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Polazeci od opceg definiranja pojma i cimbenika kvalitete Zivljenja, u radu je dat pregled suvremenih spoznaja o Cimbenicima
i indikatorima procjene kvalitete Zivljenja osoba s intelektualnim teskocama. Navodedi tumacenja osnovnih dimenzija kvalitete
Zivljenja u kontekstu razlicitih teorijskih polazista, naglasava se znacaj multidimenzionalnog i interakcionalnog pristupa
ovom podrudju istraZivanja. Kriticki se razmatraju dosadasnje tendencije istraZivanja o obiljeZjima kvalitete Ziviljenja osoba
s intelektualnim teSkocama, s uocavanjem nesrazmjera izmedu holistickih i ekoloskih teorijskih postavki i ogranicenog
obuhvacanja razlicitih faktora u vecini postojecih istraZivanja, a u kojima prevladavaju procjene samo nekih, najéesce objektivnih
indikatora. Ukazuje se na zapostavljenost ovog podrucja istraZivanja u nasim uvjetima, kao i na potrebu daljnjeg razvoja do sada
nedovoljno zastupljenih metoda procjene subjektivnog dozivljaja kvalitete Zivljenja osoba s intelektualnim teskocama, osobito
kvalitativnog tipa. Na kraju se naglasava znacaj primjenjenih istraZivanja tj. primjene koncepta kvalitete Zivljenja kao osnove
za razvoj suvremenih modela i programa podrske u zajednici usmjerenih k unapredenju kvalitete Zivljenja osoba s intelektualnim
teSkocama.
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Pojam i ¢cimbenici kvalitete Zivljenja cionalnu aktivnost osobe, uklju¢ujuéi njen razvoj
i ponaSanje, izvore zadovoljstva i nezadovoljstva
te opcenito nacin egzistiranja. Pojam “kvaliteta”
oni definiraju kao razinu dobrobiti koje netko
posjeduje i smatraju ga ukupnim zbirom znacajki
nekog subjekta. Svjetska zdravstvena organizaci-
ja je 1993. godine (prema Hughes i dr., 1995)
definirala kvalitetu Zivljenja kao individualnu
percepciju vlastite pozicije u Zivotu, u kontekstu
kulturalnih i vrijednosnih sustava u kojima se Zivi
i u odnosu na vlastite ciljeve, o¢ekivanja, stan-
darde i preokupacije. Radi se o sloZenom kon-
ceptu koji ukljucuje fizicko zdravlje, piholosko
stanje osobe, stupanj samostalnosti, socijalne
odnose, osobna uvjerenja i odnos prema bitnim
znacajkama okoline. Na sli¢an nacin su mnogi
autori usmjereni na subjektivnu odredenost ovog

. .. > ; o pojma. Tako se o kvaliteti Zivljenja govori kao o
kvalitetnog  Zivota i tko ih postavlja? Schmandt osjecaju dobrobiti, zadovoljstva i nezadovoljstva

i Bloqmberg (19693 prema Ol‘i‘\j,er i”(.lr‘.‘, 19?7) sa Zivotom, osjecaju srece ili nesrece u pojedinca
krenuli su od zasebnih pojmova “Zivot” i “kvalite- - pajpey § Rourke, 1972, prema Oliver i dr., 1997).
ta”. Prema navedenim autgrlma, 'Fermm zivot™ u Petz (1992) takoder navodi da kvalitetu Zivota
ovom se kontekstu odnosi na cjelokupnu funk- ¢ini individualna procjena vlastitog zadovoljstva s

Postoje razliCite interpretacije, odredenja i
opisi pojma kvalitete Zivljenja. Zbog brojnih
i sloZzenih komponenata koje on ukljucuje,
tefko ga je jednostavno definirati. Sto se tite
semantickog znacenja, rijec “kvaliteta” nas potice
da razmiSljamo o pozitivnim vrijednostima kao
Sto su sreca, uspjeh, bogatstvo, zdravlje i zado-
voljstvo. Rije€ “Zivljenje” pokazuje da se koncept
odnosi na srediSnje aspekte ljudskog postojanja
(Lindstrom, 1992). Polazista u definiranju mogu
biti vrlo razlicita s obzirom na to govori li se o
kvaliteti Zivljenja opcéenito u kontekstu ‘“smisla
Zivota”, o kvaliteti Zivljenja u odredenom drustvu,
o kvaliteti Zivljenja odredene grupacije osoba ili
pak pojedinca. Osnovno je pitanje kriterija — $to
¢ini kvalitetan Zivot, koji su standardi i indikatori

1 Pojam intelektulne teSkoce koristi se u radu kao sinonim za mentalnu retardaciju ili opée (generalizirane) teSkoce ucenja. Odabran
je kao manje stigmatizirajuci i srodan stru¢nom pojmu koji se ucestalo koristi u engleskom govornom podrucju: ,,intellectual disabilities”. Kao
najprikladniji pojam u na§im uvjetima preporucuje ga i prva hrvatska Udruga za samozastupanje ovih osoba.

2 Edukacijsko-rehabilitacijski fakultet Sveucilista u Zagrebu
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nacinom Zivota, njegovim tijekom, uvjetima, per-
spektivama, moguénostima i ogranic¢enjima. Ta je
procjena zasnovana na individualnom iskustvu,
aspiracijama, Zeljama i vrijednostima pojedinca,
ali je ona isto tako odredena psihofizioloSkim
sklopom pojedinca i objektivnim okolnostima
u kojima on zivi. Nordenfelt (1991) je pak jed-
nostavno definira kao evaluaciju vlastite Zivotne
situacije individue te izjednacuje sa “zadovoljst-
vom Zzivotom”. Navode¢i pak da se kvaliteta
Zivljenja sastoji od odrZavanja neophodnih uvjeta
za “srecu” u odredenom drustvu, McCall (1975,
prema Bratkovi¢, 2002) upozorava na vaznost
objektivnih preduvjeta u njezinu ostvarivanju.
Malm i dr. (1981, prema Oliver i dr., 1997) upo-
zoravaju da neuzimanje u obzir faktora okoline,
koji utjecu na kvalitetu Zivota, moZe dovesti do
nemoguénosti razlikovanja privilegiranih osoba
od onih koje to nisu. Buduéi da zbog svoje
subjektivne obojenosti moze za svakog Covjeka
znaciti nesSto drugo, GaleSin (1996) je stav da
je pojam kvalitete Zivljenja moguce definirati
isklju¢ivo kroz motri§te vanjskih cimbenika i
uvjeta, a da ga je gotovo nemoguce definirati s
dozivljajnog glediSta. Kada definiraju kvalitetu
Zivljenja kao apstrakciju, koja povezuje i ujed-
injava sva obiljeZja naSih Zivota koja smatramo
viSe ili manje poZeljnima i zadovoljavajuima
(Bigelow i dr., 1982), kao stanje blagostanja koje
se odraZzava u uvjetima Zivota, u zadovoljstvu tim
uvjetima i prilagodbom na njih (Franklin i dr.,
1986, prema Oliver i dr., 1997) ili kao osjecaj
zadovoljstva pod utjecajem postoje¢ih uvjeta
zivota (Lehman, 1983), mnogi autori polaze
od recipro¢nog odnosa osjecaja zadovoljstva i
objektivnih Zivotnih prilika. U tom kontekstu,
Edgerton (1990) naglaSava da je unutarnja dis-
pozicija bolji prediktor zadovoljstva pojedinca s
kvalitetom vlastitog Zivota, nego §to su to objek-
tivne varijable iz okoline. Elorriaga i dr. (2000)
takoder daju prednost psiholoSkom dozivljaju i
osobnom pogledu na kvalitetu Zivljenja, umjesto
objektivnim  Zivotnim standardima koji imaju
normativniji, viSe socioloSki karakter. Taylor i
Bogdan (prema Schalock, 1990) upozoravaju da
definiranje opcih standarda kvalitete Zivljenja,
bez uvazavanja individualnih perspektiva, uvijek

pruZza moguénost zlouporaba. Na taj se nacin,
kako istiCu ovi autori, moZe opravdavati dis-
kriminacijska praksa u odnosu prema osobama s
teSko¢ama u razvoju.

Opcenito se smatra za kvalitetu Zivljenja:

* da ona nije neSto $to osoba jednostavno
posjeduje ili dobiva, veé kreira zajedno s
drugima;

* da je ona diskrepanaca izmedu ostvarenih
i nezadovoljenih potreba i Zelja pojedinca
(Sto je veli nesrazmjer, losija je kvaliteta
Zivljenja);

* da je ona ostvarena kada su zadovoljene
osnovne potrebe osobe i kada osoba ima
moguénosti ostvarivati svoje ciljeve i
moguénosti u vaznim Zivotnim podruc¢jima
(Goode, 1994a, Woodil i dr., 1994, prema
Goode, 1997);

e da ona podrazumijeva stupanj u kojem
pojedinac ostvaruje kontrolu nad vlastitim
zivotom ili da ...”Zivljenje dobrog Zivota
znaci da je netko u mogucénosti odrediti
smjer svoga Zivota i kreirati svoje pos-
tojanje na osnovu vlastitih teZnji, Zelja i
potreba” (Holm i dr., 1994, str. 10).

U svakom slucaju istie se njezin znacaj kao
subjektivnog iskustva jer razliiti ljudi razlicito
doZivljavaju iste okolnosti i uvjete Zivota. U
tom smislu se razlikuje i ono Sto poboljSava
ili moZe poboljsati kvalitetu Zivljenja razliCitih
pojedinaca. Baum (1997, prema Baum, 2000) je
to opisao pojmom fluidnosti koja je prisutna i na
intrapersonalnim i interpersonalnim razinama.
To znaci da je kvaliteta Zivljenja jedinstvena za
pojedinu osobu, Cija percepcija se moZe razliko-
vati od drugih. No, ona je takoder jedinstvena i
za situaciju. I zbog toga se njena obiljeZja mogu
mijenjati i za istu osobu u ovisnosti o razliitim
situacijama.

Indikatori procjene kvalitete Zivljenja

Na temelju suvremenih spoznaja o pojmu
kvalitete Zivljenja moZe se zakljuditi da se radi
o multidimenzionalnom 1i interakcionalnom kon-
ceptu (Chen i dr., 1993; Emerson, 1985; Schalock
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i Genung, 1993; Hughes i dr., 1995; Schalock,
1996; Schalock, 1997), koji obuhvaca velik broj
medusobno na razliite nacine povezanih fak-
tora. Zajednicko obiljeZje razlicitih pristupa je
da naglaSavaju vaZnost primarnog promatranja
kvalitete Zivljenja na razini pojedinca. Medutim,
naglasava se i Cinjenica da pojedinci Zive u
okolini koja je obiljezena razliitim fizickim,
drustvenim, ekonomskim, politickim i kulturnim
obiljeZjima. Svaki pojedini aspekt neke okoline
ima vlastitu “kvalitetu” koja utjece na kvalitetu
Zivljenja kakvom je doZivljavaju pojedinci.

Ukoliko Zelimo uzeti u obzir razlicite aspekte
kvalitete Zivljenja, vrlo je teSko odrediti standarde
i kriterije njezine procjene. Jasno je da faktori
koji utjeCu na kvalitetu Zivota mogu varirati od
individue do individue, s obzirom na njihove
Zivotne uvjete 1 promjene u okolini. No, da bi se
mogla vrSiti bilo kakva procjena i vrednovanje,
neophodno je odrediti polazista u vidu osnovnih
opéih indikatora kvalitete Zivljenja. Jedino se
na taj na¢in ona moZe shvatiti u bilo kojem
drustvenom i kulturalnom kontekstu.

Lindstrom (1992) navodi Cetiri osnovna aspek-
ta s kojih se moZe promatrati kvaliteta Zivljenja:

1. osobni (tjelesne, psiholoSke i duSevne
znacCajke);

2. meduljudski (obiteljske, prijateljske i
druStvene mreZe socijalnih odnosa );

3. okolni ili izvanjski (uvjeti stanovanja,
rada, prihodi i sl.);

4. globalni (kulturne specifi¢nosti, stanje
ljudskih prava i druStvena skrb za pojed-
inca).

NajceSéerazmatrana glediStakvalitete Zivljenja
uopcojliteraturi (Goode, 1998, prema Hogg, 1995)
su: socijalni indikatori, glavna Zivotna podrucija,
vazna zivotna dogadanja, psiholoski faktori, psi-
hosocijalni faktori, obiljeZja ponaSanja i prosudbe
sveobuhvane kvalitete Zivota. Socijalni indikatori
dijele se na drustvene i individualne. U druStvene
spadaju obiljezja zajednice kao S§to su smrtnost,
pobolijevanje i standard zZivljenja. Individualni se
odnose na prihode, zdravstveni i obiteljski status.
Glavna Zivotna podrucja obuhvacaju obiteljski

Zivot, susjedstvo, aktivnosti slobodnog vreme-
na, religijska uvjerenja, obrazovanje, socijalne
kontakte i1 prijateljstva. VaZni Zivotni dogadaji
su primjerice zasnivanje braka, razvod, bolest,
umirovljenje, preseljenje. Psiholoski indikatori
ukljucuju rjeSavanje problema, samopostovanje,
pojavnost i intenzitet pozitivnih i negativnih emo-
cija. Psihosocijalni indikatori podrazumijevaju
socijalnu interakciju, kontakte, socijalnu podr§ku
i stress. Prema spomenutim autorima, sveobuh-
vatna kvaliteta Zivljenja ukljucuje samoprocjenu
cjelokupnog zadovoljstva zZivotom, zadovoljst-
vo kvalitetom zivotnih podrucja, zadovoljstvo
vaznim Zivotnim pitanjima, procjenu vaznosti
razli¢itih podruéja Zivota i Zivotnih pitanja.
ObiljeZja ponaSanja ukljuuju socijalnu inter-
akciju, socijalnu mrezu podrSke, samostalnost,
produktivnost i socijalnu ukljucenost. Goode
(1998) je opisani model indikatora kvalitete
Zivljenja nadopunio na nacin da je u socijalne
indikatore vezane uz zajednicu ubrojio standard
zdravstvene skrbi, zaposlenost, stupanj krimi-
naliteta i veli¢inu mjesta stanovanja. U individu-
alne socijalne indikatore je ubrojio i dob, spol,
etnicku pripadnost, obrazovanje i religioznost. U
Zivotna podrucja je uvrstio i stanovanje, prihode,
drZzavno uredenje, zaposlenje, zdravlje, sigurnost,
samostalnost, prirodno okruzje, standard Zivljenja,
identitet, druStvene organizacije, pokretljivost,
transport, financijsku sigurnost, prehranu, odije-
vanje, imovinu, aktivnosti i slobodu. U Zivotna
dogadanja uvrstio je i novo zaposlenje, rodenje
djeteta ili smrt bliske osobe. Psiholoskim indika-
torima obuhvatio je i sposobnost rjeSavanja prob-
lema, asertivnost, ostvarivanje uloga, anksiznost,
depresivnost, kontrolu nad drugima i mentalni
status u odnosu na sampostovanje, doZivljaj
smisla Zivota, osobnu aktivnost i osjecaj sigurn-
osti. U psihosocijalne indikatore ukljucio je i
samoprocjenu ostvarenih sposobnosti, neostva-
rene uloge, individualne potrebe i Zelje. U tom
konteksu stres je definirao negativnim Zivotnim
dogadanjima i socijalnim konfliktima. Takoder je
opisao druStenu podr§ku materijalnom pomodi,
pomodi u ponasanju, intimnom interakcijom, sav-
jetovanjem i informiranjem. Pozitivhu socijalnu
interakciju definirao je kontrolom nad vlastitim
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Zivotom, kontrolom drugih koji utje€u na neciji
Zivot i ispunjeno$éu osobnim Zivotom.

Ocito je da se radi o sveobuhvatnom modelu
integriranja objektivnih i subjektivnih determi-
nanti kvalitete Zivljenja kroz ekoloski pristup
prema kojem osoba u interakciji sa socijalnom i
fizickom okolinom doZivljava odredeni stupanj
kvalitete Zivljenja, Sto rezultira posljedicama u
ponasanju.

Svu kompleksnost meduodnosa razli¢itih
¢imbenika kvalitete Zivljenja na mikro, mezo
i makro razini opisuju Renwick i dr. (2000)
kroz holisticki “koncept kvalitete Zivljenja
usredotoen na osobu”. PolaziSte toga pristupa
je da pojedinci Zive u sklopu svoje okoline:
fizickog okoliSa, druStvenih i kulturnih skupina
i zajednica te da tom kontekstu treba promatrati
njihovu kvalitetu Zivljenja. Holisticki pristup
(Timmons, 1997, prema Renwick i dr., 2000)
podrazumijeva da su razli¢iti aspekti pojedinca
(fizicki, psiholoSki i duhovni) u neprekidnom
dinami¢nom meduodnosu s razli¢itim aspektima
okoline (kao §to su fizicki, drustveni, politicki,
kulturni i ekonomski aspekti). Kao rezultat toga,
pojedinci i okruZja u kojima oni Zive tijekom
vremena utjecu jedni na druge, odnosno mijen-
jaju jedni druge (Renwick i Brown, 1996, prema
Renwick i dr., 2000 ). U tom smislu se kvaliteta
Zivljenja pojedinca promatra kao kompleksna,
integrirana cjelina koja nastaje iz odnosa pojedi-
naca i njihovih okolina.

Unutar ovog pristupa kvaliteta Zivljenja se
definirana kao “mjera u kojoj osoba ima utje-
caj na vazne izbore u svom Zivotu” (Renwick i
dr., 1994, str. 35, prema Renwick i dr., 2000) a
obuhvaca tri glavna podrucja (Slika 1): bivstvo,
pripadnost i ostvarenje, koja obuhvacaju devet
podpodrucja kvalitete Zivljenja.

Autori koncepta pojasanjavaju da je stu-
panj “kvalitete” ili “blagostanja” koje osoba
doZivljava u svakom od devet podpodrucja Zivota
odreden i time koliko vaznosti osoba pridaje
svakome od njih, i time koliko zadovoljstva
pronalazi u svakome od njih. To znaci da glavni
utjecaj na dozivljaj Zivotne dobrobiti utjecu dva
¢imbenika: vrSenje izbora i donoSenje odluka te
opseg dostupnih moguénosti za vrSenje izbora

i donoSenje odluka. Medusobno povezani oni
odreduju stupanj u kojem osoba osjeca da ima
osobnu kontrolu nad vlastitim Zivotom (Renwick
i Brown, 1996, prema Renwick i dr., 2000).
Isti autori upozoravaju da su u veéni postojeéih
koncepata kvalitete Zivljenja (drugih autora) pre-
malo zastupljeni aspekti duhovnosti i drustvene
pripadnosti te ove aspekte posebno pojasnjavaju.
Kao Sto se sazeto vidi na prethodnom prikazu,
duhovno bivstvo objedinjuje Zivotne aspekte pov-
ezane s osobnom duhovnoscu. Ono ukljucuje
moralne i etic¢ke vrijednosti, slavljenje posebnih
dogadaja i iskustava koja nadilaze svakodnevicu.
Duhovno bivstvo je u svojoj srzi usredotoceno
na Cetiri glavna i isprepletena polja pojedincevih
jedinstvenih, osobnih iskustava: (a) nacela po
kojima zivi, (b) osjecaj dubinske povezanosti, (c)
osjecaj svrhe i smisla Zivota, (d) sudjelovanje u
obredima slavljenja Zivota (Aune i De Marinis,
1996, Bell, 1992, Bellingham i dr., 1989, Frankl,
1968, Kroeker, 1997, prema Renwick i dr., 2000).
Osjecaj dubinske povezanosti koji se spominje u
vezi s duhovno$éu podrazumijeva dozivljaj pove-
zanosti sa samim sobom, s drugima, s religijskim
uvjerenjima, s prirodom i svemirom (Algado i dr.,
1997, Unruh, 1997, prema Renwick i dr., 2000), a
pridonosi osjeéaju vlastite uloge u svijetu, smisla
i svrhe Zivota.

I drugi autori u odredivanju indikatora
kvalitete Zivljenja posveéuje paznju sudjelovanju
i ukljuCenosti u Zivot zajednice pojedinca. No
vedinom je ta paznja usmjerena na moguénost
pristupa i sudjelovanja u aktivnostima zajednice
odnosno stupanj koriStenja resursa zajednice.
Vidimo da prethodno opisani holisticki pristup u
odrednicama kvalitete Zivljenja osobito naglaSava
i izdvaja dimenziju pripadnosti zajednici kao
kvalitetu odnosa koju pojedinac izgraduje i osjeca
u odnosima izmedu sebe i drugih u zajednici.
Pripadnost zajednici se odnosi na to koliko osoba
osjecéa stvarnu povezanost s okolinom, vlastiti utje-
caj i pripadnost mjestima, dogadajima, uslugama i
resursima koji odreduju njegovu ili njezinu zajed-
nicu. Naglasak je na pojedincevom osjecaju pov-
ezanosti s tim resursima (uslugama, dogadajima,
programima, javnim mjestima, aktivnostima), a
ne samo na pristupu tim resursima. Opseg tih
resursa je prilicno velik te ukljucuje (Renwick i
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Slika 1. Holisticki koncept kvalitete Zivljenja usredotocen na osobu (Renwick, Brown i Raphael, 2000)

Bivstvo

“Tko sam ja?”

Fizi¢ko bivstvo

Fizicko zdravlje, osobna higijena, ishrana, njegovanost izgleda,
fizi¢ko stanje.

kondicija, opée

Psiholosko bivstvo

PsiholoSko zdravlje i prilagodba, spoznaje, osjecaji, samopouzdanje, slika o sebi i
samokontrola.

Duhovno bivstvo

Zivotne vrijednosti (osje¢aj za dobro i lose), osobni obrasci ponasanja, obogacenost
svakodnevnih Zivotnih iskustava (npr., kroz glazbu ili prirodu), duhovna vjerovanja i
slavljenje posebnih Zivotnih dogadaja (npr. razliiti religijski i kulturni obicaji).

Pripadanje

“Povezanost s osobnim okruZjem”

Fizicka pripadnost

Osjecaj pripadnosti vlastitom okoliSu — domu, $koli/radnom mjestu, susjedstvu i zajed-
nici; posjedovanje privatnog vlasniStva; sigurnost i privatnost.

Socijalna pripadnost

Postojanje smislenih, intimnih odnosa s drugima (npr., partnerom, prijateljima,
obitelji, suradnicima, susjedima i zajednicom).

Dostupnost resursa i mogucnosti u zajednici (npr., adekvatna primanja, dostupnost

Pripadnost ednici
P ? nost - ZACANCL | dravstvenih i socijalnih sluzbi, obrazovanja, zaposlenja, rekreacijskih programa,
(drustvu) oo . . o .
usluga, zabave i svih drugih drustvenih dogadanja i aktivnosti).
Ostvarenje “Postizanje osobnih ciljeva, nada i Zelja/teznji”

Prakti¢no ostvarenje

Vrsenje prakti¢nih, svrhovitih aktivnosti (npr., aktivnosti u domacinstvu, placeni ili
volonterski rad, Skolski i drugi programi, samopomo¢/briga o sebi u zadovoljavanju
zdravstvenih i socijalnih potreba, briga o drugima).

Ostvarenje kroz slobod-
no vrijeme

Vrsenje rekreacijskih ili druStvenih aktivnosti (planiranih ili neplaniranih); hobiji;
odmori od svakodnevnih rutina, odlasci na godiSnje odmore — tj. aktivnosti koje
pruzaju opustanje i smanjuju stres.

Razvojno ostvarenje

Saznavanje novih informacija; poboljSanje ili odrzavanje postojecih znanja i vjestina;
noSenje sa zivotom; prilagodavanje na promjene u vlastitom Zivotu.
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Brown, 1996, prema Renwick i dr., 2000): soci-
jalnu i zdravstvenu skrb, obrazovne i rekreacijske
programe i mogucénosti, prihode i zaposlenje,
dogadaje i aktivnosti u zajednici, itd.

Cimbenici i indikatori procjene kvalitete
Zivljenja osoba s intelektualnim teSkocama

Pregled literature na ovom podrucju (Bratkovié,
2002, Bratkovié, 2005, Bratkovié, Bili¢, 2006)
govori u prilog Cinjenici da je kvaliteta Zivljenja
osoba s intelektualnim teSkoama u osnovi
odredena istim ili vrlo sli¢nim indikatorima kao i
u tipi¢ne populacije. Tek kao nadogradnja ovoga
polaziSta govori se o specificnim obiljeZjima
kvalitete Zivljenja ovih osoba, a koji su povezani
sa osobitim znacajkama razvoja ovih osoba,
njihovim poloZajem u drustvu i obiljeZjima inter-
akcija s okolinom.

Kvaliteta Zivljenja ovih osobna je kao i u
ostale populacije odredena posrednim i neposred-
nim medusobnim odnosima u drustvu, zajednici,
politici, proizvodnji, kulturi, odgoju, obrazovanju
i vrstama podrSke koje ovim osobama stoje na
raspolaganju (GaleSa, 1996). Pozitivan odnos
prema ovim osobama osnova je za aktiviranje
potrebnih ¢imbenika u druStvu i za ostvarivanje
svih potrebnih vanjskih uvjeta, koji definiraju
kvalitetu Zivljenja, a bez koje nema ni posti-
zanja suvremernih ciljeva rehabilitacije tih osoba.
Suvremeni ciljevi rehabilitacije u Sirem smislu
ukljucuju primjenu principa i modela normal-
izacije, socijalne integracije, individualizacije i
osobno usmjerene podrske, orijentacije na zado-
voljavanje potreba i poticanje samostalnosti i
autonomije. Ti su ciljevi ostvarivi uz odgovarajuce
formalne i sadrZajne uvjete (Teodorovié, 1995).
Formalni aspekti odnose se na materijalne uvjete
Zivota (prostorne, finacijske, programske i dr.).
Sadrzajni aspekti obuhvadaju opseg i kvalitetu
zadovoljavanja individualnih potreba. Oba ova
aspekta u medusobnoj su interakciji i ¢ine ned-
jeljivu cjelinu.

Baveci se procjenom kvalitete Zivljenja osoba
s intelektualnim teSkocama, Felce i Perry (1996)
definirali su interakcionalan model koji ubuhvaca
sljedeée indikatore:

1. objektivni Zivotni pokazatelji tj. objek-
tivne znacajke i stanje pojedinca;

2. subjektivni osjecaj dobrobiti ili blagostan-
ja tj. osobno zadovoljstvo s datim uvjetima
zivota i zivotnim stilom;

3. osobne vrijednosti i sklonosti tj. relativni
znacaj objektivnih Zivotnih uvjeta i sub-
jektivne dobrobiti za pojedinca u pojed-
inim podrucjima Zivota.

Kako vidimo, spomenuti je model na tragu
holistickih pristupa opisanih u prethodnom
poglavlju ovoga rada. Svaka od navedenih dimen-
zija promatra se u odnosu na fizicku, materijalnu
i socijalnu dobrobit, razvoj i aktivaciju te emo-
cionalnu dobrobit, a u povezanosti s okolins-
kim utjecajima. Tako fizicka dobrobit obuhvaca
zdravlje, pokretljivost i sigurnost. Kondicija i
pokretljivost povezane su s fizickim sposobnos-
tima, a definiraju se kao funkcionalni potencijali
za razli¢ite aktivnosti. No, istovremeno se pre-
klapaju s podru¢jem razvoja i aktivnosti. Fizi¢ka
sigurnost je stupanj zastite od nezgoda i povreda
i njena procjena se moze preklapati s procjenom
obiljeZja susjednog Zivotnog okoliSa. Materijalna
dobrobit ukljucuje financije i1 prihode, razliCite
aspekte kvalitete Zivotnog prostora, prijevoz i
sigurnost, tj. sve aspekte koji su vazni velini
¢lanova zajednice. Relevantni aspekti kvalitete
Zivotnog okruZja su i: kvaliteta stanovanja,
opremljenost, posjedovanje stvari i obiljezja
susjednog okoliSa. Socijalna dobrobit obuhvacéa
dva podpodrucja: kvalitetu i opseg interperson-
alnih odnosa unutar stanovanja i domacinstva, s
obitelji i rodbinom, prijateljima i poznanicima;
te druStvenu ukljucenost, tj. ostvarene drustvene
aktivnosti i stupanj prihvaéenosti ili podrske od
strane okoline. Razvoj i aktivnosti je podrucje
koje se odnosi na stjecanje i upotrebu vjestina.
Kompetentnost ili razvoj adaptivnog ponaSanja je
povezan sa samoodredenjem (nezavisnost i spo-
sobnosti izraZavanja izbora i donoSenja odluka),
produktivnoséu i sudjelovanjem. Sve moze biti
izraZeno kroz razli¢ite funkcionalne aktivnosti u
razli¢itim podrucjima kao §to su dom, posao, slo-
bodno vrijeme i obrazovanje. Emocionalna dobro-
bit objedinjuje Cuvstveno i mentalno stanje, ispun-
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jenost, stres, samopouzdanje i samopoStovanje,
religiozno uvjerenje i seksualnost. Ispunjenost se
moZe preklapati sa postizanjem socijalnih i funk-
cionalnih ciljeva. Razina stresa odraZava uvjete u
kojima se ostvaruju socijalni i funkcionalni cilje-
vi. Autori su naglasili da se opisane dimenzije
trebaju promatrati u dinamic¢koj meduovisnosti.
Promjene u jednoj dimenziji mogu utjecati na
osobnu poziciju u drugoj dimenziji. Primjerice,
promjene u vrijednostima mogu uzrokovati
promjene u zadovoljstvu i ubrzati promjene u
objektivnim okolnostima. No, osim medusobnog
utjecaja, svaka dimenzija je podloZna utjecaju od
strane razli¢itih vanjskih faktora povezanih sa
individualnim bioloskim znacajkama, razvojnom
i kulturalnom pros$los¢u 1 postoje¢im okruzjem.
Ti vanjski utjecaji mogu ukljucivati genetsko,
socijalno i materijalno nasljede, dob i sazrijevan-
je, razvoj, zaposlenje, utjecaj vrSnjaka i ostalih
socijalnih, ekonomskih kulturalnih i politickih
varijabli. Autori isticu da se na osnovu procjene
kvalitete Zivljenja u jednoj od ovih triju dimenzija
ne moZze predvidati rezultate na drugim dimenzi-
jama, pogotovo zato §to odnosi medu njima nisu
konstantni tijekom vremena. Stoga smatraju da
je pri svakoj procjeni kvalitete Zivljenja potrebno
obuhvatiti sve tri dimenzije. U tom smislu autori
istiCu da objektivni podaci o kvaliteti Zivljenja ne
bi trebali biti interpretirani bez osvrta na individu-
alne razlike. To se posebno odnosi na ispitivanje
osobnog zadovoljstva kvalitetom zZivljenja koje
moZe biti povezano s temperamentom, iskust-
vima i okolnostima Zivota pojedine osobe.

Procjena kvalitete Zivljenja osoba s intelektual-
nim teSkocama spada u relativno novija podrucja
istraZivanja u svijetu, a osobito u nas (Bratkovic,
2002, Bratkovi¢, Bili¢, 2006).

U postojecim istraZivanjima prevladavaju
procjene objektivnih indikatora kvalitete Zivljenja
u kojima se polazi od razlicitih kriterija, a medu
kojima dominiraju: stupanj ostvarenih razvojnih
potencijala i kontinuiranost osobnog razvoja,
sloboda i raznovrsnost izbora, ukljucenost u
druStvene aktivnosti, uvjeti stanovanja, rekreaci-
jske 1 mogucénosti zaposljavanja. U definiranju
tih kriterija polazi se od zadovoljavanja osnovnih
ljudskih potreba, kao $to su maksimalno moguca

samostalnost, svrsishodna aktivnost, meduljudski
odnosi i dozivljaji koji nas ispunjavaju (Bach,
1995, prema Strassmeier, 1996) 1 procjene
mogucénosti njihova ostvarivanja u povezanosti s
uvjetima Zivota i utjecajima okoline.

Kriticnim varijablama okoline koje utje€u na
osobnu kvalitetu Zivljenja osoba s mentalnom
retardacijom tijekom citavog Zivota smatraju se
(Stark i Faulkner, 1996): stupanj zdravstvene
zaStite, Zivotno okruZje (uvjeti stanovanja i sva-
kodnevnog Zivota), obiteljska prisutnost i odnosi,
socijalni i emocionalni odnosi s drugima (npr.
prijateljima, kolegama, osobljem), rehabilitacija i
podrska, obrazovanje, radna sredina te rekreaci-
jske i aktivnosti slobodnog vremena. Utjecaj ovih
varijabli na kvalitetu Zivljenja se mijenja tijekom
razlicitih Zivotnih dobi i u ovisnosti o stupnjevi-
ma pruZene podrSke od okoline na svakoj od njih.
Polazeéi upravo od izrazite povezanosti zadovol-
javanja individualnih potreba osoba s intelektual-
nim teSkoCama sa socioekoloSkim uvjetima koje
im nudi njihova Zivotna sredina, Seifert (1995)
je definirala 6 specifi¢nih, meduovisnih dimen-
zija kvalitete Zivljenja u osoba s intelektualnim
teSkocama:

1. Prva dimenzija obuhvaca indikatore na
podruc¢ju stanovanja kojima se analizira
stupanj zadovoljenja osnovnih potreba,
osjecaj zadovoljstva, razina komunikacije i
socijalnih odnosa, kompetentnosti i samo-
stalnosti te odnosa ovisnosti i autonomije
u povezanosti sa stambenim prilikama.

2. Druga dimenzija objaSnjava materijalnu
strukturu stambenog prostora i okolisa,
prostorno uredenje i opremu kao i
infrastrukturu okoli$a.

3. Trea dimenzija razmatra  socijalnu
mreZu, koja ukljucuje sustanare, rodbinu,
prijatelje, znance, susjedstvo, ali i prisut-
nost podrSke od strane stru¢njaka (edu-
kacijsko—rehabilitacijskih djelatnika, psi-
hologa, terapeuta, njegovatelja, lijeCnika
1dr).

4. Cetvrta dimenzija odnosi se na participac-
iju u drustvenom Zivotu putem aktivnosti
i socijalnih kontakata izvan stanovanja,
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obuhvacajudi i rad i slobodno vrijeme.

5. Petadimenzijabavise pitanjem prihvacanja
od strane okoline i ostvarivanjem soci-
jalne uloge.

6. Sesta dimenzija je usmjerena na zado-
voljstvo djelatnika u neposrednom radu
s osobama s intelektualnim teSkocama u
pogledu uvjeta rada, rehabilitacijskog kon-
cepta, struéne kompetentnosti, autonomije
i suradnje, zadovoljstva i opterecenja, a
koje se direktno odrazava na kvalitetu
Zivljenja osoba s intelektualnim teSko¢ama
kao korisnika njihove stru¢ne pomodi
i podrS8ke. Navedene dimenzije djeluju
iz srediSta prema periferiji, tj, njihovo
djelovanje zapocinje socijalnim odnosima
unutar stambene zajednice (institucije ili
integrirane stambene zajednice), preko
materijalnih uvjeta i uredenja prostora do
socijalne mreZe odnosa koja se proteze
i izvan podrudja stanovanja, a zavrSava
integracijom ili segregacijom pojedinca u
zajednici.

I Schalock (1986; 1996; 1997) je, na osnovu
objedinjavanja spoznaja na ovom podrucju, doSao
do zakljucka da su ¢imbenici kvalitete Zivljenja
osoba s intelektualnim teSko¢ama u pravilu isti ili
sli¢ni kao i u opce populacije. Isti autor definira
model indikatora kvalitete Zivljenja ovih osoba
koji sadrzi osam klju¢nih dimenzija: emociona-
Ina, materijalna i fizicka dobrobit, meduljudski
odnosi, osobni razvoj, samoodredenje, socijalna
ukljucenost i ostvarivanje prava. Emocionalna
dobrobit odnosi se na stupanj osjecaja i doZivljaja
sigurnosti, sree i zadovoljstva. Meduljudski
odnosi podrazumijevaju stupanj uspostavljenih
intimnih, bliskih odnosa s drugima. Materijalna
dobrobit povezana je sa socio — ekonomskom
i egzistencijalnom sigurnoScu. Osobni razvoj
obuhvada moguénosti obrazovanja, razvoja
vjeStina i sposobnosti kroz svrhovite aktivnosti,
mogucénost razvoja kompetencije i samoostva-
renja. Fizicku dobrobit obiljezava zdravstveno
stanje povezano sa zdravstvenom zaStitom, preh-
ranom, rekreacijom i slobodnim vremenom te
sudjelovanjem u svakodnevnim aktivnostima.
Samoodredenje se odnosi na stupanj osobne

autonomije, tj. kontrole nad vlastitim Zivotom,
moguénosti vrSenja izbora i donoSenja odluka,
tj. samousmjeravanje u ostvarivanju ciljeva
i vrijednosti. Socijalna ukljucenost oznacava
prihvaéenost u zajednici, drustveni status, tj. soci-
jalne uloge i ostvarenje podrske od okoline. Prava
podrazumijevaju ostvarenje gradanskih prava i
zakonodavne zastite.

U novijim istrazivanjima na ovom podrucju
posebna se paZnja pridaje evaluaciji razvoja
samoodredenja (procjena mogucnosti vrsenja izb-
ora i donoSenja odluka), socijalnoj ukljucenosti
i opcenito ukljucenosti u svrhovite aktivnosti
svakodnevnog zivota (Bratkovié, Bili¢, 2003,
Bili¢, Bratkovié, 2004). Jer, teZnja ka smislenim i
svrhovitim aktivnostima u svakodnevnom Zivotu,
kao i interakciji s okolinom sastavni je dio
ljudskog postojanja. Ona pridonosi raznolikim
iskustvima, stjecanju vjeStina i navika kao i raz-
voju sposobnosti koje pridonose uspostavljanju
kontrole nad vlastitim Zivotom.

Takoder se sve viSe razvijaju i primjenjuju
metode procjene subjektivnog dozZivljaja kvalitete
Zivljenja ovih osoba (Bili¢, Bratkovi¢, 2004), a
Sto je zbog njihovih znacajki razvoja i ponaSanja
osobito zahtjevno.

Zakljucak

Kvaliteta Zivljenja je pojam koji se tumaci i
koristi na razli¢ite naCine. Ona se kao koncept
sastoji od niza dimenzija i indikatora, a koji se na
razli¢ite naCine promatraju i interpretiraju. No,
prevladava suglasnost mnogih autora da se radi
o multidimenzionalnom konceptu koji obuhvaca
subjektivne i objektivne Cimbenike zadovolja-
vanja potreba i samopercepcije pojedinca.

Poimanje opée kvalitete Zivota zapravo je
odredeno onim S$to se u odredeno vrijeme u
konkretnoj druStvenoj sredini smatra “kvalitet-
nim Zivotom”, koje pojedinacne komponente pri-
donose kvaliteti Zivota, te u kojoj mjeri su one u
konkretnom Zivotu prepoznatljive. A individualna
kvaliteta Zivota moZe se definirati kao zadovolja-
vanje potreba i ostvarivanje individualnog smisla
Zivota u interakciji sa socijalnom okolinom.

I koncept kvalitete Zivljenja u odnosu na osobe
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s intelektualnim teSkoama je sve viSe znanst-
veno elaboriran. Pregled dosadaSnjih spoznaja na
ovom podrucju pokazuje da se, kao i u tipi¢noj
populaciji, kvaliteta Zivljenja ovih osoba primarno
odeduje: psiholoSkim stanjem dobrobiti, socijal-
nim odnosima, fizickim i materijalnim faktorima,
razvojem osobne kompetentnosti i moguénoséu
ostvarivanja osobnih Zivotnih ciljeva, stupnjem
osobne autonomije, drustvenom ukljucenosti i
ostvarivanjem prava povezanih s vrednovanjem
pojedinca i njegovom socijalnom inkluzijom.

To jasno upucuje na zakljuak da je u
definiranju indikatora procjene kvalitete Zivljenja
osoba s intelektualnim teSko¢ama, kao i u opce
populacije, najprikladniji ekoloski multidimen-
zionalan i interakcionalan pristup. Buduéi da je
to vrlo sloZen i zahtjevan zadatak, u provedbi
istraZivanja vecina autora priklanja se definiranju
i procjeni samo nekih aspekata i indikatora.
Stavljaju se naglasci samo na pojedine dimenzije
i glediSta procjene. Ono ¢emu se jos uvijek ne
pridaje dovoljno paznje jest upravo Cinjenica da
razlicite dimenzije mogu biti razli¢ito vrednovane
i od pojedinaca s intelektualnim teSko¢ama, da se
to vrednovanje mijenja tijekom njihova Zivota,
a u povezanosti sa individualnim Zivotnim stilo-
vima, situacijama i oklonostima, subjektivnim
znaCajkama razvoja i usvojenim sustavima vri-
jednosti.

Najpouzdanije podatke daju modeli osobno
usmjerene procjene kvalitete Zivljenja usmjereni
na pojedinca, a Sto je osobito vaZzno u kontek-
stu sustava skrbi i podrSke za osobe s intelek-
tualnim teSkocama. Pristup kvaliteti Zivljenja
usredotoCen na osobu konceptualno povezuje
sve razine (mikro, mezo i makro) Cimbenika,
uzimajuci u obzir njihov ukupni u¢inak na Zivote
pojedinaca. U tom smislu se na kvalitetu Zivljenja
gleda kao na rezultat neprekidnih meduodnosa
osobnih karakteristika pojedinca i osobitosti nje-
gove okoline. Mnoge osobne karakteristike su
plod slucajnosti; mnoge druge su rezultat Zivotnih
izbora ili i jednog i drugog ¢imbenika. Te kara-
kteristike se donekle mijenjaju tijekom vremena
i Zivotnog vijeka. Slicno tome, karakteristike

okoline koje utjecu na Zivot osobe dogadaju se
slucajno ili po izboru, ili kao kombinacija ta dva
¢imbenika, te su takoder podloZne mijenjanju
tijekom vremena. Prema tome, kvaliteta Zivljenja
je fleksibilan fenomen koji je iskustveno jedinst-
ven za svakog pojedinca.

Stoga je uz metode procjene objektivnih indika-
tora, neophodan razvoj i usporedna primjena
primjerenih metoda procjene subjektivne percepci-
je ili dozivljaja kvalitete Zivljenja od strane samih
osoba s intelektualnim teSko¢ama. U tom kontekstu
vazno je imati na umu argumente pozitivistickog
pristupa mjerenju odredenih dimenzija kvalitete
Zivljenja pomocu valjanih mjernih instrumenata,
ali i znatno viSe uvaziti polazista naturalistickih
teorija koje zagovaraju progresivniju primjenu
kvalitativnih metoda istraZivanja.

Znacaj bavljenja ovim podru¢jem istraZivanja,
ogleda se u ¢injenici da koncept kvalitete Zivljenja
moZe imati velik utjecaj na edukacijsko — reha-
bilitacijsku praksu. On bi trebao biti osnova i za
transformaciju naseg, joS uvijek prevladavajuceg
tradicionalnog segregacijskog sustava skrbi ka
suvremenom, u zajednici utemeljenom sustavu
podrske (stru¢nih sluzbi podrske u zajednici).

Kako navode Keith i Schalock (2000), razvoj
koncepta kvalitete Zivljenja u odnosu prema 0so-
bama s intelektualnim teSkoama moze ostvariti
velik utjeca;:

1. Kao pojam koji promice senzibilitet
pruzanja podrSke i oslonca pojedincima
tako Sto se usredotoCuje na osobu i njenu
individualnu okolinu.

2. Kao glavno nacelo za poboljSanje i
unapredenje kvalitete Zivljenja pojedinca.

3. Kao sveobuhvatni okvir za primjenu u
praksi (razvoj programa, pruZanje usluga,
strategije rukovodenja organizacijama i
evaluacija programa).

4. Kao poticaj za razvoj individualnih poten-
cijala i interesa, ali i za socijalnu politiku
drustva.
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DIMENSIONS OF QUALITY OF LIFE IN PEOPLE WITH
INTELLECTUAL DISABILITIES

Abstract

Beginning with the general definitions of the term and factors of quality of life, the paper presents a review of contemporary
views on the dimensions and indicators of quality of life of people with intellectual disabilities. The review of the basic
dimensions of quality of life in the context of different theoretical approaches stresses the importance of the multidimensional and
interactional approaches in this field of research. A critical overview of the current research on the characteristics of quality of
life of people with intellectual disabilities notes the discrepancy between the holistic and ecological theoretical grounds and the
limited inclusion of different factors in most research which mainly focuses on the assessment of limited scope of mostly objective
indicators. The neglect of this field of research in Croatia is noted as well as the need to furthermore develop currently not
sufficiently implemented methods for the assessment of the subjective perception of quality of life, especially qualitative methods.
Finally, the paper stresses the significance of applied research meaning the application of the concept of quality of life as the
foundation for the development of contemporary models and community-based supports aimed at improving the quality of life of
people with intellectual disabilities.

Key words: intellectual disabilities, quality of life, assessment, research methods
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