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ISTRAZIVANJE
SOCIJALNI POLOZAJ OSOBA S INVALIDITETOM U REPUBLICI
HRVATSKOJ

Ministarstvo obitelji, branitelja i miigeneracijske solidarnosti

Studijski centar socijalnog rada Pravnog fakul@&teliliSta u Zagrebu

Zagreb, prosinac 20009.



Istrazivanje je provelo Ministarstvo obitelji, bitetja i meiugeneracijske solidarnosti u suradnji
sa Studijskim centrom socijalnog rada Pravnog tekal SvetiliSta u Zagrebu. Ciljevi ovog
istrazivanja bili su: utvrditi stanje i potrebe bsos invaliditetom i njihovih obitelji vezano uost
neovisnije planiranje Zivota; utvrditi ukfenosti osoba s invaliditetom u Zivot zajednicerdity
stanje i potrebe osoba s invaliditetom vezane ubwbgrotiv svih oblika nasilja, stoga se

istrazivanje sastojalo od 3 podjar

1. PROCJENA STANJA | POTREBA OSOBA S INVALIDITETOM | NJIHOVIH
OBITELJI VEZANO UZ STO NEOVISNIJE PLANIRANJE ZIVOTA

SAZETAK

Uzorak istrazivanjacinl 645 osoba, 332 ispitanice i 313 ispitanika, dekprosj€na dob
ispitanika 34,6 godina. Podjednako su zastupljepitanici u urbanim i ruralnim podtjima
Republike Hrvatske. U istrazivanju je sudjelovabd ®soba s tjelesnim invaliditetom, 122 osobe
s viSestrukim oStenjima, 102 osobe s intelektualnim teSkma , 55 osoba s oé&mjem vida i
36 osoba s ostenjem sluha. Prema vremenu nastanka invaliditei@jSe je osoba kod kojih je
invaliditet nastupio nakon 18. godine Zivota (43)6%i0 se mozZe povezati s rezultatom da ga
najveli broj ispitanika smatra tezim, uz neSto manji bigpitanika koji ga smatra teskim.
Rezultati analize ukazuju kako vrijeme nastankaliditeta utj€e na percepciju istog. Ispitanici
kod kojih je invaliditet prisutan od denja procjenjuju ga umjerenim, ispitanici kod kojé
nastupio do 18. godine tezim, a ispitanici kod lkgg nakon 18. godine Zivota teSkim. Ndjve
broj ispitanika (51,8%) nije u braku, Zivi s vldstn obitelji (37,9% ) te s roditeljima (36,8%).
Ispitanici nage&e stanuju u nekretnini u svom vlasnistvu (37,6%@jviée ispitanika (32,1%)
Zivi stambenom prostoru veéihe od 31 do 60 m2, te procjenjuje da je stambeostpr dobro
prilagaden njihovim potrebama (48,4%), dok javni prijevoajv&i broj ispitanika (26,6%)
smatra i prilagdenim i neprilagdenim njihovim potrebama. Ispitanici su u n&op mjeri
(68,1%) pohdali redovnu Skolu po redovnom programu, a néjbeoj ispitanika ima zavrSenu
trogodisnju srednju Skolu (30,4%). Nagvéroj ispitanika (44%) je nezaposleno. Zaposlen8(Q
ispitanika (12,4%). Rezultati ukazuju da n&jMeroj ispitanika kao glavni izvor prihoda navodi
osobnu invalidninu (N=203) i doplatak za paimonjegu (N=201). NajviSe ispitanika (27,8%)
procjenjuje materijalna primanja svogacknstva u zadnja tri mjeseca u iznosu od 3 501 Kona
5 000 kuna. Ispitanike n#gse o njihovim pravima informiraju roditelji. Stogas :agese

ispitanici kao potrebne oblike poimaveli nowane poméi, Sto se moze povezati s rezultatom
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kako najvéi broj njih (59,7%) procjenjuje materijalne prilikevog kiéanstva osrednjim.
Ispitanici procjenjuju da su najsamostalniji prilaenju i odrzavanju higijene i kretanju po
stambenom prostoru, dok smatraju da su potpunamngetalni kod nabavke namirnica, ¢daju
ratuna i valenju brige o financijama i kretanju po okolini, $tkazuje na rezultat kako su osobe s
invaliditetom nesamostalne za obavljanje aktivnsathozbrinjavanja izvan prostora stanovanja.
Statistéki znatajne razlike utwtene su kod samozbrinjavanja prema spolu, gdjeaisipe
smatraju da su samostalnije u obavljanjdanskih poslova. Sustav socijalne skrbi i zdravstva
procijenjeni su izrazito pozitivno kao sustavi ujik@ se podmiruju potrebe, Sto se moze
protumditi time da osobe s invaliditetom ostvaruju game naknade i ostala prava u navedenim
sustavima i tako si omoguju prezivljavanje.

Statisttki znatajne razlike u zadovoljstvu sustavima ovise o spdhbi, mjestu stanovanja i
vremenu nastanka invaliditeta. Osobe kojecesig pruzaju ispitanicima pondou naravi,
financijskom smislu i prakinu poma@ su roditelji, Sto ukazuje na potrebu raster@nja i
pruzanja dodatne podrSke roditeljima kao osobantgop skrbi ovisi kvaliteta Zivota osoba s
invaliditetom. Stoga su ispitanici u svim kategamija oStéenja najviSe zadovoljni podrSkom
roditelja. Ispitanici su izrazito zadovoljni podosk roditelja, branog partnera i djece u kriznim
situacijama, Sto ponovno ukazuje kako glavninujabth mreza osobama s invaliditetafime
¢lanovi njihovih obitelji.

Statisttki znatajne razlike dobivene su ovisno o dobi ispitanikajéstu stanovanja. Faktorskom
analizom dobivena su 4 faktora podrske u svakodmavaivotu: podrSka stimjaka, podrska
predstavnika vlasti, podrSk&danova obitelji i podrSka zgajnih drugih te rezultat analize
varijance ukazuje kako postoje statiktiznatajne razlike u zadovoljstvu podrskodtanova
obitelji i znaajnih drugih ovisno o dobi ispitanika. Ispitanikada se ndu u kriznoj situaciji,
nage&e potporu traze u sebi, dok najigeu Internet forumima i chatu. Faktorskom analizom
dobivena su 2 faktora: intrima snaga i podrSke okoline. Rezultat analize vargaukazuje kako
postoje statistki znatajne razlike u izvorima podrske ovisno o dobi iapika. Mlali ispitanici
viSe r&unaju na podrsku okoline od starijih. Ispitanicijako zadovoljni odnosima&anovima

u kucanstvu, Sto ukazuje na rezultate kako su gotoveim &ategorijama ocjenjeni odnosi u
obitelji u potpunosti zadovoljavaju Ispitanici smatraju da ih okolina prihtai da su osobe iz
okoline uvijek spremne ponibim. To je dobar prediktor za intenzivniji rad oaiguranju Sto
samostalnijeg zivota ispitanika, uz rezultat daté@spci smatraju kako u mjestu u kojem zive

nage&e mogu zadovoljiti véinu svojih potreba.



2. ANALIZA UKLJU CENOSTI OSOBA S INVALIDITETOM U ZIVOT ZAJEDNICE
SAZETAK

Najveli broj ispitanika, njih 40,5% (N=259), ne smatraaeivnim ¢lanovima zajednice. Oni
koji ¢eXe sudjeluju u Zivotu zajednice su osobe koje pegjip svoju okolinu prilagdenom,
lakSeg su stupnja invaliditeta, obrazovanije sapaslene te bolje percipiraju svoje materijalne
prilike. Ispitanici kao aktivnost kojom sudjelujwivotu zajednice navode da &anovi razltitih
udruga (60,7%). U udrugama osoba s invaliditetattanjeno je 315 ispitanika (49,8%). 30%
osoba s invaliditetom navodi da nema udruga u wpho mjestu ili ne zna da li udruga postoji
(15%). Ovo se osobito odnosi na manja mjesta ietdkkaer, ¢lanovi udruga su manje aktivni
u tim mjestima. Kao n&g&i razlog &lanjenja navedeno je druzenje, zelja za pripadanje
volonterski rad kroz udrugu. NajviSe ispitanika=8) povremeno sudjeluje u radu udruga
osoba s invaliditetom. Holkdese imaju mlae osobe, osobe koje zive uéira gradovima; osobe

s lakSim stupnjem invaliditeta i obrazovanije osoége od polovine ispitanika (56,8%) navodi
kako imaju hobi kojim ispunjavaju slobodno vrijent€ao razlozi neukljtienosti u zajednicu
nage&e su navedeni zdravlje (N=268) i nepostojanje egar(N=189). Rezultati pokazuju kako
40% ispitanika nikada ne pomaze susjedima. lako 65fttanika nikada ne sudjeluje u
politickom zivotu svoje zajednice, 50% ispitanika izjagrske da glasa na radtim oblicima
izbora. Stoga i ne€udi rezultat da vlastite resurse za dobrobit zag®me iskoriStava 48%
ispitanika, dok ih 15% iskoriStava. Kako se ne wtklju u Zivot zajednice, 30% ispitanika
redovno se informira o dodajima u zajednici, dok 22% ispitanika smatra daunimge
informirani o dogdajima u Zivotu zajednice. U politom Zivotu zajednic&e&e sudjeluju
osobe iznad 35 godina Zivota, zaposleni, obrazgiviassobe boljeg imovinskog statusa. Stoga je
i rezultat da 53% ispitanika koristi resurse zajednaiekivan. U humanitarnim akcijama u
zajednici sudjelovalo je 50,3% ispitanikée&e sudjeluju obrazovanije, zaposlene osobe i osobe
koje Zive u véim gradovima. Sto sec kulturnog aspekta ukienosti u zajednicu, rezultati
pokazuju kako 70% ispitanika nikada nije bilo u&&tu ili muzeju, 50% ispitanika u kinu, a
43% ih nije nikad bilo na koncertu. Taler, 60% ispitanika ne koristi Internet. Dnevne nevi
redovitocita 38% ispitanika, tjiednike 24% ispitanika, kakmnjige. Cak 38% ispitanika nikada ne
¢ita knjige. Ispitanici su u najéem broju ukljgeni u vjerski zivot svojih zajednica (60%).
Uglavnom se radi o osobama koje podrSku pronal&&egu i Crkvi, osobama koje Zive udmn
mjestima, obrazovanijim osobama te osobama lakigmja invaliditeta. Takder, u vjerski

Zivot zajednice ukljtiene su osobe koje se smatraju viSe dkljuma ogenito u zivot zajednice
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te one koje percipiraju okolinu bolje prilatgnom. Kao ispunjavanje slobodnog vremena
nage&e je prisutno redovito druzenje s prijateljima KasPo ispitanika. 62% ispitanika nikada
nije putovalo izvan Hrvatske, a unutar tgk 22% ispitanika.

Kod spomenutih oblika ukljienosti u zajednicu dane su statistki znatajne razlike. Pokazalo
se da osobe s invaliditetom u dobi iztue36 i 45 godina manjéitaju od mlatih i starijih
ispitanika. Najmanjim sudionicima svoje lokalneeghjice smatraju se najrdlaspitanici, oni do
25 godina zivota, te ispitanici tie zivotne dobi, dakle od 65 godina na vise. Misapitanici (do
35 godina zivotage&e putuju i sudjeluju u kulturnim aktivnostimagesie koriste i Internet od
drugih dobnih skupna.

Nadene su razlike s obzirom na obrazovanje. Tako & alirazovani ispitani¢ese ukljucuju u
kulturne aktivnosti, putovanj&jtanje, kvalitetnije provode slobodno vrijeme, pauarugima,
svjesniji su sudionici svoje lokalne zajednicepmfiraniji, te se&&e&e koriste Internetom.

Radni status se pokazao Zagmim u viSe komponenti. Zaposlene osobe i studetese koriste
internetom, sudjeluju u kulturnim dodgima, ceke ¢itaju, putuju i informiraniji su o
dogalajima u lokalnoj zajednici. Zaposlene osobe @&Xe bave raztitim aktivnostima
slobodnog vremena, pomazu drugima, smatraju semsietna svoje lokalne zajednice.

Osobe koje procjenjuju svoje materijalne prilik8ijiona i smatraju se siromasnim osobamaeje
sudjeluju u kulturnim doghjima, putovanjima, rie citaju, manje aktivno provode slobodno
vrijeme. Osim toga, rjge se koriste Internetom, de pomazu drugima, manje se dsjel
sudionici svoje lokalne zajednice te su loSije infoani.

Ce&e se koriste Internetom osobe s invaliditetom Edje u véim gradovima u Hrvatskoj, vise
su informirani ispitanici koji zive u éem gradu, a najloSija informiranost je kod ispikankoji
Zive na selu. Ukljtenost u kulturne dodaje, putovanja icitanje je najeXa u velikim
gradovima, Sto je i zacekivati. Bavljenje aktivnostima u slobodno vrijes® najmanje pokazalo
u najve&im gradovima Hrvatske, kao i pomaganje jednih dnagi Svjesnost sudjelovanja u
lokalnoj zajednici se pokazala najmanja kod ispitakoji Zive na selu.

Osobe s invaliditetom koje zive u brake&e putuju, ¢itaju, pomazu drugima, osjgu se
sudionicima svoje lokalne zajednice. NeoZenjenéesee koriste Internetom i aktivho provode
svoje slobodno vrijeme.

Stupanj invaliditeta igra ulogu kod nekoliko konmgoti. Osobe s lakSim invaliditetote&e

koriste Internet, sudjeluju u kulturnim aktivnosim putovanjima, aktivhom prodenju



slobodnog vremena i pomaganju drugima. Sto jesteffianj invaliditeta, to osobe die sudjeluju

u spomenutim aktivnostima.

Prilagaienost okoline se pokazala zagmom kada je ri@ o sudjelovanju u kulturnim
aktivnostima, aktivnostima slobodnog vremena, pamgivna, pomaganju drugima, informiranosti
i sudjelovanju u lokalnoj zajednici. Oni ispitanikbji percipiraju svoju okolinu kao bolje
prilagaienuce&e sudjeluju u spomenutim aktivnostima.

Budwi da je najvéi dio ispitanika nezaposlen, a nije ispitano trézgosao, 70,5% ispitanika
navodi kako nisu bili diskriminirani pri traZzenjogla. Postavlja se pitanje jesu li depikada
trazili posao.Cak 64,2% ne razmi$lja o Zivotu u instituciji za becs invaliditetom. Instituciju
kao rjeSenje vide starije osobe s trogodiSnjomkstrnom naobrazbom, nezaposlene osobe i
umirovljenici, osobe koje Zive same i &&§e Zive na selu ili manjem gradGe¥e se radi o
Zenama nego muskarcimaCimbenici koji ispitanicima n&p&e ometaju obavljanje
svakodnevnih aktivnosti su zdravstveno stanje,kmien se smatra invaliditet ispitanika, otezana
pokretljivost, dob, bolest, strah, sram i emociopalstanje ispitanika (N=234). Ispitanici
najodgovornijima za promicanje prava osoba s ioiMaliom smatraju drzavnu viast. Neg
odgovor na pitanje ,Sto bi trebalo promijeniti kaBbmogli zadovoljiti svoje potrebe u mjestu
stanovanja“ je uwdenje raznovrsnih sadrzaja kojih trenutno nema. EX® ispitanika smatra da
ne mogu napraviti nista za bolji polozaj osobavaliiditetom u drustvu, najéebroj, ukupno 218
ispitanika, smatra da je bilo kakav aktivizam n§gojeSenje za promicanje prava. Osiguranje
veceg i kvalitetnijeg opsega prava i usluga, promjanwnaprelenje postojéh zakona,
omoguavanje zapoSljavanja, omagyanje vée mobilnosti, zalaganje za osobe s invaliditetom,
financijsku pomé i kvalitetniju i ve&éu skrb kao rjeSenje koje trebainiti drustvo vidi ukupno
374 ispitanika. Vé&na ih je pri odgovorima navodila kako druStvodia@ dovoljno i da se moze
uvelike unaprijediti poloZzaj osoba s invaliditetdtada bi drustvo za to imalo Zelju. Osobe s
invaliditetom u manjem postotku vide svoju odgowsiu doprinosu boljoj kvaliteti osoba s
invaliditetom. Tako navode da se viSe trebaju aldivu razgovoru s mjeStanima kako bi radili
na smanjivanju predrasuda, zagovarati svoja prem®, se ukljditi u udruge, viSe se bauviti
volontiranjem, podijeliti svoja iskustva i informifg meiusobno se pomagati i poticatiak
56,6% ispitanika smatra da u Hrvatskoj postoje r@sade prema osobama s invaliditetom. One
Su povezane s podrZzavéum i nepodrzavajiom okolinom koju osjéaju osobe s invaliditetom.
Mladi ispitanici i osobe s tjelesnim invaliditetomtganaglasSavaju predrasude i nepodrzaiaju

okolinu. Najvei broj ispitanika (N=246) zadovoljan je svojim Zieon.



3. ANALIZA STANJA | POTREBA OSOBA S INVALIDITETOM V EZANA UZ BORBU
PROTIV SVIH OBLIKA NASILJA

SAZETAK

Dobiveni podaci o pojedinim oblicima nasilja nasglbama s invaliditetom, pojavnosti nasilja, ali
I pociniteljima upwuju na predstavljene kvantitativne pokazatelje Isaji dobiveni analizom
prikupljenih podataka. Kod psitkog nasilja koje ukljtuje verbalno i emocionalno nasilje
ispitanici su odgovarali na postavljene tvrdnjeséemoze zakliiti slijedece: viSe od polovine
ispitanika (76,10%) navode kako nikad nisu imakustvo verbalnog nasilja, njih 17,10%
ponekad su dozivjeli grubu verbalnu komunikacijuostba iz svoje okoline dok njih 6,5ésto
imaju iskustvo takvog ponasanja.

Kao nage&i pocinitelji verbalnog nasilja navode s#anovi uze obitelji (suprug/a, brat, otac,
majka, djeca) i profesionalci (medicinske sestijegrici, njegovateljice, poslodavci, socijalni
radnici, zaposlenici u ustanovi, profesori u Skadeaat i na fakultetu, sportski treneri).
Promatrajdi dobivene informacije kod emocionalnog nasilja782,ispitanika navodi kako nikad
nisu dozivjeli takvo iskustvo, njih 13,5% izraZzakako su ponekad dozivjeli ovaj oblik nasilja, a
kod 2,5% ispitanika je u zivotu takvo iskustéesto. Poinitelji emocionalnog nasilja stlanovi
uze obitelji i okoline osobe s invaliditetom.

Nisu prondene statistki znaajne razlike s obzirom na spol, dob, obrazovanjair status,
radni status i stupanj invaliditeta, niti po tonesy li smjeSteni u obitelji ili instituciji. Razlikje
nadena s obzirom na mjesto prebivalista. Tako se trévaerbalnog nasiljgeie dozivljavaju
osobe s invaliditetom u velikim gradovima, osohliatslektualnim teSkéama, osobe koje imaju
invaliditet od ralenja te one s loSim materijalnim prilikama. Ispita koji su samci s€e&e
dozivljavaju Zrtvama verbalnog nasilja od onihtspika koji Zive s partnerom.

Materijalno nasilje vé&na ispitanika nije dozivjela, dok manje od 10%it&pika navodi kako su
ponekad ilicesto bili Zrtvom ovog oblika nasilja. Bloitelji su i u ovom sldaju ¢lanovi obitelji
(suprug/a, brat, sestra, otadiek djeca, baka, stric), zatim udruge, njegovatélgtatice u
ustanovi, nastavnici i kolege. Iskustvo tjelesnegilja imalo je 8,1% ispitanika, dok njih 1,5%
takvo iskustvo ima d¢estalo tijekom Zivota. Ponovno sianovi obitelji nafe&i pocinitelji i
tjelesnog nasilja, a uz njih i&ti se i profesori u Skoli, stajni prolaznici i kolege na poslu.
Analizom varijance ndene su samo razlike kad je tje bra&nom statusu. Osobe koje su u
braku, razvedene ili u izvanl#rzoj zajednicicexe se dozivljavaju zrtvama materijalnog nasilja

kao i osobe koje izrazavaju da su im materijalnkkprioSe. Nisu prondene statistki znaajne
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razlike s obzirom na spol, dob, obrazovanje, ratktius, mjesto prebivaliSta, stupanj invaliditeta,
niti po tome jesu li smjesteni u obitelji ili irtstciji.

Fizicko nasilje nije dozivjelo oko 90% ispitanika. Ok&68ih navodi iskustvo povremenog
fizickog nasilja, dok 2% navodi da su bili Zrtvéestalog fizékog nasilja. Pénitelji fizi ckog
nasilja su na&e&e clanovi obitelji i okolina. Znaajne razlike su proma&ne s obzirom na
dozivljaj materijalnih prilika ispitanika. Oni kojilozivljavaju svoje materijalne prilike loSijim i
jako loSimace&e su i zrtve fiztkog nasilja kao i osobe s invaliditetom odieaja, osobe s
oStetenjem vida i osobe s intelektualnim te&kma.

Tijekom zivota seksualno nasilje dozivjelo je poaekli cesto 3-4% osoba s invaliditetom koje
su bile obuhvéene ovim istrazivanjem. N&g&i pocinitelji seksualnog nasilja bili su partneri
zrtve (deko ili suprug), zatim otac, poznanici, prijatefipdne kolege i susjedi.

Nisu prondene statistiki znatajne razlike s obzirom na spol, dob, obrazovargeni status,
mjesto prebivaliSta, stupanj invaliditeta, niti pume jesu li smjeSteni u obitelji ili instituciji.
Razlike su ndene jedino kod brmog statusa. Osobe koje su razvedene ili Zive aniarg&noj
zajednici ceXe navode seksualno nasilje i kactipdelja nafeXe navode bivSeg supruga ili
partnera.

Ovim istrazivanjem ispitala se i pojavnost posebablika nasilja had osobama s invaliditetom —
zanemarivanje (medicinske i sl. skrbi), te se dodto slijedée informacije: viSe od 90%
ispitanika nije nikad u svom Zivotu dozZivjelo zaraivanje, dok je 4% ispitanika ponekad ili
¢esto imalo navedeno iskustvo.diotelji zanemarivanja suilanovi obitelji, medicinsko osoblje

i institucije.

Razlike su ndene samo u shaju kada je rij@ o vremenu nastanka invaliditeta. Zrtvama
zanemarivanja osjaju se osobe u kojih je invaliditet nastupiodenjem, one s teSkim
invaliditetom te osobe koje Zive u instituciji. Bjje dakle o0 osobama koje su dpue na pomo

i njegu druge osobe.

Na temelju detaljnije analize nasilja putem intaevjukazuje na percipirane oblike nasilja kao Sto
su tjelesno nasilje i to figko obra&unavanje i udaranje, psiio nasilje koje se d@tuje kroz
ponizavanje, optuzbe, kaznjavanje, odbijanje pomeerbalno nasilje u okolini; financijsko
nasilie koje percipiraju kao kida; strukturalno nasilje @ovano kroz diskriminaciju pri
zaposSljavanju i neosjetljivost na potrebe osobavaliditetom; Nitko od sudionika nije spomenuo
seksualno nasilje. Zrtvama nasilja percipiraju eeeZi djeca, $to odgovara i stavu drustva kako je

nasilie nad navedenim osobama i wdagtalije. Sudionici takier spominju i osobe s
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invaliditetom, Sto se moZe dovesti u vezu s njihbovosobnim iskustvima i pojfanom
senzibilizacijom na nasilje nad osobama s invadidin. Pdiniteljima nasilja percipirani su od
vedine ispitanika muskarci. Sredina gdje se nasiljgada smatra se nasilje na javnim mjestima
poput grada. Sudionici spominju i medijsku prezeiptanasilja, tako da informacije o nasilju
dobivaju putem televizije i novina.

Dio sudionika ne percipira nasiljie u svojoj okolirsto moze biti rezultat i nedovoljne
senzibiliziranosti na nasilje i iskij@nosti iz socijalnog zivota te time i nemdgasti u&¢avanja
nasilja i problematike vezane uz njega.

Sudionici su dozivjeli psiktko nasilje u obliku vikanja i vriganja, te raziite druge oblike
kojima je bilo napadnuto njihovo dostojanstvo popahizavanja, ograé@vanja i ostalog. Kako
je dozivljaj psihékoga a i tjelesnog nasilja vezan dlanove obitelji, javlja se potreba za
senzibilizacijom osoba s invaliditetom na nasilje abitelji i pruzanjem adekvatnog
psihosocijalnog tretmana kod dozivljenog nasiljanit rezultati ovog istrazivanja ukazuju kako
su osobe s invaliditetom uvelike ovisnélanovima svojih obitelji, te ondine njihovu socijalnu
mrezu. Ukoliko se to poveze s dobivenim rezultatorprisutnosti nasilja u obitelji, moze se
zakljweiti kako je obiteljima osoba s invaliditetom potnebstréna pomd kako bi se preveniralo
nasilje. Zanemarivanje je dozivljeno od &mag partnera, $to ponovno ukazuje na problematiku
kvalitete Zivota osoba s invaliditetom, jer uz tefje koji su pdinitelji nasilja, javljaju se i muski
supruznici. Samim time treba osigurati dodatnu adijit 0 problematici nasilja i osnaziti osobe s
invaliditetom te mjerodavne sluzbe zastite.

Strukturalno nasilje ogleda se u diskriminaciji ¢jogu osobe s invaliditetom izloZene. Iskustvo
diskriminacije najeXe je kod osoba s osEnjem vida, te se postavlja pitanje jesu li te @sob
senzibiliziranije na nasilje od ostalih osoba saliditetom ili je nasiljie prema osobama s
oStetenjem vida prisutnije od strane druStva? Ukolikatjeba poraditi na uklanjanju predrasuda
jer veliki dio sudionika istrazivanja dozivjelo pasilje kojemu su temelj predrasude. Sudionici su
kod dozivljenog nasilja nég&e reagirali ustupanjem pred nasiljem, te je prisutpreSdivanje
nasilja. Analiza ukazuje i na oldamja bliskim osobama te trazenje zastite sustat@gaSe
potrebno poraditi na osnazivanju osoba s invalidiiteu suprotstavljanju nasilju, jer ukoliko se
povezu dozivljaj nasilja koji je prisutan u svimliocbna nasilja, i trazenje zastite drugih osoba
kao rieSenje na dozivljeno nasilje, moZe se zékijda osobe s invaliditetom ne koriste osobne
snage u borbi protiv nasilja. To se ogleda i u talage suprotstavljanje nasilju vlastitim snagama

rijetkost. Emocije koje se javljaju kod dozivljenogsilja su strah i bijes, koji uz obrambene
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mehanizme osoba ukazuju tako na potrebu osnazivanja osoba s invaliditetoredukaciju o
prevenciji nasilja i kako se nositi s dozivljenirasiljem.

Potrebnim oblicima pond predlazu se razgovor o nasilju osobito s bliskisobama. Postavlja
se ponovno pitanje koliko je zaista méguazgovarati o nasilju kada iskustva sudionikazuka
na toleriranje nasilja? Odgovor je mozda u tomecdapoja&ana senzibilizacija potaknuti i
suprotstavljanje nasilju samih osoba s invaliditetd<ao potrebu sudionici spominju i to da
drustvo treba uloziti vlastite resurse u suzbijamgsilja, poput osigurati adekvatnu paitvi
nasilja i senzibilizirati okolinu o potrebama osabavaliditetom. Navedeno se moZe povezati s
nedovoljnom osnazen&$ osoba s invaliditetom, jer sudionici pokazujuikeel pasivizaciju i
ocekivanja od okoline, dok su njihovi osobni resuwissuprotstavljanju nasilju neiskoriSteni u
velikoj mjeri. Sudionici takder smatraju da osoba s invaliditetom u borbi proésilja moze
zatraziti pomo, izbjegavati nasilje i spominju nehpojedinca u borbi protiv nasilja.

Za zakljiti je iz iskustva nasilja osoba s invaliditetom tleba uvesti pofanu edukaciju o
nasilju nad osobama s invaliditetom, poraditi nhayjom osnazivanju i educirati ih da preuzmu
sami odgovornost za prevenciju nasilja i smargekivanja druStva u pogledu zastiti. Nasilje je
problem drusStva, ali ga treba rjeSavati i iz pgei@ojedinca. Dokle god osobe s invaliditetom
smatraju da je toleriranje i po¢lenje pred nasiliem rjeSenje, kao i prijavljivanjarazenje
pomdci od drugih kojacesto nije pruzena, problem nasiljaéaditi adekvatno tretiran i rijesen.
Tim viSe da su sudionici ovog istrazivan{@a su iskustva navedend&anovi udruga osoba s
invaliditetom, a samo jedan sudionik je naglasianest udruge u borbi protiv nasilja. Stoga je
problem nasilja nad osobama s invaliditetom jedduproritetnih podrgja rjeSavanja kako bi se
osigurala bolja kvaliteta zZivota osoba s invalittite. KoriStenjem resursa poput povjerenja u
zastitu stranih osoba, donekle prisutnoj senzibilizaciji na kgemnatiku nasilja i samoj
otvorenosti sudionika na razgovor o nasilju mozeudaiti mnogo na prevenciji nasilja nad
osobama s invaliditetom.

Ispitani strénjaci nasilje nad osobama s invaliditetom¢edje dijele na fiziko i psihicko
nasilje, i to u smislu zlostavljanja, uznemiravanjagyroZzavanja osobe s cillem da joj se nanese
fizi¢ka ili psihicka bol. Odrdeni strignjaci odvajaju psitdko i fizicko nasilje. Ispitani stiinjaci
smatraju da su osobe s invaliditetdesto zrtve verbalnog nasilja i to u smislu \tgeja osobe s
invaliditetom, izrugivanja i provokacija. Isto @kspitani strdnjaci smatraju da su osobe s
invaliditetomcesto zrtve psitkog (neverbalnog) nasilja u smislu zanemarivaisjdjucivanja,

ignoriranja te neprihvanja osobe s invaliditetom. Kao poseban oblik jastriEnjaci izdvajaju
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nepostivanje prava osoba s invaliditetom, kakodkifdl tako i zakonskih, a poneki stnjaci
smatraju osobe s invaliditetodesto dozivljavaju i iskoriStavanje u svojoj sredibi kontekstu
nasilja prema osobama s invaliditetom &tjaci izdvajaju neke speatfosti razititih vrsta
invaliditeta koje mogu utjecati na pojavnost nasgyema osobama s invaliditetom, posebice kod
mentalne retardacije, nesléaaje nasilja te problem komunikacije kod gluhih lesoStrinjaci u
kategoriji poimanja nasilja isti pojedina podrtja zivota osoba s invaliditetom u kojim one, po
miSljenju strénjaka, dozivljavaju raztite oblike diskriminacije i nasilja,a to su javniizbe,
promet i obitelj osoba s invaliditetom. Pojedinughjaci se slazu da osobe s invaliditetdasto
dozivljavaju nasilje i da su izloZenije nasilju ostale populacije.

Prema iskustvu sttmjaka osobe s invaliditetom s kojima su radili cedje su dozivljavale
razlicite oblike fizikkog nasilja kao Sto su fido kaznjavanje ili fiztki napadi na osobe s
invaliditetom. Osobe s invaliditetom prema iskusstutnjaka cesto su bile zrtve i verbalnih
napada te seksualnog nasilja te imovinskih delik&@#awnjaci takater izdvajaju i cestu
dozivljenu diskriminaciju osoba s invaliditetom &pjsu oni sami svjeddi, primjerice na
radnom mjestu osoba s invaliditetom te u zdravstwaerstanovama. S tim povezano stjaci
izdvajaju i dozivljenu neprofesionalnost stnog osoblja u pojedinim sluzbama ili ustanovama,
koja je pridonijela diskriminaciji i Sirenju nasljprema osobama s invaliditetom. Stjaci
izdvajaju i situacije nasilja nde osobama s invaliditetom, potaknutog faktorima Ko su
alkohol ili razlike u sredinama.

Nakon Sto su svjeadi nasilju nad osobama s invaliditetom stnjaci su najeXe kontaktirali
razlicite sluzbe te upiivali osobe s invaliditetom osobama koje mogu pémo rjeSavanju
problema ili posljedica dozivljenog nasilja. Nege je to bio centar za socijalnu skrb, a
strienjaci jos izdvajaju i rjeSavanje putem suda, pplicedravstvenu ustanovu i psihologa.
Strienjaci sucesto nakon svjedenja situacije nasilja prema osobi s invaliditetobavjeStavali
javnost o problemu putem medija. dfea striénjaka nastojala je i sama rijeSiti problem nasilja,
sprijegiti daljnje nasilje te ublaziti posljedice nasikad Zrtve i to razgovorom sa nasilnikom ili
zrtvom nasilja te zauzimanjem za osobu s invalidite u samoj situaciji nasilja. Pojedini
struenjaci tijekom rjeSavanja problematike nasilja nadmma s invaliditetom i sami su dozivjel
probleme kao Sto su verbalni napadi ili ucjene uskmgubitka financijskih sredstava za rad
udruge.

Strienjaci smatraju da u prevenciji nasilja nad osobamavaliditetom veliku ulogu imaju
upravo oni i to putem senzibiliteta za potrebe asshinvaliditetom te kvalitetne komunikacije
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izmedu njih i osoba s invaliditetom. Ipak, stnjaci smatraju da je bit prevencije nasilja prema
osobama s invaliditetom u edukaciji, i to edukacgbba s invaliditetom, sténjaka koji rade s
osobama s invaliditetom te senzibilizacija javnogtitem medija. Kao metode prevencije
strienjaci izdvajaju edukativne radionice i predavan@runjaci smatraju da drustvo nije
dovoljno angazirano u prevenciji nasilja te ga rekimn&in i potice te isttu potrebu za
efikasnijim angazmanom druStva u prevenciji nasifgema misljenju stemjaka efikasnija
prevencija nasilja trebala bi se provoditi i naaWrioj razini i to ponajprije putem efikasnijeg
zakonodavstva. Kao ostaledn#e prevencije nasilja nad osobama s invaliditestrainjaci jos
isticu prevenciju poméu clanova obitelji osoba s invaliditetom te prevendijwz integraciju
osoba s invaliditetom u obrazovne ustanove.

Osoba s invaliditetom se prema misljenju &tjeka od nasilja moze zastititi udruzivanjem,
primjerice u udrugama osoba s invaliditetom. &tjaci smatraju da je najvaznije da osoba s
invaliditetom zna kako postupiti u slju dozivljenog nasilja, i to kontaktiranjem osabsluzbi
koje joj mogu pruziti pomé ili povjeravanjem osobama s kojima je bliska oilpasPrema
misljenju strénjaka i ovdje je bitha edukacija osoba s invalidite kako bi one znale kako
postupiti u sldaju nasilja. Strénjaci smatraju da se kroz edukaciju osoba s inwat@mm o
nasilju i vieStinama samozbrinjavanja (primjericgi&tenje telefona u kriznim situacijama) bitno

moze pridonijeti samozastiti osoba s invaliditetosituacijama nasilja.

ZAKLJUCNO RAZMATRANJE
Temeljem prikazanih rezultata dobivenih ovim isivahjem moze se zakiui kako je joS
uvijek potrebno ulagati napore kako bi osobe sliditatom osigurale Sto ve kvalitetu Zivota

ali i doprinijele zajednici kao njezini punopravténovi.

PREPORUKE
1. Osigurati véu potporu obiteljima koje skrbe o osobama s inv&idm, kroz mrezu
¢lanovima (10%-25%) kod kojih je rizik za instituo@lizaciju véi.
2. Stimulirati kroz sustave financiranja udruga razkeglitetnijin programa udruga kako bi
osigurale véu ukljucenost osoba s invaliditetom; peri&dd evaluirati financirane

programe s naglaskom na&inke na korisnike.
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3. Stimulirati dodatno stjecanje vjestina i zaposljgeaosoba s invaliditetom, osobito osoba
do 35 godina Zivota

4. Osigurati ¢inkovite informacijske i edukacijske sadrzaje ugee na prepoznavanje
nasilja i dostupnost ponibu sltajevima nasilja ha svim razinama i u svim sustavima

5. Vaznu ulogu u procesu ukfjivanja osoba s invaliditetom mogu imati vjerske
organizacije koje trebaju razviti kvalitetne progi@ za osobe s invaliditetom kofe
doprinjeti vé€em ukljitivanju osoba s invaliditetom kao aktivnidlanova zajednice
(programi méusobne podrske, ukijivanje u kulturne dogtaje, savjetodavne programe i
volontersek projekte i dr.).
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1. UVOD: ISTRAZIVACKA PITANJA | METODOLOGIJA

Fakultet polittkih znanosti SvatiliSta u Zagrebu je, u suradnji s Ministarstvom telji,
branitelja i méugeneracijske solidarnosti RH, od travnja 2009siinja 2010. godine proveo
istrazivanje stavovatlanova predstavikih tijela o politckim dimenzijama invaliditeta i
ukljucivanju osoba s razitim vrstama oSt&enja u polittki zivot. Istrazivanje politikih
dimenzija invaliditeta bilo je usmjereno na tri osna istrazivéka pitanja: tko predstavlja ili bi
trebao predstavijati interese osoba s invalidite{(@®I1) u polittkom zivotu; kako se problem
invaliditeta rjeSava u javnim politikama; te kakjeapozicija osoba s invaliditetom u politici
zastite ljudskih prava.

Projekt je zap&eo formiranjem istraZiwkog tima, pod vodstvom doc. dr. sc. Tihomira Ziljka
Tim se sastojao se od 1danova, 7 politologa, 3 socijalna radnika i 3 eduijsko-
rehabilitacijska strénjaka, s tri matina fakulteta SvaiiliSta u Zagrebu. Vanjska evaluatorica
bila je sociologinja sa Svelista Brown (SAD). Istrazivanje se provodilo kombvanjem
kvalitativnih i kvantitativnin metoda prikupljanjaanalize podataka, te je ukdjio intervjuiranje,
analizu dokumenata i anketno ispitivanje.

Provedena je diskurzivha analiza 12 dokumenata kajirazltite naine obrauju problem
invaliditeta, podijeljenih u dvije skupine. Prvuugnu sucinili dokumenti koji ¢ine ,jezgru®
danasnje politike prema OSI RH. Rijg o strategiji djelovanja u podiju i izvjeStaju o njenom
provadenju, o dva zakona, jednoj deklaraciji i jednojyzetoj meunarodnoj konvenciji. To su
dokumenti doneseni iza 2000-e godine. Drugu skugiimel takozvani srodni dokumenti, oni koji
zna&ajno utj€u na zZivot osoba s invaliditetom, no OSldiee njihovu osnovnu ili jedinu ciljnu
skupinu, vé Sire reguliraju socijalnu skrb, obrazovanje, udefjstvo, itd. Diskurzivna analiza
se sastojala od analize logike intervencije krobshovne rubrike, odnosno kroz izétgje
diskurzivnih elemenata kojima se ozZawaju OSI, kojima se definira invaliditet, koji @duju
cilieve, te koji postavljaju policy instrumenteDobiven je tekstualni materijal od 12 tablica na

20-ak stranica.

! Prvo, izralen je popis svih izraza kojima se ozagaju OSI, odnosno nazivi za OSI. Drugo, popigjeden i sa
svim sintagmamea, iskazimaenicama kojima se definira ili invaliditet ili OSda bi se odgovorilo na pitanje kako
se shvaa invaliditet. Trée, za pitanje o tome kakav je odnos prema invalidjtodnosno njegovim polkim
dimenzijama, izrden je popis svih sintagmi, iskazag¢eaica u kojima se donosi argumentacija Sto je sifriwd]
drzavne intervencije, zaSto je neki aspekt invididi dio polittkoga Zivota, zaSto se zajednica treba baviti
invaliditetom ili osobama s invaliditetonCetvrto se pitanje odnosilo se mlicy instrumente. Popisom svih
sintagmi, iskaza, genica u kojima se donosi argumentacija kako drizatexvenira / kako bi trebala intervenirati
odgovaralo se na pitanje o tome kako se trebaatijea posljedice postojanja invaliditeta.
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Zatim, provedeno je 16 polustrukturiranih intervjgakreatorima politike prema OSI: sa 6
saborskih zastupnika, s 4 zaposlenika ministarstadragih izvrSnih tijela (fondova, agencija,
ureda pravobranitelja), s 5 predstavnika udruga tenovinarom. Intervjuiranje je provelo pet
istrazivata (3 politologa, 1 socijalni radnik i 1 edukacijstehabilitacijski strdnjak), te zatim
audio-zapise intervjua istih je pet istratimaanaliziralo koristd 18 pitanja za selekciju
najzn&ajnijih dijelova teksta. Svaki je istraziametodom otvorenog kodiranja, sumirao po 3 ili
4 intervjua. 16 dobivenih tabligani ukupno oko 70-ak stranica pisanoga materijala.

Za anketu €lanovima predstavikih tijela su, osim Sabora, odabrane Zupanije, @riaidopcine
koji predstavljaju raztite regije RH. Odgovori ukupno 386 ispitanika, mgstika/ica
nacionalnoga parlamenta, 4 Zupanijske skupstineijééa 6 gradova i 6 ajpna, kroz osnovnu
(SPSS) obradu upitnika su pripremljeni za daljmaleu i interpretaciju. Nakon toga su dovrseni
tekstovi koji su multidisciplinarno obdavali tri osnovna analizirana podija: predstavnistvo,
javne politike i ljudska prava, kroz tri autorskaa od kojih je svaki ukljtivao predstavnike sva

tri fakulteta. KoriSteni su svi rezultati iz istradnja.

2. TEORIJSKI OKVIR

Invaliditet je u zadnijih stotinjak godina postatapie kojemu se sve intenzivnije dodaju pokié
konotacije, odnosno u kojemu se prepoznaju gkétidimenzije. Paralelno se razvija i politika
prema osobama s invaliditetom. Sva tri aspektazstanja razmatrala su se kroz razlikovanje
triju modela kreiranja politike prema osobama sliditetom, kao osnovni teorijski okvir.

Razliite paradigme politike prema OSI sadrze @i razumijevanje invaliditeta i osoba koje
ga imaju, razliit pristup OSI, podrazumijevaju raglie ciljeve djelovanja zajednice u tome
podrutju, naglasSavaju i razvijaju razite pridjevske politike, te se dominantno oslanjam
razlicite policy instrumente (v. Tablicu 1). R§g¢e o medicinskome modelu, socijalnome modelu
te modelu ljudskih prava, koji se upravo tim smprcazvijaju u posljednjih 50 do 60 godina
prema viSim razinama socijalne inkluzije. Zapragaijec o razvoju politike prema osobama s
invaliditetom u sve kompleksniji set — od toga daGSl ciljna skupina dvije pridjevske politike
(zdravstvene te politike socijalne poénosocijalne skrbi) u takozvanu sloZzenu ili mudtisorsku
politiku, kojoj su OSI okosnica, a koja se pravleroz cijeli niz sektora, Sto zgajno usloznjava
drzavnu intervenciju.

Medicinski model invaliditet shéa kao fizEko ili intelektualno oStéenje kojime OSI odstupa

od prosjéne populacije i koje onemoduje njegovo 'normalno’ funkcioniranje. Invaliditgt
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pitanje medicinskog tretmana, te je &i terapeutskome pristupu OSI. Stoga se OSI dorrinan
shv&a kao pacijent te je politika uglavhom usmjerenajggove medicinske potrebe. Dodatno,
OSI se najeXe razumijeva i kao siromasna osoba, jer zbog Mmsdkiotnih troSkova postaje
korisnikom sustava socijalne skrbi. U takvome iptetacijskom okviru, politika prema OSI
dominantno je usmjerena na pojedinca kroz priznrmexaivene i socijalne politike, a glavni joj je
cilj zbrinjavanje ranjive skupine u drustvu. Mods# zapravo temelji na samilosti i djovoj
bespomoénosti OSI, a promjena i prilagodba kojoj se te&t gromjena OSI.

Kao kritika medicinskoga modela, od 1970-ih jav§a razumijevanje invaliditeta koje u
definiciju, osim karakteristika osobe s invalidaet, unosi i socijalnu dimenziju. Invalidit&ine i
socijalne barijere, pa invaliditet nije proizvodnsa deficita pojedinca, ¥ei deficita druStva.
Invaliditet viSe nije karakteristika pojedinca, welgpmpleksan fenomen koji nastaje kao rezultat
interakcije specitinih karakteristika pojedinca i karakteristika njegaokoline — nepristugae
fizicke okoline i opresivnih i diskriminatornih socijatn struktura. Razvoj i promjenu
razumijevanja invaliditeta prate i promjene u astatlementima nana kreiranja politike prema
OSI. Politika prema OSI se proSiruje na nova pgdrwna nove pridjevske politike. Dominantno
naglasavaju antidiskriminacijski mehanizmi, kojirea trebaju ukloniti socijalne (psiholoske)
barijere, odnosno predrasude prema OSI. Bitnanjehkilnost OSI, odnosno uklanjanje prostornih
prepreka. Osnovna je promjena u tome Sto se zapdkmje velikim dijelom premjesSta s
pojedinca — OSI, na drustvo — okolinu OSI. Siromapacijent postaje sugtanin s
invaliditetom, s ciliem mijenjanja okoline da bi nmae osigurala jednakost (posebice, pred
zakonom), odnosno bolji socijalni uvijeti.

Posljednji se razvija model ljudskih prava, i t@kdopuna socijalnoga modela, a ne kao njegova
kritika ili supstitut. To je posebice¢mo u ¢injenici da ta dva modela ide&tio definiraju
invaliditet. Zapravo je rij¢ o razvoju socijalnoga modela kroz ponovno naglasgy zndaja
pojedinca, koje prati proSirenje cilja politike pra OSI. ViSe nije rij¢ samo o dosezanju
(pravne) jednakosti, ¥e o djelovanju usmjerenom k razvijanju potencij@l&l s ciljem njihova
osnhazivanja. Naime, ist se kako zakonom zajéena jednakost, kao princip socijalne pravde i
mehanizam socijalne inkluzije, vrigesto nije dovoljna da bi se socijalna inkluzija naksi i
ostvarila. Stoga je u modelu ljudskih prava nadtasagra@aninu kao na nositelju ljudskih prava,
a ne na invaliditetu. ProSiruje se i spektar prigigh politika, m&u kojima najznéajnija postaje

obrazovna politika, no i, primjerice, kulturna piba ili podizanje kvalitete slobodnoga vremena
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OSI. Stoga je preciznije govoriti 0 ukupno o dvadela — medicinskome i ,potpunome” ili

Siremu socijalnome modelu.

Tablica 1: Prikaz osnovnih elemenata tri modelétigelprema osobama s invaliditetom

Modeli / interpretacijski okviri politike prema OSI
i Siri socijalni model
Medicinski modeli Uzi socijalni model Model ljudskih
i prava
1. Razumijevanje Osteenje ' Ostéenje + socijalne Osteenje +
invaliditeta I prepreke socijalne preprekg
ﬁ 2.Razumijevanje Pacijent i/ ili I Sugraanin s invaliditetom Ganin
8 oSl siromasni I
8:-_ 3. Pristup OSI Terapeutski ! PoboljSavanje uvjets VBjaz
< 4. Usmjerenost ng¢  Na pojedinca | Na drustvo Na pojedinca
/ OSI | / okolina OSI / OSI
5. Svrha |
2 | intervencije Zbrinjavanje OSI | Jednakost OSI Osnazivanje OSI
z drzave / zajednicg |
i Socijalna inkluzija
6. Dominantne Zdravstvena | Antidiskriminacijske Obrazovna,
pridjevske politika i politika i politike i politika kulturna, politika
g politike socijalne skrbi I uklanjanja prostornih zapoSljavanja,
% I prepreka / sloboda kretanja  slobodno
E | vrijeme...
E 7. Primjeri Javne usluge u ! Radionice
g Klju¢nih zdravstvu ili I Kvote Asistent u nastav
5 instrumenata socijalnoj skrbi ' Javne kampanje Stambene
putem razkitih | zajednice
drzavnih ustanovei
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3. NALAZI ISTRAZIVANJA

Posljednjih desetak godina Hrvatsku karakterizizeadita regulatorna aktivnost u podu
politike prema OSI. Od 2000. Hrvatska je donijédk 5 izrazito vaznih dokumenata u sklopu
politike prema OSI: deklaraciju o njihovim pravimegkone koji uvode dvije nove institucije -
pravobranitelja za OSI i Fond za profesionalnu bdhaciju i zapoSljavanje OSI; strategiju
djelovanja u politici prema OSI (¢edrugi put); te zakon o ratifikaciji UN-ove konvejeco
pravima OSI. Rijé je o izrazito velikom restrukturiranju regulatogiga i Sirega policy okvira
politike prema OSI u dosta kratkome vremenskomahld. Politika prema OSI postala je jedna
policy aktivnosti i policy promjene. Nemoégl je nedvosmisleno istaknuti uzroke brzoga razvoja
politike prema OSI u Hrvatskoj u posljednjem dgeétl, no svakako su bitne Sire promjene
konteksta njena kreiranja. Naime, u kontekstu kbdacije demokracije od 2000%e otvaranja
prostora djelovanja i za razne ne-drzavne aktemselgice nevladine organizaciiete za
zn&ajniji utjecaj meéunarodnih aktera, hrvatska politika prema OSI dg#ra transformaciju.
Kao prvo, dobiva na vaznosti. Time Hrvatska slijgdnd vidljiv i na razini Europske unije gdje
od 1990-ih dolazi do takozvanog 'mainstreamingditip® prema OSI unutar Sireg okvira
socijalnih politika. Kao drugo, transformira se medicinskoga modela kreiranja k socijalnome,
odnosno k modelu ljudskih prava.

Sazeti prikaz promjene politike prema OSI RH mogedati preko tri osnovne dke. Prvo,
diskurzivna analiza dokumenata i intervjua sacajram policy akterima pokazuje pozitivan
trend promjene prema modelu ljudskih prava na razmbalnih etiketa. Naime, i u novijim
dokumentima je usvojena, ali i u govoru aktera séarpronéi isto, terminologija koja odgovara
trenutnim standardima polikke korektnosti prema ljudskim pravima OSI. Td&n rijed je o
zna&ajnome napretku u vidljivosti OSI. Ipak, koncephelpretpostavke ,iza“ tih etiketgesto
nisu one koje odgovaraju kreiranju politike premal @ sklopu modela ljudskih prava. Stoga je,

drugo, ogenita ocjena da se zanemaruje nuzni aspekt aktiv@&, odnosno postavljanje OSI

2 Prema istraZivanju o stanju demokracijednmearodne organizacije Freedom House, te godiSriviekima
Freedom in the WorldHrvatska od 1991. do 2000. pripada skupini takeitv djeloméno demokratskih drzava
(zbog nedostataka u mamosti pune realizacije poldkih i civilnih prava od strane gdana), dok je od 2001.
klasificirana u grupu potpuno demokratskih drzasta ¢ngi da ne postoje ozbiljniji nedostaci u realizapijlitickih

i civilnih prava). Za viSe detalja v. http://wwweltdomhouse.org/template.cfm?page=15.

3 Nakon promjene vlasti 2000. stvara se pozitiviim&lza djelovanje organizacija civilnog drustvaykast u sve
vecoj mjeri paiinje uvazavati glasove nedrzavnih aktera. Bakpu hrvatskoj javnosti, nakon Sto je 1990-ih loiwi
drustvo dominantno percipirano kao nesto opasnbuztnost Hrvatske, sazrijeva stav da je civiino drusivio
vazan ¢initelj razvoja demokracije. O tome i viSe o odndsarakteristika civilnoga druStva i demokegbsti
politickoga sustava / demokratske péke kulture u RH, v. Salaj, 2006.
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kao subjekta same politike i njenih pojedinih agpaKelementi br. 2 do 4). Jednostavniger®,
problem se zapravo ne definira ljudsko-pravaskotppnosti. JoS uvijek je rigeo transformaciji
usmjerenosti s pojedinca na drustvo i njegov simiijgontekst (element br. 4). Razvoj do
ponovnog usmjeravanja na pojedinca tek slijedi.l&lrio tome, kao tée, joS je uvijek prisutna
pretjerana ,vjera“ u drzavnu intervenciju kroz ktae policy instrumente poput javnih ustanova
i socijalnih transfera, odnosno, zanemarivanje za&nih soft mehanizama osiguranja i zastite
ljudskih prava, instrumenata utemeljenih na infarij@ana i uvjeravanju, u svrhu razvoja
potencijala OSI (elementi br. 3. i 7). Osnovnageatrada da se politika prema OSI u Hrvatskoj
zna&ajno transformira u posljednjem deseiljgz medicinskoga modela, ali da je joS uvijekdije
0 uzem socijalnom modelu.

3.1. Ljudska prava osoba s invaliditetom

Klju¢ni elementi modela ljudskih prava, usprkos éaj@om prisustvu upravo te retorike, jos
uvijek nisu prisutni u njenu kreiranju. Analizirardokumenti sadrze pojasnjenja svrha
intervencije iz sva tri modela kreiranja politikeema OSI. No, problem&ho je Sto socijalni
model konceptualno nije potpun, posebice stogangiostaje dimenzija osnazivanja OSI s
razvojnim pristupom OSI. Naravno, ljudska pravargenzivno spominju kroz sve dokumente,
no argumentacija da je svrha intervencije drzawmosno zajednice u invaliditet ostvarivanje
ljudskoga dostojanstva rijetka je i spokadi. Posebice zabrinjava da argumentacija odslijg
medunarodnih standarda i prijenosu doearodnih dokumenata ona koja je dedfe
upotrebljavana. Republika Hrvatska Stiti ljudskaaya OSI ne dominantno zbog ljudskoga
dostojanstva svojih gdana, koji sldajno imaju invaliditet, vé zbog vanjskih standarda koji
traze da se taini.

Isto supostojanje modela moze se oslikati i stamawianova predstaviikih tijela prikuplienim
kroz anketno ispitivanje. Na pitanje o razlozim&ae intervencijé, zastupnici dominantno
misle da im to jam njihovo ljudsko pravo kao i svakom drugongéi(njih 43%) te da im, kao i
svim drugim grdanima pripada ustavno pravo na dostojanstven %wjdt 27%). Dakle,cak
70% ¢lanova predstavikih tijela definira ciljeve politike prema OSI kwaru modela ljudskih
prava’ Deklaratorno, na retatkoj razini, &lanovi hrvatskih predstawih tijela zapravo odtino

prepoznaju razvoj dugotnih ciljeva politike prema OSI prema socijalnoj lukiji i ljudskim

* Pitanje glasBto je glavni razlog zbog kojeg pojedinac i zajedrirebaju baviti pravima OSI?

® Za vrijednost solidarnosti ,odtilo“ se ukupno 23,8% njih (jer gdani trebaju pomagati jedni drugima— 12,7%;
'jer postoji prirodna ljudska potreba da se pomopgliEnjima’' — 11,1%), a za pravnu argumentacijer (p jante
zakoni i nacionalne strategije koje je donio Hrikatabor') — 3,6%. Tek 0,3% misli da se drzavajédmica trebaju
baviti invaliditetom zato Sto su OSI slabe i ném® (zbrinjavanje u medicinskome modelu).
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pravima. No, njihovi stavovi ne ukkuju u dovoljnoj mjeri i vaznost aktivnosti OSI, agebice
ne ideju osnazivanja OSI za aktivno sudjelovanjesatu zajednice.

Na pitanje 'smatrate li da su mjere kojima se dahdatna prednost osobama s invaliditetom
(primjerice, pravo prvenstva upisa na fakultetkpaa mjesta, prednost pri upisu u vrtislicno)
potrebne za reguliranje prava OSBk 83,9% odgovara s da. Dakle, velik&ina se zalaze za
kvote u politici prema OSI, koje u opisu pitanjglemdaju kao mjere povlastenog ¢imea
postupanja, i pripadaju uzem socijainom modelu, &ae mjere koje pasiviziraju OSI. To joS
bolje pokazuje slijed® primjer. Kao najodgovornije za rjeSavanje probdées kojima se OSI
susréu, 88,9 % istie glavne drzavne institucije (Hrvatski sabor — 96,8/lada Republike
Hrvatske — 26,8%, ministarstva i drzavni zavodi 3;32), a tek 0,3 kaze same OSI imaju u
rieSavanju svojih problema neku odgovornb3tikaier, na pitanje o tome da li se OSI trebaju
same izboriti za ostvarivanje svojih temeljnih @aveina — 58,3% — ne misli da je toc¢tma
tvrdnja (29% se uae ne slaze, a 29,3% se uglavnom ne slaze s tomjawndl No ipak, kao Sto
prepoznaju promjene u retorici politike prema Q8latski polittari u predstavigkih tijelima
prepoznaju i zn&j aktivnosti OSI u praksi kreiranja ove politikd. pitanju ‘tko je glavni
inicijator i promotor promjene u politici prema O$RH', 88% misli da tdine upravo oni akteri
koji se @ekuju u modelu ljudskih prava — sami OSI (25,9%ihave udruge (40,4%) i savezi
udruga (18,1%), iako ne misle da drzava u taj &dm treba ulagati razvojnim pristupom OSI.
To dobro oslikava nekoherentnost stavova s obzimammodele politike prema osobama s
invaliditetom.

3.2. Javne politike prema osobama s invaliditetom

Aspekt javnih politika prvenstveno je usmjeren nalau regulatornog okvira i aktera ukdgnih

u procese oblikovanja i provedbe politike prema .Q&azito je kompleksna mreza zakonske
regulative, strategija i sustava unutar kojih OStvaruju prava i mogunosti. Nacionalna
strategija predstavlja krovni objedinjdgudokument politike prema OSI koja odtge 15
podrutja, odnosno sektora od kojih se ova sloZena palg#stoji. Isto se reflektira i na brojnost i
slozenost aktera ukijenih u njezinu formulaciju i provedbu. Analiza teadsegmenta pokazuje
kako su dva osnovna problema politike prema OSlo prosiguranje koherentnosti, te drugo,
ucinkovita koordinacija unutar pojedinih sustava imgdu sustava, te na razigitave mreze

formalnih i neformalnih aktera koji su ukfeni u ovu politiku. IstraZzivanje na slijedenatin

® Ostalo je na slijed# nasin raspodijeljeno: lokalne vlasti — 3,6%, udrug®4%, javne ustanove koje pruzaju
razlicite usluge — 1,8%, st¢njaci — 0,5%, mediji — 0,3%.
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pokazuje kako nedostatna koheretnost i koordinaeij@njuju kvalitetu javnoga upravljanja u
politici prema OSl,cija kompleksnost dodatno raste prijelazom sa meslkadg na socijalni
model.

Koherentnost. Kritina tatka provedbe koja je identificirana tijekom inter@jis relevantnim
akterima politike prema OSI jest kapacitet vlastifarmuliranje i implementiranje javnih politika
te koherentnost u oblikovanju javnih politika. Ognb se problemi odnose na dosadasniji
izostanak koriStenja policy analize i nepostojamstitucionalnih mehanizama vrednovanja.
Kljuéna je nedostatna uporaba specijaliziranoga znan@vame podréju konkretno, te o
kvalitetnom upravljanju ofenito, i u fazama procesa prija donoSenja odluke, iku provedbi
odluka. Uz to se kao problem pojavljuje osigurakpberentnosti razlitih dijelova regulative i
djelovanja razliitih aktera. Dva aspekta to posebice pokazuju. Ppasebice se naglaSava
raskorak planiranih aktivnosti s préweskim stavkama, odnosno planiranje mjera bez
prethodnog, ili naknadnog, uporiSta u pgenau. Drugo, inovacije i unapigenja u izboru i
kombinaciji instrumenata provedbe uvode se postupmesustavno, a kacestao mehanizam
inovacije koristi se forma pilot programa. Pilobgrami koriste se za udenje novih praksi, kao
fleksibilan n&in postizanja rezultata s ogrdenim sredstvima i bez velikih promjena regulative.
Medutim, problematinim se pokazuje to Sto uspjeSne praleso nisu pravovremeno podignute
na sustavnu razinu za Sire grupe potencijalnihskaka i nema sasvim jasnog razgeamija polit
projekata i sustavnih rjeSenja.

Koordinacija. Koordinacija provedbe politike dijefie izméu nekoliko ministarstava koja
upravljaju relevantnim sektorskim politikama na inaalnoj razini. Horizontalna koordinacija
odnosi se na objedinjavanje djelovanja katzh sektora, programa i projekata unutar jednénez
vlasti. Dobra horizontalna koordinacija odlikuje sBminacijom kontradiktornih smjernica i
dupliciranja u koriStenju resursa, uspostavom meaama za kvalitetnu i redovitu viSesmjernu
komunikaciju aktera. Praksa pokazuje da je upraeatikuirana i visSesmjerna razmjena
informacija kritcna taka provedbe, a da se u praksi koriste sada zastarjele metode
komuniciranja koje ne osiguravaju pravodobno djaefge svih ukljgenih aktera i traze utroSak
velike kolikine energije svih ukligenih u koordinaciju. Problem izostanka jasne pediel
odgovornosti i jasnog utdlivanja odgovornih osoba za provedbu démh zadataka u ragitim
sektorima vlasti je takier zn&ajno prisutan.

Vertikalna koordinacija odnosi se na povezivanjgeea, struktura i resursa kako bi se dizajn

politike i isporuka doveli u vezu s osnovnim narajea koje su se htjele pastite je tu vazno
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davanje signala subordiniranim tijelima uprave nizim razinama vlasti. Vaznu ulogu u
vertikalnom sustavu provedbe imaju zato upravonfrgruzatelji usluga. Ocjene i iskustva
intervjuiranih aktera po pitanju uloge izravnih patelja usluga su ragita. Tako, s jedne strane,
ukazuje se na kredibilitet i suradki odnos s provoditeljima, a s druge dstise problem
nedostatka vremena i nedostatne osposobljenoskvahtetno pruzanje usluge, povezan s
izostankom konkretnog zaduzenja i definiranja ulsiggbenika u podkiju politike prema OSI.
Posebice su u ovome smislu vazne regionalna inekadzina. U praksi je situacija raznolika. Pa
tako u nekim sredinama lokalne vlasti prepoznajpjwsulogu u provedbi politike za OSI, dok
druge sebecesto pod izlikom izostanka smjernica od stranearadne vlasti, kao i nedostatka
financijskih sredstava uslijed izostanka fiskalree@htralizacije, ne vide kao aktivhe kreatore i
provoditelje ove politike. To rezultira neujedeeaom provedbom nacionalnog regulatornog i
strateSkog okvira od jedinice do jedinice, odnosabkim regionalnim razlikama u provedbi i
nejednakim pruzanjem usluga na lokalnoj raziniptesebice zapostavljanjem ove politike u
ruralnim sredinama. Dodatno, u provedi politike Iokalnoj razini do izrazaja dolazi uloga
udruga OSI i udruga koje programski djeluju u kioSI. Udrugecesto povezuju raglite
institucionalne pruzatelje usluga i integriraju ugd izmeéu razliitin razina vlasti. lako su
udruge prepoznate kao efikasni i djelotvorni prafjiatisluga kako od strane korisnika tako i od
strane vlasti, u ovom trenutku njihovo ukijuanje u provedbu se ne odvija sustavno. Nacionalne
i lokalne vlasti rijetko koriste oblike podugovajarusluga, a standardi kvalitete, procedure
podugovaranja i akreditiranja joS nisu uspostaejen

3.3. Polittko predstavnistvo osoba s invaliditetom

Funkcioniranje suvremenih demokratskih sustava eliemo je na politkome predstavnistvu,
posebice kroz parlament kao srediSnju predstauniinstituciju. Preduvjet politkog
predstavnistva jest slobodno koriStenje aktivnogjfpeog birgkog prava, odnosno moguost
periodinog iskoriStavanja glagkog prava na slobodnim i poStenim izborima. Uz izbo
nacionalni parlament, kao kfjoe politike institucije predstavitke demokracije, treba istaknuti
vaznost i lokalnih i regionalnih predstavkih institucija, te polittkih stranaka. Analiza
politickog predstavniStva OSI u ovome istrazivanju priroase okrenula predstavnistvu kroz
parlament, a zatim Siroj participaciji OSI u pa@kbm zivotu kroz sudjelovanje u kreiranju
politike prema OSI.

Politicko predstavniStvo OSI u Hrvatskom saboru. Prisut@astupnica koje su i same osobe s

invaliditetom u Hrvatskom saboru dvojako je ocjerje Prema misljenju ispitanika, s jedne
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strane, to osigurava vidljivost OSI u palkom zZivotu, alicesto niSta viSe od toga. Rijge o
takozvanoj politici prisutnosti. Prisutnost OSl arlamentu u tom smislu doprinosi os\j@anju
politickih aktera o speciénim pitanjima i temama koji secti OSI, kao i senzibiliziranje javnosti
na ista, te se pospjeSuje pribanje svih oblika razitosti. U provedenim polustrukturiranim
intervjuima nekoliko je osoba ukazalo na prednpssutnosti OSI u hrvatskim predstaskim
tijelima, u prvom redu parlamenta. 69,1% ispitarskikete misli kako jélanstvo OSI u nekoj
stranci dobro za imidz te stranke, Sto pokazujenste@aming ove problematike. No, kritika se
odnosi nacinjenicu da se osobe s invaliditetom kao zastupwicminantno bave samo
specifénim pitanjima invaliditeta, Sto dovodi i do mardizaanog polozaja OSI unutar samog
parlamenta, gotovo do samo-getoiziranja. Osobevaliditetom su, kao saborski zastupnici,
predstavnici svih hrvatskih gtana, te se akuje da njihov politiki angazman ide u smjeru
proizvodnje javnih dobara i dobrobiti cjeline zajemk, Sto ukljduje i druge teme osim

invaliditeta.

Sudjelovanje u kreiranju politike prema osobamaaliditetom. Ukljuienjem zainteresiranih
aktera u proces donoSenja odluka ostvaruje viSdicitdr cilieva. Svakako je ri o
unaprijetenju kvalitete upravljanja putem mobiliziranja res i znanja nedrzavnih aktera u
javne svrhe. No posebice je vazno da odluke doeeserviSe razine participacije gena, a
posebice ukljgivanja korisnika pojedine politike, imaju &elegitimitet i u veoj su mijeri
prihvacene od javnosti. lzostanak korigke perspektive pokazuje se jednim od negativnih
aspekata policy procesa politike prema OSI u RHjudivanjem osoba s invaliditetom u proces
donoSenja odluka i kreiranja javnih politika pre@&l, osigurava se perspektiva o problemu
utemeljena na iskustvu. Vi@ea ispitanika ankete smatra da mjesta za pob@§Spostoji, jer
84,5% njih istte kako OSI nisu u dovoljnoj mjeri konzultirane fam donoSenja odluka koje ih

se izravno tiu.
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KVALITETA ZIVOTA | ZDRAVLJE RODITELJA DJECE S
PERVAZIVNIM RAZVOJNIM POREME CAJIMA

Benjak T; Vuleté G; Pavé Simetin I; Kolaré B
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Sazetak istrazivanja:

Autizam se danas definira kao organski razvojnekiemozga koji se @tuje poteSkéama u
drustvenim interakcijama i komunikaciji te neugdjenim ponaSanjem. Prema podacima iz
literature prevalencija pervazivnog autistbg spektra biljezi stalan porast i prema izvjestaj
Center of Disease Control u Atalanti, SAD, (CDCag¢a 6.6 na 1000. S obzirom na svéieoj
zagovornika deinstitucionalizacije i povratka osabdeSkim invaliditetima u okrilje obitelji,
najnovijih smjernica o terapiji i rehabilitaciji €lfe sa pervazivnim razvojnim porefagma gdje
roditelji zauzimaju vrlo vazno mjesto u skrbi i ajlg svoga djeteta téinjenica da naruseno
zdravlje roditelja moze ugroziti kvalitetu njihog&rbi zaclana obitelji s invaliditetom ova grupa
roditelja mora Zzivjeti za njih prihvatljivom kvaétom zivota i biti zadovoljavafieg nivoa
fizickog i psihtkog zdravlja. Kvaliteta zivota je multidemezionalpojam kojegcine: zivotni
standard, zdravlje, produktivnost, m@gost ostvarivanja bliskih kontakata, sigurnostpadanja
zajednici te osj&j sigurnosti u budinost. Cilj ovog istrazivanja bio je utvrditi razéiku kvaliteti
zivota, zdravstvenom statusu i morbiditetu idmeroditelja djece s pervazivnim razvojnim
poremeéajima i roditelja zdrave djece. Istrazivanjem jeubba‘eno 350 roditelja odega 178
roditelja djece s pervazivnim razvojnim porefagma (dijagnosticiranin pod Sifrom F84
Medunarodne klasifikacije bolesti i srodnih stanjaseta revizijaXiji je medijan starost 43 god
(27-83 god). U navedenoj skupini roditelja 105 jajkn(59,0%) i 73 ¢eva (41,0%). Kontrolnu
skupinu¢ine 172 roditelja zdrave djece, s medijanom stadsgodine (24-82 god), otkga je
101 majke (58.7%) i 71¢eva (41,3%). Véna ispitanika u obje skupine su u braku, iakogé v
broj samohranih roditelja u skupini roditelja djesepervazivnim razvojnim porerfegima
(11,2%), u usporedbi sa 9,3% iz skupine roditefjeare djece. Dobiveni rezultati ukazuju da
roditelji djece s pervazivnim razvojnim poreéagma imaju statistki znatajno nizu subjektivnu
kvalitetu zivota (p <0,001) u odnosu na roditelfgawe djece i to u svim domenama kvalitete
Zivota kao i u njezinom ukupnom indeksu te da ssijdosamoprocjene zdravlja u svim
dimenzijama zdravlja, osim u fidilom zdravlju u odnosu na kontrolnu skupinu rodite$§1%
roditelja djece s pervazivnim razvojnim poreiagma, te 30.2% roditelja zdrave djece, izjavilo je
da boluje od neke krotne bolesti, s time da je napagerazlika u navienju zabiljezena u skupini
psiholoskih poremmja (FOO-F99 MKB-10 Sifra grupe). 11% roditelja ajes pervazivnim
razvojnim poreméajima pati od bolesti iz navedene skupine, Sto 78®%viSe od roditelja zdrave
djece. Usprkos svim gornjintinjenicama, 38% roditelja djece s pervazivnim rgawo

poremeéajima zadrZava subjektivnu kvalitetu Zivota u raspw@ za opu hrvatsku populaciju ili
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¢ak visu, Sto uptuje na mogéu otpornost na postdaje situaciju. Regresijska analiza je pokazala
da je zadovoljstvo postigdima u Zivotu, méuljudski odnosi te sigurnost u bughost statistiki
znaajni faktori koji utjggu na odrzavanje subjektivne kvalitete Zivota u casma uobiajenim
za ogu populaciju. Pogotovo je zanimljiv podatak da 718@itelja djece s pervazivnim
razvojnim poreméjima smatra da bi promjene palke situacije, u pogledu koji je vazan za
njih i njihovu djecu, doprinijele njihovoj situacij kvaliteti zZivota, ili ¢ak poboljSale iste s time
da najvéi broj njih smatra da bi poboljSanje financijskéuacije njihove obitelji; unaptenje
dijagnostike, terapije i rehabilitacije osoba svegivnim razvojnim porend@jima te potreba za
vecim brojem ustanova i unagfenje kvalitete postoggh imalo najvéi utjecaj na unaprenje
kvalitete njihovog zivljenja. S obzirom na limitirasti studije, navedene u tekstu, ovo
istrazivanje moze posluziti kao ¢etak buddih istrazivanja o roditeljima djece s pervazivnim
razvojnim poreméajima. Istrazivanja bi se moglo kontinuirano prowiod okviru Nacionalne
strategije za osobe s invaliditetom, a rezultataskt za stalno unaptdenje blagostanja tog
posebice vulnerabilnog dijela populacije. Pri torbe trebalo napraviti mode preinake
legislative koje bi omogtile pristup ispitanicima putem Registra osoba slicitetom. Takav
nain bi omoguio formiranje sldajnog uzorka Sto bi pridonijelo reprezentativhastorka i
kvaliteti istrazivanja.

Cijeli tekst dostupan néattp://medlib.mef.hr/852/
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CIMBENICI KOJI UTJE CU NA CJELOKUPNU FUNKCIONALNU
AKTIVNOST OSOBA S MENTALNOM RETARDACIJOM U
REPUBLICI HRVATSKOJ

Dimov Di Giusti M; Benjak T; Fulgosi Masnjak R
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Sazetak istrazivanja:

Izjedna&avanje mogénosti za osoba s mentalnom retardacijom u Republigatskoj, unat®d
deklarativnom interesu drustva, joS uvijek u cjetije na zadovoljavajtoj razini, stoga je svrha
ovog rada dobiti uvid wimbenike koji utj€u na ukupnu funkcionalnu aktivnost osoba s
mentalnom retardacijom te dobiti uvid postoje tiom smislu regionalne razlike u Hrvatskoj. Za
potrebe ovog ispitivanja izdan je anketni Upitnik, koji je valoriziran kroz ptlistrazivanje a
osnovu mu ¢ine podrédja Nacionalne strategije izjedtevanja mogénosti za osobe s
invaliditetom 2007.do 2015. godine. Istrazivanjem abuhvdena podrgja obitelji, Zivota u
zajednici, zdravstvene zastite, zaposljavanja aradformiranja, rekreacije, razonode i Sporta te
podrija socijalne skrbi i mirovinskog osiguranja, koj suzeti kao indikatori cjelokupne
funkcionalne aktivnosti osoba s mentalnom retajdaci Analizirajw&i pojedine parametre iz
podritja obuhv@enih Upitnikom utvrdili smo statistki znatajne razlike po regijama u
Republici Hrvatskoj no dobiveni rezultati ne ukaruj pozitivhu izdvojenost neke regije prema
svim ispitivanim podrgjima. Na temelju rezultata ovog istrazivanja, mégjie izraditi smjernice
za razvoj potrebnih sluzbi podrSke, za ovaj posebiuginerabilan dio populacije, kojee biti

specifétno usmjerene na pojedine lokalne sredine.
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POVEZANOST RADNOG STATUSA | KVALITETE ZIVOTA
VEZANA UZ ZDRAVLJE KOD ZENA S INVALIDITETOM

BariSin A; Benjak T; Vuleti G
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Cilj rada: Usporediti kvalitetu Zivota vezanu uzradje nezaposlenih i zaposlenih Zena s
invaliditetom te odrediti faktore koji uge na osobno zadovoljstvo Zivotom.

Metode: U istrazivanju je sudjelovalo ukupno 318&es invaliditetom: 160 zaposlenih i 158
nezaposlenih Zena uskknih prema mjestu stanovanja, &toj spremi i bréanom statusu.
Kvaliteta Zivota vezana uz zdravlje istrazena je @Q®OL — BREF upitnikom, dok su socio-
demografski podaci i faktori koji utje na zadovoljstvo zivotom prikupljani ém upitnikom.
Faktori koji utjgu na zadovoljstvo zivotom odteni su temeljem samoiskaza ispitanica.
Rezultati:

Na svim domenama kvalitete zivota vezanu uz zdegdjhtkog zdravlja, socijalnih odnosa,
okoline i na zasebnajestici samo procjene kvalitete zivota, nezaposksme s invaliditetom
imaju nizu kvalitetu Zivota u odnosu na zaposleaeezs invaliditetom (P < 0,01). Razlika nije
utvrdena jedino na domeni fidog zdravlja. Kao najv@ pozitivan utjecaj na osobno
zadovoljstvo zivotom sve ispitanice, u obje grupece&e navode obitelj.

Zakljucak:

Zaposlene Zene s invaliditetom pokazuju viSu ketlitZzivota vezanu uz zdravlje u odnosu na
nezaposlene Zene s invaliditetom. Kako su zenevaliditetom posebice vulnerabilan dio
populacije izdvajanje vaznosti zapoSljavanja i @pjtkao faktora koji podizu njihovu kvalitetu
zivota, moze posluziti usmjeravanju aktivnosti kogi je cilj izjedndavanje mogénosti i

unapreenje kvalitete Zivota svih a posebice nezaposlgaita s invaliditetom.
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SUBJEKTIVNA KVALITETA ZIVOTA | FAKTORI RIZIKA ZA
RAZVOJ KARDIOVASKULARNIH BOLESTI U ODRASLOJ
POPULACIJI HRVATSKE

Benjak T; Vulet¢ G
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Sazetak:

Cilj ovog istrazivanja bio je ispitati¢estalost kardiovaskularnih (KV) i prisutnost faktaizika
kardiovaskularnih bolesti kod osoba s niskom subjekm kvalitetom Zivota (SQoL) u odnosu
na dio populacije s normalnim SQoL. U istrazivajgusudjelovalo ukupno 9070 osoba, 2890
musSkaraca i 6180 zena. SQoL je ocijenjen s na asmulgovora na pitanje o zadovoljstvu
Zivotom u cjelini, a podaci o rianim ponasanjima i dijagnosticiranih kardiovaskuiarholesti

na osnovu samoiskaza ispitanika. Uzorak je prilamply suradnji sa patronaznim sestrama u
domu ispitanika. Rezultati su pokazala da ljudiskim SQoL imaju zn&jno viSe faktora rizika
za razvoj kardiovaskularnih bolesti, i imajuéueprevalenciju pretilosti i fizka neaktivnost, bez
obzira na sve dobne skupine. Najizrazenija razlikecestalosti KV rizika ndena u dobnoj
skupini 35 do 64 godina starosti, gdje ljudi s msKSQoL imaju zn&jno veu westalost svih
mjerenih rizénih ponasSanja te figkih uvjetia. Sudionici sa niskim SQoL percipirajuoge oge
zdravlje loSije s véom westalogu depresivnih osf@ja u odnosu na osobe s normalnim SQolL, u
sve tri dobne skupine (p <0,001). Niska SQoL pmedgt potencijalni faktor rizika za zdravlje

osobe.
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PREVALENCIJA PERVAZIVNIH POREME CAJA — USPOREDBA
HRVATSKE | DRUGIH ZEMALJA SVIJETA

Benjak T; Vulet¢ G
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Cilj: Pregled globalnih trendova u dijagnosticipgeevalenciji pervazivnih razvojnih poredsga

te usporedba iznde Hrvatska i drugim zemljama svijeta, kao i razradaguih razloga za
postoje&e razlike.

Metode: Uporedna (meta-) analiza raspolozive zwenst i strdne literature, te primjena
podataka iz Hrvatskog registra invaliditetom.

Rezultati: Prema izvjési o Centar za kontrolu bolesti u Atlanti, USA, (CDP@revalencija
pervazivnih razvojnih porendaja biljezi stalno pov@&nje, te sada iznosi 6,6 na 1000 stanovnika.
Podaci o osobama s navedenim por@&jima u Hrvatskoj su registrirani u Hrvatskom stgi
osoba s invaliditetom. Mieitim, zbogcinjenice da je Registar osnovan tek 2002. godifje, n
mogLee zabiljeziti razjere navedenog pdaeja prevalencije. U Hrvatskoj se biljezi prevalgnc
manja od 1 na 1000 stanovnika, u ukupnoj populatdgk je u populaciji djece oko 1 na 1000
djece.

Zakljucak: Prema dostupnoj literaturi prisutan je trendagta prevalencije pervazivnih razvojnih
poremeéaja, koje autori opravdavaju izae ostalog preciznijom dijagnostikom i promjenama u
dijagnostékim kriterijima. Uzrok razlika zabiljezenetastalost u Hrvatskoj i drugim razvijenim
zemljama Svijeta moze se objasniti fenomenom dgatitke supstitucije koji se javlja u
slwéajevima kada je nemoge ostvariti odréena prava na temelju dijagnoza bolesti. Ovaj
fenomen opisuju u Sjedinjenim Ame&kim Drzavama kada do 1990. godine djeca s navedenim
poremeajima nisu mogla osigurati pravo na primjereno abvanje. Kod te djece se dodjeljivala
dijagnoza npr. mentalna retardacija temeljem koje astvarivala pravo na adekvatno
obrazovanje. Tek nakon donoSenja Zakona o obrapowesoba s invaliditetom 1990 godine,

ucestalost pervazivnih razvojnih poreéag kontinuirano raste.
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POTENCIJALNI PROBLEMI U RAZVOJU SOCIJALNOG MODELA
INVALIDITETA | BIOMEDICINSKE DIMENZIJE BOLESTI

Pjeva& N; Benjak T
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Kako bismo doprinijeli razvoju socijalnog modelavatiditeta, te kako bismo doprinijeli
razmiSljanjima o biomedicinskoj dimenziji bolestiydje prilazemo hrvatska iskustva, s ciljem
ukljucivanja Metunarodne klasifikacije funkcioniranja, invaliditetazdravlja (MKF) u sustav
ekspertize za osobe s invaliditetom.

MKF je u Hrvatskoj prepoznata kao alat kég poboljSati ukljdgivanje djece i odraslih s
invaliditetom u zajednicu, te time poboljSati iz@davanje mogénosti za ovaj vrlo izlozeni dio
stanovniStva. Méutim, postoje neki problemi s njezinom implemerjtao. Reakcije prvih
strenjaka koji su trebali procijeniti funkcioniranje ukljucivanje osoba s invaliditetom u
zajednicu bile su: korisna, ali iznimno slozengyaéencijalno vrlo subjektivna.

PokuSali smo pojednostaviti slozenost sustavaraifia uvaienjem indeksa temeljnih dijelova
funkcioniranja, aktivnosti i faktora okoline kojitjecu na svakodnevni Zzivot osoba s
invaliditetom. Indeks je sastavljen u suradnji sacgjacima u pojedinim podtjima invaliditeta

i predstavnicima nevladinih organizacija osobavaliditetom. Buddi da svaka vrsta invaliditeta
ima svoje vlastite posebnosti, bilo je potrebnatity specificirati atribute Sifriranja koji opisuju
vazne dijelove koji utjgu na svakodnevno funkcioniranje, za svaku vrstaliditeta, na temelju
MKF Sifri. Na taj n&in, preostao je problem objektiviziranja skale &télKF nudi rangiranje
invaliditeta kao nepostajeg, blagog, umjerenog, teSkog pa sve do potpungagiditeta. MKF
(1) ne nudi specifikaciju parametara za sve dafre gi klasifikaciji, Sto bi nam omogio da
odredimo je li invaliditet nepostajeili blag, umjeren, tezak ili potpun. Bez takvolg@ritma,
medunarodne usporedbedeebiti mogiée.

Do sada, Republika Hrvatska nije imala sustavneaistanja o sudjelovanju u Zzivotnim
situacijama djece u zajednici. M&im, ako je implementacija uspjeSna u sustav ekgpe bilo
bi moguwe stalno pratiti skalu (opseg) ukijuanja koristéi Nacionalni registar osoba s
invaliditetom, koji bi na taj n@n mogao pruziti podatke za longitudinalno pfavanje

biomedicinskog modela bolesti.
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POTENCIJALNI PROBLEMI U IZGRADNJI SOCIJALNOG
MODELA INVALIDITETA

Benjak T, Jed A, Jantar Z, lvankovt D, Vuletic G
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3. prosinca slavi se kao Menarodni dan osoba s invaliditetom, s nizom dagg i aktivnosti
usmjerenih na stalno prianje pozornosti na poboljSanje statusa i kvalitBt®ta osoba s
invaliditetom, kao i izjedn&gvanje mogénosti za ovu posebno izlozenu skupinu stanovniStva.
Hrvatska poklanja veliku pozornost pravima osolgavaliditetom, Sto se ogledadinjenici da je
bila cetvrta zemlja koja je ratificirala Konvenciju Ujegienih naroda o pravima osoba s
invaliditetom (1) te da se poduzimaju stalni nagaripoboljSanje dobrobiti osoba s invaliditetom
i jacanje otvorene komunikacije i partnerstva idinepredstavnika nevladinih organizacija za
osobe s invaliditetom i sténjaka raznih profila u ovom podiu. Jedan od segmenata na kojem
se trenutno intenzivno radi je promjena forékag sustava za osobe s invaliditetom, u skladu s
Nacionalnom strategijom izjedéavanja mogénosti za osobe s invaliditetom (2). Kako bi se ova
promjena uspjesno provela, u skladu s preporukarnes8e zdravstvene organizacije, potrebno
je prevesti na hrvatski jezik i uvesti Manarodnu klasifikaciju funkcioniranja, invaliditeia
zdravlja (MKF).

Trenutno je u zavrsnoj fazi objavljivanja. Ova kscija pripada obitelji klasifikacija Svjetske
zdravstvene organizacije i osigurava jedinstverstandardiziran jezik, kao i okvir za opis
zdravlja 1 zdravstvenog stanja pojedinca. MKF dija podrdja funkcioniranja i aktivnosti
pojedinca, tjelesnu strukturu te faktore okolingi kzahtijevaju procjenu kako bi se dobio
sveobuhvatan uvid u funkcioniranje i zdravstveramg te osobe (3). Prema preporuci Svjetske
zdravstvene organizacije, MKF bi se trebala kdrigijedno s Méunarodnom klasifikacijom
bolesti — deseto izdanje, gdje MKB daje etioloSkivip dok MKF omogéuje uvid u
funkcioniranje pojedinca (3). U 1993. godini, MK& yisvojena od strane Ujedinjenih naroda kao
socijalna klasifikacija koja se referira na, teujdju¢ena u, Standardna pravila o izjedaaanju
moguenosti za osobe s invaliditetom (3). Na temelju gsttokumenta, kao éinjenice da je
Hrvatska ratificirala Konvenciju o pravima osobansaliditetom, ¢ija definicija invaliditeta
pretpostavlja i vaznost interakcije s okolinom asabinvaliditetom (1), stimjaci u podrdju
invaliditeta i predstavnici udruga osoba s invaditbm odlgili su koristiti gore navedenu
klasifikaciju u Hrvatskoj kao mjerni instrument gjenjivanju potreba za uklifivanje osoba s
invaliditetom te dodatni instrument u procjeni ihgigieta unutar opsega reformiranog sustava
ekspertize, u skladu s Nacionalnom strategijom dizggavanja mogénosti za osobe s
invaliditetom (2). Osnovne promjene u sustavu eklsme bi, kao rezultat Strategije,
podrazumijevale procjenjivanje invaliditeta osobejek bi, uz dijagnozu uzroka invaliditeta,

uzimalo u obzir i funkcioniranje te osobe i njemterakciju s okolinom. Ova interakcija moze
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biti ili prepreka ili oslonac za osobu koja se patra. Kako bi se stvorio model procjenjivanja
osobe s invaliditetom koji bi u obzir uzeo i uzrokaliditeta i interakciju pojedinca s okolinom
(3), potrebno je pripremiti jedinstveni popis d@&eja kao temelj za utdivanje uzroka
invaliditeta, tj. medicinski model invaliditeta, kise funkcije, aktivnosti i faktori okoline trebaju
navesti kao temelj za pripremu prethodno opisanogjanog modela. Ovdje je potrebno
naglasiti da su ovaj drugi model razvile same osobevaliditetom, uzimaji u obzir funkcije,
aktivnosti i faktore okoline vazne za svaku skupinualiditeta, kao Sto je opisno u MKF (3).
Kako bi se ovaj model realizirao i primijenio u ppeni invaliditeta, potrebno je ocijeniti
oStetenja i funkcioniranje pojedinca. Ova procjena &Stga postignuta je atribucijom udjela
oStefenja svakom subjektu na jedinstvenom popisu. Pnacfankcioniranja i interakcije osoba-
okolina, meutim, naiSla je na potesS&e, koje su rezultat niza prethodno navedenih fyakci
aktivnosti i faktora okoline, koje je potrebno pijeniti kao Sto je navedeno u MKF: 0-4, pri
cemu 0 ozn&va nepostojanje o$enja, 1 blago oSéenje, 2 umjereno ostenje, 3 tesko
ost&enje, a 4 potpuno osenje (3). Kako bi se stvorila osnova za standamaizi procjenu
funkcioniranja i interakcije s okolinom, svaka mdijga funkcija, aktivnost i faktor okoline
zahtijeva specifikaciju za potpunu odsutnost @St@, blago, umjereno, tesko i potpuno
oStetenje. Upotrijebitéemo primjer aktivnosti hodanja kako bismo ilustrirsto je potrebno
uciniti za svaku aktivnost, funkciju i faktor okolin®ri procjeni aktivnosti hodanja osobe, moze
se rei da osoba nema o$tmnja, tj. hoda normalno, ako moze hodati neprekilko bez bolova
ili umora. Potpuno oStenje bi podrazumijevalo paraplegiju ili tetraplegijkoje aktivnost
hodanjatine nemogéiom. Problem nastaje pri razmatranju blagog, umjayeneskog oStenja.
Kako bi se postigla potpuna procjena, sve prethodmmotrene bodove na skali ad@sja
potrebno je &initi dodjeljivima. | kon&no, ovdje lezi osnovna motivacija za ovaj apel tskaj i
medunarodnoj znanstvenoj javnosti. Ovime pozivamo zateresirane sténjake svih profila
(ljecnike razltitih specijalnosti, psihologe, nastavnike u posebnobrazovanju, socijalne
radnike, itd.) da daju svoje prijedloge za rjeSgaproblema standardizacije i razvoja
nacionalnog modela invaliditeta na temelju socgamedicinskog modela te u skladu s

preporukama Svjetske zdravstvene organizacije.

Rad je dostupan nattp://www.cmj.hr/2009/50/6/20017228.htm
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POVIJESNE PROMJENE U STAJALISTIMA DRUSTVA PREMA
OSOBAMA S INVALIDITETOM

Benjak T.
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U Hrvatskoj je, kao i u drugim europskim zemljanmajaliditet ogenito bio zabranjena tema i
osobe s invaliditetom do XX. sto§e nisu bile ukljdene u druStvene dodae

Osoba s invaliditetom ima svuda u svijetu i na suviazinama svakoga druStva. Prema
procjenama UN-a, problem invalidnosti znatno jeressdji nego Sto se i@ misli: od deset
stanovnika svake zemlje barem je jedan u stanowijeji invalid, Stacini oko 450 milijuna ljudi

u svijetu. Podaci o osobama s invaliditetom u Hskajt prate se na temelju Zakona o Hrvatskom
registru o osobama s invaliditetom (NN 64/01). Pagiodacima iz toga registra iz travnja 2008.
u Hrvatskoj Zive 486.302 osobe s invaliditetom,&d oko 11% ukupnoga stanovnistva.

Ti podaci upduju na znatan napredak u feaju parametara vezanih uz osobe s invaliditetom.
Hrvatska je 2007. donijela Nacionalnu strategiju izg@dn&avanje mogénosti za osobe s
invaliditetom. Prvi se put u sklopu strategije iagh/ podrdje istrazivanja i razvoja, s posebnim
naglaskom na poticanje istrazivanja koja mogu atjema poboljSanje kvalitete Zivota i
izjedna&avanje mogénosti za osobe s invaliditetom.

Rjecnik proslosti

Iznimnu vazZnost za razvoj spoznaja o osobama didiesom ima i povijesni prikaz stajaliSta
druStva prema osobama s invaliditetom. U vezi & tputrebno je istaknuti da su se i definicija
invaliditeta i rj@nik vezan uz osobe s invaliditetom tijekom povijestjenjali. U proSlosti je
rjecnik kojim smo se sluzili u govoru o osobama s irdisdtom bio uglavnom negativan. Rije
invalid ozn&ivala je osobu s invaliditetom. Bilo je ug@bjeno da se€ak i profesionalci koriste
neprikladnim rjg¢nikom kad bi govorili o osobi s invaliditetom, njdiot, bogalj, Idak ili kreten.

U Skoli su djeca s invaliditetogesto bila ismijavana i nazivana pogrdnim imenimajilbov je
invaliditet sluzio kao isprika onima koji su ih glavljali. Jezik se p@o mijenjati osobito nakon
Drugoga svjetskoga rata. Postali smo osjetljivijpazljiviji u svojem govoru o osobama s
invaliditetom. Nastojali su se uvesti nazivi kaoolea s invaliditetom ili osoba s posebnim
potrebama. Drustvo je danas usmjereno viSe na osblmsoba s invaliditetom nego na njihov
invaliditet. Zajednica se tijekom povijesti premaobama s invaliditetom odnosila r&i,
ovisno o stupnju ekonomskoga i kulturnoga razvapnogim drugim okolnostima, péemu je
raspon odnosa varirao od potpuno nehumanoga odnesgmatizacije preko ignoriranja i
pasivnoga stajalidta do integracije i jednakih néogsti (usp. Zuré 2001).

Promjene u odnosu drustva

Spoljar (1960) izdvajaetiri faze u odnosu drustva prema osobama s iritetin. Prva je

obiljezena iznimnom okrutné8 prema djeci s ostenjima, koja su se prema vrijei®

44



zakonima ubijala ili su bila prodavana u ropstvamier je takva stajaliSta planina Tajget, na
kojoj su boleZljiva i nakazna novatentad izlagana na milost i nemilost divljim zvijerima
elementarnim nepogodama. Druga faza podudara seudalhim druStvenim udenjem i
obiljezena je toleriranjem invalidnosti, ali bezupanja bilo kakve ponéd Briga o takvim
osobama bila je prepusStena obitelji, koja je zbogatuglavnom bila u stanovitoj socijalnoj
izolaciji. Treta se faza odnosi na prelazak iz srednjega u ngek vipredstavlja nagovjestaj
humanijega pristupa. Kéansko miloste nalaze pomoubogima i siromasSnima, otvaraju se
uboznice u koje se smjeStaju stari i bolesni, nged dalje ne odnosi na djecu s tjelesnim ili
mentalnim osStéenjima (usp. Puljiz 1997).

Tek u razdoblju od sredine XIV. do getka XVI. stolj€a humanizam i renesansa usmjeravaju
pozornost naovjeka i njegove ovozemaljske potrebe, pa i invghdstupno sve viSe postaju
predmetom zanimanja, najprije istaknutih pojedinagazatim i drustva (usp. Sostar, Bakula
Andeli¢ 2006). Tako Vives (1492.-1540.) izrazava vjeru uogmnost Skolovanja i
osposobljavanja slijepiniime je iminije pojedince svojega doba potaknuo na organigran
obrazovanja za takve osobe. | mnogi drugi misliopr,. F. Rabelais (1494-1553.), M. Montaigne
(1555.-92.), Erazmo Roterdamski (1466.-1536.) iudsvojim su djelima izravno ili neizravno
upozoravali na probleme invalida i njihov poloZzajrustvu i sustavu obrazovanja.

Zdrav um i zdrava osjetila

Stanovitu su ulogu u tom procesu imala i djela esighga filozofa i pedagoga J. Locka (1632.-
1704.), u kojima je njegov empirizam i pedagoskirmgam izraZzen frazom tabula rasa, kojom
istice da daje prednost odgoju nad nagdéa. | filozofski pravci racionalizam R. Descartesa
(1569.-1650.) te senzualizam E. B. Condillaca (1-BIb) neizravno su utjecali na osnazivanje
svijesti 0 polozaju invalida. Prvi jetanje, tj. upoznavanje objektivnoga vanjskoga sajjevodio
na razum tvrd@ da je on neovisan o svakom osjetilnom iskustvdiiLegi na osjetila tvrdie da su
upravo osjetila, a ne um, primarna ¢enju. Racionalisti, dakle, tvrde da osoba zdrava,umez
obzira na stanje osjetila, mozé&ty dok senzualisti, prema kojima u ljudskom unmenma néega
Sto prije toga nije proslo kroz osjetila, vjeruja dnanje moze stjecati osoba zdravih osjetila bez
obzira na stanje njezina uma. U tom pogledu posefjesto pripada materijalistima iz XVIII. st.
(La Mettrie, Holbach, Helvetius, Diderot). Najiatiji je u tom smislu bio D. Diderot (1713.-
84.), poznat po svojim tekstovima Pismo o slijepinanijenjeno onima koji vide i Pismo o
gluhima i nijemima namijenjeno onima kajuju i govore iz 1751., kojima tadasnjim tijelima

vlasti u Francuskoj i francuskoj javnostiéemito skrée pozornost na slijepe i gluhe osobe, a
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neizravno i na druge vrste invalidnosti, predtazida se sustavno izavaju i rjeSavaju njihovi
obrazovni i socijalni problemi (usp. Zovko 1999)o Te ujedno p&etak cetvrte faze u
druStvenom vrednovanju invaliditeta.

Vrijeme velikih promjena

U XVIII. stolje¢u nastaju velike promjene u druStvenom vrednovaspba s invaliditetom. Ideje
Francuske revolucije o jednakim pravima svih naambvanje potiu zapadnoeuropske zemlje na
otvaranje institucija za djecu i odrasle s invaétbm. Dvadeseto stolje razdoblje je u kojem se
zbivaju znatne promjene u gledanju na potrebu adp@wvanja osoba s invaliditetom, koje se
pocinju promatrati i kao radna snaga. Drugi svjetsij zbog velikih ljudskih zrtava i ranjavanja,
donosi novi pogled na invaliditet kao problem zajed. S osnivanjem Organizacije ujedinjenih
naroda i s donoSenjem Deklaracije o ljudskim pravit848. pdinje sustavna promocija zastite
ljudskih prava na nd@&inarodnoj razini (usp. Teodor@dyiBratkovi 2001). U Hrvatskoj povijesni
razvoj stajaliSta druStva prema osobama s invatiolih ima skdan razvoj kao i u drugim
europskim zemljama. Moga specifénost p@iva u tome Sto su Hrvati vrlo ponosni ljudi i dobar
glas obitelji smatra se vaznim u Zivotu zajedni€atkada to zn& da skrivamosvoju patnju, a
katkad uklj@uje i skrivanje invaliditeta. Invaliditet je épnito bio zabranjena tema i osobe s
invaliditetom do XX. stoljéa nisu bile ukljgene u drustvene dodme. Mnogi su roditelji
skrivali svoje dijete da ga zaStite od negativnastidruStvu. Opeprihv&eno misljenje u
treba bolje nego ona sama. Obitelj¢gsto smatrala da je ,sramota“ Sto imaju dijetetebik
sestru s invaliditetom. Neki su se ljudi pitali & zgrijeSili da ih je Bog kaznio na takawima
dok su drugi na to gledali kao na BoZji ispit njieovjere.Cesto je dijete s invaliditetom u
obitelji umanijivalo izglede svoje hia i sestara za zenidbu i udaju. U proSlosti sualjec
umjerenim invaliditetom i manjom potrebom potpaadila zajedno s drugiianovima obitelji.
Brinula su se za goveda i ovcecistila staje. Neke su obitelji prema djeci s ind@agtom
postupale kao prema slugama. Bilo je daf@no da se mladi iz sela nisu htjeli druziti s dima
osobama s invaliditetom (usp. Hrvatsko-australskijalni centar 2004).

Zajedntki nastup

Osobe s invaliditetom same su znatno pridonijelpeni odnosa i stajaliSta druStva prema
njihovim potrebama i problemima nakon Sto su pollewazne procese samoorganiziranja radi
brzega i lakSega ostvarivanja svojih prava. Tijekmosljednjih tridesetak godina udruge osoba s

invaliditetom promiu principe samozastupanja. Taj je pokret otkrio idasobe s v&m
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teSkdama u razvoju na osobnom, socijalnom i p&tibim planu mogu posii mnogo ako
nastupaju zajedno (usp. Wehmeyer, Berkobien 19@8ng Bratkowi 2002). Posebno mjesto u
povijesnom pregledu ima i tia skrbi za osobe s invaliditetom. Podaci pokazlguse briga za
osobe s teSkim invaliditetom s obitelji prenijeka institucije, a kraj XX. stoli@a obiljezava sve
vedi broj zagovornika deinstitucionalizacije i povratiosoba s teskim invaliditetima u okrilje
obitelji (Nirje 1970; 1976; Wolfensberger 1972). ZR&i koji se navode za smanjenje broja
institucija koje skrbe za osobe s invaliditetomusetl toga da sustav svojom organizacijom
restriktivno djeluje na osobu s invaliditetom pa 2lo toga da su neke institucije zlostavljale
svoje korisnike (usp. Feinstein 1986). No &aliborbe za deinstitucionalizaciju nije posve jasno
ako se ne iznesu stajaliSta zastupnika ekonomskaganalizma, koji istiu da se procesom
deinstitucionalizacije osoba s invaliditetom Stgdéka nowana sredstva.

Obitelj s¢lanom koji je osoba s invaliditetom

Australska je vlada preusmjeravanjem njege osohlavaliditetom na obitelj uStedjela 30,5
milijarda australskih dolara (usp. Istrazivanje lkete zivota njegovatelja 2007). Takva politika
skrbi za osobe s invaliditetom stvara materijal8eede za zajednicu, ali i maguprobleme za
obitelj kao nositelja njege i skrbi. | tu nastajenkoverzija: jesu li ekonomski racionalizam i
teznja za uStedom u javnim davanjima naruSili keali zivota obitelji s invalidnintlanom?
Obitelj u danasnje vrijeme zivi u druStvenim okdtima u kojima u naj\@m broju sldajeva
oba roditelja rade, djeca se Skoluju, a i mnogegelrstvari openito otezavaju funkcioniranje
obitelji s invalidnim¢lanom. Pri analizi kvalitete Zivota roditelja, odmo nositelja njege, prije
svega treba imati na umu o kojoj je vrsti invakdigt uclana obitelji rij&. Invaliditet koji nosi sa
sobom visok stupanj ovisnostidanovima obitelji u pravilu naruSava kvalitetu Ziaoobitelji.
Pozitivan utjecaj na kvalitetu Zivota mogu imatibdo organizirane sluzbe za pruzanje pémo
osobama s invaliditetongjje funkcioniranje ovisi o tehtkim pomagalima, npr. dijalizatoru,
respiratoru i sl. (usp. J. Heaton, J. Noyes, Pp&loR Shah, Health & Social Care in the
Community, 13(5): 441-50, rujan 2005). lako mnog@azivanja upéuju na negativan utjecaj
dugora@ne brige za invalidnogé&lana obitelji, postoje i druiija stajaliSta i argumenti u prilog
suprotnomu. Tako ekonomski racionalisti navode diitika deinstitucionalizacije ne ugje na
kvalitetu zivota obitelji kao nositelja njege, aogy uporiste nalaze u znanstvenim radovima koji
naglasSavaju da briga za invalidnogana povéava obiteljsku koheziju (Berg-Weger 1996), da
takva situacija ne djeluje stresogeno na svakiepljforoney 1983), da je proces prilagodbe na
novonastalu situaciju vrlo kratak i u kaméci ima samo pozitivnhe dinke na obitelj (Weisz-
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Tomkins 1996). Morrony pritom naglaSava da instjghk@ skrb nije u interesu osobe s
invaliditetom ni njezine obitelji. Jedan od m@égu poticaja pri prevladavanju tet@u skrbi za
osobu s invaliditetom jest spoznaja njezina zadetx@ (Stephens, Franks 1999), a pogotovo
pozitivan &inak emotivne vezanosti izrde nje i nositelja njege (Pruchno, Rachel, Psychplog
& Aging, 18(4): 851-7, prosinac 2003).

Psihitko i fizicko zdravlje obitelji

Svjetska zdravstvena organizacija u strategiji Reitacije u zajednici iz 1989. pd@e navedeni
koncept rehabilitacije s naglaskom na ravnomjerklju&ivanje obaju spolova u proces skrbi (S.
Hartley, P Ojwang, A. Baguwemu, M. Ddamulira, A. &®hbta, Child: Care, Health &
Development. 31(2):167-80, ozujak 2005.). Mégprobleme koji se pojavljuju u skrbi za osobu
s invaliditetom Yau i Li Tsang (1999) u jednom odd&ih ¢asopisa o ulozi obitelji u skrbi
British Journal of Developmental Disabilities tufearazdobljem prilagodbe na novonastalu
situaciju. Prema misljenju navedenih autora, naleadoblja prilagodbe i potpunoga prildaaja
osobe s invaliditetom i sebe u novonastaloj sijfugebblemi vezani za skrb smanjuju se i
postupno nestaju. Isti autori i&i da roditelji smatraju kako je njihov Zivot obdéga prisutno&u
njihova djeteta ilclana s invaliditetom. No da bi prisutn@na obitelji s invaliditetom i skrb za
njega na obitelj imale u potpunosti pozitivatinak, potrebni su i neki preduvijeti: skladni odnosi
u obitelji, visok socijalno-ekonomski status tedtiv zajednici koja tim obiteljima pruza potporu
(usp. Yau, Li Tsang 1999). Upravodmbenici potéu istaknutu kontroverziju i navode da se
upitamo koliki broj obitelji zapravo ima tako ideal uvjete za skrb dlanu s invaliditetom.
Istrazivanje o osobama koje vode brigu za obolgkdgna obitelji provedeno u Australiji 2006.
upluje na to da briga za oboljelogana ima potencijalno negativan utjecaj na obitetinogim
segmentima: financijskom, druStvenom, emotivhomg¢ga i u zdravlju¢lanova obitelji (usp.
Conoley, Sheridan 1996). lzdanje o nositeljima ajegAustraliji Njega i paznja rizik su za
zdravlje upozorava na njihovu nizu razinu dkoga i psihntkoga zdravlja, pogotovo ako skrb za
oboljeloga traje dulje vremensko razdoblje (uspergare 2006).

Kvaliteta zivota obitelji

Literatura medu ostalim upduje na to da obitelji koje se brinu za invalidnagiana imaju u
pravilu nizu kvalitetu zivota (usp. Cummins 200Rpjedini autori istiu da obitelji koje skrbe za
osobe s invaliditetom imaju znatno smanjen brojStrenih kontakata i manje vremena za
odmor. Takve obitelji imaju problem s prikdamjem situacije u ostaliélanova obitelji koji nisu
izravno ukljieni u proces njege (usp. Fadden, Bebbington, Ksid&87). Buddé da je
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Hrvatska poslijeratna zemlj&ji BDP iznosi svega 52% prosjeka Europske unije, j& cini
jednom od siromasnijih europskih zemalja, osobé&uppzornost potrebno pridavati kvaliteti
Zivota cjelokupne obitelji koja im&8ana s invaliditetom. Prema podacima iz Registesabama
s invaliditetom iz sustava socijalne skrbi oko 79%oba s invaliditetom Zivi u obitelji. Taj
podatak dodatno upuje na potrebu skrbi za obitelji s invalidnidlanom. Stoga se i prvo
poglavlje Nacionalne strategije za izjedaganje mogénosti za osobe s invaliditetom odnosi
upravo na obitelj. Jedan od vaznih preduvjeta Zadim&avanje mogénosti za osobe s
invaliditetom jest uvdenje meéunarodne klasifikacije funkcioniranja, invaliditetazdravlja u
sustave koji se na bilo koji tia odnose na osobe s invaliditetom.

3% vremena nakon Krista

U Hrvatskoj je prevedena Manarodna klasifikacija funkcioniranja, invalidnostizdravlja
Svjetske zdravstvene organizacije (WHO), Sto jamimo vrijedan prilog promicanju zastite
osoba s invaliditetom. Uporaba klasifikacije u grakom radu treba omogii primjenu
jedinstvenih kriterija pri ocjeni ostenja zdravlja, invalidnosti i funkcioniranja u Ztwoi radu
osobe s invaliditetom. Kad se svemu pridoda i palddt je Hrvatska nd@ prvim potpisnicama
Konvencije UN-a o pravima osoba s invaliditetongwvidan je napor zajednice da se postigne
potpuna socijalna integracija osoba s invaliditetokoja ¢e takvim osobama omogti
samostalan kvalitetan zivot. Za potpuno ostvar¢éoga cilja potrebna je Siroka esektorska
suradnja, Sto Nacionalna strategija za izjédmanje mogénosti za osobe s invaliditetom
posebice naglaSava. Prostor za druStveni naprdagikée rezultirati kvalitetnijim Zivotom i
izjedna&avanjem mogénosti, postoji, ali jednako tako treba s aspekta&ijpsnoga razvoja
stajaliSta druStva prema osobama s invaliditetoratima umu da je do znatnije pozitivhe
promjene stajaliSta doSlo tek nakon Drugoga swejakrata te da se u ovo 3% vremena nakon
Krista winilo dovoljno toga i dae se u vremenu pred namarniti joS i viSe za dobrobit osoba s

invaliditetom.

Rad je dostupan na:

http://zaklada.civilnodrustvo.hr/upload/File/hr/eagastvo/casopis/broj 21/casopis_21.pdf
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11.

POLOZAJ ZENA S INVALIDITETOM U REPUBLICI HRVATSKOJ

Ministarstvo zdravstva i socijalne skrbi

Zajednica saveza osoba s invaliditetom Hrvatske
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Krajem 2009. i pgetkom 2010. u sklopu zajedkbg projekta Ministarstva zdravstva i socijalne
skrbi i Zajednice saveza osoba s invaliditetom ksk@ provedeno je istrazivanje u cilju
prikupljanja podataka o polozaju Zena s invaliditetu RH. Ispitane su 582 Zene s invaliditetom
s podruéja cijele RH na temelju upitnika koji se sastojab52 pitanja u 4 podtja: Opti podaci;
stav i iskustvo o jednakim mo@uostima Zena s invaliditetom; zivot u zajedniciestipnost i
primjerenost usluga i sudjelovanje u psktbm i druStvenom Zivotu.

Neki od rezultata istrazivanja:

Nasilje

- 63,6 % Zena s invaliditetom nije dozivjelo nikakvestu nasilja, a ispitanice koje su ga
dozivjele navode u naj¢em postotku verbalno nasilje 54,9 %,

- nage&i pacinitelji nasilja su nepoznate osobe 80,2 %,

- 51,2 % ispitanica ne treba dodatnu pémd savjetovanje oko dozivljenog nasilja, dok 39 %
Zena nije odgovorilo na postavljeno pitanje.

Spolno uznemiravanje/seksualno uznemiravanje-iStavranje

- 10,7 % ispitanica dozivjelo je ili dozivljava dametko iskoriStava ili ih je Zelio iskoristiti,zbog
toga Sto su Zene s invaliditetom i to ucglu spolnog uznemiravanja ili neadekvatnog
seksualnog ponaSanja,

- 21,2 % ispitanica dozivjelo je ili dozivljava dametko iskoriStava ili ih je Zelio iskoristiti zbog
toga Sto su Zene s invaliditetom, i to uc¢glu da dobro rade svoj posao, pa preuzimaju i dio
poslova drugih osoba.

Diskriminacija

viSe od polovice ispitanica dozivjelo je diskrimaija zbog invaliditeta (55,1 %), dok je 28,6 %

ispitanica diskriminaciju dozivjelo zbog rodne @gmosti,

- najvise ispitanica je dozivjelo diskriminaciju uragistvenim ustanovama,

- misljenje 54,3 % ispitanica je da su diskriminaapzivjele jer su osobe s invaliditetom, dok je
nesto manji broj ispitanica (37,9 %) naveo da sUrthninirane jer su Zene s invaliditetom

- mali postotak Zzena (20 %) je prijavio diskriminadijto nage&e Udruzi ili Savezu,

- najve& broj ispitanica diskriminaciju nije prijavio jeamatraju da se prijavom njihovom polozaj
ne bi poboljSao odnosno da prijavljivanje diskriagije ,nema smisla“,

- najvei postotak zena nije dozivio pozitivnu diskriminaciodnosne mjere pozitivne akcije (79
%), a primjeri zena koje su je dozivjele 21 % odne® na pusStanje preko reda, i to u
zdravstvenim ustanovama,bankama, te na poslu.

51



12.

ANKETA VEZANA UZ KRSENJE LJUDSKIH PRAVA | POJAVE
DISKRIMINACIJE PREMA KORISNICIMA PASA POMAGA CA

Hrvatska udruga za Skolovanje pasa ¥adimobilitet
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U suradnji sa Centrom za mirovine studije Hrvatsleuga za Skolovanje pasa w&ali mobilitet
provela je anketu vezanu uz krSenje ljudskih praiskriminaciju prema korisnicima pasa
pomagé&a na uzorku od 68 ispitanika dillem RH. Najveostotak ispitanica/ka je srednje
Zivotne dobi (28-37 i 37-47 g.), a strukturu obutaja slijepe osobe i roditelji djece s tesama

u razvoju s terapijskim psima.

Neki od zaklj¢aka provedenoq ispitivanja:

Ukupno je 57% ispitanika poduzelo odeme korake za ostvarenje svojih prava. Bitne raalik
aktivnosti s obzirom na stupanj obrazovanja nisgpaazale. Ispitanici sa srednjom i visokom
strktnom spremom obtali su se vénski nevladinim organizacijama (36% odnosno 41%),
zatim policiji (16%), medijima (14% odnosno 16 %yega 6% odnosno 8% ispitanika podnijelo
je privatnu tuzbu, a nde visoko obrazovanom populacijom njih 8% je podoijarituzbu nekom

drzavnom tijelu za zastitu ljudskih prava, dok i@ micinio niti jedan ispitanik sa SSS.

Glede obréanja Pravobraniteljici za osobe s invaliditetondilugom pravobraniteljstvu, samo je
2% osoba sa SSS podnijelo prijavu, dok jedmeisokoobrazovanima taj postotakévé€8%).
Medu osobama koje su upoznate sa Zakonom njih 66% prj@vilo krSenje prava ili
diskriminaciju. Cak 61% onih koji su upoznati sa ZSD-om nije prijaviiskriminaciju, a niti
71% onih koji su djelondno upoznatiCak 65% ispitanika nije prijavilo diskriminaciju iaksu je
dozivjeli i prepoznali. U pogledu institucija kojan diskriminirani ispitanici prijavljuju
diskriminaciju na prvom mjestu su udruge sa 47,1z&im mediji 17,6%, policija 16,2 %, neko
drugo tijelo 16,2% i Pravobraniteljica za osobeirsaliditetom 8,8% . Najmanje ispitanika se
obratilo Pekom pravobranitelju, nekom drugom pravobranitelu,niti jedan ispitanik nije

prijavio diskriminaciju sudu ili Drzavnom odvjetiNg.
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