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SAZETAK

Cilj ovog rada je sumirati i problematizirati odredene
specificnosti pojedinih domena kvalitete Zivota odraslih oso-
ba s intelektualnim tesko¢ama i njihovih roditelja. U radu
se predstavljaju, opisuju i diskutiraju spoznaje i specificno-
sti 0 osobnom razvoju, samoodredenju, interpersonalnim
odnosima, socijalnoj ukljucenosti, pravima, emocionalnom
blagostanju, tjelesnom blagostanju, materijalnom blago-
stanju odraslih osoba s intelektualnim teskocama, te tjele-
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sno zdravlje, psiholosko zdravlje, socijalni odnosi i okruZenje
roditelja odraslih osoba s intelektualnim teskocama. Nave-
dene domene s pripadajucim pokazateljima ukazuju na kva-
litetu Zivota obitelji osoba s intelektualnim teskocama koje
su Cesti korisnici sustava formalne podrske. Kvaliteta Zivota
odraslih osoba s intelektualnim tesko¢ama i njihovih rodi-
telja utvrduje se razlicitim subjektivnim i objektivnim poka-
zateljima, dok na nju utjecu razliciti Cinitelji poput podrske,
socijalnih mreZa, sustava formalne podrske, ali i odredenih
obiljeZja pojedinca. Osobe s intelektualnim teskocama utje-
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¢u na kvalitetu Zivota svojih roditelja, kao sto i roditelji utjecu na kvalitetu Zivota
svoje odrasle djece s intelektualnim tesko¢ama. Kvaliteta Zivota predstavlja vaZan
koncept u radu s obiteljima osoba s intelektualnim teskocama i trebala bi se utvrdi-
vati zbog dobivanja saznanja o Zivotima odraslih osoba s intelektualnim teskocama
i njihovih roditelja, ali i kao povratna informacija za podrsku pruZenu u sustavu for-
malne podrske.

uvoD

U suvremenoj teoriji i praksi socijalnog rada sve se viSe pozornosti posvecuje
kvaliteti Zivota pojedinca i obitelji. Svjetska zdravstvena organizacija (2021.) definira
kvalitetu Zivota kao individualnu percepciju vlastite pozicije u Zivotu u kontekstu
kulturalnih i vrijednosnih sustava u kojima se Zivi i u odnosu na vlastite ciljeve, oce-
kivanja, standarde i preokupacije. Kod utvrdivanja kvalitete Zivota pozeljno je vodi-
ti racuna o kulturnom kontekstu, bududéi da je kvaliteta zivota multidimenzionalan
koncept ovisan o osobnim i okolinskim ¢initeljima te njihovoj interakciji (Cummins,
2005.). Kvaliteta Zivota definira se objektivnim i subjektivnim stanjem koje ukljuéuje
materijalno, emocionalno i socijalno blagostanje, zdravlje, produktivnost, intimnost,
sigurnost, odnose i zajednicu (Cummins, 1997.). Postignuta je onda kada su zadovo-
liene potrebe osobe i ona se moZe posvetiti onome Sto joj je vazno (van Heumen i
Schippers, 2016.). Prema Eurostatu (2021.), domene kvalitete Zivota su materijalni
uvjeti Zivota, zaposlenost, obrazovanje, zdravlje, slobodno vrijeme i drustveni odno-
si, sigurnost, upravljanje i osnovna prava, okolis te opc¢e zadovoljstvo Zivotom. Scha-
lock (2020.) navodi sljedec¢e domene kvalitete Zivota s pripadajuéim pokazateljima
(navedeni u zagradama): 1. osobni razvoj (obrazovni status, kompetencije — osobne,
kognitivne, socijalne i prakti¢ne), 2. samoodredenje (autonomnost, izbori), 3. inter-
personalni odnosi (interakcije - socijalne mreZe, odnosi - obitelj, prijatelji, vrSnjaci),
4. socijalna ukljucenost (ukljucenost u zajednicu, odnosi), 5. prava (ljudska - posto-
vanje, dostojanstvo, jednakost, gradanska - drzavljanstvo, pristup), 6. emocionalno
blagostanje (zadovoljstvo - uZivanje, izostanak stresa —predvidljivost i kontrola), 7.
tjelesno blagostanje (zdravstveni status, aktivnosti svakodnevnog Zivota — briga o
sebi, mobilnost) i 8. materijalno blagostanje (radni status, posjedovanje). Jedan od
najéesée primjenjivanih instrumenata za utvrdivanje kvalitete Zivota je Flanaganova
»Skala kvalitete Zivota« iz 1970-ih godina koja ukljucuje pet domena kvalitete Zivo-
ta: 1. tjelesno i materijalno blagostanje, 2. odnose s drugima, 3. socijalne, drustvene
i gradanske aktivnosti, 4. osobni rast i ispunjenje te 5. rekreaciju (Burckhardt i sur.,
2003.).

Kod utvrdivanja kvalitete Zivota objektivni pokazatelji odnose se na objektivne
ili drustvene pokazatelje poput uvjeta stanovanja i uvjeta rada, zdravlja, ekonomske
sigurnosti i postignutog stupnja obrazovanja (Felce i Perry, 1995.), dok subjektivni
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pokazatelji ukazuju na postovanje Zivotnih iskustava osobe i odnose se na indivi-
dualno ostvarenu mogucnost izbora u Zivotu (Cummins, 1996.). Kvaliteta Zivota te-
meljena na subjektivnim pokazateljima pruza ponekad vrjednije podatke procjene
nego li objektivni pokazatelji, buduci da osobni osjecaji i procjene pojedinca o vlasti-
tom Zivotu mogu pruziti detaljniji opis doZivljaja kvalitete Zivota (Schalock i Verdugo,
2002.). Stoga je kvalitetu Zivota poZeljno procjenjivati i subjektivnim i objektivnim
pokazateljima, osobito kada se ona utvrduje kod osoba s intelektualnim teskoca-
ma kod kojih znaju biti prisutne komunikacijske teskoce i problemi u razumijevanju
(Simdes i Santos, 2016.).

Kada se istrazuje kvaliteta Zivota obitelji u kojima je ¢lan s invaliditetom naj-
cesce se koristi »The Beach Center Family Quality of Life Scale« (Beach Center on
Disability, 2015.) kojom se utvrduju sljedece domene: obiteljske interakcije, rodi-
teljstvo, emocionalno blagostanje, fizicko/materijalno blagostanje te podrska teme-
ljem invaliditeta ¢lana obitelji. Domene kvalitete Zivota koje se vrlo ¢esto istrazuju
kod obitelji osoba s invaliditetom su obiteljski i interpersonalni odnosi, emocionalno
blagostanje, materijalno blagostanje, podrska sustava formalne i neformalne podrs-
ke, zdravlje, osobni razvoj, roditeljstvo, socijalna uklju¢enost i sudjelovanje te prava
(Schalock, 2004.a, b; Brown i Brown, 2005.; Leutar, Buljevac i Mili¢ Babi¢, 2011.;
Gineisur.,, 2013.; Parpa i sur., 2016.). Shodno navedenom, Leutar i Buljevac (2020.)
temeljem analize provedenih istraZivanja o i s osobama s invaliditetom zakljucuju
da su najéesce istraZivane domene kvalitete Zivota emocionalno blagostanje, finan-
cijski status obitelji, formalna podrska, neformalna podrska, sudjelovanje u Zivotu
zajednice i koriStenje sadrzaja u zajednici, skrb koja se pruza ¢lanu obitelji s invalidi-
tetom, obiteljski odnosi i prava. Kvaliteta Zivota koristi se u kreiranju usluga i evalu-
aciji pruzene podrske (Brown, Schalock i Brown, 2009.) i vaZzan je koncept u radu s
osobama i obiteljima s invaliditetom jer omogucduje korisnikovu procjenu dobivene
i potrebne podrske (Brown i Brown 2004.; Brown, Schalock i Brown, 2009.).

Koncept kvalitete Zivota obitelji osoba s intelektualnim i razvojnim teskoca-
ma odnosi se na stupanj u kojem clanovi obitelji procjenjuju i dozivljavaju vlastitu
kvalitetu Zivota u kontekstu obitelji, ali i na to kako obitelj kao cjelina moZe rea-
lizirati Zeljene moguénosti i ciljeve u zajednici i drustvu kojemu pripada (Brown i
Brown, 2014.). Kvaliteta Zivota je multidimenzionalni konstrukt na koji utjece velik
broj subjektivnih i objektivnih faktora i ukljucuje sve Sto je ¢lanovima obitelji osoba
s intelektualnim teSko¢ama vazno u postizanju zadovoljavajuéeg Zivota na individu-
alnoj i obiteljskoj razini (Brown i sur., 2006.a; Aradjo, Paz-Lourido i Gelabert, 2016.).
Odnosi se na stupanj u kojem obitelji s ¢lanom s intelektualnim teSko¢ama mogu
zadovoljiti svoje osnovne potrebe, uZivati u zajednickom druZenju te biti ukljuceni
u aktivnosti slobodnog vremena (Lundy, 2011.). Osobe s intelektualnim tesko¢ama
mogu postici ciljeve vezane uz kvalitetu Zivota ukoliko su uvaZene njihove potrebe,
vrijednosti i izbori, imaju moguénost izbora i kontrole te sudjeluju i uklju¢ene su u
Fivot zajednice (Brown i Brown, 2003.; Schalock, 2004.b). Cinitelji koji ¢lanovima
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obitelji osoba s intelektualnim tesko¢ama poboljsavaju kvalitetu Zivota isti su kao
i kod obitelji bez osoba s intelektualnim tesko¢ama. Kod procjene kvalitete Zivota
obitelji osoba s intelektualnim teskoéama pozeljno je zapamtiti da se povecao Zi-
votni vijek ¢lana obitelji s intelektualnim teSko¢ama, da kod osoba s intelektualnim
teskoc¢ama starenjem dolazi i do nastanka drugih invaliditeta (rezultira potrebom za
razli¢itim dodatnim uslugama formalnog sustava podrske), da je deinstitucionaliza-
cija rezultirala porastom troskova Zivota ¢lanova obitelji ukoliko oni osobi pruzaju
skrb, kako osobe s intelektualnim tesko¢ama imaju pravo donositi izbore u Zivotu,
te da starenjem odraslih osoba s intelektualnim tesko¢ama stare i ¢lanovi njihovih
obitelji, Sto rezultira preklapanjem njihovih potreba (O’Grady Reilly i Conliffe, 2002.;
Hoisur., 2013.).

Buduci da je u ovom radu naglasak na problematiziranju spoznaja i specific-
nosti vezanih uz odredene domene kvalitete Zivota odraslih osoba s intelektualnim
teskoc¢ama i njihovih roditelja, za odrasle osobe s intelektualnim teSko¢ama koristit
¢e se podjela domena kvalitete Zivota prema Schalock (2020.), Schalock i Verdugo
(2002.) i Schalock, Bonham i Verdugo (2008.) prikazana u Tablici 1., bududi da je jed-
na od najcesce koristenih podjela u mnogim istraZivanjima s i o osobama s intelektu-
alnim tesko¢ama. Domene kvalitete Zivota roditelja odraslih osoba s intelektualnim
teskoc¢ama, koje su navedene u Tablici 2., temeljit ¢e se na domenama definiranim
»Upitnikom o kvaliteti Zivota Svjetske zdravstvene organizacije (WHOQOL-BREF)«
(The WHOQOL Group 1998.) jer je navedeni instrument koristen u mnogim istrazi-
vanjima o kvaliteti Zivota roditelja osoba s intelektualnim tesko¢ama (npr. Lin i sur.,
2009.). Kvaliteta Zivota roditelja odraslih osoba s intelektualnim tesko¢ama odabra-
na je kao jedan od koncepata ovog rada buduci da velik broj odraslih osoba s inte-
lektualnim tesko¢ama Zivi sa svojim roditeljima, a ne s bra¢om i sestrama (Noonan
Walsh, Hall i Ryan, 2008.; Heller i Marks, 2006., 2008.; Kimura i Yamazaki, 2013.).
Naime, vecina brace i sestara odraslih osoba s intelektualnim tesko¢ama Zive odvo-
jeno od svoje primarne obitelji, a skrb o bratu ili sestri preuzimaju najéesée po smrti
roditelja koji su primarni njegovatelji i skrbnici.

Ovim radom Zele se istaknuti neke specificnosti kvalitete Zivota kao Sirokog
koncepta ove dvije skupine korisnika u sustavu socijalne skrbi, buduéi da iznesene
spoznaje mogu doprinijeti senzibilizaciji na potrebe obitelji odraslih osoba s inte-
lektualnim tesko¢ama, kvalitetnijem utvrdivanju i procjeni njihovih potreba, kao i
poboljsanju njihove kvalitete Zivota. Navedene spoznaje mogu osigurati pruzanje
kvalitetnije i pravovremenije podrske od strane stru¢njaka zaposlenih u sustavu for-
malne podrske, osobito u sustavu socijalne skrbi. U skladu s navedenim, cilj ovog
rada je sumirati i problematizirati odredene specificnosti pojedinih domena kvalite-
te Zivota odraslih osoba s intelektualnim tesko¢ama i njihovih roditelja.
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PRETRAZIVANJE | ODABIR RADOVA

Pretrazivanje citatnih baza »Scopus«, »EBSCO«, »Google Scholar« i »Hréak -
Portal hrvatskih znanstvenih i strucnih casopisa« izvrSeno je tijekom mjeseca ruj-
na i listopada 2021. godine. Cilj je bio identificirati recenzirane znanstvene ¢lanke
objavljene u relevantnim medunarodnim i domaéim znanstvenim ¢asopisima ili re-
cenzirane znanstvene knjige koje su objavljene u posljednjih 25 godina, a koje se
odnose na kvalitativna i kvantitativna istrazivanja o kvaliteti Zivota odraslih osoba s
intelektualnim tesko¢amaiili roditelja odraslih osoba s intelektualnim tesko¢ama. Ti-
jekom pretrazivanja citatnih baza, koristene su sljedeée klju¢ne rijeci: »quality of life
of persons with intellectual disabilities«, »quality of life of persons with intellectual
disabilities” parents«, »domains of quality of life of persons with intellectual disabi-
lities«, »domains of quality of life of parents of persons with intellecual disabilities«,
»osobe s intelektualnim teSko¢amax, »roditelji osoba s intelektualnim teSko¢amac,
»kvaliteta Zivota osoba s intelektualnim teSko¢ama, »kvaliteta Zivota roditelja oso-
ba s intelektualnim tesko¢ama«. Pregledom naslova i saZzetaka radova, odabrani su
radovi koji su u cijelosti procitani ukoliko su zadovoljavali sljedeée kriterije: temeljili
su se na kvalitativnim ili kvantitativnim istrazivanjima u kojima su sudjelovale ili oso-
be s intelektualnim teSkoc¢ama ili roditelji odraslih osoba s intelektualnim teskoca-
ma, cilj rada vezan uz ranije navedene domene kvalitete Zivota, radovi su objavljeni
u medunarodnim ili domadim znanstvenim i recenziranim, a ujedno i priznatim i
specijaliziranim casopisima u kojima se objavljuju radovi o osobama s intelektual-
nim tesko¢ama i ¢lanovima njihovih obitelji, cijeli tekstovi radova bili su dostupni, a
jedan od vaznih kriterija bila je i citiranost rada.

Spoznaje i specificnosti vezane uz kvalitetu Zivota
odraslih osoba s intelektualnim teskocama

Kvaliteta Zivota odraslih osoba s intelektualnim tesko¢ama u osnovi je odrede-
na istim ili slicnim pokazateljima koji se koriste i za osobe bez intelektualnih teskoca,
s time da su primjetna odredena specificna obiljezja kvalitete Zivota ove drustvene
skupine koja su povezana s obiljezjima osoba s intelektualnim tesSko¢ama, njihovim
adaptivnim funkcioniranjem, socijalnim poloZajem te obiljeZzjima njihove interakcije
s okolinom. Neke od spoznaja vezanih uz kvalitetu Zivota osoba s intelektualnim tes-
koc¢ama su da posljednjih 30-ak godina osobe s intelektualnim teSkoc¢ama Zive dulje
(Cuskelly, 2006.), starije osobe s intelektualnim tesko¢ama imaju bolju kvalitetu Zi-
vota nego li mlade (Young i Ashman, 2004.), kao i da osobito osobe s teZim i teskim
intelektualnim tesko¢ama i visestrukim osteéenjima (uz intelektualne teskoce utvr-
deni i npr. autizam, tjelesno ostecenje, senzorno ostecenje) zbog teZine invaliditeta
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imaju nizu kvalitetu Zivota (Mansell i Beadle- Brown, 2012.). Slijedi prikaz spoznaja
vezanih uz odredene domene kvalitete Zivota u Tablici 1.

Tablica 1. Domene kvalitete Zivota osoba s intelektualnim tesko¢ama s pripadaju-
¢im pokazateljima

Domene kvalitete Zivota Pokazatelji

Obrazovni status, osobne kompetencije (kognitivne,

Osobni razvoj . -y
) socijalne, prakti¢ne)

Samoodredenje Autonomnost/ osobna kontrola, izbori

. . Interakcije (npr. socijalne mreze), odnosi (npr. obitelj,
Interpersonalni odnosi L
prijatelji, vrSnjaci)

Socijalna ukljucenost Ukljuéenost u zajednicu, odnosi

Ljudska (posStovanje, dostojanstvo, jednakost), gradanska

Prava (drzavljanstvo, pristup, pravedan sudski postupak)

Zadovoljstvo (uzivanje), izostanak stresa (predvidljivost i

Emocionalno blagostanje
& ) kontrola)

Zdravstveni status, aktivnosti svakodnevnog Zivota (briga

Tielesno blagostanje o sebi, pokretljivost)

Materijalno blagostanje Radni status, posjedovanje
Izvor: Schalock, 2020.

Osobni razvoj vezan je uz neovisnost i Cine ga pokazatelji poput postignutog
statusa obrazovanja, osobnih vjestina i adaptivnog ponasanja (Nota i sur., 2007.).
Osobe s lakSim intelektualnim teSko¢ama imaju postignuti visi stupanj obrazovanja,
ali i pokazuju bolje vjestine svakodnevnog funkcioniranja. Navedeno je vezano uz
stanje utvrdenih intelektualnih teskoéa. Adaptivno funkcioniranje utjece na izvr-
Senje aktivnosti svakodnevnog Zivota, od kojih dio ukazuje na odredenu kvalitetu
Zivota pojedinca, te je povezano s intelektualnim sposobnostima, obrazovanjem,
socijalizacijom, obiljezjima licnosti, kulturalnim iskustvom i zdravstvenim stanjem
osobe. Stoga je kod procjene osobnog razvoja kao domene kvalitete Zivota pozeljno
uzeti u obzir razliCite Cinitelje koji na njega utjecu, od kojih je jedan zasigurno i po-
drska. Procjene osobnih vjestina i adaptivnog funkcioniranja trebale bi se utvrdivati
s obzirom na to Zivi li osoba samostalno, uz podrsku, s vlastitom obitelji ili je pak
na stalnom smjestaju u ustanovi socijalne skrbi. Posljednjih desetljeca se o kvaliteti
Zivota osoba s intelektualnim tesko¢ama govori u kontekstu procesa deinstituciona-
lizacije, gdje proces deinstitucionalizacije nije nuzno jamstvo poboljsanja kvalitete
Zivota osoba. Kasnije u radu predstavit ¢e se spoznaje da odredene domene kvali-
tete Zivota bivaju nizima kod osoba koje Zive samostalno. Zivot u zajednici potice
razvoj adaptivnog potencijala osoba s intelektualnim tesko¢ama koji s vremenom
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opada kod osoba koje su na trajnom smjestaju (Culham i Nind, 2003.; Felce i sur.,
2008.). Samostalnijim Zivotom i podrSkom koja treba rezultirati ve¢om autonomi-
jom osobe dolazi do poticanja razvoja odredenih aspekata adaptivnog funkcionira-
nja, poput brige o sebi, vodenja domacinstva i slicno. Medutim, ne treba zaboraviti
da je to vezano i uz teZinu intelektualnih teSkoc¢a pojedinca i da nije nuzno da sve
osobe svladaju aktivnosti svakodnevnog Zivota. Neke to ne¢e modi, Sto je isto tako
pokazatelj njihove kvalitete Zivota. Kvalitetu Zivota osoba koje Zive s vlastitim obite-
liima dominantno obiljeZava sudjelovanje u obiteljskim aktivhostima i interakcija s
bliskim osobama iz okoline, dok je nedostatno ukljucivanje u aktivnosti u zajednici
(koriStenje javnog prijevoza, odlazak u trgovinu ili sudjelovanje u radnim i rekrea-
tivnim aktivnostima s osobama bez intelektualnih teskoca), dok osobe koje Zive u
ustanovama takoder imaju priliku sudjelovati u aktivnostima u domacinstvu i sa-
mozbrinjavanju, ali imaju nedovoljne moguénosti za socijalnu i prakti¢cnu autonomi-
ju u svakodnevnim aktivnostima u zajednici (Kramari¢ i sur., 2013.). Prema Rozman
(2007.), osobe s intelektualnim tesko¢ama koje su preseljene iz institucionalizirane
u deinstitucionaliziranu skrb pokazuju porast razine osobne kompetentnosti, pose-
bice osobne higijene, hranjenja i pospremanja/c¢is¢enja. Sveobuhvatno istraZivanje
Beadle-Brown i sur. (2016.) o osobama s tezim i teskim intelektualnim tesko¢ama
ukazuje da osoblje u ustanovama moZze kontrolirati aktivnosti navedenih osoba di-
rektno (npr. zakljucavanje ili otvaranje prostorija) ili indirektno (pripremanjem ma-
terijala kako bi osobe mogle sudjelovati u odredenim aktivnostima), dok je utvrde-
no da je od osoba koje Zive u zajednici njih samo 4% uklju¢eno u neke oblike rada,
19% ih ima individualizirane dnevne programe, dok ih je manje od 20% uklju¢eno u
rad centara koji pruzaju dnevne programe namijenjene osobama s teZim intelektu-
alnim teSkocama. Navedeno dovodi do zakljucka da osobe s intelektualnim teskoca-
ma koje Zive u zajednici uz podrsku itekako imaju potencijala samostalno obavljati
odredene aktivnosti svakodnevnog Zivota, te da s vremenom i usavrSavanjem izvr-
Senja navedenih aktivnosti osobe postaju samostalnije. Navedeno zasigurno utjece i
na njihovu sliku o sebi. Upravo ukidanje ili ograni¢avanje pruzanja formalne podrske
uz izvrSenje svakodnevnih aktivnosti u nekim situacijama moZe rezultirati razvojem
osobnih potencijala osobe s intelektualnim teskoéama. Osobama koje koriste uslu-
gu smjestaja vecinu svakodnevnih aktivnosti obavljaju osobe plaéene za to, pa ne
dolazi do razvoja samostalnosti i usvajanja vjestina ukoliko osoba za to ima potenci-
jala. U obiteljima ¢esto umjesto osobe odredene aktivnosti izvrSavaju njeni roditelji.
Kod utvrdivanja osobnog potencijala osobe s intelektualnim tesko¢ama pozeljno je
voditi racuna o podrsci koju osoba dobiva i treba, moguc¢nostima da osoba aktivno-
sti izvrSava samostalno, adaptivnom funkcioniranju osobe, crtama li¢nosti osobe i,
naravno, motivaciji osobe za samostalnosc¢u. Razli¢ita ograni¢avanja osoba s intelek-
tualnim tesko¢ama mogu rezultirati njihovom ve¢om nesamostalnoséu, ovisnoséu o
drugim osobama i dodatnom pasivizacijom.
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Samoodredenje ukljucuje neovisnost, mogucnost izbora i donosenja odluka,
autonomnost, samozastupanje, kontrolu i definiranje osobnih ciljeva osoba s inte-
lektualnim tesko¢ama (Nota i sur., 2007.). Autoritet, autonomija, sloboda i odgo-
vornost predstavljaju klju¢ne principe samoodredenja, gdje se autoritet odnosi na
mogucnost osobe s intelektualnim tesko¢ama da upravlja financijskim resursima
kojima placa potrebnu podrsku osobi od povjerenja, autonomija na raspodjelu re-
sursa i osoblja koje ¢e osobi pruzati podrsku kako bi Zivjela ispunjenim drustvenim
Zivotom u zajednici, sloboda na mogucnost da se s osobama od povjerenja planira
Zivot, dok odgovornost na prihvacanje drustveno vrednovane uloge, ali i odgovorno
trosenje raspolozivih financijskih sredstava (Nerney i Shumway, 1996.). Samoodre-
denje ovisi o dobivenoj podrsci (Wehmeyer i Garner, 2003.) i prisutnije je kod osoba
koje Zive samostalno ili uz podrsku (Wehmeyer, Kelchner i Richards ., 1995.; Conroy,
1996.; Stancliffe, Abery i Smith, 2000.; Nota i sur., 2006.). Medutim, Chowdhury i
Benson (2011.) smatraju da ipak korisnici smjesStaja u ustanovama imaju veée mo-
guénosti izbora u odnosu na osobe koje Zive s vlastitim obiteljima ili samostalno.
Wehmeyer i Bolding (1999.) navode da je visa razina samoodredenja, autonomno-
sti, zadovoljstva Zivotom i moguénosti donosenja odluka kod osoba koje nisu zapo-
slene u segregiranim radnim uvjetima. Dakle, kod procjene samoodredenja uvijek
je pozeljno uzimati u obzir i potrebu za podrskom, ali i dobivenu podrsku. Isto tako,
osobe koje pruZaju podrsku mogu ogranicavati samoodredenje osobe s intelektual-
nim teSko¢ama. Navedeno je osobito primjetno temeljem stigmatizirajuéih uvjere-
nja o osobama s intelektualnim tesko¢ama. Postoji povezanost izmedu ostvarenja
Zzeljenih ishoda kvalitete Zivota u zajednici i moguénosti izbora i donosenja odluka
u svakodnevnim situacijama, gdje je osobno usmjerena podrska vrlo vazna kako
bi osobe mogle Zivjeti samoodredenim Zivotom u zajednici temeljem mogucnosti
izbora i donosenja odluka s ciljem preuzimanja veée kontrole nad svojim Zivotom
(Rozman, 2011.).

Osobe koje Zive s obitelji procjenjuju bolje nego li korisnici usluge smjestaja
mogucnosti vrSenja izbora u situacijama svakodnevnog Zivljenja u pogledu svakod-
nevnih aktivnosti brige o sebi (odabir jela, odjece, uredenja svoje sobe i vremena
odlaska na spavanje) i odlucivanja o radnim i slobodnim aktivnostima, ukljuc¢uju-
¢i izlazak van iz prostora stanovanja (Bratkovi¢, Bili¢ i Nikoli¢, 2003.). Navedeno se
moze povezati sa spoznajom kako bi zaposlenici trebali koristiti alternativne oblike
komunikacije da bi se postigla maksimalna mogucnost izbora i kontrole u Zivoti-
ma korisnika smjestaja s teZim i teSkim intelektualnim teSko¢ama (Beadle-Brown
i sur., 2016.). Kod utvrdivanja samoodredenja pozeljno je voditi racuna da moguc-
nost izbora osobe s intelektualnim tesko¢ama ovisi o njezinim intelektualnim spo-
sobnostima, komunikacijskim vjestinama, adaptivnom funkcioniranju, iskustvima,
podrsci koja joj je potrebna i dostupna, te osobama iz njezine okoline (osobito su
vazni njihovi stavovi o pravu na samostalnost i autonomnost osobe s intelektualnim
tesko¢ama). Velik broj osoba s intelektualnim teSko¢ama nema pravo iznositi svoje
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Zelje i interese (Ward i Stuart, 2008.), sudjelovati u donosenju obiteljskih odluka
(Li i sur., 2006.), a zbog osporavanja i neznanja da imaju pravo na vlastite Zelje, od-
luke i izbore ne realiziraju iskustva koja se veZu uz odraslu dob, poput pronalaska
zaposlenja, napustanja roditeljskog doma, realizacije partnerskih odnosa itd. (May
i Simpson, 2003.). Poimanje osoba s intelektualnim teSko¢ama vjecnom djecom re-
zultira osporavanjem prava na drustvene uloge vezane uz odraslu dob, poput uloge
partnera ili roditelja (Llewellyn i McConnell, 2010.; Traustadéttir i Sigurjénsdottir,
2010.). Osobe u vedini slucajeva, po pitanju samoodredenja, imaju vrlo ograni¢ene
mogucnosti donositi izbore i odluke koji se ticu njihovog Zivota (May i Simpson,
2003.; Léfgren-Martenson, 2004.; Lafferty, McConkey i Simpson, 2012.). Veéu mo-
gucénost izbora imaju osobe koje Zive u stanovanju uz podrsku u zajednici (Emerson
i sur., 2001), s obiteljima (Duvdevany, Ben-Zur i Ambar, 2002.), osobe s lakim inte-
lektualnim tesko¢ama (Stancliffe, Abery i Smith, 2000.; Nota i sur., 2006.), osobe
starije dobi (Wehmeyer i Garner, 2003.) te one s veéim socijalnim sposobnostima
(Nota i sur., 2006.). Stoga je kod utvrdivanja samoodredenja osobe poZeljno voditi
racuna i o mogucénosti donosenja i iskazivanja vlastitih misljenja i izbora osobe, ima
li osoba moguénost realizirati odredene uloge (neovisno o tome Zeli li ih realizirati
ili ne), jesu li uloge realizirane, koja su ranija iskustva osobe po pitanju prava izbora
i samostalnosti, koliko se osobu infantilizira te je li osoba svjesna Sto sve moZe pro-
bati postici u vlastitom Zivotu.

Interpersonalni odnosi ukljucuju sudjelovanje osoba s intelektualnim tesko-
¢ama u socijalnim mrezama, prijateljstvima, aktivnostima i interakcijama s drugima
(Nota i sur., 2007.). Osobe koje Zive sa svojim obiteljima u pravilu imaju manji broj
prijatelja i manje izlaze u zajednicu (Bray i Gates, 2003.), a osobe koje Cine njihovu
socijalnu mreZu i pruzaju im podrsku su ¢lanovi obitelji (osobito roditelji), druge
osobe s intelektualnim tesko¢ama i pruzatelji usluga (Forrester-Jones i sur., 2002.;
Lippold i Burns, 2009.). Uglavnom sklapaju prijateljstva iskljucivo s drugim osoba-
ma s intelektualnim tesko¢ama (Emerson i McVilly, 2004., prema Lippold i Burns,
2009.). Bolju kvalitetu Zivota imaju osobe koje imaju ¢esée kontakte s prijateljima
(Gregory i sur., 2001.; Emerson i Hatton 2008.; Cram i Nieboer 2012.). Mladi s inte-
lektualnim tesko¢ama imaju socijalne mreze s manje neformalnih odnosa, ali prija-
telje procjenjuju vaznijima nego li vrSnjaci bez intelektualnih teskoéa (Gregory i sur.,
2001.; White i Forrester-Jones, 2020.). Na primjer, socijalne mreZe osoba koje Zive
u zajednici variraju od 4 do 28 clanova (prosje¢no 14 ¢lanova im cini socijalnu mre-
Zu), ¢lanovi njihove socijalne mreZe su ¢lanovi obitelji (42,65%), poznanici (32,84%)
i stru€njaci (24,51%) (van Asselt-Goverts, Embregts i Hendriks, 2013.). IstraZivanje
Beadle-Brown i sur. (2016.) pokazuje da jedna tre¢ina osoba s teskim intelektual-
nim tesko¢ama ima odnose samo sa zaposlenicima ustanova gdje su smjestene ili
¢lanovima obitelji s kojima Zive, 50% ne zna tko su im susjedi, 80% procjenjuje da
ih osobe iz zajednice poStuju, 86% osoba koje Zive u ustanovama imaju kontakte s
¢lanovima obitelji, 62% procjenjuje da je obitelj aktivno uklju¢ena u njihove Zivote,
dok jedna trecina navodi da nema prijatelje izvan vlastitog doma.
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Stoga je dobivena podrska izrazito vazna, a osobama ju uglavnom osigurava-
ju Clanovi uZe obitelji, osobe iz majcine socijalne mreZe i placeni njegovatelji, dok
gotovo nikada osobe bez invaliditeta iz zajednice (Lippold i Burns, 2009.). Primjera
radi, u istraZivanju s osobama s tezim i teskim intelektualnim tesko¢ama cak je jedna
trecina ispitanika dobivala cijelo vrijeme aktivnu podrsku i istovremeno tri cetvrti-
ne svog vremena provodila bez kontakta s drugim osobama (Beadle-Brown i sur.,
2016.). Mansell i Beadle-Brown (2012.) naglasavaju da je ukljucivanje u aktivnosti
i interakcije klju¢no u postizanju tjelesnog blagostanja, socijalnih odnosa, socijal-
ne ukljucenosti i drugih domena kvalitete Zivota, dok je ukljucivanje u svrsishodne
aktivnosti i odnose neophodno za emocionalno i tjelesno blagostanje. Kod utvrdi-
vanja interpersonalnih odnosa osoba s intelektualnim tesko¢ama poZzeljno je biti
svjestan da su clanovi njihovih socijalnih mreZza najcesce osobe koje im pruzaju skrb
i podrsku te da ¢e dio osoba svjesno procjenjivati odnose s njima boljima nego sto
jesu zbog ovisnosti o pruzateljima skrbi. Za zapamtiti je da vecina osoba s intelek-
tualnim tesko¢ama ima socijalne mreZe koje su utemeljene na segregiranom Zivotu
u zajednici. Upravo prijateljstva s drugim osobama s intelektualnim tesko¢ama uka-
zuju na segregirane aktivnosti u drustvu, ali i na integraciju osoba s intelektualnim
tesko¢ama. One su neosporno ¢lanovi drustva, ali njihovi socijalni odnosi temelje
se na segregiranim i integrativnim aktivnostima i postavkama njihovih Zivota. Nji-
hove socijalne mreze Cine roditelji, strucnjaci, prijatelji s intelektualnim tesko¢ama,
zaposlenici sustava formalne podrske i poznanici koje procjenjuju vaznim osobama.
Ukoliko su im prijatelji izrazito vazni ¢lanovi socijalnih mreza, moze se zakljuciti da
im je uloga prijatelja jedna od dostupnijih i vaznijih drustvenih uloga (npr. mnogim
osobama se brane partnerski odnosi) te da su im prijatelji nerijetko jedini ¢lanovi
socijalne mreze koji im ne pruzaju podrsku i skrb. PoZeljno je voditi racuna i o tome
ima li uopce osoba moguénost razvijati interpersonalne odnose, ali isto tako da i
odnosi s drugima ovise o komunikacijskim vjestinama adaptivhom funkcioniranju,
samoodredenju, moguénostima, ali i crtama liénosti osobe s intelektualnim tesko-
¢ama.

Socijalna ukljucenost podrazumijeva uklju¢enost u aktivnosti zajednice, uloge
u zajednici i podrsku (Nota i sur., 2007.). Osobe s intelektualnim tesko¢ama cesto
se ne osjecaju ¢lanovima zajednice u kojoj Zive (Forrester-Jones i sur., 2002.), ima-
ju ograniceni drustveni Zivot (Jokinen i Brown, 2005.) te su segregirane od vecine
aktivnosti u zajednici (Lafferty, McConkey i Simpson, 2012.). Na primjer, od osoba s
lakim intelektualnim tesko¢ama koje su ukljuc¢ene u razli¢ite dnevne aktivnosti u su-
stavu formalne podrske ¢ak 72% nikada nije posjetilo centar za rekreaciju, 70% kaza-
liste, 65% kino, 55% koncert, dok od osoba koje nisu uklju¢ene u dnevne aktivnosti
njih 97,5% nikada nije posjetilo centar za rekreaciju, 92,5% kazaliste, 87,5% koncert
i 72,5% kafi¢ (Makharadze, Kitiashvili i Bricout, 2010.). Navedeno ukazuje da osobe
s intelektualnim tesko¢ama u zajednici najéesce sudjeluju u segregiranim i njima
namijenjenim aktivnostima i sadrZajima u zajednici. Metaanalizom je utvrdeno da

390 (lanci



M. Buljevac, P. Liber, A. Previsic: Kvaliteta Zivota obitelji odraslih osoba s intelektualnim tesko¢ama

se nakon procesa deinstitucionalizacije osobama povecao broj odlazaka u sadrzaje
u zajednici (najcesce na jedan put tjedno) i da korisnici smjeStaja imaju vecu uklju-
cenost u razlicite aktivnosti slobodnog vremena, povecane interakcije sa zaposleni-
cima i ostalim sustanarima te ve¢u moguénost sudjelovanja u izlascima u zajednicu
(Chowdhury i Benson, 2011.). Osobe s intelektualnim teSko¢ama preprekama vlasti-
toj socijalnoj ukljucenosti navode vlastita znanja i kompetencije, nedovoljnu razinu
podrske od zaposlenika ustanova, nemogucnost samostalnog izlaska i planiranja,
nedostatak osoblja, nemogucnost individualnog rada, da nisu tretirani kao odrasle
osobe, negativne stavove osoba bez intelektualnih teskoc¢a, nezadovoljavajuéu do-
stupnost informacija o aktivnostima i dogadajima, manjak volonterskih i grupa za
samozastupanje te nedostupnost radnih mjesta (Abbott i McConkey, 2006.).

Preduvjet ukljucivanja osoba s intelektualnim tesko¢ama u zajednicu je rad na
stvaranju i kvaliteti podrzavajuce okoline, osobito na podrsci neformalnog susta-
va podrske (Vrh i Leutar, 2012.). Upravo je pristup drustvenim mreZzama omogucio
osobama povecanje ucestalosti i kvalitetu drustvenih interakcija, razvitak smislenih
odnosa osobito s vr$njacima s kojima dijele zajednicke interese, smanjenje osjeca-
ja usamljenosti i bolju socijalnu uklju¢enost (Kydland, Molka-Danielsen i Balandin,
2012.; Caton i Chapman, 2016.). Kod utvrdivanja socijalne uklju¢enosti osoba s in-
telektualnim tesko¢ama poZzeljno je saznati stavove u zajednici o osobama s intelek-
tualnim teSko¢ama jer su oni jedna od najsnaznijih odrednica socijalne ukljucenosti.
PozZeljno je utvrditi je li osoba informirana o aktivhostima i sadrzajima zajednice,
ima li Zelju i mogucnost sudjelovanja u njima, ima li moguc¢nost donosenja izbora i
iskazivanja vlastitih Zelja, koje prepreke prijece socijalno ukljucivanje, socioekonom-
ski status osobe (npr. materijalne mogucnosti), zdravstveno stanje te naposljetku
koje sadrzaje zajednica nudi svim svojim ¢lanovima. Ne treba zaboraviti da osobe
najcesce sudjeluju u segregiranim i njima namijenjenim aktivnostima u zajednici,
¢ime se ne ostvaruje inkluzija, ve¢ eventualno integracija. Od iznimne je vaznosti
i podrska koja je osobi pruZena i potrebna, ali i koje moguénosti se osobi pruzaju
vezano uz socijalno ukljucivanje. Upravo osobe bez intelektualnih teskoca, koje skr-
be o osobama s intelektualnim tesko¢ama, najc¢esée odlucuju koje su to aktivnosti
u zajednici u koje se osobe s intelektualnim teskoéama mogu ukljuciti. Socijalna
ukljuéenost ovisi i 0 obiljeZjima same osobe, poput njenih komunikacijskih vjestina
ili adaptivnog ponasanja, samostalnosti u svakodnevnom Zivotu, ali i dobivenoj pra-
vovremenoj i odgovarajucoj podrsci.

Prava ukljucuju postovanje dostojanstva osoba s intelektualnim teskoéama,
kao i jednakost i realizaciju prava propisanih pravnim izvorima (Nota i sur., 2007.).
Rezultati istrazivanja s jedne strane pokazuju da se korisnicima smjestaja s intelek-
tualnim teskocama vise postuje pravo na privatnost (Chowdhury i Benson, 2011.),
dok s druge strane da osobe koje Zive u zajednici imaju veéi stupanj izbora i auto-
nomnosti (Frounfelker i Bartone, 2020.). Osobama s intelektualnim teSko¢ama uve-
like se ne postuje pravo na privatnost (Jahoda i Markova, 2004.; Léfgren-Marten-
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son, 2004.; Abbot i McConkey, 2006.) te su suocene s osporavanjem punopravnog
pristupa pravima koja su im zajamcena zakonima (Akrami i sur., 2006.) i krSenjem
njihovih ljudskih prava (JCHR, 2008.). Kod pitanja dostojanstva treba zapamtiti da
dostojanstvo osoba s intelektualnim teSko¢ama ovisi i o stru¢njacima i zaposlenici-
ma koji im pruZaju podrsku i time osiguravaju postovanje istog, te da dostojanstvo
ovisi i 0 ovisnosti o podrsci druge osobe, uklju¢enosti u zajednicu, komunikacijskim
vjestinama osobe, odnosima s drugim osobama i jasno postavljenim granicama od
strane osoba s intelektualnim teSko¢ama (osobito kad se radi o osobnoj asistenciji),
postovanju privatnosti, odnosu povjerenja i naravno uvidu samih osoba o tome Sto
dostojanstvo jest (Wadensten i Ahlstrom, 2009.). Mansell i Beadle-Brown (2012.)
navode da upravo zaposlenici u ustanovama trebaju pruzati podrsku i osnaZivanje
osobama kako bi postigle autonomnost i dostojanstvo. Stoga je kod procjene pra-
va osoba s intelektualnim tesko¢ama potrebno voditi racuna o tome ima li osoba
uopce saznanje koja su njezina prava, tko odlucuje o realizaciji prava, kakvu podrsku
osoba mozZe ostvariti da bi realizirala svoja prava, koji su stavovi osoba koje pruzaju
podrsku i skrb osobama o pravima osoba s intelektualnim tesko¢ama, koje aktivno-
sti mogu doprinijeti poStovanju i realizaciji prava osoba s intelektualnim tesko¢ama.
Prava zasigurno ovise i o intelektualnim kapacitetima, adaptivnom funkcioniranju,
socijalnoj uklju¢enosti te komunikacijskim i socijalnim vjeStinama pojedinca, ali i
o tome ima li osoba pravo na samoodredenje i iskazivanje vlastitih izbora. U obzir
treba uzeti i ranija iskustva osobe vezana uz ostvarivanje ili osporavanje prava koja
joj pripadaju, kao i biti svjestan koliko drustvo u cjelini priznaje, promice i radi na
realizaciji prava osoba s intelektualnim tesko¢ama.

Emocionalno blagostanje ukljucuje sigurnost i zastitu, pozitivna iskustva,
zadovoljstvo, samopoimanje i izostanak stresa (Nota i sur., 2007.). Morisse i sur.
(2013.) navode da osobe s intelektualnim tesko¢ama iznimno vaZnim procjenjuju
svoje emocionalno blagostanje, socijalnu uklju¢enost i dobre meduljudske odnose,
dok emocionalno blagostanje navode kao najznacajnije u postizanju odgovarajuce
kvalitete Zivota. Ukljucivanje u aktivnosti i odnose kljucno je za postizanje osob-
nog razvoja, socijalnih odnosa, tjelesnog blagostanja, socijalne ukljucenosti, dok je
ukljucivanje u svrsishodne aktivnosti i odnose pokazatelj emocionalnog blagostanja
(Mansell i Beadle-Brown, 2012.). Osobe su Cesto svjesne negativne slike koju drus-
tvo ima o njima, a zbog Cestih negativnih iskustava, stigmatizacije i diskriminacije
postiZu sniZene rezultate na skalama samopoimanja ili imaju losiju sliku o sebi (Li
Ping-Ying, Sing-Fai Tam i Wai-Kwong Man2006.; Garaigordobil i Perez, 2007.). Po-
Zeljno je kod procjene emocionalnog blagostanja voditi racuna o tome $to je osobi u
Zivotu vaZzno, ima li pravo na samoodredenje, ima li realizirane odredene drustvene
uloge (npr. prijatelja, partnera, roditelja), tko su joj znacajni drugi, u kojim aktivno-
stima koje doprinose osjecaju zadovoljstva i ispunjenosti osoba sudjeluje i moze
sudjelovati te koja su to iskustva, dogadaji i Cinitelji koji utjecu na emocionalno bla-
gostanje pojedinca. Za naglasiti je da je poZeljno voditi raCuna i o pravu na mentalno
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zdravlje osoba, pravu koje im je ¢esto osporavano. Naposljetku, poZeljno je utvrditi
i ono Sto osobe Cini sretnima, Sto im je vazno, Sto im pruza sigurnost, ali i kako se
nose sa stresnim dogadajima.

Tjelesno blagostanje ukljucuje zdravlje, ishranu, rekreaciju i slobodno vrijeme
(Notaisur., 2007.). Zdravstveni status je vazan pokazatelj kvalitete Zivota (Schalock i
sur., 2008.). Spoznaje ukazuju da su kod osoba s intelektualnim tesko¢ama 2,5 puta
cesc¢i problemi zdravlja, kroni¢ne i akutne bolesti rjede su utvrdene i rjede im se pri-
pisuju lijekovi koji preveniraju nastanak odredenih bolesti, prisutniji su rani znakovi
mogucénosti razvoja pretilosti i problema mentalnog zdravlja, ¢esée im je pruZena
hitna medicinska skrb, visokom postotku osoba pripisana je medikamentozna te-
rapija, dok se velikom broju osoba Zivotni vijek mogao produZiti odgovaraju¢om
zdravstvenom skrbi i zastitom (Trollor i Small, 2019.). One u puno manjoj mjeri
traze zdravstvenu skrb nego li osobe bez intelektualnih tesko¢a (Jokinen i Brown,
2005.; While i Clark, 2010.), dok su utvrdena cescéa oboljenja i prepreke u pristupu
zdravstvenim sluZzbama u odnosu na osobe bez intelektualnih teskoca (Cooperisur.,
2007.). Tjelesno blagostanje sniZzeno je kod osoba koje su se preselile iz ustanova
za smjestaj u zajednicu (Young i sur., 2001.), zdravstvene potrebe nisu prepoznate
kod osoba koje Zive samostalno u zajednici (Walsh i sur., 2010.), dok Conroy i Elks
(1999.) navode da je ukupna kvaliteta zdravstvene skrbi nesto bolja kod korisnika
smjestaja, bududi da imaju laksi pristup zdravstvenim uslugama koje su osigurane
unutar ustanova. PoZeljno je osvijestiti da su upravo osobe koje Zive same u vecem
riziku da ¢e im zdravstvene potrebe biti nezadovoljene. Stoga je poZeljno utvrditi tko
najvise doprinosi svojim odlukama tjelesnom blagostanju osoba s intelektualnim
teskoc¢ama (roditelji, strucnjaci ili same osobe), ima li osoba sposobnost i moguc-
nost artikulirati svoje potrebe i zdravstvene probleme, koje su mogucnosti osobe
da sudjeluje u aktivnostima rekreacije, ima li u mjestu stanovanja dostupna zdrav-
stvena skrb, koji su anamnestic¢ki podaci o zdravstvenom stanju koji pruzaju uvid u
tjelesno blagostanje osobe, ima li osoba pristup odgovarajucoj ishrani, ima li osoba
mogucénost realizacije odredenih segmenata prava na zdravlje (npr. prava na men-
talno zdravlje, reproduktivno zdravlje itd.), te Sto sustav podrske Cini da bi osoba
postigla zadovoljavajuce tjelesno blagostanje.

Materijalno blagostanje ukljucuje financijski status, radni status, uvjete stano-
vanja i posjedovanje (Nota i sur., 2007.). Osobe s intelektualnim tesko¢ama prosjec-
no imaju manje radnog staza i cesc¢e su dugotrajno nezaposlene u odnosu na ostale
osobe s invaliditetom, za vrijeme nezaposlenosti gube vjestine i znanja postignuta
obrazovanjem (osobe s viSe radnog staza spremnije su na dodatno obrazovanje/
osposobljavanje), pripisuju im se radna nekompetentnost i komunikacijske teskoce,
rade nize pladene i nesigurnije poslove i u veéem su riziku od siromastva (May i
Simpson, 2003.; Denhart, 2008.; Kis-Glavas, 2009.; Skoci¢ Mihi¢ i Kis-Glavas, 2010.).
U razvijenim drZzavama svijeta stopa zaposlenosti osoba bez invaliditeta je izmedu
75% do 95%, dok je stopa zaposlenosti osoba s intelektualnim teSko¢ama izmedu
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9% i 28% (Burge i sur., 2007.). Kod osoba s intelektualnim tesko¢ama zaposlenje
pozitivno utjece na sliku o sebi, samopostovanje, samopouzdanje, drustvenu ak-
tivnost, neovisnost i Sirenje socijalne mreze (Li Ping-Ying, Sing-Fai Tam i Wai-Kwong
Man ., 2006.; Kis-Glavas i sur., 2008.). Medutim, Chowdhury i Benson (2011.) navo-
de da smjestajem u ustanovu dolazi do poboljsanja materijalnog blagostanja, Sto se
mozZe objasniti time da pruZena podrska sadrzi odredene segmente za koje osoba
viSe ne mora samostalno placati (npr. nema potrebe za pla¢anjem usluge odrzava-
nja zZivotnog prostora itd.). Prilikom utvrdivanja materijalnog blagostanja pozeljno je
uzeti u obzir ima li osoba radnu sposobnost, Zeli li raditi, ima li pristup informacija-
ma o mogucnostima zaposljavanja ili poboljSanja vlastitog materijalnog blagostanja,
koliki su troskovi Zivota osobe, koja je uloga sustava podrske u postizanju materijal-
nog blagostanja, koja nov€ana prava osoba realizira ili ima pravo realizirati, Sto oso-
ba ima u vlasnistvu te naposljetku dobiti uvid u poimanje materijalnog blagostanja
iz perspektive osobe s intelektualnim tesko¢ama.

Spoznaje i specificnosti vezane uz kvalitetu zivota
roditelja odraslih osoba s intelektualnim tesko¢ama

Proces deinstitucionalizacije rezultirao je da odrasle osobe s intelektualnim
teSkocama najcesce Zive sa svojim ostarjelim roditeljima (Noonan Walsh, Hall i
Ryan, 2003.) ¢ija je kvaliteta Zivota obiljeZzena ponasanjem njihove odrasle djece i
zahtjevnoscu skrbi o njima (Mugno i sur., 2007.; Buzatto i Beresin, 2008.). Na pri-
mjer, u Japanu je 90% osoba s intelektualnim teskoéama ovisno o brizi roditelja
(Kimura i Yamazaki, 2013.), 3/4 odraslih osoba s intelektualnim teskoéama u SAD-u
Zive sa svojim roditeljima (Heller i Marks, 2006.), dok se procjenjuje da se velik dio
njegovatelja osoba s intelektualnim teskoéama starijih od 60 godina Zivota suocava
s dozivotnom ulogom njegovatelja, iako se postepeno javlja potreba i za brigom
o njima o ¢emu socijalne politike ne vode racuna (Heller i Factor, 2008.). Roditelji
odraslih osoba s intelektualnim teSko¢ama su opéenito zadovoljni kvalitetom svog
Zivota (Jokinen i Brown, 2005.), dok u odnosu na populaciju bez invaliditeta postizu
niZe rezultate na ukupnoj procjeni kvalitete Zivota na svim dimenzijama (Lin i sur.,
2009.). Za naglasiti je da majke imaju nizZu razinu kvalitete Zivota od oceva (Kovac
Misura i MemiSevié, 2017.). Slijedi prikaz spoznaja vezanih uz odredene domene
kvalitete Zivota roditelja odraslih osoba s intelektualnim tesko¢ama koje su prikaza-
ne u Tablici 2.
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Tablica 2. Domene kvalitete Zivota roditelja odraslih osoba s intelektualnim teskoca-
ma s pripadajuéim aspektima

Domene kvalitete Zivota Aspekti

Tjelesno zdravlje Bol, energija, san, pokretljivost, aktivnosti, lijekovi, rad

Pozitivni osjecaji, razmisljanje, postovanje, tijelo,

Psiholosko zdravje negativni osjecaji, duhovnost

Socijalni odnosi Odnosi, podrska, intimni odnosi

Sigurnost, dom, financije, usluge, informacije, slobodno

Okruzenje . . -
vrijeme, okolina, prijevoz

Izvor: The WHOQOL Group (1998.).

Tjelesno zdravlje obiljezeno je ve¢om depresivnoscu, glavoboljama, pospano-
sti i iritacijama koZe kod majki koje postizu veci rezultat na Beckovom inventaru
depresije od oceva (Olsson i Hwang, 2001.). Majke takoder iskazuju slabije tjelesno
zdravlje nego li oCevi (Malhotra, Khan i Bhatia, 2012.). Majke su pretezno glavne
njegovateljice svoje odrasle djece, a odrasle osobe s intelektualnim tesko¢ama ce-
sto Zive u jednoroditeljskim obiteljima s majkama. Tjelesno zdravlje, kao i blagosta-
nje, moze se procijeniti kako subjektivnim, tako i objektivnim pokazateljima, poput
informacija o zdravstvenom stanju roditelja. Kod procjene tjelesnog blagostanja
roditelja poZeljno je utvrditi imaju li roditelji mogucnosti poboljsati tjelesno blago-
stanje, koliko brinu o vlastitom zdravlju (zahtjevnost skrbi moZe rezultirati stavlja-
njem djeteta u fokus, ¢ime roditelji zanemaruju svoje zdravstvene potrebe poput
preventivnih pregleda i slicno), a ne treba zaboraviti da dio roditelja ulaze velike
napore u odrZavanju vlastitog tjelesnog blagostanja zbog Zelje da Sto duZe pruZzaju
skrb vlastitom djetetu.

Psiholosko zdravlje roditelja obiljeZzeno je problemima mentalnog zdravlja
i emocionalnim krizama, poput visoke razine stresa, anksioznosti i depresivnosti
(Walden, Pistrang i Joyce, 2000.; Lin i sur., 2009.; Malhotra, Khan i Bhatia, 2012.;
Azeem i sur., 2013.; Crnic i sur., 2017.). Cesto imaju nizu razinu psihologke dobrobiti,
pokazuju velike razlike (negativne) u pogledu osobnog rasta i razvoja, razini stresa,
razini depresivnosti te osjecaja svrhe i usmjerenosti u svom Zivotu, s time da su po-
nasanje osoba s intelektualnim teSko¢ama, njihova fizicka ovisnost te neformalna
podrska visoko su povezani s roditeljskim stresom, anksioznos¢u i depresijom (Wal-
den, Pistrang i Joyce, 2000.). Na emocionalno blagostanje negativno utjecu roditelj-
ski osjecaj izoliranosti i nedostatak podrske (Lin i sur., 2009.; Crnicisur., 2017.), stres
uzrokovan izostankom podrske (Lin i sur., 2009.), briga za buducnost djeteta (strah,
anksioznost i zabrinutost za buduc¢nost odrasle osobe s intelektualnim teSko¢ama
imaju najnegativniji utjecaj na kvalitetu Zivota roditelja) (Yoong i Koritsas, 2012.),
kontinuirani emocionalni i tjelesni zamor (Heiman, 2002.), zabrinutost za zdravlje
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djeteta (Heiman, 2002.) te promijenjen pojam o sebi, smanjeno samopouzdanje,
depresija, tuga i umor (Sarkar, 2010.). lako rezultati istraZzivanja pokazuju da su ro-
ditelji sveukupno zadovoljni kvalitetom vlastitog Zivota, oni su najvise zadovoljstva
iskazali u domenama tjelesnog blagostanja i obiteljskih interakcija, dok su ocjene
emocionalnog blagostanja konstantno bile niske (Boehm i Carter, 2019.). Ponekad
skrb ima pozitivni uéinak postizanja zadovoljstva samim sobom i Zivotom, bududi
da roditeljima pruZa osjecaj smisla i ispunjenosti (Yoong i Koritsas, 2012). Zbog Zi-
vota u zajednici osoba s intelektualnim teSko¢ama njihovim roditeljima ponovno se
vraca uloga njegovatelja (Ha, Seltzer i Greenberg, 2008.). Za ocekivati je da skrb o
djetetu pruza roditeljima osjecaj smisla, osobito ukoliko se u obzir uzmu spoznaje
da je uloga roditelja jedan od najznacajnijih identiteta. S druge strane, bududi da su
roditelji u skrbi naj¢esce prepusteni sami sebi (na to ukazuju njihove perspektive u
mnogim istraZivanjima), za oCekivati je da skrb s vremenom postaje glavna odredni-
ca samoodredenja. Upravo Zivot s i briga o odraslom djetetu s intelektualnim tesko-
¢ama rezultira gubitkom i neostvarenjem razlicitih drugih uloga roditelja u njihovim
Zivotima. Jedan od primjera je da najcesce roditelji koji imaju samo jedne dijete s
intelektualnim teSko¢ama nikada neée postati bake i djedovi te im identitet roditelja
ostaje primaran. MozZda upravo stoga mnoga istrazivanja pokazuju da duhovnost
predstavlja, osim nacina suocavanja sa stresnim dogadajima, vazan faktor u pobolj-
Sanju kvalitete Zivota roditelja osoba s intelektualnim tesko¢ama (Poston i Turnbull,
2004.; Brown i sur., 2006.a; Ajuwon i Brown, 2012.).

Buduci da psiholosko zdravlje ponajviSe ovisi o dobivenoj podrsci, zahtjevnosti
brige o djetetu, ali i o nacinima suocavanja s razli¢itim situacijama u Zivotu, poZeljno
je kod roditelja utvrditi kakvu podrsku trebaju, koje usluge i prava im mogu pomaodi,
Sto im je u Zivotu vazno, ali i Sto ih Cini sretnima i nacine na koje se nose s izazovi-
ma svakodnevnog Zivota. Kao i kod osoba s intelektualnim teSkoc¢ama, roditeljima
se osporava pravo na mentalno zdravlje. Postavlja se pitanje mogu li roditelji imati
pravo na mentalno zdravlje ukoliko im se vecina Zivota svodi na skrb o djetetu? Za-
brinutost za buduénost djeteta univerzalna je u svim dijelovima svijeta, gdje su rodi-
telji svjesni da njihovom smrcéu dolazi do velikih promjena u kvaliteti Zivota njihove
djece. Ne treba zaboraviti da veliki dio roditelja vedinu Zivota provede u strepnji za
vlastito dijete, strepnji koja se povecava s njihovim starenjem. Ranije je navedeno
kako na emocionalno blagostanje utjecu i socijalni odnosi, socijalna ukljucenost,
nepostojanje osoba od povjerenja, socijalna izolacija i drugo.

Socijalni odnosi roditelja obiljezeni su narusenim obiteljskim interakcijama
(Azeem i sur., 2013.) te izostankom podrske rodaka, prijatelja i susjeda (Brown i
sur., 2006.b). Skrb o odraslom djetetu ima pozitivan ucinak na kvalitetu Zivota zbog
mogucénosti razvijanja odnosa i dobivanja podrske (ukljucivanjem roditelja u grupe
podrske), ali i negativan utjecaj na kvalitetu Zivota zbog ograni¢avanja odnosa (rodi-
telji odnose imaju samo s drugim njegovateljima, dok se odnosi s drugim ¢lanovima
obitelji narusavaju zbog vremenske zahtjevnosti skrbi) i na partnerski odnos izmedu
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roditelja (Caples i Sweeney, 2010.; Sarkar, 2010.; Yoong i Koritsas, 2012.). Roditelji
obiteljske odnose procjenjuju vaznijima nego li podrsku drugih osoba koja je proci-
jenjena najmanje vaznom u postizanju kvalitete Zivota (Werner i sur., 2009.). Prema
stupnjevanju, najvazniji su im odnosi s obitelji, a zatim s prijateljima i kolegama s
posla (Boehm i Carter, 2019.). Werner i sur. (2009.) navode da je najveéa povezanost
izmedu financijskog blagostanja i obiteljskih odnosa, a najmanja izmedu zdravlja
obitelji i podrske drugih, dok roditelji najvaznijim procjenjuju obiteljske odnose i
zdravlje. Formalna i neformalna podrska roditeljima rezultira nizom razinom stre-
sa, anksioznosti i depresije kod roditelja osoba s intelektualnim tesko¢ama (White
i Hastings, 2004.). lzostanak neformalne podrske povezan je s nekoliko negativnih
pokazatelja kvalitete Zivota, kao Sto su visa razina roditeljskog stresa, visa razina de-
presivnosti te anksioznosti, dok visa razina neformalne podrske utjece na visu razinu
zadovoljstva kvalitetom Zivota (Walden, Pistrang i Joyce, 2000.). Upravo su socijalni
odnosi, osobito obiteljski, prijateljski i odnosi s kolegama, najvazniji i najviSe pove-
zani s kvalitetom Zivota, dok formalna podrska treba biti utemeljena na nestigmati-
zirajucoj praksi, davanju pravovremenih informacija i osiguranju intervencija i pre-
poruka (Boehm i Carter, 2019.). Roditelji najznacajnijima procjenjuju neformalnu i
emocionalnu podrsku (Douma i sur., 2006.; Boehm i Carter, 2019.). Obiteljski odnosi
procijenjeni su kao najvazniji vjerojatno iz razloga jer se obitelji izoliraju od osoba
iz okoline, c¢lanovi obitelji pruzaju skrb i podrsku osobi s intelektualnim teskoca-
ma (osobito ukoliko Zive u zajedni¢kom kucanstvu), dok ¢lanovi obitelji medusobno
jedni drugima pruzaju emocionalnu, prakti¢nu, informacijsku i financijsku podrsku
(navedeno moze objasniti maloprije navedenu povezanost izmedu financijskog bla-
gostanja i obiteljskih odnosa).

Socijalna uklju¢enost roditelja nerijetko je obiljezena socijalnom izolacijom
i izbjegavanjem kontakata (Heiman, 2002.; McKeever i Miller, 2004.; Azar i Badr,
2006.; Power, 2008.; Hubert, 2010.), problemima u interpersonalnim odnosima i
drustvenom Zivotu, osobito majki koje imaju ve¢u moguénost da budu socijalno is-
klju¢ene (Malhotra, Khan i Bhatia, 2012.; Kimura i Yamazaki, 2013.). Majke su cesce
iskljucene jer su primarni njegovatelji svoje odrasle djece te velik broj majki napusta
svijet rada kako bi se brinuo o djetetu. Time dolazi i do njihove dodatne izolacije i
gubitka socijalnih odnosa, ali i uklju¢enosti u zajednicu. Roditelji ¢esto ukazuju na
dozivljenu socijalnu isklju¢enost i promijenjene socijalne odnose s osobama iz oko-
line (Sarkar, 2010.). Zbog izolacije nemaju osobu od povjerenja s kojom bi mogli raz-
govarati (Power, 2008.). Socijalna izolacija ponekad sluZi kako bi sebe i djecu zastitili
od vanjskih informacija i stigmatizacije koji pogoduju razvoju negativnih osjecaja, a
izolacija je posljedica brige o djetetu (Mickelson, 2001.; Pelchat Levert i Bourgeo-
is-Guérin, 2009.; Hubert, 2010.). Navode da su ih ¢lanovi proSirene obitelji i prija-
telji, umjesto da im pruze pomo¢ pri ukljucivanju u zajednicu, poceli tretirati kao da
su »udaljeni otoci od stvarnog svijeta u zajednici« (Hubert, 2010.). Takoder, malo
kasnije vidjet ¢e se spoznaje o materijalnom blagostanju, osobito gubitku zaposle-
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nja, pa samim time i uloga kolege, zaposlenika ili poslodavca biva zamijenjena pri-
marnom ulogom roditelja. Roditelji isto tako Cesto reduciraju svoje socijalne mreze
i skrb o djetetu im postaje primarni sadrzaj svakodnevnice, osobito ukoliko se radi o
djetetu s tezim intelektualnim teskoc¢ama.

Kod procjene ove domene kvalitete Zivota roditelja poZeljno je utvrditi kako
oni dozivljavaju interpersonalne odnose, koji su odnosi promijenjeni zbog skrbi o
djetetu (a bili su im vazni), kakvu podrsku ostvaruju i trebaju (emocionalnu, finan-
cijsku, informacijsku, prakticnu), ali i kakva su im iskustva sa sustavom formalne
podrske (iako vecina istrazivanja ukazuje na veliko nezadovoljstvo roditelja s nave-
denim sustavom). Treba uzeti u obzir i postoje li i kakve su socijalne mreze roditelja
u mjestu stanovanja, kakav je status obitelji u zajednici, a ukoliko se obitelj izolirala
od okoline, koji su razlozi toga. Nadalje, poZeljno je utvrditi koji su razlozi ukljuce-
nosti ili neukljucenosti roditelja (zahtjevnost skrbi i brige o djetetu, naruseni inter-
personalni odnosi, financijski status obitelji, stavovi okoline prema obitelji, iskustva
s osobama iz zajednice, nepostojanje sadrzaja u zajednici itd.), ali i dobiti uvid i u to
kako roditelji doZivljavaju svoju socijalnu isklju¢enost/ uklju¢enost i $to bi im koristi-
lo da se socijalna uklju¢enost poboljsa. U nekim zajednicama, osobito ruralnim, ne
postoje sadrzaji u kojima bi roditelji mogli sudjelovati, s time da je upravo internet
omogucio bolju socijalnu uklju¢enost roditelja, barem u virtualnom smislu. Ukoliko
se smatra da su roditelji izolirani, poZeljno je ispitati koji su razlozi izolacije (je li ute-
meljena na reakcijama osoba iz okoline ili je posljedica odluke roditelja), kako ju oni
dozivljavaju, koliko im je vazno biti socijalno ukljucen. Naposljetku, svaki stru¢njak
ne bi trebao zaboraviti da postoji velika razlika izmedu prisustva roditelja osobe
s intelektualnim tesko¢ama u zajednici (sudjeluju u segregiranim sadrzajima u za-
jednici, ili u aktivnostima i sadrzajima koji su namijenjeni svima, ali bez kontakta s
¢lanovima obitelji osoba bez intelektualnih teskoca) te sudjelovanja u aktivnostima
i sadrzajima koje su obiljezene medudjelovanjem s drugima (inkluzija).

Okruzenje roditelja uvelike se manifestira i kroz aktivnosti slobodnog vreme-
na. Skrb o djetetu s intelektualnim tesko¢ama ima negativan utjecaj na aktivnosti
slobodnog vremena (vremenska zahtjevnost i posvecenost skrbi o djetetu s intelek-
tualnim tesko¢ama rezultira nemogucénosti ukljucivanja u aktivnosti u koje su uklju-
¢eni njihovi vrinjaci) (Yoong i Koritsas, 2012.), pa roditelji cesto provode slobodno
vrijeme razdvojeno, a ne kao par zbog zahtjevnosti skrbi (Caples i Sweeney, 2010.).
Ukljucivanjem djeteta u sustav formalne podrske i aktivnosti u kojima moZe sudje-
lovati, roditeljima se isto tako poveéava mogucénost sudjelovanja u aktivnostima slo-
bodnog vremena (Caples i Sweeney, 2010.). Vezano uz aktivnosti slobodnog vreme-
na, roditelji ih procjenjuju najmanje vaznim u postizanju zadovoljavajuce kvalitete
Zivota (Werner i sur., 2009.), Sto se moZe povezati s rezultatima istrazivanja Todd
i Shearn (1996.) prema kojima roditelji smatraju da se njihovo slobodno vrijeme
moZe promatrati kao »sebi¢no vrijeme« te zbog toga pokazuju strah od slobodnog
vremena i osudivanja, osjecaju se napeto kada moraju rasporediti svoje slobodno
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vrijeme jer moraju birati izmedu roditeljstva, ku¢anskih poslova i nekih samostal-
nih aktivnosti. Materijalno blagostanje roditelja obiljezeno je financijskom nesigur-
noséu zbog skrbi o djetetu (Yoong i Koritsas, 2012.), kao i dodatnim financijskim
troskovima (Azeem i sur., 2013). Roditelji nerijetko zbog skrbi o djetetu napustaju
zaposlenje ili se ranije umirovljuju (Weeks i sur., 2008.; Caples i Sweeney, 2010.;
Yoong i Koritsas, 2012.; Azeem i sur., 2013.). Imaju smanjene prilike osigurati fi-
nancijsku sigurnost zbog manje fleksibilnih uvjeta rada (McConnell i Savage, 2015.)
Sto rezultira da obitelji imaju veée Sanse suociti se s nepovoljnim socioekonomskim
uvjetima (McConnell i Savage, 2015.). S druge strane, znatan broj roditelja procje-
njuje svoju financijsku situaciju zadovoljavaju¢om (Jokinen i Brown, 2005.; Caples
i Sweeney, 2010.) i da su njihove osnovne potrebe zadovoljene (79%), iako ih 44%
navodi da im na kraju mjeseca ne ostane niSta novaca (Brown i sur., 2003.). Briga
0 osobi s intelektualnim teSkoc¢ama predstavlja veliki zahtjev za roditelje te mnogi
navode kako im je tesko osigurati zaposlenje Sto prijeti njihovoj financijskoj situaciji
i ima negativan utjecaj na njihovu kvalitetu Zivota (Yoong i Koritsas, 2012.). Stoga
je neophodno napraviti detaljnu i sveobuhvatnu procjenu materijalnog blagostanja
roditelja i njihove obitelji, na nacin da se utvrdi Sto bi im moglo olaksati skrb o dje-
tetu s financijske strane, poput realizacije odredenih prava i usluga, te u konacnici
objektivnim pokazateljima utvrditi financijsku zahtjevnost skrbi o odrasloj osobi s
intelektualnim teSkocama. Naposljetku, starenjem se povecavaju potrebe osobe, pa
i troSkovi Zivota, u ovom slucaju ne samo odrasle djece s intelektualnim teSkoc¢ama,
vec i njihovih roditelja koji o njima brinu.

Naposljetku, usluge i informacije vezu se uz mogucnost realizacije odredenih
prava. Roditelji su frustrirani sustavom formalne podrske, buduci da iskazuju borbu
za realizaciju vlastitih prava, nefleksibilnost sustava, izostanak komunikacije unu-
tar sustava formalne podrske, loSu kvalitetu sustava formalne podrske, izostanak
kontinuiranosti skrbi, ali i neprepoznavanje potreba obitelji osoba s intelektualnim
teSkoc¢ama (Jones i Passey, 2005.; Yoong i Koritsas, 2012.). Ponekad nezadovoljstvo
mogucénoscu realizacije prava roditelja moZe biti utemeljeno na njihovoj neinformi-
ranosti, pogreSnom tumacenju pravnih izvora, pogresnim informacijama, ali i izo-
stanku informacija i neadekvatnom prepoznavanju potreba roditelja. Stoga je od
izuzetne vaznosti upravo procijeniti ovu domenu kvalitete Zivota roditelja. Prava
roditelja neosporno utjeCu i na kvalitetu Zivota njihovog djeteta s intelektualnim
teSkocama. Po pitanju realizacije prava, za zapamtiti je da mnogobrojna istrazivanja
ukazuju da roditelji koji imaju pristup informacijama, socijalno su ukljuceni i imaju
Sire socijalne mreZe lakse ostvaruju razli¢ita prava koja im pripadaju. Ovdje je po-
Zeljno utvrditi i kvantitetu i kvalitetu odnosa roditelja sa stru¢njacima u sustavu for-
malne podrske, bududi da su upravo struc¢njaci osobe koje bi roditelje trebali prven-
stveno informirati o pravima koja mogu realizirati oni i njihova djeca, a ne roditelji
drugih odraslih osoba s intelektualnim tesko¢ama i internet, na Sto ukazuju rezultati
mnogih istraZivanja.
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ZAKLJUCAK

Ovim radom Zeljele su se predstaviti i problematizirati spoznaje i specifi¢nosti
vezane uz kvalitetu Zivota odraslih osoba s intelektualnim teSko¢ama i njihovih ro-
ditelja. Postoje razli¢ite spoznaje o tome kako su odredene domene kvalitete Zivota
povezane, ali i o Ciniteljima koji poboljsavaju ili unazaduju kvalitetu Zivota obitelji
osoba s intelektualnim tesko¢ama. Neosporno je da postoji mali broj istrazivanja
koji u fokusu imaju detaljnu analizu i spoznaje vezane uz kvalitetu Zivota osoba s
intelektualnim tesko¢ama i njihovih roditelja. Stoga je pozeljno procjenjivati kva-
litete Zivota obitelji osoba s intelektualnim teSko¢ama, kako na objektivnim, tako i
na subjektivnim pokazateljima. Procjene kvalitete Zivota temeljene na subjektivnim
i objektivnim pokazateljima mogu osigurati bolji uvid u prilike Zivota, ali i podrsku
koja se ovim obiteljima moze i treba osigurati u sustavu formalne podrske. Teme-
ljiem analize sumarno se moZze zakljuciti da kod odraslih osoba s intelektualnim tes-
ko¢ama osobni razvoj i samoodredenje uvelike ovise o dobivenoj podrsci i moguc-
nostima izbora u Zivotu, da su njihovi interpersonalni odnosi i socijalna uklju¢enost
obiljezeni segregiranim i getoiziranim nac¢inom Zivota, da njihovo emocionalno bla-
gostanje i prava uvelike ovise o stavovima osoba bez intelektualnih teskoc¢a (osobe
s intelektualnim teskoéama uvelike su svjesne negativnih stavova prema njima kao
socijalnoj grupi), da im je tjelesno blagostanje obiljezeno neadekvatnom, nedostu-
pnom i nepravovremenom zdravstvenom skrbi te da po subjektivnim i objektivnim
procjenama imaju loSije materijalno blagostanje nego li osobe bez intelektualnih
teskoca. Temeljem analize specifi¢cnosti odredenih domena kvalitete Zivota roditelja
odraslih osoba s intelektualnim tesko¢ama sumarno se moze zakljuciti da majke
imaju losije tjelesno zdravlje nego li oCevi (vezanu uz primarnu ulogu njegovateljice
i Zivot u jednoroditeljskim obiteljima), psiholosko zdravlje roditelja je losije nego
li roditelja osoba bez intelektualnih teskoéa (ukazuje na vaznost emocionalne po-
drske roditeljima), socijalni odnosi su im naruseni i promijenjeni zbog skrbi o osobi
s intelektualnim tesko¢ama (iskazana vaZnost podrske ¢lanova obitelji), da vecina
roditelja ne moze koristiti resurse i sadrzaje zajednice zbog skrbi o djetetu, kao to i
da skrb utjeCe na materijalno blagostanje Citave obitelji.

Moze se zakljuiti da odrasla osoba s intelektualnim tesko¢ama utjece na kvali-
tetu Zivota svojih roditelja, kao $to i roditelji utje¢u na njezinu kvalitetu Zivota. Cesto
prepusteni sami sebi, bez sustavne formalne i neformalne podrske, njihova kvaliteta
Zivota ostaje nedovoljno utvrdena. Navedeno se treba promijeniti. Osobama s inte-
lektualnim tesko¢ama i njihovim roditeljima sustav formalne podrske treba osigu-
rati maksimalno postivanje prava, privatnosti, osigurati sudjelovanje u donosenju
odluka, autonomnost, neovisnost, pravo na izbor i samoodredenje, tjelesno, emo-
cionalno i materijalno blagostanje, ukljucenost, pristupacnost, sudjelovanje i pravo
na osobni rast i razvoj. Podrska bi trebala omoguciti njihovu veéu ukljucenost, osna-
Zivati ih, usredotociti se na uvjete Zivota koji utjecu na razli¢ite domene kvalitete
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Zivota te poboljsati blagostanje obitelji osoba s intelektualnim teSko¢ama. Ne smije
se zaboraviti da je velik broj obitelji u kojima su i roditelji i djeca s intelektualnim tes-
ko¢ama osobe starije dobi i da njihova kvaliteta Zivota ovisi o sve ve¢im potrebama
za formalnom i neformalnom podrskom. Procjenom kvalitete Zivota moZe se dobiti
uvid u zadovoljstvo Zivotom pojedinca i obitelji. Na kvalitetu Zivota osoba s intelek-
tualnim tesko¢ama i njihovih roditelja utjecu razliCiti osobni i okolinski Cinitelji, ona
se mijenja kroz Zivot i ukazuje na postivanje dostojanstva pojedinca. Postizanje za-
dovoljavajuce kvalitete Zivota osoba s intelektualnim teSko¢ama i njihovih roditelja
treba postati jedan od osnovnih zadataka stru¢njaka zaposlenih u sustavu formalne
podrske.
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QUALITY OF LIFE OF ADULTS WITH INTELLECTUAL
DIFFICULTIES AND THEIR PARENTS: INSIGHTS AND
SPECIFICITIES

ABSTRACT

The aim of this paper is to summarize and explore certain specificities of indivi-
dual domains of the quality of life of adults with intellectual difficulties and their pa-
rents. The paper presents, describes and discusses insights into and specificities of
personal development, self-determination, interpersonal relations, social inclusion,
rights, emotional well-being, physical well-being and material well-being of adults
with intellectual difficulties, as well as physical health, psychological health, social
relations and environment of the parents of adults with intellectual difficulties. The
aforementioned domains with related indicators show the quality of life of the fa-
milies of persons with intellectual difficulties who are frequent users of the formal
support system. The quality of life of adults with intellectual difficulties and their
parents is determined through different subjective and objective indicators, and it is
affected by various factors, such as support, social networks, formal support system,
but also by certain characteristics of individuals. Persons with intellectual difficulties
influence the quality of life of their parents, and the parents affect the quality of
life of their adult children with intellectual difficulties. The quality of life represents
an important concept in work with families of persons with intellectual difficulties
and it should be determined in order to gain an insight into the lives of adults with
intellectual difficulties and their parents, but also as a feedback about the support
provided within the formal support system.

Keywords: quality of life; quality of life domains; quality of life of adults with

intellectual difficulties; quality of life of the parents of adults with intellectual diffi-
culties
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