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Na temelju ¢lanka 122. stavka 2. Poslovnika Hrvatskoga sabora (Narodne
novine, broj 81/2013), Vlada Republike Hrvatske 0 Posebnom izvjes¢u pravobraniteljice za
osobe s invaliditetom vezano za zastitu prava osoba s autizmom i poremecajima iz autisti¢nog
spektra, daje sljedece

MISLJENJE

Vlada Republike Hrvatske, u odnosu na Posebno izvjes¢e pravobraniteljice za
osobe s invaliditetom vezano za zastitu prava osoba s autizmom i poremecajima iz autisticnog
spektra, koje je predsjedniku Hrvatskoga sabora podnijela pravobraniteljica za osobe s
invaliditetom, aktom od 15. prosinca 2014. godine, ocituje se kako slijedi:

Vlada Republike Hrvatske svjesna je problematike vezane uz zastitu prava
osoba s autizmom i poremecajima iz autisticnog spektra na koje pravobraniteljica za osobe s
invaliditetom ukazuje u svom lzvjescu, te napominje da navedena problematika postoji vec
dugi niz godina, ali i da su, upravo u posljednjih nekoliko godina, u¢injeni znatni pomaci na
ovom podrucju.

S tim u vezi, potrebno je istaknuti da Vlada Republike Hrvatske, putem
nadleznih ministarstava, kontinuirano provodi aktivnosti u svrhu unaprjedenja skrbi o
osobama s poremecajem iz autisticnog spektra (PAS) po pitanju rjeSavanja djelovanja centara
za autizam i zbrinjavanja osoba s autizmom.



Takoder, zakonski okvir predSkolskog, osnovnoSkolskog i srednjoskolskog
odgoja 1 obrazovanja omogucava djeci i ucenicima s poremecéajima iz autisticnog spektra
ukljucivanje 1 integraciju u odgojno-obrazovne ustanove uvazavaju¢i njihove potrebe,
sposobnosti i interese, a u svrhu njihovog odgoja, obrazovanja, specijalizacije i
osposobljavanja za samostalan zivot i rad u zajednici. Na taj nain omogucuje se djeci koja
imaju znatne razvojne teskoce da se uz rehabilitacijsku i struénu pomoc¢ uspjesno ukljuce u
sustav odgoja i obrazovanja. Tako su danas djeca s poremecajima iz autisticnog spektra
ukljucena u redovite predskolske i osnovnoskolske ustanove u kojima svladavaju redoviti ili
prilagodeni program uz individualizirani pristup, ili poseban program u posebnim razrednim
odjelima pri redovnim Skolama, a ucenici s poremecajima iz autisticnog spektra nakon
zavrsenog srednjoskolskog obrazovanja uspjeSno polazu drzavnu maturu. Vlada Republike
Hrvatske, putem resornog ministarstva, a u suradnji s jedinicama lokalne i podru¢ne
(regionalne) samouprave, osigurava djeci i u€enicima s poremecajima iz autistiénog spektra
financijsku i profesionalnu pomoc¢, te prostornu i pedagosko-didakticku prilagodbu.

S obzirom na to da se program rada u Centru za autizam ostvaruje sukladno
propisima iz sustava odgoja i obrazovanja, socijalne skrbi i zdravstvene zastite, kao Sto je i
navedeno u predmetnom lzvjes¢u, formirana je Meduresorna radna skupina nadlezna za
rjeSavanje statusa Centra za autizam Zagreb i zbrinjavanja osoba s autizmom, a osnovana je
29. sije¢nja 2013. godine na inicijativu potpredsjednice Vlade Republike Hrvatske i ministrice
socijalne politike i mladih. Meduresorna radna skupina usmjerena je unaprjedenju sustava
rane dijagnostike i rane intervencije, kako bi djeca s poremecajem iz autisti¢nog spektra i
njihovi roditelji ostvarili najbolju moguc¢u pravovremenu podrsku.

Zbog problema u vezi sa statusom i funkcioniranjem Centra za autizam Zagreb,
Meduresorna radna skupina za rjeSavanje statusa Centra za autizam i osoba s autizmom
odrzala je viSe sastanka, a zadaca joj je, po pitanju Centra, provesti razdvajanje djelatnosti
Centra za autizam na djelatnost obrazovanja i na djelatnost socijalne skrbi. Ministarstvo
socijalne politike i mladih, kao ¢lan Meduresorne radne skupine, kroz suradnju s
Ministarstvom znanosti, obrazovanja i sporta, koordinira procesom transformacije i
razdvajanja Centra za autizam Zagreb. U skladu s dogovorima te prijedlogom koncepta
transformacije Centra za autizam Zagreb, Ministarstvo socijalne politike i mladih prihvatilo je
preuzimanje skrbi o korisnicima s poremecajem autisticnog spektra iznad 21. godine Zivota,
dok bi odgoj i obrazovanje djece i mladih s autizmom trebalo i nadalje ostati u nadleznosti
sustava obrazovanja. U sustavu socijalne skrbi planirano je uspostavljanje tri velika centra na
regionalnoj razini za pruzanje usluga u zajednici (Zagreb, Split i Rijeka), a u okviru kojih bi
se, osim izvaninstitucionalnih usluga, osiguravala usluga dugotrajne intenzivne skrbi za
odrasle osobe s poremecajima iz autisti¢nog spektra (smjestaj).

Vlada Republike Hrvatske napominje da je Ministarstvo socijalne politike i
mladih u tu svrhu intenziviralo aktivnosti, te je uc¢injeno sljedece:

Na podru¢ju Grada Splita Ministarstvo socijalne politike i mladih je, zbog
potrebe stalnog ili tjednog smjestaja osoba s autizmom i osoba s poremecajima iz autisticnog
spektra s podru¢ja Grada Splita i Splitsko-dalmatinske Zupanije, adaptiralo i dogradilo
nedovrseni dio gradevine Centra za odgoj i obrazovanje Juraj Bonaci na Firulama u Splitu. Uz
pruzanje usluga smje$taja, u ovom se prostoru osobama s poremecajem iz autisticnog spektra
osiguraju usluge njege i brige o zdravlju, te psihosocijalne rehabilitacije.



U Odjelu za smjeStaj i rehabilitaciju odraslih osoba s autizmom Centra za
odgoj i1 obrazovanje Juraj Bonaci zaposleno je ukupno 18 radnika, a od toga 15 novih radnika
(2 defektologa - rehabilitatora, 1 radni terapeut, 1 radni instruktor, 1 likovni terapeut, 4
medicinske sestre, 6 njegovateljica) u svrhu pruzanja usluga stalnog ili tjednog smjestaja za
25 osoba s autizmom 1 osoba s poremecajima iz autisticnog spektra 1 usluge boravka za 40
osoba s autizmom i osoba s poremecajima iz autisticnog spektra s podru¢ja Grada Splita i
Splitsko-dalmatinske Zupanije. Navedeni objekt je otvoren i stavljen u funkciju u svibnju
2013. godine.

Nadalje, na podrucju Grada Rijeke Ministarstvo socijalne politike i mladih je
za potrebe obrazovanja i rehabilitacije djece do 21. godine Zivota, dislociranoj jedinici Centra
za autizam u Rijeci (Skolska ustanova) dalo na koriStenja objekt na lokaciji Stane Voncine 1,
koji se sada koristi za potrebe tih korisnika. Pripajanjem Doma za djecu i mladeZ Kraljevica -
Ostro Centru za rehabilitaciju Rijeka osigurani su infrastrukturni kapaciteti, te ¢e se na ovaj
na¢in osigurati infrastrukturni kapaciteti i proSiriti krug korisnika kojima se osiguravaju
potrebne usluge, jer ¢e nova ustanova sa sjediStem u Rijeci i podruznicom u Kraljevici -
Ostro, osim osobama s intelektualnim o$te¢enjima, pruzati usluge i djeci s kombiniranim
tjelesnim i intelektualnim osteéenjima, te odraslim osobama s poremecajem autistiCnog
spektra. Prema novom Statutu ustanove, osobe s poremecajem iz autisticnog spektra uvedene
su kao jedna od korisnickih skupina kojima ¢e se pruzati usluge od strane ovoga Centra.
Takoder, tijekom 2015. godine planirano je otvaranje odjela za odrasle osobe s autizmom u
Centru za rehabilitacija Rijeka. Navedena ustanova zapocCinje intenzivan proces
deinstitucionalizacije u koji ¢e se ukljuciti 1 osobe s poremecajima iz autisticnog spektra.

Vezano uz skrb o osobama s poremecajima iz autisticnog spektra na podrucju
Grada Zagreba, Ministarstvo socijalne politike i mladih u postupku je pregovora s Gradom
Zagrebom, koji je osniva¢ Centra za autizam Zagreb, te ¢e se ustanova podijeliti na dvije
ustanove, i to na ustanovu socijalne skrbi za odrasle korisnike i djecu (gdje ¢e djeca
ostvarivati socijalne usluge koje ne mogu ostvariti u sustavu obrazovanja), te na obrazovnu
ustanovu. O navedenim aktivnostima je 20. listopada 2014. godine odrzan sastanak
predstavnika Ministarstva znanosti, obrazovanja i sporta, predstavnika Gradskog ureda za
obrazovanje, kulturu i sport Grada Zagreba, te predstavnika Ministarstva socijalne politike i
mladih, na kojem je dogovoreno da je potrebno izraditi pravilnik o unutarnjem ustroju novih
ustanova za autizam, te raspodjeli zaposlenika postojeceg Centra za autizam. Pravilnik je
trenutno u izradi, a izraduje ga Grad Zagreb kao osniva¢ Centra za autizam, uz stru¢nu
potporu svih ostalih dionika. JoS jedan radni sastanak odrzan je 2. veljace 2015. godine, na
kojem su sudjelovali predstavnici Ministarstva socijalne politike i mladih i predstavnici Grada
Zagreba, Grada Splita i Grada Rijeke, te su ponovno razmatrani najbolji moguéi nacini
provedbe aktivnosti statusnih promjena i pitanja preuzimanja djelatnosti odgoja i obrazovanja
od strane nadleznih gradskih ureda u Gradu Rijeci i Gradu Splitu. Sudionici sastanka upoznati
su s radnim tekstom sporazuma o izvrSenju statusnih promjena Centra za autizam Zagreb, koji
je izradilo Ministarstvo socijalne politike i mladih, te je dogovoreno da se isti dostavi svim
stranama sporazuma na misljenje. Na sastanku odrzanom 16. veljace 2015. godine u Vladi
Republike Hrvatske, na kojem su, pored ¢lanova Meduresorne struéne radne skupine za
rjeSavanje statusa Centra za autizam Zagreb i osoba s autizmom, sudjelovali predstavnici
Grada Zagreba, Grada Splita i Grada Rijeke, te predstavnici Splitsko-dalmatinske Zupanije,
zakljuceno je sljedece:



- medusobno usuglasavanje stavki sporazuma o nacinu rjeSavanja statusnih
promjena Centra za autizam Zagreb, izmedu gradova i ministarstava obavit ¢e
se u Sto kracem roku kako bi se prijedlog sporazuma mogao potvrditi na
sjednici Gradske skupsStine Grada Zagreba, koja je planirana za 26. oZujka
2015. godine;

- u prijedlog sporazuma dodat ¢e se stavka kojom se osiguravaju sredstva
materijalnih troSkova za 2015. godinu, kao i do sada, u okviru decentraliziranih
sredstava Grada Zagreba;

- osigurat ¢e se potpisivanje sporazuma izmedu Celnika dvaju ministarstava
(Ministarstva socijalne politike i mladih i Ministarstva znanosti, obrazovanja i
sporta) i tri grada (Zagreb, Split i Rijeka) na Svjetski dan svijesti o autizmu, 2.
travnja 2015. godine;

- do 1. srpnja 2015. godine osigurat ¢e se statutarne promjene u nadleznosti
Grada Zagreba;

- do 1. rujna 2015. godine obavit ¢e se u potpunosti proces transformacije u sva
tri grada.

Nadalje, paralelno s djelovanjem navedene Radne skupine, a s ciljem razvoja i
osiguravanja pristupacnosti usluge rane dijagnostike i intervencije za djecu s poremecajima iz
autisticnog spektra, pokrenuta je i inicijativa meduresornog i transdisciplinarnog pristupa u
osiguravanju podrSke djeci i obiteljima uspostavljanjem jedinstvenog sustava podrske, u
smislu rjeSavanja pitanja probira, dijagnostike i1 rane intervencije za djecu s poremecajima iz
autisti¢nog spektra, kako za djecu, tako i za njihove obitelji. Stoga je u travnju 2014. godine,
izmedu tri ministarstva (Ministarstva socijalne politike i mladih, Ministarstva zdravlja i
Ministarstva znanosti, obrazovanja i sporta) i UNICEF-a potpisan Sporazum o suradnji pri
realizaciji tehni¢ke podrske UNICEF-a za provedbu projekta "Rana dijagnostika i rana
intervencija za djecu s poremecajima iz autisticnog spektra". Glavni ciljevi navedenog
Sporazuma su:

1. unaprijediti sustav rane dijagnostike kako bi se poremecaji iz autisticnog
spektra mogli prepoznati u Sto ranijoj dobi, sa $to veCom pouzdanoscu,
odnosno unaprijediti sustav probira i rane dijagnostike za djecu s poremecajima
iz autisti¢nog spektra (Komponenta I);

2. unaprijediti sustav rane intervencije kako bi se djeci s poremecajima iz
autisticnog spektra 1 njihovim obiteljima pruzila najbolja mogucéa i
odgovarajuca stru¢na podrska, a u svrhu dugorocnog podizanja kvalitete skrbi 1
zivota djeci s poremecajima iz autisticnog spektra i njihovim obiteljima
(Komponenta II).

Navedena ministarstva se, izmedu ostaloga, ovim Sporazumom obvezuju da ¢e
sudjelovati u razradi elemenata i sadrzaja rane dijagnostike i rane intervencije te, u okvirima
mogucnosti, osigurati sve ljudske, materijalne i financijske resurse, te institucionalne uvjete
za uspostavu 1 pocetak provedbe jedinstvenog sustava rane dijagnostike i rane intervencije u
okviru svoga djelokruga. U procesu izrade spomenutog modela, uz ve¢ navedene partnere,
bilo je potrebno ukljuciti i roditelje te stru¢njake Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta
Sveucilista u Zagrebu, pa je nastavno na navedeni Sporazum, 17. rujna 2014. godine potpisan
ugovor UNICEF-a s provedbenim partnerom - Centrom za rehabilitaciju Edukacijsko-
rehabilitacijskog fakulteta SveuciliSta u Zagrebu za prvu komponentu tehnicke podrske koji se
odnosi na probir i dijagnostiku poremecaja iz autisticnog spektra. Uloga Centra za
rehabilitaciju i Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta Sveucilista u Zagrebu kao



provedbenog partnera je osiguravanje platforme za provedbu konzultativnog procesa, kao i
koordinaciju procesa.

Glavni cilj Komponente | je tehnicka podrSka u smislu izrade nacionalnih
standarda za probir i dijagnostiku poremecaja iz autisticnog spektra kod djece (0 - 7 godina).
Tehnicka podrska omogucit ¢e poboljSanje 1 unaprjedenje sustava za djecu s poremecajima iz
autisticnog spektra i njihove obitelji unutar realnih okvira, §to znaci da je naglasak potrebno
staviti na postojece resurse i1 kapacitete u sustavima koji ¢e se onda dugoro¢no unaprjedivati.
Cilj je definirati rjeSenja koja mogu biti implementirana odmah, te razraditi vremenski jasno
definirane postupke unaprjedenja sustava koji ¢e biti uskladeni s realnim mogucnostima
implementacije. Tako ¢e djeca najranije Zivotne dobi i njihove obitelji odmah dobiti odredena
poboljSanja, koja ¢e skratiti traganje roditelja za relevantnim informacijama i podrskom, a
ujedno ¢e biti definiran proces znanstveno utemeljenog unaprjedenja ranog otkrivanja i
dijagnostike za djecu s poremecajem iz autisti¢nog spektra.

Aktivnosti prve komponente tehni¢ke podrske obuhvacaju:

1. pregled i analizu znanstveno utemeljenih praksi u probiru i ranoj dijagnostici;

2. izradu radnog materijala na temelju te analize i rasprave, koji ¢e sadrzavati
prijedlog postupaka i protokola probira i rane dijagnostike;

3. konzultacije sa stru¢nom javnosti i donoSenje postupnika probira i dijagnostike
poremecaja iz autistinog spektra;

4. procjenu kapaciteta za ranu dijagnostiku u ustanovama ukljucenih
ministarstava;

5. izradu plana implementacije protokola probira i dijagnostike na temelju
procjene kapaciteta;

6. izradu nacionalnih standarda za probir i1 dijagnostiku poremecaja iz autisticnog
spektra.

Aktivnosti ¢e se provoditi kroz konzultativni proces osmisljen na primjeru
dobre prakse drugih zemalja i dostupnih nacionalnih planova i standarda. Proces je osmisljen
tako da se doneseni zakljucci i preporuke, te cjelokupna rasprava u njihovom donoSenju
temelji na analizi znanstveno utemeljenih spoznaja i praksi, na primjerima dobre prakse iz
svijeta (analiza nacionalnih programa i strategija), na klinickom iskustvu dionika procesa, te
na procjeni kapaciteta ustanova i sustava za provedbu standarda. Konzultativni proces odvija
se kroz razlidita tijela i razli¢ite razine uloga i odgovornosti pojedinih tijela (ad hoc radne
skupine, Stru¢no povjerenstvo, relevantni dionici koji u svom podrucju rada posredno ili
neposredno zahvacaju problematiku djece s poremecajem iz autisticnog spektra i
Meduresorna stru¢na radna skupina).

U okviru Komponente | zavrSene su sljedeée aktivnosti:

1. pregled i analiza znanstveno utemeljenih praksi u probiru i ranoj dijagnostici -
radne skupine izradile su izvjeSc¢a - podlogu za izradu prijedloga standarda za
probir i ranu dijagnostiku kod djece (0 - 7 godina);

2. izrada radnog materijala na temelju analize i rasprave koji sadrZi prijedlog
postupaka probira i rane dijagnostike - odrzana su dva sastanka Stru¢nog
povjerenstva. Na prvom sastanku je na temelju izvjeS¢a radnih skupina i
rasprave izraden prijedlog postupaka u ranoj dijagnostici za djecu s



poremecajem iz autisticnog spektra, a na drugom je izraden prijedlog
postupaka probira.

U okviru Komponente | predvidene su sljedece aktivnosti:

1. konzultacije sa stru¢nom javnosti i donoSenje kona¢nog protokola probira i
dijagnostike poremecaja iz autistinog spektra;
2. procjena kapaciteta za ranu dijagnostiku u ustanovama u nadleznosti

ukljucenih ministarstava - izraden je metodoloski okvir za procjenu kapaciteta
ustanova, te je kreiran upitnik za procjenu kapaciteta za ranu dijagnostiku za
djecu s poremecajem iz autisticnog spektra, a buduce aktivnosti ukljucuju
prikupljanje podataka putem upitnika, te detaljniju procjenu kapaciteta
odredenih ustanova kroz polustrukturirani intervju;

3. izrada plana implementacije protokola probira i dijagnostike na temelju
procjene kapaciteta - planirana su dva sastanka Stru¢nog povjerenstva i
Meduresorne stru¢ne radne skupine, s ciljem rasprave i donoSenja prijedloga
modela implementacije predlozenih postupaka otkrivanja i dijagnostike u
sustave Republike Hrvatske, te ¢e se u tom procesu obuhvatiti organizacija,
administracija, uloge pojedinih resora, osiguravanje kapaciteta, potrebne
edukacije stru¢njaka, kao 1 kratkoro¢ni i dugoro¢ni koraci u implementaciji,

4. izrada nacionalnih standarda za probir i dijagnostiku poremecaja iz autisticnog
spektra - odrzat ¢e se drugi radni sastanak s dionicima ciljanog konzultativnog
procesa koji bi trebao rezultirati donoSenjem konacnog prijedloga nacionalnih
standarda za probir 1 dijagnostiku poremecaja iz autisticnog spektra.

Pored navedenog, Vlada Republike Hrvatske daje pregled i drugih znacajnih
aktivnosti na ovom podrucju:

U lipnju 2014. godine, Ministarstvo socijalne politike i mladih, UNICEF -
Ured za Hrvatsku, Edukacijsko-rehabilitacijski fakultet SveuciliSta u Zagrebu, te Autism
Speaks Foundation organizirali su konferenciju pod nazivom "Osobe s poremecajima iz
autisti¢nog spektra kroz zivot - rana intervencija i podrska odraslima”. U skladu s ciljevima
SEAN mreze (South East European Autism Network - Jugoisto¢no europska mreza za
autizam), stru¢ni skup je obuhvatio sljedece teme: Rana dijagnostika i rana intervencija za
djecu s poremecajima iz autisticnog spektra; Ukljucivanje djece s poremecajima iz autisticnog
spektra u redovne vrtic¢e; Od entuzijazma pojedinaca do razvijanja usluga u lokalnoj zajednici;
te PodrSka u odrasloj dobi za osobe s poremecajima iz autisticnog spektra. Republika
Hrvatska je ¢lanica SEAN mreZe (Ciji su ciljevi i aktivnosti: podizanje svijesti o vaznosti
ranog otkrivanja, dijagnostike 1 intervencije za djecu s poremecajima iz autisticnog spektra i
njihove obitelji, razmjena iskustava zemalja ¢lanica SEAN mreze o primjerima dobre prakse
za djecu 1 odrasle osobe, osiguravanje informacija za roditelje i stru¢njake, te poticanje
partnerstva izmedu zemalja ¢lanica u podruéju dijagnostike i rane intervencije), te putem
svoga predstavnika iz Ministarstva socijalne politike i mladih izvjeStava o svim poduzetim
aktivnostima na godisnjoj razini.

Na temelju Zakona o socijalnoj skrbi (Narodne novine, br. 157/2013 i
152/2014) donesen je Pravilnik o minimalnim uvjetima za pruzanje socijalnih usluga
(Narodne novine, broj 40/2014), kojim su po prvi puta uvedeni normativi za socijalne usluge
za djecu i odrasle s poremecajem iz autisticnog spektra, odnosno djeca i odrasli s
poremecajem iz autisticnog spektra uvedeni su kao zasebna korisni¢ka skupina. Takoder,



Pravilnikom o sastavu i nacinu rada tijela vjeStacenja u postupku ostvarivanja prava iz
socijalne skrbi i drugih prava po posebnim propisima (Narodne novine, br. 79/2014 i
110/2014), u vrste i stupnjeve tezine tjelesnih intelektualnih i osjetilnih oStecenja, te vrste i
tezine mentalnih oSte¢enja, po prvi je puta uvrSten i poremecaj iz autisticnog spektra kao
zasebna vrsta oSte¢enja. Navedeni Pravilnik prestao je vaziti stupanjem na snagu Uredbe o
metodologijama vjeStacenja (Narodne novine, broj 153/2014), koja je preuzela ovakav nacin
uredenja, te je u Listi oStecenja poremecaj iz autisticnog spektra s pripadaju¢im postotkom
naveden kao zasebna vrsta invaliditeta - oSte¢enja.

Nadalje, Ministarstvo socijalne politike i mladih trogodisnjim programom za
razdoblje od 2014. do 2017. godine, pod nazivom Razvoj i Sirenje mreze socijalnih usluga
koje pruzaju organizacije civilnoga drustva, financijski podupire program Udruge za autizam
- Zagreb (Program organiziranog stanovanja uz podrsku u zajednici) i program Udruge za
skrb autisticnih osoba Rijeka (Rana intervencija djece putem sustava mobilne sluzbe u
lokalnoj zajednici). U 2014. godini (za prvu provedbenu godinu) navedenim je udrugama
ispla¢eno sveukupno 520.000,00 kuna (Udruga za autizam - Zagreb 220.000,00 kuna i
Udruga za skrb autisticnih osoba Rijeka 300.000,00 kuna). Isto tako, Ministarstvo socijalne
politike i mladih i Udruga za autizam - Zagreb su u svibnju 2013. godine sklopili ugovor o
medusobnim odnosima za pruzanje usluge organiziranog stanovanja za odrasle osobe s
intelektualnim poteskocama/poremecajem iz autisticnog spektra. Ovim ugovorom osigurana
su sredstva za ukljucivanje 10 korisnika u program organiziranog stanovanja.

Vezano uz sustav skrbi o osobama s poremecajem iz autisticnog spektra na
podru¢ju Osjecko-baranjske Zupanije, u Gradu Osijeku nalazi se Centar za odgoj i
obrazovanje Ivan Stark, ¢iji je osniva¢ Grad Osijek i drzavna ustanova socijalne skrbi Centar
za rehabilitaciju Mala Terezija u Vinkovcima. Ministarstvo socijalne politike i mladih i
Centar za odgoj i obrazovanje Ivan Stark imaju sklopljeni ugovor o pruZzanju usluge
poludnevnog boravka za 20 korisnika s intelektualnim teSkocama te se, u okviru navedenog
ugovorenog broja, ovaj oblik usluge pruza i osobama s poremecéajem iz autisticnog spektra.
Ovaj ugovor datira joS iz 2008. godine, te Ministarstvo socijalne politike i mladih
kontinuirano osigurava sredstva u tu svrhu. Djeca i odrasli s poremecajem iz autisticnog
spektra mogu ostvariti razliite vrste socijalnih usluga (smjestaj, organizirano stanovanje,
boravak, rana intervencija, psihosocijalna podrska) i u Centru za rehabilitaciju Mala Terezija
u Vinkovcima.

Nadalje, predstavnik Saveza udruga za autizam Hrvatske po prvi puta je
uklju¢en u rad Povjerenstva Vlade Republike Hrvatske za osobe s invaliditetom, te se na
sjednicama Povjerenstva raspravlja i 0 uspostavi sustava skrbi za osobe s poremecajima iz
autisticnog spektra.

Takoder, Ministarstvo socijalne politike i mladih, u suradnji s Uredom za
udruge i Nacionalnom zakladom za razvoj civilnoga drustva, izradilo je Kriterije za dodjelu
institucionalnih potpora za djelovanje i razvoj udruga osoba s invaliditetom i nacionalnih
saveza udruga osoba s invaliditetom. Institucionalna potpora predstavlja specifi¢an oblik
dodjele bespovratnih sredstava koje Ministarstvo socijalne politike i mladih u suradnji s
Nacionalnom zakladom za razvoj civilnoga druStva ciljano ulaze u organizacijski razvoj i
djelovanje udruga i saveza udruga osoba s invaliditetom registriranih u Republici Hrvatskoj,
te na taj naCin nastoji osigurati odrzivost djelovanja ovih udruga. Natjecaje za dodjelu
institucionalnih potpora provodi Nacionalna zaklada za razvoj civilnoga druStva za
trogodisdnje razdoblje, s ciljem osiguravanja odrzZivosti djelovanja saveza i udruga osoba s



invaliditetom. Hrvatskoj udruzi za osobe s autizmom odobrena je institucionalna potpora u
iznosu od 307.487,72 kuna, a za dvije udruge koje djeluju u korist osoba s autizmom potpora
u iznosu od 242.397,00 kuna.

Zaklju¢no, potrebno je istaknuti da Vlada Republike Hrvatske kontinuirano
razvija i unaprjeduje sustav skrbi o osobama s poremecajem iz autisticnog spektra
provodenjem razlicitih aktivnosti, te ¢e i u buducnosti nastaviti s aktivnostima i mjerama na
ovom podrucju.

Za svoje predstavnike, koji ¢e u vezi s iznesenim misljenjem biti nazo¢ni na
sjednicama Hrvatskoga sabora i njegovih radnih tijela, Vlada je odredila Milanku Opacic,
potpredsjednicu Vlade Republike Hrvatske 1 ministricu socijalne politike i mladih, Maju
Spori§, zamjenicu ministrice socijalne politike i mladih i mr. sc. Ivu Prpi¢, pomoénicu
ministrice socijalne politike i mladih.

PREDSJEDNIK

Zoran Milanovi¢
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Zagreb, 17. prosinca 2014.

VLADI REPUBLIKE HRVATSKE

Na temelju ¢lanka 214. stavak 4. Poslovnika Hrvatskoga sabora u prilogu
upucujem, radi davanja misljenja, Posebno izvjesée pravobraniteljice za osobe s
invaliditetom vezano za zaStitu prava osoba s autizmom i poremecajima iz
autistiCnog spektra, koje je predsjedniku Hrvatskoga sabora, sukladno odredbi &lanka 17.
stavka 2. Zakona o pravobranitelju za osobe s invaliditetom ("Narodne novine", broj 107/07),
dostavila pravobraniteljica za osobe s invaliditetom, aktom od 15. prosinca 2014. godine.
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REPUBLIKA HRVATSKA

Pravobraniteljica za osobe s invaliditetom
Broj: POSI.R-018-10-75/14-01/01

Zagreb, 15. prosinca 2014.

Hrvatski sabor
n/p predsjednika Sabora g. Josipa Leke

PREDMET: Posebno izvjesée Pravobraniteljice za osobe s invaliditetom
- dostavija se.

Postovani gospodine Leko,

Temeljem &lanka 17. Zakona o pravobranitelju za osobe s invaliditetom (Narodne novine,
107/07) dostavljamo vam Posebno izvje$ce pravobraniteljice za osobe s invaliditetom vezano za
zastitu prava osoba s autizmom i poremecajima iz autisticnog spektra.

S postovanjem,

_=====ss, PRAVOBRANITELJICA ZA
e OBE S INVALIDITETOM

Prilog :
-Posebno izvjesce pravobraniteljice za osobe s invaliditetom

Zagreb, Savska cesta 41/3; tel. +385 1 6102-170, fax. +385 1 6177-901, www.posi.hr; e-mail:ured@posi.hr
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INVALIDITETOM

POSEBNO 1ZVJESCE

ZASTITA PRAVA OSOBA S AUTIZMOM
| POREMECAIJIMA 1Z AUTISTICNOG SPEKTRA

Zagreb, prosinac 2014.
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i1.UvoD

Pitanje zastite prava osoba s autizmom i s poremecajima iz autistiénog spektra intenzivno je
zastupljeno u radu pravobraniteljice za osobe s invaliditetom od samog osnutka Ureda.
Pravobraniteljici su se obraéali najprije roditelji korisnika zagrebackog Centra za autizam zbog
neprimjerenih uvjeta u toj ustanovi, zatim roditelji ¢ija djeca nisu mogla biti ukljuena u taj isti
nedostatka institucija i struénjaka na podrudju na kojem Zive, koji su godinama tragali za
dijagnozom jer ne postoji jedinstvena metodologija dijagnostike autizma, koji su se suo¢avali sa
predrasudama da se tu samo radi o ,retardiranim osobama®“. Obradali su se i roditelji odraslih
osoba s autizmom ¢iji boravak u Centru za autizam nije zakonski reguliran, a koji osim tog istog
Centra nemaiju niti jednu drugu moguénost za specijaliziranu skrb.

Obracale su nam se udruge roditelja osoba s autizmom i udruge stru¢njaka:oni su pokusavali
putem projektnog financiranja osigurati nove nacine skrbi ili nedostatne tretmane u podrucjima
u kojima djeca nikakvu drugu podrsku nisu mogli dobiti od drzave.

Uredu su se obracdali i djelatnici Centra za autizam Zagreb, koji su znali, ali nisu zbog ustroja
Centra i zakonskih ograni¢enja mogli provoditi takve programe.

Gotovo od samog pocetka rada pravobraniteljica za osobe s invaliditetom zabrinuta je zbog
osoba s autizmom - kategorije osoba Cija se prava ne poStuju. Velina propisa ne priznaje
posebnost autizma, ne utvrduju se specificno njihova prava, ne akceptira se njihova
specifi¢nost.

Prema svjetskim podacima o prevalenciji autizma, pretpostavlja se da u RH Zivi 8000-12000
osoba s autizmom.

Osobe s autizmom ne smiju biti neimenovana skupina u cjelokupnoj populaciji osoba s
invaliditetom i djece s teSko¢ama u razvoju.

Unatoc intenzivnom radu i razli¢itim aktivnostima koje je Ured poduzimao, do sada nisu uinjeni
zadovoljavajuéi pomaci u smjeru uspostave sustavne skrbi za te osobe.

Problem koji nije rijeSen unazad 25 godina, pocinje se intenzivnije spominjati u politickom
prostoru drzave tek unazad nekoliko godina, vjerujemo i zalaganjem pravobraniteljice za osobe
s invaliditetom, medutim i do ovog trenutka bez vidljivog pomaka niti u jednom segmentu
kojega treba uspostaviti ili unaprijediti.

Ovo izvje$ce Hrvatskom saboru predstavlja jo$ jedno upozorenje i apel za brze djelovanje.

2.0 AUTIZMU-IZ 1ZVJESCA O RADU PRAVOBRANITELJICE ZA OSOBE S
INVALIDITETOM 2011.

lako se u Hrvatskoj prije vise od tri desetlje¢a pocelo sustavno baviti autizmom, &ini se da je
zamah trajao kratko i umjesto da do sada napredujemo, gradimo kvalitetniji sustav brige za
osobe s autizmom i pratimo svjetske trendove, zaostali smo na podrudju ranog otkrivanja,
dijagnostike, rehabilitacije, a posebno u skrbi za odrasle osobe s autizmom.



Autizam je specifitna neuroloSko-bioloska razvojna smetnja, koja obuhvaéa Siroki spektar
poremecaja od blagih do teskih stupnjeva. Autizam se moZe olitovati u razliCito teskim oblicima
smetnji na podru¢ju socijalne komunikacije, socijalne interakcije, govora, senzomotorickih
sposcbnosti. Opisuje ih se kao osobe koje su "u svom svijetu”. Autizam se razvija postepeno,
nakon naizgled ,normalnog” razvoja djeteta, pa roditelji Cesto ne uoce ili ne pridaju odmah
znaCaj promjena u djetetovu ponaSanju. Neka djeca s autizmom usvoje motoricke vjestine,
nauce govoriti, medutim, s vremenom se smanjuje njihova komunikacija i interakcija s drugima,
i opéenito na svim podruéjima pocinju nazadovati.

Za dijagnozu autizma trebaju biti prisutne smetnje na tri podrudja:

v u komunikaciji (npr. ponavljanje rijedi ili izostanak verbalne komunikacije)

v’ socijalnoj interakciji (npr. izostanak kontakta oima, ofita distanciranost, izostanak
odgovora na verbalne zahtjeve, izbjegavanje fizickog kontakta, inzistiranje na rutini,
moguce nanoienje ozljeda samom sebi ili agresivno ponasanje prema ostalima) i

v ponasanju i promjenama osjeta (stereotipno ponasanje, ponavljanje radnji, opsesivno-
konvulzivno ponasanje, manjak odgovora na bol ili pretjerano reagiranje na nesto sto
izgleda nebitno, preosjetljivost na vanjske podrazaje i dr.).

Vedina osoba s autizmom istovremeno ima i neku drugu razvojnu smetnju (epilepsiju,
intelektualne teskole, cerebralnu paralizu, smetnje vida i dr.). Odstupanja u funkcioniranju
osobe pogodene ovim razvojnim poremecajem traju cijeli Zivot, spoznaja o izljeCenju nema, a
uzrok autizma je manje-viSe nepoznat.

Takvo sloZeno ostecenje znacajno otezava njihovo ukljucivanje u drudtvo, te postavlja izuzetno
visoke zahtjeve na resurse njihovih obitelji, stoga potpora obitelji treba biti sastavni dio
rehabilitacije osoba s autizmom od najranije dobi.

S rehabilitacijom je potrebno zapoceti $to ranije, kako bi osobe s autizmom postale Sto
neovisnije u svom funkcioniranju u drustvu. Stoga je znacajno i rano otkrivanje ovog
poremecaja. Temeljni cilj rehabilitacije je Sto vise smanjiti neprihvatijive oblike ponasanja, a
povecati usvajanje socijalnih vjestina, odnosno socijalno prihvatljivo funkcioniranje.

Zbog slozenosti ovog ostecenja potrebno je osigurati multidisciplinarni pristup, $to znadi da je
neophodno sudjelovanje razli¢itin ustanova i sustava. Potrebno je osigurati rano otkrivanje
(skrining), zatim ranu dijagnostiku, a sve u cilju 3to ranijeg ukljufivanja djeteta u
individualizirane programe rehabilitacije usmjerene na potrebe djeteta i njegovo obrazovanje.
Vaino je da se rehabilitacija i skrb osiguraju u sredini u kojoj dijete Zivi.

3.POVIJEST PROBLEMA AUTIZMA U REPUBLICI HRVATSKOJ

U Republici Hrvatskoj do 1979.g. nije postojala sustavna skrb za osobe s autizmom. Djeca i
odrasle osobe s autizmom nisu bili obuhvaéene organiziranim oblikom stru¢nog rada. Uglavnom
su smjestavani u institucije za osobe s vec¢im intelektualnim tesko¢ama, bez mogucnosti da se
poteskoce djeteta ublaZe i da se dijete postupno socijalizira. UvaZavajuci specificnosti djece s
autizmom i potrebe specifitnog programa rada s ovom populacijom, donesena je odluka da se
oshuje Centar za autizam, koji je zapoceo s radom 1983. godine. Centar za autizam upisan je u
sudski registar kao ustanova za odgoj, obrazovanije i rehabilitaciju_autisti¢éne djece, omladine i
osoba po programima za autisticnu djecu, a sredstva za njezin rad osigurana su iz sustava
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predskoiskog odgoja, osnovnog obrazovanja, usmjerenog obrazovanija, zdravstvene i socijalne
zastite. U Elaboratu o drustveno-ekonomskoj opravdanosti osnivanja takve radne organizacije
utvrdeno je da postoji krajnja drustvena potreba za osnivanje.

Obzirom da je to bio jedini takav centar za podrudje cijele RH, bilo je nuino za dio odraslih
osoba iz ostalih dijelova Hrvatske osnovati i stacionar, a on bi bio i jedna od moguénosti kasnije
skrbi za odrasle osobe s autizmom koji se nee modi integrirati u vlastitu obitelj i samostalan
Zivot. Bilo je zamiSljeno da takav oblik skrbi (stacionar) bude u nadleZnosti ministarstva
nadleznog za socijalnu skrb.

U cilju daljnjeg unapredenja kvalitete skrbi za osobe s autizmom, sklopljen je Sporazum o
financiranju izgradnje i organizacije rada Odjela za autizam djece i omladine izmedu tadasnjeg
SIZ-a specijalnog odgoja i obrazovanja SRH i Psihijatrijske bolnice Jankomir. Tim se sporazumom
Bolnica obvezala da e provoditi zdravstvenu skrb za autisticnu djecu, pri ¢emu ¢e Bolnica ¢e
osigurati potreban kadar. Godine 1993. su HZZO i Centar za autizam potpisali Ugovor o
provodenju Programa zdravstvene zaStite Centra za autizam kojim se ureduju medusobna
prava i obveze u provodenju Programa, a koji obuhvaéaju: praéenje psihomotornog statusa
djece s autizmom - korisnika Centra, terapijski program prilagoden djeci i odraslima s
autizmom, te nadzor sa 2 djelatnika Cenira u sluéajevima specificne patologije (agresija,
autoagresija i sl.) uz dogovor da ¢e Program provoditi 1 neuropsihijatar i 17 medicinskih sestara.
Ovaj se Ugovor produZavao za svaku kalendarsku godinu, do 1995. godine, kada je Centar
obavijeSten da nije moguée daljnje potpisivanje ovog Ugovora, s obzirom da Zakon o
zdravstvenoj zaStiti ne dopusta suradnju zdravstvene i nezdravstvene ustanove. Konacno,
27.4.1995.godine prestaje svaka suradnja dvije ustanove.

Centar za autizam i dalje je u nizu prepiski ukazivao da je ovakva odluka na Stetu djece i osoba s
autizmom i predstavlja nazadovanje u jedinstvenom programu skrbi za ovu populaciju.

Sto se ti¢e dijela podrike osobama s autizmom koja se pruZa kroz sustav socijalne skrbi, iste
1995.godine Centar za autizam uputio je Promemoriju o problematici autizma Ministarstvu rada
i socijalne skrbi traieé¢i da Ministarstvo prihvati da je socijalna skrb sastavni dio
interdisciplinarnog pristupa i rehabilitacije svih polaznika Centra, te da se u okviru djelatnosti
Centra verificira program socijalne skrbi kao zaseban program, kako bi se nastavilo s
financiranjem tog dijela rehabilitacijskog programa. Ministarstvo je odgovorilo da u sustavu
socijalne skrbi ne postoji kategorija osoba s autizmom te da osobe s autizmom svoja prava
mogu ostvarivati pod jednakim uvjetima, a da cjelokupni program ustanove financira onaj
sustav u Cijoj je nadleZnosti ustanova, te ne postoji zakonska moguénost placanja dijela
programa neke ustanove.

Tadadnja Vlada RH uputila je ministarstvima za podrudje zdravstva, prosvjete i socijalne skrbi
preporuku za izradu cjelovitog programa brige o osobama s autizmom, ali od 1995. do danas
takav cjeloviti drzavni program nije donesen.

Do 1994 .godine u sustavu socijalne skrbi, u Centru ,Juraj Bonaci“ Split postojao je odjel za djecu
s autizmom, koji je onda ukinut.

1997. godine u Splitu je otvorena PodruZnica Centra za autizam, ali bez stacionara.

1996 godine. u Trgovacki sud upisana je PodruZnica Centra za autizam u Rijeci.



PodruZnice u Rijeci i Splitu osnovane su nakon $to je izvr§eno uskladivanje sa Zakonom o
ustanovama i obavljeno razvrstavanje poslovnog subjekta prema nacionalnoj klasifikaciji
djelatnosti (NN, br. 98/94), iako sukladno Zakonu o $kolstvu osnovna sSkola mozZe imati samo
podrucne razredne odjele, a ne i podruZnicu.

Kao rezultat takvih propusta u politici skrbi za osobe s autizmom danas smo suodeni sa
situacijom da ministarstvo nadleino za obrazovanje i osniva Grad Zagreb financiraju gotovo
cjelokupnu djelatnost Centra za autizam za osobe s autizmom iz cijele Hrvatske. Sadasnji ustroj
Centra za autizam, kao ustanove za osnovnoskolsko obrazovanje ucenika s autizmom, u velikom
dijelu nije u skladu s propisima iz sustava obrazovanja buduéi da:

- osnovna $kola ne moZe imati u€enicki dom — stacionar

- oshovna skola ne moZe provoditi zdravstvenu i socijalnu zastitu

- osnovnu $kolu mogu pohadati djeca najduZe do 21. godine Zivota

- osnovna Skola ne moZe imati podruZnicu

U nizu inspekcijskih nadzora od 1995. do danas ove su nepravilnosti utvrdene, ali tolerirane u
cilju nastavka rehabilitacijskog procesa i skrbi za djecu i osobe s autizmom, a u oclekivanju
sustavnog rjeSenja problema. Tu su kroz godine narasli i financijski, kadrovski, organizacijski i
strucni problemi koji do danas nisu rijeSeni, a za posljedicu imaju teska krSenja prava osoba s
autizmom, posebno onih iznad 21. godine Zivota.

Centar za autizam ne moZe sa brojem djelatnika odredenim prema propisima iz obrazovanja, te
neprimjerenim prostorom dovoljno kvalitetno skrbiti o svim svojim korisnicima koji u Centru
Zive 24 sata dnevno — godinama. To je pogon kojeg treba pratiti odgovarajuéi broj strucnih
djelatnika, pomocnih djelatnika i programi rada koji ¢e pratiti slozene potrebe osoba s
autizmom tijekom cijelog Zivota.

Uz to, sve navedeno treba osigurati i u drugim krajevima Republike Hrvatske.

4.SADASNJE STANJE

Ured pravobraniteljice za osobe s invaliditetom pratio je sluéaj predskolske djece s podrudja
Istarske i Primorsko-goranske Zupanije, djece sa pervazivnim razvojnim poremecajem, koja su
bila uklju¢ena u program ranih intervencija u okviru Centra za autizam — Rijeka. Taj se program
provodio putem programa/projekta Ministarstva zdravstva i socijalne skrbi ,Rana intervencija
djece s pervazivnim razvojnim poremecajem”, koji te godine (2010) nije odobren. Posljedica je
da zbog nedostatka kadrovskih uvjeta u Centru za autizam Rijeka, ova i druga djeca sa sli¢nim
potesko¢ama nisu nastavila provodenje rane intervencije, te su ostala zakinuta za potrebne
rehabilitacijske postupke i primjerenu stru¢nu podrsku. Sli¢ni slu¢ajevi djece koja nisu na
vrijeme dijagnosticirana i koja nisu imala mogucénost odgovarajuée rehabilitacije poznati su nam
i iz drugih podrucja Republike Hrvatske.

Slu¢aj djevojcice (15,5 godina) s podrucja Osijeka ukazivao je na jedan drugi problem — zbog
izostanka odgovarajuce struéne podrske u podrucju na kojem Zivi, u nedostatku tretmana
primjerenog za djecu s autizmom, njezino se stanje izrazito pogorsalo u smislu nekontroliranih
ataka agresije i autoagresije pa djevojcica najvedi dio vremena provodi na psihijatrijskom odjelu
Opce bolnice u Osijeku zajedno s odraslima, a onda i u Psihijatrijskoj bolnici Lopaca, u uvjetima
koji su neprimjereni za takav tip poremecaja. Nakon viSegodiSnjeg psihijatrijskog lijecenja,
djevojica je smjestena u privatni dom socijalne skrbi za osobe s intelektualnim i mentalnim
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teskocama ,Nada™ Karlovac, ustanovi za odrasle osobe. Roditeljima je zbog udaljenosti oteZano
posjecivanje djeteta. Pokusaj da se djevojCica smjesti na podrucju slavonske regije (Dom Mala
Terezija, Vinkovci), nije uspio.

Slucaj koji je ponovo uznemirio bio je slucaj djeCaka rodenog 2000.qg., djeteta sa poremecajem iz
autisticnog spektra. Majka je od pojave poteskoca pokusavala pronaéi odgovarajucu instituciju
koja bi izvrsila kvalitetnu dijagnostiku, te predioZila odgovarajucu rehabilitaciju i savjetovanje.
Obzirom da su ranije Zivjeli na Bracu (Supetar), koristila je mogucénosti sredine u kojoj je Zivjela,
a obzirom na nedostatak potrebnih usluga odlucila doseliti u Zagreb zbog potreba djeteta,
vjerujuéi da ce ovdje za djeCaka pronadi odgovarajudi tretman. Jedno vrijeme pohadao je
osnovnu Skolu po posebnom programu za djecu s intelektualnim teskoéama, a onda zbog
intenziviranja problema u ponasanju, $kolovanje je prekinuto. U razdoblju od prekida skolovanja
djecak je do prve intervencije pravobraniteljice za osobe s invaliditetom 6 puta hospitaliziran, uz
medikamentoznu terapiju u maksimalnim dozama i gdje je zbog agresije prema sebi i drugima
u vise navrata bilo ,neophodno kratkotrajno fiksiranje u zastitno remenje radi opasnosti po
ostale i sebe”. U otpusnom pismu Bolnice Kukuljeviceva preporuceno je hitno ukljuéivanje
djecaka u primjereni tretman, ali Centar za autizam nije ukljuio djeCaka zbog nedostatka
odgovarajuceg kapaciteta - prostora, kadrova za prihvat djeteta sa ovako izraZenim teskoéama.
Nakon intenzivnog angaZmana pravobraniteljice za osobe s invaliditetom, djeéak je ukljucen u
Centar za autizam, za manje od godinu dana, zahvaljujuci radu struénjaka Centra i primjeni
strucnih rehabilitacijskih postupaka, primjereno funkcionira i nije bio hospitaliziran.

Ovaj slucaj potvrduje da od svega sto je nedostatno rijeSeno kada su u pitanju djeca i odrasli s
autizmom, tesko je razluciti Sto je hitnije i vaZnije — multidisciplinarni pristup u dijagnostici i
tretmanu ovih osoba, zdravstvena dimenzija dijagnostike i tretmana autizma, odgovarajudi
prostorni i materijalni uvjeti u ustanovi za rehabilitaciju koji polaze prvenstveno od potrebe
pojedinog djeteta, rana intervencija i podrska obitelfi. Kada sve ovo izostane, onda se razvijaju
intenzivno nepoZeljni oblici ponaSanja, ,invaliditet” osobe se poveéava, Sanse za
osamostaljivanje se smanjuju, a sustav i dalje nastavija izdvajati sredstva za financiranje
bolnickih dana i ogromne kolicine medikamenata.

Vel dvije godine pravobraniteljica za osobe s invaliditetom prati slu¢aj mladica iz Pule koji je
uklju¢en u dnevni boravak u Centru za rehabilitaciju Pula, ustanovi koja se bavi smjestajem,
boravkom i rehabilitacijom osoba s intelektualnim teskocoma — mentalnom retardacijom. U
skupini u kojoj boravi uklju¢eno je jos 16 korisnika s intelektualnim tesko¢ama. Pravobraniteljici
se prituZila majka zbog navodnog neprimjerenog postupanja prema njezinom sinu. Inspekcijskim
i stru¢nim nadzorom od strane Ministarstva socijalne politike i mladih utvrdeno je da struéni
postupci i nacin rada s ovim korisnikom nije prilagoden osobi s autizmom, te su predloZeni
drugaciji postupci. Ustanova u potpunosti provodi naloZene mjere, Cime je bila donekle
smanjena ucestalost neprihvatlijivih oblika ponasSanja kod navedenog korisnika. Medutim,
provodenje smjernica Ministarstva socijalne politike i mladih oteZan je rad u redovnim
programima zbog nedostatka strucnih djelatnika koji su u vecoj mjeri angaZirani u radu s
korisnikom s autizmom. Propis koji ureduje potreban broj djelatnika za programe u domovima
socijalne skrbi nije do 2014.godine normirao programe rada s osobama s autizmom, pa niti
potreban broj djelatnika. Tek Pravilnikom o minimalnim uvjetima za pruZanje socijalnih usluga

5



(NN, br. 40/14) odreden je broj potrebnih djelatnika za rad u skupini djece i odraslih osoba s
autizmom.’

U Slavoniji je situacija dramati¢na. Za razliku od Zagreba, Splita i Rijeke, na podrucju slavonske
regije (Osijek) nema niti jedne specijalizirane institucije niti odjela, postoji jedan defektolog koji
pokriva potrebe svih osjeckih vrti¢a, jedna udruga (Udruga DAR) i jedna posebna ustanova
obrazovanja.

O situaciji na tom podrucju najbolje svjedodi zamolba i apel jedne majke iz Osijeka:

Postovani,

Pisem Vam kao predstavnik roditelja djece s posebnim potrebama, polaznika OOC Ivan Stark u
Osijeku, a koji su stanovnici Osijeka i sire okolice. Molim Vas za razumijevanje te urgentno
riesSavanje naSeg problema koji nije velik nego veci ne moZe biti jer se radi o nasoj djeci, a
posebice djeci koja nisu u stanju brinuti se sama o sebi, a Sanse za rehabilitaciju vrlo malene s
obzirom na Cinjenicu da u Osijeku, treCem najvecem gradu Hrvatske ne postoji centar za
autizam niti centar za rehabilitaciju. Jedina ,skola” tj. OOC prenapucen je, svake godine upisuje
se sve vise djece s posebnim potrebama, a djeca u dobi od 15 godina, ne napustaju sSkolu (kao u
osnovnim $kolamay).

Roditeljima djeteta s autizmom prijeko je potrebno puno snage i upornosti da spoznaju kako
njihovo dijete nije poput druge djece, da ono Zivi ,u svom svijetu”, da se ne razvija. Cesto se
takva obitelj izolira od drustvene okoline koja ne prihvaca autistiCno dijete. Autisti¢no dijete
traZi brigu i pomo¢ 24 sata na dan, uz stalno otklanjanje kriznih stanja. U Osijeku, odbijamo se
pomiriti sa sadasSnjom situacijom tj. ¢injenicom da nemamo odgovarajucu struénu rehabilitaciju
za nasu djecu. Sto se prije dijete ukljuci u odgovarajucu stru¢nu rehabilitaciju, to su mu $anse
vece.

Kao majka 13 godi$njeg djecaka, s pervazivnim razvojnim poremecajem iz autisticnog spektra,
polaznika OOC Ivan Stark, a kao predstavnik roditelja djece s istim i sli¢cnim razvojnim
poremecajem, odbijam se pomiriti s infenicom da moj sin nece ,imati kud“kad navrsi 15
godina, a u OOC Ivan Stark koji je ve¢ sad prenapucen ne bude vise mjesta za njega. Odbijam se
pomiriti s injenicom da ce moje autisti¢no dijete biti primorano biti kod kuce, bez mogucnosti
strucne rehabilitacije u nasem gradu!

Poticanje normalnog razvoja, samostalnosti i socijalizacije, uz slabljenje negativnih oblika
ponasanja (agresije, stereotipije, autoagresije), glavni su ciljevi lijeCenja, odgoja i obrazovanja,
dakle ukupne rehabilitacije osoba s autizmom. Molim Vas omogudite nasoj djeci koliko toliko
normalan Zivot gradnjom centra za autizam i centra za rehabilitaciju u Osijeku!

Roditelji Osijeka i Osjecko-baranjske Zupanije traZe od drZave osnivanje centra za autizam i
centra za rehabilitaciju.

DrZava je odustala od godinama obecdavane izgradnje Centra za rehabilitaciju kojim bi se
rijesio velik dio problema (djeca i mladi s autizmom, ali i odrasli korisnici s invaliditetom izvan
sustava skrbi). Djeca i mladi s autizmom koji su ukljuceni u redovan sustav skolovanja ne
dobivaju nikakvu organiziranu skrb prilagodenu njihovim potrebama. Za mlade i odrasle
osobe s autizmom izvan sustava skrbi ne preostaje nista drugo do ostajanja kod kuce s
roditeljima kojima je jedina Sansa status roditelja — njegovatelja. To nije prihvatljivo rjeSenje!

! Navedeni Pravilnik definira minimalno 1 izvriitelja na 8 korisnika u programima boravka.
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Stoga, kao glasnogovornici nase djece, s pravom zahtijevamo konacno i trajno rjesenje ovog
problema!

Ravnateljica 0OC Ivan Stark, ucinila je sve §to je u njenoj modi kako bi se odobrila gradnja centra
za autizam i centra za rehabilitaciju u Osijeku.

Nakon svih dopisa i razgovora, ve¢ godinama pustih obecanja, djeca i mladi s potesko¢ama u
razvoju s podrucja Osijeka i okolice u jos uvijek su, s pravom mogu reci, zapostavljeni od strane .
odgovornih!

S postovanjem i molim, nemojte nista zamjeriti!

Prikazani slu€ajevi samo u grubo pokazuju kako se na stvarnu djecu i odrasle i njihove obitelji
odrazava nedostatak sustavne skrbi za osobe s autizmom.

Broj¢ani podaci o osobama s poremecajem iz autistiCnog spektra (PAS) u RH

Na zahtjev nadeg Ureda zaprimili smo jo§ 2013. godine podatke Hrvatskog zavoda za javno
zdravstvo (HZJZ) vezano uz broj osoba u RH koje imaju bilo koji poremedaj iz autisti¢nog
spektra, te u nastavku navodimo i miljenje dr. med. Tomislava Benjaka, specijaliste javnog
zdravstva, voditelja SluZbe za javno zdravstvo, vezano uz prevalenciju i dijagnostiku autizma, te
time i komentar vezano uz broj osoba s poremedajem autisticnog spektra.

»Kratki pregled epidemiologije poremecaja iz qutisticnog spektra (PAS)
Incidencija PAS zabiljeZena u RH:

Od 1991.-1997. = 5-9/10 000 Zivorodenih

Od 1998. —2007. = 11-17/10 000 Zivorodenih

Jedan od vodedi svjetski eksperata za podrucje epidemiologije PAS, E. Fombonne, je izvrsio
meta-analizu 32 epidemioloske studije autistiCcnog poremecaja koje su realizirane u periodu od
1966. do 2001. godine. Na taj nacin prikupljeni su podaci o prevalenciji autisticnog poremecaja
u 13 razlicitih zemalja na uzorku koji obuhvaéa skoro pet milijuna stanovnika. Prema
epidemioloskim istraZivanjima tog autora na 10.000 Zivorodene djece rada se 13 s autizmom, 3
s Asperger sindromom, a kada je rije¢ o dijagnozama pervazivnog razvojnog poremecaja, govori
se 0 60 djece na 10.000 Zivorodenih (Fombonne E. Epidemiology of aut istic disorder and other
pervasive developmental disorders. J Clin Psychiatry. 2005,;66 (10):3-8.).
Prema zadnjim izvjeStaju Center of Disease Control biljeZi se stalan porast prevalencije ovog
spektra poremecaja i ona sada iznosi 11,3 /1000 djece ili, kao Sto autori navode svako 88 dijete
u Americi ima neke simptome iz pervazivnog autistiCnog spektra
(http://www.cdc.gov/ncbhddd/autism/data.html ).

To bi znacio da bi u RH mogli oéekivati i do 12 000 djece s navedenim poremecajima.
Razlozi manje zabiljeZenoj prevalenciji u RH:
1. Dijagnosticka supstitucija — radi se o pojmu iz znanstvene literature — djeca umjesto dijagnoze
autizma dobivaju dijagnoze iz spektra tj. mentalnu retardaciju, poremecaje razvoja govora i sl,
Moguce da i u Hrvatskoj postoji takva situacija, jer, ukoliko zbrojimo broj registrirane djece s
mentalnom retardacijom, poremecajima razvoja govora i autisticnim spektrom dobijemo brof
od 15 473 djece Sto bi bilo oko 2% djece sa simptomima koji su dijelom i poremedaji spektra, sto
bi odgovaralo novijim istraZivanjima zabiljeZene prevalencije PAS u svijetu.



http://www.cdc.gov/ncbddd/autism/data.html

2. Nepostojanje algoritma dijognostike PAS-a u RH — tek u okviru projekta UNDP-a za
transformaciju Centra za autizam, izraden je algoritam dijagnostike koji ukljucuje i testove koji
jos nisu prevedeni u RH a dio su medunarodnih smjernica za dijagnostiku ovog spektra.

3. Moguci nepotpun obuhvat u Registru — U registru se prikupliaju sva rjesenja koja su
relevantna, prema kazivanju struke, za pracenje epidemiologije ovih poremecaja tj. nalazi tijela
vjestalenja iz sustava socijalne skrbi i prosvjete. Da bi poboljSali obuhvat, od pocetka 2012.
godine HZIZ u suradnji Udrugom za autizam RH zapoceo je aktivnost u kojoj smo pokusali
potaknuti prijavljivanje navedenog poremecaja od strane svih struénjaka koji imaju u skrbi ovu
grupaciju djece ili su ovaj poremecaj dijagnosticirali.

Brojke kojima raspolaZe HZIZ kad se radi o autizmu i osobama s PAS iz gore opisanih razloga
moZda nisu sasvim precizne. Neki strucnjaci i udruge za autizam, temeljem podataka o
prevalenciji autizma iz drugih zemalja (npr. Amerika) navode da bi u RH bilo od 8000-12000
osoba s autizmom. Razlozi za ovakvu diskrepancu su prije svega, nedostatna dijagnostika,
izostanak ujednacenog pristupa u utvrdivanju ovog poremecaja, mogu znaciti da ovih osoba
ima i puno viSe.. Iskustveno, odgojno-obrazovne institucije sviedo¢e o porastu broja djece s
poremecajima iz autisticnog spektra. Prema ovim podacima Hrvatskog registra u RH nema veliki
broj osoba s poremecajima autisticnog spektra. Opasnost manjeg obuhvata i dijagnosticiranja
autizma u konacnici ¢e znaditi i pridavanje manjeg znacaja ovof problematici i stoga i izostanak
razvijanja adekvatnih politika usmjerenih na skrbi za osobe s autizmom.”

Medutim, dr. Benjak je upozorio da sama brojka nije odlu¢na za pridavanje znacaja ovom
problemu. Upoznao nas je sa svojom doktorskom disertacijom koju je radio upravo na temu
kvalitete Zivota obitelji osoba s PAS, iz koje proizlazi da je izrazito loSa kvaliteta Zivota takvih
obitelji, koja se odrazava na kompletno funkcioniranje obitelji. Stoga na brojku samih osoba s
PAS treba dodati i ¢lanove njihovih obitelji, koji jednako trebaju biti povod skrbi za ovu
kategoriju osoba.

Prof.dr.sc. Jasmina Frey Skrinjar vezano uz problematiku dijagnostike i broja osoba s autizmom,
navodi sljedede:

»U Republici Hrvatskoj registrirano je svega oko 2.000 djece i odraslih osoba s PAS, a kako je
utrostrucen upis novodijagnosticiranih posljiednjih sedam-osam godina, vecinu registriranih ¢ine
djeca i mladi. MoZe se samo okvirno pretpostaviti da u R. Hrvatskoj osoba s poremecajem iz
autisti¢nog spektra ima oko 40.000, od Eega minimalno 25.000 odraslih osoba. MoZe se tvrditi
da je vecina njih bez primjerene dijagnoze i strucne podrske, o pretpostaviti da je uzrok tome
dijagnosticka supstitucija i izostanak jedinstvenog dijagnosti¢kog algoritma (Benjak i sur.,
2013.), iako je moguce da je dio neprimjereno registriran zbog zastarjelog zakonskog okvira.
Znatan broj odraslih osoba kod kojih je dijagnosticira PAS i koji su pretpostavijamo registrirani,
relativno je kasno dijagnosticiran, izostala je rana intervencija, a i u skolskoj dobi mali broj njih
je imao struénu podrsku relevantnu za autizam. Vecina njih se $kolovala po posebnom programu
za vece intelektualne teskocCe ili posebnom programu za autizam uz intelektualne teskoce, a nije
zanemariv broj onih koji su ostali izvan sustava s$kolovanja ili prekinuli Skolovanje i na taj nacin
izasli iz bilo kakvog sustava podrske. Mali broj njih zavrsio je svoje $kolovanje bilo po redovnom
programu ili posebnom programu za ucenike s manjim intelektualnim teskocama. U daleko
sloZenijom poziciji su osobe koje nisu bile prepoznate niti dijagnosticirane kao autizam i moguce



je pretpostaviti da oni danas Zive pod dijagnozom vecih intelektualnih teskoca i dualne
psihijatrijske dijagnoze ili su dijagnosticirani kao govorno-jezi¢ni ili psihijatrijski entitet.”

Prema podacima HZJZ u Hrvatskoj je evidentirano 1314 osoba s PAS.

REGIJE DJECA ODRASLI Ukupno
GRAD ZAGREB i DRUGI 347 108 455
SPLITSKA REGIJA 230 85 315
SLAVONSKA 160 54 214
PRIMORIE ISTRA 147 A1 188
VARAZDIN 95 30 125
Nespecificirano 17
Ukupno 979 318 1314

Vidljivo je da u navedenoj brojci prevliadavaju djeca i mladi do 21 godina Zivota, dok na odrasle
osobe otpada tre€ina ukupnog broja registriranih osoba s autizmom.

Iz priloZzenih podataka vidljivo je da najvedi broj djece i odraslih s autizmom gravitira Gradu
Zagrebu (GZ, Zupanija zagrebacka, Karlovac, Bjelovar, Sisak). Drugo veliko podrudje je podrugje
Splitsko dalmatinske i gravitirajucih Zupanija, zatim slavonska regija, te najmaniji zabiljeZeni broj
je u sjeverczapadnim Zupanijama. Broj odraslih osoba i broj djece, jednako je kako je to
navedeno, rasporeden i po navedenim regijama.
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Kako se radi o preteZito djedjoj populaciji, nuzno je uspostaviti sustav skrbi koji ¢e obuhvatiti
dijagnosticiranje, ranu intervenciju i rehabilitaciju, te odgoj i obrazovanje koji ¢e pridonijeti

.....

4.1.DIJAGNOSTIKA | ZDRAVSTVENA SKRB

Republika Hrvatska ne primjenjuje jedinstveni algoritam dijagnostike autizma i poremecaja iz
autistinog spektra. Roditelji previse vremena gube u traganju za dijagnozom, a kasno
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dijagnosticiranje znadi i zaka$njelu rehabilitaciju. U tom sluaju nema pravilnog odnosa ockoline
prema djetetu i njegovim potrebama, Sto je podloga za intenziviranje nepovoljnih oblika
ponasanja.

Za cijelo to vrijeme, pedijatri koji prvi dolaze u kontakt sa djetetom i roditeljima, premalo su
usmjereni na rano otkrivanje poremecaja iz autisti¢nog spektra, a ¢ak i kad ih roditelji uvjere da
nesto treba poduzeti — niti oni ne znaju tko i gdje treba provesti dijagnosticiranje.

Roditelji koji posumnjaju na poremecaj iz autistiCnog spektra obraéaju se udrugama ukoliko
postoje na njihovom podrudju ili obradu naprave u jednoj od zdravstvenih ustanova na svojem
podrudju ili u Centru za rehabilitaciju Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta u Zagrebu. Timovi
stru¢njaka iz Kabineta za poremecaj autisticnog spektra i Kabineta za ranu komunikaciju
(edukacijski rehabilitatori, psiholozi i logopedi) postavljaju dijagnozu temeljem svoje procjene, a
roditelji po konaénu dijagnozu odlaze u neku bolnicu, uglavnom kod dje&jih psihijatra. U Centru
za rehabilitaciju ERF rade profesori ovog fakulteta s ogranitenom satnicom?, no potrebe za
specijaliziranom dijagnostikom i tretmanom koje je moguce dobiti u ovoj ustanovi (obzirom da
se tu primjenjuju najsuvremeniji dijagnosticki postupci i edukacijsko rehabilitacijske metode) u
velikoj mjeri nadmasuju mogucénosti. Liste ¢ekanja za dijagnostiku su takve da treba ¢ekatiido 6
mjeseci na termin, $to je u kontekstu rane intervencije nedopustivo.

Rjesenje takve situacije jest novo zaposljavanje stru¢nih suradnika koji bi bili zaposlenici u
Centru ERF-a, no o je za sada ustrojbeno neizvedivo. Poveéanje kapaciteta Centra pri ERF u
kojeg se upucuju djeca i roditelji iz cijele Hrvatske pokusaj je rjeSavanja problema ranog
otkrivanja, dijagnostike i §to je najvainije upudivanja u primjerene rane intervencije.
Zdravstvena skrb je neizostavna komponenta skrbi za osobe s autizmom. Na nedostatno
organiziranu zdravstvenu skrb za osobe s autizmom ukazuju i domovi u sustavu socijalne skrbi,
ali i roditelji ¢ija djeca s autizmom Zive s njima. Ustanove nemaju organiziranu/ugovornu
suradnju sa lije¢nicima psihijatrima koji imaju iskustva u radu s autizmom, u slucaju potrebe ove
se osobe hospitaliziraju na psihijatrijske odjele op¢ih bolnica.

Nove spoznaje o uzrocima autizma, nove metode dijagnostike autizma mogu se razvijati u
sustavu zdravstva ili zajedno sa zdravstvom. Postojanje posebnog odjela pri Psihijatrijskoj
boinici Jankomir do 1995. mogao je predstavljati pocetak ustroja ,ambulante za autizam”, koja
bi se trebala ustrojiti regionalno, a koja bi se multidisciplinarno bavila dijagnostikom i
pratenjem zdravlja osoba s autizmom, pa bi uz ostale nuine profesije morala obuhvadati
neuropedijatre, djelje psihijatre i ostale potrebne stru¢njake

Ni danas ne postoje multidisciplinarni centri za intenzivnu zdravstvenu skrb unutar kojih bi bili
bila mogudéa primjerena zdravstvena skrb za osobe s autizmom u situacijama kada im je
potrebna hospitalizacija zbog bilo kojeg zdravstvenog problema.

4.2.RANA INTERVENCIJA

Problem sustavne rane intervencije postoji u RH i kad se radi o bilo kojoj vrsti razvojnih teskoca.
Pravobraniteljici za osobe s invaliditetom se proteklih godina prituzuju roditelji djece s razliCitim
razvojnim teskocama, posebno iz podrucja udaljenih od velikih gradova, zbog nemoguénosti
ostvarivanja neophodnih rehabilitacijskih programa.

% max 30 sati mjesecno (to Je vjeZbaonica fakulteta koja sluZi za praktiénu nastavu studentima | profesorima)
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Zakonodavstvo RH osigurava prava djece kroz sustav zdravstvene i socijaine skrbi. Sustav
zdravstvene zastite ocigledno ne moZe samostalno odgovoriti na potrebe za specificnim
oblicima psihosocijalne rehabilitacije i rane intervencije (sustav ne raspolaie s potrebnim
stru¢njacima nemaedicinskog profila, nema mobilnog multidisciplinarnog rada u obitelji djeteta).
U socijalnoj skrbi, Zakonom o socijalnoj skrbi, definirano je pravo na uslugu rane intervencije, ali
nedostaje mreza pruZatelja usluga. PruZatelja usluga rane intervencije za djecu s PAS nema
dovoljno, a uspostava cjelovitog sustava rane intervencije zadatak je koji Hrvatska treba $to
prije realizirati. Udruge koje u Republici Hrvatskoj pruZaju usluge rane intervencije, a kojima
Ministarstvo socijalne politike i mladih osigurava financijsku podrsku su primjerice: Udruga za
autizam Zagreb, Hrvatska udruga za ranu intervenciju u djetinjstvu (HURID) Zagreb, Udruga za
ranu logopedsku i edukacijsko-rehabilitacijsku intervenciju LERI, Sesvete, Udruga za ranu
intervenciju u edukacijskoj rehabilitaciji ,Ribice” Rijeka, Udruga za Sy Down Medimurske
Zupanije, Udruga odgajatelja predskolske djece ,Krijesnice”, Drustvo ,,Nasa djeca” Zadar i druge.
Premda Ministarstvo navodi da ne raspolaze preciznim podacima o pokrivenosti ovom usiugom
po Zupanijama, najbolja pokrivenost je u Zagrebu i Zagrebackoj Zupaniji. Ministarstvo i samo
priznaje da se u sljedecoj godini ne moZe predvidjeti Sirenje mreZe pruzatelja iz nevladinog
sektora zbog nedostatka sredstava u proracunu.

Centar za autizam ima specijalizirane struénjake za ovaj segment rada s populacijom djece s
autizmom, ali kao ustanova obrazovanja ne moze ovu uslugu provoditi.

Prepustanje ovog segmenta skrbi za djecu s teSko€ama u razvoju brizi samo nevladinog sektora
lesto puta moZe znaliti izostanak kontinuiteta stru¢nog tretmana i neujednacenu kvalitetu
usluge (projektno financiranje, nestandardizirana usluga).

Niti jedno dijete s PAS ne bi smjelo ostati bez odgovarajuce struc¢ne podrske. Neuspostavljanje
dijagnoze i izostanak stru¢ne podrske u konacnici sigurno dovodi do oteZanog funkcioniranja u
svim Zivotnim podrudjima odnosno postaje podloga za buduéi nastanak teSkog invaliditeta, sa
svim nepovoljnim osobnim, obiteljskim i drustvenim posljedicama.

4.3.0DGOIJ | OBRAZOVANIE

Prema podacima dobivenim od 19 Zupanijskih Ureda drZavne uprave, u predskolskim redovnim
ustanovama ukljuceno je 200-tinjak djece s dijagnosticiranim autizmom, te izvjestan broj djece
koja nisu prosla dijagnostiku, ali poremeéaji upucuju na autisti¢ni spektar.

Ministarstvo znanosti, obrazovanja i sporta ne raspolaze podacima i ne prati posebno broj¢ane
pokazatelje vezano uz autizam u organizacijama odgoja i obrazovanja.

Zbog promjene zakonodavstva i naglaska na inkluzivnoj edukaciji, djeca s autizmom sve se vise
uklju€uju u redovne djecje vrtice, pri Cemu se podrska inkluziji sastoji od smanjivanja grupe,
dodatnog odgajatelja ili asistenta. Vise od 50% djecjih vrti¢a nema stru¢nu sluzbu i zaposienog
rehabilitatora, te se odgajatelji dodatnim edukacijama nastoje osnaZiti za kvalitetniji rad sa
djecom s teskocama u razvoju. Suradnja sa stru€njacima i drugim institucijama preferira se i
pozeljna je, medutim ona je neformaina.

Radi osnaZivanja ovog sustava za prihvat djece s teSko¢ama u razvoju, trebalo bi i formalizirati
oblike suradnje vrti¢a i drugih institucija i strunjaka, kako bi u sredinama u kojima postoji
struéna podrska u okruZenju, ona bila pruZena djetetu u njegovoj prirodnoj sredini, kako u
obitelji, tako i za vrijeme boravka u vrtiéu.
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integracije predskolske djece je onaj koji se trenutno provodi u CZA:

»Za dio predskolske djece s autizmom najbolji i strutno opravdan je visokostrukturirani
program s okolinskom podr$kom kakav se provodi u specijaliziranom vrticu Centra za
autizam. Takav program, uz mnogo prilika za individualne i individualizirane oblike
poucavanja omoguéuje napredak djeci koja imaju izraZenije teskoce iz autisticnog spektra.
Svoj djeci je omogucen i program djelomicne integracije djece s autizmom u redovne vrti¢e
kako bi jedan dio vremena provela u inkluzivnim uvjetima druZeci se s vr$njacima. ,,

Ovisno o vrsti i teZini oSteenja, djeca se sukladno rieSenju o odredivanju oblika obrazovanja
upucuju u redovni sustav odgoja i obrazovanja u odredeni oblik integracije ili u posebnu
ustanovu. Ministarstvo znanosti, obrazovanja i sporta ne raspolaze podacima broju djece s
autizmom u redovnom sustavu obrazovanja.

Djeci s autizmom dostupno je inkluzivno obrazovanje kao i drugoj djeci s teSko¢ama u razvoju
ovisno o njihovim sposobnostima, ali problem je primjerena podrika u obrazovanju. U okviru
redovnog obrazovanja djeci s autizmom u veéini slu€ajeva osigurava se asistent, medutim i ovaj
oblik podrske projektno se financira, nije sustavno pravo, stoga i tu ne moZemao govoriti o
uredenom sustavu podrske u obrazovanju. Osim toga, primjerena podrska izostaje dijelom zbog
nepoznavanja ovog poremecaja, needuciranog nastavnog osoblja i nedefinirane suradnje sa
odgovarajucim struénjacima koji bi trebali biti podrSka djeci s autizmom i nastavnicima u
obrazovnom procesu.

Nadamo se da Ce rezultati istraZivanja koje je se provodi u skiopu projekta “Ispitivanje socijalne
ukljucenosti i kvalitete podrSke u sustavima predskolskog, osnovnoskolskog i srednjoskolskog
obrazovanja za djecu i uenike s poremecajem iz autisti¢nog spektra (PAS) i deficitom painje i
hiperaktivnim poremecajem (ADHD)"® omoguditi da se utvrdi broj djece i uenika s
poremedajem iz autistiCnog spektra (PAS) i deficitom paZnje i hiperaktivnim poremecajem
(ADHD) u sustavima redovnog odgoja i obrazovanja u Hrvatskoj. Svrha istrazivanja je
utvrdivanje postojeceg stanja socijalne uklju€enosti i kvalitete podrske za djecu i uéenike s
poremecajem iz autisticnog spektra (PAS) i deficitom paZnje i hiperaktivhim poremeéajem
(ADHD) u sustavima redovnog predskolskog, osnovnoskolskog i srednjoskolskog obrazovanja, a
s ciliem predlaganja strategija za ucinkovito ostvarivanje prava na uklju¢ivanje djece i mladih s
ovim te§kotama. Treba vjerovati da ¢e rezultati istraZivanja pokrenuti na drusStvenu akciju i
osiguranje boljeg poloZaja ovih uéenika u redovnom sustavu $kolovanja.

Programe obrazovanja ufenika s autizmom potrebno je hitno osuvremeniti, prilagoditi ovom
specificnom osteéenju. Sugestije stru¢njaka idu u smjeru prolongiranog trajanja osnovnog
obrazovanja do 26.godine Zivota.

* Financiran u sklopu programa EU za Hrvatsku IPA IV ,Integracija grupa u nepovoljnome poloZaju u redoviti
obrazovni sustav”, Lot 3, Inovativne i istraZivacke aktivnosti za socijainu ukljuéenost u obrazovanju, nositelj
Sveuciliste u Zagrebu, Edukacijsko- rehabilitacijski fakultet, voditeljica lzv.prof.dr.sc. SnjeZzana Sekusak-Galeev
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4.4.SMJESTAJ | STANOVANJE

Centar za autizam Zagreb, kao 5to je ve releno, osigurava korisnicima i smjestaj. Prema
propisima, obrazovna ustanova moZe biti osnovana kao ucenicki dom, dija je djelatnost dio
djelatnosti srednjeg obrazovanja i s njom je programski povezana. Ucenicki dom organizira
odgojno-obrazovni rad, smjestaj i prehranu, kulturne i druge aktivnosti ucenika za vrijeme
trajanja Skolske godine.

Djeca i odrasli korisnici Centra za autizam prema ovim odredbama, ne bi mogli tijekom
smjeStaja ostvariti pravo na zdravstvenu zastitu, rehabilitaciju, njegu. Za ove specijalizirane
usluge potreban je odredeni broj struénih i drugih djelatnika, potrebni su posebni uvjeti
prostora i opreme. Naravno, ne mozemo reci da Centar za autizam nije smjeStenim sticenicima
osiguravao potrebnu skrb, ali svakako nije bilo formalno-pravne, financijske, kadrovske i struéne
podloge sukladno kojoj bi postojala i obaveza osnivaca i pravo same ustanove da uspostavi
odgovarajuce standarde kvalitete usluge koju u stvari pruza.

Posljednjih godina Centar za autizam intenzivnije radi na uspostavi modela stanovanja uz
podriku i za ove osobe.

Udruga za autizam 2011.godine otvorila je prvu Zivotnu zajednicu za odrasle osobe s autizmom
u Mostarima kraj Vrbovacke Dubrave. Ova stambena zajednica financirala se putem projekta
Ministarstva socijalne politike i mladih. Kasnije je Udruga ishodila rjeSenje Ministarstva socijalne
politike i mladih za pruZanje usluge skrbi izvan obitelji za 20 odraslih osoba iz autistiCnog
spektra. Udruga takoder ima i jednu Zivotnu zajednicu u Jelkovcu.

Sljedece godine Centar za autizam takoder je zapoceo program stanovanja uz podrsku u stanu u
Jelkovcu.

Oba ova primjera svojim rezultatima dokazuju da se dobro strukturiranim programom rada
prilagodenom svakom pojedincu moZe posti¢i i neolekivano na podrucju uéenja vjestina
svakodnevnog Zivota te razvoju samopouzdanja, a neZeljene oblike ponasanja svode na
najmanju mogucéu mjeru.

Kvalitetan Zivot u zajednici podrazumijeva ukljucenost u smislene aktivnosti svakodnevnog
Zivota. Osobe u nasim zajednicama ucestvuju u svim poslovima u kucanstvu: u odrZavanju
stambenog i radnog prostora, u pripremi obroka, u nabavi prehrambenih potrepsting, u
odrZavanju odjeée i obuce itd.. Nase zajednice krasi doZivijaj ugodne kucne atmosfere u
kojoj se svi asjecaju dobro i prihvaceno. U suprotnom, nestimulativni uvjeti Zivota kod ovih
osoba rozvijagju nepoZeline oblike ponasanja kao Sto su: pasivnhost, samo-
stimulacija,stereotipna i repetitivna ponasanja i samo destruktivna ponasanja, koja se
obiéno povezuju sa zapostavljanjem (Bratkovi¢, 2012.).

4.5.SOCIJALNA SKRB

Socijalna skrb je sustav koji normativno pokriva podruéje rane intervencije, rehabilitacije, usluga
u domu korisnika, poludnevne i dnevne rehabilitacijske programe od predskolske do odrasle
dobi, mobilne timove (npr. pravo na integraciju), institucionainu skrb, stanovanje uz podrsku,
¢ime u vecoj mjeri potencijalno moZe pokriti i potrebe osoba s autizmom. Stoga je jo$s 2004.
godine jedan od prijedloga bio prosirenje djelatnosti Centra za autizam i na djelatnost socijaine
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skrbi, kako bi se i zakonski podrZala stvarna djelatnost Centra za autizam, a to je uz odgoj i
obrazovanje i smjestaj, briga o zdravlju, radne aktivnosti i psihosocijalna rehabilitacija. Time bi
se osigurali normativi i standardi prostora, opreme, kadrova i nadina pruzanja skrbi, kako je to
predvideno propisima iz socijalne skrbi. Time bi se na neki nalin ,ozakonili” programi koje
Centar za autizam i provodi prema odraslim osobama s autizmom.
Medutim, socijalna skrb do 2014.godine nije definirala autizam kao posebnu kategoriju u svojim
propisima. Tek najnovijim Pravilnikom o vje$tatenju (2014)* autizam je definiran po vrsti i teZini,
te je time i olak$ano ostvarivanje prava temeljem Zakona o socijalnoj skrbi.
Osim u CZA, odrasle osobe s autizmom smjestene su u domovima socijalne skrbi, uglavnom u
centrima za rehabilitaciju. Pravobraniteljica je od svih centara za rehabilitaciju i domova za
psihicki bolesne odrasle osobe zaprimila podatke o broju i vrsti programa kojima su obuhvaéene
osobe s autizmom (ukupno 103 osobe s autizmom).
Centar Juraj Bonaci ima najvedi broj smjestenih osoba s autizmom, obzirom da je tijekom prosle
godine, konacno nakon velikih pritisaka zainteresirane javnosti, otvoren je Odjel za autizam u
tom Centru. Na odjelu je smjesteno 23 odraslih korisnika. Usluge koje im ustanova osigurava su
prihvat, stanovanje, prehrana, nabava odjete i obuée, odrZavanje osobne higijene, briga o
zdravlju, njega i Cuvanje, radne aktivnosti, psihosocijalna rehabilitacije i organiziranje slobodnog
vremena.
Prema izvje$cu Centra Juraj Bonadi, objekt je novoizgraden, ali neprilagoden za Zivot i boravak
osoba s autizmom koji su smjesteni u njemu! Znaci, novoizgradeni objekt koji je ciljano graden i
opreman za ovu specifi¢nu populaciju — na kraju nije podesan za Zivot osoba s autizmom.
Drugi probiemi na koje ovaj Centar ukazuje su sljedeci:
o nedostatan broj strucnih i svih ostalih djelatnika
o nedostatak specijalnih edukacija za rad sa ovim korisnicima {nisu planirana sredstva za
edukacije, odlazak djelatnika na edukaciju stvara organizacijske poteskoce u ustanovi).
| ostali domovi ukazuju na neke poteskoce u radu sa ovom populacijom, a svi isticu nedostatak
posebnih edukacija za rad s ovom zahtjevnom kategorijom korisnika i nedostatan broj
djelatnika. Isto tako, ukazuje se na problem potreba osoba s poremecajima iz autisti¢nog
spektra u odnosu na potrebe osoba s intelektualnim tesko¢ama, te njihov zajednicki boravak u
programima nije odgovarajudi niti za jednu od ovih kategorija osoba.
Isto tako, ukazuje se na neprimjerenost hospitaliziranja osoba s autizmom na bolni¢kim
odjelima zajedno s psihijatrijskim bolesnicima. Takoder, problem predstavlja i nepostojanje
posebnih kabineta za rad s ovom kategorijom djece i odraslih, te nemoguénost provodenja
edukativnih programa za roditelje, a zbog nedostatnih kapaciteta ustanove za provodenje
ovakvih programa. | na kraju, misljenje je svih da je potrebno uklopiti i zdravstvenu sluzbu u
integrativni tretman ovih osoba — psihijatrijske i drugih specijaliziranih tretmana (npr.
stomatoloska zastita i dr.).
Jos 2011. odrZan je sastanak Ureda u Centru za autizam na kojem su ravnatelj ustanove,
djelatnici i predsjednica Udruge za autizam Hrvatske izrazili bojazan smjerom u kojem se

4 Pravilnik o sastavu i nacinu rada tijela vjeStacenja u postupku ostvarivanja prava iz socijalne skrbi i drugih prava
po posebnim propisima (NN broj 79/14 i 110/14)
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namjerava i¢i u restrukturiranju Centra. Pri tome su naglasili da ukljucivanje osoba s autizmom
u ustanove socijalne skrbi zajedno sa osobhama s intelektualnim tesko¢ama znaci zanemarivanje
njihove specifi¢nosti. Stav da bi se cjelokupni problem zbrinjavanja osoba s autizmom mogao
rijesiti jednostavnim ,premjestajem” tih osoba u ustanove za rehabilitaciju i smjestaj osoba s
intelektualnim teSkoéama nije prihvatljiv, on ponovo ukalupljuje osobe s autizmom u samo
jedan sustav, iako se radi o kompleksnom oStecenju koje trazi i cjeloviti sustav skrbi, koji
obuhvaca podrudje zdravstva, obrazovanja i socijalne skrbi.

JSpecijaliziranih programa podrske za odrasle osobe s autizmom u Republici Hrvatskoj
ima samo u tragovima, unutar sustava prosvjete je svega 80-tak odraslih u Centrima za autizam
u Zagrebu, Rijeci i Splitu, a unutar sustava socijalne skrbi prosle godine otvoren je prvi Odjel za
autizam u Splitu sa kapacitetom od svega 24 korisnika. Udruga za autizam Zagreb pruZa usluge
za svega desetak osoba. Tako dolazimo do porazne brojke od oko stotinu odraslih osoba s
autizmom koje imaju kakvu-takvu struénu podrsku u skladu s autizmom i moZemo se nadati da
barem jos toliko odraslih osoba koji su prepoznati kao osobe s autizmom imaju odredenu
strucnu podrsku u sustavu socijalne skrbi u programima za osobe s intelektualnim tesko¢ama.
Najveca vecina njih bez primjerene dijagnoze, moZemo pretpostaviti, Zivi u psihijatrijskim
stacionarima i ustanovama za osobe s vecim intelektualnim tesko¢ama i to bez iole primjerenog
struénog tretmana i pod dugotrajnom psihofarmakoterapijom. Osobe s autizmom koje su prosle
kroz sustav Skolovanja nerijetko ostaju u obitelji i u kasnijoj Zivotnoj dobi, uz veliko opterecenje
starim roditeljima koji Cekaju zadnji trenutak da ih negdje smjeste. Nije tesko pretpostaviti da je
sustav socijalne skrbi posve zakazao i da za njih u stvari nigdje niti nema mjesta. Cak i one
rijetke mlade odrasle osobe s autizmom koje su uspjesno zavrsile skolovanje nemaju nikakvu
perspektivu da dobiju stru¢nu pomoc niti na planu stanovanja niti na planu zaposijavanja.”

prof.dr.sc. Jasmina Frey Skrinjar

Sve navedeno jasno pokazuje da su osobe s autizmom diskriminirane u drustvu u kojem za njih
nisu osigurani specijalizirani programi obrazovanja i rehabilitacije, koritenje zdravstvene zastite
na nacin i u obliku koji je njima primjeren, planiranje usluga podrske u zajednicama u kojima
Zive i u obitelji, u kojem se ne prepoznaje njihova specifitnost, ¢ime ih se u veéoj mjeri udaljuje
od moguénosti postizanja neovisnog i aktivhog Zivota odnosno zadovoljavajufeg Zivotnog
ishoda.

5.CENTAR ZA AUTIZAM

izravni povod angaZmana Pravobraniteljice za osobe s invaliditetom na problematici autizma
bio je incident u Centru za autizam iz lipnja 2009. u kojem je od strane djelatnika Centra tesko
opeclen jedan $ti¢enik. Ured pravobraniteljice za osobe s invaliditetom od tada intenzivno prati
rad Centra za autizam (CZA) aktivno sudjelujuéi u iniciranju aktivnosti neophodnih za promjenu
statusa ove ustanove. U Centru za autizam u Zagrebu i njegovim podruinicama nalazi se
trenutno oko 360 korisnika.

Centar za autizam je ustanova koja skrbi o populaciji djece i odraslih osoba s autizmom, ali i
mentalnom retardacijom i drugim teSkoama u razvoju, a registrirana je kao ustanova odgoja i
obrazovanja. Kao takva formalno-pravno ne bi mogla pruiati za odrasle osobe s autizmom

15




smjestaj, zdravstvenu skrb, pojacanu njegu, kontinuirani edukacijsko-rehabilitacijski terapijski
rad, interventni smjestaj za djecu i odrasle. Isto tako, Centar za autizam ne moZe, obzirom da je
osnovan kao ustanova odgoja i obrazovanja, provoditi usluge rane intervencije i psihosocijalne
podrske u obitelji iako za to ima specijalizirane stru¢njake.

Strucni rad se provodi prema prosvjetnim programima i normativima, ali kad se radi o stalnom
smjestaju odraslih osoba s autizmom - moZemo govoriti o izvjesnoj ,sivoj zoni“. O tome na
obrazovanja i sporta koji smo zatraZili povodom gore spomenutog dogadaja, a u kojem se kao
problem istice upravo neuskladenost djelatnosti ove ustanove sa propisima, te navodi
»--nadzor nad cjelokupnom djelatnoSéu provodi prosvjetna inspekcija, iako ista nije
kompetentna za provedbu nadzora u podrulju zdravstvene njege i socijaine skrbi, te ne moze
niti poduzimati mjere koje bi ucinkovito utjecale na promjenu postojeceg stanja u Centru”,
Cinjenicom da ustanova pripada sustavu odgoja i obrazovanja, oteZana je organizacija tako
razli¢itih oblika i programa rada (pedagoskog rada, psihosocijalne rehabilitacije, socijalne skrbi
skrb za djecu i odrasle s autizmom i mentalnom retardacijom).

Osim formalnog statusa ustanove koji oteZava provodenje odredenih programa za djecu i
odrasle korisnike, u Centru za autizam nedostaje i odgovarajuca oprema i prostor primjeren
standardima suvremene prakse za provodenje edukacijsko-rehabilitacijskih postupaka za djecu
s autizmom koja se u navedenom Centru $koluju i borave do 21 godine Zivota.

Potrebe osoba s autizmom sloZene su koliko je to i samo ovo os$telenje, one nisu samo
obrazovne vec i zdravstvene i socijalne, medutim u ovako ustrojenoj ustanovi tesko se ili uopce
ne mogu zadovoljiti.

Prijedloge za unapredenje organizacije i djelovanja Centra za autizam, ali i prijedloge koji se
odnose na cjelokupni koncept prihvatljivog sustava skrbi za osobe s autizmom i ono $to na razini
cijelog drudtva treba uginiti, jo§ od 2006.g. prof. dr. sc. Jasmina Frey Skrinjar upucivala je
nadleznim institucijama u Gradu Zagrebu (kao osnivadima Centra za autizam), ali i tadasnjim
ministrima zaduZenim za sustav odgoja i obrazovanja, te socijalne politike, te ga citiramo u
cijelosti:

»Prof. dr. sc. Jasmina Frey §krinjar
ERF Sveucilista u Zagrebu
Zagreb, 4. 10. 2006.

PRILOG RAZMATRANJU PROMIJENA U ORGANIZACI! (RADA) CENTRA ZA AUTIZAM
Kao sveucilisni profesor koji predaje autizam profesionalna mi je duZznost i potreba da sa svojim
znanjem o suvremenim, svjetskim trendovima i postojecim oblicima edukacijske-rehabilitacije i
cjelozivotne skrbi za osobe s autizmom sudjelujem u unaprjedenju nase prakse. To smatram
svojom duznoscu i s pozicije strucnjaka koji suraduje s Centrom za autizam Zagreb preko 15
godina pa mi je stoga poznata ta ustanova, njezin i program i uvjeti njegova provodenja. Mogu
re¢i da mi je poznat i stav i zabrinutost dijela roditelja korisnika Centra jer i s njima imam
kontakte.
Unapredenje skrbi za osobe s autisti€nim spektrom poremecaja (PAS) kod nas, konkretno u
Centru za autizam Zagreb trebalo bi u ovom trenutku sagledati s dva polazista; unapredenja u
skolskog programa i transformacije programa za odrasle tj. stacionara.

16



0Od svog osnivanja Centar za autizam je imao vrlo napredne poglede, koncepciju i u tom smislu
se nastojao pribliZiti tim ciljevima, tako se i razvijao. To se uvida i kroz ¢injenicu da danas postoj
vise dislociranih i prema namjeni razliitih programa-podruZnica Centra za autizam Zagreb
(Dvornidi¢eva Lipa, Dubrava, Poljanice Saline ) ali su se na nesrecu ti uvjeti s vremenom
promijenili u loSem smjeru jer je cijeli taj program prekapacitiran i neproto¢an. .

Godine 1997 donesen je Plan i program koji je u ono vrijeme bio dobar, suvremen s vrlo visokim
obrazovnim standardima, (npr omjer kvalificiranog osoblja i ulenika), no ve¢ tada je bio
osujeéen ograni¢enim prostornim uvjetima.

Sada, devet godina kasnije jasno je da su potrebne promjene jer evaluacija ovog program
ukazuje na potrebu bolje strukture u individualizaciji postojeceg globalnog plana i provodenja
individualiziranog edukacijskog programa (IEP). To je okvir kojeg treba prilagoditi, kojem
nedostaje preciznija evaluacija rezultata rada — nema primjerenog kvantificiranja koje bi
omogudilo pracenja djetetovih postignuda iz mjeseca u mjesec pa iz godine u godinu. Time se
sve drugo dovodi u pitanje, cijeli edukacijsko~rehabilitacijski program. Na taj nalin se ide u
prilog stavovima: a) prema kojem je dijete tesko i njegovo tedkoca je razlog za izostanak
napretka, dakle oStecenje je «krivac » a dijete i osoblje su «Zrtve» ili b) organizacijski uvjeti su
takvi da je tesko postiéi uspjehe (prostor, osoblje)

Kvalitetan program podrazumijeva sustav evaluacije i kvantificiranja napretka stjecanja vjestina
i znanja a time i primjerenost IEPa. NadleZino Ministarstvo bi trebalo uvesti (zahtijevati) takav
precizan kvantificiran (a ne « u ofekivanju», «djelomi¢no» i sl) nalin evaluiranja programa jer to
ujedno i podrazumijeva drugacije programiranje koje bi sad trebalo uskladiti sa suvremenijom
metodikom rada za u€enike s ASP (takvi su programi poznati i u primjeni u svijetu ve¢ 15.tak
godina). Drugim rije¢ima potrebna je funkcionalna procjena za koju se u struci zna $to je te
kojom se ujedno dobiva procjena kvalitete usluge.

Nadalje, govoredi o Centru za autizam treba naglasiti da odrasli ni po ¢emu ne mogu spadati
pod nadleZnost Ministarstva za Skolstvo. Ako se radi o zbrinjavanju u smislu stanovanja, jasno je
da se tada radi o Ministarstvu zdravstva socijalne skrbi i rada. Klasi¢an stacionar bez obzira kojoj
odrasloj populaciji da je namijenjen nema nikakve sli¢nosti s dackim domom u onom smislu
kojeg podrazumijevaju norme MZOS. Sada je Centar za autizam samo pod ingerencijom
prosvjete. Po kojoj osnovi osobe nakon 21 godine uopce spadaju pod prosvjetu? Na osnovu
kojih kriterija stru¢nog pradenja, normativa. Kako se to pravda?

Ja se kao struénjak za autizam necu upustati u financijska pitanja i organizaciju koja je time
determinirana (trebalo bi biti obratno, organizacija pa financije.) Ali moja je duinost kazati
ZASTO , KAKO i KUDA, u kom smjeru bi te promjene trebale i¢i i zato sam ja tu.

Nacelo normalizacije koje se od 60-ih god. se oZivotvorilo i imalo ogroman utjecaj na praksu i u
odnosu na osobe s autizmom 3to znaci da i oni, prema tom principu imaju pravo na Zivot $to
sliéniji drugima u zajednici. Oni za to trebaju stru¢nu podrsku i podrsku zajednice cijeli Zivot i
uvijek, ovisno o individualnim potrebama. Zivot u instituciji se ne moZe smatrati «normalnim»
Zivotom, nitko u instituciji ne Zivi dobrovoljno jer tri osnovna segmenta Covjekovog Zivljenja ;
privatno intimno obiteljsko okruZenje — dom , rad i slobodno vrijeme, ono $to u pravilu mora i
jest fizicki odvojeno, ono $to instituciji ne moze prufiti. |zoliranost, obespravljenost i
stigmatizacija su takoder nuZna posljedica institucionalizacije {ili uzrok)

Jednostavno se sad postavlja pitanje kako to omoguditi osobama s autizmom.

Ja vidim moguce rjeSenje u transformaciji Centra za autizam.
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Korisnici ovog Centra koji su osobe s mentalnom retardacijom (program za mentainu
retardaciju, bez autizma) mogli bi se preseliti u postojeée, njima primjerene programe, tj.
Ustanove socijalne skrbi s programima za osobe s mentalnom retardacijom, u Zivotne
zajednice, Skole stanovanja u zajednici Dnevne centre, i programe izvan Zagreba-
decentralizacija.

Centar za autizam je ustanova s jedinstvenom specijalizacijom i §teta je, neracionalno i
naposljetku, neopravdano da se u njoj smjeStavaju osobe s mentalnom retardacijom (bez
autizma) obzirom da postoji sustav organizirane skrbi za njih koji je veci i dostupniji kako u
domeni obrazovanja tako i u domeni socijalne skrbi. Postojece podruznice, (kuce) i ukupni
resursi Centra trebali bi se reorganizacijom i novim investicijskim planom preoblikovati u
stambene zajednice. Ovi kapaciteti po svojoj veliCini strukturi i primarnoj namjeni mogli bi
odgovarati tome da budu kvalitetniji jer ¢e se osloboditi prostor za $kolu i za radionice korisnika
Centra.

Paralelni izlaz je i traZiti odgovarajuée kuce, stanove u koje bi se dio odraslih moglo Zivjeti u 2-
sobnim, 3-sobnim , stanovima s ne viSe od dvije osobe u jednoj sobi. Postupno formiranje
Zivotnih zajednica kupnjom (kredit), najmom tri troscbna stana u Zagrebu (6+6+6) uz postojedi
ku¢u Dvornici¢eva i/ili manju Zivotnu «zajednicu na selu » (ne vise od 8 korisnika) blizu grada.
Uz dnevne centra za radne aktivnosti u oslobodenom prostoru u Centru i u otvorenim uvjetima
zapoS$ljavanja $to sad omogucuje zakon o profesionalnoj rehabilitaciji i zakon o oblicima
zaposljavanja osoba s invaliditetom, postigla bi se takva organizacija koja bi predstavijala veliki
doprinos razvoju zajednice a kostala bi manje od nekih drugih rjesenja.

Pravo Covjeka je da Zivi u zajednici da moZe ostvarivati osnovna ljudska prava. Prema tom
socijalnom modelu drustvo je ono koje se prilagodava. Drustvo je tolerantno i prihvaéa osobu
onakvu kakva je, a ne nakon $to ju se «popravi» rehabilitira - adaptira u centrima u kojim je
osoba izdvojena iz prirodne sredine zbog toga jer je u njima stacionirana i kondenzirana struka
(medicinski model}, dakle izdvojeni radi stru¢ne podrske, no tamo u pravilu provode cijeli Zivot
«u tretmanu « i nikad se ne vrati jer nije spremna za povratak jer to $to ima u ustanovi nije ono
§to je ostavio vani a kad je vrijeme da se vrati nema ni tog mjesta (konteksta-sredine ) odnosno,
on nema svoje mjesto u tome.

Stoga je svuda u svijetu prisutan trend normalizacije, valorizacije socijainih uloga kroz socijalni
model koji se ostvaruje putem inkluziju. Neke zemlje s dobrim pretpostavkama su to postigle i
postiZu i to ne od jucer nego veé 30 god. Meni je kao struénjaku, profesionalcu i kao obi¢nom
Covjeku neshvatljivo da mi Hrvati koji imamo tradiciju u sluZbama skrbi za osobe s invaliditetom
ne moZzemo slijediti svjetska iskustva. Uz na$a iskustva i resurse ne vidim da mi nadogradujuci
postojece ne bi mogli i¢i putem koji je ve¢ etabliran, utvrden, prokrien i preispitan. Poznato je
kuda struka ide i zasto.

e Poznato je zaSto se odstupilo od institucija:

1. Preskupe su ako su kvalitetne. Kvalitetnima se smatralo i jo$ se smatra domovima od «samo»
40 korisnika s 2-krevetnim sobama i zasStitnim radionicama u sklopu tog modela.

2. Institucije nisu ispunile pravu svrhu, nema rezultata (osim ako se rezultatom ne smatra
izdvajanje, odlaganje na sigurno). Naime ljudi koji su jednom smjesteni u instituciju s ciliem da
se rehabilitiraju-da se postigne neka, (maximalna) razina kompetentnosti i da se vrate u
zajednicu pokazalo se da tamo ostaju zauvijek. .
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3. Postavlja se i pitanje ljudskih prava. Ljudi su u institucijama segregirani obiljeZeni i
obespravlieni Otkud nam pravo da ih izdvajamo stigmatiziramo i obespravljujemo? Danadnja
svijest o ljudskim pravima rezultat je demokratizacije drustva koji ne trpi ove tri stvari. To je
nacelo koje moramo uzeti u obzir i ne moZemo ga negirati u odnosu na neku populaciju.
Kriticari socijalnog modela i inkluzije navode nespremnost roditelja za deinstitucionalizaciju i
nove «neispitane» neuhodane oblike skrbi. Moj odgovor na to je da su roditelji odraz
struénjaka. Njihove stavove i vjerovanja oblikuju struénjaci. Roditelji nisu imali izbora. Oni su
vodeni da izaberu ono $to je dobro. Roditelj je htio i Zeli u to vjerovati jer mu je stru¢njak rekao
da je to dobro za njegovo dijete i on tu ne snosi odgovornost krive procjene. Roditelji se u
oshovi boje promjena, boje se novina za koje im nitko ne garantira kvalitetu, Sto je razumljiva
reakcija tim viSe $to i ustanove pruzaju otpor takvim promjenama. Uzrok otpora struke pored
neizviesnosti i prekida sigurne ustaljenosti proizlazi i iz {injenice da po tom modelu
rehabilitacija postaje javni rad svuda u savkom segmentu jer se odvija u zajednici, u
domadinstvima. To je rad pred ofima dru$tva.

Medutim, sva su istraZivanja pokazala da je razina socijalne kompetencije ljudi koji Zive u
interakciji s zajednicom — znacajno porasla. Dokazano je i da je taj oblik stru¢ne podrske jeftiniji
To su nepobitni podaci.

U mom videnju poboljSanja kvalitete programa za osobe s PAS, a nadam se da nisam jedina
koja tako mislim, Centar za autizam treba transformirati od ustanove za trajni smjestaj (osoba
s autizmom i osoba s mentalnom retardacijom) u suvremeni centar za autizam — drZavnu
ustanovu koja pruia posebnu ranu intervenciju (predskolski program), edukaciju po
posebnom programu (Skola) i trajni smjestaj te ostaje sa svim svojim programima i sluzbama
ali transformirana prema pruZanju usluga u zajednici. Centar za autizam kao metodoloski
centar koji ¢e biti i jezgra uspjeSnije decentralizacije skrbi za djecu i odrasle osobe s autizmom
u Hrvatskoj.

Ja sam eto, rekla $to sam morala i nadam se da ¢e se u ovom slu€aju Grad obratiti Fakultetu da
se napravi plan studija, elaborat investicijski plan. Koji bi sadinila grupa neutralnih stru¢njaka
koji nisu Zivotno vezani za ovaj Centar.”

6.VAZECE ZAKONODAVSTVO | MEDUNARODNI DOKUMENTI

Ustav Republike Hrvatske, medunarodni dokumenti i domade zakonodavstvo, kao i usvojene
preporuke, strategije i smjernice obvezuju nas i u podrudju zastite osnovnih ljudskih prava
osoba s autizmom. Duznost nam je za ovu kategoriju osoba osigurati uZivanje prava na zdravlje,
obrazovanje, struéni tretman i rehabilitaciju, podrsku neovisnom Zivljenju.

Ustav Republike Hrvatske

Ustav Republike Hrvatske (,,Narodne novine”, broj 85/10 - procCisceni tekst) predstavlja temeljni
pravni okvir za uredivanje odnosa na svim podrudjima koja se ti¢u ljudskih prava, kao i
suzbijanja diskriminacije. U ¢lanku 3. proklamirano je nacelo jednakosti kao najvia vrednota
ustavnog poretka i temelj za tumacenje Ustava, a odredbom ¢lanka 14. jamce se prava i
slobode, neovisno o bilo kojoj osnovi diskriminacije. Sve navedeno u potpunosti je primjenjivo i
na podrucje osoba s invaliditetom, dok konkretna odredba predstavlja najuzu poveznicu ove

19



kategorije s Ustavom u ¢lanku 58. koji jam¢i posebnu skrb drZave u zastiti osoba s invaliditetom
i pri njihovu ukljucivanju u Zivot. Prava djece s teSko¢ama u razvoju dodatno se Stite ¢lankom
64. kojim se uspostavlja njihovo pravo na posebnu njegu, obrazovanje i dobrobit.

Konvencija o pravima osoba s invaliditetom
Clanak 19. - Neovisno Ziviljenje i ukljuenost u zajednicu
»...DrZave potpisnice ove Konvencije priznaju jednako pravo svim osobama s invaliditetom
na Zivot u zajednici....te ¢e poduzeti ucinkovite i odgovarajuce mjere kako bi olaksale
osobama s invaliditetom puno uZivanje ovog prava i punog ukljuéenja i sudjelovanja u
zajednici”
Clanak 25. - Zdravije
. DrZave stranke posebno Ce:
(f) sprijeciti diskriminirajuce uskracivanje zdravstvene zastite ili zdravstvenih usluga ...
na temelju invaliditeta.
(b) osigurati zdravstvene usluge koje su osobama s invaliditetom posebno potrebne
zbog njihovog invaliditeta, ukljucujuci primjerenu ranu identifikaciju i intervenciju,
kao i usluge cija je namjena smanjenje i prevencija daljnjeg invaliditeta, ukljucujuci
invaliditet kod djece i starijih osoba,
(c) pruZati ove zdravstvene usluge Sto je moguce bliZe zajednicama u kojima osobe s
invaliditetom Zive, ukljucujuci ruralne krajeve...”
Nacionalna strategija izjednacavanja moguénosti za osobe s invaliditetom u razdoblju od 2007.
do 2015.
2.4.Zdravstvena zastita: Mjera 8. ,Razmotriti postojeci sustav mjera zdravstvene zastite te
rehabilitacije za djecu s teSkocama u razvoju koja se odgajaju i obrazuju u redovitim, posebnim
odgojno-obrazovnim ustanovama i ustanovama socijalne skrbi, te izraditi odgovarajuci program
mjera”
Nacionalna strategija zastite mentalnog zdravlja za razdoblje od 2011. do 2016. godine
»Poboljsati prepoznavanje i ranu intervenciju kod djece i mladih sa intelektualnim tesko¢ama uz
podrsku njihovim obiteljima”
,Razvijati mjere rane intervencije i rehabilitacije u lokalnoj zajednici”
Nacionalni plan aktivnosti za prava i interese djece 2006. —2012.
..kao jedan od osnovnih ciljeva navodi unaprjedenje kvalitete zadovoljavanja potreba djece u
svim podrucjima (zdravstvo, odgoj i obrazovanje, zastita od zlostavijanja i zanemarivanja,
slobodno vrijeme i kultura, socijalna skrb i drugo), ali i uspostavijanje bolje suradnje u
provodenju mjera u lokalnoj zajednici, te osiguravanje dovolinog broja stru¢njaka u nadleZnim
drzavnim tijelima Republike Hrvatske koji Ce raditi na zastiti prava i interesa djece.
Zajednicki memorandum o socijalnom ukljudivanju Republike Hrvatske (2007)
Potpisivanjem navedenog Memoranduma, a u podrulju socijalnih usluga, nuZno je izvrsiti
decentralizaciju socijalnih usluga ¢ime bi se osigurala regionalna ravnomjernost mreZe usluga u
zajednici, te raznovrsnost pruZatelja. NuZno je razvijati preventivne programe i Siriti alternativne
oblike pruZanja socijalnih usluga, uz prioritetno pruzanje usluga najprije u zajednicama u kojima
korisnici Zive.
Zakon o suzbijanju diskriminacije (,Narodne novine“, broj 85/08, 112/12)
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...predvida 17 diskriminacijskih osnova, odnosno kriterija razlikovanja, a medu najvaznijima su i
zdravstveno stanje i invaliditet. Diskriminacijom u smislu ovoga Zakona smatrat ée se cak i
propust da se osobama s invaliditetom, sukladno njihovim specifi€nim potrebama, omogudi:
koristenje javno dostupnih resursa, sudjelovanje u javnom i drustvenom Zivotu, te pristup
radnom mjestu i odgovarajuéi uvjeti rada.

Svi navedeni dokumenti naglasavaju obavezu driave da svakoj osobi s invaliditetom omoguce
puno i u¢inkovito sudjelovanje u zajednici. Ovo izvje$ée pokusaj je da se dokaZe kako gotovo svi
segmenti sustavne skrbi za djecu i odrasle s autizmom u Republici Hrvatskoj izostaju.

7.AKTIVNOSTI PRAVOBRANITELUICE ZA OSOBE S INVALIDITETOM

Pravobraniteljica je na slozenu problematiku osoba s PAS-om ukazivala kontinuirano svim
razinama vlasti tijekom svih prethodnih 5 godina. Pravobraniteljica za osobe s invaliditetom
posjetila je domove i ustanove u kojima borave osobe s PAS — u Centru za autizam i svim
njegovim podruZnicama, vidjela je domove u sustavu socijalne skrbi u kojima su smje$tene ove
osobe, posjetila je slicnu ustanovu u Sloveniji, susretala se sa struc¢njacima koji se ovom
problematikom bave ili su se bavili s razliCitih aspekata.
Dosadasnje aktivnosti Ureda pravobraniteljice na rjeSavanju sloZene problematike ne samo CZA
nego i skrbi o osobama s autizmom u RH ukratko se navode u nastavku:
v 15. i 17. sije¢nja 2010. Ministarstvu znanosti, obrazovanja i sporta, Ministarstvu
zdravstva i socijalne skrbi i Vladi RH — predsjednici vlade i potpredsjedniku Vlade za
drustvene djelatnosti i ljudska prava, a povodom prituZbi roditelja na nedostatak rane
intervencije za djecu s pervazivnim razvojnim poremedéajem u Labinu i Rijeci, upucena je
preporuka da Viada Republike Hrvatske uloZi dodatne napore za_uspostavu_sustavnog
modela ranih intervencija za sve rizi¢ne skupine djece, kako bi svako dijete bilo u sto ranijoj
dobi obuhvaéeno potrebnim habilitacijskim postupcima radi $to lakSeg ukljuivanja u
zajednicu i sprefavanja tezeg invaliditeta. Preporudili smo takoder da se ubrza provodenje
mjera na koje se Republika Hrvatska obvezala Zajednitkim memorandumom o socijalnom
ukljucivanju, kroz decentralizaciju usluga, te razvoj preventivnih i alternativnih usluga u
zajednici. Isto tako traZili smo da nas se izvijesti 0 postupcima koji se u tom smisiu u
Republici Hrvatskoj poduzimaju na svim razinama, kao i o utincima dosadasnje
transformacije Centra za autizam odnosno o zaprekama za dovrsetak tog procesa.
¥v" Na inicijativu ovog Ureda odrZan je u srpnju 2010. sastanak s predstavnicima Gradskog
ureda za obrazovanje, kulturu i $port Grada Zagreba, Ministarstva zdravstva i socijaine skrbi
(MZSS), Ministarstva znanosti, obrazovanja i sporta (MZOS), Vladinog ureda za ljudska prava,
Centra za autizam, Edukacijsko rehabilitacijskom fakulteta i Ureda pravobraniteljice za osobe
s invaliditetom s temom postizanja dogovora o hodogramu aktivnosti_za konaéno uredenije
statusa Centra za autizam, sukladno prijedlogu UNDP-a.
Unato¢ uloZzenom naporu i visokoj razini sudionika - napredak nije postignut.
v' Ured pravobraniteljice je u 2011.g. odrZao niz sastanaka s roditeljima odraslih korisnika
Centra za autizam, na kojima su oni izrazili veliko nezadovoljstvo organizacijom i nadinom
rada Centra. U svim susretima izraZavaju nezadovoljstvo prostornim uvjetima ustanove,
brojem i profilom zaposlenika, normativnim okvirima koji uvjetuju kadrove, te izostankom

21



primjerene multidisciplinarne stru¢ne potpore korisnicima, te da ne postoji sustav uredenja
prava osoba s autizmom na drZavnoj razini.

v/ Odriano je i vide razgovora i sastanaka s djelatnicima Centra koji redovito ukazuju na
teZak poloZaj u kojem se nalaze, s obzirom da djeluju u okviru sustava odgoja i obrazovanja,
te zbog neodgovarajucih kadrovskih i normativnih uvjeta unutar kojih rade nisu u
mogucnosti osigurati zadovoljavaju¢e standarde utemeljene na psiho-mediko-socijalnom
pristupu razli¢itih profila stru¢njaka kroz primjenu stru¢nih rehabilitacijskih programa.
Smatraju da je ovakav problem moguce rijesiti drugacijim nadinom financiranja ustanove, na
nacin da se osigura tzv. trojno financiranje (kroz sustave odgoja i obrazovanja, socijaine skrbi
i zdravstva), kako bi se osigurao potreban standard rada s osobama s ovako sloZenim
osteéenjem. Korisnik s autizmom se izuzetno te$ko prilagodava, a strukturirana okolina s
okolinskom podrskom i osoblje sa specijaliziranim edukacijama i iskustvom u radu s
autizmom njihov su ,bijeli Stap”. Sustav se mora prilagoditi potrebama i specificnostima
korisnika, a ne korisnik sustavu.

¥v" Ured pravobraniteljice je uputio preporuku Ministarstvu znanosti, obrazovanja i sporta i
Ministarstvu zdravstva i socijaine skrbi da se $to je mogude prije utvrde razlozi zbog kojih jos
uvijek nije dovrien preustroj ove ustanove.

Ministarstvo zdravstva i socijalne skrbi navodi da je jo§ 2004. g. jedan od prijedloga bio
prosirenje djelatnosti Centra i na djelatnost socijalne skrbi. Nisu utvrdeni razlozi zbog kojih se
nije provela preregistracija, odnosno preustroj Centra za autizam u ustanovu socijalne skrbi.
v Jo$ jedan slutaj ozljedivanja korisnika CZA potaknuo je daljnje aktivnosti Ureda
pravobraniteljice, nakon zaprimljenog nalaza Uprave za inspekcijske poslove MZOS u kojem
se kao problem spominje upravo neuskladenost djelatnosti ove ustanove s propisima, te
navodi da ,..nadzor nad cjelokupnom djelatnos¢u provodi prosvjetna inspekcija, iako ista
nije kompetentna za provedbu nadzora u podrucju zdravstvene njege i socijalne skrbi, te ne
moZe niti poduzimati mjere koje bi ucinkovito utjecale na promjenu postojefeg stanja u
Centru”. Smatramo posve neodriivim stanje u kojem su korisnici taoci sustava koji ne moze
zadovoljiti njihove potrebe pa Cak niti uCinkovito nadzirati kvalitetu njihova zbrinjavanja!

v Nakon toga Ured pravobraniteljice se obratio i Odboru za ljudska prava i prava
nacionalnih manjina te predloZio sazivanje tematske sjednice na kojoj bi se trebale rasvijetliti
prepreke preustroja ove ustanove. Sjednica je odrZzana dana 13. srpnja 2011.g na temu ,,Skrb
0 osobama s autizmom®. Na Sjednici su doneseni zakljuéci o daljnjim obavezama i koracima
koje je potrebno poduzeti u smislu reorganizacije Centra za autizam kroz koju bi se najhitnije
rijeSio status osoba s autizmom iznad 21.godine Zivota.

Zakljucci Odbora su sljededi:
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¢+ Pitanje reorganizacije Centra za autizam mora se §to Zurnije rijesiti

“ Kroz potrebna normativna rje$enja te koordiniranjem rada nadleZinih ministarstava
treba ubrzati postupak transformacije Centra za autizam te rijeSiti status osoba s
autizmom starijih od 21. godine Zivota

% Odbor ocjenjuje iznimno vaznim da se sve potrebite radnje na transformaciji Centra za
autizam provedu vremenski uskiadeno kako tijekom postupka ne bi dosio do
diskontinuiteta u zbrinjavanju osoba s autizmom, osobito sadasnjih korisnika Centra,
te preporuda Vladi RH da zaduZi nadleZzna ministarstva da osiguraju koordiniran rad
svih institucija uklju¢enih u ovaj proces.



v" Dana 28. listopada 2011. zatraZeno je od Vlade RH da Pravobraniteljicu za osobe s
invaliditetom izvijesti o svim radnjama koje su poduzete do tada u smislu transformacije
Centra za autizam, odnosno provodenja navedenih zaklju¢aka.
Na naveden zahtjev objedinjeno se ocitovalo tadasnje Ministarstvo zdravstva i socijalne
skrbi. OcCitovanje se moZe sazeti kako slijedi:
»MZOS je smatralo da je ujednacenost kvalitete rada i dostupnost odgoja i obrazovanja
ucenicima s autizmom osigurano kroz sve pravne dokumente koji reguliraju podrucje odgoja i
obrazovanja, sukladno medunarodnim preporukama i konvencijama, posebno princip
inkluzivnog obrazovanja, na nacin da se djeca predskolske dobi sa sindromom autizma
ukljucuju u redovite ili posebne odgojno-obrazovne skupine, prema mreZi predskolskih
ustanova na lokalnoj i regionalnoj razini; ucenici Skolske dobi ukljuCuju se u redovite ili
posebne razredne odjele pri redovitim Skolama, te posebnim ustanovama odgoja i
obrazovanja, a odrasle osobe s autizmom iznad 21 godine u ustanove u sustav socijalne skrbi.
Sukladno takvim prijedlozima, Ministarstvo socijalne skrbi prihvatilo je preuzimanje skrbi o
odraslim korisnicima s autizmom, te je bilo dogovoreno da je prva etapa formalno-pravno
odvajanje dislociranih jedinica u Rijeci i Splitu, za $to je potrebna izmjena Statuta Centra za
autizam.
U meduvremenu, na zahtjev Grada Rijeke za osnivanje doma socijalne skrbi za odrasle osobe
s autizmom Ministarstvo zdravstva i socijalne skrbi donijelo je rjeSenje o odobrenju za
osnivanje doma socijalne skrbi za odrasle osobe s autizmom za pruZanje usluga smjestaja za
5 odraslih osoba s autizmom i dnevnog boravka za 35 korisnika.
U Splitu treba dovrsiti odjel Centra ,.Juraj Bonaci®, za 25 korisnika. Nakon dovrsetka radova i
pribavijanja potrebnih dozvola, pristupit ¢e se premjestaju odraslih osoba s autizmom s
podrucja Splita i Splitsko-dalmatinske Zupanije, te s podrucja Dalmacije.
U Zagrebu Centar za autizam trebao bi se ustrojiti u jednom dijelu kao ustanova za skrb o
odraslim osobama, koji bi Ministarstvo zdravstva i socijalne skrbi preuzelo u potpunosti,
ukljucujuci objekte, opremu, radnike”.
v"  Tijekom travnja 2011. od Centra za autizam te udruga osoba s autizmom zaprimljena je
reakcija na dosadasnji tijek aktivnosti pravobraniteljice za osobe s invaliditetom, koja se u
bithome odnosi na sljedece:
Sveobuhvatna skrb za osobe s teskoc¢ama iz autisticnog spektra, zbog normativnih razloga ne
moZe se organizirati samo u okviru sustava odgoja i obrazovanja. S druge strane,
Jrazmjestanje” osoba s autizmom po razli¢éitim domovima namijenjenim za smjestaj i
rehabilitaciju osoba s intelektualnim teskoéama u konacnici ¢e dovesti do nepriznavanja
posebnosti autizma, zbog ¢ega bi osobe s autizmom p/ostala neimenovana skupina osoba u
cjelokupnoj populaciji osoba s invaliditetom i djece s teSko¢ama u razvoju.

» Ideja za integriranjem skrbi za djecu i odrasle osobe s PAS u sustav izgraden
prema potrebama djece i osoba s IT (intelektualne teskoce) je pogresna i
napustena u svijetu unazad 30 godina, protivna je medunarodnim dokumentima i
preporukama, protivna je nacelima dobre prakse i nalazima istraZivanja. Treba
istaci da bi po preporuci Komisije Vijeca Europe a obzirom na broj stanovnika u
Hrvatskoj, trebali imati 4 jaka regionalna centra za dijagnostiku a onda i za
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podrs$ku osobama s PAS (Zagreb, Rijeka, Split i Osijek). Sami ravnatelji socijalnih
ustanova ponekad priznaju da se osobe s PAS tesko mogu voditi napretku i da ne
dobivaju zadovoljavajucu podrsku u organizacijama skrbi za osobe s IT. Normativi
za osobe s IT ne zadovoljavaju potrebe podrske za osobe s PAS, a osobe s PAS
trebaju drugaciji metodicki pristup.”

Centar za autizam Zagreb

v"  Dana 8.12.2011. odrZan je sastanak na kojem su nazo€ili i predstavnici Ureda, u Centru
za autizam na kojem su ravnatelj ustanove, djelatnici i predsjednica Udruge za autizam
Hrvatske izrazili bojazan smjerom u kojem se namjerava i¢i u restrukturiranju Centra. Pri
tome su naglasili da ukljucivanie osoba s autizmom u ustanove socijalne skrbi zajedno sa
osobama s intelektualnim teSko¢ama znali zanemarivanje njihove specifi¢nosti. Stav da bi se
cielokupni problem zbrinjavanja__osoba s autizmom__mogao rijediti jednostavnim
LPbremijestajem” tih osoba u ustanove za rehabilitaciju i smjeStaj za osobe s intelektualnim
teSkoéama nije prihvatljiv, jer se radi o kompleksnom oStecenju koje traZi i cjeloviti sustav
skrbi, koji obuhvada podrucje zdravstva, obrazovanja i socijalne skrbi.

v' Beskrajna prepiska i nebrojeni sastanci na svim razinama, nisu tijekom 2012.g. poluéili
nekakav vidljiv rezultat. Dana 31. listopada 2012. godine Pravobraniteljica za oscbe s
invaliditetom uputila je poziv Ministarstvu socijalne politike i mladih za organiziranje
zajednickog sastanka tri ministra (zdravlja, socijalne politike i obrazovanja), na temu stanja u
Centru za autizam i problem autizma opc¢enito

v' Dana 13. prosinca 2012. odrian je sastanak triju ministara — zdravlja, obrazovanja |
potpredsjednice Vlade, gde Milanke Opaci¢, ministrice socijalne politike. Pravobraniteljica je
predloZila da se formira stru¢na radna skupina sastavljena od eminentnih struénjaka iz
podrucja medicinskih te socijalnih i pravnih znanosti, edukacijske rehabilitacije i obrazovanja,
struénjaka koji poznaju podrudje autizma ¢iji bi zadatak bio da Vladi RH predloZe cjelovit
prijedlog aktivnosti Ciji ¢e ishod biti uspostava cjelovitog sustava skrbi za djecu i osobe s
autizmom na cjelokupnom podrucju RH._Te bi smjernice trebale biti konatna podloga za
nuzno potrebnu uspostavu cjelovitog sustava skrbi za osobe s autizmom, kako bi se
prekinulo sadasnje stanje u kojem je veliki dio potreba osoba s autizmom zanemaren i
uzrokuje teska krSenja njihovih prava.

v" Ishod ovog sastanka je formiranje meduresorne skupine sastavljene od predstavnika
ministarstva nadleZnog za zdravlje, obrazovanje i socijalnu skrb kojom rad koordinira
zamjenica ministrice socijalne politike i mladih. U nastavku, pravobraniteljica je pratila rad
radne skupine, te smo obavijesteni o odrZana tri sastanka, a dana 6.2.2014.g. prezentiran
nam je dotadasnji ishod rada ove skupine.

Izraden je precizan plan za Centar za autizam: podrucje odgoja i obrazovanja ostaje u
postoje¢em Centru, a Grad Zagreb osnovat e ustanovu socijalne skrbi za odrasle osobe s
autizmom. Ministarstvo znanosti, obrazovanje i sporta prezentiralo je detaljno razdiobu
korisnika i djelatnika, te financijske izraune ovakve podjele.

2. travnja 2014. godine, potpisan je Sporazum o suradnji Ministarstva zdravlja, Ministarstva
socijalne politike i mladih, Ministarstva znanosti, obrazovanja i sporta te Ureda UNICEF-a za
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Hrvatsku za realizaciju tehnicke podrske UNICEF-a ,Rana dijagnostika i rana intervencija za
djecu s poremecajima iz autisticnog spektra“. Glavni ciljevi Sporazuma su:

o unaprijediti sustav rane dijagnostike kako bi se poremecaji iz autisticnog spektra
mogli prepoznati u $to ranijoj dobi, sa Sto veéom pouzdanoséu.

o unaprijediti sustav rane intervencije kako bi se djeci s poremecajima iz autisti¢nog
spektra i njihovim obiteljima pruzila najbolja moguéa i odgovarajuéa strucna
podrska.

Nastavno na Sporazum, 17. rujna 2014. godine potpisan je ugovor UNICEF-a s provedbenim
partnerom Centrom za rehabilitaciju, Edukacijsko rehabilitacijskog fakulteta u Zagrebu kao
koordinatorom procesa. > Ugovorom su definirane faze i elementi konzultativnog procesa na
unaprjedenju probira i dijagnostike za djecu s poremecajima iz autisticnog spektra. Ujedno je
formirano multidisciplinarno Stru¢no povjerenstvo u koje su ukljuene osobe koje imaju
iskustvo u radu s djecom s poremecajima iz autisticnog spektra. U povjerenstvo su ukljuceni i
predstavnici sva 3 ministarstva jer je bez meduresorne suradnje i udruZivanja svih resursa,
postizanje cjelovitog i odrZivog rjesenja tesko moguce. Ujedno je ukljuéen i predstavnik roditelja
€ija su iskustva i uvidi izuzetno vaZni.

Uloga stru¢nog povjerenstva je ponajprije pruZanje procesne podrske u ovom konzultativhom
procesu, odnosno da podijele svoje iskustvo u radu s djecom i roditeljima, ukaZzu na prepreke ili
mogucnosti unutar profesija, ukaZu na to koga je sve potrebno ukljuciti u kasniji konzultativni
proces te ujedno pripreme prijedloge okvira za probir i ranu dijagnostiku za kasniji rad za
raspravu s razliitim dionicama. Navedeni prijedlozi polaze od primjera dobre prakse
(medunarodne i domace), recentnih medunarodnih istraZivanja, te postoje¢ih moguénosti
unutra nadih okvira, jer ono §to je moZda trenutno najvisi medunarodni standard, ipak nije
moguce realizirati u nasim okolnostima te je potrebno vidjeti kako biti sto prakti¢niji u trazenju
rje$enja.

Paralelno uz ovaj proces provodi se procjena postojecih kapaciteta razliéitih ustanova (studeni-
prosinac 2014) unutar sustava obrazovanja, zdravstva i obrazovanja uz identificiranje
potencijalnih totka za daljnji razvoj dostupnosti usluga izvan Zagreba. Kroz procjenu ¢e se dobiti
odgovori koji su to preduvjeti i dodatna ulaganja potrebni za dostupnost usluga na regionalnoj
razini.

Nakon prve faze i procjene kapaciteta, kree se u drugu fazu koja ukljucuje konzultacije s
predstavnicima struénih drustava, udruga, stru¢njaka, predstavnika institucija razli¢itih resora te
roditelja. Kroz konzultativne procese ¢e se raditi na daljnjem razvoju i nadogradnji
sveobuhvatnog okvira za probir i dijagnostiku za djecu s poremecajima iz autisti¢nog spektra.
Na ovaj nalin ¢e se definirati koraci i prijelazi izmedu sustava, koji su preduvjeti za
meduresornu suradnju i transdisciplinarni pristup, odgovornosti resora, koje elemente sadrzava
probir i dijagnostika, te koji su resursi potrebni kako bi se smanjilo vrijeme prepoznavanja i
pocetka rane intervencije, ali i dostigla nacionalna pokrivenost.

> voditeljica projekta ,Nacionalni standardi za rano otkrivanje i dijagnostiku poremecaja iz autisticnog spektra“- Dr.
sc. Jasmina Stosic¢
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8.ZAKLJUCAK

Sada smo na samom kraju 2014.godine, i jo§ nema vidljivog rezultata rada meduresorne
skupine. Najznadajnije podrucje oCekivanih promjena koje su vec trebale nastupiti odnose se

uspostavu sustava dijagnostike (jedinstveni hodogram dijagnostike u RH)

sustav rane intervencije (standardiziranu uslugu dostupnu na cijelom teritoriju RH)

razvoj potrebnih usluga u zajednici u obliku i intenzitetu potrebnom osobama s PAS

implementaciju zdravstvene skrbi u sustav skrbi za osobe s PAS — formiranje posebnih

organizacijskih cjelina pri bolnicama, uspostava modaliteta suradnje lijeCnika i ustanova za

rehabilitaciju, osiguravanje zbrinjavanja osoba u sluéaju potrebe za hitnom intervencijom,

multidisciplinarnost, edukacija zdravstvenog osoblja

» edukaciju strufnjaka za rad s osobama s autizmom u sustavu socijalne skrbi — plan
edukacije, osigurana sredstva.

U prijedlogu meduresorne skupine uotavamo nastojanje da se Centar za autizam transformira

prema modelu i prijedlogu UNDP, medutim, izostaju neke kijuéne organizacijske cjeline za koje

smatramo da bi odrzale jedinstvenost stru¢nog pristupa u radu s osobama s autizmom i bile

poveznica izmedu razliditih institucija i sustava koji skrbe o ovim osobama.

U interesu je drZave postojanje specijalizirane ustanove — Centra za autizam, koji ¢e se

organizirati kao ,zajednica ustanova” ili metodoloski centar, prema prijedlogu UNDP-a, na nacin

da predstavlja ,centar autizma®, te osigurati da na cijelom teritoriju RH svako dijete s autizmom

i njegova obitelj imaju svecbuhvatnu podrsku, u svim fazama Zivota, u svojoj sredini i sukladno

individualnim potrebama.

VVVYVY3

Doseg dosadasnjeg rada meduresorne Radne skupine je plan razdvajanja Centra za autizam
Zagreb od njegovih podruznica, te osnivanje nove ustanove u sustavu socijalne skrbi, koje bi
osnhiva¢ bio Grad Zagreb. lzrazavamo zabrinutost da ¢e se time definitivno izgubiti jedinstveni
strucni pristup posebno kad su u pitanju odrasle osobe s autizmom.

Meduresorna skupina nije odgovorila na pitanje ranog otkrivanja i dijagnostike autizma,
razli¢itih programa podrike i njihove dostupnosti u svim regijama RH, pitanje zastarjelih
obrazovnih programa i cjelokupnog sustava skrbi za diecu i odrasle s autizmom.

Treba imati u vidu da govorimo o razlifitim potrebama razli¢itih osoba razli¢ite dobi, govorimo o
multidisciplinarnosti i kontinuitetu, a Cini se da je smjer kojim se ide ponovo zatvaranje u
sustave, od kojih ¢e svaki za sebe imati svoja ograniCenja, pogotovo ako se ne definiraju zakoniti
oblici njihove suradnje.

Vjerujemo da bez stru¢njaka iz podrucja medicinskih te socijalnih i pravnih znanosti, edukacijske
rehabilitacije i obrazovanja, nije moguce izraditi potpune smjernice koje ¢e biti konacna
podloga za nuZno potrebnu uspostavu cjelovitog sustava skrbi za osobe s autizmom, kako bi se
prekinulo sadasnje stanje u kojem je veliki dio potreba osoba s autizmom zanemaren i uzrokuje
teska krsenja njihovih prava.

Od prijedloga za transformaciju Centra za autizam UNDP-a proslo je 4 godine, od odluke
uspostave meduresorne skupine za pitanje autizma — 2 godine, a da konkretnih kvalitetnih
pomaka nema niti na jednom spornom podrudju.
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Za to vrijeme nova djeca s autizmom, odrasle osobe s autizmom i njihove obitelji jo$ uvijek
¢ekaju svoja osnovna ljudska prava.

~NaZalost treba zakljuciti odgovornost drZave za razinu postignutog invaliditeta i izostanak
razvoja stru¢ne podrske za ovu kategoriju razvojnih poremecaja. Dugogodisnje ignoriranje
razvoja sustavne skrbi za autizam pa i iskljucivanje autizma kao kategorije invaliditeta dovele su
do toga da su osobe s autizmom socijalno najiskljucenija skupina osoba s invaliditetom, sa vrlo
minornom dostupnosti strucne podrske. Godinama su ove osobe ostvarivale svoje prava samo
na temelju intelektualnih i tjelesnih oStecenja. A dostupnost ljudskih i gradanskih prava ovih
osoba je najslabije rijeSena i tek se posljednjih desetak godina zahvaljujuc¢i samoorganiziranju
roditelja kroz udruge i probijanjem nacionalne udruge u sfere politike, pocinje pomalo
popravijati dostupnost samo onih elementarnih prava, obi¢no vezanih uz skolovanje i novcéanu
podrsku.

Sustav podrske za odrasle osobe s autizmom trebao bi se razvijati u dva pravca: podrske u
stanovanju i slobodnom vremenu i podrske u ukljuCivanju u svijet rada i zaposljavanju. Moguce
je pretpostaviti da ¢e vecdina odraslih osoba zbog osobne rehabilitacijske zapustenosti trebati
puno stru¢ne podrske vezano uz temeljinu metodi¢ku podrsku i vezano uz zapustenu brigu o
mentalnom zdraviju. Isto tako mnogi od njih nisu niti radno osposobljeni niti su dobili
mogucnost edukacije za vjestine svakodnevnog Zivota, i trebati e sustavno rjieSenje i na tim
podrucjima vezano uz cjeloZivotno obrazovanje.

Temelj za to mogu biti 4 regionalna centra za odrasle osobe sa svim sluZbama koji ce kroz
mobilne struéne sluZbe pruZati i neposrednu podrsku i podrsku drugim usluZiteljima u lokalnoj
zajednici. Pitanje redijagnostike i dijagnostike u odrasloj dobi, dijagnostike dualnih poremecdaja i
brige 0 mentalnom zdravlju preuzeo bi jedinstveni Centar za mentalno zdravilje osoba s
intelektualnim tesko¢ama i autizmom, koji bi se takoder razvijao u smjeru 4 regionalna centra i
povezivao sa centrima za autizam i drugim usluZiteljima.

Svijest o potrebama postoji, ali nema politicke volje da se krene u izgradnju sustava u ova teska
ekonomska vremena. A ekonomski je mnogo isplativija primjerena podrska od zanemarivanja
prava i potreba kojom se dodatno producira i poskupljuje invaliditet i invalidizira cijelu obitelj.

O pravu na dostojanstven Zivot i respektiranje ljudskih i gradanskih prava ovih osoba ne treba
niti govoriti 2. travnja svake godine. Da se svake godine otvorilo 20 novih kapaciteta u zajednici,
ved bi broj obuhvacenih osoba primjerenom podrskom bio udvostrucen. ,,

Komentar prof.dr.sc. Jasmina Frey Skrinjar

9.PREPORUKE PRAVOBRANITELUJICE ZA OSOBE S INVALIDITETOM

Svjedoci smo da se o problemima autizma u RH progovori jedino povodom obiljeZavanja dana
osoba s autizmom pocletkom travnja - tada se prigodno pokusa zainteresirati zajednicu za
osobe s autizmom, organiziraju se tribine, okrugli stolovi, rasprave i potom ,,nakon $to svi plavi
balone odlete iz hrvatskih trgova” - svake godine nove generacije sve brojnijih roditelja
dvogodisnjaka, petogodisnjaka u svim dijelovima RH tragaju za dijagnostickim timom, roditelji
prvasi¢a za senzibiliziranom i educiranom uciteljicom, pomo¢nikom u nastavi, odgovarajuéim
programom, pristupom, roditelji srednjoSkolaca za programima koji ¢e prepoznati potencijale,
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pripremiti ih za zanimanje u kojemu se ostvariti profesionalni doseg, ste¢i samostalnost, a
roditelji odraslih — odgovarajuée oblike usluga pomodi obitelji — podrsku u situacijama kada
agresija ili autoagresija prerasta njinove mogucénosti, roditeljsku ljubav i ste€eno umijede.

Ne zaboravimo da djeca sa autizmom rastu i svaki dan u kojemu im ne osiguravamo
odgovarajuci tretman, zastitu i sigurnost nepovratno je izgubljen, svako obrazovanje liSeno
potrebne podrske gubi svoj smisao i vodi ka zapuStanju i propadanju samih osoba i obitelji
kojima najcedce ostaju trajna briga — uz neminovnu psihijatrizaciju.

Nesporno je da je svaki od do sada upucenih apela i inicijativa od strane pravobraniteljice za
osobe s invaliditetom adresiranih ne samo nadleinim tijelima ve¢ i saborskom Odboru za
ljudska prava i prava nacionalnih manjina teVladi RH, rezultiraoc odredenim dogovorima,
prijedlozima, osnivanjem meduresorne skupine, sastancima ministara, potpisivanjem
sporazuma, humanitarnim akcijama za pobolj$anje uvjeta u Centru za autizam, ,uvodenjem”
autizma u pravilnike itd, ali to nije dovoljno za sve koji s osobama s autizmom Zive i rade.

Ne dovodedi u sumnju namjeru i Zelju odgovornih da se po pitanju autizma u RH usustavi
odgovarajuca skrb od najranije dobi — naZalost, mi niti nakon visegodid$njeg upornog ukazivanja
na ozbiljne probleme jo$ ne vidimo jasan smjer niti konkretne aktivnosti kojima ¢e se ucinkovito
posti¢i ono $to je potrebno. A potrebno je uspostaviti cjelokupni sustav usmjeren na odgojno-
obrazovne, socijalno-zdravstvene i rehabilitacijske potrebe djece, mladih i odraslih s autizmom
na cijelom prostoru RH.

Posljedi¢no, zbog izostanka odgovarajuce dijagnostike, nedostupnosti usluga rane intervencije i
odgovarajuc¢ih odgojno obrazovnih programa dolazi do potpunog zapustanja potreba odraslih
Sto rezultira socijalnom iskljueno$¢u najvecéeg broja ovih osoba u odrasloj dobi s prognozom
privremenog ili trajnog zbrinjavanja u psihijatrijskim ustanovama. Svi pokusaji da se problemu
autizma pristupi cjelovito i na drustveno odgovoran nacin nazalost su svedeni na sporadicne
pokusaje da se problem otkloni, a ne rijesi, zbog Cega smatramo da se u RH oscbhama s
autizmom krsSe temeljna ljudska prava.

Pitanje skrbi o osobama s autizmom ne smije biti promatrano kroz prizmu odredenog sustava ili
resora i svako nastojanje da se ,prebaci” u odredeni resor ili odredenu razinu (nacionalnu,
lokalnu) unaprijed je osudeno na neuspjeh.

Rasprave i aktivnosti oko autizma ne smiju biti svedene na pitanje strukture, re/organizacije i
djelovanja jedne ustanove (Centra za autizam Zagreb), nego moraju biti podloga za uspostavu
cjelokupnog sustava skrbi. Smatramo da su do sada provedene brojne analize stanja koje su
dovoljna podloga za donoSenje kvalitetnih sustavnih rjeSenja, ali i dalje vjerujemo da éemo
najkvalitetnija rieSenja dobiti iskljudivo konzultirajuci strucnjake.

Potpisivanje Sporazuma 2. travnja 2014. godine izmedu UNICEF-a i tri Ministarstva kojima se
ureduje samo podrucje dijagnostike je dobar, ali zakasnjeli potez, a dvije godine u kojima se
obveze iz sporazuma trebaju realizirati — predugi je period za one koji sada trebaju pomo¢.

Na kraju predlazemo da Sabor kao najvise zakonodavno tijelo osigura sukladno svojim
ovlastima donos$enje sasvim konkretnih odluka i poduzimanje konkretnih aktivnosti kojima ée
se osigurati:

1. jedinstvena metodologija dijagnostike dostupne na cijelom teritoriju RH
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2. rana intervencija dostupna svakom djetetu s PAS i njegovoj obitelji bez obzira na to
gdje Zive

3. prilagodba sustava redovnog obrazovanja potrebama djece s autizmom

4. reorganizacija postojeeg Centra za autizam kao specijaliziranog metodickog centra s
posebnim obrazovnim programima

5. profesionalno usmjeravanje, rehabilitacija i osposobljavanje za odgovarajuce
zanimanje i neovisno Zivljenje

6. odgovarajuca specijalizirana i multidisciplinarna zdravstvena skrb s posebnim
naglaskom na zastiti mentalnog zdravlja, ukljucujui primjereno postupanje u
slu€ajevima akutnih stanja u kojima ugroZavaju svoju sigurnost ili zdravlje, odnosno
sigurnost okoline

7. razliciti oblici podr§ke osobama u odrasloj dobi — usluge u zajednici u obimu i na nacin
prilagoden njihovim potrebama.

Zahtjevamo ubrzavanje (s konkretnim rokovima i izvrsiteljima) svih zapocletih aktivnosti i
procesa kako bi u najkracem moguéem roku uspostavili cjeloviti sustav skrbi o osobama s
autizmom od najranije do odrasle dobi, dostupno za svaku osobu na podrucju RH s lepezom
potrebnih usluga i educiranih struénjaka.

NaglaSavamo da Ustav RH jamci posebnu skrb i zastitu osoba s invaliditetom i njihovo
ukljucivanje u drustveni Zivot.

Stoga je za osobe s autizmom, shvacajuci njihovu specifiCnost, potrebno osigurati na svim
razinama preduvjete za posebnu skrb koja je njima primjerena.
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Predsjednik

Posiljatelj: Anka Slonjsak [pravobraniteljica@posi.hr]

Poslano: 15. prosinac 2014 14:19

Primatelj: Predsjednik

Predmet: Posebno izvjesée Pravobraniteljice za osobe s invaliditetom

Privici: Posebno izvjesce - zastita prava osoba s autizmom i poremecajima iz autisti¢nog

spektra.pdf, Popratni dopis - posebno izvjedce.pdf

<<Posebno izvjeSce - zadtita prava osoba s autizmom 1 poremelajima iz autisticénog
spektra.pdf>> Po <<Popratni dopis - posebno izvjesce.pdf>> Stovani predsjednice g.Leko,

sukladno ¢lanku 17 Zakona o pravobranitelju za osobe s invaliditetom dostavljamo Vam
Posebno izvjesce.

S poStovanjem,

Anka SlonjSak, dipl.oec.
Pravobraniteljica za osobe s invaliditetom

Savska cesta 41/3

10 000 Zagreb, Hrvatska
tel: ++385 (©) 1 6102 171
fax: ++385(0) 1 6177 901

pravobraniteliica@posi.hr
Www . posi.hr
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