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Starsi otrok s posebnimi potrebami predstavijajo na podrocju zaposlovanja
nekoliko zapostaviljeno skupino, ki se sooca s Stevilnimi ovirami in teZavami.
Poleg vseh sluzbenih obvexnosti morajo namrec usklajevati tudi tiste, ki jih
imajo zaradi posebnih potreb svojih otrok. Nasa raziskava se ukvarja s tem, v
koliksni meri so starsi otrok s posebnimi potrebami sexnanjeni s prilagoditva-
mi, ki so na delovnem mestu moZne, ali jim delodajalci te moznosti ponudijo
in kaksna je povezanost njibovega zadovoljstva na delovnem mestu s stopnjo
stresa, ki jo doZivljajo.

Rezultati so pokazali, da so starsi redko sexnanjeni s prilagoditvami, ki jim
pripadajo na delovnem mestu. Vecina starsev se zaradi velikih financnih
stroskov, ki jih prinese skrb za otroka s posebnimi potrebami, odloci za na-
daljevanje kariere s polnim delovnim casom, le v nekaj primerih so se starsi
odlocili za skrajsani delovnik. Je pa slednji, poleg koriscenja dodatnih dni
dopusta in fleksibilnega delovnega casa, najpogostejsa prilagoditev, ki jo ta
skupina zaposlenih koristi. Ne glede na to, kaksno je zadovoljstvo z delov-
nim mestom, pa so starsi dozivljali srednjo do visoko stopnjo stresa v pove-
2avi z nego otroka.

Raziskava pomembno prispeva k vecjemu osvescanju starsev otrok s posebnimi
potrebami o moznib prilagoditvah, prav tako pa informira tudi delodajalce.
Zaradi slabse obvescenosti starsev otrok s posebnimi potrebami o moZnostih
prilagoditev se je pokazala potreba po boljsi urejenosti tega podrocja tudi na
bolj sistemski ravni.
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Uvod

Starsi otrok s posebnimi potrebami se soocajo s tevilnimi ovirami in tezava-
mi, ki pa se pojavljajo tudi na podroéju zaposlovanja, saj morajo poleg osta-
lih opravil, s sluzbo usklajevati tudi obveznosti, ki jih imajo zaradi posebnih
potreb otrok. Slednje pogosto privede do tega, da se morajo delodajalci temu
prilagoditi, tako da tem starSem ponudijo prilagojene pogoje dela, ki so tudi
zakonsko doloceni. V raziskavi nas je zanimalo, v koliksni meri so starsi otrok
s posebnimi potrebami seznanjeni z moznostmi prilagoditev, v kolik$ni meri
so jim delodajalci te pripravljeni nuditi in kaks$no stopnjo stresa ti starsi do-
Zivljajo v povezavi z zadovoljstvom na delovnem mestu. Nase domneve smo
preverjale z vprasalnikom ali intervjujem, ki smo ga opravile s starsi otrok z
razli¢nimi posebnimi potrebami. Vprasanja so se osredotocila predvsem na
podrogje prilagoditev s strani delodajalcev, v koliksni meri so zaposleni s tem
seznanjeni in katere prilagoditve najpogosteje koristijo. Glede na to, da je
podrogje prilagoditev za to specificno populacijo zaposlenih zakonsko opre-
deljeno, smo predvidevale, da bo vecina zaposlenih seznanjena s prilagoditva-
mi in jih bo tudi redno koristila. Preveriti smo Zelele tudi, ali zaposleni delo
dozivljajo kot stres ali kot blazilec stresa, ki se pojavlja v povezavi s posebnimi
potrebami, ki jih ima njihov otrok.

Starsi otrok s posebnimi potrebami predstavljajo razmeroma veliko skupino
zaposlenih, vendar pa v Sloveniji ni urejenega obvescanja o prilagoditvah in
moznostih, ki naj bi jim jih delodajalci nudili, mozno pa je, da vsi delodajal-
ci niti ne vedo, kaksne so zakonske dolo¢itve, zato je problem treba razisko-
vati in tako tej ranljivi skupini olajsati usklajevanje zasebnega in poklicnega
podrogja. Prav tako omenjeni problem pri nas $e ni dovolj raziskan, v ve¢
primerih se bezno pojavlja le v okviru raziskav o kakovosti Zivljenja druzin
z otroki s posebnimi potrebami. Nasa raziskava tako pomembno prispeva k
boljsemu in bolj poglobljenemu poznavanju tega podrodja.

Zakonske dolocitve

V slovenski zakonodaji imajo starsi otrok s posebnimi potrebami oprede-
ljene posebne ugodnosti, vendar se pogosto zgodi, da so z njimi preslabo
seznanjeni. Se posebej pomembni zanje so Zakon o starSevskem varstvu
in druzinskih prejemkih (2014), Zakon o delovnih razmerjih (2013), Pra-
vilnik o kriterijih za uveljavljanje pravic za otroke, ki potrebujejo posebno
nego in varstvo (2015), ter v dolo¢enih primerih kolektivne pogodbe.

Zakon o star§evskem varstvu in druzinskih prejemkih (ZSDP-1,2014) do-
lo¢a, da se v primeru, ko se rodi otrok, ki potrebuje posebno nego in varstvo,

66



1. NAVZKRIZJE MED DELOM IN DRUZINO

lahko na podlagi mnenja zdravniske komisije starSevski dopust podaljsa
za dodatnih 90 dni (29. ¢len ZSDP-1, 2014), te pravice pa star$i nimajo,
&e je otrok v varstvu v zavodu, pri drugi osebi ali rejniski druzini (31. ¢len
ZSDP-1, 2014). V Casu starSevskega dopusta prejema star§ tudi denarno
nadomestilo place. Zakon star§em otrok s posebnimi potrebami (zmerna ali
tezja gibalna ovira, zmerna ali teZja motnja v duSevnem razvoju) omogoca
tudi pravico do skrajsanega delovnega ¢asa, vendar lahko to pravico koristi
le eden od starsev in ne dlje kot do dopolnjenega 18. leta starosti otroka s
posebnimi potrebami, krajsi delovni ¢as pa mora obsegati najmanj polovi¢-
no tedensko obveznost. Delavec mora svojega delodajalca o krajsem delov-
nem ¢asu obvestiti vsaj 30 dni pred njegovim nastopom (50. ¢len ZSDP-1,
2014), ta pravica pa starSem ne pripada, ¢e je otrok v zavodu ali zdravstveni
ustanovi, kjer ima celodnevno brezpla¢no oskrbo, ali ¢e je otrok v rejniski
druZini, razen Ce zgoraj nasteto velja za obdobje, krajse od 30 dni v letu (53.
¢len ZSDP-1, 2014). Prav tako pravica o skrajSanem delovnem ¢asu star-
$em preneha pripadati, e ti, kljub krajSemu delovnem ¢asu, delajo v ve¢jem
obsegu (54. ¢len ZSDP-1, 2014). V primeru, da star$ zapusti trg dela (tj.
zahteva izbris iz registra brezposelnih oziroma tja ni vpisan ali ni ve¢ zava-
rovan za starSevsko varstvo) ali pa je njegov delovnik krajsi zaradi nege in
varstva otroka, je upravicen do delnega placila za izgubljeni dohodek, o tej
pravici pa se odlo¢a na podlagi mnenja zdravniske komisije. Visina delnega
placila za izgubljeni dohodek znasa 734 evrov mese¢no. V primeru, da star§
dela s skrajsanim delovnim ¢asom, mu pripada sorazmerni del tega placila
(83. ¢len ZSDP-1, 2014). Pravica do delnega placila velja najdlje do 18.
leta starosti otroka ali dokler so izpolnjeni pogoji tega zakona. V primeru,
da star§ ne zagotavlja primerne nege ali varstva za otroka, s prvim dnem

naslednjega meseca izgubi pravico do tega placila (86. ¢clen ZSDP-1,2014).

Zakon prav tako doloca, da starSem otrok s posebnimi potrebami pripada
denarni dodatek za nego otroka, ki je namenjen kritju visjih Zivljenjskih
stroskov, ki jih ima druzina zaradi nege in prezivljanja otroka, ki potrebuje
dodatno varstvo in nego. Ta dodatek ni vi§ji od 100 evrov mesecno, razen
v primerih, ko potrebuje otrok stalno nego, varstvo, pomo¢ ali vodenje, ima
prisotne dodatne motnje, bolezni in ima omejitve pri gibanju ali pa je nje-
gov rezultat na testu inteligentnosti pod 20 1Q. Prav tako je dodatek lahko
visji, €e je otrok tezko ali funkcionalno tezko gibalno oviran ali ima doloce-
ne bolezni s seznama, ki ga na podlagi predloga pediatri¢ne klinike dolo¢i
minister. V teh primerih, ko je dodatek lahko visji, ta znasa do 200 evrov
mesecno (79. ¢len ZSDP-1, 2014). Pravica do dodatka se lahko uveljavlja
na podlagi mnenja zdravniske komisije (80. ¢len ZSDP-1, 2014), in sicer
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od prvega dne naslednjega meseca po vlozitvi vloge (96. ¢len ZSDP-1,
2014). Tako kot skrajsani delovni ¢as, lahko tudi pravico do mese¢nega
dodatka starsi uveljavljajo do otrokovega dopolnjenega 18. leta starosti, po
18. letu pa le v primeru, Ce so starsi otroka dolzni prezivljati v skladu z za-
konom, ki ureja druzinska razmerja (82. ¢len ZSDP-1,2014).

Tudi Zakon o delovnih razmerjih (ZDR-1, 2013) vsebuje ¢lene, ki so po-
membni za stare otrok s posebnimi potrebami. Ta zakon omejuje nadurno
delo ali no¢no delo pri starsih otrok s posebnimi potrebami, in sicer lahko
tisti od starSev, ki neguje otroka, ki potrebuje posebno nego ali varstvo (v
skladu s predpisi, ki urejajo tudi druzinske prejemke), in Zivi sam z otrokom,
lahko no¢no ali nadurno delo opravlja samo s svojim lastnim predhodnim
pisnim soglasjem (185. ¢len ZDR-1,2013). Prav tako ima vsak star§ otroka
s posebnimi potrebami, ki potrebuje posebno nego in varstvo, pravico do
najmanj treh dodatnih dni letnega dopusta (159. ¢len ZDR-1,2013). Ne-
katere kolektivne pogodbe pa dopuscajo tudi ve¢ dni dodatnega dopusta.

Dejavniki, ki vplivajo na vklju¢evanje na trg dela

Nega otrok s posebnimi potrebami je pogosto tezavna in draga, zato se ve-
liko druzin sooca z denarnimi tezavami (The National Survey of Children
with Special Health Care Needs Chartbook 2009-2010, 2013). Financ¢na
sredstva, potrebna za nego, pogosto posegajo v druzinska sredstva, prvotno
namenjena drugim stvarem (Salkever, 1985; v: Rogers in Hogan, 2003). Po-
leg tega bremena pa zahteva nega otroka s posebnimi potrebami tudi veliko
Casa, ki si ga mora stars vzeti, pri tem pa pogosto trpi ¢as za partnerja, druge
otroke, prijatelje, rekreacijo, prav tako tudi za delo (Leonard, Dwyer Brust
in Sapienza, 1992). Obveznosti v povezavi z nego se lahko pojavljajo precej
nepredvidljivo, prav tako se star$i soocajo s tezavami v primeru, ko nimajo
fleksibilnega delovnika ali placanega dopusta (Loprest in Davidoff, 2004).
Zdravstvene omejitve otrok zahtevajo torej veliko ¢asa in tudi denarja, zaradi
Cesar v druzinah z otroki s posebnim potrebami pogosto pride do spremembe
glede placanega dela (Sersen, 2013). Najpogosteje se v teh primerih zgodi, da
mora eden od starSev zmanjsati obseg dela ali pa z delom popolnoma prene-

hati (Breslau idr., 1982; v: Sersen, 2013).

Enostarsevske in dvostarsevske druzine

Spremembe glede zaposlitve se pogosteje dogajajo v dvostarsevskih dru-
zinah, v primeru enostarSevske druzine pa star$i najpogosteje nimajo
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moznosti, da bi prenehali z delom ali opustili placano zaposlitev (Breslau,
1983; v: Sersen, 2013). Po drugi strani pa se zgodi, da zaradi visokih cen
storitev nege otrok zunaj doma in pomanjkanja storitev, matere samohra-
nilke manjkrat is¢ejo zaposlitev (Branon, 2000; v: Seren, 2013). Denarni
stroski, ¢asovne zahteve ter omejenost pri zaposlovanju se dodatno vpli-
vajo na dohodke druzine otroka s posebnimi potrebami in povecujejo nji-
hov problem (Rogers in Hogan, 2003). V kanadski raziskavi so ugotovili,
da je skoraj polovica vprasanih mater, ki so skrbele za otroke s posebnimi
potrebami, opravljala delo s polovi¢nim delovnim ¢asom (Roeher Insti-
tute, 2000a; v: Hanvey, 2002). V vecini primerov se je eden od star$ev od-
povedal placani zaposlitvi (najveckrat mati), da je lahko skrbel za otroka,
kar pa je imelo velik vpliv tudi na dohodek druzine (Irwin in Lero, 1997;
v: Hanvey, 2002).

Vpliv vrste posebnih potreb otroka

Vse nasteto vpliva na vkljucevanje star§ev otrok s posebnimi potrebami na
trg dela. Vkljucevanje v zaposlitev je odvisno od tega, kaksne potrebe ima
otrok in kako pogosto se te pojavljajo. Vpliv na to ima tudi pripravljenost
delodajalca, da se prilagodi potrebam starsa, z iskanjem in opravljanjem
placane zaposlitve pa so povezani tudi stroski, ki jih ima druZina, ter koli-
¢ina Casa, ki jo vlaga v skrb za otroka (Roeher Institute, 2000c¢; v: Hanvey,
2002). Prav zaradi drage ali tezko dostopne nege med starsi otrok s poseb-
nimi potrebami malo takih, ki so zaposleni za polni delovni ¢as (Heck in
Macuk, 2000; Porterfield, 2002; v: DeRigne, 2011). Busch in Barry (2007;
2009) sta izpostavila, da starsi, katerih otroci imajo zaradi zdravstvenih,
razvojnih tezav ali oviranosti status otroka s posebnimi potrebami, v pri-
merjavi s starsi otrok, ki imajo druga¢ne posebne potrebe, pogosteje delajo
krajsi delovni ¢as ali pa popolnoma prenehajo z delom (DeRigne, 2011).
Najvedji vpliv na zaposlenost star§ev imajo, v primerjavi z otroki z ostali-
mi Custvenimi, razvojnimi in vedenjskimi tezavami, otroci z avtizmom, in
sicer njihovi starsi najpogosteje prenehajo z delom ali skrajsajo delovni ¢as
(Kogan idr., 2008; v: DeRigne, 2011). Ce primerjamo star$e otrok, ki so
imeli razvojne primanjkljaje, in star$e zdravih otrok, so imeli slednji vecjo
stopnjo zaposlenosti (Parish, Seltzer, Greenberg in Floyd, 2004; Seltzer,
Greenburg, Floyd, Pettee in Hong, 2001; v: DeRigne, 2011). Studije )
prav tako ugotovile, da z naras¢anjem stopnje otrokove oviranosti nara-
§¢a tudi verjetnost, da bodo starsi prenehali z delom ali opravljali delo s
skrajsanim delovnim ¢asom (Kuhlthau in Perrin, 2001; Leiter, Krauss, An-

derson in Wells, 2004; Looman, O‘Connor-Von, Ferski in Hiklenbrand,
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2009; Loprest in Davidoff, 2004; Nageswaren idr., 2008; Okumura, Cleave,
Gnanasekaran in Houtrow, 2009; Van Dyck idr., 2004; Viner-Brown in
Kim, 2005; v: DeRigne, 2011).

Poleg omenjenih tezav lahko star$i otrok s posebnimi potrebami naletijo
tudi na nefleksibilnost nadrejenih in s tem delovnih urnikov, pritisk in ne-
razumevanje sodelavcev ter na nezadostne formalne olajsave (Roeher Insti-

tute, 1999; v Hanvey, 2002).

Stres in odsotnost z dela

Omenjene tezave, s katerimi se druzine soocajo, lahko predstavljajo ve-
lik stres za starSe. Zaposlitev lahko starSem predstavlja Se dodaten stres
in obremenitev, lahko pa delo zanje pomeni nekaksen oddih od napornih
druzinskih obveznosti. Prav tako so matere v razpravah poudarile, da so
spretnosti, ki jih razvijejo v ¢asu star§evstva otroka s posebnimi potrebami,
uporabne in cenjene tudi na delovnem mestu. Med stresom in zaposlitvijo
te posebne ranljive skupine zaposlenih tako ni nekih enozna¢nih povezav,
saj lahko zaposlitev predstavlja tako stresor kot blazilec stresa (Freedman,

Litchfield in Warfield, 1995; v: Erickson Warfield, 2001).

Matere otrok s posebnimi potrebami so odsotne z dela ve¢ dni kot ostali
(Neal, Chapman, Ingersoll-Dayton in Emlen, 1993; v: Erickson Warfi-
eld, 2001), kar so pokazale tudi raziskave. Njihove druZinske obveznosti
se namre¢ lahko prekrivajo z njihovimi delovnimi urniki (Freedman idr.,
1995; v: Erickson Warfield, 2001). Pogosteje potrebujejo nenaértovan do-
pust, prav tako pogosteje opravljajo klice z delovnega mesta. Kljub temu
menijo, da kakovost njihovega dela ni slabsa od kakovosti dela drugih.
V delo namrec¢ vlozijo dodaten trud, da so naloge kljub temu opravljene
dobro in v ¢asovno doloc¢enem roku (Erickson Warfield, 2001).

Namen in cilj raziskave

Raziskovanje podrocja zaposlovanja starSev otrok s posebnimi potrebami
je lahko pomembno predvsem z vidika ugotavljanja seznanjenosti starsev
z informacijami o prilagoditvah, ki jim na delovnem mestu pripadajo. Ob
tem se pokaze tudi prakti¢na korist raziskave, ki zajema informiranje star-
Sev o teh prilagoditvah in usmerjanje na razli¢ne internetne strani, zakone
ipd., ki lahko to problematiko bolje pojasnijo. Sama raziskava je lahko ko-
ristna tudi za delodajalce, ki se prav tako lahko seznanijo s prilagoditvami,
ki jih morajo v skladu z zakonsko dolo¢bo ponuditi svojim delodajalcem,
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poleg tega pa lahko predstavlja tudi zacetek bolj poglobljenega in $e kako
potrebnega raziskovanja tega podrodja.

V nasi raziskavi nas je zanimalo, v kolik$ni meri so starsi otrok s posebnimi
potrebami seznanjeni z moznostmi prilagoditev, v koliksni meri so jim de-
lodajalci pripravljeni nuditi te prilagoditve in kaksno stopnjo stresa ti starsi
dozivljajo v povezavi z zadovoljstvom na delovnem mestu. Ob zaetnem
raziskovanju literature o omenjeni tematiki smo oblikovale nekaj temeljnih
vprasanj, ki smo jih Zelele postaviti v intervjujih s starsi.

Domnevale smo, da so starsi v ve¢inoma seznanjeni s prilagoditvami, ki jim
kot star§em otrok s posebnimi potrebami na delovnem mestu pripadajo. Te
so namre¢ zakonsko dolo¢ene (npr. ZSDP-1, 2014, ZDR-1, 2013), zato
smo predvidevale, da so se starsi informirali o tem, kako jim delodajalci
lahko olajsujejo usklajevanje zasebnega in poklicnega Zivljenja.

Prav tako smo predpostavile, da se star$i kljub posebnim potrebam otrok
odlocijo za nadaljevanje kariere. Ceprav nega otroka s posebnimi potreba-
mi zahteva vedji Casovni vlozek starsa, predstavlja tudi precejSen finan¢ni
zalogaj za druzino, zaradi Cesar si veliko druzin ne more privos¢iti, da bi

izgubile enega od virov dohodka (Sersen, 2013).

Preverjale smo tudi to, ali se star$i otrok s posebnimi potrebami pogo-
steje odlocajo za skrajsani delovni Cas. Raziskave so namre¢ pokazale
(Roeher Institute, 2000a, povz. po Hanvey, 2002), da je zaradi nege otro-
ka vecina vprasanih mater opravljala delo s polovi¢nim delovnim ¢asom
(Sersen, 2013). Poleg tega je nega, ki jo otroci s posebnimi potrebami
potrebujejo, pogosto tezko dostopna ali pa predstavlja veliko finan¢no
breme za druZino, zaradi Cesar se starsi odlocijo, da bodo opravljali delo
le polovi¢ni delovni &as, preostali ¢as pa sami skrbeli za otroka (Heck in

Makuc, 2000).

Prav zaradi prej nastetega in zaradi nepredvidljivosti obveznosti, ki se poja-
vljajo v povezavi z nego otroka s posebnimi potrebami (Loprest in David-
off, 2004), smo predpostavile, da je najpogostejsa prilagoditev star§em otrok
s posebnimi potrebami skrajsani delovni ¢as.

V povezavi z nepredvidljivimi obveznostmi, ki se lahko pojavijo, smo pred-
postavile $e, da starsi otrok s posebnimi potrebami pogosteje pred¢asno za-
puscajo delovno mesto. Raziskave namre¢ kazejo, da je stopnja absentizma

v tej specifi¢ni skupini zaposlenih visja (Erickson Warfield, 2001).

Na koncu smo preverjale $e, ali star$i otrok s posebnimi potrebami, ki so s
trenutno zaposlitvijo zadovoljni, dozivljajo nizjo stopnjo stresa v primerjavi
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s tistimi star$i, ki s svojo zaposlitvijo niso zadovoljni. Raziskave sicer kazejo,
da ne obstaja pomembna povezava med zaposlitvenim statusom in koli¢ino
stresa pri star$ih, vendar pa so nekateri avtorji kljub temu ugotovili, da je
situacija pri zaposlenih materah drugacna, saj so tiste, ki so svoje delo oce-
nile kot zanimivo, porocale o nizjih ravneh stresa kot tiste, ki so svoje delo
ocenile kot nezanimivo (Erickson Warfield, 2001).

Metoda
Udelezenci

V okviru zbiranja podatkov smo vzpostavile stik z udelezenci iz osrednje-
slovenske, koroske in pomurske regije. Na naso prosnjo za sodelovanje v
intervjujih oziroma vprasalnikih se je odzvalo 12 od 15 povabljenih ude-
lezencev. V vzorec smo vkljucile tri moske in devet Zensk. Vseh 12 udele-
zencev je bilo v ¢asu izvajanja intervjujev oziroma izpolnjevanja vprasalnika
zaposlenih. Na zacetku smo udelezence seznanile z namenom zbiranja po-
datkov in jim predstavile eti¢ne vidike same raziskave ter zagotovile popol-
no anonimnost. Znacilnosti udelezencev, ki so bile pomembne pri zasnovi
nase raziskave, so predstavljene v tabeli 1.

Tabela 1. Znacilnosti udelezencev

Spol Starost Stopnja Starost
st&I:réa starsa izobrazll:e Jstaréa S B [ Uy el otroka (leta)
moski  60-69 VII. cerebralna paraliza 30
zenska  20-29 V. zaostanek v razvoju 2
moski  40-49 V. cerebralna paraliza 15
senska  30-39 cerebralna Raraliza, epilepsija, 5

stanje s stomo
zenska 30-39 V. cerebralna paraliza 15
Zenska  50-59 V. cerebralna paraliza 22
zenska  50-59 I11. cerebralna paraliza 14
o wy e T
zenska 30-39 VL Downov sindrom 9
moski  40-49 VL avtizem, hemipareza 8
zenska 30-39 VIL. trisomija 13 6
zenska  40-49 V. tezave s koncentracijo 13
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Pripomocki

Po pregledu literature s podrocja zaposlovanja star$ev otrok s posebnimi
potrebami smo sestavile polstrukturirani intervju, ki je obsegal 17 vprasanj.
o Aliste zaposleni? Ali je vas partner zaposlen?

o Kdo skrbi za otroka v asu, ko ste v sluzbi?

*  Prosimo, navedite razloge, motive, 2akaj ste se odlocili za nadaljevanje ka-
riere po tem, ko ste bili sexnanjeni s specificnimi potrebami vasega otroka.

»  Ali menite, da je v Sloveniji podrocje zaposlovanja starsev otrok s posebni~
mi potrebami dobro urejeno? Svoj odgovor na kratko obrazloZite.

o Ste sexnanjeni s prilagoditvami za nego in varstvo otroka, ki ste jih labko
delezni na delovnem mestu?

o Al koristite prilagoditve za nego in varstvo otroka? V primeru, da je vas
odgovor ne, razloZite, zakaj. V primeru, da ste odgovorili z da, navedite, kje
ste dobili informacije o razlicnih moZnostih prilagoditev.

o Kaksnih prilagoditev s strani delodajalca ste pri svojem delu delezni?

o Alivam je delodajalec/sindikat na podlagi statuta in vase vioge dodelil so-
cialno ali solidarnostno pomoc za otroka s posebnimi potrebami?

»  Kaj menite o visini dodatka za nego otroka? Svoj odgovor argumentirajte.

o Ali so vam bile prilagoditve ponujene na vseh vasih dosedanjih delovnih
mestih? V primeru, da ste odgovorili 2 ne, odgovor obrazloZite.

o Ste zadovoljni s svojim delovnim mestom?

o Kolikokrat (tedensko/mesecno/letno) morate nepredvideno in predcasno za-
pustiti delovno mesto zaradi obveznosti, povezanih z vasim otrokom?

o Al se vam zdi, da v primerjavi z vasimi sodelavci na delovnem mestu
potrebujete vec prilagoditev?

»  Kako vase prilagoditve na delovnem mestu sprejemajo sodelavci?

*  Nalestvici od 1 do 10 ocenite, koliko stresa doZivijate ob vzgoji/negi vasega
otroka?

»  Vam delo predstavija dodaten stres ali ga zaznavate kot blazilec stresa?

Postopek

V zaletni fazi iskanja udelezencev smo na spletu preverile, na katere usta-
nove se lahko obrnemo in kje vse obstajajo moznosti za pridobivanje inter-
vjuvancev. Vsaka izmed nas si je nato izbrala eno izmed ustanov in vzpo-
stavila stik s tam zaposlenimi osebami. Te so nam posredovale kontakte
starSev, da smo se lahko z njimi dogovorile za intervjuje, oziroma so nam
zagotovile, da je komunikacija s starsi potekala preko posrednika, tako da
smo starSem lahko zagotovile dodatno anonimnost. V omenjenih primerih
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tako nismo opravile intervjujev, ampak je kontaktna oseba poslala vprasanja
starSem preko e-poste in nam izpolnjene vprasalnike vrnila. Opravile smo 8
intervjujev, v stirih primerih pa so starsi resili anketo.

Podatke smo pridobile s pomo¢jo delno strukturiranih intervjujev, pri Ce-
mer smo po potrebi postavljale podvprasanja. Metoda delno strukturirane-
ga intervjuja nam je omogocila neposredno interakcijo z udelezenci, zaradi
Cesar smo lahko neposredno preverjale, kako udeleZenec razume vprasanje,
mu ga po potrebi dodatno pojasnile ali mu postavile podvprasanje. Hkrati
smo lahko opazovale tudi neverbalne znake udelezencev, kot sta mimika
obraza in telesna drza.

Intervjuji so povprecno trajali od 20 minut do pol ure in posnele smo jih z
mobilnim telefonom. Obdelava podatkov, ki smo jih pridobile s pomogjo
anket, je potekala tako, da smo naprej pregledale vse odgovore, nato pa
dolocile relevantne pojme in kategorije, v katere smo razvrstile dobljene
odgovore. Vsaka raziskovalka je pregledala odgovore udelezenca, ki ga je
intervjuvala, in si ob tem zapisala svoje vtise ob branju rezultatov. Iz celo-
tne transkripcije intervjuja smo poskusale izlus¢iti klju¢ne besede, tako da
smo povezovale podobne odgovore in jih zdruzevale v skupine. Nazadnje
smo v rezultatih izlo¢ile odgovore, ki so bili za naso temo nepomembni. Po
koncani analizi individualnih rezultatov smo primerjale izpisane klju¢ne
besede in pri tem opazile, da lahko izlus¢imo kategorije, po katerih lahko
primerjamo odgovore udeleZenk in udelezencev.

Rezultati

Usklajevanje kariere s skrbjo za otroka

Prvi sklop vprasanj v intervjuju se je nanasal na tematiko vzdrzevanja ka-
riere v povezavi s skrbjo za otroka. V ta sklop so spadala vprasanja glede
partnerjeve zaposlitve, skrbi za otroka, medtem ko je intervjuvani star§ v
sluzbi, in motivov za nadaljevanje kariere kljub otrokovi diagnozi. Ve¢ kot
polovica intervjuvancev je na vprasanje o zaposlitvi partnerja odgovorila,
da je ta zaposlen, le dva starsa sta povedala, da je partner brezposeln. Ena
izmed mamic je na tem mestu opozorila na pogosto problematiko starsev
otrok s posebnimi potrebami. Povedala je namre¢, da ocetje pogosto za-
pustijo otroke s posebnimi potrebami, kar odpira $e eno izmed stresnih
situacij, v katerih se pogosto znajdejo starsi teh otrok.

Naslednje vprasanje je bilo povezano s tem, kdo skrbi za otroka v ¢asu, ko je
stars, s katerim smo izvedle intervju, v sluzbi, pri ¢emer smo Ze na podlagi
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odgovorov na prvo vprasanje sklepale, da so otroci ta ¢as v vrtcu/$oli. Nase
predpostavke so se izkazale za delno resni¢ne, saj je nekaj ve¢ kot polovica
intervjuvancev navedla, da so otroci v tem ¢asu res v vrtcu oziroma Soli. Ne-
kaj manj jih je omenilo, da so otroci pogosto v varstvu pri starih starsih, oba
starsa, ki sta na prejSnje vprasanje odgovorila, da je njun partner brezposeln,
pa sta povedala, da v ¢asu njune odsotnosti za otroka skrbi partner/-ka. In-
tervjuvani starsi so se veliko bolj razgovorili pri zadnjem vprasanju iz tega
sklopa, ki se je nanasalo na motive za nadaljevanje kariere kljub otrokovi
diagnozi. Izstopalo je kar nekaj odgovorov, predvsem pa je bilo opaziti, da
so se odgovori nekako povezali v sklope glede na spol intervjuvancev. Oce-
tje so na to vprasanje odgovarjali bolj v smislu, da so kariero nadaljevali
zaradi finan¢ne plati, torej da mora nekdo poskrbeti za druzino in najti
vmesno pot med sluzbo ter skrbjo za otroka. Mame pa so po drugi strani
svoje odgovore bolj navezovale na to, da je dobro biti v druzbi ljudi ter da
so sluzbo obdrzale zaradi lastnega zadovoljstva, kar posledi¢no vpliva na
dobro pocutje otroka. Najve¢ odgovorov, ki so jih podajale zgolj matere, se
je nana$alo na pomembnost nadaljevanja kariere zaradi osebnostne rasti in
osebnega razvoja. Citiramo eno izmed mater, ki je povedala: »Mislim, da ce
imas otroka s specificnimi potrebami, vloZis veliko energije in dela Ze v zgodnji
razvoj otroka, se popolnoma razdajas, vendar moras poskrbeti tudi za osebni
razvoj.« Ena izmed mater pa je povedala tudi: »Ce 4i bila finanéna pomoc za
druZinskega clana, ki doma skrbi za otroka, bolje placana, bi bila verjetno doma.
Ne vem pa, kako bi to vplivalo na moje Zivijenje.«

Prilagoditve na delovnem mestu

Naslednji sklop vprasanj je zajemal vprasanja glede zaposlovanja starSev
otrok s posebnimi potrebami in podrodje seznanjenosti z moznimi prilago-
ditvami na delovnem mestu ter urejenostjo tega podroéja v Sloveniji. Hkra-
ti nas je zanimalo tudi, ali starsi prilagoditve, za katere vedo, tudi koristijo.

Vecina starSev (V = 7) je na vprasanje o tem, ali je podrocje zaposlovanja
starSev otrok s posebnimi potrebami v Sloveniji dobro urejeno, odgovorila,
da ni tako oziroma da teh razmer niti ne poznajo dobro. Ena izmed mater
je svoj odgovor podrobneje utemeljila in navedla: »Menim, da je zaposlova-
nje dokaj dobro urejeno, saj so starsem na voljo dodatni dnevi dopusta. Problem
pa nastane tam, kjer so ugodnosti vezane na dodatek za nego otroka. A dodatka
niso delezni vsi starsi oxiroma se dodatka ne dodeljuje vsem starsem po enakih
kriterijih (npr. eni starsi otroka dodatek dobijo, drugi starsi otroka z enakimi po-
sebnimi potrebami pa ga ne — odvisno od komisije, ki odloca o prejemu dodatka.
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Pri tem se pogosto ne uposteva niti mnenja otrokovega pediatra, ki je preprican,
da so starsi do dodatka opraviceni, a mu ga komisija vseeno ne odobri).« Odgo-
vori so se znova razvrstili v sklope po spolu, in sicer so ocetje odgovorili, da
z razmerami niso seznanjeni oziroma te niso dobro urejene, medtem ko je
nekaj mater izpostavilo, da naj bi bile razmere dobro urejene. Ena izmed
njih pa je navedla tudi problematiko izogibanja zaposlovanja starsev otrok
s posebnimi potrebami s strani delodajalca, saj naj bi te starSe pogosteje
dojemali kot ljudi, ki bodo na delovnem mestu veckrat odsotni, ki ne bodo
popolnoma predani delu in podobno.

Po tem vprasanju smo se v intervjuju posvetile podrocju seznanjenosti in
kori¢enju prilagoditev, ki naj bi bile omogocene star§em otrok s posebnimi
potrebami.

Odgovori starsev so bili deljeni. Nekaj (V= 7) jih je navajalo, da so s prila-
goditvami seznanjeni, saj so informacije pridobili predvsem samoiniciativ-
no, oziroma so se o njih pozanimali pri razli¢nih drustvih, preko sodelavcev
ali preko drugih starSev ali na centrih za socialno delo ter v Univerzitetnem
rehabilitacijskem institutu Soca.

Ostali starsi (V= 5) so porocali, da s prilagoditvami niso seznanjeni. Ena
izmed mater je pri tem povedala, da je ni nihce seznanil s prilagoditvami,
pac pa so jo obvestili zgolj o dolznostih, ki jih ima kot star$ otroka s poseb-
nimi potrebami.

Glede koris¢enja omenjenih prilagoditev je vecina star$ev, ki so pritrdilno
odgovarjali na vpraanja o poznavanju prilagoditev, odgovorila, da prilago-
ditve koristijo. Najpogosteje so izpostavljali koris¢enje dodatnih dni dopu-
sta, delezni pa so tudi skrajsanega, 4-urnega in fleksibilnega delovnega asa.

Ko smo udelezence vprasale, ali jim je delodajalec na podlagi statuta in
njihove vloge kdaj dodelil socialno ali solidarnostno pomo¢, so vec¢inoma
(8 starsev) odgovorili, da zanjo niso zaprosili, ker o tem niso bili seznanjeni
ali je ne potrebujejo. Ena izmed mater je porocala, da ji je delodajalec na-
menil enkratno denarno pomo¢ (v visini 500 evrov) za otroka s posebnimi
potrebami.

Vsi star$i menijo, da je vi§ina dodatka za nego otroka prenizka, saj je vecina
pripomockov in izdelkov za otroka s posebnimi potrebami zelo draga in z
dodatkom ne morejo pokriti stroskov za potrebe otrok. Starsi bi Zeleli otro-
kom omogociti vedje Stevilo terapij, saj je po njthovem mnenju otrokom v
okviru zdravstva omogoceno premajhno stevilo terapij in se zato posluzu-
jejo tudi samoplacniskih terapij.
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Ena izmed mater je povedala: »Menim, da je osnovni oziroma najnizji doda-
tek (zdi se mi, da je okoli 100 evrov) primeren znesek za otroke, ki imajo laZje
motnje oziroma posebne potrebe, ki ne zahtevajo velikih poseganj v druzinski
proracun (npr. ce ti otroci nimajo veliko obravnav, terapij ...). Pri otrocib, ki
Jim pripada visji dodatek, pa menim, da ta znesek glede na stroske, ki jib imajo
starsi z otrokovimi terapijami, nego in drugimi dejavnostmi, ni zadosten oxi-
roma ne pokrije vseh stroskov. Problem pri dodatku je, ker je po mojih izkusnjah
in izkusnjah drugih starsev ter tudi zdravnikov v razvojnih ambulantah in
drugih specialistov nepravicno razdeljen oziroma ga ne dodeljujejo po istih kri-
terijih vsem starsem.«

Na vprasanje, ali so jim bile prilagoditve ponujene na vseh dosedanjih de-
lovnih mestih, so odgovarjali zelo razli¢no. Nekateri so porocali, da so za-
dovoljni, saj jim narava dela omogoca fleksibilen delovni ¢as. Odgovarjali
so tudi, da prilagoditev ne koristijo ali pa so bili do zdaj zaposleni na istem
delovnem mestu in tako ne morejo primerjati prilagodljivosti razli¢nih de-
lodajalcev. Eden izmed starSev pa je o zaposlovanju in prilagoditvah starsev,
ki imajo otroke s posebnimi potrebami, povedal: »Mislim, da glede na stanje
zaposlovanja v Sloveniji res ne moremo govoriti o kakrsnih prilagoditvah na
delovnih mestih.« Vec kot polovici starSev se zdi, da v primerjavi s sodelavci
niti ne potrebujejo ve¢ prilagoditev na delovnem mestu.

Absentizem

Vecina starSev mora v povpredju enkrat do trikrat na teden nepredvideno
in predc¢asno zapustiti delovno mesto zaradi obveznosti, povezanih z njiho-
vim otrokom. Izpostavili so tudi, da so odsotni z dela po ve¢ tednov skupaj,
kadar otroka spremljajo pri rehabilitaciji v ustanovah. Ena izmed mater
je omenila, da v¢asih koristi ure za spremstvo otroka. Nekaj (V = 5) jih je
poudarilo, da jim veliko pomagajo starsi in se tako izognejo odsotnosti na
delovnem mestu. Manj$ina pa je povedala, da se skoraj nikoli ne zgodi, da
bi morali nenacrtovano in pred¢asno zapustiti delovno mesto, saj so odhodi
vnaprej predvideni in se o njih predhodno dogovorijo z delodajalci.

Zadovoljstvo z delovnim mestom in odnosi s sodelavci

Vecina starSev (V = 9) je porocala, da so zadovoljni s svojim delovnim me-
stom. V glavnem menijo, da so se njihovi sodelavci ve¢inoma pripravljeni
dogovarjati za prilagoditve, ki jih starsi otrok s posebnimi potrebami po-
trebujejo, in prilagoditve podpirajo. Nekaj starSev je porocalo, da nekateri

77



RANLJIVE SKUPINE NA TRGU DELA

sodelavci tezko sprejemajo prilagoditve, ki so jih delezni. Ena od mam pa je
povedala, da je niti ne zanima, ali jo sodelavci podpirajo ali ne.

Stres glede skrbi za otroka in na delovnem mestu

StarSe smo prosile, da na lestvici od 1 do 10 ocenijo stopnjo stresa, ki ga do-
zivljajo ob vzgoji in negi svojega otroka. V povpredju so stres ocenili z oceno
6,7 (8D = 1,2), kljub temu pa je eden izmed starSev menil, da ne dozivlja
skoraj nic¢ ve¢ stresa kot star$i normativnih otrok.

Prosile smo jih tudi za mnenje o tem, ali jim delo predstavlja dodaten stres
ali ga zaznavajo kot blazilec stresa. Odgovori so se med seboj zelo razliko-
vali, kar je verjetno posledica razli¢nih zahtevnosti delovnih mest starsev.
Enemu izmed star$ev delo predstavlja tako stres kot tudi mesto za pocitek,
odvisno od okolis¢in in trenutne situacije na delovnem mestu. Ena izmed
mater pa je navedla, da delo predstavlja drugacen stres kot Zivljenje doma.

Polovica vprasanih je delo oznacila kot blazilec stresa, med njimi je bilo
najve¢ oletov, pri tem je nekaj starSev porocalo, da jim delo predstavlja ve-
liko vedji stres kot skrb za otroka.

Razprava

Domnevale smo, da so star$i ve¢inoma seznanjeni s prilagoditvami, ki jim
kot star§em otrok s posebnimi potrebami pripadajo na delovnem mestu, kar
se je izkazalo tudi za delno resni¢no, saj je ve¢ starsev povedalo, da niso ve-

deli za prilagoditve, prav tako pa jim tudi delodajalec ne nudi prilagoditev,
Ceprav so te zakonsko dolocene (npr. ZSDP-1,2014, ZDR-1,2013).

Drugo vprasanje se je nanasalo na nadaljevanje kariere, za katero se starsi
v veini primerov tudi odlocijo. Kot razlog so ve¢inoma navajali finan¢ne
potrebe pa tudi potrebe po druzenju in poklicnem razvoju. To se sklada s
predhodnimi raziskavami, ki so izpostavljale ravno dejstvo, da je nega otro-
ka s posebnimi potrebami velik finané¢ni zalogaj za druZino in najpogoste;jsi
razlog, da se starsi odlocijo za to, da ostanejo zaposleni (Sersen, 2013).

Preverjale smo tudi, ali se star$i otrok s posebnimi potrebami pogosto od-
locijo za skrajsani delovni ¢as. Ugotovile smo, da ta predpostavka le deloma
drzi, saj je vecina starSev zaposlenih za polni delovni ¢as. Le v nekaterih
primerih se star$i odlocijo za skrajsani 6-urni ali polovi¢ni delovni ¢as, kar
se ne sklada s preteklimi raziskavami, ki so izpostavljale odlocitve starsev,
da se zaposlijo za polovi¢ni delovni ¢as in preostali ¢as namenjajo skrbi
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za otroka (Heck in Makuc, 2000). Prav tako smo ugotovile, da je najpo-
gostej$a prilagoditev, ki jo star$i otrok s posebnimi potrebami uveljavljajo,
koris¢enje dodatnih dni dopusta ali fleksibilnega delovnega casa.

Ceprav smo predpostavile, da starsi otrok s posebnimi potrebami pogo-
steje pred¢asno zapuscajo delovno mesto, odgovori udelezencev tega ne
potrjujejo. To smo predpostavile predvsem v prepricanju, da otroci s po-
sebnimi potrebami veckrat potrebujejo obisk pri zdravniku/fizioterapevtu,
kar bi lahko posledi¢no privedlo do povecane odsotnosti z dela pri starsih.
Starsi so navajali, da na delovnem mestu dozivljajo srednjo stopnjo stresa,
vendar pa se niso pokazale povezave z zadovoljstvom z delovnim mestom,
torej da bi starsi, ki so s svojim delovnim mestom zadovoljni, doZivljali niz-
jo stopnjo stresa. V raziskavi so namre¢ skoraj vsi od udelezenih porocali,
da so z delovnim mestom zadovoljni, medtem pa so bile njihove ocene o
stopnji stresa, ki ga dozZivljajo, precej razli¢ne, ve¢inoma pa so oznacevale
neko srednjo do visoko mero stresa. Na podlagi tega tako ne moremo za-
kljuciti, da starsi otrok s posebnimi potrebami, ki so s trenutno zaposlitvijo
zadovoljni, doZivljajo niZjo stopnjo stresa v primerjavi s tistimi starsi, ki z
zaposlitvijo niso zadovoljni.

Omejitve raziskave

Omejitve vidimo predvsem v omejeni zmoznosti posplosevanja rezultatov
na celotno populacijo stardev otrok s posebnimi potrebami v Sloveniji. To
je posledica nereprezentativnosti vzorca, ki je bil vkljuéen v raziskavo. Ce bi
zelele rezultate projicirati na $irSo populacijo, bi moralo biti v vzorec zajetih
veliko ve¢ udelezencev, prav tako pa bi bilo dobro, da bi prihajali iz vseh slo-
venskih regij. Rezultati bi bili bolj posplogljivi tudi v primeru, ¢e bi pri vzorcu
upostevale raznolikost glede na poklic, ki ga starsi opravljajo. Pri tem bi na-
mre¢ lahko raziskovale tudi, kako se starsi z razli¢nimi poklici spoprijemajo
z usklajevanjem skrbi za otroka in vodenjem lastne kariere, hkrati pa bi lahko
primerjale, kaksno je poznavanje posameznih prilagoditev med razli¢nimi
poklici. Nasa raziskava je omejena tudi zaradi metoda dela, saj smo z doloce-
nimi star$i opravile intervjuje, nekaterim pa smo vprasanja poslale po e-posti
v obliki anketnega vprasalnika. Verjetno bi dobile bolj obsirne odgovore, ¢e
bi z vsemi starsi naredile intervjuje. Prav tako smo po opravljenih intervjujih
zaznale, da je ena izmed pomanjkljivosti nase raziskave to, da smo kar nekaj
vprasanj postavile v zaprti obliki, kar je starSem omogocalo manj obsezne
odgovore, kot bi jih omogocila vprasanja odprtega tipa.
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Zakljucek in priporocila

Raziskovanje nam je omogocilo zacetni vpogled v tezave, s katerimi se sooca-
jo starsi otrok s posebnimi potrebami ob hkratnem vzdrzevanju kariere, obe-
nem pa smo naletele na nepricakovane odgovore glede poznavanja prilago-
ditev, ki jim ob tem pripadajo. Veliko starsev kljub temu, da bi morali poznati
prilagoditve, ki jim zakonsko pripadajo, z njimi niso bili seznanjeni. To je
morda izhodis¢e za razmislek o tem, da bi v prihodnje morali starSe dodatno
osves§cati in jim zagotoviti dostop do vseh informacij, ki so zanje pomembne.
Domnevamo, da se problem pojavlja na sistemski ravni, zato predlagamo
ukrepe v smeri obvescanja centrov za socialno delo in podobnih institucij, ki
bi lahko te informacije posredovale starSem. Obenem menimo, da je morda
kdaj problem tudi nepoznavanje teh prilagoditev s strani delodajalcev, zato
predlagamo obvesc¢anje delodajalcev o navedeni problematiki in o pravicah,
ki jih imajo starsi otrok s posebnimi potrebami na delovnem mestu.

Nase predloge lahko strnemo v naslednje tocke:

* spremljanje obvestil s strani Centrov za socialno delo;

* starSi naj se natancno seznanijo s svojimi moznostmi;

* vprimeru,da jim niso ponujene ustrezne moznosti s strani delodajalca,
naj ga o le-teh sami povprasajo in jih izpostavijo ob podpisu pogodbe;

* za delodajalce je priporocljivo, da se obrnejo na svojo pravno sluzbo
in se pozanimajo o svojih dolZnostih do starSev otrok s posebnimi
potrebami;

 dobro bi bilo, da bi starSe o moznostih, ki jih lahko koristijo, obvestili
tudi na zavodu za zaposlovanje;

e za starSe se lahko pripravi zgibanka, ki bi zajemala pomembne infor-
macije o zaposlitvenih moznostih, priloznostih in olajsavah, ki so jih
lahko delezni starsi otrok s posebnimi potrebami.
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