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Utjecaj financijskih aspekata kod ulaganja u rehabilitacijske aktivnosti u obiteljima s

osobama s teSko¢ama u razvoju
SAZETAK

TeSkoce u razvoju su stanja koja ometaju djecji napredak i zahtijevaju posebne pristupe. Djeca s
teSkocama u razvoju imaju probleme koji utjecu na njihov svakodnevni zivot i razvoj, kao §to su
mentalna retardacija, tjelesne teSkoce, problemi u ponasanju i poteskoce u ucenju. U Hrvatskoj se
svake godine rodi oko Cetiri tisu¢e djece koja su u riziku od razvojnih odstupanja, a trenutno Zivi
viSe od 32 000 djece s invaliditetom i ve¢im teSkocama u razvoju. Ove poteskoce ¢esto dovode do
zaostajanja u razvoju i stvaraju izazove za roditelje 1 skrbnike. Identifikacija djece s teSko¢ama u
razvoju obi¢no se provodi kroz testiranje, promatranje i razgovor s djetetom i roditeljima. Za
poticanje njihovog psihofizi¢kog razvoja potrebni su posebni odgojni postupci, rana intervencija,
individualni rad s djetetom, suradnja roditelja i odgajatelja te psiholosko pracenje. Nazalost, u
Hrvatskoj usluge rane intervencije nisu pravovremeno i jednako dostupne svim djeci kojima su
potrebne. Dostupnost usluga ovisi o podrucju u kojem dijete zivi, broju stru¢njaka i suradnji medu
njima. Ovaj sazetak se posebno fokusira na djecu s intelektualnim i tjelesnim poteSkocama, kao i
na poremecaje iz spektra autizma, cerebralnu paralizu, Downov sindrom i ADHD. Obitelji djece s
intelektualnim poteSkocama suocavaju se s financijskim, emocionalnim i socijalnim stresom.
Pristup odgovaraju¢im uslugama podrske ¢esto je izazovan, a obitelji se suocavaju s birokratskim
preprekama 1 dugim listama ¢ekanja. Djeca s Downovim sindromom imaju posebne potrebe 1
zahtijevaju rane terapije 1 podrsku. Obitelji se suo€avaju s financijskim teretom zbog troskova
terapija, medicinske skrbi i specijalnog obrazovanja. Skrbnici, najée$é¢e majke, preuzimaju veliku
odgovornost za skrb 1 podrSku, $to moZe utjecati na njihovo zdravlje i dobrobit. Unato¢ tim
izazovima, vecina roditelja trazi rane intervencije koje ¢e poboljSati zdravlje i kvalitetu Zivota

djeteta s Downovim sindromom.
Kljuéne rijeci:

teSkoce u razvoju, financijske poteskoce, rehabilitacijske aktivnosti



Impact of Financial Aspects in Investing in Rehabilitation Activities in Families with

Individuals with Developmental Disabilities
ABSTRACT

Developmental disabilities are conditions that impede children's progress and require special
approaches. Children with developmental disabilities face challenges that affect their daily life and
development, such as intellectual disabilities, physical impairments, behavioral problems, and
learning difficulties. In Croatia, approximately four thousand children at risk of developmental
deviations are born each year, and there are currently over 32,000 children with disabilities and
significant developmental difficulties. These challenges often lead to developmental delays and
create challenges for parents and caregivers. The identification of children with developmental
disabilities is usually done through testing, observation, and conversations with the child and
parents. Special educational methods, early intervention, individual work with the child, parent-
teacher collaboration, and psychological monitoring are necessary to promote their psychophysical
development. Unfortunately, early intervention services in Croatia are not timely and equally
accessible to all children in need. The availability of services depends on the area where the child
lives, the number of professionals, and collaboration among them. This summary specifically
focuses on children with intellectual and physical disabilities, as well as autism spectrum disorders,
cerebral palsy, Down syndrome, and ADHD. Families of children with intellectual disabilities face
financial, emotional, and social stress. Access to appropriate support services is often challenging,
and families encounter bureaucratic obstacles and long waiting lists. Children with Down
syndrome have special needs and require early therapies and support. Families face financial
burdens due to the costs of therapies, medical care, and special education. Caregivers, often
mothers, assume a significant responsibility for care and support, which can impact their health
and well-being. Despite these challenges, most parents seek early interventions that will improve

the health and quality of life of children with Down syndrome.
Keywords:

developmental disabilities, financial difficulties, rehabilitation activities
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1. UVOD

Teskoce u razvoju su urodena ili ste€ena stanja koja zahtijevaju poseban pristup. Djeca s
teSko¢ama u razvoju su djeca s problemima koji im onemoguéavaju odredene aktivnosti u
svakodnevnom Zivotu i utjeCu na njihov razvoj. Najéesce je rije¢ o djeci s mentalnom retardacijom,
tjielesnim teskocama (oSteCenja vida i sluha, kroni¢ne bolesti, invaliditet), problemima u

ponasanju, potesko¢ama u ucenju (disleksija, disgrafija, diskalkulija) ili visestrukim tesko¢ama.

Prema procjenama UNICEF-a, u Hrvatskoj se svake godine rodi oko Cetiri tisuée djece koja su u
riziku od razvojnih odstupanja, a trenutno zivi vise od 32 000 djece s invaliditetom i veé¢im

teSko¢ama u razvoju (UNICEF, 2014.).

Takva djeca su Cesto pasivna i po svojim sposobnostima zaostaju za svojim vrSnjacima.
Cesto je roditeljima vrlo tesko prihvatiti poteskoée svog djeteta, posljedi¢no tome ne reagiraju na
vrijeme 1 javljaju se problemi ¢ija je progresija mogla biti sprijeCena. Djecu s poteSkocama
najéesc¢e identificiraju psiholozi kroz testiranje, promatranje i razgovor s djetetom i roditeljima,
odnosno kroz bihevioralnu analizu. Za poticanje njihovog psihofizickog razvoja potrebni su
posebni odgojni postupci, odnosno rana intervencija, individualan rad s djetetom, suradnja

roditelja i odgajatelja te psihologijsko pracenje (Fletcher i sur., 2018).

Nazalost, u Hrvatskoj usluge rane intervencije nisu pravovremeno i jednako dostupne svoj
djeci kojoj su potrebne. Dostupnost usluga ovisi o tome u kojem dijelu zemlje dijete odrasta, o

broju stru¢njaka i razini suradnje izmedu stru¢njaka razlicitih profila.

Hrvatsko drustvo za preventivnu 1 socijalnu pedijatriju jo§ uvijek nije prihvatilo Nacrt
nacionalnog okvira za probir 1 dijagnosticiranje poremecaja iz spektra autizma u djece do sedam
godina u Republici Hrvatskoj. Hrvatska nema utemeljenu nacionalnu politiku ili pravni okvir za
ranu intervenciju. lako je Hrvatska potpisnica Konvencije o pravima osoba s invaliditetom, ¢ime
je obvezana osigurati uredaje za potpomognutu komunikaciju djeci s komunikacijskim teSkocama,
ti uredaji jo§ uvijek nisu ukljuceni u popis medicinskih pomagala koje osigurava HZZO. Visoki
troskovi takvih uredaja ograni¢avaju dostupnost potpomognute komunikacije djeci sa sloZzenim

komunikacijskim teSko¢ama, poput djece s autizmom.



Unato¢ rastu¢oj zabrinutosti medu njegovateljima, literatura pokazuje da je do sada
provedeno vrlo malo istrazivanja o troSkovima ovih bolesti (Canary, 2008). Velik dio istrazivanja
koja su provedena o ekonomskom optereéenju njegovatelja s pacijentima oboljelima od raka,
Alzheimerovom boles¢u, ali ne i, primjerice, s Downovim sindromom. Iz ovih razloga ¢e se ovaj
rad temeljiti na djeci s intelektualnim 1 tjelesnim poteskoc¢ama, odnosno djeci s poremecajem iz

autisti¢nog spektra, cerebralnom paralizom, Downovim sindromom i ADHD-om.

1.1. Intelektualne teSkoce

Intelektualne teskoce utjecu na intelektualno i adaptivno funkcioniranje osobe. To je stanje
koje se moze pojaviti u djetinjstvu, a utjeCe na milijune obitelji diljem svijeta. Djeca s
intelektualnim potesko¢ama dozivljavaju znacajna ogranicenja u kognitivnom i adaptivhom
funkcioniranju, §to otezava ulenje i obavljanje svakodnevnih zadataka. Cesto se u obiteljima s
djecom s intelektualnim poteSko¢ama javlja stres, buduci da moraju upravljati slozenim sustavima

kako bi pristupile potrebnim uslugama i skrbi za svoje dijete (Eisenhower i sur., 2005).

Obitelji se Cesto suocavaju s poveéanim financijskim i emocionalnim stresom dok se bore
s izazovima podizanja djeteta s intelektualnim poteskocama. Tu se ubrajaju osjecaji krivnje, tuge
1 frustracije dok se djetetu pokuSava pruziti najbolja moguca skrb i1 podr§ka. Osim toga, dijagnoza
moze uzrokovati promjene u dinamici obitelji dok se skrbnici i drugi ¢lanovi obitelji prilagodavaju

potrebama djeteta (Saunders i sur., 2015).

Jedan od najvecih izazova s kojima se obitelji djece s intelektualnim potesSkocama
suocavaju jest pristupanje odgovaraju¢im uslugama podrske. Takve usluge mogu ukljucivati
obrazovne programe, medicinsku skrb 1 lijeCenje mentalnog zdravlja, kao 1 pomo¢ u
svakodnevnom zivotu. Medutim, ove usluge nisu uvijek lako dostupne, te se obitelji Cesto bore s

kompleksnim birokratskim sustavima i dugim listama ¢ekanja kako bi dobile potrebnu pomoc¢.

Jo$ jedan izazov s kojim se obitelji djece s intelektualnim oSteéenjem suocavaju je
upravljanje emocionalnim i socijalnim potrebama svog djeteta. Djeca s intelektualnim

poteskocama Cesto se bore s komunikacijom, Sto moZe otezati stvaranje odnosa i razvoj socijalnih



vjestina. Takoder, veci je rizik za pojavom poteskoca u ponasanju i emocionalnih problema, §to

moze dodatno pogorsati izazove s kojima se suocavaju obitelji (Molteno i sur., 2001).

Obitelji mogu imati koristi od trazenja podrske kroz ukljucenje u grupe podrske vrsnjaka,
usluge odmora i programa obrazovanja koji mogu pomo¢i obiteljima da saznaju vise o stanju svog
djeteta i razviju ucinkovite strategije suocavanja sa situacijom. Osim toga, pristup programima
rane intervencije i1 specijaliziranim uslugama moze poboljsati kvalitetu zivota djece s

intelektualnim poteSko¢ama i njihovih obitelji (Guralnick, 2005).

1.2. Tjelesne teSkoce

Tjelesne poteSkoce predstavljaju stanja u kojima osoba ima fizicke izazove ili oStecenja koja utjecu
na njihovu sposobnost kretanja, motoricke funkcije ili opcenito na fizi¢ki razvoj i funkcioniranje
tijela. TeSko¢e mogu biti prisutne od rodenja ili se mogu razviti tijekom zivota uslijed bolesti,

ozljeda ili drugih medicinskih stanja.

Postoji Sirok spektar tjelesnih poteskoca s razli¢itim uzrocima i manifestacijama. Neki primjeri
tjelesnih poteskoca ukljucuju cerebralnu paralizu, misi¢énu distrofiju, amputacije ekstremiteta,
paraplegiju, kvadriplegiju, spinalnu ozljedu, reumatoidni artritis i razne ortopedske probleme.
Svaka od ovih poteSko¢a moZze imati razli€ite razine ozbiljnosti i utjecati na razlicite aspekte Zivota

pojedinca.

Osobe s tjelesnim poteSkocama Cesto se suoCavaju s raznim izazovima. Mogu imati poteSkoce s
kretanjem, izvodenjem svakodnevnih aktivnosti, sudjelovanjem u fizickim aktivnostima,
komunikacijom i socijalnom integracijom. Ovisno o vrsti i tezini poteSko¢a, moze biti potrebna

pomo¢ i podrska drugih ljudi, kao i1 upotreba pomagala ili ortopedskih pomagala.

Medutim, vazno je napomenuti da tjelesne poteSkoce ne odreduju iskljucivo zivotnu kvalitetu
osobe. Mnoge osobe s tjelesnim poteskocama uspjesno prevladavaju izazove i ostvaruju znacajne
uspjehe u razli¢itim podrucjima Zivota. Tehnoloski napredak, pristupacnost, rehabilitacijske
usluge i promicanje inkluzije igraju vaznu ulogu u podrsci osobama s tjelesnim poteskocama kako

bi ostvarile svoj puni potencijal.



Rehabilitacija je klju¢na komponenta u pomaganju osobama s tjelesnim potesko¢ama da razviju
svoje motoricke vjestine, poboljSaju funkcionalnost i postignu neovisnost u svakodnevnim
aktivnostima. Fizioterapija, radna terapija i terapija govora samo su neki od primjera

rehabilitacijskih pristupa koji se koriste u tretmanu tjelesnih poteskoca.

Kroz podrsku obitelji, zdravstvenih stru¢njaka, obrazovnih sustava i Sire zajednice, osobe s
tjelesnim poteskocama mogu se integrirati u drustvo, ostvariti obrazovanje, zaposlenje 1 posti¢i
zadovoljavajuci zivot. Promicanje svijesti, inkluzivnih politika i pristupacnosti kljucni su faktori
u stvaranju jednakih moguénosti i osiguranju da svi pojedinci, bez obzira na tjelesne poteskoce,

imaju pristup potrebnim resursima i podrsci za ispunjenje svojih potencijala.

1.3. Najcée$¢i poremecaji u djece s teSkoéama u razvoju

Downov sindrom

Downov sindrom je najces¢i genetski poremecaj koji dovodi do intelektualnih poteskoca.
(Kazemi i sur., 2016; Asim i sur., 2015) Uzrokovan je pogresnim prijenosom kromosoma tijekom
stanicne diobe spolnih stanica, tako da se u jednoj stanici nade viSak cijelog ili dijela 21.
kromosoma. Osobe s DS-om pate od kroni¢nih bolesti kao $to su urodene srane mane,
hipotircoza, imunoloske bolesti, leukemija, opstruktivna apneja u snu (Barros i sur., 2017,

McGrath i sur., 2011).

Prema podacima HZJZ u Hrvatskoj, na dan 13. ozujka 2023., u Registru osoba s
invaliditetom bilo je 1.962 osobe te je najveci broj osoba sa Downovim sindromom u dobi od 0 do

20 godina. Godis$nje se u Hrvatskoj rodi od 45 do 50 djece sa Downovim sindromom.

Studije su pokazale da se obitelji djece s intelektualnim teSkocama suocavaju s velikim
troskovima iz vlastitog dZepa te ¢e imati veliku potraznju za raspolozivim sredstvima do kraja
zivota (Grosse, 2010; Saunders i sur., 2015). Skrbnici djece s DS susrecu se s teSkim izazovima
kako odrastaju, ukljucujuci razvoj demencije, depresije 1 sl. (Dykens, 2007). Koli¢ina stresa koju
skrbnici podnose u odgoju djece moze nepovoljno utjecati na kvalitetu zivota obitelji (Machalicek,

2017). Skrbnici, posebno majke djece s DS-om, preuzimaju odgovornost pruzanja skrbi i podrske



(Hodapp, 2007; Raina i sur., 2004). NajceS¢e ¢e oni imati najveci utjecaj na osobno zdravlje 1
dobrobit djeteta s invaliditetom, vise nego bilo koji drugi pojedinac ili pruzatelj zdravstvene skrbi

(Resch i sur., 2012).

Kako bi se odrzala visoka kvaliteta Zivota, podrska je Cesto potrebna od rodenja i ukljucuje
rane 1 intenzivne terapijske usluge kao $to su radna i fizikalna terapija, kao i govorne i motoricke
terapije (Povee i sur., 2012). Skrbnici dozivljavaju financijski stres koji nastaje zbog troskova
specijalnog obrazovanja, medicinskih i terapijskih pregleda, brige o djeci i osiguranja zabave za
njihovo dijete s DS-om (Flood i sur., 2016). Jedan od roditelja, bilo majka ili otac, vjerojatnije
majka, mora skratiti radno vrijeme ili napustiti posao kako bi se brinuo o svom djetetu s teSkocama
u razvoju, Sto ¢e zauzvrat povecati financijsko opterecenje obitelji (Fridman i sur., 2017). Unatoc
visokim troskovima, vec¢ina roditelja trazi strategije rane intervencije koje pomazu poboljSanju
zdravlja djeteta s DS-om (Lee i sur., 2021; Sharpe, Baker, 2007). Djeca s DS-om trebaju
specijalizirani tretman koji iziskuje velike troskove i mora se odrzavati kroz dulje razdoblje (Gunn,
Berry, 1987). Zbog sve veceg koristenja zdravstvene skrbi povezane s ovim stanjem, procjenjuje
se da su ekonomski troskovi povezani s Downovim sindromom jedni od najve¢ih medu osobama

s intelektualnim potesko¢ama (Dabrowska, Pisula, 2010).

U postojecoj literaturi postoji ogranic¢en broj istraZzivanja koji se usredotocuju posebno na
potrebe podrske njegovatelja djece s DS-om (Miodrag, Hodapp, 2010). Znacajni istrazivacki
napori usmjereni su na teret njegovatelja i kvalitetu Zivota djece s DS-om, medutim, manje se
paznje pridavalo ekonomskom teretu koji trpe obitelji pogodene djecom s DS-om (Abbasi i sur.,
2016). Do danas je samo mali broj studija istrazivao potrebe za podrSkom njegovatelja djece s DS-
om, a koliko znamo, sustavni pregled ekonomskog opterecenja obiteljskih njegovatelja djece s

Downovim sindromom jo§ nije proveden.

Poremecaji autisticnog spektra

Poremecaji autisticnog spektra mogu biti povezani s intelektualnim teSko¢ama, teSko¢ama
u motorickoj koordinaciji i pozornosti, te fizickim zdravstvenim problemima, poput spavanja i

gastrointestinalnih poremecaja (APA, 2020). To je velika i1 raznolika skupina poremecaja rane



djecje dobi. Znanstvena istrazivanja ukazuju na to da se radi o neurorazvojnom poremecaju
nastalim utjecajem nasljednih faktora kao i faktora okoline, medutim, unato¢ nizu istrazivanja

etiologija je 1 dalje nepoznata (Baron-Cohen, 2009).

Svi oni u autisticnom spektru ¢e, u veéem ili manjem stupnju, dozivjeti razvojni poremecaj
koji je dovoljno znacajan da narusi svakodnevni Zzivot i druStvene odnose. Jezine i
komunikacijske vjestine, sposobnost povezivanja s okolinom i drugima te sposobnost koristenja
maste ili apstraktnog misljenja bit ¢e odgodene ili ¢e izostati. U isto vrijeme, ne postoje dvije osobe
s poremecajem autisticnog spektra koje ¢e se ponasati jednako ili ¢e imati isti skup vjestina. Na
nize funkcionalnom kraju spektra je klasi¢ni autizam ili Kannerov autizam. Osobe na ovom kraju
spektra mogu malo ili nimalo govoriti, opirati se promjeni rutine, sudjelovati u ritualnim
ponasanjima kao $to je mlataranje rukama, ljuljanje ili vrtenje. Neki su i mentalno zaostali. Na
drugom kraju spektra, osobe s visokofunkcionalnim autizmom, ispunjavaju Kriterije za dijagnozu
autizma, ali su manje pogodene. Osobe s Aspergerovim sindromom obi¢no su prosjecne ili iznad
prosjecne inteligencije, imaju razvoj govora primjeren svojoj dobi, ali imaju ozbiljno smanjene
komunikacijske sposobnosti. PDD-NOS karakterizira osobu koja pokazuje karakteristike autizma
ili Aspergerovog sindroma, ali ne u dovoljnom broju ili tezini da bi se dijagnosticirala u bilo kojoj
kategoriji (Rosen i sur., 2021).

Autizam je prisutan diljem svijeta; ¢ini se da je njegova pojavnost i stopa rasta dosljedna
posvuda. Nalazi se u obiteljima svih rasnih 1 etnic¢kih podrijetla i razina socioekonomskog statusa.
Djec€aci imaju Cetiri puta vecu vjerojatnost da ¢e imati spektralni poremecaj autizma nego

djevojcice (Saito 1 sur., 2020).

Teorije uzroka razlika u neurolos§kim simptomima autizma su varirale od Zive u cjepivima;
ispravaka 1 promjena dijagnostickih kriterija tijekom vremena; poboljSanja obuke odgajatelja 1
zdravstvenih djelatnika; povecanja oneciS¢enja okoliSa; odabir partnera; 1 odnos izmedu dijagnoze

i pristupa uslugama (Myers i sur., 2019).

Ne postoji jedan, univerzalno prihvacen tretman za autizam. S obzirom na trenutno stanje
drustva, velik dio tereta leZi na pojedincu s autizmom i njegovoj/njezinoj obitelji. Prema tome,

ve¢ina roditelja djeteta s autizmom usmjerava znacajna financijska sredstva na pokusaj



maksimiziranja potencijala koje njihovo dijete ima za integraciju u drustvo (Hurley-Hanson,
2020).

Prvih nekoliko godina djetetova Zivota je optimalno vrijeme za pocetak lijecenja, dok se
djetetov mozak i socijalno razumijevanje jos razvijaju. Istrazivanja pokazuju da sto ranije lijeCenje
zapoCne, veCa je Sansa za poboljsanje ako je intervencija sveobuhvatna, intenzivna,

individualizirana, dugotrajna i izravna (Shekarro i sur., 2023; Grzadzinski, 2021)

LijeCenje autizma ima Cetiri Siroke kategorije. Intervencije ponasanja Koriste diskretnu
probnu obuku gdje se od djeteta trazi da izvede odredenu radnju i odgovori. Terapeut reagira
nagradom (obi¢no pohvalom) ili ispravkom. Potkrijepljena istrazivanjem, primijenjena
bihevioralna analiza (ABA) je najces¢e preporucena i najkoriStenija bihevioralna intervencija.
Prili¢no je intenzivan i skup oblik terapije, zahtijeva od djece da rade jedan na jedan s educiranim
terapeutom 30-40 sati tjedno. Cilj je ispraviti neprilagodljivo ili Stetno ponaSanje 1 pouciti Zivotnim
vjeStinama. Kriti€ari kritiziraju njegovu invaziju na obiteljski zivot, intenzitet i cijenu te to vide
kao preoblikovanje djetetove izvorne osobnosti, dok podrzavatelji ukazuju na vidljivo poboljsanje
ponasanja i ucenja. ABA nije jedina trenutno dostupna intervencija za autizam temeljena na
ponasanju; drugi je Treatment and Education of Autism and Related Communication Handicapped
Children (TEACCH), strukturirani pristup poducavanju koji nastoji prilagoditi okolinu djetetovoj
funkcionalnoj razini. Ova intervencija nastoji se nadogradivati na postojece strategije i interese
pojedinca s autizmom (Yu i sur., 2020). Za razliku od ABA terapije, TEACCH izricito prihvaca
kulturu autizma koja tvrdi da su "ljudi s autizmom dio posebne skupine sa zajednickim
karakteristikama koje su razli¢ite, ali ne nuzno inferiorne, od nas ostalih™ (McLay i sur., 2019).

Nedavno je razvijena nova intervencija pod nazivom Intervencija razvoja odnosa (RDI).

Govorna i jezicna terapija pomaze djetetu s autizmom da ovlada ekspresivnim 1
pragmati¢nim jezikom potrebnim za uspje$nu drustvenu interakciju. Ova terapija i bihevioralna
intervencija su prevladavajuce terapije za malu djecu s autizmom. Oba su najc¢es¢e akreditirana s
korisnim rezultatima, iako ne pomazu svoj djeci s autizmom. Ostale su terapije donekle
eksperimentalne i manje je vjerojatno da e se smatrati korisnima u bilo kojoj znacajnoj ili
dosljednoj mjeri. Govorna 1 jezi¢na terapija prevladavajuca je terapija dostupna u sustavu javnih

Skola bez dodatnih troskova. Za razliku od intervencija temeljenih na ponasanju, govorne i jezicne
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tehnike koje se koriste s djecom s autizmom nisu nuzno jedinstveno razvijene za osobe s autizmom

(Dehgonova, Tagonova, 2022).

Neurosenzorne terapije kao $to su senzorna integracija, prekomjerna stimulacija i uzorci,
glazbena terapija i nadzirano jahanje osmisljene su kako bi pomogle djetetu s autizmom da
integrira osjetilno iskustvo, prevlada odbojnost prema odredenim podrazajima i prosiri sposobnost
prilagodbe osjetilnim aspektima svoje okoline, primjerice ostati miran tijekom vatrogasne vjezbe

(Schoen i sur., 2019).

Biokemijske intervencije ukljucuju lije¢enje alergija na hranu, lijekove, hranu i vitaminske
dodatke. Ove intervencije ¢esto ukljucuju lijecnike, a ne edukatore, posebno za izdavanje lijekova
na recept za upravljanje ponasanjem. Neke obitelji smatraju da dijeta i terapija lijekovima pomazu
smanyjiti nepoZeljno ponasanje i povecati raspon paznje, ponekad prili¢no dramati¢no (Rossignol,

Frye, 2021).

Strucnjaci koji rade s djetetom s autizmom obi¢no ¢e prilagoditi tretmane za to dijete 1
ukljugiti vise od jednog pristupa buduéi da nijedan tretman ne rjeSava sve potrebe. Clanovi obitelji
Cesto isprobavaju razne tretmane, na kraju prekidaju one za koje se ¢ini da imaju malo koristi 1
zadrzavaju one koji se ¢ine uc¢inkovitim. Moguénosti lijeCenja takoder ovise o tome $to je dostupno

u odredenoj zajednici i Sto si obitelj moZe priustiti.

Autizam je kompleksan neuroloSki poremecaj. Da bismo razumjeli razloge 1 u kojoj mjeri
dijete s autizmom moZe utjecati na obiteljske financije, korisno je razmotriti karakteristike
poremecaja, zabiljezeni porast njegove ucestalosti, ucinkovitost razli¢itih vrsta terapija rane

intervencije 1 financijska opterecenja obiteljima koje imaju dijete s autizmom (Zuvekas, 2021).

Obitelji djece s poremecajem iz autisticnog spektra (ASD) podnose znac¢ajan financijski 1

radni teret zbog brojnih usluga potrebnih njihovoj djeci (Rogge, Janssen, 2019).

Skole obi¢no nude govornu i jeziénu terapiju, ali si jednostavno ne mogu priustiti placanje
visokih troskova terapije za svako dijete s dijagnozom autizma, a ¢ak i da mogu, mozda ne bi
mogli zaposliti potrebno osoblje. Javnim Skolama nedostaje specijalnog obrazovanja, a o¢ekuje se
da ¢e se nedostatak povecati kako ucitelji odlaze u mirovinu ili napustaju nastavu (Hillman 1 sur.,

2020).
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U pravilu ¢e zdravstveno osiguranje pokriti troSkove medicinskih pretraga koje se koriste
u dijagnostickom procesu i troskove lijekova na recept, ali nece platiti bihevioralne ili druge vrste
terapije za autizam. Cekanje na sudjelovanje u programima terapije koje financira drzava ili
zajednica moze trajati godinama. Kao rezultat toga, roditelji koji o€ajnicki zele pronaci nadine da
pomognu svom djetetu platit ¢e vece svote novca iz vlastitog dzepa ili pokuSati sami primijeniti

neke terapije.

Cerebralna paraliza

Cerebralna paraliza (CP) je grupa neprogresivnih poremecaja, odnosno stanja, koja se
odlikuju loSom kontrolom misi¢a, ukoceno$¢u (spazmom), paralizom i drugim neuroloskim
manjkavostima koja su uzrokovana defektom ili oSte¢enjem nezrelog mozga - tijekom trudnoce,
za vrijeme 1 poslije poroda, odnosno prije pete godine zivota. Dijelovi mozga koji kontroliraju
pokrete misi¢a u prijevremeno rodene novorodencadi, ali i novorodencadi rodene na vrijeme, su
osobito skloni o$tecenju. Cerebralna paraliza pogada jedno ili dvoje na 1000 djece, ali je

vjerojatnost 10 puta veca kod nezrele novorodencadi i kod vrlo male dojencadi (Vitrikas i sur.,
2020).

Zavisno od polozaja i ozbiljnosti ozljede mozga koja uzrokuje djetetove teskoce pri
kretanju, ona moze uzrokovati i druge probleme - teskoce u razvoju, epilepti¢ne napade, poteskoce

u govoru, poteSkoc¢e u ucenju, probleme sluha ili vida.

Postoji Sirok spektar simptoma koji se uocavaju kod djece s cerebralnom paralizom:
nedostatak koordinacije miSica pri izvodenju dobrovoljnih pokreta (ataksija); ukoceni ili zategnuti
misici; pretjerani refleksi (spasti¢nost); slabost u udovima; hodanje na noZnim prstima, zgréeni
hod, ili "skrac¢eni" hod; varijacije u tonusu misica; pretjerano slinavljenje, poteSkoce pri gutanju i
govoru; tremor ili slu€ajni nevoljni pokreti; kasnjenja u postizanju motorickih vjestina; i poteskoce

sa preciznim pokretima kao $to je pisanje ili zakopcavanje majice (Brandenburg i sur., 2019).

Lijek za cerebralnu paralizu ne postoji, medutim u ublazavanju simptoma Kkoriste se
odredeni tretmani, lijekovi 1 operacije koji mogu pomo¢i mnogim pojedincima u poboljSanju

motoric¢kih sposobnosti 1 sposobnosti komunikacije sa svijetom. (Sadowska i sur., 2020)
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U istrazivanju Lowes, Clark & Noritz (2016) zakljuceno je da najviSe stresa kod roditelja
izaziva strah i zabrinutost zbog djetetove boli i financijski u¢inak na obitelj. Roditelji djece Skolske
dobi s cerebralnom paralizom vjerojatno ¢e dozivjeti veliki stres, manjak slobodnog vremena te

financijski i psihicki teret (Majnemer i sur., 2012).

Hospitalizacija je povezana s brojnim nemedicinskim troskovima iz vlastitog dzepa koji
stvaraju dodatne financijske zahtjeve za obitelji koje skrbe o djetetu s teSkim CP. Nemedicinskim
troskovima treba se pozabaviti kada se obitelji pripremaju za planirani prijem njihove djece u
bolnicu, posebno one obitelji djece s posebnim potrebama koje imaju znacajne financijske
posljedice zbog dodatnih troskova skrbi svoje djece. Nemedicinski troskovi iz vlastitog dzepa
povezani s hospitalizacijom i njihov doprinos financijskom teretu nisu dovoljno prepoznati od
strane pruzatelja zdravstvenih usluga. Nalazi studije Vessey, DiFazio, Strout & Snyder (2017)
pokazuju da financijski teret hospitalizacije djece s cerebralnom paralizom zbog operacije kuka i

kraljeznice iznosi oko 4% godisnjeg prihoda obitelji (Vessey i sur., 2017).

Briga o djetetu s cerebralnom paralizom utjece na fizicku i socijalnu dobrobit roditelja,
njihovu slobodu i neovisnost, dobrobit obitelji i financijsku stabilnost. Roditelji u mnogim
istrazivanjima navode da se osjecaju bez podrske ustanova kojima se obrac¢aju za pomo¢ (Davis 1

sur., 2010).

TroSkovi obitelji koje odgajaju dijete s cerebralnom paralizom 1 slozenim potrebama su
izravni 1 neizravni. Istrazivanje Bourke-Taylor, Cotter & Stephan istrazivalo je troSkove u
stvarnom Zzivotu koje su roditelji sami prijavili, potrebe za opremom i1 povezane karakteristike
djece koja su imala najveée potrebe za opremom i njegom. Medu potrebnom opremom za
svakodnevno funkcioniranje djece s cerebralnom paralizom ubrajamo opremu za pozicioniranje,
opremu za kretanje 1 prilagodene igracke/predmete za slobodno vrijeme. Najveci troskovi su ipak
u svakodnevnom zivotu: za modificiranje 1 prilagodavanje doma, prijevoz, udlage i ortoze, placene
njegovatelje, opremu za toaletu/oblacenje/kupanje i1 tehnicku/medicinsku opremu. Raznim
istrazivanjima utvrdeno je da su potrebe za opremom za djecu sa slozenim invaliditetom velike i
troSkovi iz vlastitog dZepa preveliki za jednu obitelj s prosjecnim prihodima. Znatna financijska
potpora za nadoknadu troskova klju¢na je za bolju podrsku obiteljima u ovoj zivotnoj situaciji

(Bourke-Taylor i sur., 2014).
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ADHD - poremecaj hiperaktivnosti i deficita paznje

ADHD (Attention Deficit Hyperactivity Disorder) je neurobioloski poremecaj koji se Cesto
dijagnosticira u djetinjstvu, iako moze trajati i u odrasloj dobi. Karakteriziran je potesko¢ama u

paznji, hiperaktivnosti i impulzivnosti, Sto moZe utjecati na svakodnevno funkcioniranje djeteta.

Djeca s ADHD-om mogu imati izazove u odrZavanju paznje, koncentraciji, organizaciji,
zavrSavanju zadataka i kontroliranju impulzivnog ponasanja. Oni ¢esto pokazuju hiperaktivnost,
kao $to su nemirnost, prekomjerno govorenje 1 teSkoce u sjedenju mirno, a ovi se simptomi mogu

manifestirati na razli¢ite nacine i varirati u intenzitetu kod svakog djeteta.

ADHD moze imati znaCajan utjecaj na djetetov akademski uspjeh, socijalne interakcije i
emocionalno blagostanje te se djeca mogu suociti s potesko¢ama u Skoli, imati izazove u
odrZavanju prijateljstava 1 ispoljavanju odgovarajueg ponasanja. Takoder mogu dozZivljavati

nisku razinu samopouzdanja i osjecati se frustrirano zbog svojih poteskoca.

Vazno je naglasiti da ADHD nije rezultat nedostatka intelektualnih sposobnosti. Djeca s ADHD-
om cesto posjeduju velik potencijal, ali im je potrebna prilagodena podrska i strategije kako bi

iskoristila svoje snage i prevladala izazove.

LijeCenje ADHD-a obi¢no ukljuuje kombinaciju pristupa, ukljucujuéi farmakoterapiju 1
terapijske intervencije. Stimulansi, kao $to su metilfenidat, Cesto se koriste za poboljSanje paznje
i smanjenje hiperaktivnosti. Terapijski pristupi, poput kognitivno-bihevioralne terapije ili terapije
ponasanja, mogu pomo¢i djeci s ADHD-om u razvoju vjestina samoregulacije, upravljanju

impulsima 1 poboljSanju socijalnih vjestina.

Osim toga, podrska obitelji, Skolskih okruzenja 1 zajednice igra klju¢nu ulogu u pruzanju podrske
djeci s ADHD-om. Edukacija obitelji i nastavnika 0 ADHD-u i razumijevanje individualnih

potreba djeteta mogu olaksati prilagodbu okoline i pruZanje odgovarajuée podrske.

Vazno je shvatiti da djeca s ADHD-om imaju jedinstvene talente i potencijale. Kroz pravovremenu
dijagnozu, podrSku i razumijevanje, oni mogu posti¢i uspjeh u razli¢itim podruc¢jima svog zivota

1 razviti samopouzdanje koje ¢e im pomoci u suoc¢avanju s izazovima koje donosi ADHD.
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2. CILJ RADA

Cilj rada je utvrditi utjecaj financijskih aspekata kod ulaganja u rehabilitacijske aktivnosti u
obiteljima s osobama s teSko¢ama u razvoju, istraziti iskustva i stavove vezane uz pojedinacne
financijske moguénosti uslijed nazocCenja rehabilitacijskim aktivnostima te pridonijeti unapredenju
sustava financiranja i pomoc¢i obiteljima s osobama s teSko¢ama u razvoju. U svrhu utvrdivanja
ciljeva postavljene su tri hipoteze kojima ¢e se pokusati detektirati utjecaj financijski aspekata kod
ulaganja u rehabilitacijske aktivnosti:

H1: Djeca s teSko¢ama u razvoju imaju osiguranu dostatnu financijsku podrsku u rehabilitacijskim

aktivnostima.

H2: Djeca s tesko¢ama u razvoju imaju osigurana dodatna pomagala kroz sustav zdravstvenog

osiguranja.

H3: Djeca s teSkoama u razvoju intenzivno se bave rehabilitacijskim aktivnostima neovisno o

troSkovima, izvoru financiranja i na¢inu provedbe aktivnosti.
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3. METODE RADA
Sudionici

Istrazivanje je provedeno na prigodnom uzorku roditelja (N=42) djece s poteskocama, koja
sudjeluju u nekom obliku rehabilitacijske aktivnosti. U istrazivanje su uklju¢ena djeca oba spola,
svih dobi 1 uzrasta te s razli¢itim poteSkocama. Pod djecom s potesko¢ama ubrajaju se djeca s
intelektualnim 1 tjelesnim poteSko¢ama, ili njihovom kombinacijom, s naglaskom na djecu s
poremecajem autisticnog spektra, cerebralnom paralizom, Downovim sindromom i ADHD-om.
Najveci dio ispitanika su djeca mlada od 18 godina, medutim stariji nisu iskljuceni buduéi da dob
nismo postavili kao isklju¢ni faktor. Kriteriji za uvrStavanje ispitanika u istrazivanje jesu
intelektualne i/ili tjelesne teskoce u razvoju djece te njihovo sudjelovanje u rehabilitacijskim

aktivnostima. Istrazivanje je provedeno u skladu s aktualnom Helsinskom deklaracijom.

Metode prikupljanja podataka

Kako bi se postigao cilj rada, istrazivanje je provedeno putem anketiranja roditelja unutar razlicitih
ustanova - djecjih vrti¢a, osnovnih i srednjih Skola te preko poznanika. Anketni upitnici su izradeni
koristenjem Google obrasca 1 distribuirani putem drustvenih mreza, najviSe Facebooka, i osobnih

poznanstava.

Postupak

Prikupljanje anketnih upitnika trajalo je od rujna 2021. do lipnja 2022. godine. Ispravno popunjene
ankete poslala su 42 ispitanika. Anketni upitnik posebno je kreiran za potrebe diplomskog rada te
je podijeljen dva dijela: prvi dio ¢ine op¢i i demografski podaci o ispitanicima, odnosno dob i spol
djeteta te stupanj obrazovanja roditelja, a drugi dio je vezan za informacije o teSkocama djeteta,
rehabilitacijskim aktivnostima, dodatnim pomagalima, potrebnim financijama, mjese¢nim
izdacima, lijeCenju djeteta, udrugama za djecu s poteskoc¢ama 1 drugo. Anketna pitanja formulirana

su na temelju proucene literature.
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Metode obrade podataka

Anketni upitnik sadrzi 22 pitanja zatvorenog tipa, Sto znaci da su ispitanici imali mogucnost
izabrati samo jedan odgovor iz svakog pitanja. U pitanjima su se koristili viSestruki odabir, mreza
s viSestrukim odabirom te pitanja kratkog ili dugog odgovora. Prilikom analiziranja rezultata

ankete koriStene su opisne metode te tabelarno i graficko prikazivanje podataka.
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4. REZULTATI

Rezultati istrazivanja prikazani su u skladu s dijelovima anketnog upitnika, stoga se prvo
analiziraju opce karakteristike o ispitanicima, zatim slijede specifi¢na pitanja vezana uz temu i cilj
rada - o poteskocama ispitanika, rehabilitacijskim aktivnostima, financijskim troskovima,
dodatnim pomagalima, mjese¢nim izdacima, lijeCenju djeteta, udrugama za djecu s poteSko¢ama

i drugo.

Sudionici istrazivanja, odnosno djeca roditelja koji su odgovarali na anketna pitanja, su vecinski
muskoga spola (85,7 %), dok je ostatak zenskoga spola (14,3 %). Najveci dio sudionika je u dobi
do 7 godina (40,5 %), njih 33,3 % je u dobi 7 - 11 godina, jednak je postotak (9,5 %) osoba dobi
11 - 14 te 14 - 18 godina, a medu ispitanicima je najmanje osoba starijih od 18 godina (7,1 %).

Kako bi se §to bolje stvorila slika o ispitanicima i njihovoj obitelji, prikupljeni su i podaci o stupnju
obrazovanja roditelja djece s poteskocama. Polovica roditelja ima zavrSeno srednjoskolsko

obrazovanje, a ostali podaci vidljivi su na Grafikonu 1.

Grafikon 1. Stupanj obrazovanja roditelja djece s poteskocama

@ osnovnoskolsko obrazovanje
@ srednjoskolsko obrazovanje
strucni studij

@ sveudilisni preddiplomski studij
@ sveucilisni diplomski studij

‘ @ poslijediplomski magistarski studij

@ poslijediplomski doktorski studij.

Ispitana su ukupna primanja u kucanstvima osoba s teskoama u razvoju kako bi se mogli
usporediti financijski troskovi s moguc¢nostima obitelji. Jako je malo ispitanika s mjesecnim
primanjima manjim od 5000 kn, samo njih 4,8%. Skoro polovica ispitanika, to¢nije 45,2%, ima
primanja 8000 - 12 000 kn. Ostali podaci vizualizirani su i vidljivi u grafikonu (Grafikon 2.). Isto
tako, na pitanje ima li netko iz obitelji status njegovatelja djece s teSkocama u razvoju 76,2 %

ispitanika odgovorilo je negativno, dok je 23,8 % odgovorilo pozitivno.
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Grafikon 2. Ukupna primanja u kucanstvima ispitanika

@ do 5000 kn

@ od 12001 i vise.

@ od 5001 kn do 8000 kn
od 8001 kn do 12000 kn

Drugi dio ankete su podaci o poteSko¢ama djece te rehabilitacijskim aktivnostima. Medu

ispitanicima su djeca s mnogo razlicitih poteskoca koje smo svrstali u 3 skupine: tjelesne teskoce,

intelektualne teSkoce te kombinacija tjelesnih i intelektualnih poteSskoca, u koje spada vecina

poremecaja navedenih u istrazivanju (78,57 %).

Najvise je djece s poremecajem iz autisticnog spektra (47,62 %), nakon njih djeca s Downovim

sindromom (19,05 %), nakon ¢ega slijede djeca s ADHD-om (4,77 %) te naposljetku po jedno

dijete (2,38 %) s ostalim poremecajima koji su vidljivi u Tablici 1.

Tablica 1. Podaci o poteskocama djece

skupina opis poremecaja broj djece ukupno
poremecaja
Spina bifida 1 (2,38 %)
tjelesne 3
teSkoce Duchenne misi¢na distrofija 1 (2,38 %) (7,14 %)
razlicite tjelesne teSkoce 1 (2,38 %)
ADHD 2 (4,77 %)
: caj - glasovne komunikacije 1(2,38 %
intelektualne | PO oo BOVOIIE g : ( ) 6
teSkoce (14,29 %)
poremecaj senzorne integracije 1 (2,38 %)

19




intelektualne teSkoce

1 (2,38 %)

kasnjenje u razvoju 1 (2,38 %)

autisti¢ni spektar 20 (47,62 %)

Downov sindrom 8 (19,05 %)

intelektualne -

i tjelesne cerebralna paraliza 1 (2,38 %) 33
teSkoce (78,57 %)

kasnjenje u razvoju, lijeva hemipareza, epilepsija 1 (2,38 %)

pituitarizam, poteSkoce u u¢enju 1 (2,38 %)

genska delecija, retinoblastom 1 (2,38 %)

teSke psihomotorne teSkoce, amauroza, epilepsija 1 (2,38 %)

Vise od polovice djece (57,1 %) je ukljuceno u rehabilitacijske aktivnosti preko zdravstvenog

osiguranja, dok su ostali (45,2 %) naveli da nisu. Oni koju sudjeluju u rehabilitacijskim

aktivnostima naj¢esc¢e navode da sudjeluju triput godiSnje ili vise (40,5 %), dvaput godisSnje njih

4,8 %, dok jedanput godisnje njih 14,3 %.

Grafikon 3. Ucestalost sudjelovanja djece u rehabilitacijskim aktivnostima preko zdravstvenog

osiguranja

@ jedanput godisnje

@ dvaput godisnje
triput godisnje i vise

@ nista od navedenoga.
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Vecina ispitanika (57,1%) ne sudjeluje u dodatnim rehabilitacijskim aktivnostima koje sami
plac¢aju, medutim cak 28,6 % ispitanika placa dodatne rehabilitacijske aktivnosti tijekom cijele

godine.

Grafikon 4. Ucestalost sudjelovanja djece u dodatnim rehabilitacijskim aktivnostima

@ od tri do Sest mjeseci

@ od sest do devet mjeseci
@ cijela godina

@ nista od navedenoga.

S druge strane, oni koji nisu uklju¢eni u rehabilitacijske aktivnosti preko zdravstvenog osiguranja,
velika veéina njih, ¢ak 69,05 %, samostalno placa rehabilitacijske aktivnosti. 19 % ispitanika
izdvaja do 500 kn mjese¢no, 23,8 % 500 - 1000 kn, 1000 - 1500 kn izdvaja njih 9,5 %, dok vise
od 1500 kn mjesecno izdvaja njih ¢ak 21,4 %, §to je vidljivo u Grafikonu 5.

Grafikon 5. Mjesecni izdaci ispitanika koji samostalno placaju rehabilitacijske aktivnosti

@ do 500 kn

@ od 500 kn do 1000 kn
9 od 1000 kn do 1500 kn
@ od 1500 kn i vise

@ nista od navedenoga.

Najveci dio ispitanika (76,2 %) nije trebalo samostalno kupovati dodatna pomagala poput kolica,
ortoza, bandaza i drugih, medutim, njih 23,8 % je. Najve¢i dio ispitanika do sada je izdvojilo 500
- 5000 kn, medutim bilo je 2 ispitanika koji su bili primorani izdvojiti ¢ak 10 000 kn ili vise. Koliko

su ostali ispitanici ulozili u dodatna pomagala, vidljivo je u Grafikonu 6.
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Grafikon 6. Novcana sredstva izdvojena za dodatna pomagala

0 kn

500 - 5000 kn 42,86 %
5000 - 10 000 kn
10 000 kn i vise
0 2 4 6 8 10

B broj ispitanika

Nadalje, izradili smo grafikon iz odgovora ispitanika o ucestalosti sudjelovanja rehabilitacijskim

aktivnostima. Najvise djece sudjeluje 2x tjedno (30,95 %) ili 3x tjedno (28,57 %).

Grafikon 7. Ucestalost sudjelovanja djece u rehabilitacijskim aktivnostima na tjednoj bazi

15
10
5
0
nijednom magiedﬁg 1x  1Ixtjedno 2x tjedno 3x tjedno 4x tjedno 5x tjedno

== broj djece koja sudjeluju u rehabilitacijskim aktivhostima
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Sto se tice lije¢enja i terapije koju djeca s tesko¢ama u razvoju koriste, veéina njih uz propisanu
terapiju ne koriste alternativne nacine lijeenja (64,3 %). One koji ipak koriste alternativne nacine

lijecenja (35,7 %), ispitali smo o mjesecnim izdacima za tu vrstu lijecenja.

Grafikon 8. Mjesecni izdaci za alternativne nacine lijecenja djece s teSkocama u razvoju

100 - 499 kn 500 - 999 kn 1000 - 1999 kn 2000 - 2999 kn > 3000 kn

B broj ispitanika

Osim alternativnih nacina lijecenja, ispitana je potreba za rekonstrukcijom doma zbog dijagnoze
djeteta, medutim, troskovi ove vrste nisu bili ucestalo potrebni medu naSom grupom ispitanika,
budu¢i da je samo 9,5 % ispitaniko odgovorilo potvrdno. Od onih koji su pak ulozili u
rekonstrukciju doma, 1 ispitaniku je bilo potrebno priblizno 5000 kn, 2 ispitanika su utroSila po 15
000 kn, dok je jedan ispitanik ulozio ¢ak 50 000 kn.

Ispitanike smo upitali trebali li Grad Osijek osnovati sportsku udrugu koja bi provodila
rehabilitacijske aktivnosti s osobama s teSko¢ama u razvoju te bi li takve rehabilitacijske aktivnosti
trebale biti besplatne. Svi ispitanici su za osnivanje udruge odgovorili potvrdno (100%) te su

takoder skoro svi ispitanici bili za besplatno odrzavanje tih aktivnosti (95,2 %).

Na pitanje smatraju li da drzava dovoljno brine o osobama s teSko¢ama u razvoju, odgovor je bio

negativan u ¢ak 97,6 % ispitanika, s iznimkom jednog ispitanika koji se nije slozio s ostatkom.
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Za kraj smo zamolili ispitanike da daju svoj prijedlog unaprjedenja sustava financiranja i pomoc¢i,
koji bi trebali omoguciti lokalna i1 drzavna zajednica, kako bi njihovo dijete nazocilo
rehabilitacijskim aktivnostima. Bilo je raznih odgovora od kojih smo izdvojili i prilagodili njih
nekoliko:

1. Osnivanje centara za rehabilitaciju s besplatnim sportskim, logopedskim i rehabilitacijskim
aktivnostima na bazi dolaska od minimalno 1x tjedno.

2. Osnivanje, pojacano oglasavanje i dijeljenje informacija o udrugama za djecu s teSkocama
u razvoju s radom u skupinama, zbog socijalizacije i druZenja s vr$njacima.

3. Osnivanje vise ustanova u manjim sredinama koje bi bile dostupne djeci s potesko¢ama,
odnosno decentralizacija svih usluge na lokalne razine (kvartove, op¢ine i sl.) jer je
osobama iz mjesta udaljenih od regionalnog centra pristup uslugama znatno onemogucen.

4. Financijske olakSice vezano uz logopede, radne terapeute, psihologe, defektologe i ostale
strunjake potrebe djeci s teSkocama u razvoju, a koje Cesto roditelji financiraju iz svojih
financijskih izvora.

5. Povecanje subvencija i smanjenje naknada za sva potrebna dodatna pomagala i postupke
koji se provode preko zdravstvenog sustava.

6. Smanjenje reda cekanje za sve aktivnosti 1 dodatna pomagala koja su omogucena preko
zdravstvenog sustava.

7. IskoriStavanje projekata za osobe s teSkoama u razvoju sufinanciranih iz EU fondova.

8. Poboljsanje sustava zaposlenja osoba s teSko¢ama, buduci da im je i nakon svih terapija,

Skolovanja i truda vrlo tesko pronaci posao te ovise o svojim roditeljima cijeli zZivot.
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5. RASPRAVA

Vecina sudionika istrazivanja bila su djeca u dobi do 11 godina, budu¢i da smo vec¢inom anketirali
roditelje u vrti¢ima i osnovnim Skolama nizih razreda. Sudionici su vecinski bili muskog spola
(85,7 %), §to je zanimljivo buduc¢i da je 1 drugim istrazivanjima potvrdeno da su ovakve vrste
poteskoca ucestalije kod osoba muskog nego kod Zenskog spola. Opcenito, postoji nekoliko
poremecaja ili stanja koja se ceSc¢e javljaju kod djecaka u usporedbi s djevojcicama, primjerice
ADHD, autizam, specifi¢ni jezi¢ni ili govorno-jezi¢ni poremecaji. Medutim, vazno je napomenuti
da to ne znaci da su isklju¢ivo muska djeca zahvacena ili da sva muska djeca imaju te poteskoce,
buduc¢i da svaki pojedinac je jedinstven i moze imati razli¢ite predispozicije i iskustva. Isto tako,
ove statisticke razlike se temelje na populacijskim istrazivanjima i ne odrazavaju uvijek

individualno iskustvo.

Sto se ti¢e roditelja ispitanika, ispitali smo financijsko stanje, odnosno ukupna primanja kuéanstva.
Jako je malo ispitanika s mjese¢nim primanjima manjim od 5000 kn, samo njih 4,8%, dok 45,2%
ispitanika ima primanja 8000 - 12 000 kn. Za neke obitelji, briga o djetetu s potesko¢ama moze
predstavljati dodatne financijske izazove. To moze ukljucivati troskove terapija, medicinskih
postupaka, posebnih pomagala, dodatne obrazovne podrske i drugih resursa. Ovi troSkovi mogu
biti visoki i opteretiti financijski proracun obitelji. S druge strane, neke obitelji mogu imati pristup
financijskim resursima ili socijalnim programima koji im pomaZu u suo¢avanju s tim izazovima.
To moze ukljucivati zdravstveno osiguranje koje pokriva terapije i medicinske usluge, posebne
obrazovne programe koji su besplatni ili subvencionirani, ili druge financijske programe koji
pruzaju podrsku obiteljima s djecom s poteskocama. Kako bi se to¢nije razumjelo pitanje
financijske dovoljnosti obitelji s djecom s poteSko¢ama, trebalo bi provesti dodatna specificna
istrazivanja ili konzultirati relevantne izvore koji se bave tom temom u odredenom kontekstu ili
zemlji. Uz financijsko stanje, ustanovili smo 1 da vecina roditelja, njih 76,2 %, nema status
njegovatelja svoje djece s potesko¢ama, $to znac¢i da nemaju pravo na naknadu za roditelja

njegovatelja. S obzirom na troSkove, moze se re¢i da je to otezana okolnost.

Medu ispitanicima su djeca s mnogo razli¢itih poteSkoca, od kojih vec¢ina (78,57 %) ima neku
kombinaciju tjelesnih i intelektualnih poteskoca. Najvise je djece s poremecajem iz autisticnog

spektra (47,62 %), djece s Downovim sindromom (19,05 %) te djece s ADHD-om (4,77 %). U
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pridaje najvise paznje.

Na rehabilitacijskim aktivnostima preko zdravstvenog sustava sudjeluje 57,1 % ispitanika, a
najvise njih sudjeluje vise od triput godisnje. Izvan zdravstvenog sustava, 28,6 % ispitanika placa
dodatne rehabilitacijske aktivnosti tijekom cijele godine, $to ukazuje na to da su se ispitanici za to

odlucili jer uCestalost provodenja rehabilitacijskih aktivnosti nije dovoljna.

Oni koji nisu ukljuceni u rehabilitacijske aktivnosti preko zdravstvenog osiguranja, velika vecina
njih, ¢ak 69,05 %, samostalno placa rehabilitacijske aktivnosti. Mjese¢ni izdaci variraju, medutim
Cinjenica da 21,4 % njih izdvaja vise od 1500 kn mjese¢no, pokazatelj je problema u
rehabilitacijskom sustavu, buduéi da je to objektivno gledano na mjese¢noj bazi uz prosjecna

primanja roditelja velika svota novca.

0Od 23,8 % ispitanika, koji su morali samostalno kupovati dodatna pomagala poput kolica, ortoza,
bandaZza i drugih, najve¢i dio je do sada izdvojio ne toliko veliku sumu novca, medutim bilo je dva
ispitanika koji su bili primorani izdvojiti ¢ak 10 000 kn ili viSe. Kada je rije¢ o kupovini dodatnih
pomagala, troskovi mogu biti znacajni i ovise o vrsti pomagala, kvaliteti, brandu i prilagodenosti
individualnim potrebama djeteta te cijene mogu varirati ovisno o zemlji, trziStu i dostupnosti
razli¢itih proizvoda. Primoranost roditelja na samostalnu kupovinu ovih pomagala ukazuje na to

da nije bilo nacina na koji im se moze pruZiti financijska pomo¢ ili potpora.

Specificna ucestalost rehabilitacijskih aktivnosti moze se razlikovati ovisno o vrsti poteskoca 1
individualnim potrebama djeteta. Neka djeca mozda trebaju jednu do dvije fizioterapije tjedno,
dok druga mogu imati manje intenzivnu terapiju, kao Sto su jedna ili dvije terapije mjesecno.
Takoder, govorna terapija varira: nekoj djeci je potrebna jednom tjedno, dok drugoj nekoliko puta
tjedno, posebno ako imaju intenzivne poteSkoce u komunikaciji. Vazno je napomenuti da je
individualizacija klju¢na kada se odreduje ucestalost sudjelovanja djece u rehabilitacijskim
aktivnostima. Stru¢njaci ¢e procijeniti potrebe djeteta, postaviti ciljeve terapije i preporuciti
odgovarajucu ucestalost koja ¢e najbolje podrzati napredak i razvoj djeteta. Vecina djece ovog

istrazivanja na rehabilitacijskim aktivnostima sudjeluje 2x (30,95 %) ili 3x tjedno (28,57 %).

Osim rehabilitacijskih aktivnosti, djeca koriste i propisanu terapiju, a neki od njih uz i alternativne

nacine lijecenja (35,7 %). Za to su mjesecni izdaci takoder pozamasni. Usprkos tome, u svijetu se
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vidi povecanje koriStenja alternativne medicine u lijeCenju djece s poteskoCama u razvoju.
(Committee on Children with Disabilities, 2001) Medutim, vazno je da roditelji budu informirani,
suraduju s medicinskim stru¢njacima i razgovaraju o bilo kakvim alternativnim terapijama prije
nego Sto ih primijene na svoje dijete. To osigurava da se terapije temelje na znanstvenim dokazima

1 pruzaju najbolju skrb 1 podrsku za dijete s poteSko¢ama u razvoju.

Ispitanici su medu zadnjim pitanjima u anketi imali moguénost davanja prijedloga u svrhu
poboljsanja statusa djece s poteSko¢ama u razvoju i njihovim obiteljima. Ono u ¢emu se vecina
slozila je da bi Grad Osijek trebao osnovati sportsku udrugu koja bi provodila rehabilitacijske
aktivnosti s osobama s teSko¢ama u razvoju koje bi u nacelu bile besplatne. Uz taj odgovor, slozili
su se 1 da drZava ne brine dovoljno o djeci s poteskocama u razvoju. To nije slucaj u razvijenim
zemljama Europe, kao §to je vidljivo u mnogim istrazivanjima te smatramo da se na tome treba

poraditi u buduénosti, najprije na lokalnoj, zatim i na nacionalnoj razini.

Ostali prijedlozi su vezani uz osnivanje udruga za djecu, decentralizaciju usluga, financijske
olaksSice, povecanje subvencija te smanjenje naknada i reda za cekanje na rehabilitacijske

aktivnosti.
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6. ZAKLJUCAK

Provedenim istrazivanjem dolazimo do sljedecih zakljucaka:

1. Djeca s teskotama u razvoju nemaju osiguranu dostatnu financijsku podrsku u
rehabilitacijskim aktivnostima.

2. Dijeca s tesko¢ama u razvoju imaju osigurana dodatna pomagala kroz sustav zdravstvenog
osiguranja.

3. Djeca s teSkocama u razvoju intenzivno se bave rehabilitacijskim aktivnostima neovisno o

troskovima, izvoru financiranja i nacinu provedbe aktivnosti.
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8. PRILOZI

Prilog 1: Anketa o utjecaju financijskih aspekata kod ulaganja u rehabilitacijske aktivnosti u

obiteljima s osoba s teSkoama u razvoju

https://docs.google.com/forms/d/17U37nIMDKFqjsLLJ9ZCpMxs gBLHHQoC-JaunW-
Vnxuw/edit?ts=629dd52d&pli=1

34


https://docs.google.com/forms/d/17U37nIMDKFgjsLJ9ZCpMxs_gBLHHQoC-JaunW-Vnxuw/edit?ts=629dd52d&pli=1
https://docs.google.com/forms/d/17U37nIMDKFgjsLJ9ZCpMxs_gBLHHQoC-JaunW-Vnxuw/edit?ts=629dd52d&pli=1

