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SAZETAK

U odnosu na opcu populaciju, osobe s intelektualnim teSkoéama Cesto imaju znatno
perspektiva zivotnog tijeka. Cilj je bio istraziti zivotni tijek osoba s intelektualnim
teSko¢ama koje imaju iskustvo zivota u obitelji, zatim u institucionalnom obliku skrbi
te su proSle proces deinstitucionalizacije. Primijenjen je kvalitativni etnografski pristup
i njemu komplementarne metode polustrukturiranog intervjua i promatranja. Ukupno je
sudjelovalo 27 osoba s intelektualnim teSko¢ama. Dobivena saznanja ukazuju na to da uz
povremene ugodne zivotne dogadaje ipak dominiraju oni neugodni poput smrti ¢lanova
obitelji, bolesti i nasilja. S druge strane, sudionici su navodili kako su putanje obiteljskog
Zivota, radnog angazmana i Skolovanja bile vrlo vazne u dosadasnjem zivotnom tijeku,
ali su ujedno prve dvije vrlo Zeljene i u buduénosti. Navedeno je raspravljeno u kontekstu
dosadasnjih spoznaja. Dobiveni rezultati naglaSavaju potrebu podrobnijeg istrazivanja
zivotne povijesti u svakodnevnom radu s osobama s intelektualnim teSkocama i
uvazavanje dosadasnjeg zivotnog iskustva, primjerice kroz skrb temeljenu na znanjima
o traumi. Takoder se implicira vaznost daljnjih nastojanja u procesu deinstitucionalizacije
kako bi podrska u zajednici ipak omogucila ostvarivanje zeljenog zivotnog tijeka.

Klju€ne rijeci: osobe s intelektualnim teSko¢ama, perspektiva Zivotnog tijeka,
deinstitucionalizacija, kvalitativna metodologija, etnografski pristup

uvoD

Perspektiva Zivotnog tijeka

Shvacanje odredenih zivotnih situacija ili dogadaja ograniceno je ako ih promatra-
mo zasebno, odvojeno od ostalih okolnosti (Neuman, 2021). Umjesto fragmentaci-
je na pojedine faze zivota, mozda je bolje promatrati cjelokupni zivot jedne osobe

Rad je nastao na podlozi doktorske disertacije Sajfar (2023a).

29


https://orcid.org/
https://orcid.org/0000-0003-0301-5980

REV
SOC

Revija za sociologiju | Croatian Sociological Review 55 (2025), 1: 29-56

kao sukcesivni niz dogadaja, odnosno kao pri¢u koja se postupno odmotava (Giele
i Elder, 1998). Ona je oblikovana osobnim karakteristikama, vremenom i okruze-
njem (Hutchison, 2008). U traganju za teorijskim pristupom koji bi uzimao u obzir
navedeno, pojavljuje se perspektiva zZivotnog tijeka' (engl. life course perspective).

Glen Elder jedan je od prvih autora koji je poCeo razvoj perspektive zivotnog
tijeka. Koristeéi se longitudinalnim studijama ustvrdio je kako je povijesni dogadaj
Velike Depresije 1930-ih godina imao snazan utjecaj na zivote pojedinaca i zajed-
nica, $to se posebno ocitovalo u kasnijim godinama (Hutchison, 2008). Time se
otvorio prostor promisljanjima kako razni povijesni dogadaji mogu imati utjecaja
¢ak na Citave generacije, a taj se utjecaj moze otkrivati i desetlje¢ima kasnije. S
vremenom se perspektiva Zivotnog tijeka pocela pojavljivati u razli¢itim drustve-
nim znanostima, posebice u podrudjima vezanim za obitelj, delinkvenciju, zdravlje,
starenje, itd. te se tako postupno razvijati u slozeniji teorijski pristup (Hutchison,
2008).

Temeljni je teorijski koncept u okviru spomenutog pristupa Zivotni tijek (engl. life
course) koji se odnosi na cjelokupni zivot osobe sastavljen od razlicitih Zivotnih do-
gadaja i putanja, a koje su ujedno oblikovane razli¢itim okolinskim utjecajima (Hut-
chison, 2008). Zivotni dogadaj (engl. life event) odnosi se na viSe ili manje osobne
dogadaje kao $to su, primjerice, rodenje djeteta, zavrSetak obrazovanja, pojava
bolesti i sl., a koji mogu imati znacajne reperkusije na zivot pojedinca (Hutchison,
2008). Cesto ih se promatra kroz razinu stresa koju uzrokuju te povezuje s drugim
fenomenima kao $to su tjelesno i mentalno zdravlje (Bond i dr., 2019). U konacnici,
razni zivotni dogadaiji imaju razli€ito znacenje medu pojedincima te mogu, ali i ne
moraju, za posljedicu imati otvaranje novih ili pak zatvaranje dotada$njih putanja
(Hutchison, 2008).

Putanje (engl. trajectories) se odnose na odredeno duze vremensko razdoblje,
a tijekom Zzivota razvijaju se brojne putanje u raznim sferama, pa tako postoje pu-
tanje roditeljstva, karijere, zdravlja i dr. (Hutchison, 2008). Svaka od njih moze
sadrzavati mnostvo raznih zivotnih dogadaja koji su pak ponekad pocetak novih
putanja te se sve one mogu medusobno ispreplitati (Hutchison, 2008).

No, kako je €ovjek drustveno bice, brojni Zivotni dogadaji i putanje odvijaju se
i uz interakciju s drugim ljudima te takvi odnosi u sustini mogu biti podrzavajudi ili
kontrolirajuci (Hutchison, 2008). U okviru perspektive zivotnog tijeka meduovisnost
s drugim ljudima oznagava se pojmom povezanih Zivota (engl. linked lives). No,
okolinu ne €ine samo ljudi nego vazan utjecaj ima lokacija u vremenu i prostoru
(engl. location in time and place) (Giele i Elder, 1998). Razumijevanje navedenog

1 Ponegdje se koriste nazivi perspektiva zZivotnog ciklusa (engl. life-cycle perspective) i perspektiva
Zivotnog trajanja (engl. life-span perspective) (Podgorelec, 2020).
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pomaze shvatiti kulturnu pozadinu u kojoj pojedinac Zivi, ali i koja stvara obrasce
doZivljavanja na osobnoj p i kolektivnoj razini (Giele i Elder, 1998).

Perspektiva Zivotnog tijeka i osobe s invaliditetom

Ako se postavke perspektive zivotnog tijeka konkretiziraju na primjeru osoba s
invaliditetom kao skupinu koja je u sredidtu ovog istraZivanja, moze se reci da to
kako pojedinac Zivi te dozivljava svoj Zivot ovisi ne samo o njemu samome nego
i ljudima u okruzenju te vremenu i prostoru u kojem egzistira. Primjerice, razina
samoodredenja? uvelike je uvjetovana podrzavajucim ili kontroliraju¢im odnosima
s drugim ljudi, a nacelno osobe s invaliditetom imaju manju moguc¢nost samo-
odredenja u odnosu na opéu populaciju (Wehmeyer, 2020; Alvarez-Aguado i dr.,
2022). Nadalje, zbog dominacije medicinskog modela, biti osoba s invaliditetom
prije samo nekoliko desetljeca, posebice u zemljama koje su bile pod socijalisti¢-
kim uredenjem, znacilo bi veliku vjerojatnost izdvajanja iz zajednice i smjestaj u
instituciju (dom) (ZavirSek, 2017). Razvojem socijalnog modela mijenja se svijest
kako samih osoba s invaliditetom, tako i okruzenja, da raniji pristup nije prikladan te
Zivot osobe ne bi trebao biti odreden smjesStajem u instituciju, nego ostvarivan kroz
participaciju u Siroj drutvenoj zajednici (Urbanc, 2005). U posljednje se vrijeme,
posebice razvojem modela utemeljenog na ljudskim pravima, prethodne prakse
karakteristicne za medicinski model kao Sto je smjestaj u institucije s velikim bro-
jem drugih korisnika ili pak liSavanje poslovne sposobnosti, nastoje Sto viSe sma-
njiti jer se smatraju ozbiljnom prijetnjom, odnosno krSenjem zajamcene slobode
osoba (Presnell i Keesler, 2021).

MozZe se ocCekivati da su promjene u modelima pristupa osobama s invalidi-
tetom ujedno donosile promjene u Zivotnom tijeku konkretnih osoba. Primjerice,
djeca s teSkocama u razvoju koja su (samo) zbog posebnog obrazovanja® karak-
teristi€nog za medicinski model, napustala obiteljski dom i Zivjela u posebnoj insti-
tuciji, imali su prilike iskusiti Zivotne dogadaje i putanje bitno drugacije od ostalih
vrénjaka (Zavirsek, 2017). S obzirom na to da su mnogi od njih i nakon zavrSetka
Skolovanja ostali institucionalizirani, a tek razvojem socijalnog modela i procesa
deinstitucionalizacije* pocinjali Zivjeti u zajednici, ponovno se o€ituje specificnost

2 Koncept samoodredenja (engl. self-determination) vazan je u brojnim drustvenim znanostima, a
ujedno predstavlja i jedno o temeljnih ljudskih prava. U sustini znaci da osoba moze samostalno
odlucivati i djelovati u svome zivotu (Wehmeyer, 2020).

8 U hrvatskom kontekstu posebno obrazovanje provodi(lo) se dominantno u okviru centara za odgoj
i obrazovanje.

4 Deinstitucionalizacija je izrazito slojevit proces. U sustini podrazumijeva brojne promjene koje
ljudima trebaju omogucéiti punopravni zivot u zajednici, umjesto izoliranosti u okviru velikih institucija
(Rafaeli¢ i Flaker, 2021).
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formiranja zivotnog tijeka bitno drugacijeg od ostatka populacije (Chen i dr., 2016;
Sajfar, 2023b). Drugim rijegima, trenutna Zivotna situacija uvelike je odredena do-
sadasnjim zivotnim tijekom, odnosno zivotnim dogadajima i putanjama koji su se
odvili u specificnom vremenu i prostoru.

Razumijevanje navedenog posebno je vazno u okviru pruzanja socijalnih uslu-
ga. Naime, kod pruzanja skrbi osobama s invaliditetom pa tako i osobama s in-
telektualnim teSko¢ama, trenutno dominiraju pristupi usmjereni na osiguravanije
kvalitete Zivota, osobno usmjereno planiranje i skrb temeljenu na znanju o traumi
(Keesler i Isham, 2017). Navedene pristupe treba samo uvjetno shvatiti kao odvo-
jene koncepte jer se u praksi Cesto isprepli¢u pa je i znanje o zivotnom tijeku osobe
vazno za svaki od njih (Keesler i Isham, 2017). Primjerice, rad na pobolj$anju razli-
Citih odrednica kvalitete Zivota poput socijalnih odnosa ili korisnikovog samoodre-
denja uvelike je uvjetovan prethodnim iskustvima na tim poljima (Schepens, Van
Puyenbroeck i Maes, 2019). Za pristup temeljen na osobno usmjerenom planiranju
vazno je dobro upoznati korisnikovu pros$lost kako bi se razumjela njegova sadas$-
nja perspektiva i ciljeve koje zeli ostvariti u buducnosti (Mali, 2019). Naposljetku,
skrb temeljena na znanjima o traumi podrazumijeva prethodno upoznavanje s tra-
umatskim iskustvima osobe kako bi se trenutne teSko¢e mogle bolje razumijeti te
u daljnjem radu usmijeriti se na osnazivanje korisnikovih resursa (Hajncl i Caha,
2024 ).

Specificno se fokusirajuéi na osobe s intelektualnim teSko¢ama, dosadasnja
istrazivanja upucéuju kako one u vec¢oj mjeri dozivljavaju neugodne zivotne doga-
daje nego Sto je to slucaj u ostatku populacije (Wigham, Taylor i Hatton, 2014;
Scheffers, Moonen i van Vugt, 2020; McNally, Taggart i Shevlin, 2021). Pri tome
se i unutar skupine osoba s intelektualnim teSko¢ama uvidaju znacajne razlike, pa
su tako neugodnim Zivotnim dogadajima najviSe izlozene osobe koje Zive u insti-

5 Ljudi tijekom Zivota dozZivljavaju brojne traume, poput zanemarivanja, odbacivanja, gubitaka,
izlaganja izrazitom strahu i sl. koje mogu imati znacajne reperkusije na funkcioniranje pojedinca u
daljnjem zivotnom tijeku (Keesler i Isham, 2017). Primjerice neadekvatno ponasanje, emocionalna
nestabilnost ili pak naruseno psiho-fizicko zdravlje, zapravo mogu biti odraz prozivljene traume. U
svakodnevnoj skrbi za osobe s invaliditetom, posebice osobe s intelektualnim teSkocama, Cesto se
aktualno stanje ne dovodi u vezu s prijadnjim traumatskim iskustvima (Keesler, Presnell i Brown,
2025). Stoga pristup utemeljen na znanjima u traumi naglasava kako je nuzno upoznati se sa
Zivotnom povijeS¢u osobe, posebice njezinim traumama, kako bi ju se bolje razumijelo i bolje
osnazilo za daljnji Zivot (Hajncl i Caha, 2024). Pri tome treba nastupati vrlo obazrivo kako se ne
bi potaknula retraumatizacija te izbjegavati ulazak u proradu ili ublazavanje traumatskih iskustava
jer je to podrucje drugih, psiholoskih intervencija (Hajncl i Caha, 2024). U sustini, navedeni pristup
naglaSava kako podrSka za pojedinu osobu mora uzimati u obzir njezin dosadasnji zivot put,
napose prozivljene traume (Keesler i dr., 2025). Detaljnije, osim u referenciranim radovima, moze
se vidjeti u brojnim publikacijama poput urednicke knjige autora Beail, Frankish i Skelly (2021).
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tucionalnom obliku skrbi¢, zatim one koje primaju odredeni oblik podrske za Zivot
u zajednici, a najmanje pak osobe s intelektualnim teSko¢ama koje Zive potpuno
samostalno (Myles i dr., 2000; Hastings i dr., 2004: Hermans i Evenhuis, 2012;
Bond i dr., 2019). Navedeno je povezano s €injenicom da institucionalni oblik skrbi
izlaZze osobe vecoj vjerojatnosti za doZivljavanje nasilja, ograni¢avanja slobode,
neravnopravnosti i drugim nepovoljnim okolnostima (Johnson i Bagatell, 2020). Uz
to, institucionalizacija se uglavhom dogada kada u Zivotu osobe nastupe osobito
nepovoljni Zivotni dogadaji, poput smrti ili pak teSke bolesti ¢lanova obitelji koji su
skrbili o osobi s invaliditetom (ZavirSek, 2018; Ahlstrom i dr., 2022). No, i sama
institucionalizacija vrlo je zna¢ajan (neugodan) dogadaj sam po sebi koji podrazu-
mijeva otvaranje nove putanje Zivota u specifiénom okruZenju institucije (Neuman,
2021). UzevSi u obzir kako su osobe s intelektualnim teSko¢ama najzastupljenije
medu institucionaliziranim osobama, proizlazi kako su havedenom upravo one naj-
izloZenije (Europska stru¢na skupina za prijelaz s institucionalne skrbi na usluge
podrske za zivot u zajednici, 2012) .

S druge strane, usluge podrske za zivot u zajednici same po sebi ne bi treba-
le povecavati izglede za proZivljavanje neugodnih Zivotnih dogadaja, osim onih
povezanih s neadekvatnim pristupom osoblja (Bond, 2019). No, takav oblik skrbi
se Cesto pruza osobama s intelektualnim teSko¢ama koje su prosle odredene ne-
ugodne Zivotne dogadaje, poput pogorSanja zdravstvenog stanja, pa viSe nisu u
mogucnosti Zivjeti potpuno samostalno (McConkey i dr., 2011).

Naposljetku, iskustvo deinstitucionalizacije poseban je zZivotni dogadaj koji se
ostvaruje samo kod uskog kruga ljudi, tj. dijela onih koji su prethodno institucio-
nalizirani. Pri tome proces deinstitucionalizacije osobama moZe donijeti promjenu
u nacinu razmisljanja, odnosno opcenito liSavanje okova institucionalne kulture”
te time otvoriti perspektivu za razvoj novih putanja i zivotnih dogadaja (Rafaelic i
Flaker, 2021).

6 U hrvatskom kontekstu institucionalni oblik skrbi odvija se kroz socijalnu uslugu smjestaja u
domu socijalne skrbi. S druge strane, usluga organiziranog stanovanja smatra se primjerenom
alternativom usluzi smjestaja jer se kroz nju nacelno moze osigurati ista ili bolja skrb, a osoba
ipak Zivi u zajednici (Zakon o socijalnoj skrbi, NN, 18/22, 46/22, 119/22, 71/23, 156/23, 61/25).
Usluga se pruza na nacin da u stambenoj jedinici (stan ili ku¢a) Zivi najviS§e osam korisnika, a
primaju podr8ku osoblja u rasponu od nekoliko sati tiedno do 24 sata dnevno, ovisno o utvrdenim
potrebama (Pravilnik o mjerilima za pruzanje socijalnih usluga, NN 110/22, 58/24). Osim navedene,
Zakonom o socijalnoj skrbi propisane su i brojne druge socijalne usluge, poput pomo¢i u kuéi, koje
se pruzaju kao izvaninstitucionalne, tj. razli¢itim korisnicima su oblik podrSke za $to samostalniji
zivot u zajednici.

7 Institucionalna kultura oznacava specifican nacin zivota u institucijama, koji je €esto obiljezen
izolirano$¢u od Sire zajednice, prisilienos¢u na zajednicki Zivot s (ve¢im brojem) drugih
ljudi, svakodnevnom rigidnom rutinom, disproporcijom moc¢i izmedu osoblja i korisnika,
onemogucavanjem kontrole nad vlastitim zivotom i mnogim drugim (Rafaeli¢ i Flaker, 2021).
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METODOLOGIJA
Cilj i istrazivacka pitanja

Dosadasnja istrazivanja s osobama s intelektualnim teSko¢ama uglavnom su se
bavila utvrdivanjem jesu li odredeni Zivotni dogadaji ugodni ili neugodni za osobu,
koliko ih smatraju zna€ajnim te koliko se zivotnih dogadaja pojavljuje u odredenom
vremenskom periodu poput godine dana (Hastings i dr., 2004; Hermans i Evenhu-
is, 2012; Hove, Assmus i Havik, 2016; Bond i dr., 2019). Primjenom perspektive
Zivotnog tijeka, u trenutnom istraZivanju naglasak se Zeli staviti na cjelokupni do-
sadas$nji zivot osobe, ali i pogled na budué¢nost. Umjesto oslanjanja na unaprijed
definiranu listu dogadaja o kojima se raspravlja, $to je karakteristicno za dosadas-
nja istrazivanja (Bond i dr., 2019), ovim istraZivanjem Zeli se ostaviti prostor da
osoba sama navede koji su joj zivotni dogadaji vazni, a vezano uz to i koje putanje
smatra znac€ajnim. Takva otvorenost prema predmetu istraZivanja, karakteristi¢na
je za kvalitativni pristup, stoga se isti primjenjuje u ovom istraZivanju (Creswell i
Creswell, 2018). Naposljetku, osobe s intelektualnim teSkoéama marginalizirana
su skupina drustva, a njihovim uklju€ivanjem u istrazivanja omogucuje se sudjelo-
vanje u javnoj sferi (Zavirdek i Videmsek, 2009). U ovom istrazivanju takvo sudje-
lovanje usmjereno je na jo$ uzu skupinu unutar osoba s intelektualnim teSko¢ama,
s obzirom na to da se o¢ekuju izvjesne specificnosti u zivotnom tijeku kako je ve¢
naznaceno u uvodu ovoga Clanka.

Uzimajuc¢i u obzir navedeno, cilj je istraziti Zivotni tijek osoba s intelektualnim
teSko¢ama koje imaju iskustvo Zivota u obitelji, zatim u institucionalnom obliku
skrbi te su proSle proces deinstitucionalizacije. Pri tome je naglasak na Zivotnim
dogadajima i zivotnim putanjama koje su se ostvarile ili propustile u dosadasnjem
zivotnom tijeku te o¢ekivanjima od buduénosti. S obzirom na navedeno postavlje-
na su sljedeca istrazivacka pitanja:

1. Koje zivotne dogadaje osobe s intelektualnim teSko¢ama smatraju vazni-

ma u svom dosadasnjem zivotnom tijeku?

2. Koje putanje osobe s intelektualnim teSko¢ama smatraju vaznima u svom
Zivotnom tijeku?

3. Sto osobe s intelektualnim teSkoéama o&ekuju da ée se dogadati u njiho-
vom daljnjem zivotnom tijeku?
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Sudionici

Ovaj ¢lanak nastao je kao dio Sireg istrazivanja vezanog za zivotni tijek i iskustva
(de)institucionalizacije osoba s intelektualnim teSkocama. Ciljana su populacija
osobe s intelektualnim teSko¢ama koje su Zivjele u obiteljskom okruZenju, zatim
su smjestene u institucionalni oblik skrbi te su prosle proces deinstitucionalizacije
u razdoblju od 2014. do 2020. godine pa od tada Zive u organiziranom stanovaniju.

Uzorkovanije je provedeno u dvije faze. U prvoj je od mogucih 20, odabrano 11
pruzatelja socijalne usluge organiziranog stanovanja za ¢lanove ciljane populacije.
Pri tome je primijenjen namjerni uzorak® kako bi se osigurala podjednaka zastuplje-
nost drzavnih i nedrZzavnih pruzatelja te rasprostranjenost u razli¢itim dijelovima
Hrvatske.

U drugoj fazi, od prethodno uzorkovanih pruzatelja socijalnih usluga, za sve
korisnike koji ispunjavaju kriterije ciljane populacije, zatrazeni su podaci o razlici-
tim sociodemografskim i drugim obiljezjima. TraZeni podaci dobiveni su posrednim
putem, tj. od strane osoblja, uglavnom socijalnih radnica, a temeljem uvida u po-
stoje¢u dokumentaciju. Temeljem tih podataka uradeno je namjerno uzorkovanje
kako bi se osigurala &to veca heterogenost sudionika po spomenutim obiljeZjima, a
time ujedno dobila i slojevitost te viSestrukost perspektiva (Campbell i dr., 2020). U
istraZivanju je sudjelovalo ukupno 27 osoba, od ¢ega 13 sudionica i 14 sudionika.
Dob se kretala u rasponu od 19 do 69, dok je prosje€na bila 51 godinu. 1 sudionik
bio je s grani¢nim, 6 s lakim, 14 s umjerenim i 7 s teZim intelektualnim teSko¢ama.
Svi sudionici imali su status osobe s invaliditetom temeljem intelektualnih teSkoc¢a,
ali 8 ih je imalo i tjelesne teSkoce, 10 mentalne, a 1 osoba videstruke teSkocée. Bez
zavrSene osnovne Skole bilo je 19 sudionika, a sa zavrSenom 6, dok ih je 2 imalo
zavrdenu srednju Skolu. Bez lisenja poslovne sposobnosti bilo je 2 sudionika, 7 ih
je bilo djelomi¢no liseno, a 18 u potpunosti®. Prilikom uzorkovanja, u obzir su uzeta
i sliedeéa obiljezja: pruzena razina podrSke, mogucnosti verbalnog izraZzavanja,
duljina boravka u institucionalnom obliku skrbi i kasnije u organiziranom stanova-
nju.

Postupak istrazivanja

Istrazivanje je razmatrano od strane Eticke komisije Fakulteta za socijalni rad, Sve-
ucilista u Ljubljani te ga je ona odobrila. Sudionicima je putem informiranog pri-

8 Namjerni uzorak (engl. purposive sample) koristi se kada se ciljano Zele obuhvatiti ¢lanovi
populacije koji ispunjavaju dodatne (ciljane) kriterije (Campbell i dr., 2020).

° Prilikom uzorkovanja, za sudionike s liSenjem poslovne sposobnosti zatrazena je i suglasnost
skrbnika za sudjelovanje u istrazivanju.
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stanka zajamceno pridrzavanje relevantnih eti¢kih nacela, poglavito informiranosti,
dobrovoljnosti i povjerljivosti. IstraZivanje je takoder dobilo podrdku ministarstva
nadleznog za podrudje socijalne skrbi i Pravobranitelja za osobe s invaliditetom.
Nakon toga uslijedila je provedba pilot istrazivanja. Glavno istrazivanje provedeno
je u razdoblju od travnja do rujna 2021. godine.

Primijenjen je kvalitativni etnografski pristup' na nacin da je istraziva¢ boravio
tri do pet dana u pojedinoj stambenoj jedinici sudionika istrazivanja. KoriStene su
medusobno komplementarne metode promatranja sa sudjelovanjem i polustruktu-
riranog intervjua (Banks, 2012). Metoda promatranja sa sudjelovanjem podrazumi-
jevala je vodenje terenskih biljeski tijekom intervjua, ali i drugim aspektima zivota
sudionika tijekom istraZivatevog preostalog vremena provedenog s njima, odno-
sno u stambenoj jedinici. Primjerice, prilikom intervjuiranja osobe s teZim stupnjem
intelektualnih teSko¢a, metodom promatranja zabiljezeno je s kakvim je tonom i
nacinom osoba navodila pojedine dogadaje, $to je pomoglo pri provedbi analize.
U drugom pak primjeru, soba u kojoj je voden intervju obilovala je uspomenama iz
zivota konkretnog sudionika, $to je istrazivaC¢ opazio te upotrijebio za facilitiranje
intervjua'. Osim toga, metoda promatranja omogucdila je biliezenje reakcija i tema
o kojima su sudionici povremeno i izvan intervjua razgovarali, $to se onda dodatno
produbljivalo kroz individualni intervju, a sve je skupa u konacnici doprinijelo bo-
liem razumijevanju Zivotnog tijeka sudionika.

Polustrukturirani intervju sastojao se od pet opc¢enito postavljenih pitanja’? o
zivotnom tijeku osoba s intelektualnim teSko¢ama, iskustvima vezanim za (de)in-
stitucionalizaciju, svakodnevnom Zzivotu te o¢ekivanjima od buducnosti. Sukladno
preporukama Banks (2012), a s obzirom na raznolikost sudionika u pogledu inte-
lektualnih teSko¢a, mogucnosti verbalnog izrazavanja i drugih karakteristika, spo-
menuta pitanja su dodatno prilagodavana te razradivana tijekom intervjua kako bi
se postiglo razumijevanje sudionika i prikupili vazni odgovori'. Konkretnije receno,
kada sudionik na otvoreno pitanje ne bi dao sadrzajni odgovor, preformuliranjem

0 Kvalitativni etnografski pristup podrazumijeva prikupljanje kvalitativnih podataka, najce$cée
metodama intervjua i promatranja na mjestima gdje sudionici uobi¢ajeno borave, tj. u njihovom
prirodnom okruzenju (Creswell i Creswell, 2018).

" Moglo bi se reéi kako je u navedenom primjeru doslo do spontanog stapanja dvaju metoda u
metodu foto-elicitirajuceg intervjua (Trip, Whitehead i Crowe, 2020).

2 “Kako je tekao Va$ dosadasniji zivot?; Kako to da ste dosli Zivjeti u dom?; Kako to da ste dosli Zivjeti
u organizirano stanovanje?; Kako izgleda svakodnevni Zivot u organiziranom stanovanju?; Sto
oCekujete od buduénosti?”

3 Primjerice, pitanje o dosadasnjem Zivotu bi se dodatno prilagodavalo na nacin da se sudionika
pita: “S kime ste Zivjeli prije nego ste doselili u dom?” “Kako Vam je tada bilo?” ili “Cega se sjeéate
kada ste bili dijete?”. Kada bi sudionik naveo neki dogadaj, nadalje ga se pitalo: “Sto je jo$ bilo
vazno u Vasem Zivotu?”; “Sto je bilo nakon tog dogadaja?”...
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ili pak postavljanjem niza zatvorenih pitanja nastojalo se olakSati razumijevanje.
Sam tijek provedbe intervjua bio je vrlo prilagodljiv kako bi se sudionicima omogu-
¢ilo spontano iznoSenje sadrzaja koji smatraju vaznim. Drugim rije¢ima, sukladno
Banks (2012) primjenjivan je neformalni, spontani ulazak u intervju te postavljanje
pitanja koje viSe prati tijek misli sudionika, a ne nuzno kronologiju.' Uz to, vrSena
je dodatna prilagodba na nacin da je s pojedinim sudionikom ponekada intervju
provoden u viSe navrata kako bi se osiguralo da sudjelovanje u istraZivanju ne
bude intenzivan napor te da se dobro istraZe pojedine teme. U stambenim jedini-
cama gdje je uzorkovano vise od jednog sudionika, provodeni su i grupni intervjui
s istim temama (pitanjima) kako bi se kroz medusobnu interakciju sudionika dobile
nove, produbljene spoznaje (Halmi, 2005). Pri tome su i drugi stanari'® pozivani da
se ukljuCe u grupni intervju ako zele, kako bi se ostvario dodatni doprinos grupnoj
raspravi. No, vecinom se drugi stanari nisu ukljucivali, pa su grupni intervjui uglav-
nom vodeni samo s dvoje ili viSe prethodno uzorkovanih sudionika.'® Uz odredene
novosti, to je oCekivano donijelo izvjesna preklapanja sa sadrzajem iz individualnih
intervjua, ali je ujedno doprinijelo triangulaciju dobivenih podataka. U konacnici,
provedeno je 53 individualna intervjua prosje¢nog trajanja 20 minuta i 16 grupnih
intervjua, prosjecnog trajanja 35 minuta.

Intervjui su zabiljezeni na audiosnimci te su transkribirani. Primijenjena je kom-
binacija deduktivnog i induktivnog pristupa tematskoj analizi. Induktivni pristup po-
drazumijeva detaljno upoznavanje s podacima, kreiranje kodova i njihovo daljnje
grupiranje u inicijalne teme te definiranje konacnih tema (Braun i Clarke, 2006). S
druge strane, deduktivni pristup podrazumijeva formiranje tema na osnovu dosa-
dasnjih spoznaja, odnosno teorije te traZzenje njihovih potkrepljenja u podacima do-
bivenim od sudionika (Naeem i dr., 2023). U kontekstu ovog istrazivanja, deduktiv-
ni pristup primijenjen je na nacin da su Zivotni dogadaiji i Zivotne putanje postavljeni

4 Osim sto je orijentacija u vremenskom slijedu inace izazovna za osobe s intelektualnim tesko¢ama,
tijekom pilot istrazivanja uvidjelo se kako formaliziranje pocetka intervjuaiinzistiranje na dosljednom
postavljanju niza pitanja zapravo Cesto stvara pritisak sudionicima i otezava sadrzajno iznoSenje
odgovora.

s Drugim stanarima takoder su obja$njene pojedinosti istrazivanja i zajaméeno postivanje etickih
nacela kao i sudionicima koji odgovaraju ciljanoj populaciji, tj. ukljueni su u uzorak. Ipak, s obzirom
na postavljeni cilj istrazivanja i striktno definiranu ciljanu populaciju, odgovori drugih stanara nisu
uklju¢ivani u analizu.

6 Valja napomenuti kako je u razdoblju provedbe terenskog istrazivanja bila proglasena pandemija
korona virusa te su se ucestalo izmjenjivale stroze i blaze mjere kojima se ograni¢avao kontakt.
Zbog toga je u nekim stambenim jedinicama izostalo provodenje grupnih intervjua dok je u drugim
pak bilo vrlo ograni€eno, $to dobrim dijelom objaSnjava zasto su se drugi stanari ukljucivali
samo iznimno. Svakako je pomalo nelogi¢na bila situacija da je istrazivatu dozvoljen boravak u
stambenoj jedinici i to kroz viSe dana, ali da se izbjegava provedba grupnih intervjua, odnosno §to
manje uklju€ivanje i snimanje s drugim stanarima.
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kao konceptualni okvir za definiranje tema. Drugim rije¢ima, kao teme mogle su biti
definirane samo one koje su se odnosile na Zivotne dogadaje ili Zivotne putanje.
Daljnjim induktivnim pristupom analizi, temeljem iskaza sudionika generirani su
kodovi, potom su kodovi grupirani u opcenitije teme, a koje su po svom sadrza-
ju odgovarale spomenutim teorijskim konceptima. U konacCnici dobiveni rezultati i
njihova interpretacija odrazavali su uokvirenost u perspektivu zivotnog tijeka kao
klju€ni teorijski okvir trenutnog istrazivanja.

REZULTATI

Vazni zivotni dogadaiji

Tematskom analizom, sukladno prikazu u Tablici 1. utvrdeno je pet tema koje govo-
re o Zivotnim dogadajima koje osobe s intelektualnim teSko¢ama smatraju vaznim
u svom Zivotnom tijeku.

Tablica 1.  Vazni zivotni dogadaji

Kodovi Tema

Smrt roditelja

Smrt drugih ¢lanova obitelji Smrti bliskih osoba

Smrt asistentice u organiziranom stanovanju

Epilepticni napadaji

Operacije

Vlastite zdravstvene teSkoce
Teze ozlijede

Boravci u bolnicama

ProZivljeno nasilje od strane drugih korisnika

Svjedocenje nasilju u institucionalnom okruzenju

Nasilje
Svjedocenje obiteljskom nasilju
Prozivljeno nasilje u nedefiniranom okruzenju
Odlazak u institucionalni oblik skrbi
Preseljenje u drugi institucionalni oblik skrbi (dom)
Preseljenja

Preseljenje u organizirano stanovanje

Preseljenje kod rodbine
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Kodovi Tema

Razvod roditelja

Ratna zbivanja 1990.-ih godina

Putovanja

Primanje u pionire Ostali zivotni dogadaiji

Rodenja djece u obitelji

ZavrSetak Skole

Pohadanje kulturno-zabavnih dogadanja

Izrazito dominiraju neugodni zivotni dogadaiji. Tako svi sudionici navode smrt ba-
rem jedne bliske osobe. Naj¢e&ce je rije€ o maijci ili ocu te drugim ¢lanovima obite-
lji, a samo jedna sudionica je i smrt asistentice u organiziranom stanovanju sma-
trala vaznim zivotnim dogadajem.

Klara: ""“Umro. ... Mama. ... | tata. Umrla.”

Sljedece $to su sudionici vrlo ¢esto navodili bile su vlastite zdravstvene teSkoce
poput epileptiénih napadaja, operacija, ozljeda i boravaka u bolnicama. Tijekom
intervjua, zbog tezeg snalazenja u kronologiji od strane sudionika, nije bilo sasvim
razvidno jesu li se ti dogadaji odvijali tijekom Zivota u obiteljskom ili institucional-
nom okruzZenju odnosno sadasnjem organiziranom stanovaniju.

Doris: “...u WC sam pala, pala sam, pala sam u nesvijest, u nesvijest sam pala.
... Doktor je naSao mene, doktor je rekao da imam veliki napad, veliki napad,
imala sam veliki napad, napad, napad, napad, srce, srce, ovo srce, moje srce...”

]

ZnaCajan dio sudionika kao vazan Zivotni dogadaj navodi iskustvo nasilja, domi-
nantno od drugih korisnika i u institucionalnom okruzenju. lako je rije¢ o sudioni-
cima koji se izrazito razlikuju po brojnim obiljezjima (dob, broj godina u razli€itim
oblicima skrbi, pruzatelj usluga, itd.), ipak im je svima zajedni¢ko kako imaju tezi
stupanj intelektualnih teSkoca ili jo$ neki drugi oblik teSko¢a poput mentalnih, tjele-
snih i govorno-jezi¢nih.

Stela (osoba s intelektualnim, tjelesnim i mentalnim teS8ko¢ama): “Da i Zivjela

sam i tukli su me u [naziv mjesta u kojemu se nalazi dom] i krali su moju odjecu.

Kad je ona tu do$la onda sam rekla pedagogici da kradu moju odjecu.”

7 Radi zastite identiteta, izmijenjena su imena, ali i drugi podaci koji bi mogli dovesti do identifikacije
sudionika.
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Nadalje, bez obzira $to su svi sudionici imali iskustvo preseljenja u institucio-
nalno okruZenje i kasnije u organizirano stanovanje, ipak je vecina navodila samo
preseljenje u institucionalno kao vazan zivotni dogadaj, a samo se ponekad se
takva vaznost pridavala preseljenju u organizirano stanovanje.

Dominik: “Kad sam u [naziv prvog odjela doma] doSao mal i tako sam u [naziv
prvog odjela doma] narastao i onda sam preSao — ¢uo sam da se [naziv drugog
odjela doma] otvara onda sam gore presao i to.”

Naposljetku, sudionici navode razli¢ite druge Zivotne dogadaje koje smatraju jako
vaznim za svoj Zivotni tijek, poput razvoda roditelja, ratnih zbivanja 1990.-ih, ali i
nekolicinu ugodnih dogadaja kao $to su putovanja, rodenja djece u obitelji, prima-
nje u pionire, pohadanje kulturno-zabavnih dogadanja i zavrSetak skole.

Sofija: “I8la sam u Medugorje, tamo na izlet, tri dana smo bili. Pa na more i jo§
smo na Bistricu isli.”

Vazne putanje

Brojni opisani i neopisani Zivotni dogadaji mogu predstavljati klju¢nu tocku iz koje
se razvijaju daljnje Zivotne putanje. Tematskom analizom, sukladno prikazu u Tabli-
ci 2. utvrdene su tri teme vezane za putanje koje osobe s intelektualnim teSko¢ama
smatraju vaznim u svom Zivotnom tijeku. Pri tome neke jesu ostvarili, a neke su bile
samo Zeljene, no ne i ostvarene uslijed razli¢itih okolnosti.

Tablica 2. Vazne putanje

Kodovi Tema

Zivot u obitelji prije institucionalizacije

- Putanja obiteljskog Zivota
Zeljeno, ali neostvareno zasnivanje vlastite obitelji

Zeljeno, ali nikad ne ostvareno zaposlenje

Odrzavanje domacinstva

Obradivanje vrta

Cuvanje domacih Zivotinja Putanja radnog angazmana

Njega nemocnih ¢lanova obitelji

Prodavanje domacih proizvoda

Formalno zaposlenje
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Kodovi Tema

Pohadanje osnovne i srednje Skole

Putanja Skolovanja
Prekinuto Skolovanje

Cini se kako je najvaZznija putanja obiteljskog Zivota te je znadajan dio sudionika
navodio kako se ona odvijala u ranijim razdobljima njihovog Zivota, do trenutka in-
stitucionalizacije. S druge strane, sudionici su takoder Cesto Zeljeli ostvariti putanju
obiteljskog Zivota kroz zasnivanje vlastite obitelji, ali mnogi to nisu bili u moguéno-
sti, primjerice zbog protivljenja roditelja ili nemoguénosti pronalaska partnera.

Marinela je vrlo svjesna svoga invaliditeta i tesko ga prihvaca te ga atribuira
tome da mama nije poduzela sve $to je trebalo tijekom trudnoce kada se do-
godilo oStecenje koje ju onemogucuje u njezinom Zivotu. Vrlo jasno verbalizira
razoCaranje Sto ne radi, nema karijeru. Kaze da je zdrava, da bi bila glumica
i da bi se bavila, kao i svi drugi ljudi poslom, da bi htjela imati muZa i djecu ...
(Terenska biljeSka, srpanj, 2021.).

Iz gornjeg citata ujedno je vidljivo kako su sudionici veliki znacaj davali i putanji
radnog angazmana. Pri tome se naj¢eSce radilo o Zeljenom, ali ne ostvarenom
zaposlenju. Samo je jedan od sudionika ipak ostvario formalno zaposlenje, $to mu
je bilo osobito zna€ajno. No, i dio drugih sudionika navodio je kako su prije smje-
Staja u institucionalni oblik skrbi imali neformalni radni angazman poput obradiva-
nja vrta, Cuvanja domacih zivotinja, njegovanja nemocnih ¢lanova obitelji i drugih
poslova u domadinstvu.
Karla: Cuvala ovce, koze i eto...[nerazumljivo] smilje, kadulju. Je, ja sam se
dizala u Cetiri sata jednoj Zeni i nosila joj smilja. Prije sam [nerazumljivo] smilje,
pa bi se sve to prodavalo, to sam radila, svasta. [nerazumljivo] donosila drva,
kosila i nosila travu za ovce.

Naposljetku, iako veéina sudionika nije pohadala formalno obrazovanje, za dio koji
jest Skolovanje predstavlja vaznu putanju. Pri tome su neki od njih zavrSili samo
oshovnu, a neki i srednju 8kolu, dok je dio sudionika ipak prekinuo Skolovanje kako
navode, zbog zahtjeva roditelja ili pak teSko¢a u svladavanju programa.

Ivan: “Redovno sam zavr$io osnovnu $kolu, kad sam zavrsio ovaj osnovnu $ko-
lu iSao sam za zanimanje za vrtlara. ... srednju $kolu sam poceo u [naziv grada],
za odgoj i obrazovanjem, za vrtlara.”
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Ocekivanja od buduénosti

Tijekom istrazivanja, nastojalo se ispitati Sto svatko od sudionika smatra sigurnom,
potencijalnom ili tek Zeljenom buduéno$c¢u. Navedeno se ponekada tesko razliko-
valo. Tematskom analizom, sukladno prikazu u Tablici 3. utvrdene su Cetiri teme
koje govore o o€ekivanjima osoba s intelektualnim teSko¢ama u pogledu vlastite
buducnosti. 1zdvojeni su kodovi povratak u institucionalni oblik skrbi i izostanak
oCekivanja s obzirom na to da nisu svrstani ni u jednu od postojecih tema, a dono-
se vazna saznanja u pogledu buduénosti osoba s intelektualnim teSko¢ama.

Tablica 3.  Ocekivanja od buduénosti

I1zleti

Putovanja i druZenja s

Susreti s prijateljima drugima

Posjet obitelji

Zaposlenje Ostvarenje radnog

angazmana

Radni angazman unutar stambene jedinice

Ostanak u istoj stambenoj jedinici -
Ostanak u organiziranom

stanovanju

Preseljenje u drugu stambenu jedinicu

Povratak u primarnu obitelj

Samostalniji nacin Zivota
Zasnivanje vlastite obitelji izvan organiziranog stanovanja izvan organiziranog
stanovanja

Samostalni Zivot u vlastitom stanu/kuéi

Odrzavanje postojece ljubavne veze

Ostvarenje ljubavne veze
Pronalazak partnera/partnerice

Povratak u institucionalni oblik skrbi /

Izostanak oCekivanja /

Sudionici su svoju buducnost najéesc¢e poimali kroz ocekivanja razli€itih zivotnih
dogadaja, tj. putovanja i druzenja s ¢lanovima obitelji ili drugim korisnicima. Primje-
rice, €esto su navodili Zelju ili pak konkretne planove za odlaske na izlete, susrete
s prijateljima i posjete obitelji.

David: “Ne znam, da idemo na putovanje, na bazen i to je to.”
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Sljedece Sto su sudionici najéeS¢e navodili, ponajviSe kao zeljenu, a najmanje kao
sigurnu buduénost bilo je ostvarenje radnog angaZzmana, Sto bi se u kontekstu
perspektive zivotnog tijeka moglo smatrati posebnom putanjom. Pri tome su neki
navodili da Zele zaposlenje, a neki samo radni angazman unutar stambenih jedi-
nica gdje Zive.

Sandro: “Ja sam, recimo, razmi$ljao ako bi se ikako mogao zaposliti.”

Vecina sudionika smatra kako je njihova sigurna, ali kod nekih i vrlo Zeljena budu¢-
nost, ostanak u organiziranom stanovanju.

Josip: “Meni je tu lepo bit, meni je tu lepo bit, ne bih se selio.”

S druge strane dio sudionika ponajprije kao Zeljenu buduénost vidi samostalniji na-
¢in zivota izvan organiziranog stanovanja. Pri tome se navedeno o¢ekuje ostvariti
kroz povratak primarnoj obitelji, zasnivanje vlastite ili pak samacki Zivot.

Adrijan: “Volio bih kad bi posao dobio i kad bi dobio neku kucu... da ja mogu
Zivjeti bez njih (drugih korisnika organiziranog stanovanja, op.a.)... Sam i sa
Zenom.”

Citirana izjava ujedno upucuje na jo$ jednu vaznu temu koja govori o o€ekivanjima
u buduénosti, a to je ostvarenje ljubavne veze bilo kroz odrzavanje veze s postoje-
¢im partnerom ili pronalazak novog.

Nadalje, iako vecina sudionika navodi barem nesto vezano za buduénost, kod
dijela sudionika ipak je bio jasan izostanak o€ekivanja.

Jana: “A kako Bog da... Ne znam.. jedino starost.”

Naposljetku, dvoje sudionika kao potencijalnu, ali ne i zeljenu buduénost oCekuje
povratak u institucionalni oblik skrbi, koji bi se mogao dogoditi zbog pogordanja
zdravstvenog stanja.
Mihael: “Pa ne znam, ako budem imao ovu pamet §to kazu da me posluzi moz-
da se vidim u stanovima joS... Ako ne bude u redu, onda nazad u centar da ne
bi recimo, da se slu¢ajno desi da se po¢nem gubiti ili gubiti razum i podase raditi
mokracu i stolicu, onda se vidim u centru.”
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RASPRAVA

Vazni zivotni dogadaiji

Osobe s intelektualnim teSko¢ama Cesto se percipira kao osobe skromne Zzivotne
povijesti i jo§ skromnijeg uvida u nju (Zavirsek, 2017). No, rezultati ovog istraziva-
nja jasno dokazuju da to nije tako. Dominiraju neugodni i nezeljeni dogadaji poput
smrti roditelja i ostalih ¢lanova obitelji, zdravstvene teSkoce i prozivljena nasilja.
Sliéne rezultate nalazimo u inozemnim istrazivanjima gdje se takvi dogadaiji tako-
der pojavljuju kao Cesti i vazni zivotni dogadaji (Hastings i dr., 2004; Hulbert-Wi-
lliams i dr., 2011; Hove i dr., 2016; Bond i dr., 2019; Neuman, 2021; McCausland i
dr., 2021). Navedeno se povezuje s tezim zivotnim uvjetima osoba intelektualnim
teSkoc¢ama, koji podrazumijevaju siromastvo i opéenito manjak autonomije sto ih
stavlja u podredeni polozaj ovisnosti o drugima (Hermans i Evenhuis, 2012; Zavi-
rSek, 2018; Bond i dr., 2019.) Osim toga, intelektualne teSko¢e ujedno otezavaju
razvoj vjestina suoCavanja (engl. coping skills) pa razligiti Zivotni dogadaji mogu
donijeti znatno vecu razinu stresa i teSkoca, nego sto bi to bilo kod opce populacije
(Hermans i Evenhuis, 2012; Bond i dr., 2019).

Pored navedenih sli¢nosti u rezultatima, postoje i izvjesne razlike. Primjerice,
u mnogim istrazivanjima Cesti zivotni dogadaji koje navode osobe s intelektualnim
teSko¢ama vezani su za smrt i bolesti prijatelja, drugih korisnika ili osoblja i opéeni-
to promjene u skrbi (Hulbert-Williams i dr., 2011; Hermans i Evenhuis, 2012; Bond
i dr., 2019; Neuman, 2021). lako sudionici trenutnog istrazivanja imaju iskustvo
uglavnom dugotrajnog Zivota u institucionalnom obliku skrbi $to je podrazumijevalo
Cest kontakt s veéim brojem ljudi i osoblja, a i trenutno Zive u viSe€lanim stambenim
zajednicama, ipak izostaje navodenje zivotnih dogadaja koji se vezu uz prijatelje,
sustanare ili osoblje. Neki autori navedeno tumace kao posljedicu brojnih proziv-
lienih trauma i otudenosti koja se razvija Zivotom u institucionalnom obliku skrbi, i
ustrajava unato¢ procesu deinstitucionalizacije (Hove i dr., 2016; Torre, 2021).

Nadalje, iako bi se oCekivalo da preseljenje (smjestaj) u instituciju bude znaca-
jan zivotni dogadaj, kao i deinstitucionalizacija (Hermans i Evenhuis, 2012; Hove
i dr., 2016; Neuman, 2021; McCausland i dr., 2021), u ovom istraZivanju takva se
ocekivanja nisu u potpunosti ostvarila. Dio sudionika kao znacajan zivotni doga-
daj navodio je preseljenja, ali na institucionalni smjestaj, dok preseljenje u organi-
zirano stanovanje (deinstitucionalizacija) kod znacajnog dijela sudionika nije bilo
prepoznato kao vazan zivotni dogadaj, moguce iz razloga $to im takav proces nije
donio drasti¢nu promjenu u svakodnevici (Hove i dr., 2016).

U drugim istrazivanjima sudionici su kao vazne Zivotne dogadaje ponekad izno-
sili, primjerice, pojavu menopauze, razvode roditelja ili viastite prekide veza i teSko-
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¢e u odnosu s drugim ljudima te probleme na radnom mjestu (Hermans i Evenhuis,
2012; Bond i dr., 2019). Neki od njih, kao to su razvodi roditelja takoder se povre-
meno pojavljuju, ali svi ostali ipak izostaju u trenutnom istrazivanju. Vjerojatno je
klju€no Sto institucionalizacija vodi otudenju od obiteljskih i drugih dogadanja, ali
i uskracivanja moguc¢nosti sudjelovanja u zajednici, pa sudionici vjerojathno mno-
ge zivotne dogadaje, poput spomenutog zaposlenja zapravo nisu ni mogli iskusiti
(Burghardt, 2015).

Naposlijetku u trenutnom istraZivanju dio sudionika navodio je razli¢ite ugodne
Zivotne dogadaje kao $to su odlasci na izlete, rodenje djece u obitelji ili pohadanje
kulturno-zabavnih manifestacija. Dogadaje slicnog karaktera ujedno ocekuju i u
buduénosti, Sto smatraju iznimno vaznim dijelom svojeg Zivota. U literaturi postoji
nedostatak istrazivanja o ugodnim Zivotnim dogadajima, ali neki od takvih doga-
daja sudionici drugih istrazivanja takoder su osobito visoko vrednovali. Primjerice,
istrazivanje provedeno u slichnom kontekstu i sa sudionicima sli¢nih obiljeZja kao i
trenutno kazuje kako se odlasci na izlete pozitivno vrednuju (Mihanovi¢, 2019). U
inozemnim istrazivanjima takoder turisticka putovanja, odnosno ljetovanja, sudje-
lovanje u sportskim aktivnostima, poCetak bavljenja odredenom aktivnosti i brojni
drugi povremeno se pojavljuju kao ugodni i vrlo Zeljeni Zivotni dogadaiji (Hulbert-Wi-
lliams i dr., 2011; Diz i dr., 2024).

Ostvarene, propustene i buduce putanje

Kako pokazuju rezultati ovog istraZivanja, putanje vezane za obiteljski Zivot, rad i
Skolovanje osobito su vrijedne osobama s intelektualnim teSko¢ama, kako u dosa-
dasnjem Zivotnom tijeku tako i u pogledu buducénosti. No, tedkoée njihovih ostva-
rivanja pronalaze se i u brojnim drugim istraZivanjima (Kis-Glava$, 2009; Haigh i
dr., 2013; McCarthy i dr., 2022). Jedan od osnovnih razloga znatno je manja mo-
gucnost samoodredenja u odnosu na opéu populaciju, pa osobe s intelektualnim
teSkocama &esto nisu u prilici ostvarivati Zeljene putanje (Wehmeyer, 2020). Cesto
ih se promatra kao ranjive, zarobljene u vie€nom djetinjstvu ili mladenastvu te ih
stoga treba zastiti od ulaska u “okrutni” svijet odraslih koji podrazumijeva radne i
obiteljske napore (Migliore i dr., 2018; Garrels i Sigstad, 2021). Navedeno je po-
sebno izrazeno kod osoba s intelektualnim teSko¢ama kojima se pruzaju razliciti
oblici podrdke, kako u okviru institucionalne skrbi, tako i tijekom Zivota u zajednici
(Wehmeyer i Abery, 2013).

Specifinije gledano na razloge izostanka ostvarivanja radne putanje kod su-
dionika ovog istrazivanja, moze se zakljuCiti kako je jedan od njih vidljiv u samoj
¢injenici da 8kolovanje nije zavrSeno pa su i moguc¢nosti zaposlenja drasti€no sma-
njene (Babi¢ i Leutar, 2010; Garrels i Sigstad, 2021). Pri tome, kako upucuju re-
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zultati trenutnog istrazivanja, za osobe s intelektualnim teSko¢ama Skolovanje jest
vrlo vazna putanja, ali o€ito iz strukturalnih razloga €esto puta uskraéena (Zrilic i
Brzoja, 2013).

Nadalje, iako je u Hrvatskoj udio osoba s invaliditetom u op&oj populaciji pribliz-
no 17 %, udio medu zaposlenima maniji je od 1 % (Hrvatski zavod za javno zdrav-
stvo, 2023; Pravobranitelj za osobe s invaliditetom, 2022). Jo$ specifi¢nije, osobe
s intelektualnim teSko¢ama cCine viSe od 20 % svih nezaposlenih osoba s invalidi-
tetom, iako je njihov udio u populaciji osoba s invaliditetom tek oko 5 % (Hrvatski
zavod za zapoSljavanje, 2024; Hrvatski zavod za javno zdravstvo, 2023). Odredeni
pomaci u pojedinim se razdobljima dodusSe biljeze, ali nedvojbeno je kako osobe
s invaliditetom, a napose s intelektualnim teSkoéama ostaju konstantno u nepo-
voljnom poloZaju na trziStu rada (Skoci¢ Mihi¢ i Kis-Glavas, 2010; Leutar i Mili¢
Babi¢, 2008). Zbog svega navedenog proizlazi kako im je izrazito otezano i rijetko
otvaranje radnih putanja. lako istraZivanja u zapadnim zemljama takoder dokazuju
izostanak radnih putanja kod osoba s intelektualnim teSko¢ama, ipak je udio nesto
povoljniji, ali je svejedno razvidno kako osobe s izrazenijim ili viSestrukim invalidi-
tetom imaju drasti€no manje moguénosti (Carter, Austin i Trainor, 2011; Tait i dr.,
2020).

Vezano za pitanje obiteljske putanje, rezultate trenutnog istrazivanja tesko je
dovoditi u kontekst s nekim opéim statistickim podacima. Naime, ne postoje sa-
znanja o broju osoba s invaliditetom, pa tako ni osoba s intelektualnim teSko¢ama
koje su zasnovale vlastitu obitelj ili, primjerice, imaju vlastitu djecu (Pehli¢, Urbanc
i Lendler, 2018). S druge strane, neki od uzroka za izostanak obiteljske putanje, t;.
zajedni¢kog Zivota s intimnim partnerom i ¢esto Zeljenog zasnivanja vlastite obi-
telji, izrazito su ukorijenjeni od ranijih povijesnih razdoblja. Primjerice, drustveni i
stavovi ljudi iz neposredne okoline prema osobama intelektualnim teSko¢ama kao
aseksualnima, nesposobnim za ostvarivanje romanti¢nih odnosa te opcenito na-
metnuta infantilizacija, sputavaju njihovu autonomiju, odnosno onemogucavaju, za
opc¢u populaciju uobi¢ajenu, tranziciju iz djetinjstva u odraslu dob (Munson, 2020;
McCarthy i dr., 2022). lako se odredeni pozitivni pomaci vide pa se pronalaze pri-
mijeri da osobe s intelektualnim teSko¢ama uspijevaju ostvariti putanju obiteljskog
zivota kroz zajednicki Zivot s intimnim partnerom i/ili rodenje djeteta, ipak se i dalje
suoCavaju sa snaznom drudtvenom kritikom (Potvin i dr., 2019). Pri tome najveéu
kontroverzu izaziva upravo imanje vlastite djece zbog propitivanja roditeljskih ka-
paciteta i izlaganja djece vecim rizicima siromastva, loSijeg Skolskog uspjeha, so-
cijalne iskljuCenosti i stigme (Collings i Llewellyn, 2012). No, rjeSenje ne bi trebalo
biti zatiranje, kako se i trenutnim istrazivanjem pokazuje, vrlo Zeljenog ostvarivanja
obiteljske putanje, nego osiguravanje adekvatne podrske za kakvu ve¢ postoje pri-
mjeri dobre prakse (Maclntyre, Stewart i McGregor, 2019; Aunos i Pacheco, 2021).
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Nadalje, osim $to, kako i sami sudionici ovog istrazivanja ukazuju, institucio-
nalizacija znaci prekid dotadasnje putanje obiteljskog Zivota, ipak i daljnji Zivot u
organiziranom stanovanju takoder ima znacajne reperkusije na ostvarivanje nove
obiteljske putanje (McCarthy i dr., 2022). Cinjenica da, unato¢ deinstitucionalizaciji,
osobe s intelektualnim teSko¢ama i dalje ovise o postupanjima osoblja te Cesto
puta nemaju mogucénosti izbora gdje ¢e i s kime Zivjeti ukazuje kako ¢e zeljene
obiteljske putanje vjerojatno i dalje biti teSko dostizne (Salmon i dr., 2019; Pallisera
i dr., 2021; McCarthy i dr., 2022).

Naposljetku, mozda besperspektivnost ili pak o€ekivanje institucionalizacije u
buduénosti ne odrzavaju samo pesimistiCan stav nego realan rizik. U nedostat-
ku dovoljne podrdke za Zivot u zajednici, a posebice za osobe s intelektualnim
teSkoc¢ama koje su ve¢ imale iskustvo institucionalizacije, budu¢nost (ponovno) u
institucionalnom obliku skrbi, sa svim ve¢ dobro poznatim negativnostima, sasvim
je realna (Trip, Whitehead i Crowe, 2020). Stoga trenutna saznanja, kao i saznanja
0 brojnim nepovoljnim dogadajima u Zivotima osoba s intelektualnim teSkoc¢ama,
treba smatrati vaznima u daljnjem radu, primjerice kod primjene skrbi temeljene na
znanjima o traumi, a osobito u daljnjim nastojanjima procesa deinstitucionalizacije.

OGRANICENJA ISTRAZIVANJA

Prikazano istrazivanje i dobiveni rezultati mogu biti optereceni izvjesnim ogranice-
njima. Jedno je od njih €injenica da su podaci, temeljem kojih su sudionici uzorko-
vani, dobiveni posrednim putem, tj. sam istraziva¢ nije imao uvid u izvor i pouzda-
nost tih podataka. Navedeno posebice moze biti zna¢ajno kod podatka o stupnju
intelektualnih tedkoc¢a koji u nekim slu€ajevima moZzda nije odgovarao stvarnom
stanju konkretnog sudionika. To se dogada, jer ponekad postoji sklonost da se
u dokumentaciji navede tezi stupanj intelektualnih teSko¢a kako bi osoba lakSe
ostvarila pojedina prava. S druge strane, moguce je i da dokumentacija nije dugo
azurirana ili pak nedostaju znacajni podaci pa je istrazival mozda za pojedinog
sudionika dobio tek proizvoljnu procjenu osoblja.

Nadalje, iako je prikupljanje podataka vr§eno na vrlo ekstenzivan nacin, ipak je
izvjesno kako su spoznaje tek djelomi¢ne. Primjerice, kontakt s pojedinim sudioni-
cima do najduze pet dana sigurno nije omogucio detaljno upoznavanje i razumije-
vanje njihove perspektive. U tome smislu, neukljuCivanje dodatnih izvora podataka
poput Elanova obitelji ili osoblja, kao i nedovoljna prilagodba intervjua koja bi po-
drazumijevala, primjerice, vizualnu podrsku'®, ipak predstavljaju ograni¢enje ovog
istrazivanja.

8 Vizualna podrska moze podrazumijevati formuliranje pitanja u lako razumljivom obliku uz pomo¢
fotografija, crteza ili simbola (engl. easy read) (McFarland i dr., 2024).
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lako se namjernim uzorkovanjem nastojalo ukljuciti i osobe s tezim intelektu-
alnim teSko¢ama, valja uzeti u obzir kako je ipak rije¢ o ograni¢enom broju od
sedam osoba, Sto je zapravo samo Cetvrtina ukupnog broja sudionika. Stoga, tes-
ko¢e razumijevanja i verbalnog izrazavanja uvjetovale su skromnijim sadrzajem,
tj. manjim obimom prikupljenih podataka vezanih za osobe s teZim intelektualnim
teSko¢ama®. U tome smislu, dobiveni rezultati mozda ne odrazavaju ravnopravno
perspektivu svih podskupina osoba s intelektualnim teSkocama.

Naposljetku, valja uzeti u obzir kako je istraziva¢ u interakciju sa sudionicima
usao s pozicije stranca, ali kao netko koga je osoblje pruzatelja usluga odobrilo i
uvelo u stambenu zajednicu. Takva je pozicija mogla imati zna¢ajan ucinak na pri-
kupljanje podataka u smislu da je dio vremena utroSen na uspostavu odnosa, a koji
i dalje mozZe biti karakteriziran rezervirano$éu sudionika (Corkalo Birugki, 2014).
S druge strane, sudionici su istrazivata mogli dozivljavati kao jednog o ¢lanova
osoblja pa u svojim odgovorima biti skloniji onome Sto se oCekuje u kontaktu sa
sluzbenom osobom.

ZAKLJUCAK

Perspektiva Zivotnog tijeka pojavljuje se kao teorijski okvir koji daje drugadiji po-
gled na iskustvo pojedine osobe, naglasavajuéi kako ga treba promatrati u kon-
tekstu cjelokupnog zivota, satkanog od medusobno povezanog niza dogadaja, a
oblikovanog brojnim okolinskim utjecajima. Osobe s invaliditetom tako se promatra
vise, odnos druStva prema njima u konkretnom prostoru i vremenu. Konkretizira-
juéi navedeno kroz razlic¢ite modele pristupa osobama s invaliditetom, do sada je
razvidno kako su promjene od medicinskog prema socijalnom i modelu ljudskih
prava za mnoge osobe uvelike determinirale Zivotne putanje u institucionalnom,
odnosno izvaninstitucionalnom obliku skrbi.

Stoga su srediste ovog istrazivanja osobe s intelektualnim teSkocama koje ima-
ju iskustvo Zivota u obitelji, zatim u institucionalnom obliku skrbi te koje su proSle
proces deinstitucionalizacije. Primjenjujuci perspektivu zivotnog tijeka kao teorijski
(ali i interpretativni) okvir, dobivena su saznanja koja ukazuju da uz povremene
ugodne, ipak dominiraju neugodni Zivotni dogadaji poput smrti lanova obitelji, bo-
lesti i nasilja. S druge strane, sudionici su navodili kako su putanje obiteljskog zivo-
ta, radnog angaZzmana i S8kolovanja bile vrlo vazne u dosadasnjem Zivotnom tijeku,
ali su ujedno prve dvije vrlo Zeljene i u buducnosti.

% Vrlo ilustrativan moze biti podatak da je transkript intervjua s osobom s lakim intelektualnim
teSkoCama sadrZzavao gotovo sedam tisuca rijeci, dok je kod druge pak osobe, ali s tezim
intelektualnim teSko¢ama transkript sadrzavao svega 700 rijeCi.
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Dobiveni rezultati naglasavaju potrebu podrobnijeg istrazivanja Zivotne povijesti
u svakodnevnom radu s osobama s intelektualnim teSko¢ama i uvaZavanje dosa-
dasnjeg zivotnog iskustva, primjerice, kroz skrb temeljenu na znanjima o traumi.
Takoder se implicira vaznost daljnjih nastojanja u procesu deinstitucionalizacije
kako bi 5to manije ljudi bilo izloZeno neugodnim iskustvima, odnosno posljedicama
institucionalnog zivota, a podr§ka u zajednici ipak omogucila ostvarivanje zZeljenog
Zivotnog tijeka.

U daljnjim pak istraZivanjima bilo bi dobro planirati longitudinalne nacrte, kojima
se mogu pratiti daljnje promjene u Zivotnom tijeku osoba, ali i moguée promjene
u razumijevanju pojedinih zivotnih dogadaja. Takoder bi valjalo primijeniti i druge
metode poput narativhog intervjua ili metode photo-voice, ¢&ime se mogu prikupiti
sadrzajni kvalitativni podaci te ujedno i dalje njegovati §to veée sudjelovanje, obic-
no marginaliziranih glasova korisnika usluga. Posebice za osobe s izrazenijim in-
telektualnim teSkoc¢ama i skromnijim moguénostima verbalnog izrazavanja valjalo
bi osigurati dodatne prilagodbe intervjuiranja, primjerice kroz koristenje vizualne
podrske ili pak primjenu shadowing? metode. Ukljucivanje ¢lanova obitelji ili dru-
gih bliskih osoba, sigurno bi doprinijelo boljem razumijevanju, iako pri tome valja
biti vrlo oprezan, kako se primarni fokus ne bi odmaknuo od perspektive osoba s
intelektualnim teSko¢ama.

Bilo bi dobro u obzir uzeti i druge korisni¢ke skupine, poput djece ili osoba s
mentalnim poremecajima koje takoder imaju iskustva s procesima (de)institucio-
nalizacije, ali vjerojatno iz neSto drugacije perspektive u odnosu na sudionike ovog
istraZivanja. Naposljetku, s obzirom na jo$ uvijek slabu zastupljenost perspektive
Zivotnog tijeka u hrvatskom istraZivaCkom kontekstu, daljnju primjenu moguce je
ostvariti i u drugim podrucjima, kako je to vec¢ vidljivo u razli€itim inozemnim istra-
Zivanjima.?'

FINANCIJSKA POTPORA

Ovaj je rad financirao Pravni fakultet Sveucilista Josipa Jurja Strossmayera u Osi-
jeku internim projektom br. IP-PRAVOS-8 — “Prijelaz od institucionalne skrbi na
podrsku u zajednici za osobe s invaliditetom i druge korisni¢ke skupine”.

20 Metoda shadowing posebno je korisna kod etnografskih istraZivanja s osobama s tezim i teSkim
intelektualnim tesko¢ama i vrlo ograni¢enim mogucénostima verbalnog izrazavanja. U sustini
podrazumijeva dugotrajni boravak istrazivaca s pojedinom osobom, praéenje i biljeZzenje njezinog
svakodnevnog Zivota kako bi se ostvarilo bolje razumijevanje i u konacnici, perspektiva navedene
skupine osoba (Van der Weele i Bredewold, 2021).

21 Vidjeti vrlo utjecajni ¢asopis Applied Developmental Science.
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ABSTRACT

Compared with the general population, persons with intellectual disabilities often
experience substantially different life trajectories; therefore, the life-course perspective
was employed as the theoretical framework for this study. The aim was to examine
the life course of individuals with intellectual disabilities who have lived in their families
of origin, subsequently in institutional care, and who later underwent the process of
deinstitutionalisation. A qualitative ethnographic approach was applied, complemented
by semi-structured interviews and participant observation. In total, 27 persons with
intellectual disabilities participated in the study. The findings indicate that, although
positive life events were occasionally reported, participants’ life histories were
predominantly marked by adverse experiences such as the death of family members,
illness, and violence. At the same time, participants emphasised that family life, work
engagement, and schooling represented meaningful dimensions of their past life
course, with the first two being strongly desired domains for the future. These results are
discussed in relation to existing empirical and theoretical insights. The study highlights
the importance of more detailed exploration of life histories within everyday professional
practice involving persons with intellectual disabilities, as well as the need to recognise
and incorporate individuals’ prior life experiences—for example through trauma-
informed care. Furthermore, the findings underscore the importance of continued efforts
in deinstitutionalisation processes to ensure that community-based supports enable the
fulfilment of preferred life trajectories.

Key words:  people with intellectual disabilities, life course perspective,
deinstitutionalisation, qualitative methodology, ethnography
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