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Uvod




Brz tehnolo3ki rast i razvoj zapanjuju nas svakodnevno, ponekad cak i do te
mjere da opcinjeni tehnologijom prestajemo vjerovati u moc i snagu ljudskoga
tijela te svoju sposobnost da ¢inimo velike stvari vlastitim snagama. Kao i
svim segmentima nasega Zivota, tehnologija je ovladala i podrucjem Zenskoga
reproduktivnog zdravlja pa je malo onih koji vjeruju u to da je Zensko tijelo
sposobno svojim snagama iznijeti trudnocu i roditi. Jo3 je manje onih koji
vjeruju da je Zensko tijelo s fizickim ili senzornim oStecenjem takoder sposobno
za trudno€u, radanje i majcinstvo. Nedostatak informacija, nedostupnost
podrske, arhitektonske barijere i barijere u svijesti te cudenje i nevjerica znanih
i neznanih samo jo3 dodatno hrane predrasude zbog kojih neki vjeruju da je
majcinstvo nedostupna ili ¢ak zabranjena zona za Zene s invaliditetom.

Koliko je nas na ulici, u parkuy, vrti¢u ili Skoli vidjelo majke s invaliditetomi koliko
smo upoznati s njihovim potrebama vezanima uz podrsku njihovu majcinstvu?
Pa ipak, to 3to ih ne vidimo, ne znadi da ih nema jer u Hrvatskoj godisnje rodi
oko 330 Zena s razli¢itim oblicima invaliditeta, a procjenjuje se da je brojka
i veca. | one, jednako kao i sve druge Zene, trebaju i zasluZuju skrb i podrsku
koje im jamce dostojanstveno majcinstvo. Drustvo jednakih moguénosti,
inkluzija, ruSenje barijera — pozivi su koje ¢esto ¢ujemo ali, barem kada je rije¢
o trudnicama i majkama s invaliditetom, ti su pozivi najées¢e samo deklarativni.

Prema malobrojnim dostupnim podatcima o ovoj temi jasno je da u Hrvatskoj
nije razvijen sustav podrSke majkama s invaliditetom te da je tek potrebno
razviti svijest o tome koliko je takva podrska, jednako kao i svim majkama,
potrebna i Zenama s invaliditetom. Malen broj rezultata vezanih za podrsku
Zenama s invaliditetom u reproduktivnoj dobi, dobiven pretraZivanjem
interneta putem traZilica na hrvatskome jeziku, moZe djelovati obeshrabrujuce.
Istovremeno, pretrazivanje interneta na engleskome jeziku &ini dostupnim
velik broj informacija o raznim oblicima institucionalne i izvaninstitucionalne
podrske Zenama s invaliditetom tijekom trudnoce i majcinstva te ulijeva nadu
da ce se isti ili slicni oblici podrske prije ili kasnije razviti i u Hrvatskoj. Za sada
podrska kakvu trebaju majke s invaliditetom najceS¢e pada na leda njihovoj
obitelji, supruzniku ili roditeljima.

Podrucje reproduktivnoga zdravlja u fokusu je Rodina djelovanja ve¢ 15
godina, ali unato¢ zavidnu iskustvu koje Roda ima u tome podrudju, a koje
velikim dijelom mozZe zahvaliti samoedukaciji i svojim korisnicama, dostupne
informacije o reproduktivnom zdravlju Zena s invaliditetom i njihovim
potrebama vezanima uz podrsku tijekom trudnoce, porodaja i majcinstva Sture
su i nedostatne. Jednako tako nedostatna je i edukacija o trudnodi, porodaju i
majcinstvu za slijepe i gluhe Zene putem prilagodenih materijala. Kao i mnogo
puta do sada, udruga Roda i ovoga je puta odigrala aktivnu ulogu u zauzimanju



za prava posebno ranjive skupine — Zena s invaliditetom u reproduktivnoj dobi
- te je tako tijekom 2015. i 2016. godine uz financijsku podrSku Ministarstva
zdravlja Republike Hrvatske provela projekt Psihosocijalna podrSka Zenama s
invaliditetom u reproduktivnoj dobi u partnerstvu s Udrugom slijepih Zagreb i
Savezom gluhih i nagluhih Grada Zagreba. U okviru toga projekta prvi put u
Hrvatskoj nastali su edukativni materijali prilagodeni slijepim i slabovidnim
te gluhim i nagluhim trudnicama i majkama: zvu¢ni CD Iz Rodina kljuna s
informacijama o roditeljstvu, zvu¢ni CD Trudnoca i porod, DVD o dojenju na
hrvatskome znakovnome jeziku Mlijecna staza - put do uspjeSnog dojenja te
publikacija s rezultatima istraZivanja Majcinstvo s invaliditetom. Usporedo
s projektom udruga Roda je u partnerstvu s Pravobraniteljicom za osobe
s invaliditetom, Hrvatskim savezom slijepih i Zajednicom saveza osoba s
invaliditetom Hrvatske provela istraZivanje Majcinstvo s invaliditetom kojemu
je cilj bio istraziti u kojoj je mjeri nase drustvo poticajno i podrzavajuce za Zene
s invaliditetom koje Zele postati majke ili koje to vec jesu. Prikupljeni rezultati
objedinjeni su u ovoj publikaciji koja ima cilj zakljuénim preporukama potaknuti
razvijanje sustavne podrske trudnicama i majkama s invaliditetom. Koliko éemo
kao drustvo u tome uspjeti, znat e prepoznati Zene s invaliditetom i njihove
obitelji.

Branka Mrzi¢ Jagatic

Udruga Roditelji u akciji — Roda
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Predgovor Pravobraniteljice za osobe s
invaliditetom

Spolnost, brak i roditeljstvo osoba s invaliditetom, a posebice pitanja
reproduktivnosti i maj€instva Zena s invaliditetom, u hrvatskome drustvu jos
uvijek predstavljaju tabu teme. Kako izostaju stru¢ne rasprave o razlicitim
aspektima, izazovima i dimenzijama trudnoce i majcinstva Zena s invaliditetom,
u javnosti susreCemo brojne predrasude — od onih da trudnocda ugrozava
zdravlje Zene s invaliditetom do onih da invaliditet onemogucava trudnocu i
majcinstvo. Razlozi za takve stavove leZe u neznanju i pomanjkanju interesa
za potrebe i poloZaj Zena s invaliditetom te usmjerenost na Zenin invaliditet, a
ne njezinu prirodnu Zelju za maj¢instvom i pravo da u tom vaznom segmentu
ostvari ravnopravnost sa Zenama bez invaliditeta. Invaliditet ne smije biti
zaprekom ostvarivanju prava na majcinstvo kao temeljnoga ljudskog prava
Zene.

Konvencija o pravima osoba s invaliditetom jedno cijelo podrucje posvecuje
reproduktivnim pravima Zena s invaliditetom i obvezama drzave u provedbi
Konvencija o pravima osoba s invaliditetom, konkretnije ¢lanka 23. koji se
zove Postivanje doma i obitelji. Naime, ¢lanak 23. Konvencije propisuje
obvezu drZzave u poduzimanju djelotvornih i odgovarajuc¢ih mjera otklanjanja
diskriminacije protiv osoba s invaliditetom u svim pitanjima vezanima uz
brak, obitelj, roditeljstvo i osobne odnose, na ravnopravnoj osnovi s drugima.
Premda je Republika Hrvatska ratificirala i potpisala Konvenciju, ¢ime se
obvezala na poduzimanje konkretnih mjera za osiguravanje jednakih prava
osoba s invaliditetom i na tome podrucju, u stvarnosti izostaju mjere podrske
kojima se postiZe istinska ravnopravnost osoba s invaliditetom. Na nedostatke
u provedbi ¢l. 23. Konvencije Hrvatsku je upozorio Odbor o pravima osoba s
invaliditetom Ujedinjenih naroda u raspravi o lzvjeS¢u Republike Hrvatske o
primjeni Konvencije odrzanoj u oZujku 2015. godine u Zenevi kada je Odbor
Republici Hrvatskoj dao preporuke da ..poduzme pravne i prakti¢ne korake
kojima ¢e osigurati da osobe s invaliditetom mogu realizirati svoja roditeljska
prava ...) jednako kao i ostali.

IstraZivanje koje je provela udruga Roda o Zenama s invaliditetom i majcinstvom
ima autenticnu vrijednost jer se temelji na razgovoru s majkama s invaliditetom
i njihovim osobnim iskustvima te doZivljajem vlastite trudnoce, majcinstva,
odnosa zdravstvenoga osoblja u vodenju trudnoce i porodaja, odnosom
okoline i potrebnim vidovima podr3ke. Rezultati istraZivanja podudarni su s



iskustvima Pravobraniteljice za osobe s invaliditetom te potvrduju da sustavna
podrska Zenama s invaliditetom u ostvarivanju majcinstva i roditeljstva kao
novim Zivotnim ulogama, narocito u zdravstvenome sustavu — nedostaje.
Organizirana i dostupna podrika Zenama s invaliditetom preduvjet je za
njihovo uspjesno roditeljstvo u svim razvojnim fazama djeteta, a posebnu
vaznost dobiva u okolnostima samohranoga majcinstva ili izostanka podrske
obitelji, 5to je Cest slucaj.

Ovo Rodino istraZivanje prvo je takve vrste u Hrvatskoj i rasvjetljava jedan
skriven, ali bitan aspekt Zivota Zena s invaliditetom otvarajuéi prostor za javne
i struéne rasprave o tom pitanju, a u cilju podizanja razine svijesti zajednice.
Dobiveni rezultati mogu biti podloga za kreiranje razlicitih neophodnih oblika
podrske trudnicama i majkama s invaliditetom u podizanju i odgoju djece.

Pravobraniteljica za osobe s invaliditetom



Predgovor Zajednice saveza osoba s
invaliditetom Hrvatske

Zene s invaliditetom predstavljaju najranjiviju skupinu osoba s invaliditetom i
visestruko su diskriminirane, kako od opce zdrave populacije, tako i od osoba s
invaliditetom, ali i unutar drugih Zenskih skupina. Stoga je upravo Konvencija
Ujedinjenih naroda o pravima osoba s invaliditetom poseban ¢lanak posvetila
7enama s invaliditetom. Clanak 6. Konvencije Zene s invaliditetom glasi:

1. Drzave stranke priznaju da su Zene i djevojke s invaliditetom izloZene
visestrukoj diskriminaciji te ée u tom smislu poduzeti mjere radi
osiguranja punog i ravnopravnog uzivanja svih njihovih ljudskih prava
i temeljnih sloboda.

2. Drzave stranke ¢e poduzeti sve odgovarajue mjere radi osiguranja
punog razvoja, napretka i osnazivanja polozaja Zena kako bi im zajamdile
koriStenje i uzivanje ljudskih prava i temeljnih sloboda navedenih u ovoj
Konvenciji.

Zadnjih godina unapredenju toga poloZaja posvecuje se posebna pozornost
na najvisim razinama kao 5to su Ujedinjeni narodi, preko svjetskih i europskih
sve do nacionalnih i lokalnih organizacija osoba s invaliditetom. Medutim jo3
uvijek moZemo reci da su Zene s invaliditetom izloZene brojnim predrasudama
u vlastitoj bioloskoj obitelji i u Siroj drustvenoj zajednici. U tom poloZaju
posebno mjesto na listi predrasuda, a mozZe se redci i diskriminacije, zauzimaju
pitanja spolnosti i majcinstva. U pravilu se Zene s invaliditetom smatraju
aseksualnim bi¢ima, a kad je rijec o njihovu majcinstvu, nerijetko se ¢uje kako se
nisu u mogucnosti brinuti ni o sebi, a kamoli o djetetu. Zajednica saveza osoba
s invaliditetom Hrvatske (SOIH) od osnivanja MrezZe Zena s invaliditetom 2001.
godine kontinuirano provodi edukacije u cilju osnaZivanja Zena s invaliditetom
i djeluje na unapredenje njihova poloZaja. U tu svrhu 2007. godine uveden je
SOIH-ov SOS telefon za Zene s invaliditetom koje su Zrtve nasilja kako bi ih se
potaknulo da prijavljuju sve oblike nasilja, ali i diskriminacije, te kako bi dobile
potrebnu podrsku. U gotovo desetogodisnjemu radu svake godine zabiljezi
se jedna do tri prijave koje su vezane upravo za majcinstvo. Stoga je SOIH
prihvatio partnerstvo u istrazivanju Majcinstvo i Zene s invaliditetom kako bi se
iz autenti¢nih iskaza Zena s invaliditetom koje su ostvarile maj¢instvo dobila
slika o tesko¢ama na koje nailaze, ali isto tako i kako bi se artikulirale smjernice
Sto je potrebno uciniti da se taj polozaj promijeni.
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Pitanje mjestaiuloge Zene i majke opisano je u brojnim knjizevnim, aliistru¢nim
i znanstvenim djelima te je nedvojbeno da je majka prva osoba koju susre¢cemo
i s kojom stje€emo prva Zivotna iskustva, dakle upravo osoba koja ¢e odrediti
Zivot djeteta. Kvaliteta majcinske njege utemeljena je na njezinim iskustvima
iz djetinjstva, ali i na njezinoj aktualnoj Zivotnoj situaciji te o njoj ovisi zdrav
razvoj i psihicka stabilnost djeteta. Imajuci to na umu, brojne su istraZivacke
zadace pred svima nama jer u lancu odrastanja Zene s invaliditetom nailaze na
brojne slabe karike, a u fazi majcinstva na jos3 slabije karike podr3ske.

lako su razlicita iskustva Zena s invaliditetom vezana uz njihove dijagnoze u
vrijeme trudnoce, radanja i brige o djetetu nakon rodenja, valja naglasiti da
ovo istrazivanje predstavlja izniman doprinos zacetku sustavnoga rje3avanja
poloZaja Zena s invaliditetom koje ostvaruju majcinstvo.

Zajednica saveza osoba s invaliditetom Hrvatske - SOIH

1



Predgovor Hrvatskoga saveza slijepih

Najplemenitiji osjec¢aj dan Covjeku jest roditeljstvo, €in kojim za jedan Zivot
obogacuje univerzum i priziva u svoje poslanje puni smisao postojanja. Zato
ne postoji razlog zbog kojega bilo tko ima pravo bilo komu uskratiti taj spektar
osjecaja, taj poeticno-pateti¢ni odnos iz kojega svi izrastaju u nesto veliko te
Nekoga na kome ¢e ostati svijet poslije nas.

Kroz mnoge Zivote vode trnoviti putovi, ruze cije su latice ubiserljene suzama,
mnoge sudbine uokviruju tragovi bolesti, nesta3luka, nesreca ili ratova, pa
kao posljedicu nose stigme: ne vide, ne ¢uju, ne hodaju ili su im neke druge
mogucnosti umanjene. No zar su zato manje ljudi? Zar im treba uskratiti smisao
Zivota?

Naravno da ne! Treba im omoguciti rehabilitaciju, Skolovanje i posao, treba
ih u svim aspektima ukljuciti u drustvo. | treba im omoguditi Izbor, 5to znaci
pustiti ih da kreiraju svoj Zivot birajudi sebi partnera, nacin Zivljenja i podizanje
potomstva u okviru vlastite obitelji.

Sve nabrojeno ne smije ostati na nivou deklaracija i konvencija, ne smije ostati
tek zamrljano slovo na papiru jer osobe s invaliditetom ravnopravni su gradani,
$to znaci uzivatelji svih ljudskih prava pomocu kojih je usustavljeno suvremeno
demokratsko drustvo. Treba dakle razumjeti teSkoce s kojima se susrecu osobe
s invaliditetom te im pruZiti svestranu i svrhovitu pomo¢ kako bi u potpunosti
realizirale i usvakodnevile sve bitne ljudske statuse.

Sve ovo piSem kako bi ljubav, partnerstvo i roditeljstvo prestalo biti tabu tema
kada su u pitanju osobe s invaliditetom. Tek kada stvori uvjete da svi ljudi mogu
ostvariti puninu svojeg Zivota, druStvo postaje istinski humano i socijalno
osjetljivo.

Vojin Peric¢

Hrvatski savez slijepih
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3. Metodologija istrazivanja

Sveobuhvatni odgovori na istraZivacka pitanja istraZzeni su pomocu dvije
zasebne metode prikupljanja podataka. Prva je kvantitativna metoda koja je
realizirana putem anketnoga upitnika kojim je zahvacen prigodan uzorak od
100 Zena s invaliditetom u reproduktivnoj dobi bez obzira na to jesu li majke
ili ne. Anoniman upitnik bio je postavljen na internet i otvoren za odgovore u
razdoblju od prosinca 2015. do srpnja 2016. godine. Poveznica na istraZivanje
poslana je elektroni¢kim putem organizacijama civilnoga drustva koje su u
kontaktu s osobama s invaliditetom te putem drustvenih mreZa. Pitanja za
upitnik nastala su u suradnji zaposlenica i volonterki udruge Roditelji u akciji
- Roda i partnera, a njime je zahvacdeno Siroko podru¢je od informiranosti o
pravima Zena s invaliditetom i njihova stava prema majcinstvu do pitanja za
same majke s invaliditetom o razini skrbi koju su dobile od zdravstvenoga
osoblja i lije¢nika tijekom trudnoce i porodaja te drugih oblika podr3ke.

Kako bi se pobliZze upoznala problematika majki s invaliditetom, odabrana je
metoda dubinskih intervjua. U kontakt s potencijalnim sudionicama stupilo
se preko partnera, organizacija civilnoga drustva i osobnih kontakata. Osim
invaliditeta majki, kriterij odabira bila je 5to mlada dob djeteta kako bi se
prikupila nedavna iskustva majki tijekom trudnoce i porodaja. Zastupljene su
Zene iz deset gradova diljem Hrvatske te je intervju s njima odrZan uzivo, s
iznimkom dviju sudionica s kojima su provedeni telefonski razgovori. Naglasena
je anonimnost pri sudjelovanju, a sudionice su obavijeStene da ¢e intervjui biti
zvuéno snimani radi kasnije obrade. Metodom polustrukturiranih intervjua,
pomocu vodica s pitanjima koja su istraZivaci unaprijed osmislili, s dvadeset
majki razgovaralo se o temama seksualnosti i reproduktivnih prava, njihovoj
maternalnoj skrbi i iskustvu u majcinskoj ulozi, podrsci koju dobivaju iz obitelji
i zajednice te radnim mogucnostima. Ciljana skupina ovoga istraZivanja bile su
majke sa senzornim i tjelesnim invaliditetom.
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4. Rezultati i analiza anketnoga
upitnika

4.1. Struktura uzorka

U istraZivanju je sudjelovalo 100 Zena u dobi od 18 do 50 godina, medu kojima
je trec¢ina njih u dobi od 26 do 34 godine, a oko 43 % ih je u dobi od 35 do 42
godine. Petina Zena koje su sudjelovale u istraZivanju u dobi su od 43 do 50
godina, a najmanje njih (tek 5 %) u najmladoj je dobi, do 25 godina (Grafikon
1.).

Otprilike polovica ispitanica ima srednjoskolsko obrazovanje, dok ih isto toliko
ima vise ili visoko obrazovanje (Grafikon 2.). Otprilike 40 % ispitanica koje su
ispunile upitnik iz grada je Zagreba, a 60 % ispitanica koje su sudjelovale u
istrazivanju iz 16 je drugih Zupanija (Grafikon 3.). Oko 22 % njih Zivi u naseljima
s manje od 10 000 stanovnika, a cetvrtina u naseljima s izmedu 10 000 i 100
000 stanovnika.

® 18-25godina
@ 26- 34 godina
@ 35- 42 godina
@ 43-50godina

Grafikon 1. Dob
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Grafikon 2. NajviSe zavrSeno obrazovanje

Grafikon 3. Zupanije

Osnovnoskolsko
obrazovanje

Srednjoskolsko
obrazovanje
Vise i visoko
obrazovanje

41 Grad Zagreb

8
7
6
5
5
5
5
4
3
3
2
2
2
1
1

Medimurska Zupanija
Zagrebacka Zupanija
Splitsko-dalmatinska Zupanija
Koprivnic¢ko-kriZzevacka Zupanija
PozeSko-slavonska Zupanija
Primorsko-goranska Zupanija
Varazdinska Zupanija

Zadarska Zupanija
Dubrovacko-neretvanska Zupanija
Istarska Zupanija
Bjelovarsko-bilogorska Zupanija
Karlovacka Zupanija
Sisacko-moslavacka Zupanija
Krapinsko-zagorska Zupanija
Sibensko-kninska Zupanija
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Nesto je manje od polovice Zena u uzorku zaposleno (46 %), dok ih 54 % nije
zaposleno (Grafikon 4.).

Sto se ti¢e osobnih prihoda, 10 % ispitanica navodi kako uopée nema osobne
prihode, dok ih 42 % ima osobne prihode niZe od 2500 kuna. S obzirom da su
te osobe nezaposlene, moZemo zakljuciti da je rije€ o iznosu njihove naknade
koja u slucaju 16 % sudionica istraZivanja iznosi manje od 1000 kuna, a kod
Cetvrtine njih izmedu 1000 i 2500 kuna. Oko 30 % ispitanica ima osobne
prihode u visini izmedu 2500 i 5000 kuna, dok ih ne3to manje od petine ima
osobne prihode vise od 5000 kuna. U ovome je slucaju rije¢ o zaposlenim
osobama medu kojima je velika veéina njih viSega i visokoga obrazovanja.

Otprilike 17 % ispitanica Zivi u kuéanstvima niZzega socioekonomskog statusa
s ukupnim prihodima kuéanstva manjima od 2500 kuna, dok ih s druge strane
oko 40 % Zivi u kucanstvima s nesto boljom financijskom situacijom, odnosno
u kuéanstvima s prihodima visima od 7000 kuna.

Na ovome mjestu valja istaknuti da zbog ovakve strukture prigodnoga uzorka
u ovome istrazivanju (dakle uzorka s visokim udjelom osoba visokoga i visega
obrazovanja, zaposlenih i s vis§im prihodima te onih koje Zive u gradu Zagrebu)
dobivene rezultate istraZivanja treba tumaciti u tome kontekstu. MozZe se
pretpostaviti da bi rezultati mogli biti drugaciji u slu¢aju da je ovim internetskim
istrazivanjem bilo moguce obuhvatiti vise osoba s invaliditetom niZega
obrazovanja i prihoda i iz ruralnih krajeva, odnosno vise osoba s invaliditetom
koje moZda nemaju pristup internetu. Tako bi se na primjer moglo ocekivati
da bi podatci o informiranosti o pravima osoba s invaliditetom mogli biti jo3
porazniji nego Sto pokazuju rezultati dobiveni na ovome prigodnom uzorku (tek
31 % ispitanica smatra da je dobro informirano o pravima koja im pripadaju
kao Zenama s invaliditetom).



Grafikon 4. Zaposlenje

Tre¢ina Zena koje su sudjelovale u istraZivanju ima poteskoce vezane uz
ostecenje vida, tj. slabovidnost ili sljepocu (Grafikon 5.). Oko 9 % sudionica
istrazivanja ima problema s ostec¢enjem sluha (nagluhost, gluhoc¢a), a po 7 %
i 8 % njih ima paraplegiju, multiplu sklerozu ili celebralnu paralizu. Preostala
Cetvrtina Zena koje su sudjelovale u istraZivanju ima niz razli¢itih vrsta
ostecenja, kao 3to su na primjer artrogripoza i skolioza, distrofija misica, pareza,
hemipareza i hemipledija.

Visoka slabovidnost,
ostecenje vida, sljepoca

Tjelesni invaliditet
(nespecificirano)

Ostecenije sluha,
gluhoda, nagluhost

@ Paraplegija

@ Multipla skleroza
@ Cerebralna paraliza
@ Ostalo

Grafikon 5. Vrsta oStecenja (invaliditeta)
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4.2. Pomoc

Oko 12 % ispitanica Zivi samo u kuc¢anstvu, dok ih 88 % Zivi s drugim ¢lanovima
kucanstva. Gotovo polovica njih Zivi s partnerom, trecina ih Zivi s roditeljima, a
oko 40 % s djecom.

Tek 15 % ispitanica ima osobnoga asistenta. Medu onima koje ga nemaju oko
62 % je onih (53 % od ukupnoga uzorka) koje navode da im osobni asistent
nije potreban. Kao razloge tomu u vedini slu¢ajeva ispitanice navode svoju
samostalnost, a manji dio njih ima i podr3ku obitelji.

Oko 22 % ispitanica koje nemaju osobnoga asistenta (19 % od ukupnoga
uzorka) navodi da im je potreban.

Grafikon 6. Imate li osobnoga asistenta ili asistenticu?
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Razlozi koje su ispitanice navele kao one zbog kojih nemaju osobnoga asistenta
preteZito su to 5to neke od njih nemaju pravo na to, dok neke od njih imaju pravo,
medutim nisu podnijele zahtjev za njegovo ostvarivanje. Naime, ispitanice su
svjesne prepreka kao 3to je ¢injenica da se na asistenta dugo ¢eka i da ih nema
dovoljno. Osobni asistent najvise bi im pomogao u svakodnevnome Zivotu.

Ponekad bi mi trebao, imam Stap, ali ponekad imam vrtoglavicu.

 Slijepi nemaju pravo na osobnog asistenta. Koristim povremeno pomo¢
.Videceg pratitelja" preko udruge slijepih za odlazak u trgovinu. Preko
udruge moZemo dobiti i pomo¢ u kuci koju takoder povremeno koristim za
pomo¢ u obavljanju nekih kuéanskih poslova kao sto je uklanjanje mrlja s
djecje odjece, kuhanje ili oznaavanje puzli, slikovnica za igru s djetetom i sl.

» U nekim situacijama bi mi bio potreban. Najpotrebnije mi je bilo kada sam
rodila djecu, no preko javnih radova sam dobila osobe koje nisu zadovoljile
moja ocekivanja.

e Voljela bih imati osobnog asistenta da bih se mogla lakse kretati i bez
obaveze za muza po gradu ili da sama mogu obavljati neke duZnosti.

e Nisam znala da ju mogu imati, bilo bi dobro kad bih ju imala.

e Da, potreban mi je. Vjestak iz HZMO-a (*Hrvatski zavod za mirovinsko
osiguranje) mi je odredio tudu pomoc¢ i njegu u smanjenom opsegu nedavno,
no CZSS (*Centar za socijalnu skrb) je to isto odbio jer kéi i ja imamo vise od
1000 kuna primanja po ¢lanu (moja mirovina i kéerina obiteljska mirovina
od pokojnog oca iznosi 2400 kuna mjesecno).

e Da imam pravo, jako bi mi dobro dosao jer u radim u skoli (prilikom upisa
ocjenay), ali nemam pravo.

e Da, potreban mi je i imam pravo na to, Zivim u ulici bez trotoara, izloZena
sam riziku svaki dan. Asistente mogu dobiti slijepe osobe koje imaju jos neko
oStecenje - takvu sam informaciju dobila.

e Da, potreban mi je osobni asistent ili asistentica jer nisam samostalna, a
razlog $to nemam osobnog asistenta ili asistenticu je jer se dugo ceka.

* Imam nesigurnost i strah pri hodu tako da sam posljednjih mjeseci vise u
kolicima, osobito zbog dvije nedavne operacije kada nisam mogla sama
obaviti osobnu higijenu. Treba mi asistent za pomo¢ kod Cestih posjeta
lije¢nicima i na pregledima, za rjeSavanje administracije po raznim
sluzbama i kao pratnja pri Setnji ili prijevoz na rehabilitaciju (bazen), za
pospremanje stana. Imam zdrave ruke, pojedini projekti ne smatraju zbog
toga opravdanost asistenta.

e Potreban mi je, ali slijepe osobe nemaju to pravo.
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e Da, potreban mi je, ali ga nikad nisam zahtijevala.

e Trebam ponekad tumacla na znakovni jezik, pa se obratim Savezu gluhih
grada Zagreba.

e Ne mogu ga dobiti jer je premalo asistenata, a prednost imaju oni u
invalidskim kolicima. Nisam traZila, imam podrsku partnera i roditelja, ali mi
treba za Sto vise kretanja izvan kuce, za ostalo u kuci ne.

4.3. Informiranost o pravima osoba s
invaliditetom

Jedna od tema koja je uklju€ena u istraZivanje pitanje je o tome koliko su Zene
s invaliditetom dobro informirane o svojim pravima. Rezultati ove ankete
pokazuju da tek 31 % ispitanica smatra da je dobro informirano o pravima
koja im pripadaju kao Zenama s invaliditetom. Znatnih 42 % ispitanica na ovo
pitanje odgovara negativno, dok ih dodatnih 27 % ne moZe procijeniti, 5to je
ukupno gotovo 70 % ispitanica koje nisu dobro informirane o pravima koje
imaju kao Zene s invaliditetom (Grafikon 7.). U najvecoj se mjeri informiraju
preko interneta, a najmanje preko nadleznih institucija (Grafikon 8.).

® Da
® Ne

@ Ne znam, ne mogu procijeniti

Grafikon 7. Smatrate li da ste dobro informirani o pravima koja vam pripadaju
kao Zeni s invaliditetom?
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@ Putem interneta
@ Putem nevladinih udruga ili saveza za osobe s invaliditetom
@ O0d prijateljica ili poznanica koje imaju invaliditet

Putem nadlezZnih institucija
(ministarstva, centri za socijalnu skrb, pravobraniteljstvo)

@ Ne informiram se

Grafikon 8. Na koji se nacin informirate o svojim pravima? (*bilo je moguce
oznaciti vise odgovora)

4.4, Majcinstvo i invaliditet

Kad je rije€ o promjenama koje su potrebne u pitanju Zena s invaliditetom koje
su majke ili Zele postati majke, znatna vecina ispitanica, 76 % njih, slaZe se da
je to prije svega omogucavanje vece financijske podrike, no takoder je vazno
raditi i na suzbijanju predrasuda o majkama s invaliditetom, 3to je istaknuo
gotovo isti udio ispitanica (Grafikon 9.). Oko 64 % njih navodi da je vazno
educirati javnost o pravima i potrebama Zena s invaliditetom, a viSe od polovice
(57 %) ih je istaknulo i da je potrebno omoguciti asistenciju oko brige za dijete
te da treba poboljsati zdravstvenu skrb za Zene s invaliditetom (53 %).
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@ Omoguciti vecu financijsku podrsku

@ Raditi na suzbijanju predrasuda o majkama s invaliditetom
@ Educirati javnost o pravima i potrebama Zena s invaliditetom
@ Omoguciti asistenciju oko brige za dijete

@ Poboljsati zdravstvenu skrb za Zene s invaliditetom

@ Nesto drugo

Grafikon 9. Sto smatrate daje potrebno promijeniti u pitanju Zena sinvaliditetom
koje su majke ili Zele postati majke? (*bilo je moguce oznaciti vise odgovora)

Nekoliko ispitanica navelo je i druge prijedloge:

raditi na podrsci zajednice svim osobama s invaliditetom

poboljsati stupanj javnoga informiranja Zena s invaliditetom koje jesu ili
Zele postati majke

pruZiti podrsku na poslu

senzibilizirati javne sluzbe

eliminirati papirologiju

omoguciti gluhim majkama invalidsku mirovinu zbog djelomic¢nog
gubitka radne sposobnosti

napraviti tako da svaka Zena ima pravo na izbor, a ako ne moZe imati djecu,
da ih moZe usvojiti; da svaka Zena bas iz razloga sto je majka OSI (*osoba s
invaliditetom) ima pravo da dobije osiguran krov nad glavom za dijete i sebe
ako je samohrana majka, kao i ako je u stanu bez uvjeta da se grad potrudi
naci rjesenje.
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4.5. Prepreke ostvarivanju majcinstva i
invaliditet

NeSto vise od polovice ispitanica rodilo je djecu, a trecina njih Zeljela bi roditi
dijete (68 % od onih koje nemaju dijete) (Grafikon 10.).

Grafikon 10. Ukoliko nemate dijete, Zelite li roditi? (N=47)

Medu onima koje bi Zeljele roditi djecu ¢ak dvije tre¢ine Zena navodi da postoje
prepreke ili oteZane okolnosti za to da rode dijete (Grafikon 11.). Gledajuci u
odnosu na ukupan uzorak ispitanica koje su sudjelovale u istraZivanju, to je oko
21 %. Dakle petina je onih koje isti¢u da postoje prepreke ili oteZane okolnosti
za ispunjene njihove Zelje za djetetom.




Grafikon 11.Postoje li prepreke ili oteZane okolnosti za ostvarivanje majcinstva?
(N=32)

Medu najcesce istaknutim preprekama na koje Zene s invaliditetom nailaze
pri ostvarivanju majcinstva nedostatak je financijskih sredstava te nedostatna
zdravstvenaskrb (Grafikon 12.). Dio Zena kao preprekujeistaknuoinemoguénost
dobivanja osobnoga asistenta. Dio njih trenutacno nema partnera, a neke od
njih koje imaju partnera kao prepreku maj¢instvu navode to $to nemaju podrsku
partnera ili podrsku ¢lanova obitelji.

Ostali razlozi koje su ispitanice navele:

* Nemam bas informacija o tome kako bi porod opcenito izgledao uzevsi u
obzir moje zdravstveno stanje. Nitko te o tome ne informira kad si mlad.

* Rodenje djeteta bi previse opteretilo moju obitelj s obzirom na teZinu mog
invaliditeta i s obzirom na nesustavnu podrsku drustva.

* Imam zalepljene jajovode.
* Neznam hoce li moja kraljeZnica modi izdrZati trudnocu.

* Razlog je moja osobna dijagnoza i pozna dob (42 g.).
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Nemam dovoljno financijskih sredstava

Nedostatna zdravstvena skrb za Zene s invaliditetom
Nemam partnera

Ne mogu dobiti osobnog asistenta

Nemam podrsku partnera

Nemam podrsku ¢lanova obitelji

Nemam mogucénost prijevoza

Nemam u blizini ginekologa/ginekologinju
Drugi razlozi

Grafikon 12. Koje su to prepreke? (* bilo je moguce vise odgovora)

Medu Zenama sudionicama istrazivanja koje nisu rodile nesto je viSe od trecine
(36 %) onih koje kaZu da njihov invaliditet nije presudio u tome 3to nisu rodile
ili ne Zele roditi (Grafikon 13.).

S druge strane ukupno 56 % njih kaZze da je invaliditet djelomicno ili u
potpunosti utjecao na to 5to nisu rodile, dok Cetvrtina Zena koje su sudjelovale
u istraZivanju istice da je invaliditet u potpunosti utjecao na to 5to nisu postale
majke. Dominantan je nacin na koji je invaliditet presudio da nisu rodile ili ne
Zele roditi strah od majcinstva i zabrinutost hoce li se modi brinuti za svoje
dijete, 3to je istaknulo 60 % Zena kod kojih je invaliditet imao odreden utjecaj
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na to 3to nisu rodile. Gledajuci cjelokupan uzorak, taj strah je vidljiv kod gotovo
petine Zena s invaliditetom koje su sudjelovale u istraZivanju (18 %).

Osim tog razloga kod dijela Zena rijec je o tome da postoji moguénost prijenosa
njihove bolesti ili oStecenja na dijete te da su od lijecnika dobile savjet da ne
rode jer to predstavlja prevelik rizik za njihovo zdravstveno stanje.

Drugi razlozi koje su ispitanice navele:

* Previse bih ugrozila vlastito stanje i zdravlje.

* Splet okolnosti (financijsko i zdravstveno stanje: nagla sljepoca).

@ Nimalo

@ Djelomi¢no

@ U potpunosti

@ Ne znam, ne mogu procijeniti

Grafikon 13. U kojoj je mjeri Va3 invaliditet presudio tome da niste rodili ili ne
Zelite roditi? (Zene koje nisu rodile N=47)
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@ Strahujem od majcinstva i hocu li mo¢i brinuti za dijete
@ Postoji mogucnost prijenosa moje bolesti i o5tecenja na dijete

°® Lije€nici su mi savjetovali da ne rodim jer to predstavlja
prevelik rizik za moje zdravstveno stanje

@ Zbog posljedica ostecenja nisam u mogucénosti roditi
@ Obitelj ili okolina me osuduje
Drugi razlozi

Grafikon 14.Na koji je nacin invaliditet presudio da niste rodili i ne Zelite roditi?
(*bilo je moguce vise odgovora)

4.6. Ostvareno majcinstvo i invaliditet

Gotovo tri Cetvrtine ispitanica koje su rodile (72 % njih) rodile su dijete dok su
imale invaliditet. Polovica ih ima jedno dijete, oko 38 % ih ima dvoje djece, a
11 % ihima troje i vise djece. Oko 38 % Zena koje su rodile ima dijete mlade od
3 godine, nesto vise od trecine njih ima dijete starije pred3kolske dobi ili dijete
prvasica. Starije Skolarce (u osnovnoj i srednjoj skoli) ima 40 % majki koje su
sudjelovale u istraZivanju, a petina njih ima (i) punoljetnu djecu.
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4.7. Ocjena skrbi prilikom porodaja

Vecina Zena koje su sudjelovale u ovom istraZzivanju zadovoljne su skrbi koju su
dobile prilikom porodaja. Najvise su zadovoljne skrbi lije¢nika nakon porodaja
koju je gotovo polovica Zena (tj. 47 % onih koje su rodile) ocijenila najboljom
ocjenom, a ukupno ih je 70 % pozitivno ocijenilo skrb lije¢nika ili lijenice
nakon porodaja, tj. dalo im ocjenu 4 ili 5.

Vrlo sli¢no, i takoder pozitivno, ocijenjena je skrb lije¢nika prije i za vrijeme
porodaja te skrb zdravstvenoga osoblja za vrijeme i nakon porodaja — u sva
Cetiri slucaja vise od 60 % ispitanica koje su rodile daju ocjenu 4 ili 5. Skrb
zdravstvenoga osoblja prije porodaja ocijenjena je tek nesto loSije (56 %
pozitivnih odgovora).

Unato¢ visoku postotku Zena koje su ocjenama 4 i 5 ocijenile skrb lije¢nika i
zdravstvenoga osoblja prije, za vrijeme i nakon porodaja, jos je uvijek velik dio
Zena koje nisu zadovoljne takvom skrbi i koje su je ocijenile ocjenama od 1 do
3 (u prosjeku njih 30 %). Stoga treba istaknuti udio Zena koje nisu zadovoljne
ili su dale osrednju ocjenu. Najveéi postotak ispitanica nije zadovoljan ili
je dao osrednju ocjenu skrbi zdravstvenoga osoblja prije porodaja, njih cak
36%. Podjednako nisu zadovoljne ili su dale osrednju ocjenu skrbi lijecnika
ili lijeCnice prije porodaja (34 %), dok skrbi zdravstvenoga osoblja nakon
porodaja i skrbi lije¢nika ili lijeCnice za vrijeme porodaja nije zadovoljno ili ih
je ocijenilo osrednjom ocjenom njih 31 %. Jos uvijek u velikom postotku (30%)
ispitanice nisu zadovoljne skrbi zdravstvenoga osoblja za vrijeme porodaja ili
su je ocijenile osrednjom ocjenom, a petina ispitanica, odnosno 20 %, nije
zadovoljna ili ocjenjuje osrednjom ocjenom skrb lije¢nika ili lijeCnice nakon
porodaja.

Rodilje s invaliditetom nisu zadovoljne ili su ocijenile osrednjom ocjenom opre-
mljenost rodiliSta za njihove potrebe tijekom porodaja, ¢ak ukupno njih 55 %.

4.7.1. Skrb lije¢nika ili lijecnice tijekom trudnoce i
porodaja te nakon porodaja

U skladu s prethodno opisanim ocjenama velik je broj komentara o lije¢nickoj
skrbi tijekom trudnoée i porodaja te nakon porodaja pozitivan. Sudionice
istraZivanja opisuju svoja pozitivna iskustva s lije¢nikom ili lije¢nicom, bilo
da je rije€ o njihovoj stru¢nosti i profesionalnome odnosu ili da je rije¢ o
osobnome odnosu, pokazivanju brige, znakova paznje i pristojnosti. lako neke
ispitanice spominju da je skrb lije¢nika ili lije¢nice prema njima bila jednako
dobra kao i prema drugim trudnicama i rodiljama, narocito su zadovoljne one
ispitanice kojima se upravo zbog invaliditeta pruZila dodatna briga i kojima su
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se pokazali znakovi paznje. Najpozitivniji su primjeri oni koji opisuju posebnu
lije¢nic¢ku brigu vezanu uz utjecaj invaliditeta na trudnocu i porodaj, odnosno
utjecaj porodaja na invaliditet, tj. brigu o cjelokupnome zdravlju Zene.

Identi¢na skrb kao za druge trudnice, ako ne i bolja. Brzi, strucni, temeljiti,
fleksibilni i zainteresirani ginekolozi.

lzuzetno susretljiv, prilagodavao je preglede mojim mogucnostima.
Zadovoljna sam skrbi o sebi kao trudnici.

Jednom rijecju bila je odli¢na lijeCnica.
Strpljivi, dobro su me informirali, odlicno.

Lije¢nica koja je vodila trudnocu traZila je misljenje oftalmologa. Puno mi je
pomogla da se sacuva vid tijekom poroda jer se prilikom naprezanja ostecuje
Zivac (glaukom).

Odli¢na skrb, nije bilo nikakvih problema, rodila sam prirodno i imala
odli¢nog doktora.

Rodila sam na unaprijed dogovoreni carski rez s obzirom na moj invaliditet
i imam samo rijeci najvece hvale za doktora koji je odradio sam carski rez te
sve osoblje s kojim sam imala kontakta od samog dolaska u rodiliste pa do
odlaska.

S obzirom na to da smo tijekom cijele trudnoce planirali carski rez (zbog
prethodne operacije kuka), meni osobno iznenadenje je bilo kad su mladi
dezurni lijecnici odlucili da pokusamo s prirodnim porodom jer je bilo
relativno kasno (1 sat ujutro pa dezurni nisu htjeli buditi lijecnika koji je vodio
moju trudnocu). No dopustili su mom partneru da bude sa mnom prilikom
poroda bez obzira Sto nije pohadao nikakav tecaj, i to mi je iznimno puno
pomoglo. Vazno je istaknuti da ja ne koristim nikakvo pomagalo prilikom
kretanja pa vecina ljudi (osim lije¢nika koji su specijalisti neurolozi, dakle ne
ginekolozi) odmah ne dobije dojam o teZini mog invaliditeta.

Sve je super proslo, predstavio se lijeCnik, pruZio ruku.

To je bilo sve OK, zadovoljna sam doktorom, pogotovo studentima koji su
sjedili kraj mene i drZali me za ruku.

Lije¢nik se jako brinuo o meni. Cesto me posje¢ivao. Omogucio da mi se krevet
prilagodi. Naredio njegu prilagodenu mojim potrebama. Izuzetno dobro.

Lije¢nik u smjeni mi je sve objasnio, sve pojedinosti. Imala sam potrebnu
pratnju (do WC-a, kod kupanja), cesce su me obilazili.

Neonatologinja se zaista trudila da nam pomogne buduci da ni suprug ne
vidi. Pokusala je doznati imamo li kakva prava u vidu asistencije pri Centru za
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socijalnu skrb. Rekla nam je za mogucnost dobivanja pomoci preko udruge i
javnih radova. Zauzela se za to da kao prvorotkinja ostanem dva dana duzZe
u rodilistu nego Sto je uobic¢ajeno. Pomagala mi je da naucim dijete dojiti.

Gotovo tre¢ina Zena nezadovoljna je skrbi prije, tijekom i nakon porodaja, a
iz analize njihovih negativnih komentara vidljivo je da se dio njih odnosi na
opcenite probleme i propuste u zdravstvenome sustavu koji nisu tipi¢ni samo
za trudnice i rodilje s invaliditetom vec¢ su ucestali medu primjedbama koje
trudnice i rodilje opéenito izraZavaju vezano uz zdravstvenu skrb i odnos
osoblja.

*  Na prvom porodaju su me stavili na CTG (* kardiotokografija) koji nije radio i
ostala sam sama dok sam radala.

* Nisu mi se predstavili kad su dolazili k meni u smislu svoje uloge, tako da ne
znam jesu li su mi upute o porodu dale sestre ili je to bila doktorica.

* lIzjednacena s ostalima. Ni vise ni manje dobro nego ostale majke bez
invaliditeta koje u rodilistima ionako nisu tretirane kao Sto bi trebale biti
- dostojanstveno!

* Rutinska skrb, rekla bih, cast iznimkama, zapravo babicama koje su se
pokazale puno suosjecajnijima i izvrsnijima nego lijecnici.

¢ Iskustva su Sovinisti¢ka i uvredljiva.

* U radaonici je bila katastrofa jer su svi nosili maske pa nikako nisam mogla
komunicirati s osobljem, osim s babicom koja je skinula masku.

* Gruba doktorica neonatologije, ali opet - to nije imalo veze s invaliditetom.

* Nemam nikakva posebna iskustva kao Zena s invaliditetom. Lijecnici su se
ponasali jednako rutinski i nezainteresirano prema svim Zenama.

No, osim negativnih iskustva koja nisu bila vezana uz invaliditet, jedna od
istaknutih dimenzija nezadovoljstva lije¢nickom skrbi tijekom trudnoce i
porodaja jest ona koja se odnosi na neodgovarajucu skrb trudnica i rodilja s
invaliditetom. Tako je dio ispitanica opisao svoja lo3a iskustva s medicinskim
osobljem koje nije na odgovarajuci nacin skrbilo o njima s obzirom na njihov
invaliditet. Navode se i primjeri nezainteresiranosti, nebrige, nerazumijevanja,
a dio ispitanica suocio se s predrasudama vezanima uz svoju odluku da rode
dijete unatoc invaliditetu.
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Ponovno se jako istic¢u predrasude:

Za vrijeme samog poroda sve je bilo OK (operacija, carski rez), ali period od
22 dana odlucivanja treba li se obaviti carski rez ili ne bio mi je traumatican.
Ne bi dobro zavrsilo po mene kao osobu s invaliditetom (porod bi se odrazio
na stanje moga vida) da nisam bila uporna u svojoj borbi da mi zbog poroda
ne uniste vid. LijeCnik je Cak izjavio da ga nije briga za moj vid, vec da se
dijete rodi. Nakon odluke da mi se ucini carski rez, lijecnik me pitao Zelim li
podvezati jajnike za vrijeme operacije. Jer ionako imam godine, a uz to ne
vidim pa mi je valjda dosta i ovo jedno dijete. Inace, rije¢ je o predstojniku
klinike.

Skrb je bila zadovoljavajuca, ali zbog invaliditeta i pratec¢ih poteskoca i
dijagnoza nisu znali kako tocno postupati i prilagoditi oblik skrbi.

Lijecnici su bili iznenadeni i zbunjeni &injenicom da kao Zena s invaliditetom
Zelim roditi.

Prvi pregled je bio normalan iako su bili needucirani - lijecnica je zvala
medicinsku sestru da mi pomogne da dodem do stola.

S obzirom da bolujem od rijetke bolesti i Zivim u gradu gdje ne postoji
multidisciplinarni tim lije¢nika, svu potrebnu skrb sam dobila iskljucivo na
vlastito inzistiranje - obilaskom pojedinih specijalista u Zagrebu (ortopeda,
neurologa...) i upuéivanjem u KBC Zagreb (Petrova bolnica) jer se moj
ginekolog s dugotrajnim radnim staZzem bojao voditi moju trudnocu jer se
CMT (* Charcot — Marie Toothova bolest) nasljeduje. Treba istaknuti da smo
pomno planirali trudnocu te smo posjetili i genetsko savjetovaliste na KBC-u
Rebro, no nismo dobili adekvatne savjete.

Uobicajena bez posebnog naglaska na invaliditetu, osim Sto je lije¢nica
smatrala da bih trebala biti na bolovanju zbog vida. Odbila sam takvu
mogucnost.

Dobra. Dijelom privatna. Premrli su od straha pa su se snasli.

Morala sam promijeniti prvu lijecnicu jer je bila jako Stura s informacijama i
nezainteresirana za sluéaj trudnice s invaliditetom, tim viSe Sto sam u vrijeme
trudnoce imala 20 i pol godina. Sve to zajedno rezultiralo je promjenom
lije¢nika koji je za razliku od svoje prethodnice imao jako puno razumijevanja
i briznosti.

Prvi put smo imali malih poteSkoca pri upoznavanju mene i doktorice jer sam
joj bila prvi slucaj, pa me slala u Zagreb da idem voditi trudnocu, ali sam
odustala i uzdala se u svoju doktoricu koja me je vodila do kraja trudnoce.

Nedovoljno su zainteresirani za informiranje u vezi s tim kako mogu pomo¢i
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osobama s invaliditetom. Edukacija za osoblje, pa i za doktore, svakako bi
dobro dosla.

* Kada je porod uspjesno prosao i rodila se zdrava beba, lijeCnici i drugo
medicinsko osoblje kao da su odahnuli i postajali su sve opusteniji u
komunikaciji i podrsci.

« Sto se tice pregleda, u redu. No jako bezobrazno, barem u mom sluéaju da
kad im kaZes svoju dijagnozu, neki od njih smatraju da osobe s invaliditetom
ne trebaju nikakvo posebno razumijevanje jer su misljenja da, ako mozZes
spavati s nekim i nekim ¢udom roditi dijete, e pa onda se izvoli snaci sama.

4.7.2. Skrb medicinskoga osoblja tijekom trudnoce i
porodaja te nakon porodaja

Komentari o skrbi zdravstvenoga osoblja tijekom trudnoce i porodaja te nakon
porodaja strukturirani su na slican nacin kao i komentari o lije¢nickoj skrbi.
Naime, ponovno se javlja niz pozitivnih komentara o ljubaznome i briznome
osoblju, no i o osoblju neprimjerena pona3anja. S jedne strane opisani su
primjeri neprimjerena ponasanja koje nije bilo vezano samo uz cinjenicu da
Zena ima invaliditet, a s druge strane neke od ispitanica istaknule su i primjere
gdje su od osoblja ocekivale dodatnu skrb ili pomo¢ zbog svojega invaliditeta,
no ona je izostala.

Pozitivni komentari:
* Sve je bilo lijepo, normalno, pokazali su bebu iako nisu smjeli.
* Svisu bili jako ljubazni i pomogli su mi u kretanju.

* Uvijek sam imala odli¢éna iskustva s osobljem, cak je jedan mladi gospodin
sate proveo sa mnom vlazeci mi usne i pri¢ajuc¢i sa mnom, za svaku je pohvalu
osoblje Petrove bolnice!

* Maksimalno su mi izisli u susret u svrhu Sto boljeg savladavanja problema
vezanih uz brigu o novorodencetu.

* Svakako je uzet u obzir moj stupanj invaliditeta. Davanje najosnovnijih
potrebnih i bitnih informacija. Smirenost i bodrenje.
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Negativni komentari:

Sto se ti¢e stvari poput odlaska na vadenje krvi ili slicno, moram naglasiti da
se ne pridaje bas puno paznje osobi s invaliditetom te sam svugdje morala
Cekati na red iako se krecem iskljucivo pomocu Staka.

Prosjecno, bez osvijestenosti o tome da sam ipak trudnica s invaliditetom i
drugacija te s potrebom za posebnim tretmanom.

Nemaju bas empatije prema prvorotkinjama koje se i inace slabije snalaze
u novoj ulozi majke, nerado objasnjavaju i pokazuju osnove brige o djetetu,
posebno 5to se dojenja tice. Naravno, kao i uvijek, ima i iznimaka.

Ponasanje sestara mi se nije svidjelo jer sam primijetila da s mojim djetetom
nesto nije u redu, a one su me ignorirale.

Na porodu mi u principu nije bilo zdravstvenog osoblja. Prvorotkinje s
invaliditetom ne bi smjeli ostavljati same tijekom poroda.

Ista je bila kao i prema svima ostalima, nisu me previse doZivljavali.

Babice su bile grube, bezobrazne, nespremne pripomoci ili objasniti
prvorotkinji Sto bi i kako bi trebalo raditi.

Dio ispitanica isti¢e potrebu za dodatnom edukacijom zdravstvenoga osoblja
za skrb trudnica i rodilja s invaliditetom.

Lose su protumacili i skoro nisu htjeli prihvatiti preporuku specijalista o
nacinu moga poroda i potrebnom oprezu s obzirom na invaliditet.

Potrebno je educirati medicinsko osoblje koje Eesto grijesi te, u Zelji da
pomogne, jos vise odmogne. Imaju strah od nepoznatog.

Mislim da bi mnogo trebalo raditi na edukaciji patronaZnih sestara jer je u
mojem slucaju patronazna sestra odigrala klju¢nu ulogu u tome da mi prvih
mjesec dana s djetetom bude traumati¢no. Umjesto da me je educirala o
dojenju koje je bilo problem, ona je iznosila sumnju kako ja zbog svojeg loseg
vida nikad necu moci dojiti i na taj nacin hraniti svoje dijete. Osim svojih
sumniji nije mi nista konkretno pokazala ili pomogla oko brige za dijete.

Na koncu, kao i u slucaju lijecnika i lijecnica, i kod medicinskoga su osoblja

prisutne predrasude o roditeljskim moguénostima majki s invaliditetom koje
oni na neprimjeren i neprihvatljiv nacin nesmotreno izraZavaju.

Svi su bili ljubazni, ali ja nisam imala posebne potrebe pa u tom smislu
nisu pokazivali nikakav poseban angaiman prema meni. Jedino se nisu
pokazali dobri u dijelu oko dojenja jer je sestra izjavila da ja imam problema
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s dojenjem zbog toga jer ne vidim dobro ,naciljati* dojku bebi u usta. Kako
sam bila jako ustrasena od pomisli da moZda nec¢u moci zadovoljiti potrebe
svog djeteta, ta izjava me je jako potresla i zapravo utjecala loSe na mene
jer sam pomislila da je to stvarno istina. Kako sam u bolnici bila prepustena
sama sebi, traZila sam raniji otpust iz bolnice na vlastitu odgovornost.

e Medicinske sestre postavljale su mi vrlo neugodna pitanja, na primjer kako
Cu ja takva skrbiti o djetetu. Ali je bilo i izuzetno profesionalnog odnosa. Moje
iskustvo je 50 % odli¢no, 50 % loSe.

e To si je osoblje ponekad dopustalo postavljati mi osobna pitanja o
invaliditetu, ali su se dobro skrbili o meni.

4.7.3. Opremljenost rodilista za potrebe rodilja s
invaliditetom
Sto se ti¢e zadovoljavanja potreba rodilja s invaliditetom, rijetki su primjeri

pozitivni, a ve¢ina ih je negativna. Navodimo nekoliko onih koji upuéuju nato da
je opremljenost rodiliSta neodgovarajuca za trudnice i rodilje s invaliditetom.

e Odvojili su me u posebnu sobu da bih se lakse mogla oporaviti, i naravno radi
higijene jer nemaju prilagodenu kupaonicu za nas.

e Ginekoloski stolovi za pregled u bolnici su neprilagodeni i jako se teSko
na njih moZe popeti osoba s invaliditetom. Bez pomocnika ili asistenta
nemoguce je obaviti pregled. Dali su mi prilagodeni krevet s hidraulikom, ali
cijela bolnica ima samo dva ili tri takva kreveta.

e Na katu nije bilo WC-a za osobe s invaliditetom.

e Opremljenost nije bila nikakva. Sve je bila improvizacija da bi se moje
potrebe zadovoljile.

e Postojale su arhitektonske barijere.

Osim nekoliko primjera u kojima su ispitanice rodile u novouredenim
rodilistima ili nisu imale zamjerki na opremljenost rodilista, niz komentara
odnosi se opcenito na loSu opremljenost i derutnost rodiliSta, bez obzira na
potrebe rodilja s invaliditetom.

e Mislim da su imali sve Sto je bilo potrebno, meni osobno i mojoj bebi nije
nista nedostajalo.

e U sobi smo bile nas dvije mame. Svaka soba imala je kadicu za kupanje
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djeteta, povrsinu za prematanje, sredstvo za dezinfekciju. Na dvije sobe
dolazila je jedna kupaonica s tusem. Novi odjel, uvjeti su bili dobri. Imali su
Cak i senzor za detekciju disanja maliSana.

e Kafka, Preobrazaj, realnost hrvatskog zdravstva. Nema veze s invaliditetom.

* NaZalost nije bilo moguénosti da dijete bude sa mnom u sobi. Infrastruktura
je standardno losa i stara, no zdravstveno osoblje u rodilistu to nadoknaduje
ljubaznoscu i lijepim odnosom.

e Neodgovarajuce opremljene sobe bez garderobe i sanitarnog ¢vora, stare i
derutne sobe i inventar.

» Kupaonice nisu bas bile prilagodene za veci broj pacijenata.

e Losi kreveti, inventar, premalene sobe, potrgani prozori koji se ne mogu
otvoriti, opcenito je Vinogradska bolnica u derutnom stanju.
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4.8. lzazovi s kojima su se zene s invaliditetom
suocavale pri odluci da postanu majke

Na pitanje u upitniku o tome jesu li se pri odluci da postanu majke suocavale
s nekim izazovima ispitanice su odgovarale opisno, svojim rije¢ima. Dio njih je
naveo da se prilikom donosenja odluke o majcinstvu nije suocavao ni s kakvim
izazovima (kod nekih je razlog tome i to 5to je invaliditet nastupio tek nakon
porodaja) ili da su imale uobicajene strahove ili strepnje vezane uz majcinstvo,
neovisno o invaliditetu.

Nekoliko je Zena svojim odgovorima istaknulo da je Zelja za majcinstvom bila
veca od strahova i prepreka te da ne osjecaju da su ispred njih bili vedi izazovi
kad je rije¢ o majcinstvu.

« Kojim izazovima? Pa, eto, vrijedi probati i Zivjeti punim plu¢ima i znati za
koga!

 Nije bilo izazova, Zeljela sam to.
 Nikakvim, bit ¢e kako bude.

e Nisam se suocavala s izazovima niti sam bila zabrinuta, nisam dvojila o
majcinstvu.

e Nisam to planirala, ali sam odmah znala da ja to mogu i da Cu se truditi
koliko mogu.

e Oduvijek sam Zeljela biti majka bez obzira na invaliditet, odnosno na svoju
smanjenu pokretljivost, i to mi je uglavnom bio najveci problem, ali uz volju,
Zelju i snagu sve se moZe.

o Zeljela sam biti majka.

e Bez obzira na eventualne poteskoce s kojima se kao obitelj susrecemo, i ja i
moj partner Zelimo imati jos djece.

Nekoliko je Zena istaknulo da su strahovale zbog utjecaja svog invaliditeta
na mogucnost brige o djetetu ili zbog mogucnosti da dijete naslijedi neke od
teskoca.

e Bilo me je strah da moZda moje dijete ne dobije invaliditet.

e Da, jako me je zabrinjavalo hocu li biti sposobna (u prvom redu tjelesno)
nositi i kupati svojega sina. lako trudnoca negativno utje¢e na moje osnovno
stanje, zajedno s partnerom sam se odlucila na taj korak.
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e Brinulo me je hocu li imati dovoljno snage odgajati djecu jer su za multiplu
sklerozu karakteristi¢ni pojacan umor i iscrpljenost.

e Kako ¢u ja to? Hoce li sve pro¢i dobro?

e Mojiizazovi ve¢inom nisu bili vezani za invaliditet, mada sam se povremeno
pitala kako Cu uspjeti ¢uti dijete kad place, a ja spavam ili nisam u blizini.
Rodila sam kao ve¢ starija, prvo dijete s 36, a drugo s 38, bojala sam se
teskoca sa zacecem, kao i eventualnih nasljednih bolesti i mogucnosti da
nesto ne bude u redu zbog moje starosti.

e Prva dva tromjeseja su obiljeZila razmisljanja o tome hoce li se dijete
razviti normalno, usprkos urednim nalazima i razgovorima s osobnom
ginekologinjom.

e Kako uskladiti invaliditet i obaveze oko djeteta.

4.9. Predrasude s kojima se susrecu majke s
invaliditetom

Medu komentarima su se daleko najvie isticali oni koji opisuju susretanje s
predrasudama okoline koje su majke s invaliditetom doZivjele bilo da se radi
o obitelji, zajednici ili ¢ak medicinskome osoblju. Susretanje s predrasudama
o tome da se osobe koje imaju invaliditet ne¢e modi brinuti o djetetu ili da ne
bi ni trebale imati dijete Zene s invaliditetom naj¢esce navode kao izazov za
ostvarivanje roditeljstva. O tome je spontano, svojim rije¢ima, pisala Cetvrtina
Zena s invaliditetom koje su rodile. Istovremeno, na osnovi opisanih primjera
moZe se zakljuciti da je rijec o situacijama koje su izrazito emotivno negativne
i u kojima se ispitanice osjecaju ranjivo te ih prilicno pogada taj nedostatak
podrske i razumijevanja drustva.

e Mnogi su se pitali: ,,Kako ¢e ona Cuti dijete dok place i dok joj prica?" i sl.

e Susrela sam se s predrasudama ljudi da ja to ne mogu jer sam osoba s
invaliditetom.

e Komentari upuéeni mojima, kao: , Zasto ste joj dozvolili da rodi?"
e Neinformiranost okoline, zadrtost drustva.

» Nevjerica okoline (ponekad i mene same) da sam dorasla izazovima
maijcinstva.

e 0d lijecnika u mjestu stanovanja sam nakon dva mjeseca trudnoce dobila
informaciju da je vjerojatno rijec o losSem genetskom materijalu (odnosi se na
plod) te da ce doci do spontanog pobacaja, a ako ne, da mi se preporucuje da
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se plod ukloni kirurskim putem. Opcenito, okolina je bila nepodrzavajuca te
sam neprestano dobivala izravne i neizravne porukeu smislu: ,Sto ti sad jos i
dijete treba uz tvoj invaliditet?"

Sa strahom hocu li mo¢i zadovoljiti sve djetetove potrebe, ali tu je prevladala
ljubav prema Zivotu jer rodila sam Sestero djece, i to dvoje zadnjih s
dijagnozom multiple skleroze. Sada sam opet u drugom stanju i ja sam ta
koja je to Zeljela do neba, moj muZ se bojao, ali ja sam se uvjerila da trudnoca
¢ini dobro Zenama s multiplom sklerozom. To sam rekla i svojoj neurologinji,
ali to na Zalost nikog nije briga. A sa 6. djetetom doktorica na komisiji za
trudnicko bolovanje tako me je izvrijedala i predloZila abortus, jer ¢u zavrsiti
u kolicima?! Ja i danas hodam, a od toga ima 6 godina.

Sa strahovima - kako ¢u to mo¢i. Obitelj se pomirila s tim da necemo imati
djecu. Stav o tebi je vezan za ono Sto drugi misle o tebi.

Samo s predrasudama, ali to sam odavno nadisla!

Uh... predrasude... predrasude... predrasude od najbliZe obitelji, posebno
suprugove. Majka mog supruga, kad je saznala za moju trudnocu, rekla mi je:
.Idi doktoru neka te rijeSe toga."

4.10. lzvori podrske majcinstvu s invaliditetom

Velika vec¢ina majki s invaliditetom koje su sudjelovale u istraZivanju ima
potrebnu podriku u majcinstvu, a naj¢e3ée je dobivaju od supruga, svojih
roditelja, blize obiteljii prijatelja. Podrska je stalnaisvakodnevna u uobic¢ajenim
svakodnevnim aktivnostima i obvezama.
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Moja obitelj - majka i otac, oko hrane, ku¢anstva, ucenja s djetetom, odlaska
na razgovore s uciteljima...

Najvecu podrsku dobijem od svoje sestre, a zatim su tu prijateljice. Dovoljno
je recida znaju da se trudim i da se vidi da je moje dijete sretno.

Najveéa podrska bio mi je suprug, posebice u prvim danima kada sam se
bojala previti dijete i opcenito sam se bojala svega. Kasnije sam sve radila
sama, ali i danas povremeno trebam podrsku za odvoZenje djeteta na neku
aktivnost. Kada bih Zivjela sama, bila bi mi potrebna podrska, ali se ovako u
partnerskom odnosu nadopunjujemo.

Podrsku mi oduvijek pruza iskljuCivo partner i nase obitelji obavljajuci
fizicki zahtjevnije poslove - poput prenosenja kolica, prvih koraka i tréanja
za djetetom koje uci hodati, opcenito noSenja sve teZeg djeteta (koje sada
ima 20 kilograma), igranja nogometa i svih stvari koje ja ne mogu. Dakle,



podrska dolazi iskljucivo od partnera.

e Prilicno sam se dobro snasla, a podrsku u smislu hrabrenja u trenutcima kad
je tesko dobivam od prijateljica i supruga.

e Pruzili su mi najvise bivsi suprug u startu, roditelji i prijateljice, kolegice.
Savez gluhih je organizirao neke dogadaje i ljetovanja za djecu. Nedostajalo
mi je imati asistenta jer sam sama obavljala informacije i roditeljske
sastanke, posjete lijecnicima, i to sve uz osmosatni rad.

e U pocetku sam Zivjela s roditeljima i najvise mi je pomagala mama. Mama
je pratila ponasanje djece kad su bila bolesna. Mama i tata su pomagali oko
kucanskih poslova, ali i brat i sestra. Kasnije muZ. Vec dvije godine Zivim
sama s muZem. Uglavnom sve mogu sama oko djeteta, jedini problem je
kad je dijete bilo skroz malo $to ga nisam mogla nositi, na primjer u auto iz
kuce, i kada smo krenuli u vrti¢. Tada su mi uglavhom pomagali muZ i obitelj.
Problem mi je predstavljalo i parkiraliste koje je nekih 100 metara dalje od
vrtica te, buduci da se krecem pomocu Staka, nije mi bilo lako voditi dijete
u vrti¢ zbog prometa u blizini. Grad mi nije htio izaéi u susret te odobriti
besplatan ulazak na parkiraliste tako da je to bio dodatni problem pri
odlasku u vrti¢, a rjeSenje je bilo da sam svakodnevno morala traZiti neku
osobu koja bi mi pomagala u tome.

4.11. Podrska koja nedostaje majkama s
invaliditetom

Nekoliko majki s invaliditetom koje su sudjelovale u istraZivanju istaknulo je
da im nedostaje financijska podrska, narocito zbog potrebe za odgovarajuc¢im
pomagalima. Cesto isticu da bi im trebala pomo¢ u kuéi sa svakodnevnim
kucanskim poslovima te posebno isti€u pomoc u brizi za djecu, bilo da se radi o
Cuvanjuiiliigri. Isti€u potrebu za asistentom koji bi mogao pruziti znatnu pomo¢
u organizaciji svakodnevnice, a dobro bi doSla pomoc i fleksibilnost i drugih
institucija, npr. vrtica i Skola.

 Financijska i psiholoSka podrska.

e Financijska podrska generalno svima fali. A i nama su financijska davanja
veca zbog pomagala za invalide.

e Potrebno je osigurati podrsku djetetu cija je majka osoba s invaliditetom -
u konacnici i ta djeca puno pate i u odnosu na svoje vrinjake oStecena su
utoliko Sto im majka ne mozZe uvijek biti na raspolaganju i dati podrsku kakvu
bi Zeljela i kakvu imaju ostala djeca od svojih roditelja, odnosno majki...
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Zelim nekoga da mi pomogne oko djece, nemam novaca, suprug je bolestan.

Adekvatna pomagala, npr. vaga za mjerenje izdojenog mlijeka koja je kostala
1000 kuna, prednost za upis u najbliZi vrti¢, porodiljni dopust u trajanju od
3 godine i osobni asistent.

Dobro bi mi doSao neki asistent za igru s djetetom.

Bolje organizirati smjene u vrti¢u, bio mi je problem, morao mi je netko
uskakati. Samo to.

Kad sam rodila, nedostajala mi je asistentica.

Koristenje tehnologije u komunikaciji sa $kolom, &¢ime bi se izbjegao odlazak
na sastanke...

NajteZe mi je bilo kupanje bebe.

Nedostaje mi povremena pripomo¢ pri Cuvanju djeteta u popodnevnim
satima, ponekad mi je potrebna pomoc oko vecih zahvata u stanu (pripomo¢).

Rastavljena sam, osjeca se da nedostaje djetetov otac u mojem Zivotu, to je
najveca podrika koja mi je i potrebna. Cesto se osjecam usamljeno u odgoju
i brizi o djetetu.

Sustav podrske u zajednici je vrlo nezadovoljavajuci u smislu da su majke
s invaliditetom neprepoznate kao populacija koja treba prakti¢nu podrsku,
emocionalnu podrsku, a potom i osiguranu dostupnost predskolskog odgoja.

Najvise mi je potrebna pomo¢ oko toga kako djetetu pomodi sastaviti puzzle,
kako s njim crtati, bojati, pri¢ati mu Sto je na slici u slikovnici, ¢itati mu price,
pomo¢i mu da svlada igrice na racunalu. Dobro bi mi dosla pomo¢ kada
smo vani u Setnji i igri. Vrlo je stresno kada ste stalno u strahu da ¢e pasti
i da necete stici reagirati, npr. kada se penje po penjalicama. Vidi druge na
igralistu kako se penju pa bi i on. Kada se vozi na biciklu. Kada idemo na
bazene. Kada samo Setamo. Maleni bi htio hodati sam i trcati, a ja ga se ne
usudim pustiti jer se bojim da ga necu moci naci - a on se jos ne zna javiti.
Jednom mi se dogodilo da se istrgnuo iz ruke i otréao za pticama, a onda se
zaigrao s ne¢im i nije me ¢uo kada sam ga zvala. Mislila sam da se izgubio.
Bilo je strasno. Jako strasno.

Voljela bih imati podrsku jer imam dvoje djece s posebnim potrebama. Treba
mi pomo¢ u kuci oko kuéanskih poslova i cuvanja djece.

Osobe s invaliditetom, pogotovo sljepocom, trebale bi imati asistenciju oko
male djece dok se ne usvoji rutina.



4.12. Poruke iz anketnoga upitnika

Na koncu upitnika majke s invaliditetom ostavile su niz komentara o tome
u kojem bi se smjeru ova tema trebala viSe aktualizirati. Osim navodenja
potrebe za vecom drustvenom podrskom (financijskom, zdravstvenom,
institucionalnom, u vidu asistenata...), velik se naglasak ponovno stavlja na
umanjivanje predrasuda u drustvu.

 Bilo bi stvarno super kad se pitanja vezana opcenito uz spolnost i osnivanje
obitelji ne bi gurala pod tepih ili od strane stru¢njaka percipirala kao nesto
sto uopce nije predmet interesa Zena s invaliditetom.

e Boli me Sto se ljudi odnose prema meni s predrasudama i ponekad me rade
budalom zbog mojeg invaliditeta.

» Grozno je to sto te ljudi gledaju kroz povecalo samo zato sto ste 0SI (*osoba
s invaliditetom) i dijete ti stigmatiziraju. Primjerice moje dijete je pod
povecalom pedijatrice eto zato Sto mama Sepa. Ljudi osuduju majcinstvo kao
da je dijete zakinuto za neSto, a ima viSe nego vecina djece.

e Smatram da bi Republika Hrvatska trebala dati podrSku majkama s
invaliditetom koje su totalno marginalizirane i neosvijeStene jer to nije
regularno majéinstvo. To je majcinstvo s preprekama koje ponekad postavlja
i samo drustvo. Svakako bi trebalo raditi na produljenom placenom
porodiljinom dopustu za majke s invaliditetom, kao i na pruZanju volonterske
ili asistentske pripomo¢i majkama s invaliditetom kroz projekte Europske
unije!

e Treba skrb za Zene OSI koje Zele postati majke ili to ve¢ jesu podiéi na
najvisu razinu, financijski, socijalno, vrhunskom ucestalom patronaZom,
asistenturom, osiguranim prijevozom, kuénim posjetima lijecnika svih
profila i specijalizacija, pravilnikom zajamcena prednost pri specijalistickim
pregledima i zahtjevnijim i sporije dostupnim pretragama, izbjegavanja
boravka u pretrpanim zdravstvenim &ekaonicama ili javnim ustanovama
gdje za imunokompromitirane Zene OSI nije poZeljno boraviti. Pristup vrti¢a
prilagodenih OSI u kolicima te sanitarni &vorovi, zdravstvene ustanove,
Skole, crkve, veleucilista, centri za skrb, HZZO. U vezi s gore navedenim -
koordinacija s lokalnim i krovnim udrugama i savezima. Upucivanje pisanih
dopisa na kucne adrese Zenama c¢lanicama udruga o njihovim pravima
(ukoliko im mrezno dopisivanje nije dostupno). Informiranje u tuzemnim
toplicama u kojima se zasad apsolutno ne provode informativni kruZoci
ili slicno. (Osim u Varazdinskim toplicama peer couns (* vrsnjacko i laicko
savjetovanje) iskljucivo ciljano za nove spinalno ozlijedene pacijente.)
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Zelim dodati da danas ljudi ne znaju $to je to osoba s invaliditetom, imaju
predrasude. Mislim da bi trebalo ne raditi anketu samo, nego raditi tribine o
tome da pokazemo predrasude koje nas koce, da govorimo o zaposljavanju i
o majkama koje se susrecu s tim da u skolama njihova djeca imaju poteskoca.

Zene s ostecenjem vida ohrabrujem u majcinstvu, ak mislim da imaju bolji
instinkt prema djeci u nekim za djecu ugroZavajuéim situacijama, npr. u
nekim bolestima mogu osjetiti da se nesto dogada s njima. Stvar je u okolini,
u predrasudama, u ljudima koji nisu informirani pa obeshrabruju buduce
majke.

Mnoge se majke i ocevi s invaliditetom boje traZiti pomoc¢ od institucija jer
se boje da ce ih proglasiti nesposobnima pa ¢e im oduzeti djecu. Znate li
da osoba s invaliditetom ne moZe posvojiti dijete? U jednu ruku se potice
majcinstvo, u drugu sprjecava.

Iznimno sam zahvalna Sto ste aktualizirali ovu temu. Da sam u proteklom
periodu imala imalo bolju podrsku, vjerojatno bih se jos jednom odlucila na
maijcinstvo.

Hvala svima koji pokusavaju stvoriti bolje uvjete majkama s invaliditetom.

Ljudi se ne smiju bojati Zivota i odgovornosti, samo hrabro!
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5. Rezultati i analiza dubinskih
intervjua

5.1. Sudionice dubinskih intervjua

Kvalitativni dio istraZivanja proveden je putem dvadeset dubinskih intervjua,
pri ¢emu je zastupljeno osam majki s tjelesnim oStecenjima - paraplegija,
tetraplegija, cerebralna i djecja paraliza, amputacija uda, misi¢na distrofija i
invaliditeti kao posljedica rijetke bolesti. Sedam sudionica imalo je o3tecenja
vida - visoku slabovidnost ili sljepocu, a Cetiri sudionice oStecenje sluha.
Jedna sudionica osoba je s invaliditetom uslijed dijagnoze epilepsije i izuzetak
je s obzirom na vrstu invaliditeta, ali je ostavljena u uzorku zbog vrijednosti
svakoga pojedina¢nog prikupljenog iskaza. Velika vec¢ina majki u braku je ili
izvanbracnoj zajednici te Zivi u kuéanstvu s partnerom i djecom. Samo je jedna
neudana, a jedna je razvedena majka. Vise od polovice majki ima viSestruko
iskustvo trudnoce i porodaja. Transkripti dubinskih intervjua analizirani
su pojednostavljenom metodom utemeljene teorije te su iskazi sudionica
usporedeni i teme analizirane prema glavnim aspektima istraZivanja. Kao
5to je prethodno navedeno u opisu metodologije istraZivanja, u razgovorima
su obradene teme seksualnosti i reproduktivnih prava majka s invaliditetom,
maternalne skrbi i iskustva u majcinskoj ulozi, podrsci koju dobivaju iz obitelji
i zajednice te uskladivanje majc¢inskih i radnih obaveza.

5.2. Zdravstvena skrb zena s invaliditetom
tijekom trudnoce, porodaja i babinja

Bududi da su u fokusu istrazivanja zdravstveni oblici skrbii podrske, za pocetak smo
istraziliopceiskustvo majkis lije¢nicimaiginekolozima.lakoizraZzavaju zadovoljstvo
(Dobro je. ; Nemam se na sto Zaliti), putem potpitanja otkrivaju nezadovoljstvo
raznim aspektima, od neprilagodenosti lije¢nika radu s Zenama s invaliditetom (Pa
trebalo bi ih vise nauciti kako se prilagoditi. Vise bi im trebalo objasniti kako se treba
ponasati s ljudima koji imaju poteskoce s vidom, s ovim, s onim. Jednostavno treba
da netko sjedne s njima i da im objasni. Ipak oni nisu prosli tu neku bolest u Zivotu i
oni ne znaju kako je toj osobi s potesko¢ama.), do losih odnosa s ginekolozima zbog
kojih su ih mijenjale (S doktoricom nisam imala dobro iskustvo (ambulanta), poslije
sam je promijenila jer mi nije dala ni jednu uputnicu za detaljne preglede s idejom da
je trudnoca za mene nemoguca bez ikakvog obrazloZenja i pregleda.).
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Vidljivo je iz izjava sudionica da smatraju lijeCnike i ginekologe nedovoljno
educiranima i pri opisima ne 3tede kritike upuc¢ene zdravstvenoj struci zbog
nezainteresiranosti i nepripremljenosti zdravstvenih radnika za pruZanje
odgovarajuce zdravstvene skrbi Zenama s invaliditetom.

Ali ginekolog kojemu sam ispocetka iSla uvijek je spustao glavu pa sam
ga morala stalno podsjecati da digne glavu i da se ne okrece tako da
mogu citati s usana. Komplicirano je da stalno moram podsjecati doktore
i ponavljati ono Sto sam rekla. Ili moram zamoliti da sve napiSu na papir
jer nemam drugo rjesenje.

Nisu (educirani), oni ne znaju nista o tome. Pa mislim, pretpostavljam, da znaju
da bi mi nesto rekli. Ali niti ginekolozi znaju, niti zna lijeCnica opce prakse jer
mi nitko nista nije rekao, a ja osobno sve sto sam znala, znala sam samo kako
sam bila u radnom odnosu tako da imam pravo na taj porodiljni dopust i to je
to. Lijecnica opce prakse mi je napisala doznake za porodiljni i nis’, nosi si ih na
Hzzo.

Opisi majki zorno prikazuju kako postoji ne samo potreba za edukacijom nego
i za promjenom ustaljenih praksi kojima lije€nici mogu pobolj3ati skrb Zena s
invaliditetom. Majke primjecuju da rutinski pristup nije odgovarajuci pristup
za Zene s invaliditetom veé da su zdravstveni djelatnici duzni prilagoditi se
individualnim potrebama svake Zene uzimajuci u obzir njezinu dijagnozu.
Educirati taj pristup, da imaju viSe strpljenja, vremena, da nije sve kao na traci,
ako neki pregled traje 15 minuta, da za takve osobe ostave 20-30 minuta, sam taj
pristup kako raditi s takvim osobama. Eto moj ginekolog je prema meni bio OK,
ali ono mozda nekim Zenama treba pomoci, objasniti. Kad sam bila trudna, meni
je doktor sve objasnjavao, tu je rukica, tu je nogica, moZda ja nisam sve mogla
vidjeti. Ali to je i pitanje covjeka kao Covjeka, ne moZes neke stvari ni nauciti, ali
eto neke tecajeve da produ, da budu upoznati.

Iz viSestrukih iskaza vidljivo je i misljenje koje dijele neke majke, a to je da
je humanizirani pristup bez predrasuda izuzetno vazna odlika lije¢nickoga
poziva. Puno viSe se susrecem s komentarima, $to je meni grozno: ,Pa ti ne
izgledas kao da ne vidis!" i ljude to brka. Ja sam ovakva i ljudi se zbune, valjda
imaju sliku kako bi osoba trebala izgledati i Zalosno je Sto u stvari u lije¢nickoj
struci nailazimo na ljudske predrasude. Cak to nije ni stvar njihove struke, nego
upravo njihovog mentalnog sklopa i predrasuda — kao da je to nekakav omjer
pola-pola.



Nedovoljna edukacija lije¢nika dovodi do toga da oni u komunikaciji sa Zenama's
invaliditetom izraZavaju svoje osobne stavove i predrasude kojima potencijalno
pridonose formiranju stavova Zena s invaliditetom i utjecu na njihove odluke
o majcinstvu. Jedna od majki koja ima invaliditet uslijed rijetke progresivne
bolesti objasnjava: Bila sam kod starijega ginekologa koji je mrtav-hladan rekao
da on osobno misli da osobe koje imaju neke genetske bolesti ne bi trebali imati
djecu. Ja nikad nisam razmisljala na taj nacin, ali sam bila dovoljno stara i imala
dovoljno iskustva da mu to mogu objasniti i sama doci do svoje odluke i shvatiti
daje on u krivu jer nije dovoljno educiran.

Kao dio rjeSenja jedna od majki navodi zauzimanje za sebe u tom procesu i
smatra da je dio odgovornosti vezano za edukaciju zdravstvenog osoblja i na
samim Zenama s invaliditetom: ...ali isto tako svaka Zena poznaje najbolje svoje
potrebeina neki nacin je duZzna upoznati svojeg lije¢nika bez obzira jel’ specijalist
ili doktor opée medicine iz razloga Sto su i nasi lijecnici zatrpani papirologijom pa
da to pohvataju. (...) Eto, ja sam se isto tu trudila da upoznam i ginekologa i odjel
na koji sam mislila da ¢u i¢i roditi, da ih upoznam sa svojim invaliditetom.

Oreproduktivnome zdravljuipravimaZene sinvaliditetom se ve¢inom educiraju
preko interneta (Nisam imala informacije ni o porodiljnome - jel’ sam se trebala
prijaviti na HZZ (* Hrvatski zavod za zaposljavanje). Sad pomocu interneta trazim
vise.) i bliskih ¢lanova obitelji i prijatelja, dok zdravstvene djelatnike gotovo ne
spominju. (Od roditelja, od mame, preko skole, preko interneta. Doktori ne, ne! ;
Od roditelja, zajednice, uobicajeno, nista drukcije nego bilo koji drugi vrinjak. Od
doktora ne, uopce.)

Majke s invaliditetom primjecuju da lije¢nici u pracenju trudnoée buducih majki
s invaliditetom zauzimaju pasivan stav i ne informiraju ih samoinicijativno.
Majka s oSte¢enjem vida objadnjava: Doktorica je sve odgovarala Sto sam ja
pitala, nije niSta rekla sama od sebe. ; ...nesto bi si na kompjutoru zapisao i sve
je OK, ako ja nisam pitala sama, on meni ne bi nista objasnio, a kako da pitam
ako nista ne znam, ako nemate informacije od koje biste posli, ne znate postaviti
pitanje.

Neki lije€nici ulaZu dodatan trud kako bi se pribliZili svojim pacijenticama s
invaliditetom. Slabovidna majka opisuje nacin na koji joj je ginekologinja
pomogla pri pregledu ultrazvukom: ...meni je uvijek pribliZila. Da, ugasila bi
ono svjetlo i pribliZila bi ekran da vidim, okrenula bi ga prema meni da vidim
normalno.
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Jedna majka s invaliditetom uslijed djecje i cerebralne paralize navodi
plemeniti ¢in ginekologinje:

Znala je da Zelim ostati trudna, dala mi je uputnice, ¢udila se da me
kolegica prije nije poslala na neke preglede. Nakon Sto sam rodila, otisla je
u mirovinu. Trazila je da radi godinu dana duze da odradi moju trudnocu.
Rekla je da radosno moZe u mirovinu kad je odradila joS moju trudnocu.

Cak dvije trecine Zena s invaliditetom u nasem uzorku rodile su carskim rezom.
Slabovidnimislijepim Zenama objasnjenoje daje carskirez potrebanradi zastite
ostatka vida, a Zenama s tjelesnim o3tecenjima da ne mogu roditi vaginalnim
putem. Jedna majka imala je drugacije iskustvo: Buduci da sam imala planiran
carski rez, pitali su me bih li ipak pokusala roditi prirodnim putem i ponudili su
mi da zarucnik bude sa mnom na porodu iako nije imao poloZen tecaj i meni je to
jako puno znacilo. Samo su rijetke majke pohadale trudnicki tecaj jer ih lijecnici
nisu upucivali na tecaj zbog ocekivanoga i planiranoga carskog reza. One majke
koje su se samostalno informirale nisu smatrale potrebnim pohadati tecaj. One
koje su ipak prisustvovale tecaju, smatraju da im je te€aj pomogao i u njihovoj
pripremi i u pripremi zdravstvenoga osoblja. Mislim da bi to svi trebali proci jer
ja sam uspjela napomenuti, da znaju kad ja dolazim, oni su nakon toga odvojili
vrijeme i sve Sto me zanimalo sam pitala i uspjeli su se pripremiti, odvajili sobu,
Cak s kupaonicom. Pohadanje trudnickoga tecaja u nekim bolnicama majke
navode kao uvjet za neformalnu podrsku tijekom porodaja, s ¢ime se ne slazu.
Ali Vinogradska je rekla da moZe prisustvovati bez obzira ima li trudnicki tecaj ili
nema, po tom pitanju Vinogradska je bila fleksibilna. U Petrovoj, na primjer, tko
ima trudnicki tecaj moZe ici, tko nema, ne moZe. Vazno je da je muz pokraj Zene,
a ne da ima trudnicki tecaj.

Iskustvo koje slijepa Zena opisuje tijekom porodaja prikaz je toga koliko zdravstveno
osoblje uistinu mozZe pridonijeti samome doZivljaju porodaja, ali i kako Zene ocekuju
da on bude dostojanstven. To mi je isto smetalo, cujem ga i ono nitko da mi kaZe:
.Sestra je, doktorica je." pa da mi kaZe Sto je dosla pogledati. Samo dode, pogleda,
virne s vratai ode.(...) Kako imate pauzu izmedu dva truda, a imate rasirene noge, jedna
medicinska sestra mi se ovaj nalaktila i prica s ovom drugom s druge strane, tako mi je
bilo tesko, rekla sam: ,,Ne morate mi se bas odmarati na nozi." jer mi je toliko bilo tesko,
nisam znala tu tehniku kako tim trbusnim misi¢cima moram potisnuti (...) na kraju je
doktorica laktom potisnula. (...) Bila sam tako gladna i iscrpljena i ja sam ih molila:
.Dajte mi nesto za jelo." Nisu mi nista dali, to mi je bilo tesko. Mislim da nisam imala
nikakvu, ne znam, posebnu skrb, mislim da su im to standardni postupci.



Opisujuéi svoj boravak u bolnici slijepa majka istiCe nerazumijevanje i
nesenzibiliziranost zdravstvenoga osoblja te potrebu za boljim informiranjem
zdravstvenoga osoblja: Fali da te pozicioniraju dobro, da ti kaZu: ,Gle, tu ti je
krevet, na tvojoj desnoj strani je ovo, lijevo je ovo, ispred tebe je ovo.", jer ti kad
dodes negdje i stanes, ti moras znati sliku oko sebe, a nemas je. (...) Trebalo bi ih
informirati kako se obratiti tim Zenama, medicinske sestre koje su bliZe, doktor
dode, veli ti nesto i ode.

Visoko slabovidna majka izvjeStava o izrazito negativnom iskustvu iz kojeg
je vidljiv potpuni izostanak podr3ke, ali i gubitak dostojanstva zbog lo3ih
postupaka u rodilistu:

Ja ne znam ni ime ni prezime ni tko je ni Sta je onaj tko me porodio,
s time da sam imala negativno iskustvo tijekom prve trudnoce i kad
usporedim... tad sam se osjecala kao da sam kaznjena. Jedina osoba koja
me je utjesila je Zena koja je tamo bila radala drugo dijete pa mi je rekla
Sto da radim.

U nekoliko navrata majke navode kako im je boravak u rodilistu olak3ala podrika
koju su dobile od ¢lanova obitelji, ponajvise od partnera koji su boravili s njima
u sobi, 5to je zasigurno i rasteretilo zdravstveno osoblje: Dobila sam mogucnost
da suprug bude uz mene bez ikakvih naknada i tako dalje, pa je on bio pri ruci jer
kad gledamo moje specificne potrebe (...) ja bih mogla stalno zvoncati i zvati da
dodu samo meni, sto nije obazrivo prema ostalima.

Nekim postupcima zdravstvenoga osoblja nakon porodaja majke nisu bile
zadovoljne jer su smatrale da im se oduzima aktivna uloga u brizi za njihovu
djecu: A Sto je ona mene naucila? Nista. Uzela je kadicu, stavila maloga i pere ga,
niti je objasnila, nego ona sama sa sobom, samo kaZe, pripremi gazu.

Sli¢no se moze i3¢itati i iz navoda majki gdje je vidljivo da dio zdravstvenoga
osoblja, unato¢ preporukama, ne posvecuje dovoljnu paznju edukaciji majki
i podrici tijekom dojenja, ve¢ olako djecu hrani nadomjestcima za majcino
mlijeko (mlijecnom formulom). To ukazuje na jo$ uvijek veliku potrebu za
edukacijom zdravstvenoga osoblja za pruzanje odgovarajuce podrske majkama
kod dojenja.
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Sudionice naglasavaju vaznost podrske kod dojenja buduéi da Zele dojiti, i
jednom kada dobiju takvu podr3ku i premoste poteskoce, doje onoliko dugo
koliko Zele.

Meni je dojenje bilo nesto jako, jako vaZno jer je to jedino Sto samo ja
mogu dati djetetu. S prvim djetetom nisam imala pomoc jer nisam mogla
platiti osobu koja bi mi pomogla, nego sam ovisila o svojoj mami. Ona
je generacija koja je odgajala svoju djecu na bebimilu i dojenje joj nije
bilo bitno. Nije mi stavljala dijete na sisu, ja sam se izdajala kako ne bih
izgubila mlijeko i onda, kada bi doSao muz s posla, on bi mi pomogao
staviti dijete pa sam onda dojila. Prvo dijete sam dojila do godine dana
u kombinaciji s izdajanjem. S curicom je skroz drugacije, imam curu koja
mi pomaze, predivna je. Dojim je od prvog dana, sad ima 18 mjeseci i jos
uvijek je dojim. Ona se sad ve¢ sama posluzi. Dojenje je jako, jako vazna
stavka i, ako nema potporu nekoga tko joj pomaze, mislim da ce cura u
kolicima vrlo lako odustati. Dojenje je nekakav bonding izmedu majke i
djeteta i ja nisam htjela da mi to netko uzme.

Takav je naglasak na to dojenje i onda kad te sestre vide da si ve¢ luda jer te
sve boli, onda one koje zagovaraju dojenje odnesu (dijete) u sobicu, nahrane ga
bebimilom i dijete spava Cetiri sata. Ja sam dojila Sest mjeseci i cak mi je Zao da
nisam i vise.

Majka s tjelesnim oStecenjem uspje3no je dojila nakon 5to joj je u pocetku
pruZena odgovarajuca potpora kod dojenja. U pocetku sam imala dosta velike
probleme s dojenjem, od opcenitih pitanja — drZanje, bljucanje djeteta pa do
krvavih bradavica, medutim tu mi je patronazna sestra dolazila, ako je bilo
potrebno svaki dan, svaki dan. Prvo dijete je bilo dojeno dvije godine.
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5.3. Iskustva zena s invaliditetom u majcinskoj
ulozi

Svoje iskustvo majcinstva Zene opisuju preteZito pozitivnim emocijama
opisujuci ga kao predivno, prelijepo, odli¢no, ali i pomijesano s ponekim teZim
trenutcima. Bude trenutaka kad sam zabrinuta i puna strahova, a bude situacija
kad sam sretna, kad mi je drago da ga imam jer nisam sama, vidim da mu puno
znacim... Samo jedna majka s visokim stupnjem nepokretnosti izjavila je: Ne
znam Sto da kaZzem, bespomocno.

Mnostvo izazova s kojima se susre¢u majke s invaliditetom pocinje njihovom
dvojbom o tome koliko su uopce kompetentne za majcinstvo. To su i bila neka
moja pitanja, hocu li imati problema s novorodencetom, hocu li znati, hoce li ¢e
moji tjelesni nedostatci biti prepreka u svakodnevnom majcinskom poslu? ; Ja
sam imala vecih previranja sama sa sobom nego okolina (...), bila sam ja ta koja
sam se klackala izmedu toga hocu li to moci ili necu, hocu li biti dobra majka ili
necu, kako to sve sebi prilagoditi da ne bi dijete bilo zakinuto, kako mu ne¢u moc¢i
pokazati, procitati. Ali tu je moj suprug koji ima drugacije misljenje i zahvaljujuci
njemu sam ja ipak postala majka.

Ovisno o vrsti oSteéenja razlikuju se situacije koje majke smatraju izazovima
majcinstva u svakodnevnici. Najvise iskaza na tu temu dale su slijepe majke
koje ujedno imaju i slijepe ili slabovidne partnere. Mali je puno Zivlji od male,
muski je pa je odmah i Zivlji pa je nezgodno vani. Mi bismo mu stavili zvonci¢ na
cipele, kao od mace da ga cujemo kad smo vani, medutim to je prebrzo. Suprug
ima ostatak vida, ja se ni ne usudujem i¢i van onda. ; Meni je sve izazov, u svakom
periodu je nesto, od pupcane vrpce, do dojenja, do tog izlaska van, pa hranjenja,
pa ne vidite gdje su usta pa zama’Zete, te slikovnice, sve Sto ga vizualno zanima.;
Najgore mi je bilo za sitne stvari koje ne vidim po kuéi da ne stavi u usta. Nije
takvih stvari bilo, zna¢i nastojala sam da u kuci toga nema, pocevsi od malih
igracaka. Kod majki s tjelesnim poteskocama izazovi su povezani s najranijom
dobi djeteta kada no3enje i drzanje djeteta zahtijeva fizicku koordinaciju.
Najveci strahovi su mi bili kako ¢u uhvatiti dijete s obzirom na invaliditet da mi
ne padne, prenijeti ga s obzirom na to da treba primiti glavicu, tako da smo mi
zamotali dijete u onaj jastuk i u najvecoj vrucini.

VazZnost vrinjacke i laicke podrske (engl. peer to peer) vidljiva je iz navoda majki
od kojih je jedna vrijednim smatrala informacije koje je dobila od druge majke
prije trudnoce, 5to je olak3alo njezinu odluku o trudnodi. Majka s amputiranim
udom, svjesna vaznosti takve podrske, navodi Zelju da svojim primjerom pruzi
podrsku drugim Zenama s amputiranim udovima koje se odlucuju za majcinstvo.
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Jedna cura mi je dosla i rekla kad me vidjela s malim u gradu: ,,Onda sam
si mislila, ako ona moze, mogu i ja.“ jer imamo istu dijagnozu. Pa me je
pitala neka pitanja: tko je vodio trudnocu, kako je proslo. Ona sad ima
dijete od tri godine, rekla je da joj je to trebalo da prevlada neke svoje
strepnje i strahove, imala je zZelju.

...ono Sto bi bilo dobro jest da se Zenama u trudnoé¢i, s obzirom na
specificnost invaliditeta koji imaju, dodijeli uz potporu jos i osoba koja je
imala isto ili slicno iskustvo, npr. da budem na raspolaganju za odredeni
broj Zena s amputacijom koje se odlucuju biti majke i dam svojim
primjerom (danas se moZe svakako: telefonom, mailom...) nekakvu
podrsku.

Majke s invaliditetom smatraju da njihova djeca spontano prihvacaju invaliditet
i da su od pocetka senzibilizirana na njega. Nekako su one to same shvatile:
.Evo, mama, tu ti je." uzme moju ruku (...) nismo razgovarale nesto. ; Mislim da
ne morate djetetu objasnjavati Sto je to invaliditet, morate jednostavno biti
mama i ne dopustiti da vas invaliditet spreCava da budete mama. ; Dijete nauci
tako funkcionirati, ne da joj to bude trauma, nego kroz igre i situacije ona meni
pomatZe, a nije ni svjesna.

Kod male djece majke isticu da im moraju objasnjavati sto njihov invaliditet
podrazumijeva jer djeca nisu toga bas uvijek svjesna. Razgovaramo na nacin
kad dodemo u situaciju da je vizualna komponenta bitna, onda mu objasnjavamo
da ili pokaze ili rece jer tata i mama ne vide. ; On zna da suprug i ja drukcije
funkcioniramo, ali mu nije jasan koncept kad netko ne vidi i 5to to povlaéi za
sobom, zaSto se mora javiti kad ide s tobogana na klackalicu, a njegovi prijatelji
ne moraju.

Svoj invaliditet majke vide kao priliku za psiholo3ki rast vlastite djece, majka s
visokom amputacijom lijeve noge kaZe: Vrlo otvoreno o tome pricamo: ,,Mama
ima umjetnu nogu, mama nema nogu, tata nema kosu, svatko nesto nema." Ne
vide to kao nedostatak, nego kao Cinjenicu da nitko nije savrsen, Sto se nadam da
¢e im pomoci kao Zivotno iskustvo. (...) Ja nikad ne kazem da nemam jednu nogu,
ja kazem da imam jednu nogu. | to sam ih naucila, da se koncentriraju na to sto
imaju, to je dobro. (...) Kroz taj invaliditet koji ja imam da oni kao osobe budu
bolji, evo to je meni nekakav cilj.



U dva navrata majke razjaSnjavaju kako na prvome mjestu Zele biti aktivnim
sudionicama u brizi za svoju djecu: Cujem od drugih ljudi da kazu: ,Cuvajte svoju
mamu!™ To mi, recimo, smeta. Nemojte ih time opterecivati, one su svakodnevno sa
mnom i znamo kako ¢emo. Ne Zelim da drugi njima namecu osjecaj odgovornosti
jer nisu izabrale mamu s invaliditetom i ne moraju biti odgovorne, bit ¢e kako ja
to Zelim.

N o P Ty e T O W T T 1 S e i

N T T A W T T A 7 S A A A e e s MR A SO

Kod djece nesto starije dobi majke su zabrinute da bi njihov invaliditet mogao
utjecati na kvalitetu Zivota djece te uvidaju da bi tu od koristi bila konkretna
pomoc u obliku asistencije osobe koja bi im pomogla pri aktivnostima u kojima
zbog invaliditeta same ne mogu sudjelovati. ...recimo, nisam neka penjacica da
mogu hodati na Sljeme, vidim da su djeca uskracena za to iskustvo, a suprug je na
putu i nema vremena za to tako da sam mislila nekoga naci tko ¢e s njima hodati.

...on bi sad i bojao i crtao i da mu se citaju price i dobio je za rodendan
neki kompjutor s igricama. Ja mu to ni$ nemrem pokazati i s njim raditi, a
to su isto bitne stvari za njegov razvoj. Trenutacno bi mi oko toga trebala
pomoé¢. Kad idemo van, ja sam na iglama da ne padne, kod tobogana, kod
tih vizualnih stvari. Jedva ¢eka da dode netko tko vidi, on odmah pred
njega stavi slikovnicu i kaze: ,,f:itaj!“ Bas mu to Ffali, tako da to bi nam
dobro doslo.

swe

5.4. Podrska obitelji i zajednice majéinstvu s

invaliditetom

Majke s invaliditetom Zive s osudom dru3tva zbog majcinstva, na 5to ukazuju
brojnim komentarima koje su ispitanice primile od okoline: Tko ti je kriv da si
ima dicu?; Tko te tira ako nisi sposoban? ; Sto ti je to trebalo? ; Da sam ja u tvojoj
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situaciji, ja ne bih imala drugo dijete. ; Joj, ako ti ostanes$ u kolicima, tko ce se
brinuti za to dijete? ; A, hrabris se? ; Brat ti ima troje djece, pa kaj sad trebas i ti
imati? ; Ima djece u dvoristu k'o u pri¢i! Spominju i da se Cesto isti¢e posebnost
njihova roditeljstva, Sto majke doZivljavaju na razli¢ite nacine. Ja se vama divim,
kako vi to uspijete? - ljudi nas doZivljavaju kao superheroje, navodi jedna, dok
druga majka naglasava: Kad to bude normalna stvar, onda smo mi nesto postigli.
Dokle god izaziva preveliko divljenje, nije normalna stvar, a trebala bi biti.

Majka s oStecenjem vida ispri¢ala nam je iskustvo koje ju je ohrabrilo da se
odluci na majcinstvo:

U sklopu programa smo imali druzenja (...) i tu sam upoznala slijepe
osobe koje imaju djecu, obitelji, i pitala sam kako se nose s time. Oni
su mi rekli da to sve skupa Funkcionira, bitan je osobni izbor, i to me
oslobodilo da se zaljubim i da pustim muza da se zaljubi u mene.

Zene koje su u braku ili izvanbraénoj zajednici naglasavaju ulogu partnera kao
najvedi izvor neformalne podrske. Neke navode partnere i kao veliku podrsku u
samoj odluci za majéinstvo. Mogu reci da moj suprug ima specifi¢nija stajalista
od ostalih muskaraca. On nije znao da ja ne vidim, kad sam mu to ispricala, on
mi je rekao da je njega privuklo $to sam ja razli¢ita i kad sam mu ispricala koliko
ne vidim, ¢udio se. Smatra da sam osobnija, jaca, jacih ciljeva, puno snalaZljivija
jer moram biti takva. Mislio je da ¢u biti sposobna majka. ; ...on bi mi se jos vise
pribliZio i pokazao da je manje vaZan moj hendikep nego moj karakter i ono sto ja
jesam. Stalno je bilo: ,Ja Cu ti biti na teret, ti to neces mo¢i.", Pa $ta ako padnes™,
kazZe on ,Dignut ¢u te."

U kuéanskim poslovima oslanjaju se na ravnopravnost podjele poslova izmedu
njih i supruznika. ...znamo za moja ogranic¢enja unaprijed pa smo to rijesili.
Normalno funkcionira, s obzirom na druge muZeve, preuzima vise, drugaciji tip
njege. Ravnopravni smo, razumijemo se i glavno je da se dogovorimo, to je recept. ;
Ja sve mogu obavljati, inace moj suprug je osoba kojoj nije nista tesko i primit ¢e
se i muskih i Zenskih poslova, i kuhati i staviti robu prati.

Kao 3to je prethodno spomenuto, postoji potreba za uslugom asistenata
ili asistentice, kao za podrskom cijeloj obitelji, a prema iskazima sudionica
istraZivanja majke im nalaze svrhu u viSestrukim Zivotnim podrucjima u kojima



se suocavaju s poteskocama. Kod majke s oStec¢enjem sluha to su izazovi vezani
uz komunikaciju: Kad idem s djetetom kod pedijatrice i dok sam s djetetom jos u
bolnici, da mi kaZe 5to kaZu doktori i sestre. | u vrticu kad je roditeljski sastanak i
u komunikaciji s tetama. Za vrijeme poroda bi bilo dobro da mogu komunicirati,
pa nakon poroda kod doktora da razumijem Sto kazu. Da mogu komunicirati i
razumjeti lijepo.

Da su asistenti potrebni kao produZetak podrike koju majka dobiva iz uze
obitelji, govori nam i slu¢aj majke s teZim tjelesnim invaliditetom. U razgovoru
je bila prisutna baka koja je tumacila iskaze majke te i objasnila koliko bi im
znacila dodatna pomoc¢: To, nekoliko sati da mi netko pomogne oko djece i nje.
Ona bi zajedno s njima, ona teZe govori pa i treba vise vremena. Ona bi htjela da
s njima crta, slikovnice ¢ita, mislim da se igra i tako, a ja popodne ne stignem.
Htjeli bismo osloboditi malo svekrvu, baku, oni idu u vrti¢, ali na njoj je peglanje
i kuhanje i sve skupa. Suprug putuje i kasno dode s posla, tih par sati, dva-tri sata
da je netko da pomogne, to bi mi bilo bitno.

Zainteresiranost za uslugu asistenata ili asistentice postoji, ali ne u obliku su-
stava mjerajavnih radova. Ne smatraju ga prikladnim zbog neodrZivosti progra-
ma i neodgovarajuce pripreme osobe koja dolazi u njihov dom. Nepovjerenje
prema nepoznatoj osobi koja ulazi u njihovdom posebice je prisutno u obitelji-
ma u kojima su oba roditelja slijepa: Preko javnih radova na tri mjeseca, pa smo
mogli dobiti jos, ali nismo nasli nikoga koga poznajemo, nismo htjeli koga ne
poznajemo, ne vidis, ne znas, nismo bili za to i od onda smo sami.; Videca pratnja,
to je jos jedna stvar koju savezi omogucuju, nije to toliko loSe, ali je nepouzdano
jer osoba s invaliditetom kao ja kao poslodavac treba imati povjerenje u nekoga,
ne mogu biti pokusni kuni¢, ti projekti, to mora postati dio sustava.

Vecina ih ne koristi uslugu asistenata, ali nisu ni sve upoznate s pravima o
dodjeli istih. Nisam sigurna, mislim da éak nemamo pravo na asistenta. Mislim
da udruga ima volontera, da je proslo nesto, ali po tome imaju pravo obitelji kad
su i muskarac i Zena slijepi, stariji i sli€no. I to je jedan apsurd kad kaZu:,,Ona ima
muZa koji vidi i njoj ne treba nista."

Gotovo sva predskolska djeca nasih ispitanica pohadaju vrtic. Pri tome postoje
velike razlike u iskustvu u razlic¢itim gradovima tako da u jednom gradu u
obitelji gdje su oba roditelja osobe s invaliditetom majka izjavljuje: Ne placamo
nista vrti¢, to nam grad financira. Dok u drugom gradu gdje su takoder i majka
i otac osobe s invaliditetom nailazimo na drugaciju situaciju: Da ne spominjem
da nisam imala nikakvu prednost pri upisu u vrti¢, niti smo oslobodeni placanja
jer smo obicni, a ne ratni invalidi. Ja sam se isla Zaliti pa sam ostvarila pravo na
to jer sam se napiskarala molbi, ja sam takva osoba, ja sam traZila sebi pomoc,
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ja Cu se tu snacdi, ali netko drugi se nece. A tribas bit dosadan, uporan da bi nesto
postigao, to je velika Zalost. Najvise pozitivnih komentara vezano je uz dobar
osobni pristup odgajatelja i odgajateljica: Ako ostave neku obavijest, meni to
usmeno kazu. ; Teta dotréi van preuzeti djecu. ; U mjestu gdje smo Zivjeli imala
je odli¢ne dvije tete. Odliéno sam komunicirala s tetama. Ako sam pitala, dobila
sam odgovor.

Na pitanje vezano uz pomagala koja im olak3avaju svakodnevnicu izvire
nezadovoljstvo Zena Hrvatskim zavodom za zdravstveno osiguranje koji
smanjuje i ukida pomo¢ koja im puno znali te stoga trenutacno pokriva
minimum njihovih potreba. Prije sam imala pravo na baterije za aparat, medutim
to je ukinuto. ; Grozno su skupa kolica jer nisu na listi HZZO-a, osim redovnih
invalidskih kolica koja ja dobijem. Postoji na trZistu jako puno pomagala, prije
dva mjeseca smo isli u nabavku bicikla, s time da su to velike cijene. ispricala je
majka s oste¢enjem ledne moZdine koja samo kroz velika vlastita financijska
ulaganja moZze sudjelovati u fizickim aktivnostima druZenja sa svojom djecom.
Da jeikod trudnica s invaliditetom znacajna odrednica kvalitete Zivota potpora
HZZ0-a u vidu odgovarajuce opreme, govori prica majke s amputacijom uda:

Imate to leziSte koje imate pravo jednom godisnje promijeniti preko
HZZ0-a ako dobijete na tezini, i imate ga samo jedan put pravo promijeniti,
ali vi kada ste trudni i dobivate Ffizioloski na teZini, vi nemate to pravo
mijenjati nego jednom godiSnje. Kakva je to podrska? To sigurno mora
biti u preporukama.

B et s i T b e AT s e g e i
Prema institucijama poput Centra za socijalnu skrb majke imaju negativne

asocijacije poput onih koje je s nama podijelila majka s dijagnozom cerebralne
paralize:



Pri upitu o dostatnosti financija unutar obitelji prevladava misljenje da im nije
nita teZe nego ostalim ljudima u Hrvatskoj: RasteZzemo se koliko moZemo. Da
je financijska situacija kod njih puno teZa, kazala nam je jedna od sudionica
koja je nezaposlena, ali ni ne ostvaruje pravo na invalidsku mirovinu: Ono Sto
ja osjecam jest sto kao osoba s invaliditetom ne mogu financijski pridonijeti. Ja
svojim kéerima Zelim da budu ukljucene u sve, a sve kosta, a od svojih 350 kuna
ne mogu nista za sebe, a kamoli za njih jer kéi ide u glazbenu Skolu, isla bi jos
negdje, ali sve to kosta. (...) Koliko god da se trudim da budu integrirane i da se
ne osjeti da sam ja osoba s invaliditetom, tu se osjecam frustrirano, barem u toj
polovici gdje ne mogu pridonijeti.

5.5. Uskladivanje majcinskih i poslovnih
obaveza

Zadovoljstvo radnim mjestom ocjenjuju prema prilagodenosti poslodavca
njihovim specificnim potrebama. Posebno se istice problem vremenskoga
uskladivanja majcinskih i poslovnih obaveza, na Sto poslodavci razlicito
reagiraju. Mislim da ce s novim djetetom biti jednostavnije jer postoji mogucnost
rada pola radnog vremena, to na mojem poslu podrZavaju. izjavila je majka
zaposlena u jedinici lokalne samouprave. Kad sam dobila prvo dijete, radila sam
svaku drugu subotu i to je bilo dobro, s drugim sam radila svaku subotu i to je
bilo naporno, a s tre¢im ne znam kako bi subotom... Svi su Sefovi isti*, objaSnjava
majka s oSte¢enjem sluha. Tri majke izabrale su samozaposlenje te vjeruju da
im to olak3ava uskladivanje obaveza. Slijepa majka zaposlena u obiteljskom
obrtu izjavljuje: ...radila sam koliko sam mogla, odmarala se kad sam trebala. Ne
znam kako bi bilo da je drugi gazda.

Podr3ka od strane kolega Siroko je prisutna, a isti€u je majke zaposlene u
udrugama: U puno stvari mi pomazu... da nisam imala svu tu podrsku, mislim
da se ne bih odlucila na majcinstvo jer bez podrske je tesko. ; Od kolega imam
veliku podrsku, prihvatili su me, znaju ponoviti ako napravim pogresku... Izlaze
mi u susret, daju da odradim svoje pa radim sto treba... Ne bih mogla raditi kod
poslodavca koji mi je ne bi dao.; Imam podrsku od svih.

Vide je od polovice majki zaposleno, a one koje ne rade, ve¢inom su u invalidskoj
mirovini te smatraju da su se odlucile za nju iz nuznosti. Ja sam ostala slijepa i
mogla sam ili traZiti posao ili mirovinu. Znala sam da u Karlovcu necu naci posao
i isla sam traZiti mirovinu. lako su me gospode iz udruge uvjeravale da slijepi
rade. MoZda na nekom drugom planetu.

58




Zakljucne
preporuke

‘;;«*'y”

sé}
r 4

/

) ;a,wsw“

59



6. Zakljuéne preporuke

Sagledavajuci odgovore koje su majke i Zene s invaliditetom iznijele u ovome
istraZivanju, dobivena je jasna predodiba o tome 5to one same smatraju
nuznim za unapredenje svojih prava, za poboljsanje svojeg poloZaja u drustvu
te za povecanje kvalitete Zivota opcenito. lako je rije¢ o heterogenoj skupini
Zena, one dijele iste potrebe koje su saZete u nastavku. Ove su preporuke
namijenjene svima koji skrbe o reproduktivnome zdravlju Zena s invaliditetom
i njihovu poloZaju u drustvu te su im podr3ka ili bi to trebali biti: donositeljima
odluka, institucijama, udrugama, obiteljima i iroj javnosti.

Sljedece preporuke ¢ine skup potreba Zena s invaliditetom, a na cijelom drustvu
leZi odgovornost za njihovo ispunjavanje:

1.
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Stititi dostojanstvo Zena s invaliditetom i pristupati im s
razumijevanjem.

Suzbijati ukorijenjene i raSirene predrasude o trudnicama i majkama s
invaliditetom.

U pruZanje podrske ukljuciti cijelo drustvo: obitelji Zena s invaliditetom,
uZu i Siru zajednicu, institucije, donositelje odluka.

Zauzimati se za javne politike koje su prijateljske prema trudnicama i
majkama s invaliditetom.

Trudnice i majke s invaliditetom uciniti vidljivima.

Udiniti dostupnima razlic¢ite mehanizme za unapredenje prava trudnica i
majki s invaliditetom, a rad institucija uciniti transparentnijim kako bi se
podignula razina zastite njihovih prava.

Usmjeriti pozornost na edukaciju svih sudionika, a posebno zdravstvenih
djelatnika i djelatnika u sustavu socijalne skrbi.

Educirati Zene s invaliditetom i udruge koje okupljaju osobe s
invaliditetom o njihovom reproduktivnom zdravlju i reproduktivnim
pravima.

Osnazivati Zene s invaliditetom za aktivnu ulogu u zagovaranju vlastitih
reproduktivnih prava.



10. Razviti inovativne sustave zdravstvene i psiholo3ske, kao i vrinjacke,
laicke podr3ke osoba koje su u slicnom poloZzaju, u virtualnome obliku
radi informiranja i osnaZivanja Zena s invaliditetom.

11. Razvijati volonterske programe za pruzanje podr3ke roditeljima s
invaliditetom koji imaju djecu razlic¢ite dobi (novorodencad, djeca
predskolske i skolske dobi) u obliku roditeljske asistencije.

12. Ukloniti arhitektonske barijere i prilagoditi opremu u sustavu zdravstva.

13. Razvijati volonterske programe za Zene s invaliditetom radi pruZanja
podrske u zdravstvenim ustanovama.

14. Razviti usluge najma odgovarajuce opreme za majke s razli¢itim oblicima
invaliditeta koje bi im olaksale majcinstvo.

Na upite vezane za pobolj3anje skrbi i podrike same majke s invaliditetom dale
su konkretne prijedloge:

 Jasnije artikulirati mogucnosti i prava, znati koje su mogucnosti ne samo
tijekom trudnoce nego i tijekom majcinstva. (...) Imati to na nekoj brosuri
i letku koji je dostupan ginekolozima jer oni ipak prvi znaju da je osoba s
invaliditetom pa da tu informaciju daju ili bar upute na internetsku stranicu
gdje tu informaciju mogu naci.

e Meni nije dovoljno jednu godinu da budem na rodiljnom dopustu, muz i ja bi
trebali uzet to dite od jedne godine koje ne moZe hodati niti govoriti, ne mozZe
skuZiti opasnosti, u naprtnjacu i voditi ga do vrtica.

 Fali mi osobni asistent kojeg bi mi drZava placala. Fali mi patronazna sestra
koja bi mi pomagala oko moje osobne higijene, to mi jako fali. | prijevoz da je
rijeSen. Fali mi dobar posao.

e Fali mi ta neka umreZenost i ljudski pristup. Osobno znam puno informacija,
ali ne znam Sto s tim i bas bih voljela da ih mogu dijeliti. | znam bas kako ih
naci i kako citirati zakon.

e Ono sto je meni vazZno kao Zeni s amputacijom jest da ortopedska pomagala
prate Zenu u trudnodi, konkretno da to ude u pravilnik o ortopedskim
pomagalima HZZO-a i da Zena s amputacijom ima podrsku osobe sa sli¢nim
iskustvom, da se honorira — da se daje na dispoziciju, volonterski ili kao
posao na Cetiri sata tjedno.
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ZAHVALA

Ovo istrazivanje bilo je moguce provesti zahvaljuju¢i Zenama s invaliditetom iz
cijele Hrvatske i stoga ponajprije zavaljujemo njima jer su nam dale podr3ku,
odazvale se na nas poziv, strpljivo ¢ekale kraj telefona i odgovarale na pitanja.
Njih dvadeset koje su sudjelovale u dubinskim intervjuima morale su nerijetko
dodatno angaZirati i svoje partnere i roditelje koji su bili s djecom dok su one
odgovarale na pitanja. Stoga zahvaljujemo i njihovim obiteljima koje su im tako
Cesto i najvedi izvor podrske.

Osim Zena s invaliditetom velik su doprinos dale Rodine volonterke strpljivo
sluSajudi upute i odvajajuci vrijeme od obitelji kojega je i tako premalo, i zato
velika hvala Branki, Jasni i Alisi.

Zahvaljujemo Ana-Mariji Sunko, lvani Balti¢ i Vlatki Gali¢ koje su pomogle u
samome pocetku dok je iskru entuzijazma tek trebalo upaliti.

Sav taj uloZeni trud bio bi uzaludan da nije bilo svesrdne podrske partnera i da
na kraju nismo naisli na razumijevanje lektorice Sande i najstrpljivije ekipe iz
Act-Printlaba. Hvala svima!

Roditelji u akciji - Roda
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SAZETAK

Udruga Roditelji u akciji - Roda u partnerstvu s Pravobraniteljicom za osobe
s invaliditetom, Hrvatskim savezom slijepih i Zajednicom saveza osoba s
invaliditetom Hrvatske tijekom 2015. i 2016. godine provela je istraZivanje
Majcinstvo i Zene s invaliditetom s ciljem stjecanja novih spoznaja u jos
nedovoljno istraZzenome podrucju majcinstva Zena koje imaju invaliditet.
Ispitani su formalni i neformalni aspekti podrske koju dobivaju Zene s
invaliditetom koje nisu majke, koje Zele postati majke ili koje vec jesu majke.
Analizom rezultata istraZivanja provedenoga anketnim upitnikom dobiven
je uvid u stavove o majcinstvu Zena reproduktivne dobi s invaliditetom, a u
daljnjim dubinskim intervjuima naglasak je stavljen na zdravstvenu skrb i
druge oblike podr3ke koje su Zene s invaliditetom dobile tijekom trudnoce,
porodaja i u brizi za djecu. IstraZivanje je pokazalo da Zene s invaliditetom nisu
dovoljno upoznate sa svojim reproduktivnim pravima te se ve¢inom educiraju
same preko interneta i informacije dobivaju od poznanika, a ne od zdravstvenih
radnika. Zene s invaliditetom koje nemaju djecu u velikom broju izjavljuju kako
nemaju podrsku u nastojanju da postaju majke, a one koje su rodile tijekom
trudnoce te za vrijeme i nakon porodaja u zabrinjavajuéem broju nailaze na
nezainteresiranost i needuciranost zdravstvenih radnika. Izvore podr3ke vide u
svojim partnerima i najbliZima, dok se uslugama osobnih asistenata pretezito
ne koriste, premda izraZzavaju potrebu za njima u nekom vidu pomodi pri brizi
za djecu. Zene s invaliditetom obeshrabrene su i tijekom maj¢instva, a radi
njihova osnaZzivanja potrebna je sveobuhvatna edukacija u koju bi osim Zena
s invaliditetom bile ukljucene i organizacije civilnoga drustva, kao i institucije,
poglavito zdravstvene ustanove koji su presudni sudionici u procesu. Na temelju
informacija dobivenih u istraZivanju sastavljene su zaklju¢ne preporuke za sve
sudionike toga procesa.
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SUMMARY

The Motherhood with Disabilities survey was conducted in 2015 and 2016
and is among the first research conducted on motherhood as experienced by
disabled women in Croatia. The survey was administered by Roda - Parents
in Action in partnership with the Ombudsperson for Disabled Persons, the
Croatian Blind Union and the Union of Associations of Persons with Disabilities
Croatia.

The survey included questions on formal and informal support provided for
disabled women: those who are not mothers, those who would like to become
mothers and those who are already mothers. The survey questionnaire provided
an overview of the attitudes of reproductive-aged disabled women, while
detailed interviews emphasised healthcare and other forms of support that
disabled women receive during pregnancy, birth and childcare. The research
showed that disabled women are not sufficiently aware of their reproductive
rights and that most of them obtain information about reproductive rights and
healthcare by themselves, from online sources and from their peers as opposed
to from healthcare providers. The majority of disabled women who do not have
children stated that they receive no support to become mothers. A worrisome
number of those who have children stated that their healthcare providers
during pregnancy, birth and in the postpartum period were often uninterested
and did not have any knowledge on how to provide support and care to
disabled women. The main sources of support the participants identified were
their partners and close family and friends, with the majority of those surveyed
not enlisting the help of a personal assistant. However, they did note that they
needed some form of assistance in helping them with childcare.

Disabled women are further discouraged in their own parenting, and
comprehensive education is needed that would include the women themselves,
civil society organisations, institutions and have a special emphasis on
healthcare institutions, who are a deciding stakeholder in this process. The
information collected by the survey has been summarised in concluding
recommendations for all stakeholders.
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