f @ o PORTAL

= INMREZA  INBURZA  VLIESTI  SPORT  MODERNA VREMENA  LIFEESTYLE  KULTURA  EUKUTAK  IN METROPOLA Q
INTERVJU

IGOR RUZIC Sustav ne funkcionira dobro za
osobe s autizmom

Objavijeno Prije 3 sata / 24/1772025
Mapizao/ s Mladen Kristié

in -I(omenl:ar

in Metropola

v £ KUTAK 74 ETRUGHIAKE / Prje J sate
Lamislite da svi oko vas postaju ista
osoba
WIAEST] ¢ Prije-d sata

“# Thog rasta troikova Hrvati sve éeice
| rade dva ili viSe poslova
B ENTERVL / Frije 3 s
IGOR RUZIC Sustav ne funkeionira

dobro za osobe s autizmom




©0Q’l

IGOR RUZIC Sustav ne funkcionira dobro za osobe s autizmom

INMREZA  INBURZA  VUESTI  SPORT  MODERNA VREMENA  LIFERSTYLE  KULTURA  EUKUTAK [N M

Predsjednik Udruge za autizam — Zagreb u intervjuu za In Portal
otkriva zasto je organizacija kojoj je na ¢elu prestala pruzati uslugu
organiziranog stanovanja za odrasle osobe iz spekira

Poslugaj clanak
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Gospodine Ruzi¢, nemalo nas je iznenadila vijest da Udruga za autizam - Zagreb (UAZ)
prestaje pruZati uslugu organiziranog stanovanja za odrasle osobe iz spektra. Sto vas je
navelo na tu odluku?

— Odgovorit ¢u vrlo kratko i, nadam se, jasno: financijska neodrZivost takvog pogona s cijenom
socijalne usluge organiziranog stanovanja koju nam dodjeljuje Ministarstvo rada, mirovinskog
sustava, obitelji i socijale politike i, djelomicno i kao posljedica toga, zabrinutost za korisnike i
njihove potrebe unutar pocetne dijagnoze, ali i opcenito. Jer godine prolaze, a godine s
kroni¢nim stanjima poput poremecaja iz spektra autizma prolaze nesto brie, i donose brojne
druge zdravstvene izazove. Sve je to nemoguce izvesti 5 tim sredstvima, bez ozbiljne
participacije, kakva je vecini roditelja i skrbnika nasih korisnika neizvediva.

IMoram spomenuti i same zaposlenike, koji su takvim financiranjem Udruge za autizam -
Zagreb stavljeni u poziciju da rade, ili su donedavno radili, ozbiljno zahtjevan posao za
sramotnu naknadu. Uzgred receno, oni koji taj isti posao rade kod drzavnih pruzatelja usluga,
tj. u institucijama’, imaju bitno vece place, na 5to je UAZ takoder javno upozoravao.

Ukratko, situacija je bila: ugroZeni korisnici, potplaceni zaposlenici i organizacija kojoj prijeti
financijski kolaps s jedne strane i radikalne promjene smjera koja ¢e mozda svima donijeti
nesto bolje, s druge. Odlucili smo se za ovu drugu opciju, znajuci da radimo prvenstveno u
korist korisnika, jer su danas, petnaest godina kasnije, sigurniji i zbrinutiji u institucijama, a
njihovi roditelji i skrbnici mirmniji.

Toliko o deinstitucionalizaciji u Hrvatskoj, a za to zaista UAZ, koji ju je ne samo mislio i sanjao
o njoj, nego ju je i konkretno radio i Zivio desetljece i pol, zaista nije i ne moze biti kriv.

Udruga za autizam - Zagreb uslugu organiziranog stanovanja pruzala je cijelih 15
godina. Koliko mi je poznato, osim pomoci sustava, to je trazilo i znacajne napore i
odricanja samih ¢lanova udruge i clanova obitelji odraslih osoba s autizmom...

- UAZ, kao roditeljska i neprofitna organizacija civilnog drustva, i pokrenut je zato ito su
roditelji sami pokusali pronadi rjesenje za svoju djecu u buduénosti, onda kad oni vise nece
moci pruZiti potrebnu skrb. Sustav je i tada, prije dvadeset i vise godina, bio manjkav, s jos
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moci pruZiti potrebnu skrb. Sustav je i tada, prije dvadeset i viSe godina, bio manjkav, s jos
veCom potraznjom za kapacitetima, kako ljudskim tako i prostornim, a kontekst je bio drukéiji,

.....

Hrvatska je tada prilazila EU, trebalo se pokazati i u svjetlu socijalnih usluga i
deinstitucionalizacije, a bilo je i inozemnih stru¢njaka koji su dolazili, savjetovali, pomagali
tak i privlacili inozemna sredstva. Naravno, uz pomo¢ stru¢njaka s Edukacijsko-
rehabilitacijskog fakulteta, kao i ogromnim osobnim radom, izmedu ostalog a i fizickim,
¢lanovi UAZ-a uspjeli su obnoviti staru zgradu podruéne $kole u selu Mostari i u njoj 2010.
otvoriti prvu UAZ-ovu zajednicu organiziranog stanovanja za odrasle osobe s poremecajem iz
spektra autizma. Istovremeno, u zagrebackom naselju Novi Jelkovec, u stanu u vlasnistvu
Grada Zagreba, pokrenuta je i druga. Sveukupno najprije 10, a onda 11 korisnika pronaslo je,
vjerovalo se tada, svoj novi dom.

UAZ je godinama upozoravao na to da cijena socijalne usluge koju placa resorno Ministarstvo
nije dovoljna, i da ne prati ekonomske i druge trendove, ali sve je to rezultiralo tek minimalnim
korekcijama uz pomec kojih su se krpale rupe. A UAZ je bio, unato¢ roditeljskoj i skrbnickoj
dobroj volji, u sve losijem stanju i financijski i kadrovski. Naime, kontekst se bitno promijenio,
i izvanjski i unutarnji. Izvana gledano: ¢lanstvo u EU i izostanak potpore koja prati
transformaciju u pretpristupnom periodu, otvorene granice za odlazak radne snage, inflacija
kao posljedica pandemije i ratova, uvodenje eura.

5 unutarnje strane UAZ je sve vise osjecao posljedice izostanka intersektorske suradnje,
ponajprije sustava socijalne skrbi i zdravstva, a nasi korisnici su imali i imaju sve vecu potrebu
za zdravstvenom skrbi, jer PSA gotovo nikad ne ide sam, bez ostalih, nerijetko i vrlo ozbiljnih
sudijagnoza. Pritom se od udruga ocekuje i samofinaciranje putem projekata, kojim bi se onda
trebalo krpati strukturne nejednakosti, ali pritom se, i to ponekad od istih tijela, namjerno
zaboravlja da su i projekti strogo kontrolirani i ponovno placeni manje nego sto je to slucaj u
institucijama, koje pak nitko ne trazi da se na taj nacin krpaju. Pritom nije rije¢ o
nerazumijevanja pozicije organizacija civilnog drustva, nego cinizmu.

Treba napomenuti i da je veliki udio u funkcioniranju programa organiziranog stanovanja za
odrasle osobe s PSA UAZ-a padao na roditelje i skrbnike i njihov dobrovoljni angaZman. Njima
se nadoknaduje ono $to strukturno nedostaje. Medutim, kao $to korisnicima vrijeme ne ide na
ruku, cak i brZe nego osobama bez takve primame dijagnoze, tako ide i roditeljima, koje ta
dijagnoza takoder trosi ili ih je vec, naZalost, i potrosila. Zato i koristimo izraz “obitelji s PSA.
Kad se sve to zbroji, odluka o prekidu programa nakon petnaest godina bila je jasna, logicna i
jednoglasna. NaZzalost!

Na koga ponajprije adresirate odgovornost zbog nepostojanja prikladne infrastrukture za
skrb o osobama s poremecajem iz spektra autizma?

— Na sustav, koji tek u posljednje vrijeme ozbiljno misli, ali jos uvijek samo misli, o osobama s
PSA. Ili barem tako javno tvrdi. Specificne potrebe koje nosi dijagnoza PSA rijetko se sustavno
zadovoljavaju, ili razumiju, a onda i uvrstavaju u razne pravilnike i procedure. A moZemo
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zadovoljavaju, ili razumiju, a onda i uvrtavaju u razne pravilnike i procedure. A moZemo
govoriti o svemu, od kvota u visokoskolskom sustavu koji se pravi da ne vidi kolika je potreba
za strukom, preko nedovoljnih prostornih kapaciteta i needuciranog osoblja u skolskom
sustavu 5to dovodi do neZeljenih situacija koje prenose mediji, do apsolutne nedovoljnosti
usluga za osobe s PSA nakon 21. godine Zivota, kad ostaju na milost i nemilost ustanova koje
vel pucaju po savovima od prenapregnutosti jer su istodobno prepunjene korisnicima dok im,
upravo trenutno, Ministarstvo ne dopusta nova zaposljavanija.

Lokalne samouprave ¢ine neka poboljsanja, vidi se npr. Zelja za konkretnim koracima u
Zagrebu, ali nitko zapravo nije spreman na ono 5to se, s pravom ili ne, naziva ‘epidemijom
autizma’, a koja nije od jucer. I onda, umjesto da se inicijative, kao 5to je UAZ-ova koja je
izmislila svoje kvadrate a onda i izgradila jos novih uz pomo¢ EU projekta, barem tretira
pristojno i partnerski, sustav drzi figu u dZepu i ¢eka da ‘jeftiniji pruzatelj socijalne
usluge’ odustane.

Mi smo odustali, nismo prvi, a ako se takav odnos nastavi sigurno necemo biti ni zadnji. A ito
¢e onda sustav, koji vec sad ne moZe pruziti odgovarajucu skrb na koju je zakonski obavezan
svima koji na to imaju pravo i koji su u potrebi? Moze se pohvaliti inicijativa s osobnom
asistencijom, ali ona ne rjesava problem, ona ga samo olaksava, na neko vrijeme. MoZda bi
trebalo dodati i to da, u svjetlu relativno novih ¢injenica o povecanju proracuna za vojsku i
naoruzanje, bojim se da socijali jos dugo nece biti bolje, a mozda ¢ak ni jednako lose kao ito je
danas.

Brojne udruge koje okupljaju osobe s invaliditetom zale se na kroniéni nedostatak
sredstava za financiranje programa i projekata kojima Zele podici kvalitetu Zivota svog
¢lanstva. Je li 1o sluéaj i s Udrugom za autizam Zagreb?

— Meni se ¢ini da je zapravo osnovni problem ¢isto peliticki: postoji li kontrola ili ne. To je
razlog tihog odustajanja sustava od svih proklamiranih zagovaranja deinstitucionalizacije, i
onih prije dvadeset godina i ovih danas. Ustanove kojima su osnivac drzava ili lokalna
samouprava dio su politicke price, a udruge civilnog drustva ili nevladine organizacije, $to je u
ovom kontekstu jos primjereniji naziv, uvijek su izvan te price, i hijerarhijski i po logici moéi.
Sustav njih ne shvaca kao partnera nego konkurenciju ili jednostavno smetala, i tako ih tretira.
Pritom implicitno podrZava naZalost uvrijeZeno misljenje o udrugama kao sisacima novca.

A udruge, govorim ovo na temelju iskustva UAZ i njegovog programa organiziranog
stanovanja, imaju iste obveze kad pruzaju neku socijalnu uslugu. I kontrolira ih se, moZdai
detaljnije nego institucije. A financira ih se uvijek manje i losije, jer je logika sustava takva da
ne gleda sve troskove koje udruge imaju da bi mogle raditi ono $to Zele raditi, a to rade zato 3to
znaju da za tim 5to rade postoji potreba. Zna to i sustav, pa ih drZi na Zivotu, ali jedva, i tako
Stedi. I ¢eka da udruge odustanu, djelomi¢no ili u potpunosti. A pravi problem za sustav pocet
¢e upravo onda kad jedna krititna masa takvih udruga odustane, jer taj val sustav, koliko god
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ce upravo onda kad jedna kriticna masa takvih udruga odustane, jer taj val sustav, koliko god
siguran u sebe bio, nece moci progutati. Jer ovdje se osobama s invaliditetom bavi invalidan

sustav, ozbiljno nagrizen najprije nebrigom, a onda i neznanjem. Medutim, i dalje Zelim
vierovati da su, unato¢ posljedicama koje nisu takve, lakse i izljecive dijagnoze. Pitanje je samo
hocemo li mi to docekati.

POVEZANETEME: #AUTIZAM SIGOR RUZIC FINMREZA #INTERVIU #STAKNUTO #ORGANIZIRAND STANOVANJE
#050BE S INVALIDNTETOM #UAZ R#UDRUGA ZA AUTIZAM ZAGREB

e Mladen Kristié

MOZDA CE VAM SE SVIDJETI

Borba djevojke s invaliditetom s Radna terapija nije samo dio ANITA MATKOVIG Prisutnost na
obrazovanjem i ravnateljicom rehahilitacije, nego povratak u fivet  kazaliSnim daskama je integracija

Novo kombi vozilo za Udrugu osoba s~ SUMSI Inkluzivni turizam poinje 1! Strahonincu osnovana Udruga
invaliditetom Kutina Eurokljuéem Stakdeni



