
razvoju, posebno se istiCe potreba osiguravanja pristupa standardu zivota koji ¢e im omo-
guditi da zdravo odrastaju i razvijaju se, a koji je u skladu s njihovim ljudskim dostojanstvom
(Lansdown, 2011:126).

U tom smislu, st. 2. &l. 28. Konvencije o pravima osoba s invaliditetom drzave stranke,
medu ostalim, obvezuje na poduzimanje mjera koje ¢e djeci s teSko¢ama u razvoju i osoba-
ma s invaliditetom osigurati pristup prikladnim i financijski pristupa¢nim uslugama, uredaji-
ma i drugim vrstama pomocdi u vezi s potrebama koje proizlaze iz invaliditeta, programima
socijalne zastite i smanjenja siromas$tva i drzavnoj pomodi kako bi podmirili izdatke u vezi s
invaliditetom (obuku, savjetovanje, financijsku pomo¢ i povremenu pomod¢ u kuéi oko skrbi
za osobu s invaliditetom).

Kao Sto je u poglavlju Polazista analize i navedeno, Hrvatska svojim zakonskim odredbama
snazno podrzava navedena prava (Zakon o socijalnoj skrbi, Narodne novine, br. 157/13.).
Ipak, u funkcioniranju postojecih odredbi postoje brojni problemi §to je, medu ostalim,
potvrdeno i UNICEFovim recentnim istrazivanjem ,, Kako roditelji i zajednice brinu o djeci
najmlade dobi u Hrvatskoj” Ono upozorava na veoma nisku razinu uklju¢enosti ustanova

u pruzanju usluga roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju te pokazuje da vecinu tih

usluga nude udruge na nacin na koji to mogu i znaju. Pritom dodatno izostaju razradeni
standardi kvalitete i uredenost sustava pruzanja tih usluga, osobito u pogledu osigurava-
nja njihova financiranja.

Navedeni propusti rezultiraju ¢injenicom da roditelji u velikoj mjeri sami placaju usluge
potrebne za razvoj djece, da putuju da bi do njih dosli te da svugdje postoje duge liste
¢ekanja. Najveci je problem izostanak razvijenosti sustava rane intervencije, ¢ime djeca

s teSkodama u razvoju nemaju jednake razvojne mogucénosti i postaju gradani drugog reda
(Ljubesi¢, 2013:211).



Nije posteno da se od roditelja trazi da bude pravnik, strucnjak,
rehabilitator. Roditel] treba biti roditel], davati djetetu ljubav | brigu
I na takav nacin jacati njegove kapacitete, a ne preuzimati po
malo od svih drugih uloga, a roditelisku staviti u drugi plan.

(iz izjave sudionika istrazivanja)

Nazalost, rezultati ovog istrazivanja uvelike potvrduju prethodne nalaze. Takvoj situaciji
pridonosi mnogo ¢imbenika, a ugrubo ih je moguce podijeliti u 3 osnovne skupine. To su:

® nedorecenosti zakonskih odredbi, osobito u pogledu uredenja prava udomiteljskih
obitelji

e nedovoljni kapaciteti CZSS-a za provedbu odgovarajuc¢ih edukacijsko-rehabilitacijskih
i psihosocijalnih programa u zajednicama i

® neprimjereno oslanjanje na moguc¢nosti nevladinih organizacija (NVO) u
premosdcivanju slabosti sustava.

Uopceno uzevsi, navedene slabosti upucuju na potrebu sustavnog razmatranja postojeceg
sustava socijalne skrbi, §to ministarstvo nadlezno za socijalnu politiku intenzivno i radi. U
tim procesima nije nikada dovoljno razgovora s provoditeljima politike, odnosno djelatnici-
ma zaposlenima u sustavu, na $to je istrazivanje Ureda UNICEF-a za Hrvatsku i usmjereno.
Naime, sa stajaliSta zaStite najboljeg interesa djeteta nedopustiv je toliki raskorak izmedu
zakonskih odredbi i njihove dostupnosti krajnjim korisnicima — u ovom sluc¢aju — obiteljima i
djeci s tesko¢ama u razvoju.

Analiza izjava sudionika istrazivanja u pogledu zakonske nedorecenosti sustava, u skladu s
postupkom sazimanja i pridavanja znac¢enja jedinicama analize, upuduje na sljedece prepreke:

e kolizija razli¢itih prava u sustavu

e nedostatne potpore za inkluziju

e neprimjereno ureden status obiteljskih domova
e propusti u reformi socijalne skrbi

e nedorecenosti statusa roditelja — njegovatelja

e nedovoljna preciznost podzakonskih akata

e odvajanje brace i sestara po osnovi invaliditeta
e manjkavosti u sustavu prava udomitelja i

® nedostupnost kvalitetnih udomitelja.
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S obzirom na to da su upravo udomiteljske obitelji najéesca alternativa institucionalizaciji
djece s teSkoéama u razvoju, navodimo nekoliko opservacija vezanih uz njihov status:

...mislim da bi barem bilo korektno od drzave da se takvim udomiteljima omoguci da se
status udomiteljima upise u radnu knjiZicu i ono sto oni traZe je da onu udomiteljsku naknadu
udomiteljstvo kao zanimanje. To ne postoji i oni bi si sami placali zdravstvene i mirovinske
doprinose iz udomiteljske naknade ili Cak iz nekih vlastitih prihoda koji imaju. Ali ne — drzava
njima jednostavno ne priznaje udomiteljstvo kao zanimanje, kao profesiju...

...nikad nitko od strucnih osoba ne pokazuje interes za njih (udomitelje) i tu su te povratne
informacije, pogotovo kada nesto pode po zlu, ne znaju kud bi dalje, kako bi dalje, a onda
dobivamo takve povratne informacije i malo ste upuceni do prigovora ministarstvu. S druge
Strane, isto stoji, svakako nama, u biti smo jako zatrpani poslom. Ne postoji posao, odjel,
samo za udomiteljstvo. Znaci i zaboravis na udomitelje, znaci trebalo bi vecu pozornost, sto
onda ukljucuje i veci broj djelatnika.

Mislim da je udomiteljstvo puno kvalitetnije i za emocionalni razvoj djeteta i emocionalnu
sigurnost djeteta i socijalizaciju, za sve. Mislim da je puno, puno bolje... ja sam za to, medu-
tim, mi udomitelja nemamo i onda nemam izbora.

S obzirom na to da je poznato kako je praksa udomiteljstva regionalno razli¢ito razvijena,
zanimljivo je razmotriti miSljenja socijalnih radnika o postoje¢im oblicima izvanobiteljske
skrbi, $to je ucinjeno faktorskom analizom ljestvica procjena socijalnih radnika o obiljezjima
pojedinih oblika izvanobiteljske skrbi o djeci s teSkoéama u razvoju (n = 72)?8. U skladu s
matricom uzorka (vidjeti tablicu 9, u Prilogu), formirani su sljedeci faktori:

1. faktor isticanja prednosti udomiteljskih obitelji (pruzaju iznimno kvalitetnu skrb, ljubav i
paznju, najbolje rijeSenje skrbi za dijete koje nije u mogucénosti Zivjeti sa svojom obitelji,
posvecuju vise paznje djetetu nego institucije, pruzaju djetetu izdvojenom iz primarne
obitelji sigurnije i kvalitetnije okruzenje od institucije, djeca primaju vise ljubavi nego u
institucionalnom tretmanu);

28 Ljestvica se pokazala pogodnom za faktorsku analizu. Pouzdanost ljestvice je zadovoljavajuéa (Cronbachov alfa koeficijent iznosi .771),
a Kaiser-Meyer-Oklinove mjere i Bartlettov test upucuju na pogodnost uzorka za faktorizaciju (pogodnost uzorka = .672; hi? = 908.148, p
=.000). Metodom glavnih komponenata (rotacija: Oblimin s Kaiserovom normalizacijom) ekstrahirano je 5 interpretabilnih faktora koji
objasnjavaju 59,12 % zajednicke varijance.

©
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2. faktor isticanja slabosti udomiteljskih obitelji (nedostaje im stru¢no znanje, tesko je
pronadi primjerenu udomiteljsku obitelj za dijete s teSkodama u razvoju, ne postoji spe-
cijalizirana udomiteljska obitelj u lokalnoj zajednici, veci je nadzor nad institucijama nego
nad udomiteljima, udomiteljima nedostaje financijskih sredstava za noSenje s izazovima
dodatne skrbi za dijete, udomiteljska obitelj ne moze omoguditi kvalitetne sadrzaje kao
institucija, drzava je spremna izdvoijiti viSe financijskih sredstava za dijete u instituciji
nego u udomiteljskoj obitelji);

3. faktor isticanja prednosti institucija u odnosu na udomiteljske obitelji (socijalizacija djece
kvalitetnija je u institucijama nego u udomiteljskim obiteljima, institucije odrzavaju bolje kon-
takte s bioloskom obitelji nego udomitelji, u institucijama je manja prisutnost zanemarivanja
i zlostavljanja djeteta nego u udomiteljskim obiteljima, u udomiteljskim obiteljima krse se
djeCja prava, pozitivnije iskustvo suradnje s institucijama nego s udomiteljskim obiteljima);

4. faktor isticanja stru¢nosti rada s djecom u institucijama (stru¢njaci u domovima educirani
su za rad s djecom s teSkoc¢ama u razvoju, dostupnije su i druge usluge/servisi potrebni
za dijete, bolje se i stru¢nije radi s djecom nego u udomiteljskim obiteljima);

5. faktor isticanja opcih prednosti institucija (obitelj djeteta s teSko¢ama u razvoju najéesce
nije u mogucnosti pruziti kvalitetu skrbi za dijete s teSko¢ama u razvoju kao institucija,
institucije se bolje brinu za djecu s te§koéama nego Sto to ¢ine udomiteljske obitelji, u
institucijama je jednostavnija i brza procedura realizacije smjestaja).

Grafikon 11: Procjene socijalnih radnika o kvaliteti izvanobiteljske skrbi o djeci u razli¢itim okruzenjima
(Upitnik za socijalne radnike zaposlene u CZSS-u, n = 72, srednje vrijednosti na faktorima)

Isticanje slabosti 3,65 |
udomiteljskih obitelji (2)

Isticanje stru¢nosti rada 3,29
s djecom u institucijama (4)

Isticanje prednosti 3,28
udomiteljskih obitelji (1)

Isticanje opéih prednosti 2,82
institucija (5)

Isticanje prednosti institucijau 2,71
odnosu na udomiteljske obitelji (3)
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Srednje vrijednosti slaganja s tvrdnjama koje strukturiraju pojedine faktore (na ljestvici od

1 do 5) pokazuju da socijalni radnici u najvec¢oj mjeri isti¢u slabosti udomiteljskih obitelji i
stru¢nost rada s djecom s teSko¢ama u razvoju u institucijama (grafikon 11). Ipak, u toj sku-
pini stru¢njaka istodobno prevladavaju stajaliSta koja daju prednost udomljavanju u odnosu
na institucionalizaciju djece. Ovakuvi rezultati dodatno upucéuju na velike slabosti prevencije
institucionalizacije i procesa deinstitucionalizacije koje su ponajvise sadrzane u nedostupno-
sti primjerene podrske obiteljima i djeci s teSko¢ama u razvoju. Tu je nedostupnost moguce
prevladati obogacivanjem lepeze usluga u lokalnim zajednicama, odnosno oZivotvorenjem i
preciziranjem postojecih zakonskih rjesenja.

| rezultati prije provedenih istrazivanja uputili su na postojanje slabosti u sustavu udomitelj-
stva djece. Tako je Griffin (2004., prema Zizak i dr., 2012:13) utvrdila da mnoga udomljena
djeca odnose s udomiteljima opisuju kao odnose koje karakterizira povrijedenost, bol i
negativne emocije koje dodatno potvrduju njihova negativna vjerovanja o odnosima. Udomi-
teljske obitelji u kojima su djeca doZivjela pozitivna iskustva djeca opisuju kao odnose koje
karakterizira ljubav, pripadanje, prihvac¢anje, vaznost i podrska, $to im je umnogome pomo-
glo u zacjeljivanju emocionalnih rana i promjenama njihovih emocija, vjerovanja i ponasanja.

Do sli¢nih nalaza dosle su Zizak i dr. (2012.) koje su, provodedi istrazivanje Ureda UNICEF-
a u Hrvatskoj ,, Sto nam djeca govore o udomiteljstvu” zakljuéile da se najvedi dio djece

u udomiteljskim obiteljima osjecéa prihvadenima i ravnopravnima, ali da postoje i oni koji

u tim obiteljima dozZivljavaju negativna iskustva. Istrazivanjem je takoder utvrdeno da je
svako izdvajanje djeteta iz njegova poznatog okruzenja za dijete traumati¢no i/ili tesko
razumljivo i prihvatljivo.

Integralno uzevsi, oba istrazivanja potvrduju da osiguravanje prava djece na primjereno
alternativno zbrinjavanje unutar zajednice u obiteljskom okruzenju (kad se ¢lanovi biolos-

ke obitelji ne mogu brinuti o djetetu s teskodama u razvoju, st. 5. ¢l. 23. KOPOSI-ja i ¢l.

20. KOPD-a) iziskuje dodatne napore izvréne viasti. Cini se da je pritom najvaznije pojacati
mehanizme podrSke obiteljima, kako na savjetodavnoj tako i na razini pruzanja konkretnih
edukacijsko-rehabilitacijskih i socijalnih usluga obiteljima i djeci s teSko¢ama u razvoju. Na-
dalje, neophodno je osigurati ravnomjernu i kvalitetnu dostupnost udomiteljskih obitelji svoj
djeci, neovisno o mjestu u kojem Zive. Da bi se potonje postiglo, najvaznije je razviti modele
edukacije te kontinuirane podrske i nadzora specijaliziranih udomitelja. Ta podrska podrazu-
mijeva razvoj standarda kvalitete i propisivanje specifi¢nih nac¢ina njihova pracenja, kao §to
je, medu ostalim, zaklju¢eno u istrazivanju Ureda UNICEF-a za Hrvatsku (Zizak, 2009.).
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Ocigledno je, unaprjedivanje socijalnih prava djece s teSko¢ama u razvoju nije ostvarivo bez
odgovarajucée podrske izvrsne vlasti. U pogledu afirmacije deinstitucionalizacije djece s tes-
koc¢ama u razvoju, najvaznije je osigurati primjerenu podrSku njihovim roditeljima, a u situaciji
potrebe odvajanja djeteta zbog zastite njegove dobrobiti, primjerenu izvanobiteljsku skrb (st.
1. ¢l. 9. te ¢l. 18.120. KOPD-a). S obzirom na to da su CZSS ustanove socijalne skrbi koje su
ravnomjerno dostupne u svim regijama i lokalnim zajednicama, razumno je o¢ekivati da bi
upravo one trebale biti izvor svekolike podrske obiteljima i njihovoj djeci. Na Zalost, veoma
Siroki djelokrug rada CZSS-a i neuskladenost djelokruga s kadrovskim kapacitetima centara,
to o¢ekivanje ¢ini nerealnim. Tim viSe, kad rezultati ovog istrazivanja nedvojbeno upudéuju na
to da se glavnina poslova CZSS-a u vezi s obiteljima i djecom s teSkoéama u razvoju odnosi
na administriranje njihovih zakonskih prava, dok konkretni edukacijsko-rehabilitacijski i psiho-
socijalni programi podrske izostaju, kako na razini samog CZSS-a tako i na razini ugovaranja
pruzanja usluga drugih pravnih osoba. Sljededi primjeri upucuju na opisanu situaciju:

Roditelji koji imaju problem s djecom, to je njihov teret koji je svakodnevan. Moraju imati
mjesto gdje mogu doci, popricati, cuti da ipak postoji logistiCka podrska i rjeSenje za svoj pro-
blem. Imam iskustva s mladim roditeljima koji su u situaciji da nemaju kuda, nema prostor ni
osobu s kojom moZe podijeliti mlade mame su mi znale reci: ,, Otisla bih, doktore, ali nemam
kuda” | bas to je prostor gdje treba bas sluzba socijalnih radnika imati pravo djelovanja i neke
vece mogucnosti. Bojim se da smo mi dosad skromnih mogucnosti jer sve se opet svede na
ekonomsku komponentu.

Ovako sam, zapravo imam osjecaj da sam jedan birokrat koji tu sjedi — zaprima zahtjeve, odra-
duje jer to je dio mog posla i to je najveci dio mog posla. Ja sam birokrat koji mora imati sve
pokriveno papirima, koji mora imati bilieske, koji ono Sto nije napisao u biliesku nije uradio u
konaénici, jer $to nisi napisao, to nije napravijeno. Sto si ti izgubio dvije ure vremena razgovora
| savjetovanja, | sebe, dao ono — dusu, srce i tijelo, a nisi nakon toga napisao o tome nista — ti
to nisi ucinio jer onog trenutka kad ti dode netko u nadzor, on to ni ne vidi da si ti to napravio.
Prema tome, svoj posao uvijek moramo prekrivati papirima i to je ono sto me izluduje. Ne
samo mene, nego sve nas. Svjesna sam toga da to tako mora biti, ali tako, eto.

Naravno da bi bilo potrebe i raditi s cijelom obitelji i vidimo da je zapravo to ¢esto problem...
Mislim da su ljudi dosta prepusteni sami sebi.

Nazalost, ja ih nemam gdje uputiti, u neko savjetovaliste, osim sto je unazad 2 — 3 godine
centar za odgoj otvorio savjetovaliste koje radi, ne znam, jednom ili dva puta tjedno popodne
PO par sati.




NEVIDLJIVA DJECA — OD PREPOZNAVANJA DO INKLUZIJE

Na neodrzivost postojece situacije u sustavu pruzanja socijalnih usluga upucuje i Izvjesce
o procjeni planiranja socijalnih usluga (Becker i dr., 2013:10) u kojem se izrijekom navodi

da se, uglavnom zbog nedostatka odobrenih planova socijalnih usluga koji bi trebali biti
preduvjet za ugovaranje socijalnih usluga putem javnih natjec¢aja, trenutacno unutar ove
mreze nalaze samo domovi socijalne skrbi koji posljedi¢no ove aktivnosti i sami provode.
To, medutim, ne poti¢e ukljucivanje organizacija civilnog dru$tva u mrezu socijalnih usluga
te samim tim ne podrzava pluralizam socijalnih usluga i pruzatelja socijalnih usluga, kako je
predvideno u Zakonu o socijalnoj skrbi.

U lzvjesdéu se nadalje zakljuéuje da su operativni standardi za pruzanje socijalnih usluga
¢esto neshvadeni te se ne primjenjuju. Ovo vrijedi za pruzatelje socijalnih usluga koje
financiraju ministarstva i Zupanije. Autori stoga zaklju¢uju da nadlezne sluzbe ministarstva
ili Zupanija ne provjeravaju i ne prate pruzatelje socijalnih usluga koji se nalaze izvan mreze
pruzatelja socijalnih usluga, zbog ¢ega djeluju u svojevrsnoj ,,sivoj zoni”

Istodobno, mnogi nalazi naseg istrazivanja upucuju na veliko oslanjanje ustanova upravo
na rad NVO-a. Prema tome, primjetna je neuskladenost ocekivanja i potpore koje drustvo
osigurava tom sektoru. S time u vezi, imamo potrebu naglasiti da su Konvencija o pravima
djeteta i Konvencija o pravima osoba s invaliditetom dokumenti koji obvezuju drzave stran-
ke pa realizaciju tako vaznih prava djece s teSko¢ama u razvoju nije primjereno u prevelikoj
mjeri prepusStati organizacijama civilnog drustva.

Evo iskustava koja ilustriraju djelovanje NVO-a koje pruzaju potporu obiteljima i djeci s tesko-
dama u razvoju:

Nama je problem sto se bavimo onime ¢ime bi se trebala baviti socijalna djelatnost, a nasa
uloga da bude senzibilizacija okoline | pomoc roditeljima i djeci... Ali to ne bi trebalo biti tako,
roditelji prepusteni sami sebi, a od drZzave bas nista.

Mi smo udruge koje su se okupile jer imamo jedan zajednicki problem i volini smo pomoci
ustanovama, da se neke stvari promjene uz nas vlastiti angazman, a na kraju je ispalo suprot-
no, umjesto da radimo zajedno, na nas se racun prebacuje taj problem i da osiguramo finan-
ciranja | da budemo struéni i da jo$ budemo u podredenom poloZaju jer su oni ipak ustanova
i iznad njih je samo ministarstvo. Ipak su kompetentni i ne bi bilo dobro da mi njima solimo
pamet. Razumijete, to je takva pozicija.
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Mi pokusavamo pomoci sustavu, mi smo ti koji govorimo, mi bi vodili stambene zajednice ...
a onda oni kaZu: sad vam se smanjuju sredstva... sustav mora dati ljude i hladni pogon.

Primarni cilj je bio potaknuti institucije, da rade svoj posao puno bolje nego sto ga rade, jer
nam prebacuju lopticu, ja kad odem tamo na razgovor, oni nas pitaju zasto se vi ne prijavi-

te na europske projekte, a zasto se vi ne prijavite? Ja nemam ljude, ja nemam niti jednog
zaposlenog, ja ne mogu samo uletjeti u jedan europski projekt, ja znam Sto je to, nemam
resursa, institucije imaju, imaju placene ljude, oni to nece, a o¢ekuju da ja to trebam napravi-
ti. | to je problem.

Trogodisnji program su nam prethodne godine smanijili za 70 % i dva djelatnika smo morali
otpustiti koji su po programu primljeni. Uglavnom situacija s financiranjem je sve gora.

Problem je Sto se jako teSko dolazi do programa koji se financiraju od Ministarstva. Vec 10-ak
godina smo osudeni na lokalno financiranje. Od 1999. godine do danas nismo usli u sustav.

U traZenju financiranja ja sam u jednom trenutku stala i rekla: , Ja nisam zavrijedila takav
odnos. Da je moja u instituciji, koliko bi ona stajala drzavu? 10.000 — 11.000 kn mjesecno. |
kakva bi bila kvaliteta njenog Zivota? A ako ostane u obitelji, onda za nju nitko ne mari. To nije
niti isplativo niti ljudski. | sad drZava ne moZe osigurati sredstva koja nisu velika za stambenu
zajednicu kao sto je ova.

Nesigurnost funkcioniranja NVO-a, uz neravnomjernu regionalnu zastupljenost i raz-
mjerno slabe kapacitete za provedbu svih potrebnih programa, najvaznije su odlike rada
NVO-a. Kada se na to nadovezu slabi kapaciteti CZSS-a za pruzanje psihosocijalnih i
edukacijsko-rehabilitacijskih programa podrske obiteljima i djeci s teSko¢ama u razvoju,
postavlja se pitanje stvarnih mogucnosti zastite najboljih interesa djeteta s teSkoc¢ama u
zajednici u kojoj Zivi.

Paradoks te situacije oslikavaju sljedece izjave sudionika naseg istrazivanja:

A to je najveci paradoks, puno toga se prebacuje na roditeljske udruge kao Sto je nasa, oCe-
kujuci da cemo mi grebati za te europske projekte i donacijama s vrlo malo kadra, s mizernim
placama, jer vecina financija odlazi na kvalitetu Zivota korisnika i to sve u ovom trenutku, kada
Europska unija zahtijeva od nas transformaciju institucija, i da se i mi onda tu priklju¢imo, u
isto to vrijeme gro novaca se ulupa u te institucije ...
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Mi ionako vec radimo uzasno puno posla umjesto njih. Mi smo imali 2 — 3 godine jedan
kompleks, morate pronaci druge izvore financiranja, morate aplicirati na europske fondove,
morate osigurati odrZivost projektu, to su sve bili neki imperativi koji su se nametali nama
da se osamostalimo. Medutim, u ovakvoj situaciji u gospodarstvu, kada se ljudi bore za
goli opstanak, a ne da razmisljaju na donacije. Kada mi za sigurne kuce moramo telefonski
namicati novce, kad sustav u tom smislu ne funkcionira, a mi se jos i moramo brinuti za
financijski segment.

Ukratko, smatramo da je odgovornost drzave osigurati prava koja su definirana zakonom,
pa i u dijelu koji se tiCe rane intervencije i drugih edukacijsko-rehabilitacijskih programa za
obitelji i djecu s teSkoéama u razvoju.

Raspravu o osiguravanju standarda kvalitete nije mogude voditi bez doticanja financijskih
pitanja. U tom je smislu veé¢ spomenuta neuskladenost financijske potpore udrugama koje
pruzaju socijalne usluge obiteljima i djeci s teSkoéama u razvoju. Kada je rije¢ o financiranju
institucija za smjestaj djece s teSkoc¢ama, ovo je istrazivanje potvrdilo da se te institucije
najvec¢im dijelom financiraju iz sredstava drzavnog proracuna (grafikon 12).

Grafikon 12: Srednje vrijednosti raspolozivih financija ustanovama (Upitnik o opcim podacima o ustanovi,
n = 24, na razini godine, u kunama)
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| u Izvjescu o planiranju socijalnih usluga (Becker i dr., 2013.) zaklju¢eno je da je najvedi teret
financiranja socijalnih usluga na drzavi i drzavnom prorac¢unu. lako je takva situacija povoljna
s aspekta osiguravanja primjerene skrbi za svu djecu u Hrvatskoj, ipak bi odgovornost za
dobrobit djece bilo moguce izrazenije dijeliti medu svim sudionicima zajednice. Navedeno je
i predvideno ¢&l. 115. Zakona o socijalnoj skrbi koji financiranje socijalnih usluga dijeli izmedu
sredstava proracuna RH, proracuna jedinica regionalne i lokalne samouprave, prihoda ostva-
renih sudjelovanjem korisnika u pladanju troskova usluga, vlastitih prihoda, donacija, pomodi
I ostalih namjenskih prihoda.

Prema navodima iz Strategije razvoja sustava socijalne skrbi u Republici Hrvatskoj 2012.
—2016., u strukturi troskova drzavnih domova najvedi je udio troSkova za place i naknade za
radnike, prosje¢no 73 % ukupnih troSkova. Prosjec¢an udio izravnih troskova za korisnike &ini
14 %, dok je jednak udio (14 %) i troSkova poslovanja i infrastrukture.

Stoga ne iznenaduje podatak dobiven naSom analizom, koji pokazuje da iznos financijskih
sredstava koji se odvaja za djelovanje ustanova za smjestaj djece s tesko¢ama u razvoju nije
statisti¢ki znacajno povezan s brojem institucionalizirane djece, nego je povezan s brojem
zaposlenika u ustanovi (tablica 10).

Tablica 10: Korelacije izmedu visine godi$njeg proracuna, broja zaposlenika i broja institucionali-
zirane djece (Upitnik opéih podataka o smjestaju djece s TUR-om u ustanovu, n = 24)

Zaposlenici Godisnji
proracéun

Zaposlenici Korelacija -,019 ,980%*
Znacajnost 916 ,000

Djeca Korelacija -,019 1 -,009
Znacajnost ,916 ,958

Godis$nji proraéun Korelacija ,980%* -,009 1
Znacajnost ,000 ,958

**Korelacija je znacajna na razini 0.01
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| izjave sudionika naseg istrazivanja upuduju na potrebu promjene postojece prakse finan-
ciranja davatelja usluga socijalne skrbi, upucujuc¢i na potrebu formiranja cijene kostanja
pojedinih usluga. Evo primjera koji ilustriraju takvo stajaliste:

...trebalo bi po mome odrediti cijenu usluge koristenja i izjednaciti i za privatni sektor i za
vjerske zajednice i za drZavne institucije, i onda pratiti po kvaliteti, a zasad je to razlic¢ito i po
cifeni, a onda, naravno, i po kvaliteti.

...nase ministarstvo ne prepoznaje da u nasoj ustanovi ima dijete koje se samostalno
hrani, dijete koje se hrani na, ovaj, k'o sondom. Dakle, mi imamo dijete koje dise na kanilu,
nepokretno je, ima epilepsiju i 24 sliedece dijagnoze. To dijete ima istu cijenu kao i dijete
koje samo hoda, samo jede, samo prica... ministarstvo ne prepoznaje razliku.

Dom ne dobiva glavarinu. On dobiva financiran program, dakle radite to, to i to s ovim
kadrom. Tu vam je i trosak osoblja, svega i planiranih investicija i vi dijelite ta sredstva s
brojem korisnika i dobivate otprilike cijenu. Nema one glavarine sto je nekada bilo — da vas
dijete kosta toliko i toliko.

Nemamo cjenik. To je isto jedan problem, sve ustanove socijalne skrbi provode standarde
kvalitete, to nam je obveza. Mi smo sad dosta napredovali u tome, ali jedan od tih
zakljucaka da treba biti svaka od usluga oznacena u svojoj cijeni. Dijete koje je tu na stalnom
smjestaju, razlika je ako je na poludnevnom ili cjelodnevnom, razlika je i zna se Sto koje
dobiva od usluga i trebalo bi biti evidentirano kroz cijenu da se zna koliko koje dijete kosta.
Ja vam to ne znam.

U lzvjescu o procjeni planiranja socijalnih usluga (Becker i dr., 2013.) navodi se da cijene ne
bi smjele biti orijentirane na uspostavu i odrzavanje infrastrukture ustanova, ve¢ bi trebale
biti usmjerene na nacine pruzanja usluga koji bi ostvarili pozitivne i Zeljene rezultate za njiho-
ve korisnike i ukljucili Sirok raspon oblika pruzanja usluga. Cijene bi trebale biti utemeljene
na stvarnim trziSnim vrijednostima/stopama te bi trebale biti u skladu s primjenjivim stan-
dardima usluga.



SUSTAV SOCIJALNE SKRBI

Zakljuéno, kada se govori o financijskim aspektima skrbi za djecu, vazno je istaknuti da

je institucionalna skrb o djeci s teSkoc¢ama u razvoju dvostruko skuplja od specijaliziranog
udomiteljstva (Browne, 2005.), dok je Carter (2005.) u analizi troSkova institucionalne skrbi
za djecu u srednjoj i isto¢noj Europi ustvrdio da je institucionalna skrb 6 puta skuplja od
pruzanja usluga u zajednici, 3 puta skuplja od specijaliziranog/profesionalnog udomiteljstva i
dvostruko skuplja od manjih domova (6 — 8 korisnika).

Sustav socijalne skrbi najpozvaniji je osigurati da djeca s teSkodama u razvoju imaju jedna-
ku dostupnost pravima koja pripadaju svoj djeci, u smislu provedbe Konvencije o pravima
osoba s invaliditetom, a tiCe se obveze drzave da ukloni prepreke koje sprje€avaju socijalnu
inkluziju djece s teSkoéama u razvoju.

Prema tome, klju¢na poruka ovog dijela analize jest da su promjene u sustavu socijalne
skrbi nuzne i neodgodive i ne bi se smjelo tolerirati da gospodarske tesSkoce u kojima se,
poput mnogih drzava, nalazi Hrvatska, odrazavaju na kvalitetu skrbi o ovoj iznimno ranjivoj i
razmjerno malobrojnoj skupini djece. Te bi promjene svakako trebale uvaziti potrebu veceg
ulaganja u stru¢ne djelatnike u sustavu socijalne skrbi (kao $to je to sluc¢aj i s drugim susta-
vima), kako u smjeru povecanja njihova broja tako i u smjeru jacanja kompetencija stru¢nja-

ka u podrucju razumijevanja i pruzanja podrSke obiteljima i djeci s teSko¢ama u razvoju.

Opdi dojam koji se stjeCe analizom razmisljanja sudionika istrazivanja u sustavu socijalne
skrbi upucuje, kako je ve¢ spomenuto, na svijest o slabostima podrske ovoj ranjivoj drustve-
noj skupini, ali i na opéeprisutno stajaliSte o nemogucénosti znatnijih promjena koje bi dovele
do potpune socijalne inkluzije djece s teSkodama. Zato je u procesu osnazivanja i osuvre-
menjavanja sustava socijalne skrbi nuzno koristiti se svim drustvenim resursima, ukljucujudi
akademsku zajednicu, ali i kapacitete koji postoje u regionalnim i lokalnim zajednicama.
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Kvaliteta zivota milijuna ljudi u suvremenim drzavama ovisi 0 znanju, vjestinama, uc¢inko-
vitosti, djelotvornosti, odanosti i moralu na temelju kojih regionalna i lokalna samouprava
obavlja svoje duznosti i ostvaruje ciljeve koji su joj povjereni u ostvarenju javnih interesa i
promicanju op¢eg dobra.

Tijekom posljednjih pola stoljec¢a sve se viSe afirmirala uloga regionalne i lokalne samoupra-
ve kao pokretaca i provoditelja raznih politika kojima se rjeSavaju konkretni drustveni pro-
blemi, $to bi moralo ukljucivati i proces prevencije institucionalizacije i deinstitucionalizacije
djece s teSkoéama u razvoju.

Jos je u knjizi Ureda UNICEF-a za Hrvatsku , Pravo djeteta na zivot u obitelji” zaklju¢eno da
su, iako na razini deklarirane drzavne politike i stajaliSta struke nema puno dvojbi, promjene
u smjeru vece deinstitucionalizacije ipak spore (Radocaj, 2008:19). Ponekad su u pitanju
konfliktni interesi, ponekad nedovoljno znanje, ali najéesde je rije¢ o osjecaju nemodi i
nemogucnosti mijenjanja velikih sustava i uvrijezenih nacina rada.

Na to je moguce dodati i sindrom profesionalne iscrpljenosti koji uklju¢uje emocionalnu
iscrpljenost, depersonalizaciju i smanjena osobna postignuca, a koji se pojavljuje medu
profesionalcima koji rade s ljudima (Jele¢ Kaker, 2009.), osobito kada su korisnici njihovih
usluga drustveno ranjive skupine.

U sluc¢aju profesionalnog sagorijevanja, stru¢na osoba vise nije sposobna davati se drugima,
§to moze dovesti do bezosjecajnog i ravnodusnog odnosa prema onim osobama koje su
primatelji pomodéi. Ovo negativno stajaliste moze prerasti u grubo, neosjetljivo ili ¢ak nepri-
lagodeno ponasanje prema korisnicima i/ili povlacenje od njih pa se profesionalna stajalista i
ponasanje stru¢njaka prema korisnicima mijenjaju u negativnom smijeru.

Navedeni ¢imbenici dovode i do smanjenog osobnog postignuca koje se, medu ostalim,
odituje u opadanju osjecaja kompetencije za obavljanje svog posla. Ovo se moze razviti u
ekstremnije osjecaje neprimjerenosti i neuspjeha, gubitak samopostovanja, pa ¢ak i u de-
presiju (Jele¢ Kaker, 2009:136).



Ako lokalna zajednica Zzmiri na potrebe
svojih ugrozenih gradana, kome ce se obratiti?

(iz izjave sudionika istrazivanja)

U skladu s time, propustanje i izbjegavanje usredotocenosti zajednice na poboljSanje
kvalitete i razine zaStite prava djece s teSkodama u razvoju na puno sudjelovanje u drustvu
dovodi do neZeljenih posljedica za korisnike, ali i djelatnike u razli¢itim sustavima koji, s ob-
zirom na stajaliSta sudionika ovog istrazivanja, ne uspijevaju udovoljiti vlastitim ocekivanjima
i primjereno odgovoriti na potrebe svojih korisnika.

Tako prevencija institucionalizacije i deinstitucionalizacije djece s teSko¢ama u razvoju popri-
ma obiljezja opéeg drustvenog problema pa se ne bi smjelo dogoditi da odgovornost ostaje
isklju¢ivo na drzavnim institucijama, ve¢ je u tom smjeru potrebno usmijeriti aktivnosti svih
segmenata zajednice. Pritom iznimno vaznu ulogu imaju Zupanije, gradovi i op¢ine od kojih
se ocCekuje da osiguraju uvjete za najbolji mogudi rast i razvoj djece. Tako je u Zakonu o
lokalnoj i podrucnoj (regionalnoj) samoupravi (Narodne novine, br. 33/01., 60/01., 129/05.,
109/07, 125/08., 36/09., 150/11., 144/12. 1 19/13.) navedeno da:

e zupanija u svom djelokrugu obavlja poslove od podruénoga (regionalnog) znacaja, a
osobito poslove koji se, medu ostalim, odnose na: obrazovanje, zdravstvo i planiranje |
razvoj mreze obrazovnih, zdravstvenih, socijalnih i kulturnih ustanova (¢l. 20. Zakona) dok

e opcine i gradovi u svome djelokrugu obavljaju poslove lokalnog znacaja kojima se
neposredno ostvaruju potrebe gradana, a koji nisu Ustavom ili zakonom dodijeljeni
drzavnim tijelima, i to osobito poslove koji se, medu ostalim, odnose na uredenje naselja
i urbanisti¢ko planiranje, brigu o djeci, socijalnu skrb, primarnu zdravstvenu za$titu, odgoj
i osnovno obrazovanje, kulturu, tjelesnu kulturu i sport (&l. 19. Zakona).

Istodobno, propisano je da pri ostvarivanju svojih zajedni¢kih interesa, gradovi i Zupanije
suraduju kako bi unaprijedili gospodarski i druStveni razvoj u svojim zajednicama (Cl. 12.).

Zakon takoder propisuje da nadlezno ministarstvo za obavljanje poslova drzavne uprave koji
su preneseni na tijela jedinice lokalne i regionalne samouprave moze op¢inskom nacelni-
ku, gradonacelniku i Zupanu davati naredbe, a Vlada RH moze tijelima lokalne i regionalne
samouprave oduzeti ovlast za obavljanje prenesenih poslova ako opcinski nacelnik, gradona-
Celnik i Zupan ne postupaju po tim naredbama (¢l. 83. Zakona).
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Prema tome, jasno je da jedinice lokalne i regionalne samouprave dijele odgovornost za
osiguravanje prava djece s teSkoc¢ama u razvoju. U tom pogledu, ponajprije treba istaknuti
da postoje gradovi koji navedene obveze izvrSavaju na primjerenoj razini. Sljededi primjeri
potvrduju takav zakljucak:

Mislim da je to relativno dobro, ja bi tu dala neku ocjenu tri do Cetiri. Relativno je dobro orga-
nizirano. Mislim da se trudi lokalna zajednica. Grad ima i nekakvih materijalnih mogucnosti

u odnosu, moZda, na druge gradove. Ovaj, mislim da se pruZa maksimalno koliko se moZe u
svakom pogledu. | u organiziranju nekakvih predskolskih ustanova i osiguravanju sredstava za
psihosocijalnu rehabilitaciju, stru¢ne osobe itd. Mislim da je lokalna zajednica ok.

Evo, bas mi je jucer javila jedna mama za koju sam se ja strasno trudila zadnje dvije godine.
Ima dijete sa sindromom Down, samohrani roditelj s troje djece, doselila se moZda prije de-
set godina. Dobila je stan od Grada. Tako da imamo | neke akcije povremeno gdje mi pokusa-
vamo tim roditeljima pomoci.

Ipak, puno je vise primjera koji upucuju na neprimjerene mogucénosti zadovoljenja potreba obi-
telji i djece s teskocdama u razvoju u zajednicama u kojima Zive, medu kojima se osobito isti¢u:

e arhitektonske barijere i
® nedostupnost potrebnih usluga u zajednici.

Na arhitektonske se barijere joS$ uvijek nailazi i u pogledu pristupacnosti ustanova u kojima
djeca s teSko¢ama u razvoju i osobe s invaliditetom ostvaruju svoja prava, kao i u pristupac-
nosti drugih javnih prostora. Tako sudionici istrazivanja opisuju sljedece situacije:

Pa pocet cu vam samo od fizicke prepreke koju bilo koja invalidna osoba koja ima potrebu uci
u ovaj centar ili u ovaj dio ili u onaj dio — ima fizicku barijeru. Za uci tu, u zgradu opcine — isto
tako. Sto da vam dalje pricam.

... Il bi osoba s invalidskim kolicima ispred centra gdje bi je nekako moZda ugurali u onaj
hodnik i lijecnik bi dolje silazio da vidi o kakvoj se osobi radi. Samo govorim o vjestacenjima,
a gdje ovo sve drugo. Vjerojatno ima puno centara joS u Hrvatskoj gdje vam dolazi osoba

na vjestacenje u invalidskim kolicima i onda ostane dolje na ulici. Ne moZete ga dovesti na
vjeStacenje. To smo u starom centru stvarno imali, to je bilo strasno. LijeCnici bi silazili dolje
na ulicu u auto i razgovarali i gledali dijete.
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Nedostupnost potrebnih usluga u zajednici obuhvaca nedovoljan broj stru¢nih djelatnika u
postojec¢im ustanovama, njihovu nedovoljnu dostupnost na trzistu rada i nedovoljnu educi-
ranost postojecih zaposlenika, $to se u konacnici odrazava na nemogucnost osiguravanja
dovoljnog broja i lepeze intervencija potrebnih djeci s teSko¢ama u razvoju. Sljededi primjeri
opisuju tu situaciju.

Nama je najveci problem strucni kadar... mi nemamo ni socijalnog radnika, nemamo ni psi-
hologa koji nam neophodno treba u nasoj ustanovi, a za druge stru¢ne suradnike se snalazi-
mo kroz programe i projekte.

... tu je manjak pedijatra. Jako se dugo ¢eka na kontrolne preglede kod neuropedijatra. Isto,
znaci, manjak neuropedijatra. | ovo, Sto sam vec rekla, fali nam jako taj djecji psihijatar. Moz-
da jos jedan psiholog. To su, ovako, nekakve manjkavosti sustava.

Dolazi rehabilitator jedan put na mjesec. To je sve Sto djeca predskolske i Skolske dobi redovi-
to mogu dobiti, ovo sve Sto mi radimo je izvan sustava. Mnoga djeca su izvan sustava, kad ka-
Zemo da sva rehabilitacija dolazi iz jednog centra koji je u Zagrebu, onda je integracija upitna.

Evo u ovom gradu neke usluge jednostavno ne moZete ostvariti. Evo, mi imamo recimo
jednog psihologa u opcoj bolnici. Nema sanse da ta osoba radi terapijski s nekim. To su samo
manje-vise obrade. Imamo logopede, ali ih je premalo i ¢eka se mjesecima na red, s diecom
S autizmom nitko nije educiran i nitko ne radi i sada postoji nekolicina ljudi koji su se obrazo-
vali za to, ali oni ne rade u sustavu. Oni rade privatno.

Veliki je problem naci logopeda i defektologe, jedna nam je otisla prije dva dana, ali smo nasli
radnog terapeuta i tako, snalazimo se.

Opisane se slabosti, naravno, odrazavaju na neravhomjernu regionalnu dostupnost usluga
potrebnih obiteljima i djeci s teSkocama u razvoju u razli¢itim lokalnim zajednicama, sto
ilustriraju sljedeca misljenja sudionika istrazivanja:

Problem je neravnomjerne distribucije stru¢njaka koji se tim podrucjem bave. | to je vam
je osnovni problem, nemamo razvijenu potporu na lokalnoj razini. Posebno ovaj dio koji se
odnosi na mentalno, a na tome radimo, radimo na razvoju.

Mislim da ta podrska (u lokalnoj zajednici) zapravo ne postoji. Mislim da ne postoji nesto
organizirano vec unaprijed. Dogovoreno. Ne postoji nesto isplanirano kad se dogodi takva
situacija, ne zna se koji su koraci da se tim ljudima pruzi nekakva pomoc.
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U cijeloj toj igri mi imamo relativno dobro sa svim pravima pokriven grad. Grad, ali ve¢ imate
vanjske opcine... znaci, to je udaljenost od kakvih 30 — 40 km. To je druga lokalna uprava koja
ima svoj program socijalne skrbi u okviru svoje lokalne zajednice koji se bitno razlikuje od
samog grada i tu nastaje problem. Vi ne moZete pokriti podrucje koje je udaljeno do grada 50
km koje spada pod drugu lokalnu upravu, odnosno u drugu opcinu.

Ma, sve vam ovisi o novcima... kako je koja sredina bolje stojeca, tako nesto se i pokrece,
nesto se i poduzima. Gdje nema novaca, zapravo nema ni¢ega, a kako je ovaj grad i sve ovo
skupa oko nas jedna sredina koja je sve siromasnija i jadnija, tako toga ima vrlo malo. Imamo
Jjednu udrugu koja se bavi mentalno retardiranom djecom. Nemamo udruge za tjelesno in-
validnu djecu. Nesto malo imamo za disleksicare. Ima jedna udrugica koja tako okuplia 5 — 6
ljudi koji se time bave. Sve nesto, eto, jadno.

U pronalazenju rieSenja ovdje apostrofiranih problema mogude je zauzeti stajaliste da je
rije¢ o odgovornosti drzave. Cinjenica je, medutim, da se dobrobit gradana postize upravo
u zajednicama u kojima Zive. Uz to, buduci da u srediStu paznje svakog druStva trebaju biti
pojedinci koji ga ¢ine, neophodno je upitati se na koje se nacine lokalna zajednica moZe an-
gaZzirati da bi djelovala usmjeravajuce, poticajno i podrzavajuée u korist svih svojih ¢lanova,
razvoj, izdvajaju se obitelji i djeca s teSko¢ama u razvoju Cije razvojne mogucnosti, kako smo
vidjeli, zbog neprimjerene podrske okruzenja, ostaju nedovoljno afirmirane. Nadalje, obveza
Zupanija i opcina da financiraju i provedu socijalne usluge temelji se na nacelu supsidijarno-
sti, kao S$to je utvrdeno u Smjernicama i nacelima za funkcionalnu decentralizaciju i teritori-
jalni preustroj (prema Becker i dr., 2013:32). Ovaj dokument navodi da pitanja od drzavnog
interesa — jedno od kojih je i socijalna skrb — koja nisu obuhvaéena na sredisnjoj razini,
trebaju rjesavati zupanije.

Ponovimo ovdje da djeca s teSko¢ama u razvoju u svakoj opcini, gradu i Zupaniji, s iznimkom
Grada Zagreba i Splitsko-dalmatinske zupanije, ¢ine od 1,7 do 3,2 % populacije djece?®,

a zaklju¢eno je da ¢ak 8 Zupanija ima nerazmjerno velik udio institucionalizirane djece, s
obzirom na njihovu zastupljenost u ukupnoj populaciji. Jasno je da u tim Zupanijama nisu
osigurani uvjeti za zadovoljenje potreba djece s teSkoc¢ama u razvoju.

U svrhu premoscivanja ove neuskladenosti, Zakon o socijalnoj skrbi sve je Zupanije obvezao
na osnivanje savjeta za socijalnu skrb (¢l. 195. Zakona). Njihova je osnovna funkcija plani-

29 Vidjeti poglavlje Djeca s teSko¢éama u razvoju — osnovni pokazatelji.
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ranje i razvoj mreze socijalnih usluga i ostvarivanja prava, obveza, mjera i ciljeva socijalne
skrbi na svom podrugju, a ¢ine ga predstavnici regionalne i lokalne samouprave, centara za
socijalnu skrb, domova socijalne skrbi, centara za pomoc i njegu, korisnika, vjerskih zajed-
nica te drugih pravnih i fizickih osoba koje obavljaju djelatnost socijalne skrbi, ustanova iz
podrucja obrazovanja, zdravstva, zaposljavanja i drugih djelatnosti vaznih za socijalno ukljuci-
vanje korisnika, strukovnih komora i udruga, udruga za promicanje prava korisnika socijalne
skrbi te sindikata i poslodavaca u socijalnoj skrbi. Savjet za socijalnu skrb u Zupaniji predlaze
socijalni plan u djelatnosti socijalne skrbi za podrucje jedinice regionalne i jedinica lokalne
samouprave, a donosi ga predstavnicko tijelo jedinice regionalne samouprave.

Rezultati ovog istrazivanja upucuju na nuznost kvalitetnijeg prepoznavanja potreba obitelji
i djece s teskoéama u razvoju u procesu planiranja i provedbe socijalnog plana. U tom je
pogledu u vidu potrebno imati da je nemogucnost osiguravanja alternativne skrbi o djete-
tu s teSkocdama u razvoju u lokalnoj zajednici naj¢esdi razlog institucionalizacije djece. Evo
primjera izjava sudionika istrazivanja koji argumentiraju taj rezultat istrazivanja:

To je ono Sto za sada jos uvijek ovisi o tome gdje se nalazi takvo dijete. Ako je takvo dijete u
Zagrebu, Splitu ili Rijeci, onda ce ta obitelj imati podrsku i moci ¢e dijete voditi strucnjacima. A
kada se dogodi da je to dijete u nekoj maloj sredini, nema gdje odvesti na dnevni boravak niti
na integraciju, niti ¢e dobiti drugu strucnu podrsku. Mislim, dobit ¢e ju, ali vierojatno teZe, taj
roditelj ce se jako potruditi da nesto organizira. Ako jos tu ima neka udruga, onda ce to biti su-
per, ako nema podrske civilnog sektora, onda ce vjerojatno biti prisilien da takvo dijete udomi.

...dakle, djeca su u smjestaju vecinom radi toga sto nema rehabilitacijskih programa tamo gdje
oni Zive... | mislim da je to najveci problem — da te usluge budu dostupne tamo gdje djeca Zive.

U socijalnom bi se planiranju zupanije, gradovi i opcéine trebali rukovoditi potrebama obitelji
djece s teSko¢ama u razvoju koje su prepoznate u nasem istrazivanju. To su:

e potreba za psihosocijalnom podrskom

e potreba za podrSkom u organizaciji svakodnevnog Zivota

e potreba za dostupnosdéu zdravstvenih usluga

e potreba za dostupnoscéu edukacijsko-rehabilitacijskih usluga (ukljucujuci primjeren odgoj i
obrazovanje u redovnim ustanovama)

e potreba za financijskom potporom i

e potreba za uvazavanjem.
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Roditelji djece s teSko¢ama u razvoju imaju potrebu za podrSkom u stresnoj situaciji, pomo¢
u osiguravanju dostupnosti postojecih prava, potrebu za savjetodavnom podrskom, potrebu
za konkretnom pomoci u nadzoru djeteta, za podrskom u olakSavanju skrbi o djetetu, za
dostupnos$cu zdravstvenih i socijalnih usluga, za osiguravanjem kucéne njege djece, za finan-
cijskom pomo¢i u osiguravanju osnovnih potreba obitelji i djece i sl.

Naravno, te su potrebe individualne i nemaju svi roditelji djece s teSkoéama u razvoju jed-
nake potrebe za koriStenjem jednakim uslugama. Zato je i vazno da svaka lokalna zajednica
ima jasnu sliku o broju i specificnim potrebama djece s teSko¢ama na svom podrucéju. Samo
se tako moZe osigurati da ta ranjiva skupina gradana ne bude dodatno diskriminirana i soci-
jalno isklju¢ena, a u konacnici institucionalizirana. Sljededi primjeri opisuju teskoée s kojima
se, uglavnom zbog neprimjerenih obiljezja drustvene zajednice, suocavaju roditelji djece s
teSkoc¢ama u razvoju:

... ono sto nedostaje roditeljima je da se odmah, dakle odmah po porodu, poc¢ne raditi s

tim roditeljima. Odmah se vidi kada dijete ima nekakvih zdravstvenih teskoca i sto ce dalje
biti. Zna se dijagnoza, ti roditelji su u tom trenutku prepusteni sami sebi. ProZivljavaju veliku
traumu, suocavanje s velikim problemom i uopce prihvacanje te situacije koja se njima dogo-
dila. Mislim da se tu gubi dosta vremena, a kad biste radili u rodilistu odmah... dakle radite
odmah s tim roditeljima, mislim da bi to bilo puno kvalitetnije i puno bolje.

Mislim to je strasno, Sto ti ljudi prozZivljavaju. Evo, ja vam imam konkretno jednu mamu ovdje
u gradu koja ima troje zdrave djece, cetvrtu tu curicu rodila je... nema uopce potkoljenice,
teska mentalna retardacija, slijepa... koliko bi im znacilo jedno savjetovaliste, jedan suport da
u kontinuitetu odlaze tamo, da se odradi s njima kao s obitelj.

Razli¢itim obiteljima treba razlicita pomoc i zato bi trebao postajati Siroki spektar podrske i
laksi put do njih. Jednostavnim seoskim ljudima, ako netko kaZe da dijete treba ici nekamo —
na primjer u Vinko Bek — i tamo ostati, oni ¢e poslusati, vierovati onom $to je neko sluzbeno
rekao, nece traZiti druge mogucnosti.

Mi nemamo mobilne timove specijalizirane za to, medutim u ugovoru s obiteljskim lijecni-
cima, pedijatrima i HZZO-om zapravo postoji oblik kucnog lijecenja. Oni bi trebali zajedno s
patronaznom sluzbom ili s kuénom njegom koja ima svoj segment obilaziti i daviti potporu
i roditeljima i djeci. Na neki nacin to je integrirano u opcu zdravstvenu zastitu i uslugu koja
Se pruZa na primarnoj razini, ali nema posebno specijaliziranih centara koji bi se bavili samo
time, ili isto takvih mobilnih timova.




KLJUCNE PORUKE ISTRAZIVANJA: DJELOVANJE TIJELA REGIONALNE | LOKALNE SAMOUPRAVE

Svi roditelji djece s teskoéama u razvoju imaju, medutim, potrebu za uvazanjem koja podra-
zumijeva omogucéavanje informiranog dono$enja odluka, osiguravanje dostupnosti temeljnih
ljudskih prava, mogucnost izbora i prepoznavanje nuznosti aktivnijeg sudjelovanja lokalne
zajednice u poboljSanju kvalitete Zivota njihove djece i obitelji. O tome svjedoce sljedede
izjave sudionika istrazivanja:

Ako roditelj Zeli postici nesto za svoje dijete, ostvariti prava, osigurati mu stru¢nu pomoc, stalno
se mora boriti, gurati, traZiti, to frustrira. Kad nesto ne uspije ili propusti, onda si predbacuje...

To je stav vecine nasih roditelja, ne trebaju oni mnogobrojna prava da bi ih sva koristili, vec¢
imali izbor odabrati ona koja su najbolja u sluzbi osposobljavanja njihovog djeteta.

Prilikom interpretacije rezultata ovog dijela analize treba, naravno, imati u vidu ¢injenicu da je
rije¢ o postavljanju i implementaciji sustava koji iziskuje priliéna financijska ulaganja. Prema
tome, svakome je jasno da izostanak djelotvorne podrSke obiteljima i djeci s teSkocama u ra-
Zvoju nije posljedica izostanka volje opcina, gradova i Zupanija da podupru njihov rast i razvoj,
ve¢ ogranic¢enja koje u tom smislu namecu raspolozive financije pojedinih jedinica lokalne
samouprave. S time u vezi, osobito naglasavamo zakonom predvidenu potrebu podjele od-
govornosti izmedu svih relevantnih ¢imbenika zajednice. Tim viSe, kad u lzvjeScu o procjeni
planiranja socijalnih usluga (Becker i dr., 2013:33) stoji: ,,Predstavnici zupanijskih uprava
potvrduju da su u stvarnosti doprinosi gradova i opc¢ina u zupanijskom proracunu maniji od
iznosa koje jedinice lokalne samouprave dobivaju od Zupanija za pruzanje socijalnih usluga.

Prema misljenju tih stru¢njaka ovo se dogada jer zupanijama nedostaju mehanizmi kojima bi
osigurali da gradovi i opc¢ine daju svoj doprinos Zupanijskom proracunu za socijalne usluge,
kako je i propisano zakonodavnim okvirom. S obzirom na ¢esto vrlo ograni¢ena financijska
sredstva u gradovima i op¢inama, ponekad ne uspijevaju pruziti Cak ni osnovne socijalne us-
luge. U takvim sluc¢ajevima Zupanije redovito priskac¢u u pomoc¢ gradovima i opéinama, $to
prema zapazanjima zupanijskih predstavnika ponekad dodatno pojacava inertnost gradskih i
opcinskih uprava po pitanju ispunjavanja obaveza.”

Drugim rije¢ima, nedostatak financijskih sredstava nije jedini razlog nedostupnosti odgova-
rajuce lepeze socijalnih usluga obiteljima i djeci s te§koéama u razvoju. Upravo zato ocjenju-
jemo da bi prva poboljSanja sustava mogla proizaci iz bolje umrezenosti i artikulacije djelo-
vanja postojecih resursa, kao i iz uspostave mehanizama koji ¢e osigurati bolju usmjerenost
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financijskih sredstava, medusobnu koordinaciju i informiranost svih sudionika socijalne
inkluzije djece u zajednicu. Preduvjet tom pomaku svakako je osiguravanje kvalitetnih infor
macija o postojec¢im sustavima podrske, ali i o broju obitelji i djece s teSko¢ama u razvoju u
svakoj zajednici, odnosno, kako je ve¢ navedeno, osiguravanje vidljivosti ove ranjive drustve-
ne skupine u svim fazama socijalnog planiranja.

Podsjetimo da Konvencija o pravima osoba s invaliditetom u &l. 31. obvezuje na prikupljanje
potrebnih informacija radi oblikovanja i provedbe politike koja ¢e Konvenciju uciniti djelo-
tvornom te da prikupljene podatke koristi kao pomoc u procjeni njihove provedbe, a poseb-
no pri identifikaciji i uklanjanju prepreka s kojima se u ostvarivanju svojih prava suo¢avaju
osobe s invaliditetom.

U tom smislu, podaci prikupljeni ovim istrazivanjem mogu pomoci op¢inama, gradovima i Zu-
panijama u planiranju mreze socijalnih usluga, buduci da su s time u vezi sudionici istrazivanja
iznijeli mnoge relevantne prijedloge. Rezultati analize miSljenja sudionika istrazivanja pokazuju
da su unaprjedenja moguca u sljededim aspektima zaStite prava djece s teSkodama u razvoju:

e Dbolje koriStenje kapacitetima postojecih sluzbi i ustanova u zajednici (uklju¢uju¢i odgojno-
obrazovne, socijalne i zdravstvene ustanove)

e poticanje socijalnog poduzetniStva

e podrzavanje i razvoj zajednic¢kih projekata gradskih i Zupanijskih sluzbi i NVO-a (npr. rana
intervencija, podrska roditeljima u skrbi o djeci)

e usuglasavanje potreba djece s teskocdama u razvoju i prava koje osigurava lokalna zajednica,

e osiguravanje sustava prac¢enja djece s teskoéama u razvoju i

e osiguravanje potrebnih zdravstvenih usluga na jednom mjestu.

Evo nekih prijedloga i razmisljanja sudionika istrazivanja:

Patronazna sestra je taj kontakt koji bi na terenu trebao to ostvarivati, moZda patronaZzne
sestre malo vise, lijecnici Cesce cekaju da se pozove, a ne da idu sami od sebe.

Nas projekt boravka je iskoristiti postojece resurse centra jer zasto izmisljati toplu vodu, mi
moZemo, dakle, iskoristiti prostore koji su adekvatni, da dostukamo Sto nam fali. Da Ii didak-
tickim materijalima, da li strukom, imamo cak i hranu... Znaci cilj je stvoriti u 24 h da roditelj u
svakom momentu tocno zna kome cCe se obratiti...
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Pomoc u kuci, iskljucivo pomoc u kuci iz jednostavnog razloga sto nam sve ovo zahtijeva
educirane ljude koji mogu raditi s djecom, zahtijeva psiholoski profil da ih moZemo ostaviti s
djecom, da roditelji mogu izaci van, da mogu otici na kavu, da mogu bilo sto...

Onda sad imamo dvije kuce otvorene, ovo stanovanje uz podrsku i kad su dosli stanari, onda
su i susjedi i skole, pocelo je odjednom zanimanje za te ljude. Vidjeli su oni da konkretno tu
Zive u toj kuci i poceli su dolaziti kod njih, onda im nuditi i neke aktivnosti i neke poslove itd.
Tako da, ¢ini mi se, zapravo, siguran sam, da je to riesSenje. Koliko god su oni teski, kad ih,
kad ih razbijete na okupu, to izgleda malo depresivno. Ali kad vi razmjestite njih po 4 — 5 po
kuci i kad poc¢nu Zivjeti kao svi drugi ljudi, onda otkrijete neke sposobnosti njihove koje uopce
niste u instituciji uocili.

Bilo bi dobro da je organizirana jedna ustanova ili ambulanta gdje bi ti roditelji u istom danu
dobili neuropedijatrijski pregled, neurofizijatrijski pregled, gdje bi mogli obaviti viezbe koje
trebaju, okulisticki pregled i onda dalje preglede s medicinske strane. Da to dijete ako ima
problema s govorom, da roditelji ne moraju traZiti okolo, nego da ta ambulanta odmah rjesa-
va i logopeda. Da ta ambulanta ima svog socijalnog radnika, psiholoskog savjetnika i pravnog
savjetnika. Znaci da kada roditelj dobije all-in one ili kompletni servis, tj. sve na jednom mje-
stu, | to mora biti jako dobro ekipirano.

Imamo jako malo fizioterapeuta u zdravstvu. Mi na odjelu imamo jednog, a i njega posudu-
jemo drugim odjelima. Djeca idu na dislocirana mjesta na terapije, liste cekanja za usluge su
dugacke. Roditelji koji si to mogu priustiti idu privatno na usluge intervencije ili djecu vode u
Zagreb jer tamo su usluge dostupnije... Logoped i defektolog se kod nas ¢eka jednu godi-
nu... Bilo bi dobro kada bi se osnovala jedna ustanova, centar za sve, u koju bi bile smjeste-
ne sve usluge rane intervencije.

Klju¢na poruka ovog dijela analize jest da je uz bolju iskoristivost postojecih resursa lokalnih
I regionalnih zajednica moguce ubrzati proces prevencije institucionalizacije | deinstituciona-
lizacije djece s teSko¢ama u razvoju. Naravno da postoje zajednice u kojima ti resursi nisu
dostatni. U njima je neophodno hitno osmisliti plan mreze socijalnih usluga i, u skladu s
prepoznatim potrebama, pronaci potrebna sredstva za njihovo osiguravanje, koristeci se pri
tom i fondovima Europske unije koji mogu znatno pomoci u prvim koracima razvoja mreze.

U vezi s time podsje¢amo na zakljucak iz prijasnjih poglavlja kako nije primjereno ocekivati
da ¢e zahtjevne europske projekte voditi NVO-i, bez podrske i sudjelovanja tijela regionalnih
i lokalnih samouprava.
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Ovo istrazivanje pokazuje, nadalje, da postoje brojna pozitivha iskustva koja u pravilu pogiva-
ju na dobroj suradniji veéeg broja sluzbi, udruga i ustanova te proaktivnom pristupu rjesava-
nju problema. Izrazitu vaznost poticanja takve suradnje ilustrira sljededi primjer:

...l onda smo mi, da bi krenuli od pocetka, od skole i vrtica pa do samostalnog Zivijenja...
Treba u stvari cijeli sustav uci u tu pricu. | onda je najlogicnije bilo da mi angaziramo strucni
tim koji ¢e raditi s odgojiteljicama, roditeljima, djecom, pa s nastavnikom, i tako pratiti, jer
mora biti ta zaokruZena prica, a kazem nismo mogli drugacije. | onda smo mi, da bi pribliZili
tu poruku, prvo pripremali razlicita predavanja, pribliZili tu ideju inkluzije i integracije i da oni
prihvate tu cCinjenicu i vide da imaju pravo na pomoc i podrsku. Djelatnici odgojno-obrazovnog
sustava su frustrirani, od njih se nesto ocekuje, a oni nisu pripremljeni. Prednost je to sto
nam je skola partner, dva vrtica, grad, svi zajedno, i onda taj osjecaj zajednistva — to je njima
isto dalo neki vjetar u leda i dosta dobar smo odgovor dobili uz male otpore nekih pojedinaca
iz nekih njihovih razloga, ali uglavnom pozitivne reakcije jer oni mogu za svako pitanje, imaju
se kome obratiti. Sustavno smo i intenzivno 2 — 3 mjeseca radili. Kad smo znali da u takvu
skupinu dolazi takvo dijete, dok nismo vidjeli kako se tom djetetu i odgojiteljici osigura mir

i uvjeti za dobar rad. | tu smo kao podrsku dali volontere jer vrtici nemaju novaca. Pa dok je
ona moZzda radila neki individualni rad, oni su moZzda Citali pricu ili crtali ili pazili malo na red.
Nama se taj mobilni strucni tim pokazao kao izvrstan. Tu smo mi ukljucili prve godine i soci-
jalne radnike, da bi saznali socijalnu anamnezu obitelji, medutim nakon prve godine ona nije
imala Sto raditi, konkretan rad nije njihova struka. Ali nam je prosle godine jedan psihijatar bio
¢lan mobilnog tima pa je on radio terapijske radionice za roditelje i skrbnike. To su neke nove
metode terapije i tu je on radio znanstveni rad i nama je to bilo odlicno iskustvo da malo vidi-
mo. Ja mogu reci da je nas mobilni strucni tim vise bio eksperiment, dijelovi tima smo bili i ja
i kolegice pa ako smo pripremali nekog na samostalni Zivot, onda je radila kolegica iz radno-
okupacijske jedinice jer je ona najbolje znala korisnika, njegove vjestine. Samo su bili stalni
¢lanovi, a ove smo dodavali i to vec¢ 3 godine odli¢no funkcionira, ljudi nam se javljaju, dolaze.

S obzirom na to da svaka lokalna zajednica ima bar jedno srediste okupljanja djece (djecji
vrti¢i, Skole), sigurno je da svugdije postoji temelj od kojeg snazniji angazman u promociji
socijalne inkluzije djece s teSko¢ama u razvoju moze poceti. Naime, iskustvo nas uci, a
rezultati naseg istrazivanja to i potvrduju, da su unato¢ deklariranoj politici deinstitucionaliza-
cije promjene izrazito spore. Stoga se ¢ini osnovanim razmisliti o potrebi formiranja povje-
renstava za djecu s teSkoc¢ama u razvoju na razini svake opdine, grada i Zupanije. Ona bi bila
jednakog sastava kao i savjeti za socijalnu skrb, ali bi se koncentrirala na potrebe obitelji |

djece s teSkoéama, osobito u fazi planiranja mreze socijalnih usluga.
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Nadalje, valjalo bi razmotriti mogucénosti specijalizacije segmenata postojecih sluzbi, udru-
ga, ustanova, domova, ureda i drugih institucija svake lokalne zajednice za pruzanje usluga
obiteljima i djeci s teSkocama u razvoju. Vrlo je vjerojatno da je uz izvjesne promjene u orga-
nizaciji njihova djelovanja, uz potporu nacelnika, gradonacelnika, Zupana i relevantnih opc¢in-
skih, gradskih i Zupanijskih sluzbi, moguée naci prostora za zadovoljavanje bar dijela potreba
obitelji i djece s teSko¢ama u razvoju. Ipak, najvaznije je jasno artikulirati politicku volju i
potrebe djece s teSkocdama u razvoju uvrstiti u politicke prioritete djelovanja lokalne i regio-
nalne vlasti. Videnje sudionice naSeg istrazivanja na tom putu moze biti dobra smjernica:

Osnivaci Skola, znaci uredi za obrazovanje, dakle, gradovi i lokalna samouprava, sigurno Sto
se tice prosvjete | nekakve njihove upravne institucije. Ne mislim sad da to ne moZe biti na
razini samo pojedinacne skole, o tome sad govorim. Znaci, osnivaci skola su gradovi. Gradovi
imaju tu nekakvu sluZbu vezanu uz prosvjetu. Njihova suradnja s centrima za socijalnu skrb,
sa zdravstvenim dijelom — dakle, domovima zdravlja, pedijatrima, Skolskom medicinom —
apsolutno su od davnina uvijek bili upuceni jedni na druge. Ja mislim da sad samo moramo
nekako operativno da se zna u kojem smjeru treba ici suradnja i Sto treba. Kome trebaju koji
podaci da bi razvio nesto unutar svog sustava? Mislim da to fali. ... Taj dio pitanja prava na
integraciju, integracija u Skoli, mreze Skola, kombinirati s &injenicom da na nekom podrucju
moZda nemas ustanovu socijalne skrbi koja moZe nesto pruZiti pa onda — ‘ajde tamo formiraj
posebne razrede, ako imas ovdje mogucnost mobilnog tima, moZda ces lakSe unutar redov-
nog sustava skolovanja zadrZati dijete s teSkocama ... ali sigurno je da nekakva politika mora
biti zajednicka. Onda dogovoriti operativne stvari. Ali mislim da dolje na najniZoj razini, da tu
uopce nije nemoguce napraviti i mislim da nije ni tako tesko. Uspostaviti takav sustav da
nijedno dijete zaista ne treba ic¢i u instituciju. Ja mislim da je to apsolutno moguce.

Rezultati ovog istrazivanja dodatno potkrepljuju potrebu da u svakom dijelu nase zemlje —
osobito u manjim mjestima gdje djeca s teSko¢ama u razvoju ¢ine osobito ugrozenu manji-
nu — treba okupiti sve sudionike socijalne inkluzije (a oni dolaze iz sustava odgoja i obrazo-
vanja, zdravstva i socijalne skrbi, NVO-a, regionalne i lokalne samouprave i drugih) i pronadi
nacine za unaprjedivanje sustava zastite njihovih prava. Rije¢ je o potrebi promjene paradi-
gme upravljanja i djelovanja javnih sluzbi i ustanova, pri cemu je nuzno odustati od isklju-
¢ivo vertikalne organizacije i viSe se usmijeriti na horizontalnu organizaciju i suradnju medu
razli¢itim sustavima, sluzbama i ustanovama®. Inzistiranje na rascjepkanosti i odricanje od
odgovornosti opéina i gradova u suprotnosti je s vizijom samouprave kao kompetentne |
odgovorne razine vlasti koja inicira i provodi politike kojima rjeSava probleme svojih gradana,
poStujuci pritom nacela jednakosti, pravednosti, solidarnosti i zakonitosti.

30 Vidjeti poglavlje Suradnja medu sustavima. @
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Dostupni komparativni podaci o djeci s teSko¢ama u razvoju u zemljama isto¢ne Europe |
sredisnje Azije (medu kojima se nalazi i Hrvatska) potvrduju da je upravo ova skupina djece
u najvec¢em riziku institucionalizacije, uz nedvosmislen trend da u njima ostaju dugi niz
godina, ako ne i cijeli Zivot. Slijedom navedenog, vise od trecine institucionalizirane djece su
djeca s tesko¢ama u razvoju (At home or in a home?, UNICEF, 2010:27). Ta su djeca tako-
der tijekom boravka u instituciji izlozena vec¢em riziku zlostavljanja, $to dodatno upucuje na
potrebu mijenjanja paradigme u drustvenoj podrsci ovoj skupini djece.

Zanimljivo, spomenutim je istrazivanjem utvrdeno da se medu analiziranim zemljama po
visokoj stopi i rastu stope institucionalizirane djece s teSkoc¢ama u razvoju isti¢u upravo
Hrvatska i Moldavija. Autori analize posebno upozoravaju na opc¢eprisutan ,, skriveni” trend
porasta institucionalizacije djece koji se ocituje u tome da je apsolutan broj institucionalizi-
rane djece u padu, ali je stopa institucionalizacije veca zbog zna¢ajno manjeg broja rodene
djece. UNICEF takoder upozorava na iznimno lo$e uvjete u mnogim institucijama za djecu
s teSkocdama u razvoju, buduci da su one iznimno nisko na listi politi¢kih prioriteta vladaju-
¢ih politi¢ara. Sve navedeno u konacnici dovodi do toga da u instituciji djeca ne dozivljavaju
oCekivani oporavak, a njihova ljudska prava bivaju ugrozena.

Naravno, ugroza svakog prava jest problemati¢na, a kada su u pitanju djeca, njihovo je
oshovno pravo da uzivaju skrb roditelja (¢l. 7. st. 1. KOPD-a). Osiguranje tog prava za djecu s
teSkoc¢ama u razvoju, kako je vec¢ naglaseno, podrazumijeva sudjelovanje cijele zajednice.

U tom cilju, Konvencija o pravima djeteta obvezuje drzave stranke da:

e roditeljima i zakonskim skrbnicima pruze odgovaraju¢u pomo¢ kako bi oni mogli ispuniti
svoju duznost prema djetetu, ukljucujudi jacanje ustanova i sluzbi za djecu (st. 2. ¢l. 18.)

e poduzmu sve potrebne mjere zastite djece, ukljucujuci djelotvorne postupke uvodenja
socijalnih programa za pruzanje pomoci djetetu i onima koji se o njemu brinu te druge
oblike prevencije i utvrdivanja, izvjescivanja, upucivanja, istrazivanja, postupanja i
pracenja slucajeva zlostavljanja djeteta (st. 2. ¢l. 19.)

e poduzmu odgovaraju¢e mjere pomoci roditeljima i drugim osobama koje su odgovorne za
dijete u ostvarivanju prava na zivotni standard primjeren njegovom razvoju (¢l. 27. KOPD-a).



... moja su uvjerenja takva da sam roditelj uz podrsku
zajednice | svih sustava moZze jako puno uciniti
da ne dode do institucionalizacije djece

(iz izjave sudionika istrazivanja)

Istodobno, drZzave su obvezne osigurati da se dijete ne odvaja od svojih roditelja protiv nji-
hove volje, osim kada nadlezne vlasti pod sudbenim nadzorom odluce, u skladu s vazedim
zakonima i postupcima, da je odvajanje potrebno radi dobrobiti djeteta. Takva odluka moze
biti narocito potrebna u posebnim slu¢ajevima, kao §to su zloupotreba roditeljskog poloZaja
ili zanemarivanja djeteta (st. 1. ¢l. 9. KOPD-a). Opisane obveze drzava dodatno su pojacane
¢l. 9. Konvencije o pravima osoba s invaliditetom koji ih obvezuje da sve navedene mjere |
aktivnosti budu dostupne djeci s teSko¢ama u razvoju.

Na slabosti sustava skrbi u Hrvatskoj koji dovode do institucionalizacije djece s teSko¢ama
u razvoju vec je upucéeno u prijasnjim poglavljima ove publikacije. Medutim, sustav sam
po sebi, bez promjena u ustanovama koje neposredno rade s djecom, nikada nece osigu-
rati zadovoljavajucu razinu socijalne inkluzije djece s teSkoc¢ama u razvoju. Tim vise, kad je
zakonodavstvo RH vec stvorilo solidnu osnovu za zadovoljavanje potreba djece s teSkoéama
u razvoju u zajednicama u kojima zive®'. To se jednako odnosi na ustanove koje pruzaju uni-
verzalne usluge svim obiteljima i djeci neke zajednice (domovi zdravlja, djedji vrtici, Skole,
obiteljski centri, udruge i dr.), kao i na ustanove koje osiguravaju socijalne usluge obiteljima
i djeci koja su izloZena razli¢itim rizicima socijalne isklju¢enosti. Sve te ustanove pozvane
su da razvijaju Siroku lepezu usluga — od savjetovaliSta, obrazovnih programa, promidzbenih
aktivnosti, telefonskih linija za pomo¢, do kuénih posjeta, grupa uzajamne podrske i inter
vencija za obitelj u krizi (Sandbeak, 2007, prema Peénik, 2013:31). Usluge su preventivne,
podrzavajuce ili rehabilitacijske, a temelje se na procjenama potreba pojedinih obitelji i
djece. One se ujedno oslanjaju na postojece resurse u zajednici. Takve se usluge u pravilu
ostvaruju provedbom razli¢itih programa usmijerenih osnazivanju obitelji i djece, a ukljucuju:
e prevencijske programe s naglaskom na razvoj sposobnosti obitelji za suoCavanje sa
stresnim situacijama i njihovim druStvenim i ekonomskim resursima
e community based programe, poput ¢uvanja djece i stru¢nog osposobljavanja
e programe pomoci u kugi
e programe izgradnje zajednice usmjerene obiteljima koji okupljaju donositelje odluka,
stru¢njake, obitelji, volontere i sve ostale koji koordiniraju pruzatelje usluga te
e programe edukacije roditelja.

31 Vidjeti poglavlje Polazista analize.
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Molinuevo (2012., prema Pec¢nik, 2013:31) medu aktivnostima podrske roditeljstvu

osobito izdvaja:

e zdravstvene ustanove, u podrucju promidzbe zdravog razvoja (npr. trudnicki i
roditeljski tecajevi, rano otkrivanje razvojnih odstupanja i problema mentalnog zdravlja,
prevencija pretilosti)

® rane intervencije unutar odgojno-obrazovnog sustava (npr. programi u vrti¢ima i
Skolama, univerzalni i za djecu s problemima u ucenju ili ponasanju, programi koji
roditeljima pokazuju kako podrzati dijete u svladavanju Skolskih zahtjeva i pobolj3ati
akademsko postignuce)

e unaprjedivanje komunikacije izmedu roditelja i djece (npr. programi rjeSavanja sukoba,
podrska u prilagodbi na brakorazvod)

e zastitu djece od tjelesnog kaznjavanja (npr. kampanje za podizanje razine svijesti,
programi koji podupiru razvoj nenasilnih odgojnih postupka).

Spomenuti programi i aktivnosti razli¢itih ustanova pogodni su i potrebni obiteljima djece s
teskocdama u razvoju, kao i svim ostalim obiteljima. Sljededi primjeri oslikavaju takve potrebe:

...svakodnevno smo svjedoci da se njihove obitelji rastaju, da ih njihovi roditelji osuduju, da

djecu i uistinu smatram da podrske nema.

Ono sto mi pokusavamo je pronaci neki suport za roditelje i za takve obitelji, velike su to
poteskoce, | ako nemate nekoga da vam uskoci u takvom trenutku, a nemate definitivno u
nasem sustavu, onda roditelji postanu..., pogotovo kad djeca udu u neku dob kad se javija
agresija, onda stvarno cijela obitelj prekine funkcionirati normaino.

Ima roditelja koji su se naZalost jako usmjerili na bolesno dijete, a imaju dvoje — troje zdrave
djece u obitelji koje su negdje malo zanemarili itd.

Naravno, obitelji djece s teSko¢ama u razvoju zbog dodatnih edukacijsko-rehabilitacijskih po-
treba njihove djece dodatno iziskuju razvoj razli¢itih specijaliziranih programa. Te su potrebe
prepoznate u hrvatskom zakonodavstvu, ali zakonske odredbe bez osoba i ustanova koje
usluge nude ostaju mrtvo slovo na papiru. U tom smislu, ovim je istrazivanjem utvrdeno da
su kapaciteti i usmjerenost zdravstvenih ustanova, djecjih vrti¢a, sSkola i CZSS-a na razvoj
usluga u zajednici uistinu zabrinjavajuci. Takav se dojam stje¢e temeljem analize izjava sudi-
onika istrazivanja koje su u ovoj publikaciji ve¢ adresirane, a ovdje spominjemo one koje je
moguce izmijeniti na razini pojedinih ustanova:
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e neprimjereni uvjeti u mMnogim ustanovama za smjestaj djece s teSko¢ama u razvoju

e nepovezanost zdravstvenih i nezdravstvenih ustanova i stru¢njaka

® neprimjerena komunikacija djelatnika u pojedinim ustanovama s roditeljima

e nedostupnost stru¢nog kadra i stru¢nih tretmana u pojedinim ustanovama

e izostanak rada s roditeljima djece s tesko¢ama u razvoju

e zanemarivanje potreba i sposobnosti djece s teSko¢ama u razvoju i izostanak primjerenih
habilitacijskih i rehabilitacijskih programa te

e nedostupni programi podrske u zajednici.

Evo primjera koji oslikavaju potrebe ustanova u sustavu zdravstva, odgoja i obrazovanja
te socijalne skrbi:

Ne znam da i ste vidjeli nas bolnicki prostor, to je jako velika koncentracija djece na nekoliko
fizioterapeutkinja.

Mislim da bi se puno toga rijesilo da su defektolozi u sustavu. Da se do defektologa... moze
doci lije¢nickom uputnicom. To bi promijenilo stvar u globalu. Pedijatri propustaju roditelje
uopce uputiti stru¢njacima defektolozima.

Meni su rekli da dijete nije dobro, da se sad odmorim i da ¢e sutra netko doci razgovarati

o tome, ali taj sutra nikad nije dosao. Nitko nije dosao nesto pitati, nesto objasniti. Imamo
primjera da do 6. godine Zivota dijete nije vidjelo niti defektologa niti logopeda, a roditelji niti
ne znaju za njih.

Kontinuirana edukacija je za sve vaZna, jedan od preduvjeta je i fleksibilnost sustava, dobra
suradnja svih ukljuc¢enih.

Trebalo bi poboljsati multidisciplinarnost, medusobnu suradnju, bolje koristenje resursa, kon-
tinuirana podrska djeci, roditeljima i odgajateljima... nije stvar u tome da odgajatelji ne Zele
raditi s tom djecom nego se djelomicno boje.

Isli smo u jednu obitelj jednog tesko bolesnog djeteta kod kojeg ja jos nisam bila. Ja sam tog
tatu upoznala i tog djecaka kojeg on stalno vozi i po gradu se mi srecemo, ali imate jednu sa-
svim drugu sliku. Puno objektivniju o obitelji kada vi dodete u obitelj. Naravno, sto bi zapravo
I bio glavni posao socijalnog radnika, a mi naZalost za to nemamo dovoljno vremena jer nas
tieraju ovi rokovi, tjera nas administracija i mislim da bi na tome stvarno trebalo poraditi.

...Imamo najvise ucitelja razredne nastave. Ne znam kada smo zadnji put primili defektolo-
ga. Mi ostajemo, je li, bez kadra... Socijalnih pedagoga nam fali bas zato sto imamo sve vise
djece s emocionalnim poteskocama.
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Prikazane prepreke u kvalitetnijoj podrSci obiteljima i djeci s teSko¢ama u razvoju koje pruza-
ju ustanove u sustavu zdravstva, odgoja i obrazovanja te socijalne skrbi vrlo je vjerojatno do-
brim dijelom mogude objasniti nedostatkom financijskih sredstava za njihovu implementaci-
ju, odnosno za stvaranje preduvjeta koji bi tu implementaciju omogudili. S time u vezi treba
naglasiti opéepoznatu ¢injenicu da je dugogodi$nja i cjelozZivotna institucionalizacija djece
najskuplji oblik brige o njima, Sto je nedvojbeno dobar argument za motiviranje donatora, a
osobito jedinica lokalne i regionalne samouprave, za financijsko podupiranje izvaninstitucio-
nalnih programa podrske u svim trima sustavima (zdravstvo, odgoj i obrazovanje te socijalna
skrb) koji su u pocetnoj fazi financijski zahtjevni, ali dugoro¢no znatno humaniji i isplativiji,
pa je ukupna bilanca ulaganja i dobiti povoljna. Potencijalne je donatore, medutim, vazno
pripremiti i argumentirano predstaviti mnogostruke dobiti zajednice od procesa prevencije
institucionalizacije i deinstitucionalizacije djece s teSko¢ama u razvoju.

Prema podacima iz Strategije razvoja sustava socijalne skrbi u Republici Hrvatskoj 2012.
—2016. (Vlada RH, 2011:14) na jednu institucionaliziranu osobu zaposlena su 2 djelatnika.
Dodajmo tome da prosje¢na cijena koStanja usluga po institucionaliziranom djetetu iznosi
6.35700 kn, pri ¢emu je najvisi prosjecni iznos po korisniku doma za djecu i mladez bez od-
govarajuce roditeljske skrbi 9.555,00 kn (Plan deinstitucionalizacije i transformacije domova
socijalne skrbi ..., 2011:10). Podsjetimo, samo je 14 % tih sredstava izravno usmjereno za
zadovoljavanje potreba korisnika.®?

Nase istrazivanje, medutim, pokazuje da ne postoji statisticki znacajna korelacija izmedu bro-
ja institucionalizirane djece i zaposlenika u pojedinim ustanovama (prema podacima iz Upitni-
ka opcih podataka o smjestaju djece s teSkodama u ustanovu, n = 24 ustanove, tablica 11).
Iz navedenog jasno proizlazi da financijska ograni¢enja nisu jedini razlog izostanka izvanin-
stitucijskih oblika podr§ke obiteljima i djeci s teSko¢ama u razvoju, vecd je veéim dijelom rije¢
o0 izostanku promjene paradigme u funkcioniranju postojecih ustanova i sustava. Sudionica
nasSeg istraZivanja tu situaciju slikovito opisuje sljedec¢om izjavom: Ali ja vam kaZem — financi-
je su isprika za nerad, iako je nedvojbeno da i one uvelike ograni¢avaju dostupnost usluga.

Na neophodnost ulaganja dodatnih napora djelatnika ustanova da i u postojeé¢im uvjetima po-
boljSaju ponudu izvaninstitucijskih programa podrske obiteljima i djeci s teSkoc¢ama u razvoju,
podsjetimo, upucuju i podaci o zivotu institucionalizirane djece®. Dodatni napori djelatnika
moraju biti popraceni i njihovom odgovaraju¢om edukacijom buduci da suvremeni inkluzivni
pristup podrazumijeva i promjenu pretezno medicinski usmjerene paradigme na paradigmu

32 Vidjeti poglavlje Sustav socijalne skrbi.
33 Vidjeti poglavlje Zivot u instituciji.
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koja se temelji na konceptu ljudskih prava djece s teSko¢ama u razvoju, koja u mnogim usta-
novama jo$ nije dostatno afirmirana. Evo §to o tome misle neki od sudionika istrazivanja:

Jedan problem je konstantan, a to je da mi - socijalni radnici u zdravstvu - nismo dovoljno edu-
cirani kao osobe koje savjetuju roditelje. Mi izvlacimo nekakve mogucnosti savjeta i upucivanja
roditelja iz svojeg iskustva ili, ne znam, ¢ujes od ovoga od onoga i od kolegica.... ali mi nema-
mo nikakvu edukaciju sto ja smatram da nije dobro jer je to jedno izuzetno osjetljivo podrucje.
Pogotovo nakon samog poroda kad majka i otac saznaju da je dijete s posebnim potrebama.

...potrebna je permanentna edukacija i djelatnika centra vezano uz djecu s invaliditetom |
opcenito osoba s invaliditetom, potpuno nekakva nova percepcija paradigme jer u tom dijelu
ja vidim kod kolegica i kod same sebe da mi je trebalo puno iskustava da malo taj kurs malo
pomaknem iz dijela da nudis non-stop uslugu i roditelju i djetetu — ides u dio da oni postaju
proaktivni. Znaci vidis tu ljepsi dio njihove mogucnosti i s tim dijelom onda radis i ukljucujes u
drustveni Zivot.

Pa, znate li Sto ja mislim da nam nedostaje u tom dijelu? Ja uopce ne znam koliko je odrzano
nekakvih strucnih skupova. Ja ne pamtim da sam bas cula da je bio odrZan sli¢an skup gdje
su pozvani struc¢njaci koji sudjeluju u radu sa takvom osobom, takvim djetetom, pa da svako
sa svoga aspekta iznese ili nekakve probleme ili iskustva u radu, tipa nekakav mini satelitski
simpozij ili bilo kako moZemo nazvati to, sto smatram da bi bilo jako dobro.

Tablica 11: Korelacije izmedu broja institucionalizirane djece i broja zaposlenika u ustanovama

Institucionalizirana | Zaposlenici Struéno Tehni¢ko
djeca osoblje osoblje

Institucionalizirana djeca Korelacija -,093 -,095 -,122
Znacajnost ,b681 ,672 ,464

Zaposlenici Korelacija -,093 1 ,985%* ,977**
Znacajnost ,b81 ,000 ,000

Strucno osoblje Korelacija -,095 ,985%** 1 ,986%**
Znacajnost ,b72 ,000 ,000

Tehniéko osoblje Korelacija -122 ,977** ,986** 1
Znacajnost 464 ,000 ,000

**Korelacija je znacajna na razini 0.01
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Unato¢ tome, istrazivanjem je utvrdeno da postoje ustanove koje uspjeSno provode izvanin-
stitucijske programe podrske obiteljima i djeci s teSkoc¢ama u razvoju. Upravo takva isku-
stva daju osnove za zaklju€ak da je i u postojec¢im zakonodavnim, socijalnim i ekonomskim
uvjetima u samim ustanovama moguce uciniti napor i poboljSati sustav podrske obiteljima i
djeci s teskoéama u razvoju. S motri§ta procesa deinstitucionalizacije, osnovano je ocekivati
da ¢e u skoroj budué¢nosti takvih usluga biti i viSe, bududi da je od 36 ustanova od kojih su

u ovom istrazivanju prikupljeni op¢i podaci, njih 25 (67,6 %) jasno specificiralo svoju usmje-
renost na razvoj usluga u zajednici. Naravno, ta ¢e usmjerenost biti prepoznatljiva tek kada
se Vlada RH jasno opredijeli za snaZnije poticanje te transformacije, pa i za zatvaranje nekih
ustanova, kako bi ideja deinstitucionalizacije kona¢no postala jednako prepoznatljiva u svim
krajevima RH. Navedeno, medu ostalim, podrazumijeva aktivno sudjelovanje izvrSne vlasti i
jedinica lokalne i regionalne samouprave u omogucavanju neodgodivih promjena u djelokru-
gu rada pojedinih ustanova, kako nijedno novo dijete ne bi bilo institucionalizirano po osnovi
teskoca u razvoju. Evo primjera pozitivne prakse:

Mi smo vrlo mali, ali ponosni. Imamo suradnju s rodilistem, kad se rodi dijete s Down sin-
dromom, inkognito doznamo ili éekamo roditelje da se sami jave u udrugu. Kod nas imaju
dva puta defektologa i Cetiri puta logopeda, prema dobi 2 puta tjedno jahanje i 2 puta tjedno
plivanje... To vec zadire u organizaciju posla bolnice. Mogu reci da je u djelatnosti za pedija-
triju unatrag dvije godine zaposlena i jedna strucnjakinja psihologinja koja je samo za tu dje-
latnost. Znaci, ima mogucnost razgovarati sa svakim malim pacijentom koji bude primljen,
znaci i s njegovim roditeljima, odnosno osobama koje se bave odgojem tog djeteta, tako

da ja vjerujem da, kada bi ona procijenila, jer smo mi svi vrlo povezani i znamo se svi — dugi
niz godina radimo zajedno — vjerujem da bi ona zvala kada bi procijenila da bi bila potrebna
pomoc socijalne sluzbe. A mozda se direktno povezu s CZSS.

Sustav obrazovanja omogucuje svakom djetetu obrazovanje u redovnim ustanovama, znaci
integraciju, odnosno inkluziju. Znaci, kada prepoznamo dijete s teskocama i prosao je postu-
pak utvrdivanja psihofizickog stanja, gdje su strucnjaci rekli hoce Ii biti prilagodeni program
ili individualizirani. Ako je dijete u redu, onda super, imamo strucni tim koji radi u $koli, uklju-
cen je i roditelj, svakako bi trebalo ukljuciti roditelja, normalno uciti i normalno sve provoditi.

Trenutno imamo dva (asistenta). Njihova uloga moZe biti pomoc¢ na satu, usmjeravanje
paznje, mada njegova uloga ne bi trebala biti klju¢na na samom satu. Sva ta djeca se skoluju
po odredenim riesenjima, stoga je kljucna uloga ucitelja u prilagodbi ili individualizaciji. Me-
dutim, pod odmorima, nekim posebnim situacijama, aktivnostima, gdje bi ucenici s teskoca-
ma trebali biti vise ukljuc¢eni, dosta je terenske nastave, nastave izvan ucionice, tu je njihova
uloga znacajnija.
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Znaci, nismo bili zadovoljni onim sto je ministarstvo pruZalo kroz nekakve svoje edukacije pa
smo mi sami pokusali nesto dogovarati, ali vrlo ¢esto je problem novac. Mi imamo nekakve
donatore koji su razumjeli da je to isto ulaganje u djecu. Jel’, veliki broj donatora smatra da to
mora drZava odraditi i tesko se odlucuju da bi napisali, dakle, ovo je novac za stru¢ne edukaci-
je i skupove. Medutim, na svu srecu ima jedan odredeni dio koji mi koristimo kao resurs. | to
odgajatelji traZe pomoc, i oni su svjesni da naprosto nekad ne znaju Sto bi, znaci nasa djeca
Su uklju¢ena i u poseban vrtic i u specijalan program ... dakle koristimo mi sve te usluge, ali
ipak po meni je taj odgajatelj koji ima neku ulogu surogat roditelja.

Dosta radimo s roditeljima barem ovih klinaca. Kazem, imamo djecu vise - manje sve na po-
ludnevnom ili cjelodnevnom boravku, osim ta dva stacionara, tako da su roditelji non-stop tu
negdje. Sama ta ideja da su se odlucili za takav oblik zaStite, da su se odlucili na tu procjenu
da dovoljno... da bude na poludnevnom ili cjelodnevnom negdje vidim da su i motivirani da
se ne odvoje na dulji period od svog djeteta.

Nastojimo kontaktirati roditelje... i mislim da smo i dosta uspjesni. Ako roditelj naprosto ne
nade vremena, socijalna radnica ga stavi u auto i tu doveze i vrati, ali barem bude s djetetom
dva — tri sata, nastojimo odrZati taj kontakt. Mislim da ni nemamo neko dijete koje bas nema
nikakav kontakt.

Onda smo molili i na razne nacine traZili kontakt s roditeljima koji uopce nisu za njega pitali,
a da ne kaZzem dolazili. | onda sam im slala i dopise i uspjeli smo ih nekako animirati ili, kako
bih rekla, na neki nacin ponudili smo im da ¢emo doci po njih, dovesti ih ovdje da ga vide,
samo da se nekako ta veza izmedu njih i njega odrZi, odnosno da se joS i malo veca stvori.
Tako da je i on sada, roditelji su poslije toga dolazili makar jednom mjesecno, a sad je i on
bio doma kada se spajalo za Sisvete... sad se | kod njega vec vidi ta povezanost i on spomi-
nje i mamu i tatu, a ispocetka je to bilo ono, oni dodu, dosla mama i nista, on se ode igrati s
drugom djecom, a mama sjedi sama, ali smo im osigurali prostoriju gdje ce biti. A sad, kako
je vidio da je to ucestalije, sad se vec i on drugacije ponasa i kad je bio doma i kad smo zvali
kada ¢emo doci po njega, on jos ne bi iSao u dom.

Analiza kvalitativnih podataka ovog istrazivanja omogucuje zaklju¢ak da bi ustanove koje

rade s djecom u cilju sprje¢avanja institucionalizacije djece s teSko¢ama u razvoju svoje

kapacitete u vecoj mjeri trebale usmijeriti na:

® razvoj programa rane intervencije

e poticanje i razvoj zajednickih programa ustanova i NVO-a

e razvoj povjerenja izmedu roditelja i djelatnika ustanova (5to ponajprije pocCiva na
primjerenoj komunikaciji)

e usuglasavanje procedure suradnje ustanova iz razli¢itih sustava
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e razvoj razli¢itih modela inkluzivnog odgoja i obrazovanja

e organizaciju edukacije djelatnika ustanova i kontinuiranu podrsku djelatnicima kada se
suoce s nekim problemom i

e vecdu usmijerenost na razli¢ite oblike rada s roditeljima i djecom s teSkoc¢ama u razvoju.

Uistinu, postoje primjeri institucija koji ulazu izniman trud u pokusSajima podizanja kvalitete
Zivota institucionalizirane djece s teSkoc¢ama u razvoju. U tom su smislu posebno vrijedna
njihova nastojanja da pridonose kontaktima djece s njihovim roditeljima, da ih ukljucuju u
aktivnosti lokalne zajednice te da unutar ustanove organiziraju aktivnosti za sadrzajno pro-
vodenje slobodnog vremena djece. Medutim, kao $to su i sami sudionici ovog istrazivanja
primijetili, niti jedna ustanova ne moze zamijeniti obitelj, bez obzira na uloZzen napor i dobru
volju djelatnika institucije.

Integralno uzevsi, rezultati naseg istrazivanja posredno upucuju na to da ulaganja u izva-
ninstitucijske oblike skrbi uvelike mogu prevenirati institucionalizaciju djece, pri ¢emu je
obiteljima i djeci s teSko¢ama u razvoju najvaznije osigurati pravodobnu podrsku i razviti
odgovarajuce rehabilitacijske programe. Takvi zakljuéci proizasli su, primjerice, i iz istraziva-
nja UNICEF-ovog Innocenti Research centra (UNICEF, 2003.). Ono upuduje na zakljuc¢ak da
je promicanje cjelovitog razvoja riziéne djece u zajednici znatno ucinkovitije od sadrzaja koje
pruzaju institucije. Zato snazno zagovaraju zastitu djece i njihovih obitelji putem programa
koji se odvijaju u zajednici, a koje zajedni¢ki kreiraju svi njegovi sudionici. Osnovni preduvjet
za provedbu takvih programa je motivirano i educirano osoblje koje dijeli zajednicke ciljeve i
uvide s relevantnim sudionicima iz zajednice.

Naravno, to su okolnosti koje trebaju osigurati osnivaci ustanova u suradnji s tijelima drzav-
ne uprave te regionalne i lokalne samouprave, $to je u ovoj publikaciji ve¢ visekratno apo-
strofirano. lpak, ostaje ¢injenica da postoje nedopustive razlike u pristupu obiteljima i djeci
— kako na razini opdina, gradova i Zupanija, tako i na razini pojedinih ustanova. Njih je neop-
hodno smanjiti, a koraci na razini postojecih zdravstvenih, odgojno-obrazovnih i socijalnih
ustanova su njihovo umrezavanje, zajedni¢ko planiranje i medusobno informiranje. Nama se
najvaznijim ¢ini osiguravanje razvoja i njegovanja inkluzivne kulture u svakoj ustanovi, koja

u svim segmentima svoga djelovanja uzima u obzir potrebe ranjivih drustvenih skupina, u
ovom slucaju djece s teSko¢ama u razvoju, te aktivno djelovanje ustanova u razvoju i pro-
vedbi specifi¢nih programa temeljenih na pokazateljima uspjesnosti koji ¢e vrlo vjerojatno
naiéi na pozitivan odgovor potencijalnih financijera. Potrebu ulaganja tog napora sa stajalista
prava i dobrobiti djeteta, vjerujemo, nije potrebno dodatno naglasavati.
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Zakljucci

Analiza prikazana u ovoj publikaciji temelji se na podacima prikupljenima u sklopu istrazivanja
poloZaja djece s teSkoc¢ama u razvoju smjestenih u ustanove koje su proveli znanstvenici Stu-
dijskog centra socijalnog rada i Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta Sveudilista u Zagrebu
(Wagner Jakab i dr., 2013.). Ciljevi analize su sagledavanje potreba obitelji i djece s teskoca-
ma u razvoju, prepoznavanje te predlaganje nacina za svladavanje izazova u svim segmenti-
ma hrvatskog drustva u ostvarenju opéeprihvaéenog cilja — osiguravanja afirmacije razvojnih
mogucnosti i ljudskih prava djece s teSkoc¢ama u razvoju, posebno u pogledu snaznije afirma-
cije socijalne inkluzije, odnosno prevencije institucionalizacije i deinstitucionalizacije djece.

Analizirani su podaci prikupljeni od ukupno 184 sudionika istrazivanja koji sudjeluju u pro-
cesu pruzanja podrske djeci s teSkoéama u razvoju, a obuhvadaju vecinu vaznih razina |
sustava u ostvarivanju prava obitelji i djece s teSkoc¢ama (predstavnici tijela drzavne uprave i
nezavisnih drzavnih institucija, ravnatelji ustanova za smjestaj djece s teSko¢ama u razvoju,
socijalni radnici, neuropedijatri i neonatolozi, odgojitelji, ucitelji, nastavnici i roditelji djece

s teSkocama). Istrazivacka grada na kojoj se temelje rezultati istraZivanja obuhvaca 459
jedinica koje se odnose na razli¢ite aspekte pruzanja podrske djeci s teSkodama u razvoju, a
ukljuéuje kvantitativne (upitnici) i kvalitativne (intervjui i fokus-grupe) podatke.

Temeljem rezultata istrazivanja koji se ti¢u osiguravanja afirmacije razvojnih mogucénosti i
ljudskih prava djece s tesko¢ama u razvoju, osobito u pogledu daljnje provedbe procesa pre-
vencije institucionalizacije i deinstitucionalizacije te osnazivanja socijalne inkluzije, moguce
je zakljuciti sljedece:

1. U Hrvatskoj Zivi nesto viSe od 34 tisuce djece s teSkoc¢ama u razvoju, medu kojima se u
nekom obliku institucionalne skrbi nalazi gotovo 4 % djece. Prema tome, jasno je da je
u Hrvatskoj u tijeku proces prevencije institucionalizacije i deinstitucionalizacije djece s
teSkoc¢ama u razvoju. Medutim, institucionalizirana djeca i dalje postoje, Sto nedvojbeno
potvrduje da taj proces jo$ nije zavrsen.



...ali to je sve u planu, to su sve planovi. Vi kada imate
konkretno, da imate za rijesiti situaciju, vama ne treba plan
— vama treba rjesenje trenutacno — sada | ovadje.

(iz izjave sudionika istrazivanja)

IstraZzivanjem je utvrdeno da, unato¢ svijesti o potrebi prevencije institucionalizacije i
poticanja procesa deinstitucionalizacije te izvjesnom napretku u Sirenju spektra izva-
ninstitucijskih usluga, mnoga djeca s teSkoc¢ama u razvoju bivaju institucionalizirana
zbog nedostatne podrSke njihovim obiteljima. Takva situacija dovodi do toga da se na
smjestaju u ustanovama RH nalaze i djeca koja imaju odgovarajucu roditeljsku skrb, u
najveco] mjeri zbog necinjenja zajednice koja je propustila osigurati uvjete za zadovolje-
nje potreba obitelji i djece s teSkodama u razvoju.

Pokazalo se, nadalje, da mnoge ustanove u kojima su smjeStena djeca s teSko¢ama

u razvoju, neovisno o tome funkcioniraju li u sustavu socijalne skrbi ili zdravstva, ne
uspijevaju na zadovoljavajucoj razini zadovoljiti potrebe djece s teSko¢ama u razvoju.
Navedeno se osobito odnosi na nemogucénost razvoja privrzenosti djece koja se razvi-
Ja u obiteljskom okruzenju, nepovoljne prostorne uvjete, nemogucénost osiguravanja
potrebnih zdravstvenih i edukacijsko-rehabilitacijskih usluga svoj djeci, nesadrzajno pro-
vodenje slobodnog vremena djece u nekim ustanovama, nedovoljnu ukljuéenost djece
u lokalnu zajednicu i oslabljene kontakte djece s ¢lanovima obitelji. U tom je pogledu
posebno neprihvatljivo da u nekim institucijama postoje djeca koja nikada ne napustaju
Svoju sobu, pa time nikada ni ne borave na svjezem zraku, kao i okolnost da razmjerno
nepovoljna razina rada s roditeljima institucionalizirane djece nije popracena primjere-
nim angazmanom djelatnika CZSS-a.

Utvrdeno je da sva tri analizirana sustava (zdravstvo, odgoj i obrazovanje, socijalna
skrb) iskazuju visoku razinu politicke volje za stvaranje uvjeta za $to je moguce potpu-
niju socijalnu inkluziju djece s teSko¢ama u razvoju koja je iskazana u zakonskim rje-
Senjima, ali prakti¢na realizacija zakonskih odredbi jo$ je uvijek na nezadovoljavajucoj
razini. Posebno zabrinjava izostanak holistickog pristupa djeci s teSko¢ama u razvoju
koji se ocituje u nedostacima zdravstvene skrbi o djeci smjestenoj u institucije socijal-
ne skrbi te izostanku edukacijsko-rehabilitacijskog tretmana djece institucionalizirane u
zdravstvenim ustanovama.
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5. Medu slabostima sustava u pogledu procesa prevencije institucionalizacije i deinstituci-
onalizacije djece s teSko¢ama u razvoju osobito se isticu:

a. nedovoljno razradeni mehanizmi suradnje medu sustavima koji ¢esto funkcionira-
ju fragmentirano i vertikalno su organizirani, dok kvalitetna podrska djeci s teSko-
¢ama u razvoju trazi suradnju na horizontalnoj osnovi, dakle medu stru¢njacima iz
razli¢itih sustava i to ondje gdje obitelj Zivi,

b. nepostojanje protokola informiranja roditelja djece s teS§kocdama u razvoju o njiho-
vim pravima te

c. nedoredenost zakonskih normi u osiguravanju najboljeg interesa djeteta, osobito
u pogledu preciznosti pojedinih prava, slozenosti zakonskih procedura, neuskla-
denosti zakonskih odredaba te nedovoljnom uvaZavanju specifi¢nosti potreba
pojedinih obitelji | djece.

6. Medu slabostima zdravstvenog sustava za$tite prava djece s teSkoéama u razvoju
osobito se isticu:

a. neprimjerena duzina boravka u bolnici djece s teSko¢ama (koje poprima obiljezja
smjestaja bez jasnih zdravstvenih indikacija hospitalizacije),

b. nepostojanje (ili slaba kvaliteta) primjerenih rehabilitacijskih, habilitacijskih, radno-
terapeutskih i psihosocijalnih programa,

c. izostanak holistickog pristupa roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju,

d. nedovoljna dostupnost primjerenih zdravstvenih usluga u lokalnim zajednicama u
kojima Zive djeca s teSko¢ama u razvoju i

e. iznimno slabe mogucénosti primjerenog tretmana djece s psihickim tesko¢ama,

$to je najc¢esde posljedica nedovoljne educiranosti zdravstvenih djelatnika u podrudju
komunikacije i psihosocijalnih karakteristika djece s teSko¢ama u razvoju, nedovoljne
koordinacije medu zdravstvenim i drugim ustanovama te nedostupnosti odredenih
zdravstvenih usluga u pojedinim lokalnim zajednicama i regijama. Uoceni su i iznimno
neprimjereni uvjeti za zdravstvenu skrb o djeci s psihi¢kim teSkodama u ustanovama
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socijalne skrbi, uz istodobnu nedovoljnu dostupnost specijaliziranih zdravstvenih usluga
potrebnih toj djeci u mnogim dijelovima Hrvatske.

7. Zaklju¢eno je da neprimjereno velik udio djece (oko 25 %) biva institucionalizirano
zbog odgoja i obrazovanja. Tome uvelike pridonose sljedede slabosti sustava odgoja
i obrazovanja:

a. nedorecenost zakonske regulative, koja se posebno odituje:

- U nedovoljnom pridavanju pozornosti potrebama djece s teSko¢ama u razvoju
prilikom kreiranja odgojno-obrazovne politike

- U izostanku donoSenja odgovarajucih podzakonskih akata kojima bi se inkluzivne
namjere zakonodavca snaznije afirmirale te

- u nedovoljno precizno i kvalitetno uredenom sustavu osobnih pomocnika i
pomocnika u nastavi za djecu s teSkoc¢ama u razvoju,

b. nepostovanje pedagoskih standarda na svim razinama odgoja i obrazovanja koje po-
najprije proizlazi iz neusuglasenosti sustava organizacije dje¢jih vrti¢a i Skola te profe-
sionalnih kompetencija stru¢nih djelatnika Skola s obvezama koje proizlaze iz zakona,

c. nedostatna podrSka odgojiteljima, uciteljima i nastavnicima u inkluzivnom procesu |

d. neprimjereno obrazovanje odgojitelja, ucitelja i nastavnika za pouc¢avanje djece s
teskoéama u razvoju, $to ¢esto rezultira nedovoljnom individualizacijomn modela i
oblika odgoja i obrazovanja te skupine djece.

Posebno se istiCu problemi koji proizlaze iz neujednacenosti potreba djece s teSko¢ama
U razvoju i uvjeta u odgojno-obrazovnim ustanovama, kao i nedopustive razlike u pripre-
mljenosti ustanova za razumnu prilagodbu potrebama djece s teSkoc¢ama u razvoju.

8. Teskoce u procesu deinstitucionalizacije djece s te§koéama u razvoju iz nadleznosti
sustava socijalne skrbi ponajviSe proizlaze iz:

a. nedoreCenosti zakonskih odredbi, osobito u pogledu uredenja prava udomitelj-
skih obitelji,
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b. nedovoljnih kapaciteta CZSS-a za provedbu odgovarajucih edukacijsko-rehabili-
tacijskih i psihosocijalnih programa u zajednicama bududi da se glavnina poslova
socijalnih radnika zaposlenih u CZSS-u odnosi na administriranje zakonskih prava
djece s teSko¢ama u razvoju, dok konkretni edukacijsko-rehabilitacijski i psihoso-
cijalni programi podrske najé¢esce izostaju, i

c. neprimjerenog oslanjanja na mogucénosti nevladinih organizacija (NVO) u pre-
mosdivanju slabosti sustava, osobito zbog uo¢ene neuskladenosti o¢ekivanja i
potpore koje drustvo osigurava tom sektoru.

9. Slabosti zdravstvenog sustava, sustava odgoja i obrazovanja i socijalnog sustava nije
moguce prevladati bez aktivnog sudjelovanja jedinica lokalne i regionalne samou-
prave. U istrazivanju je utvrdeno da postoje gradovi koji osiguravaju primjerenu razinu
zastite prava djece s teSkoc¢ama u razvoju, Sto rezultira iznimno rijetkom institucionali-
zacijom djece iz tih sredina. Ipak, vise je opcina i gradova koji takvu podrSku ne osigu-
ravaju, a medu preprekama punoj ostvarivosti prava djece s teSkoéama u razvoju se na
lokalnim razinama osobito isti¢u:

a. arhitektonske barijere |
b. nedostupnost potrebnih usluga u zajednici.

Navedene slabosti rezultiraju time da je nemogucnost osiguravanja alternativne skrbi o
djetetu s teSko¢ama u razvoju u lokalnoj zajednici najéesdi razlog institucionalizacije djece.

Pokazalo se da uz ograni¢ena financijska sredstva, Zupanijama nedostaju mehanizmi
kojima bi osigurali da gradovi i opéine daju svoj doprinos zupanijskom prora¢unu za
socijalne usluge. Prema tome, prva bi poboljSanja sustava mogla proizaci iz bolje umre-
Zenosti i artikulacije djelovanja postojecih resursa, kao i iz uspostave mehanizama koji
¢e osigurati bolju usmjerenost financijskih sredstava, medusobnu koordinaciju i informi-
ranost svih sudionika socijalne inkluzije djece u zajednicu. Socijalna inkluzija djece s tes-
koc¢ama u razvoju podrazumijeva, naime, suradnju veceg broja sluzbi, udruga i ustanova
te proaktivan pristup rjeSavanju problema.
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10. U odnosu na rad ustanova, utvrdeno je da mnoga djeca ne bi bila institucionalizirana
da su ustanove koje djeluju u lokalnim zajednicama njihovim roditeljima i djeci s
teSkoc¢ama u razvoju pruzile primjereni oblik podrske (kako na razini univerzalnih tako i
na razini specifi¢nih socijalnih, habilitacijskih, rehabilitacijskih, zdravstvenih i odgojno-
obrazovnih usluga), uglavnom zbog nedovoljnih kadrovskih kapaciteta. S obzirom na to
da je ovim istrazivanjem utvrdeno da postoje ustanove koje uspjesno obavljaju taj dio
svog posla, zaklju¢eno je da financijska ograni¢enja nisu jedini razlog izostanka izvanin-
stitucijskih oblika podrske obiteljima i djeci s teSko¢ama u razvoju, ved je ve¢im dijelom
rije¢ o izostanku promjene paradigme u funkcioniranju postojedih ustanova i susta-
va. Mnogi djelatnici u ovim sustavima i dalje se, naime, vode medicinskim modelom
razumijevanja djece s tesSko¢ama u razvoju, dok inkluzivni pristup podrazumijeva model
temeljen na ljudskim pravima te djece. Pokazalo se takoder da postoje nedopustive
razlike u pristupu obiteljima i djeci — kako na razini opcina, gradova i zupanija tako i na
razini pojedinih ustanova.

Prema tome, nedvojbeno je da je i u postojec¢im zakonodavnim, socijalnim i ekonomskim
uvjetima u samim ustanovama moguce uciniti napor i pobolj$ati sustav podrske obitelji-
ma i djeci s teSkoc¢ama u razvoju. Tim viSe, kad je dugogodisnja i cjelozivotna institucio-
nalizacija djece najskuplji oblik skrbi o njima, a u mnogim slu¢ajevima, unatoc¢ zalaganju
osoblja u institucijama, uloZena financijska sredstva nisu popra¢ena odgovaraju¢om
kvalitetom skrbi o djeci. Navedeno se posebno ocituje u kvaliteti programa koji se odvija-
ju u ustanovama, oslabljenim kontaktima institucionalizirane djece s roditeljima i drugim
¢lanovima obitelji te u nedovoljnoj participaciji djece u aktivnostima u lokalnoj zajednici.

Ponovimo zaklju¢no da ulaganja u izvaninstitucijske oblike skrbi uvelike mogu prevenirati
institucionalizaciju djece, pri ¢emu je obiteljima i djeci s teSkoc¢ama u razvoju najvaznije
osigurati pravodobnu podrsku i razviti odgovarajuc¢e programe rane intervencije koja ne
smije biti iskljucivo orijentirana na zdravstvene usluge, ve¢ mora obuhvacati multidisci-
plinarnu podrsku djeci i njihovim obiteljima. Kako u zajednici djeca s teSko¢ama u razvoju
¢ine iznimno ranjivu i manjinsku dru$tvenu skupinu, tesko je vjerovati da, uz sudjelovanje
svih relevantnih drustvenih ¢imbenika, njihova prava nije mogucée primjereno zastititi.
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Preporuke tijelima izvrSne vlasti

Osnovni preduvjeti daljnjeg napretka u procesu deinstitucionalizacije djece s teSkoc¢ama

U razvoju i snaznijeg postovanja njihovih prava su uspostavljanje sustava suradnje medu
sustavima, usuglaSavanje postupka vjeStacenja teSkoca i potreba djece s teSkocama u
razvoju, uspostava protokola pravodobnog i sveobuhvatnog informiranja roditelja i djece s
teSkoc¢ama te osiguravanje dostupnosti Sire lepeze zdravstvenih, odgojno-obrazovnih, edu-
kacijsko-rehabilitacijskih i drugih socijalnih usluga obiteljima i djeci s teSkoéama u razvoju,
osobito rane intervencije. S time u vezi, predlaze se formiranje meduresornog tijela pri
Vladi RH, koje bi:

e razmotrilo mogucénosti umrezavanja postojecih i mozebitnu potrebu uspostave novih
sustava dokumentiranja podataka relevantnih za zastitu prava djece s teSko¢ama u
razvoju, kako bi sustavi imali aplikativne funkcije u osiguravanju:

- pravodobne i relevantne informiranosti roditelja djece s teSkoc¢ama u razvoju o
njihovim pravima te

- Sto ranijeg ukljucivanja djece u primjerene zdravstvene i edukacijsko-rehabilitacijske
intervencije

e izradilo prijedlog protokola o suradnji i medusobnoj razmjeni informacija prilikom prve
spoznaje o rodenju djeteta s teSkocama u razvoju i

e predlozilo Vladi RH nacine kojima bi se bitno ubrzao i standardizirao postupak
vjeStacenja djece s teSkocama u razvoju.

Da osnivanje Povjerenstva ne bi imalo samo deklarativan znacaj, rezultati njegova rada mo-
rali bi biti prepoznatljivi u zakonskim rjeSenjima koji bi uredili prethodno navedena pitanja,

s posebnim naglaskom na uredivanje i osiguravanje stjecanja odgovarajucih stru¢nih kom-
petencija svih sudionika podrske djeci s teSko¢ama u razvoju. Pritom se, naravno, oCekuje

i odgovarajuci angazman akademske zajednice koja bi trebala dati zna¢ajan doprinos u
pripremi zakonskih rjeSenja, ali i u sudjelovanju u osposobljavanju djelatnika zdravstvenog,
odgojno-obrazovnog i socijalnog sustava za kvalitetnije sudjelovanje u promidzZbi inkluzivnog
modela odnosa druStva prema djeci s teSko¢ama u razvoju.
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Navedeni su prijedlozi u skladu s preporukama proizaslim iz Analize implementacije Konven-
cije o pravima osoba s invaliditetom Ujedinjenih naroda u Hrvatskoj (Kekez-Kostro, 2012.),
koja je, medu ostalim, uputila na potrebu osiguravanja bolje dostupnosti informacija rodite-
ljima djece s teSko¢ama u razvoju o raspolozivim uslugama i pruzateljima usluga (ustanova-
ma, udrugama, obiteljskim centrima i vjerskim organizacijama), $to je nuzno popratiti i odgo-
varajuc¢im sustavima podrske djeci i njihovim roditeljima, ponajvise u pogledu osiguravanja
dostupnosti razli¢itih usluga.

U odnosu na zdravstveni sustav, analiza koju je provela Kekez-Kostro (2012.) i rezultati ove
analize upuduju na iste preporuke. O oba se sluc¢aja, naime, pokazalo da je potrebno:

e uciniti transparentnijim dijelove organizacijske strukture i podru¢ja zdravstvene zastite u
kojima je za djecu s teSko¢ama u razvoju potrebno unaprijediti opseg, kvalitetu, standard
i dostupnost zdravstvenih usluga i programa koji se pruzaju drugim osobama

e intenzivirati rad na razvoju sustavne mreze rane intervencije i drugih zdravstvenih i
rehabilitacijskih usluga

® razviti aktivnosti usmjerene podizanju razine svijesti zdravstvenih djelatnika o ljudskim
pravima, dostojanstvu, neovisnosti i potrebama osoba s invaliditetom, i to kroz obuku, ali
i kroz promicanje eti¢kih standarda u javnom i privatnom zdravstvenom sektoru i

e osigurati dostupnost i pristupaénost zdravstvenih i drugih javnih ustanova.

Dodatno, potrebno je strogo nadzirati kvalitetu i duzinu bolni¢kog lije¢enja djece u Psihijatrij-
skoj bolnici Lopaca i Specijalnoj bolnici za kroni¢ne bolesti dje¢je dobi , Gornja Bistra”

U tom se smislu predlaze da Ministarstvo zdravlja:

e onemoguci neopravdano dugi boravak djece najmlade dobi (0 — 7 godina) s teSkoéama u
razvoju u specijalnim bolnicama zbog izrazito negativnih posljedica koje takve institucije
imaju na razvoj/stanje djeteta

e pojaCano nadzire duzinu lijeCenja te kvalitetu i uklju¢enost djece u dodatne programe u
spomenutim bolnicama
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e pravno definira minimalne standarde kvalitete zdravstvene skrbi o djeci s teSko¢ama
u razvoju, s posebnim naglaskom na osiguravanje primjerenih odnosa u kontaktima
roditelja i djece s teSkoc¢ama u razvoju sa zdravstvenim djelatnicima

e pronade pravni okvir koji ¢e u vecoj mjeri biti uskladen sa zdravstvenim potrebama djece
s psihi¢kim teskoc¢ama

e razmotri mogucnosti osiguravanja prednosti (hitnosti) u provodenju dijagnostickih
postupaka u vezi s procjenom teskoca, stanja i potreba djece s tesko¢ama u razvoju (u
postupcima vjestacenja)

e omoguci da patronazna sluzba kvalitetnije sudjeluje u zadovoljavanju potreba djece
s teSkodama u razvoju, posebno u pogledu uskladivanja opisa zadataka patronaznih
sestara i broja njihovih posjeta sa stvarnim potrebama djece te

e u svim aktivnostima vezanim uz planiranje zdravstvenih usluga u pojedinim sredinama u
vecoj mjeri u obzir uzima potrebe i prava djece s teSkoéama u razvoju.

Sustav odgoja i obrazovanja, u skladu s rezultatima ovog istrazivanja i analizom koju je
provela Kekez-Kostro (2012.), potrebno je unaprijediti u smjeru:

e unaprjedenja regulatornog okvira odgoja i obrazovanja, s naglaskom na kriterij
ucinkovitosti mjera koje djeci s teSkodama u razvoju jamd&e pristup odgoju i obrazovanju
bez odvajanja od obitelji te s naglaskom na kriterij relevantnosti sadrzaja i mjera drzavnih
pedagoskih standarda

e kvalitetnijeg zakonskog uredenja i definiranja oblika potpore djetetu prilikom uklju¢ivanja
u pedagoski sadrzaj

e koristenja instrumentima usmjeravajuce koordinacije i poticanja djelovanja osnivaca
djecjih vrtic¢a, osnovnih i srednjih skola na provedbu aktivnosti kako bi djeci, bez obzira na
vrstu i stupanj teskoc¢a u razvoju, rano, predskolsko, osnovno i srednje obrazovanje bilo
dostupno u njihovim matié¢nim sredinama

e osiguranja kontinuiteta i sustavnosti uspostavljenih programa usavrSavanja djelatnika
u redovnom odgojno-obrazovnom sustavu, uklju¢ujuc¢i formalni sustav obrazovanja
odgoijitelja, ucitelja i nastavnika te

e osiguravanja dodatnih pokazatelja u¢inaka provedbe mjera odgojno-obrazovne inkluzije.
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S time se u vezi predlaze da Ministarstvo znanosti, obrazovanja i sporta:

e urazvoju i provedbi Strategije obrazovanja, znanosti i tehnologije i svih relevantnih
propisa koji ureduju sustav odgoja i obrazovanja (od rane i predSkolske do
visoko$kolske razine) vodi brigu o pravima djece s teSko¢ama u razvoju na obrazovanje
u sredini u kojoj zive

e utvrdi minimalan skup pedagoskih kompetencija odgojitelja, ucitelja i nastavnika za odgoj
i obrazovanje djece s te§koc¢ama u razvoju te sve odgojiteljske, uciteljske i nastavnicke
fakultete zakonski obveze da taj skup kompetencija ugradi u studijske programe
odgovarajucih preddiplomskih, diplomskih, integriranih i poslijediplomskih studija

e preciznije operacionalizira (hitnim usvajanjem odgovarajucih pravilnika) inkluzivne
odredbe iz Zakona o odgoju i obrazovanju u osnovnoj i srednjoj koli i Zakona o
predskolskom odgoju i obrazovanju

e osigura kvalitetnije vrednovanje odgojno-obrazovnog rada odgojitelja, ucitelja i nastavnika
s djecom s tesko¢ama u razvoju (poglavito u pravilniku koji ureduje tjedna zaduzenja
ucitelja i nastavnika)

e potakne skole na ¢eSce koristenje pravima nastave u kudi

e dopuni pedagoSke standarde za srednju skolu odgovaraju¢im odredbama o Skolovanju
ucenika s teSkodama u razvoju

e osigura mehanizme pracenja osiguravanja standarda kvalitete provedbe inkluzivne
prakse u dje¢jim vrti¢ima i Skolama

e podrzi djegje vrtice i Skole u provedbi navedenih standarda, osobito putem osiguravanja
dostupnosti stru¢ne podrSke djeci, odgojiteljima, uciteljima i nastavnicima u prilagodbi
modela i oblika nastavnog procesa sposobnostima i moguénostima djece s teSkodama
u razvoju, Sto ukljuCuje i kvalitetnije uredenje instituta pomocnika u nastavi te osobnih
pomocnika u ranom i predskolskom odgoju.
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Analizom implementacije Konvencije o pravima osoba s invaliditetom (Kekez-Kostro, 2012.)
utvrdeno je, kao i ovom analizom, da je u pogledu afirmacije prava djece s teSkoc¢ama u
razvoju sustav socijalne skrbi potrebno unaprijediti u smjeru:

® jasnijeg i obuhvatnijeg specificiranja oblika podrske roditeljima djece s teSko¢ama u
razvoju

e povecanja dostupnosti izvaninstitucionalnih usluga u zajednici te

e $to hitnije operacionalizacije Nacionalnog plana za deinstitucionalizaciju i transformaciju
ustanova kroz sustavan te regionalno ravnomjerno rasporeden pomak u organiziranju
socijalnih usluga u cilju prevencije institucionalizacije i deinstucionalizacije djece s
tesko¢ama u razvoju.

Da bi dosadasnji napori Ministarstva socijalne politike i mladih postali prepoznatljivi i u¢inko-
vitiji, predlaze se:

e odgovaraju¢im podzakonskim aktima preciznije definirati sustav alternativnog smjestaja
djece s teSkoéama u razvoju, imajuci u vidu:

- slabosti sustava specijaliziranog udomiteljstva (osobito njegovu neravnomjernu
dostupnost u razli¢itim regijama Hrvatske i nesiguran polozaj udomitelja u odnosu na
mogucnosti umirovljenja i koristenja drugim pravima koja proizlaze iz radnog odnosa)

- postojece kolizije medu pravima u kojima se osobito naglaSava neprihvatljivost
odvajanja djeteta od brace i sestara zbog teskodéa u razvoju, §to je posljedica
organizacije sustava domova socijalne skrbi

e zaustaviti daljnje smjeStanje djece s teSkodama u razvoju (posebno one najmlade u dobi
od 0 do 7 godina) u institucije, a umjesto ustanova, razvijati obiteljske oblike smjestaja
djece s teSkoéama u razvoju

e razmotriti uginke reforme sustava socijalne skrbi, posebno s motrista omogudéavanja
kvalitetnijeg profesionalnog djelovanja socijalnih radnika (u smislu rasterecivanja od
pretjerane koli¢ine administrativnih poslova, omogucavanja pruzanja cjelovite socijalne
usluge obiteljima i djeci s teSkocama u razvoju i dodatnih specijalistickih edukacija)
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hitno definirati standarde kvalitete i u skladu s njima ugovoriti pruzanje socijalnih usluga
obiteljima i djeci s teSkodama u razvoju, u skladu s potrebama pojedinih sredina,
koristedi se postoje¢im resursima, a u podrucjima gdje oni nisu dostupni, razviti
potrebne usluge

razmotriti moguénost subvencioniranja usluga dadilja djece s teSkoc¢ama u razvoju, kako
bi one postale dostupnije roditeljima djece s teSkoéama

ustanoviti djelotvorniji nacin sufinanciranja socijalnih usluga, koji bi u ve¢oj mjeri bio
uskladen s potrebama i pravima djeteta (uvodenjem primjerenog cjenika usluga i
financiranjem pruzatelja usluga upravo temeljem usluge i broja djece kojima ih pruzaju)
uciniti vidljivijom skupinu djece s teSko¢ama u razvoju u procesu planiranja i prac¢enja
trosSkova socijalne skrbi.
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Preporuke jedinicama lokalne i regionalne samouprave

Nalazi naseg istrazivanja uvelike podrzavaju zakljucke iz Izvjesca o procjeni planiranja socijal-
nih usluga (Becker i dr., 2013.) kojima se odreduje:

e da su zupanijama potrebni pravni instrumenti i odgovarajué¢i mehanizmi provedbe kako
bi osigurale da gradovi i op¢ine komuniciraju i koordiniraju svoje aktivnosti vezane uz
planiranje, financiranje i provedbu socijalnih usluga unutar zupanije

e da bi Zupanijske uprave trebale uspostaviti opsezne baze podataka o pruzenim uslugama
socijalne skrbi na Zupanijskoj razini — uklju¢ujudi usluge koje su financirala ministarstva,
privatni pruzatelji, Zupanije ili bilo koji drugi izvor. Ove informacije trebali bi podijeliti s
tijelima izvrSne vlasti, ostalim Zupanijama i jedinicama lokalne samouprave

e da podaci o prorac¢unu za pruzanje socijalnih usluga moraju biti transparentni i

e da je potrebno uskladiti proces planiranja i provedbe transformacije i
deinstitucionalizacije domova socijalne skrbi na drzavnoj i zupanijskoj razini, kako bi se
ostvarila ujednacena mreza usluga unutar Zupanija i medu svim hrvatskim Zupanijama.

U tom procesu presudnu ulogu imaju zupanijski planovi socijalnih usluga koji su temeljeni
na procjeni potreba svake lokalne zajednice, a u kojima je nuzno osiguravati prepoznatljivost
obitelji i djece s teskodama u razvoju u svim fazama socijalnog planiranja.

U svrhu postizanja navedenih ciljeva, predlaze se da Zupanije:

e potrebe djece s teSko¢ama u razvoju uvrste u politicke prioritete djelovanja

e donosenjem odgovarajucih odluka osiguraju formiranje povjerenstava za djecu s
teskoéama u razvoju na razini svake opdine i grada ¢ija bi funkcija bila osobito znacajna u
fazi planiranja i razvoja mreze socijalnih usluga

e gradovima i opéinama osiguraju neophodnu podrsku u pripremi projekata za financiranje
socijalnih usluga
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e specifiéne zdravstvene i socijalne usluge organiziraju tako da obitelji i djeca s teSkoc¢ama
U razvoju svoje potrebe mogu zadovoljiti u regiji u kojoj zive

e omoguce stipendiranje suficitarnih stru¢njaka u njihovom podrudju te

e uvodenju statistickih podataka osiguraju transparentnost ulaganja u zastitu prava djece s
tesko¢ama u razvoju.

Od opdina i gradova o¢ekuje se da:

e utvrde stvaran broj i potrebe djece s teSko¢ama u razvoju na svom podrucju

e izrade plan potrebne podrske obiteljima i djeci s teSko¢ama

e osiguraju pristupacnost javnih ustanova i prostora osobama koje se krec¢u uz pomoc
invalidskih kolica

e podupru djelovanje postojecih sluzbi, ustanova i udruga u ostvarivanju te podrSke

e osiguraju nedostajuce usluge podrske obiteljima i djeci s teSko¢ama u razvoju

e omoguce stipendiranje suficitarnih stru¢njaka u njihovoj opéini/gradu

e U proracunima predvide dostatna financijska sredstva za primjerenu podrsku obiteljima i
djeci s teSkoc¢ama u razvoju sa svog podrucja.
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Preporuke zdravstvenim, odgojno-obrazovnim
i socijalnim ustanovama

Vijec¢e Europe Preporukom CM/Rec/(2010)2 Odbora ministara zemljama ¢lanicama o deinsti-
tucionalizaciji i Zivotu u zajednici djece s teSkoc¢ama u razvoju (prema Boganovi¢, 2010:232)
jasno naglasava sljedece:

e usluge za djecu s tesko¢ama u razvoju trebaju se prvenstveno pruzati u redovnoj okolini,
Sto treba promatrati kao standard, a ne kao iznimku

e zajednica treba biti uklju¢ena i svjesna svojih odgovornosti i obveza prema djeci s
teSkoc¢ama u razvoju

e redovne sluzbe, ukljuCujuci centre za dnevnu skrb, predskolske institucije, vjerske
institucije, Skole i sluzbe za rekreaciju obvezne su ukljucivati djecu s teSkoéama u razvoju
i omoguciti potrebnu pomo¢ za njihovo sudjelovanje u aktivnostima

e djecu s teskodama u razvoju treba obrazovati — u svim fazama njihova $kolovanja —
unutar Skola kojima se koriste druga djeca i treba im osigurati pomo¢ koja im je potrebna
da im olak$a njihovo ucinkovito obrazovanje ili stru¢no usavrSavanje unutar sustava

e kad se smatra da su potrebne ili primjerene Skole ili razredi, oni trebaju biti povezani s
redovnim Skolama

e zdravstvenu skrb takoder trebaju pruzati redovni zdravstveni struénjaci u redovnim
klinikama i bolnicama

e kad su potrebne specijalisticke intervencije, pozeljna bi opcija bila da se one omoguce u
lokalnom okruzenju

e procjene i stru¢ne konzultacije ¢esto se mogu provesti u redovnoj okolini djece
s teSkocdama u razvoju, otklanjajudi time potrebu da putuju na velike udaljenosti i
povecavajuci u najve¢oj mogucoj mjeri relevantnost bilo kojeg ponudenog savjeta, a

® sve usluge trebaju biti osmisljene i ponudene tako da podupiru obiteljske veze i njeguju
dobre odnose medu sudionicima.
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Nase istrazivanje dodatno upucuje na potrebu afirmacije ovih nacela, pri ¢emu je osobito
vazno promijeniti nac¢in na koji se razvijaju i pruzaju usluge za obitelji i djecu s teSko¢ama
u razvoju. S time se u vezi zdravstvenim, odgojno-obrazovnim i socijalnim ustanovama
preporucuje:

e da jasno artikuliraju svoje potrebe u odnosu na podizanje kvalitete usluga za obitelji i
djecu s tesko¢ama u razvoju te pronadu nacin za njihovo zadovoljavanje (prijavama na
lokalne, nacionalne i medunarodne natjeCaje za projekte, organizacijom specifi¢nih
edukacija osoblja, zagovaranjem prava djece u lokalnoj zajednici i dr.)

e da se aktivno uklju¢e u proces prevencije institucionalizacije i deinstitucionalizacije djece
s teSkoc¢ama u razvoju, razvijajuci usluge temeljene na pokazateljima uspjesnosti te
uskladene s potrebama obitelji i djece u njihovoj zajednici

e da potaknu nositelje vlasti na lokalnoj i nacionalnoj razini na financijsko i politi¢ko
podupiranje njihovih programa

e da razvijaju inkluzivnu kulturu ustanova (donosenjem etic¢kih i profesionalnih standarda
koji uvazavaju potrebe i prava obitelji i djece s teSko¢ama u razvoju)

e da se ukljuce ili potaknu umrezavanje zdravstvenih, odgojno-obrazovnih i socijalnih
institucija na lokalnoj i regionalnoj razini i

e da u svim aktivnostima jasno zagovaraju prva obitelji i djece s teSkodama u razvoju.
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KOPD - Konvencija o pravima djeteta
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NVO - Nevladine organizacije

PTV - Prvostupanjsko tijelo vieStacenja

RH - Republika Hrvatska

TUR - teskoda (teSkode) u razvoju

UN - Ujedinjeni narodi (engl. United nations)

UNICEF - Fond Ujedinjenih naroda za djecu (engl. United Nations Children’s Emergency Fund)
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Tablica 1: Primjer postupka kodiranja i kategoriziranja kvalitativnih podataka

Izjave sudionika - jedinice kodiranja

1. KATEGORIJA: OCEKIVANJA | POTREBE RODITELJA DJECE STUR-om

Osjetite u njima taj strah koliko god Zele to dijete ili djecu odvesti kuéi, dakle
oni se ovdje osjecaju zastiéeno...

Sazimanje (potkategorije)

Potreba za psihosocijal-
nom podr§kom

Kad sam ja vidjela da je jedna mama svoje dijete gurala 5 km da bi dosla na
tu igraonicu svako jutro! Roditelji trebaju i pomo¢ i podrsku, a na kraju i dva
sata mira za sebe.

Potreba za podrskom
u organizaciji
svakodnevnog Zivota

Cak sam primijetila da vam prili¢no &esto kasnije... kad se dijete rodi i odu
kudi — onda svi roditelji vjerojatno razmisljaju na nacin da ¢e oni to rijesiti,
da ée ovako i onako, a onda kad krene svakodnevnica s problemima, pa

s redovnim odlazenjima kod lije€nika, kontrolama, pracenjima, posebnim
postupcima kod hranjenja takve djece, ako ima i toga.

Potreba za dostupnoséu
zdravstvenih usluga

Kvalitetnu svakodnevnu brigu o djetetu mislim da vecina obitelji moze
osigurati, ali bez ovih dodatnih nekakvih sadrzaja ili dje¢jih vrtiéa ili
predskolskih ustanova, Skolskih ustanova i nekakvih poludnevnih tretmana
mislim da ne bi mogli dobro funkcionirati.

Potreba za dostupnoséu
edukacijsko-
rehabilitacijskih usluga

Roditelji do odredene dobi djeteta podnose i financijski dio, a kad se istrose,
traze druge oblike pomoci. Tu zapinje u sustavu jer osoblje u centrima nije
naviklo na takva potraZivanja, institucije sporo reagiraju i mi ovisimo o
rieSenjima iz CZSS-a.

Potreba za financijskom
potporom

Nije posteno da se od roditelja trazi da bude pravnik, struénjak, rehabilitator.

Roditelj treba biti roditelj, davati djetetu ljubav i brigu i na takav nacin
jacati njegove kapacitete, a ne preuzimati po malo od svih drugih uloga, a
roditeljsku staviti u drugi plan.

2. KATEGORIJA: POZITIVNI POMACI KA INKLUZIVNOM MODELU
Cinjenica je da mi mnogo, puno problema mozemo rijesiti bolje nego sto
smo to mogli prije 10, 20, 50 ili 100 godina. To je neosporno.

...Znadi, razvili smo multidisciplinarno pracenje, to vam je bilo u onom
projektu... kako se zvalo... to je bilo nesto divno...

Potreba za uvazavanjem

Zdravstveni sustav




Izjave sudionika - jedinice kodiranja

Dosta se radi na integraciji i mi imamo puno djece s teSkocama ukljucene
u redovne skole i pogotovo sada od kada su te Skole sve dogradene i
imaju liftove i dosta se napravilo i na ekipiranju, tako da dosta skola ima
jos nekakve dodatne strucne djelatnike. Imaju logopeda, sve Skole imaju
pedagoga, psihologa manje-vise.

Sazimanje (potkategorije)

Sustav odgoja i
obrazovanja

Do 1989. u sustavu nije bilo apsolutno ni¢ega, nije bilo niti jednog prava
koje bih mogla ostvariti. Te sam godine ostvarila svoje prvo pravo — 4-satno
radno vrijeme. 90-ih godina se pojavljuju djedji doplatak, sad postoji i status
roditelja njegovatelja, tako da su roditelji ipak nesto dobili.

Sustav socijalne skrbi

Mislim da je u nasem gradu jako visoka svijest o djeci s, ja velim, s posebnim
potrebama...

Gradovi i Zupanije

...nase drustvo u biti osigurava uvjete, tj. preduvjete za kvalitetan zivot djece i
osoba sa cerebralnom paralizom u zajednici i to pokusavamo kroz razvijanje,
pruzanje socijalnih usluga i zagovaranje ljudskih prava osoba s cerebralnom
paralizom.

3. KATEGORIJA: PRETPOSTAVKE SOCIJALNE INKLUZIJE DJECE STUR-om

Proces deinstitucionalizacije je mogucée napraviti kvalitetno ako vi prije toga
sve pripremite jer ako u lokalnoj zajednici ne postoje servisi i usluge koje
mogu primiti ono $to je dosad institucija... ako toga nema, onda je to samo
fizicko preseljenje, a nista nismo napravili.

NVO

Pretpostavke
deinstitucionalizacije

...bitna je ta komunikacija... vec¢ina problema ima izvoriste upravo u tome da
ljudi ne znaju razgovarati i ne znaju argumentirati svoj stav.

Pocetna komunikacija s
roditeljima djece
s TUR-om

...jer mi, kao lije€nici, nemamo sustavnu edukaciju saopéavanja, nazovimo,
losih vijesti.

Mislim da su tu skole... mozda nam fali malo edukacije... Za nastavnike u
Skolama. Mislim da bolje prepoznaju te probleme itd.

Educiranost zarad s
obiteljima i djecom
s TUR-om

Mi imamo srecu §to imamo mali broj djece u razredima pa kad jo$s imamo
dijete s teSko¢ama vodi se raduna da stvarno budu mali razredi.

Odgojno-obrazovna
inkluzija

4. KATEGORIJA: PREPREKE SNAZNIJOJ AFIRMACIJI SOCIJALNE INKLUZIJE DJECE S TUR-om

Pa to je znadi jedna od glavnih prepreka sto us/uge nisu ravnomjerno
pokrivene, nisu cijela podrucja, pojedina podruédja su bez nekih usluga i
uvijek je onda pitanje kako dijete odvesti, kako organizirati prijevoz.

Neravnomjerna
regionalna dostupnost
usluga u zajednici

i on veli... prvo pitanje... ,Doktorice, ja nemam kod koga jer ja kod nijednog
pedijatra u... ne mogu uéi u ambulantu jer imaju stepenice.” Znaéi jedna
banalna stvar...

Arhitektonske barijere
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Izjave sudionika - jedinice kodiranja

...Ceka se dugo na pregled kod logopeda kada trebaju... to je onda éekanje
mjesecima je I', ali za druge... nisam imala osjecaj da su se zalili...

Sazimanje (potkategorije)

Nedostupnost struénih
kadrova

Na zalost, nema udomiteljskih obitelji, nema ni jedne §to zakon obi¢no
spominje da bi trebalo, da bi se dijete trebalo sto manje zadrzati u instituciji.

Nerazvijenost
specijaliziranog
udomiteljstva

Preporuka vam je da to bude propisano jer ono sto nije propisano ne mora se
raditi, pa se i ne radi.

Nedorecenost zakona

...ja mislim da kod nas ljudi dobro i savjesno rade svoj posao za koji su vrlo
malo ili gotovo ja bi to nazvala humanitarnim radom, koliko su oni plaéeni za
to Sto rade.

Financiranje

Tu mislim da postoji veliki problem velike neobjedinjenosti podatka i to se
roditelji strahovito Zale zato $to ostvaruju prava u nizu raznih sustava kod
nas, HZZO-u, mirovinskom, udrugama, lije¢nicki dio je pak pri¢a za sebe.
Tako da ne znam tko bi trebao biti taj inicijator — taj sam pocetak, osoba
koja ovdje dode...

(Ne)suradnja medu
sustavima i strukama

Da, ma, zapravo, sve u svemu, roditelj je sam, prepusten velikom broju
informacija i sto sad odabrati, mi nismo stru¢njaci, samo roditelji. Nama bi
bilo vazno da dobijemo dobre informacije, prave informacije, ja ne mogu
pitati za nesto $to ne znam niti da postoji.

5. KATEGORIJA: DJECA U INSTITUCIJAMA

Uglavnom se radi o djeci s vrlo teskim malformacijama, njih ili roditelji ne
mogu sami zbrinuti jer je dijete u tom stanju...

...illi se roditelji nisu u stanju brinuti o vlastitoj djeci, onda to ide preko CZSS i
u suradnji s bolnicom se djeca smjestaju tamo

...l imamo nekolicinu smjestaja vezanih uz skolovanje i to je najéesée onda
vezano i uz srednju Skolu kad krecéu djeca.

(Ne)razvijen sustav
informiranja roditelja

Razlozi institucionalizacije
djece s TUR-om

Naravno da njihov boravak tu nije ugodan.

Evo pocet ¢u od onoga §to imamo, ono §to je najnuznije za dijete, a to je krov
nad glavom, hranu i brigu. Brigu, zdravstvenu njegu, sve ono $to treba, a da
ne bude zanemareno.

Kvaliteta Zivota u
institucijama

...tesko je smjestavati dijete koje ima neke psihicke poteskoce...S obzirom da
su kod nas u dnevnoj bolnici uklju¢ena djeca koja imaju razli¢ite probleme,

a osobe koje s njima rade nisu toliko educirane, djeca koja imaju napadaje
bijesa, ispade agresivnosti, ¢esto zavrSe gore na odjelu...

Potrebe djece s psihickim
teSkoéama

Mi smo zaklju¢ka i misljenja... da bi to trebao biti nas dio posla. Da paralelno
s djetetom treba raditi s roditeljem... da uz roditelje, i da se paralelno, kako s
djetetom, tako da se radi i s roditeljem.

Suradnja s roditeljima
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Tablica 4: Matrica uzorka procjena uéestalosti cimbenika koji pridonose institucionalizaciji djece s teSkoéama

u razvoju (Upitnik za socijalne radnike u CZSS-u, n = 72)

PRVI FAKTOR (28,69 % zajednicke varijance): FAKTOR NEPOSTOJANJA RODITELJSKE SKRBI

1. Smijestaj djeteta iz rodilista zato S$to su ga roditelji napustili ,799
2. Smjestaj iz bolnice nakon poroda i lije¢enja ,787
3. Smjestanje u instituciju zbog smrti roditelja 771
4. Smijestanje u instituciju zbog maloljetnosti majke ,647

DRUGI FAKTOR (13,78 % zajednicke varijance): FAKTOR NEMOGUCNOSTI OSIGURAVANJA

ALTERNATIVNE SKRBI O DJETETU U LOKALNOJ ZAJEDNICI

5. Nepostojanje razvijene prakse posvojenja djeteta s teSko¢ama u razvoju ,811
6. Nemogucénost pronalaska udomiteljske obitelji koja bi skrbila za dijete s teSkoéama u razvoju ,810
7. Nepostojanje kvalitetnih oblika alternativhog smjestaja za dijete s teSkoéama u razvoju ,790
8. Dijete s teSkocama u razvoju je u instituciji jer je to uvrijeZzena praksa unutar sustava ,809
9. Jednostavnost procedure smjestaja djeteta u instituciju u odnosu na dugotrajniji pronalazak ,428

npr. primjerene udomiteljske obitelji

TRECI FAKTOR (10,81 % zajedniéke varijance): FAKTOR NEPOVOLJNIH OBITELJSKIH PRILIKA

10. Smijestaj iz bolnice nakon lije¢enja zbog zanemarivanja i zlostavljanja djeteta kod kuée ,809

11. Smjestanje u instituciju uslijed loSijih obiteljskih odnosa -,809

12. Smijestanje u instituciju zbog ovisnosti roditelja -,619

13. Nemogucnost pruzanja pune podrske djetetu u obitelji — zbog loSijeg socio-ekonomskog -,459
statusa (manjka novéanih sredstava obitelji)

14. Smijestanje u instituciju zbog slabijih intelektualnih sposobnosti roditelja -,423

CETVRTI FAKTOR (7,66 % zajednicke varijance): FAKTOR NEMOGUCNOSTI ODGOVARAJUCE SKRBI

RODITELJA O DJETETU

15. Roditelji nisu u moguénosti uskladiti svoje obiteljske obveze s uvjetima rada ,765
16. Dijete s teSkocdama je u instituciji jer je tako obitelji lak$e nositi se s izazovima skrbi ,620
17. Zbog procjene i misljenja koje su struéni djelatnici (lije¢nici, pedijatri i dr.) dali roditeljima ,565
18. Zbog negativnih stajaliSta okoline prema djetetu s teSkoéama i njegovoj obitelji 473
19. Zbog osjecaja nekompetentnosti roditelja da skrbi o djetetu s teSkoéama u razvoju ,432
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PETI FAKTOR (5,74 % zajedni¢ke varijance): FAKTOR NEMOGUCNOSTI ZADOVOLJAVANJA OBRAZOVNIH

| ZDRAVSTVENIH POTREBA DJETETA

20. Nemogucénost zadovoljavanja djetetovih zdravstvenih potreba u lokalnoj zajednici ,813
u kojoj obitelj zivi

21. Nemogucénost zadovoljavanja djetetovih obrazovnih potreba u lokalnoj zajednici 775
u kojoj obitelj Zivi

22. Zdravstveno stanje djeteta je takvo da mora biti smjesteno u instituciju ,b45

Tablica 5: Znaéenje i primjeri misljenja sudionika istrazivanja u kategoriji ,,Djeca u institucijama”

POTKATEGORIJA: RAZLOZI INSTITUCIONALIZACIJE DJECE STUR-om

Izjave sudionika istrazivanja (jedinice kodiranja)

Znaéenje

Pa, mislim, mislim da je najvedi dio te djece zapravo trebalo nekakvu
drugu podrsku, ali zbog nedostatka mreze ustanova i sluzbi jednostavno
su bili prisiljeni roditelji poslati u instituciju.

nemogucénost osiguravanja
alternativne skrbi o djetetu u
lokalnoj zajednici

Ovako - ¢injenica jest da u zadnjih nekoliko godina u nasem podrudju....
razvojem razli¢itih oblika, od dnevnih boravaka, integracije u redovne
sustave, predskolske i tako dalje, zahtjevi za smjestaj djece su se smanijili
i to jako, jako smanijili. Mi smo u proteklih recimo 5 — 6 godina imali dva
ili tri prijma male djece. Radi se o iznimno tesko zdravstveno ostecenoj
djeci za koju smo mi specijalizirani...

nemogucénost zadovoljavanja
zdravstvenih potreba djeteta

Evo, recimo, to je potreba njihovog skolovanja, kao prvo, s obzirom da u
njihovim sredinama ne postoje niti programi niti zanimanja za koja se oni
mogu osposobljavati.

Da malo bude jasnija situacija, nama djeca uglavnom tu dolaze zbog
skole. Eto, to je to.

nemogucénost zadovoljavanja
odgojno-obrazovnih potreba
djeteta

... Cesto dolaze djeca iz ruralnih sredina gdje je mama poljoprivrednica, a
tata negdje radi, poneki imaju troje djece. | dijete je jako tesko bolesno, to
im je financijski neodrzivo, prijevoz, vjezbe... Zive u nekom selu. lzdavanja
za usluge u bolnici, a opet sve je to doma mama radila gratis, e sada za
dom ne znam, jasno da je bolje za dijete da je doma, ali ako ne moze tako
... ljudi ne znaju, nemaju novaca.

nemogucénost odgovarajuce
skrbi roditelja o djetetu
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POTKATEGORIJA: RAZLOZI INSTITUCIONALIZACIJE DJECE STUR-om

Izjave sudionika istrazivanja (jedinice kodiranja) Znacenje

..lli, nevjerojatno, prituzbe gdje djeca ne zele kuci i Zele ostati u ustanovi nepovoljne obiteljske prilike
jer su toliko zapravo osvijestili koliko je to doba stresno bilo, a roditelj je
pokrenuo postupak pa trazi da se dijete vrati. Dijete moli da ostane...

Znadi, nema tu odgovornog roditeljstva niti sa strane majke niti sa strane
oca... roditelji jednostavno nisu razvili roditeljske kompetencije. NaZalost,
nisu imali od koga jer i sami potjecu iz sli¢nih bioloskih obitelji, ali
nazalost se nisu u zZivotu potrudili da dodu do nekakvih znanja i vjestina
nego, evo, neodgovorno se ponasaju. Upustaju se u intimne odnose i
radaju dijete za djetetom, znadi to su najéeséi razlozi.

Evo ovako: Radilo se o obitelji u kojoj su se dogodila dva samoubojstva. izostanak roditeljske skrbi
Najprije se ubio sin — najstariji. Godinu dana kasnije se ubila majka.
Majka koja je imala status roditelja njegovatelja radi njege curice s teskim
osteéenjima. Ostali su otac i dvoje, u tom trenutku, troje maloljetne djece.
Stariji sin je, ‘ajde, brzo postao punoljetan, kéer od 15 godina i momc¢i¢
Cetvrti, peti razred osnovne skole. Otac koji je nefunkcionalan, koji bjezi
od svega toga i, dakle, troje djece koja su nigdje — ni na nebu ni na zemlji.
Desi se situacija. Zovu. ,Mama se ubila” Mama, koja je, ono, od jutra do
sutra bila uz tu curicu i koja je znala i koje terapije i u koje vrijeme i kako
joj promijeniti pelene. Nitko drugi od njih se time bavio nije niti je itko
drugi od njih, narodito tata, koji je non-stop bjezao iz kuée... Mislim, §to
sad? Gdje sad s tim djetetom?

... on je Zivio s roditeljima, ima dosta tesko oste¢enje s napadima,
kontrakturama. | dok je bila mama ziva, i baka, one su se mogle brinuti.
On je stvarno bio, ovaj, njegovan, zbrinut. Medutim, kad su umrli,
jednostavno vise nikoga nije imao, mladu sestricu o kojoj se nitko vise
nije imo brinuti i — §to sad s tim korisnikom? | onda su kod nas...




NEVIDLJIVA DJECA - OD PREPOZNAVANJA DO INKLUZIJE

Tablica 7: Matrica uzorka procjena suradnje socijalnih radnika s drugim sudionicima skrbi o
institucionaliziranoj djeci (Upitnik za socijalne radnike zaposlene u CZSS-u, n = 72)

PRVI FAKTOR (47,09 % zajednicke varijance): FAKTOR SURADNJE S DRUGIM NACIONALNIM

| LOKALNIM INSTITUCIJAMA

Crkva i druge vjerske organizacije ,930
Pravobraniteljica za osobe s invaliditetom ,897
Pravobraniteljica za djecu ,830
Civilni sektorom — udruge ,729
Ministarstvo socijalne politike i mladih ,685
Socijalni radnici u sustavu zdravstva ,458
Predstavnici jedinica lokalne samouprave 414

DRUGI FAKTOR (11,51 % zajednicke varijance): FAKTOR SURADNJE SA SUDIONICIMA

UKLJUCENIMA U RAD S KONKRETNIM DJETETOM

Kolege iz drugih centara za socijalnu skrb ,836
Prvostupanjska tijela vjestacenja ,813
Roditelji djece s teSko¢ama ,695
Socijalni radnici u institucijama ,450

TRECI FAKTOR (9,34 % zajednicke varijance): FAKTOR SURADNJE S INSTITUCIJAMA

U LOKALNOJ ZAJEDNICI

Predskolski sustav odgoja i obrazovanja ,862
Osnovnoskolski i srednjoskolski sustav odgoja i obrazovanja ,826
Pedijatri u lokalnoj zajednici ,790
Pedijatri u rodilistima 724




PRILOZI

Tablica 8: Znaéenja i primjeri misljenja sudionika istrazivanja u kategoriji ,,Prepreke snaznijoj afirmaciji
socijalne inkluzije djece sTUR-om” - (ne)suradnja medu sustavima i strukama i (ne)razvijen sustav
informiranja roditelja

POTKATEGORIJA: (NE)SURADNJA MEDU SUSTAVIMA | STRUKAMA - prijedlozi za unaprjedivanje

Izjave sudionika istrazivanja (jedinice kodiranja)

Znaéenje

Po meni bi trebalo biti sve povezano putem jedne baze gdje bi mi znali koja
prava koristi prema zakonu, koja ne....... Znadi, §to nam roditelj dostavi to
znamo, a institucija ne.

Mi od 2005. godine, moj ured prica o bazi podataka usvojitelja, o bazi
podataka udomitelja. Tek sad idemo s bazom podataka usvojitelja, nakon 6 —
7 godina. Baza podataka udomitelja, koliko znam, jo$ uvijek ne postoji.

osiguravanje dostupnih
baza podataka

... bilo dobro da se isprofilira neki tim, a ne da i znanost i socijala i zdravstvo
ima strukturirano svoje ministarstvo... Mozda bi bilo dobro da se napravi tim
osoba po protokolu u slucaju krizne situacije moze odmah postupati.

Ne znam... nekakvi timovi kada bi se mogli osnovati, ali iskreno re¢eno,
kada imam pred o€ima ovo - sve likove koji bi trebali biti dijelovi tih timova,
nekako mi se to ¢ini kako znanstvena fantastika.

formiranje meduresornog
tima

Recimo, bilo bi dobro da imamo neku povratnu informaciju pa da znamo
kako ta djeca postupaju tako da ¢isto znamo moze li se nesto popraviti u
nasem poslu, da bi bilo toga ¢im manje.

...jedna mreza, umrezZenost svih segmenata drustva od udruga, institucija,
skola, roditelja — svega toga, pedijatara... zdravstvenih institucija, sve treba
biti umrezeno.

osiguravanje praéenja
napretka djeteta

E, sad ono Sto bih ja htjela kazati, mislim moramo dodirnuti to, registar
rizicne djece, to je svakako bitno jer djeca koja se rode prije vremena ili djeca
iz bilo kakvog drugog razloga osteéena djeca, recimo dijete koje je rodeno

u termin, ali ima ostecéenje sluha. — Svu tu djecu moramo prijaviti u registar
rizicne djece, centralni republicki registar rizicne djece...

Ja bih predlozila da umrezenost koja ¢e potedi iz najviSih ustanova

republi¢kih bude za svaki taj rizik razvoja razradena i umrezena za Zagreb
i za cijelu RH...

formiranje nacionalnog
i meduresornog registra
rizi€ne djece

...da se konaéno potjera nekoga da dode, da imamo nekakve protokole, da
imamo neke ljude s kojima suradujemo, da se to podigne na neki veéi, na
neki visi nivo.

Pogotovo sa skolama, sa zdravstvom, s predskolskim ustanovama itd.
Nekakav mozda protokol u suradnji. Velim vam - puno, nazalost, puno, puno
toga ovisi na kraju krajeva, i kvaliteta naseg rada puno vam ovisi o osobi koja
radi na nekoj problematici i o tome koliko vi ljudi znate oko sebe.

donosSenje nacionalnog
protokola o suradnji

neka sjede tu... decki, samo se dogovorite kako ¢e cirkulirati... povezati i
nemojte kvariti ono sto je dobro i funkcionira, sto ide.

donosenje lokalnih
protokola o suradnji

e



NEVIDLJIVA DJECA - OD PREPOZNAVANJA DO INKLUZIJE

POTKATEGORIJA: (NE)RAZVIJEN SUSTAV INFORMIRANJA RODITELJA - prijedlozi za unaprjedivanje

Izjave sudionika istrazivanja (jedinice kodiranja) Znacéenje

...da bi trebalo postojati jedno, ovaj, mjesto gdje ti mozes dobiti sve definiranje dostupnog
potrebne informacije tako da znas kamo dalje jer kad ti se tako nesto dogodi, izvora informacija
jasno da si ti potpuno izgubljen i da ne znas od kud krenuti.

Mozda stvarno konkretizirati osobu za odredeni segment posla, tko ée taj

posao obavljati, znadi, odrediti nekakvo vrijeme kontakta i dostupnost te
osobe za informacije.

...s takvim majkama, odnosno Zzenama koje rode djecu s posebnim potrebama, osiguravanje primjerene

mislim da je zapravo to pocetak svega, da bi trebali znati da postoji socijalni informiranosti u
radnik, odnosno tim koji moze pruziti tako jednu podrsku i potporu. rodilistima
...mislim da bi trebao jedan tim, tim pri bolnici postojati koji bi se sastojao formiranje stru¢nih

od socijalnog radnika, psihologa, defektologa ako treba, moze ¢ak i pravnika. timova pri bolnicama
Tu su neke pravne stvari koje oni moraju pokriti, ako bi bio prisutan. Ne

mozemo mi imati... ako oni nas nazovu... tréati jer mi imamo ovdje i svojih

obaveza. Znadi, treba postojati jedan konstantan tim u bolnici, ne mora biti

deset, ali jedan barem.

Trebali bi nekoga tko bi nas, zdravstvene radnike, uputio koja su prava takvih  informiranje zdravstvenih
roditelja, da im i mi mozda na neki na¢in mozemo reci. djelatnika od strane

...bilo bi jako lijepo da zapravo potjerate nekoga od tih k nama da dodu. CZSS-a

Tablica 9: Matrica uzorka procjena socijalnih radnika o obiljezjima pojedinih oblika izvanobiteljske skrbi o
djeci s teSkoéama u razvoju (Upitnik za socijalne radnike zaposlene u CZSS-u, n = 72)

PRVI FAKTOR (23,80 % zajednicke varijance): FAKTOR ISTICANJA PREDNOSTI UDOMITELJSKIH OBITELJI

1. Udomiteljske obitelji pruzaju iznimno kvalitetnu skrb, ljubav i paznju. ,763

2. Udomiteljska je obitelj najbolje rjeSenje skrbi za dijete koje nije u moguénosti Zivjeti sa ,759
svojom obitelji.

3. Udomiteljske obitelji posveduju vise paznje djetetu nego institucije. ,744

4. Udomiteljska obitelj pruza djetetu izdvojenom iz primarne obitelji sigurnije i kvalitetnije ,735
okruZenje od institucije.

5. U udomiteljskoj obitelji djeca primaju vise ljubavi nego u institucionalnom tretmanu. ,710
6. Udomitelji su topliji u odnosu prema djetetu nego stru¢ne osobe. ,664
7. Imala/imao sam negativnih iskustava s udomiteljima djece s teSkoéama u razvoju. -,403
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DRUGI FAKTOR (13,47 % zajednicke varijance): FAKTOR ISTICANJA SLABOSTI UDOMITELJSKIH OBITELJI

8. Udomiteljskim obiteljima nedostaje stru¢no znanje. ,694

9. Tesko je pronadi primjerenu udomiteljsku obitelj za dijete s teSko¢ama u razvoju. ,681

10. Specijalizirano udomiteljstvo nije razvijeno (ne postoji specijalizirana udomiteljska obitelj u ,606
lokalnoj zajednici).

11. Vedi je nadzor nad institucijama nego nad udomiteljima. ,559

12. Udomiteljima nedostaje financijskih sredstava za nosenje s izazovima dodatne skrbi za dijete ,623
(odlasci kod logopeda...).

13. Udomiteljska obitelj ne moze omogucditi kvalitetne sadrzaje kao institucija. ,462

14. Drzava je spremna izdvojiti viSe financijskih sredstava za dijete u instituciji nego u 437

udomiteljskoj obitelji.

TRECI FAKTOR (8,16 % zajednicke varijance): FAKTOR ISTICANJA PREDNOSTI INSTITUCIJA U ODNOSU

NA UDOMITELJSKE OBITELJI

15. Socijalizacija djece kvalitetnija je u institucijama nego u udomiteljskim obiteljima. , 744

16. Institucije odrzavaju bolje kontakte s bioloSkom obitelji nego udomitelji. ,719

17. U institucijama je manja prisutnost zanemarivanja i zlostavljanja djeteta nego u udomiteljskim ,638
obiteljima.

18. U udomiteljskim obiteljima krse se djecja prava. ,601

19. Imam pozitivnije iskustvo suradnje s institucijama nego s udomiteljskim obiteljima. ,465

CETVRTI FAKTOR (7,50 % zajedniéke varijance): FAKTOR ISTICANJA STRUCNOSTI RADA S DJECOM

U INSTITUCIJAMA

20. Stru¢njaci u domovima koji skrbe za djecu s teSko¢ama u razvoju educirani su za rad s djecom ,678
s teSko¢ama u razvoju.

21. U institucijama se krSe djec¢ja prava. -,678

22. U institucijama su dostupnije i druge usluge/servisi potrebni za dijete. ,676

23. U institucijama se bolje i stru¢nije radi s djecom nego u udomiteljskim obiteljima. ,666

PETI FAKTOR (6,18 % zajednicke varijance): FAKTOR ISTICANJA OPCIH PREDNOSTI INSTITUCIJA

24. Obitelj djeteta s teSkoéama najcescée nije u mogucénosti pruziti kvalitetu skrbi za dijete s ,832
teSkoc¢ama kao institucija.

25. Institucije se bolje brinu za djecu s tesko¢éama nego $to to ¢ine udomiteljske obitelji. ,642

26. U institucijama je jednostavnija i brZza procedura realizacije smjestaja. ,459
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Publikacija ,NEVIDLJIVA DJECA - OD PREPOZNAVANJA
DO INKLUZIJE“ vrijedan je tekst temeljen na podacima pri-
kupljenima u sklopu istrazivanja polozaja djece s teSkoéama
u razvoju smjestenih u ustanove kojeg su proveli znanstve-
nici Studijskog centra socijalnog rada i Edukacijsko-rehabili-
tacijskog fakulteta Sveucilista u Zagrebu.

U publikaciji nalazimo iscrpan i detaljan prikaz trenutnog
stanja kroz ras¢lambu prava u zdravstvenom sustavu,
sustavu odgoja i obrazovanja i sustavu prava socijalne skrbi
kao i podatke o broju djece i nac¢inu na koji su smjestena

u institucije. Medutim ova publikacija ne ostaje samo na
prikazu stanja veé¢ donosi i vrlo konkretne preporuke raznim
dionicima procesa kao sto su tijela izvr$ne vlasti; jedinice
lokalne i regionalne samouprave; zdravstvenim, odgojno-
obrazovnim i socijalnim ustanovama.

Zabrinjavajuci je podatak dobiven u jednom drugom
istrazivanju da od djece koja su u rodilistu ocijenjena kao
neuroriziéna, gotovo jedna ¢etvrtina njih, nije u rodilistu
dobila nikakve preporuke za daljnje usluge ili prava, Sto u
konacnici ima znacajan utjecaj na to Sto ce se s tim djetetom
kasnije dogadati pa i hoce li biti institucionalizirano ili

ne. Zaloste nalazi istrazivanja da najmanje svako peto
institucionalizirano dijete ne boravi svakodnevno na zraku,
da nikada ne kontaktira s roditeljima, a najmanje tredina
nikada ne posjecuje roditelje niti odlazi na dogadaje u
lokalnoj zajednici u kojoj institucija djeluje.

Ova knjiga je korisna svim stru¢njacima koji se bave djecom
s teSkoéama u razvoju i njihovim zbrinjavanjem, ali isto
tako i udrugama, roditeljima i skrbnicima djece s teSkoéama
u razvoju bududi da obiluje mnogobrojnim korisnim
informacijama posebice u svezi raznih prava predvidenih
nasim zakonima i propisima. Publikacija je korisna i u
obrazovanju raznih profila stru¢njaka u zdravstvenom
sustavu, sustavu odgoja i obrazovanja i sustavu socijalne
skrbi i to veé¢ od studentskih dana do trajne profesionalne
edukacije. Nadalje, ona je korisna i zanimljiva svima koji
prepoznaju i svjesni su da funkcioniranje jednog drustva i
njegovu socijalnost najbolje oslikava odnos prema ranjivim
drustvenim skupinama.

Iz recenzije: prof. dr. sc. Aida Mujkié
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