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1. UvOD

Prijelaz s institucionalne skrbi na zivot u zajednici te trend starenja cjelokupnog stanovnistva
veliku veéinu odraslih osoba s intelektualnim teSko¢ama doveo je do zajednickog zivota sa

svojim roditeljima sve do kasne zivotne dobi (Hole, Stainton 1 Wilson, 2013).

Roditelji odraslih osoba s intelektualnim teSko¢ama susrecu s brojnim izazovima prilikom
pruzanja podrske i1 skrbi o svojoj odrasloj djeci, a takoder su u isto vrijeme suoceni i sa svojim
osobnim procesom starenja (Grant, 1990 prema Kaufman, Adams, James i Campbell, 1991
prema Krauss i Seltzer, 1993 prema Jokinen i Brown, 2005 prema Chou i sur., 2009). Osim
toga, kao vazan izazov s kojima se roditelji susre¢u spominje se i neinformiranost o vlastitim
pravima te suocavanje s rigidnoS$¢u sustava i manjkom komunikacije unutar njega (Jones i

Passey, 2005 prema Yoong i Koritsas, 2012 prema Buljevac, Liber i Previsi¢, 2023).

Shodno tome, Buljevac, Liber 1 Previsi¢ (2023) u svome su se radu osvrnuli na kvalitetu Zivota
samih roditelja odraslih osoba s intelektualnim tesko¢ama i prepreke s kojima su suoceni.
Navode da briga i skrb o odraslom djetetu s intelektualnim tesko¢ama mogu negativno utjecati
na razlicite Zivotne aspekte — na tjelesno zdravlje, gdje se najceSce javljaju teskoce sa snom,
glavobolje 1 nadrazenost koZe; zatim na mentalno zdravlje koje je obiljezeno tjeskobom, visim
stupnjem stresa, depresivnom simptomatologijom te brigom za buducnost odraslog djeteta s
intelektualnim teSko¢ama, koja se istic¢e kao jedan od glavnih faktora koji nepovoljno utjece na
psiholosko zdravlje roditelja; na drustvene odnose koji ¢esto bivaju naruSeni, kako u uzoj, tako
i §iroj okolini; te na svakodnevni zivot koji je obiljezen smanjenom mogucénosti ukljucivanja
roditelja u slobodne aktivnosti zbog predanosti skrbi o djetetu s intelektualnim teSkoc¢ama i

strahom od financijske nestabilnosti.

Nadalje, autori Hole, Stainton i Wilson (2013) navode da se roditelje odraslih osoba, premda
izrazavaju odredene brige i potrebe, aktivno ne ukljucuje u proces planiranja buduénosti, a bez
adekvatnih planova za svakog pojedinca s intelektualnim tesko¢ama, vrlo lako moze do¢i do
nezeljenih ishoda u buduénosti. Nadovezujuci se na to, Buljevac, Liber i Previsi¢ (2023) navode
da je neophodno odrediti potrebnu razinu formalne i neformalne podrSke te ispitati $to je
roditeljima klju¢no za njihovu buduénost i buduénost njihove djece. Stoga ¢e se ovaj rad
usredotociti upravo na roditeljska ocekivanja od buducnosti svoje odrasle djece s intelektualnim

teSkocama osvrcuci se pritom na temeljne koncepte ,,u zajednici utemeljene rehabilitacije.



1.1. U ZAJEDNICI UTEMELJENA REHABILITACIJA/“COMMUNITY
BASED REHABILITATION*

,U zajednici utemeljena rehabilitacija“ ili ,,rehabilitacija u zajednici® (,,Community based
rehabilitation®) strategija je koju je pokrenula Svjetska zdravstvena organizacija krajem
sedamdesetih 1 po¢etkom osamdesetih godina proslog stoljeca. Iako je inicijalno strategija bila
pokrenuta 1 namijenjena podruc¢jima s ograni¢enim resursima za rehabilitaciju, trenutno je ,,u
zajednici utemeljena rehabilitacija“ prepoznata kako u drzavama u razvoju, tako i u razvijenim
drzavama. Glavni je cilj ove strategije poboljSati kvalitetu Zivota osoba s invaliditetom
pruzajuci jednake prilike za rehabilitaciju svih osoba, poti¢uci socijalnu integraciju te Stitec¢i

ljudska prava osoba s invaliditetom (M’kumbuzi i Myezwa, 2016).

Prema Svjetskoj zdravstvenoj organizaciji (2010) temeljne smjernice ,,u zajednici utemeljene
rehabilitacije” odnose se na: pruzanje vodstva u kreiranju 1 jaCanju programa ,,u zajednici
utemeljene rehabilitacije®; promoviranje ,,u zajednici utemeljene rehabilitacije* kao strategije
za razvoj zajednice pri tome aktivno ukljucujuci osobe s invaliditetom; poticanje svih sudionika
na prepoznavanje osnovnih potreba osoba s invaliditetom, te na osnaZivanje i poboljSanje

kvalitete Zivota, kako samih osoba, tako 1 njihovih obitelji.
Ove smjernice odnose se i primjenjuju na pet osnovnih podrucja:

(1) zdravlje — ukljuCuje zdravstvenu skrb, rehabilitaciju, pristup asistivnoj tehnologiji,
promociju i prevenciju zdravlja, odnosno postizanje najviseg moguceg odrzivog standarda

zdravlja i fizicke dobrobiti;

(2) obrazovanje — odnosi se na pristup obrazovanju, a ukljucuje period ranog djetinjstva,
osnovnoskolsko, srednjoskolsko i visokoskolsko obrazovanje te neformalno i cjelozivotno

obrazovanje;

(3) svakodnevni zivot — ukljuCuje razvoj vjestina, zaposljavanje i samozaposljavanje,

financijske usluge te socijalnu zastitu;

(4) drustveni aspekt — odnosi se na stvaranje vrednovanih drustvenih uloga u obitelji, zajednici
1 drustvu, a ukljucuje osobnu asistenciju, prijateljske, partnerske i obiteljske veze, prosvjetu,

rekreaciju, sportske aktivnosti i slobodno vrijeme, ostvarivanje prava;

(5) osnazivanje — ukljuCuje zastupanje i komunikaciju, mobilizaciju zajednice, politicko
sudjelovanje, grupe za samopomo¢ te organizacije osoba s invaliditetom (M’kumbuzi i

Myezwa, 2016).



Primjenjujuci ovu strategiju na odrasle osobe s intelektualnim teskocama, Bratkovi¢ (2005)

istice glavne ciljeve ,,u zajednici utemeljene rehabilitacije®:

- ukljucivanje odraslih osoba s intelektualnim teSko¢ama u lokalnu zajednicu 1 socijalnu
sredinu kroz podrsku regionalnih sluzbi,

- uspostavljanje interpersonalnih odnosa u zajednici (prijateljske, partnerske i obiteljske
veze),

- osiguravanje mogucnosti Zivota u obitelji,

- kreiranje tipi¢nih uvjeta za zivot uz raznolike usluge stanovanja uz podrsku,
zaposljavanja uz podrSku te aktivnosti slobodnog vremena,

- individualizacija, odnosno uvazavanje pojedinacnih razlika i potreba kako bi se utjecalo

na sve aspekte kvalitete zivota pojedinca.

U suvremenom kontekstu, sve se vise istiCe pruzanje podrske u prirodnom okruZenju osobe s
intelektualnim tesko¢ama te se u skladu s time razvijaju i programi ,,u zajednici utemeljene
rehabilitacije poput stanovanja uz podrsku, zaposljavanja uz podrsku i1 poticanja socijalne
ukljucenosti u zajednicu, koji ¢e se detaljnije opisati u nastavku, a koji isticu vaznost uvazavanja
potreba svake osobe, poticanja samostalnosti te inkluzije osoba s intelektualnim teSko¢ama

(Bratkovi¢, 2005).

Brojna su istrazivanja pokazala pozitivan utjecaj ,,u zajednici utemeljene rehabilitacije” na
zivote samih osoba s intelektualnim tesko¢ama, kao i njihovih obitelji. Istrazivanje koje su
proveli Chappell i Johannsmeier (2009) pokazalo je da je ,,u zajednici utemeljena rehabilitacija®
znacajno utjecala na samog pojedinca s intelektualnim tesko¢ama kroz prakti¢ne intervencije,
koje su posljedi¢no dovele do povecane samostalnosti u aktivnostima svakodnevnog zivota,
pokretljivosti te socijalne ukljucenosti u zajednicu. Osim toga, u navedenom istraZivanju
spominju se 1 psiholoSke dobrobiti ,,u zajednici utemeljene rehabilitacije — povecanje
samosvijesti, samopouzdanja te prihvacanja vlastitih teSkoc¢a. Nadalje, ,,u zajednici utemeljena
rehabilitacija® dovodi do promjena i na bihevioralnom planu, odnosno odrasle osobe s
intelektualnim teskocama pokazale su poboljSanja na podrucju adaptivhog ponaSanja te
smanjenje nepozeljnih ponasanja (Kim, Larson i Lakin, 1999 prema Rozman, 2007). Odrasle
osobe s intelektualnim teSkocama takoder su pokazale pozitivne promjene na podrucju
samopercepcije i slike o sebi (Rozman, 2007), sudjelovanja u zajednici, uklju¢ivanja u
svrsishodne aktivnosti, mogucnosti izbora u svakodnevnom zivotu, uvazavanja i ostvarivanja

drustveno vrednovanih uloga (Flynn i Lemay, 1999 prema Rozman, 2007).



Sto se ti¢e roditelja odraslih osoba s intelektualnim teikocama, ,u zajednici utemeljena
rehabilitacija® pokazala je svoj izravan i neizravan pozitivan ucinak. Izravan utjecaj odnosi se
na savjetovanja i treninge s roditeljima 1 drugim ¢lanovima obitelji koji je doveo do povecanja
samopouzdanja i samouvjerenosti. Neizravan utjecaj na obitelj vidljiv je pak kroz neposredan
rad sa samim odraslim osobama. Drugim rije€ima, pozitivan utjecaj na C¢lana obitelji s
intelektualnim teSko¢ama doveo je i do pozitivnih promjena kod roditelja — poboljSanje veza

unutar same obitelji te lakSe prihvacanje teskoce (Chappell i Johannsmeier, 2009).

Unato¢ svim navedenim istrazivanjima i dokazima o pozitivnim utjecajima ,,u zajednici
utemeljene rehabilitacije, vazno je osvrnuti se na trenutno stanje i ograni¢enja ovog modela.
Goel (2006) spominje nisku aktivnost stru¢njaka na terenu, odnosno stru¢njaci rijetko odlaze
na teren te pokazuju teSko¢e u komuniciranju s osobama s intelektualnim tesko¢ama koji imaju
nizi stupanj obrazovanja. Dalje, Bratkovi¢ (2005) spominje prevladavajucu prisutnost
programa u kojima osobe s intelektualnim teSkocama i1 dalje najviSe vremena provode sa
svojom obitelji ili u aktivnostima odvojenim od ostatka zajednice. Drugim rije¢ima, socijalni
okvir u kojima se osobe s intelektualnim teSko¢ama nalaze Cesto se sastoji samo od ¢lanova
obitelji i drugih osoba s invaliditetom, stoga osobe s intelektualnim teSko¢ama imaju smanjene

prilike za proSirenje svoje mreze socijalne podrske.

Takoder, navodi se i problem dnevnih centara, u kojima se odrasle osobe s intelektualnim
teSkocama ,,dozivotno osposobljava bez konacne svrhe. Dakle, ¢esto se dogodi da osobe s
intelektualnim teSkocama koje su uklju¢ene u dnevni program provode dane uvjezbavajuéi

odredene vjestine koje nemaju gdje iskoristiti izvan samog centra (Bratkovi¢, 2005).

Prema tome, nuzno je nastaviti i dalje razvijati programe ,,u zajednici utemeljene rehabilitacije®,

ali 1 pazljivo razmotriti i rijesiti trenutne nedostatke i izazove ovog koncepta.

1.1.1. STANOVANJE UZ PODRSKU

Za razliku od institucionalnog modela skrbi koji je prevladavao desetlje¢ima ranije, danas je
aktualan 1 joS$ uvijek se razvija model stanovanja uz podrsku. Stanovanje uz podrsku odnosi se
na stanovanje vise osoba s invaliditetom u stanovima ili ku¢ama u zajednici, koje su unajmljene
ili u vlasniStvu korisnika, s podr§kom koja je prilagodena individualnim potrebama svake osobe

te koja moze biti u rasponu od povremene do dvadesetcetverosatne (Bratkovi¢, 2005).



Omogucuje osobama s intelektualnim i drugim teSkoama samostalan zivot uz adekvatnu

podrsku, ravnopravno sudjelovanje u svakodnevnim aktivnostima te uklju¢ivanje u zajednicu

(King i sur., 2016).

Stanovanje uz podrsku podrazumijeva pravo svakog pojedinca s intelektualnim teSko¢ama da
samostalno donosi odluke o vlastitom zivotu te da samostalno kontrolira svoj svakodnevni
zivot. Drugim rijeima, ovaj organizirani sustav podrske oblikovan je kako bi olakSao osobi s
intelektualnim teSko¢ama izbor na koji nacin Zeli Zivjeti i sudjelovati u zajednici te se zasniva
na premisi da svaki pojedinac ima pravo odlucivati o svom zivotu, bez obzira na prisutnost
teskoca. Kako bi se stanovanje uz podrSku moglo ostvariti, nuZzno je svakoj osobi osigurati
asistenciju i trening u svakodnevnim i okupacijskim vjestinama, prilagodbe u okolini, fizicku

asistenciju te odgovarajucu razinu podrske (Dimitriadou, 2018).

Nadalje, Kinsella (1994) prema Bratkovi¢ (2005) navodi glavne znacajke stanovanja uz
podrsku. Prvo, naglaSava se razdvojenost samog stanovanja od podrSke — agencije koje pruzaju
podrsku korisnicima nisu vlasnici niti najmodavci samog prostora u kojem osobe stanuju.
Drugo, rabe se strategije osobno usmjerenog planiranja podrSke. Osobno usmjereno planiranje
podrske proces je koji omogucuje osobama s intelektualnim tesko¢ama te njihovim obiteljima
1 prijateljima priliku za dijeljenje vaznih informacija o zivotu same osobe s intelektualnim
teSkocama kako bi se stvorio osobni profil osobe, ali i odredili vazni ciljevi za buduénost (Wells
1 Sheehey, 2012). Dalje, osobama se pruza potpuna mogucénost izbora i kontrole vlastitog zivota
— osobe samostalno biraju gdje i s kim zele zivjeti te tko ¢e 1 na koji naéin pruzati podrsku.
Osim toga, vazno je naglasiti da je ovaj model zamisljen tako da svi imaju pravo na stanovanje
uz podrsku, bez obzira na kompleksnost potreba, odnosno da se niti jedna osoba ne odbija te da
se formalna, placena podrSka koristi samo u situacijama kada je neformalna podrska

onemogucena.

Ipak, stanovanje uz podrsku ne podrazumijeva samo fizicko smjestanje osobe s intelektualnim
tesko¢ama u zajednicu, nego i uklju¢ivanje u svakodnevne, svrsishodne aktivnosti. Istrazivanje
koje su proveli Gjermestad i sur. (2017) upravo je ispitivalo kako izgleda svakodnevni Zivot
odraslih osoba s intelektualnim teSko¢ama u kontekstu stanovanja uz podrsku iz perspektive
samih korisnika. Korisnici stanovanja uz podrSku kao najvaznije ¢imbenike isticu rad na
vjeStinama samostalnosti 1 neovisnosti, aktivnosti slobodnog vremena 1 druStvenog
ukljucivanja, ostvarivanje meduljudskih odnosa, samoodredenje i donoSenje odluka te
uvazavanje 1 poStovanje od strane zaposlenog osoblja, kao i dovoljan broj zaposlenih u

stambenoj zajednici.



1.1.2. ZAPOSLJAVANJE I RADNO UKLJUCIVANJE UZ PODRSKU

Jedan od vaznih koncepata ,,u zajednici utemeljene rehabilitacije je 1 zaposljavanje uz podrsku.
Zaposljavanje uz podrsku odreduje se kao ,,placeno zaposljavanje osoba s invaliditetom za koje
je kompetitivno zaposljavanje u potpunosti ili gotovo nemoguce i koje zbog svojih teskoca
trebaju trajnu podrsku na radnom mjestu* (Beyer i sur., 2010 prema Bozi¢-Zalac i sur., 2019,

str. 36).

Zaposljavanje i radno uklju¢ivanje omogucuju osobama s intelektualnim teSkocama priliku za
osiguravanje financijske stabilnosti, socijalnu integraciju, ostvarivanje druStvenog statusa te
unutarnji osjecaj zadovoljstva radi ukljucenosti u svrsishodnu dnevnu aktivnost (Jahoda i sur.,
2007), odnosno omogucuje osobama s invaliditetom zaposljavanje uz koriStenje razli¢itih
oblika podrske, za razliku od zaposljavanja na otvorenom trZistu rada koje ne nudi adekvatnu

prilagodbu i potporu (Schalock i Kiernan, 1997 prema Bozié-Zalac, 2019).

Glavne su odrednice ovog modela: redovit i honoriran posao sa svim osiguranim povlasticama,
Sto omogucuje osobama s invaliditetom sudjelovanje u zivotu zajednice; pruZanje potpore
svakoj osobi s invaliditetom koja treba pomo¢ pri pronalasku i izvodenju posla kao i stvaranje
uvjeta za radnu integraciju; pruzanje individualizirane potpore koja je primjerena potrebama i
sposobnostima svake osobe, stalna i neprekidna u svim izravnim i neizravnim radnjama koje se
odnose na radno mjesto osobe; potpuno sudjelovanje i uklju¢ivanje svake osobe bez obzira na
vrste teskoca; drustvena integracija s osobama bez invaliditeta koje nisu plac¢ene za pruzanje
potpore kako bi se proSirio socijalni okvir osobe s invaliditetom; paralelno provodenje pripreme
za zapoSljavanje te izobrazbe na predvidenom mjestu zaposlenja; razvoj samoodredenja kod
svake osobe kroz isprobavanje vise razlicitih poslova te raznolikost i prilagodljivost u kontekstu
izbora posla i na¢ina na koji se pruza podrska (Lutfiyya i sur., 1988 prema Griffin i sur., 2007

prema Bozi¢-Zalac i sur., 2019).

Autori Lutfiyya i sur. (1988) prema Bozi¢-Zalac i sur. (2019) navode &etiri osnovna modela
zapoS$ljavanja uz podrsku kada se govori o nac¢inu rada osoba s invaliditetom u radnoj okolini:

individualno 1 grupno zaposljavanje, mobilne skupine i mala poduzeca.

Promatraju¢i oblike pruzanja potpore, navode se joS i sljede¢i modeli: model u kojem podrSku
osobi daje radni asistent (,,job coach® model), model u kojem osoba koja je redovno zaposlena
ima mentorsku ulogu (model mentorstva), model u kojem zaposlena osoba s invaliditetom
radno mjesto dijeli s redovno zaposlenom osobom koja tada preuzima pruzanje podrske osobi

s invaliditetom (model dijeljenja posla) te model u kojem savjetnik educira redovno zaposlene
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osobe kako bi one mogle pruziti adekvatnu podrsku zaposlenoj osobi s invaliditetom (model
savjetodavnog treninga) (Smith i Belcher, 1994 prema Hagner i DiLeo, 1994 prema Nisbet i
Hagner, 1988 prema O'Brien, 1995 prema Bozié-Zalac, 2019).

Vazno je osvrnuti se na dobrobiti ovog modela za osobe s intelektualnim teSko¢ama, njihove
roditelje 1 okolinu. Osobe koje su zaposlene na otvorenom trziStu rada uz podrSku pokazale su
vecéu razinu zadovoljstva i samopouzdanja nego osobe koje su zaposlene u zasSti¢enim uvjetima
rada (Griffin i sur., 1996 prema Jahoda i sur., 2007), kao i bolju kvalitetu zZivota i ukupno
blagostanje (Jahoda i sur., 2007). Nadalje, autori Lynch, Inal i Subasi (2020) takoder navode
kljucne benefite zaposljavanja uz podrsku, poput prilike za samostalno zaradivanje novca i
oslanjati se na vlastite prihode, dijeljenja radnog prostora s osobama bez invaliditeta,
mogucénosti samostalnih izbora vezanih uz prilagodbu posla na temelju vlastitih fizickih i
kognitivnih razlicitosti, razvijanja druStveno vrednovanih uloga te pozitivnhog utjecaja na

mentalno zdravlje razvijaju¢i samopouzdanje 1 samopostovanje.

Osim toga, zaposljavanje uz podrSku takoder pozitivno djeluje i na roditelje tako $to smanjuje
njihovu brigu vezanu za financijsku budu¢nost djeteta 1 pruza osjecaj zadovoljstva 1 ponosa

zbog zaposlenosti ¢lana obitelji s intelektualnim teSko¢ama (Lynch, Inal i Subasi, 2020).

1.1.3. AKTIVNA PODRSKA OSOBAMA S INTELEKTUALNIM TESKOCAMA

Kao sto je ve¢ ranije spomenuto, s obzirom da se suvremeni programi ,,u zajednici utemeljene
rehabilitacije temelje na pruzanju podrske osobama s intelektualnim teSko¢ama, vazno je i

poblize opisati sam koncept aktivne podrske te nacin njezine primjene.

Aktivna podrska pristup je koji nudi osobama s intelektualnim teSko¢ama moguénost
sudjelovanja u aktivnostima koje su primjerene njihovoj dobi, u razli¢itim okruzenjima,
istovremeno nadogradujuéi ve¢ postojece vjestine. Dakle, cilj je aktivno sudjelovanje osobe s
intelektualnim teSko¢ama u svakodnevnim zadacima, uzimajuéi u obzir sposobnosti i teSkoce
svake osobe (Mansell 1 sur., 2002). Prvotno je ovaj koncept bio namijenjen osobama s tezim i
teSkim stupnjem intelektualnih teSko¢a u organiziranom stanovanju koje nisu aktivno

sudjelovale u aktivnostima svakodnevnog zivota (Koritsas i sur., 2008).

Postoje Cetiri osnovna principa aktivne podrSke koji promoviraju sudjelovanje u aktivnostima i

odnosima:

,,svaki trenutak ima potencijal “ — ukljuuje sve situacije u kojima se nalazimo tijekom

svakodnevnog Zivota, kao i interakcije s ljudima oko nas;



- ,,malo i ¢esto* — sve $to se dogada oko nas sastoji se od manjih koraka i sagledavajuci
te korake mogu se lakse pronaci prilike za ukljuc¢ivanje osobe;

-, Stupnjevanje podrske“ — vazno je prepoznati koja razina podrske je potrebna osobi
(kontekstualna, verbalna, vizualna ili fizicka), a zatim odrediti i koji je stupanj podrske
unutar svake razine potreban;

-, maksimiziranje izbora i kontrole” — vazno je nuditi osobi izbor u svim mogucéim
situacijama kako bi stekla maksimalnu kontrolu nad svojim zivotom (United Respose,

2020).

Brojna su istrazivanja pokazala znacaj aktivne podrske. Autori Beadle-Brown, Hutchinson i
Whelton (2012) navode da se aktivna podrska povezuje s poveéanim prilikama za sudjelovanje,
vrSenjem izbora i donoSenjem odluka. Nadalje, u istom se istrazivanju spominje i smanjenje
izazovnih ponaSanja poput samostimulacijskih 1 stereotipnih ponaSanja. Totsika 1 sur. (2010)
spominju zna¢ajno povecanje sudjelovanja u aktivnostima kod osoba s intelektualnim

tesko¢ama koje pokazuju agresivna ponasanja, a kod kojih se primjenjuje aktivna podrska.
1.1.4. SOCIJALNO UKLJUCIVANJE ODRASLIH OSOBA S IT

Premda se procesom deinstitucionalizacije povecala socijalna ukljuenost osoba s
intelektualnim tesko¢ama, oni ipak u lokalnoj zajednici Cesto sudjeluju u izoliranim
aktivnostima 1 aktivnostima koje su namijenjene specificno njima (Buljevac, Liber i Previsi¢,

2023).

Autori Merrells, Buchanan i Waters (2017) navode da iskustvo socijalnog uklju¢ivanja odraslih
osoba s intelektualnim teSko¢ama utjecCe na, ali i biva pod utjecajem sljedeca Cetiri faktora: (1)
razina sudjelovanja u aktivnostima, (2) socijalne interakcije, (3) drustvene i fizicke vjestine te
(4) kulturni 1 drustveni faktori, a da bi se mjere socijalne uklju¢enosti smatrale znacajnima,
osobe s intelektualnim teSko¢ama moraju dati svoje subjektivno iskustvo 1 perspektivu (Martin
i Cobigo, 2011 prema Merrells, Buchanan i Waters, 2017). S obzirom na navedeno, brojna su
istrazivanja ispitivala subjektivna iskustva samih odraslih osoba s intelektualnim teskocama
(Abbott i Mcconkey, 2006; Buljevac, Liber i Previsi¢, 2023; Fabris, Bratkovi¢ i Zic Rali¢,
2023).

Autorice Fabris, Bratkovi¢ i Zic Rali¢ (2023) navode da osobe s intelektualnim teskoéama
vecinom iskazuju zadovoljstvo vlastitim socijalnim ukljucivanjem i prijateljskim odnosima te
naglasavaju osobitu vaznost emocionalne podrske koju dobivaju od svojih prijatelja. No, osobe

s intelektualnim tesko¢ama takoder navode i neke ¢imbenike koji negativno utjecu na socijalno
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ukljucivanje 1 prijateljske odnose, a oni se odnose na: previse zastitnicki nastrojene roditelje,
uvjete stanovanja i nisku motivaciju, ali navode i ¢imbenike koji poti¢u socijalno ukljucivanje
1 prijateljske odnose: koriStenje druStvenih mreZa te posjecivanje razli¢itih mjesta u lokalnoj
zajednici. Autori Abbott i Mcconkey (2006) navode da osobe s intelektualnim teSkocama
izrazavaju potrebu za usvajanjem novih vjestina kako bi mogle aktivnije sudjelovati u zajednici.
Nadalje, naglasavaju vaznost pruzanja podrske od zaposlenog osoblja, kao i postojece izazove
vezane uz prijevoz do odredenih lokacija u zajednici te prevladavajuce negativne stavove

zajednice.

Buljevac, Liber i Previsi¢ (2023) navode potrebne preduvjete za ostvarivanje socijalne inkluzije
osoba s intelektualnim tesko¢ama: stvaranje sustava neformalne podrske, utvrdivanje stavova
lokalne zajednice, utvrdivanje jesu li osobe s intelektualnim tesko¢ama upoznate sa sadrzajima
koje im lokalna zajednica nudi, utvrdivanje zdravstvenog i socioekonomskog statusa osoba,
utvrdivanje njihovih zelja, izbora i1 postoje¢ih prepreka u zajednici koje onemogucavaju
drustveno ukljucivanje. Ipak, treba imati na umu da ¢ak i uz ostvarivanje svih navedenih
preduvjeta, bez uspostavljanja drustvenih odnosa s drugim ljudima i bez osje¢aja pripadnosti
zajednici 1 cjelokupnom drustvu, jo§ uvijek se ne moze govoriti o istinskoj socijalnoj

ukljucenosti (Bratkovi¢, 2012).

1.2. PERSPEKTIVA RODITELJA O BUDUCNOSTI NJIHOVE ODRASLE
DJECE S INTELEKTUALNIM TESKOCAMA

Kao $to je ve¢ ranije istaknuto, zadnjih nekoliko desetlje¢a odrasle osobe s intelektualnim
teSkocama najceSce ostaju Zivjeti sa svojim roditeljima sve do kasne zivotne dobi (Hole,
Stainton 1 Wilson, 2013), stoga stru¢njaci i1 pruzatelji usluga u zajednici trebaju pronaci
prikladna rjesenja kako bi se umanjio roditeljski stres i briga za budué¢nost njihovog odraslog

djeteta (Pryce i sur., 2015).

Planiranje buducnosti vazno je za sve osobe, no osobito je vazno za osobe s intelektualnim
teSko¢ama 1 njihove obitelji te ono ukljuCuje razne aspekte poput stanovanja / Zivljenja,
svakodnevnih aktivnosti, radnog i socijalnog ukljucivanja, donosenja odluka i vrSenja izbora
(Hole, Stainton 1 Wilson, 2013). Iako roditelji odraslih osoba s intelektualnim teSko¢ama
iskazuju odredene zabrinutosti vezane za buduci zivot svoje djece, istrazivanja su pokazala da
oni, unato¢ tome, ne prave konkretne planove za buduénost (Taggart i sur., 2012 prema Pryce
i sur., 2015) $to moze dovesti do krize u neocekivanim situacijama (Bowey i McGlaughlin,

2005 prema Pryce 1 sur., 2015). Takoder, obitelji odraslih osoba s intelektualnim teSkocama



ukljucuju se u tek manji broj aktivnosti planiranja buduénosti svoga djeteta i one se uglavnom
svode na teznje i ambicije obitelji, a ne na konkretno planiranje (Burke, Arnold i Owen., 2018
prema Lee, Burke i Stelter, 2019).

Prema tome, vazno je odrediti Sto sprjeCava ukljuCivanje roditelja odraslih osoba s
intelektualnim teskoama u planiranje buducnosti. Burke, Arnold i Owen (2018) navode

nekoliko prepreka planiranju buduénosti:

manjak svjesnosti samih roditelja o vaznosti ovog procesa — kod roditelja koji su
osvjesteniji 1 koji sudjeluju u razlic¢itim aktivnostima i1 edukacijama vezanim uz vaznost
planiranja budu¢nosti, postoji i veca vjerojatnost za ukljucivanje u aktivnosti planiranja
buduénosti svoje djece;

- financijske prepreke — isti¢e se kao jedna od vaznijih prepreka u procesu planiranja
buduénosti, s obzirom da su brojne obitelji slabijeg socioekonomskog statusa;

- dob roditelja — stariji roditelji ¢es¢e se ukljucuju u planiranje buducnosti svog djeteta,
no upravo je ukljucivanje mladih roditelja klju¢no kako bi se izbjegle nezeljene
situacije;

- nedostatak adekvatnih sluzbi podrske u zajednici.

Heller i Caldwell (2006) spominju jo§ i emocionalne izazove, povjerenje u strucnjake te

suoCavanje s vlastitom smrtnosti kao potencijalne barijere pri planiranju buduénosti.

Osim prepreka koje smanjuju moguénost za aktivno ukljucivanje u planiranje buduénosti,
vazno je razumjeti i osvrnuti se na perspektive roditelja. Razumijevanje roditeljskih ocekivanja
1 prioriteta moze poboljsati tranzicijsko planiranje, povecati roditeljsko sudjelovanje u procesu
tranzicije i otkriti potencijalne ,,propuste‘ razli¢itih usluga rehabilitacije u zajednici (Poon, Koh
i Magiati, 2013). Autori Hole, Stainton i Wilson (2013), koji su u svom istrazivanju ispitivali
percepciju buduénosti roditelja odraslih osoba s intelektualnim tesko¢ama, navode da su
roditelji iskazali brigu i tjeskobu oko buduénosti, ali su i prepoznali vaznost proaktivnog

planiranja, odnosno planiranja kao preventivne mjere, a ne kao odgovora u kriznim situacijama.

Sto se tide pitanja stanovanja / Zivljenja, roditelji su naglasili vaznost podrike pri tranziciji iz
obiteljskog doma u zajednicu te su istaknuli zelju vidjeti ¢lana obitelji s intelektualnim
teSkocama u stabilnim i dugotrajnim uvjetima stanovanja (Hole, Stainton i Wilson, 2013).
Nadalje, istrazivanje koje su proveli Weeks i sur. (2009) identificiralo je nekoliko opcija
stanovanja / zivljenja koje majke odraslih osoba s intelektualnim teSko¢ama ocekuju u

buduénosti, a uklju¢uju: manje domove za nekoliko korisnika koji ¢e imati dostupnu podrsku,
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ustanove koje ¢e moci skrbiti i1 o roditeljima i1 o djeci, domove u kojima su korisnici grupirani
po spolu, ustanove koje ne¢e samo spajati odrasle osobe zanemarujuéi vrstu teskoce, grupne
domove za osobe oba spola i1 privatne domove. Taggart 1 sur. (2012), s druge strane, isticu
roditeljsku zelju i1 ocekivanje da Clan obitelji ostane zivjeti u obiteljskom domu. Vazno je
spomenuti i istrazivanje autora Lindahl i sur. (2019) koje je ispitivalo klju¢ne domene u
planiranju buduénosti iz perspektive roditelja odraslih osoba s intelektualnim teSko¢ama. Ono
Sto su roditelji istaknuli kao najvazniju temu, a ujedno je bila i tema koja se najces¢e ponavljala,
bilo je pitanje buduceg stanovanja svojeg djeteta. Neki su roditelji iskazali Zelju da se njihovo
dijete preseli u grupni dom u kojem ¢e biti strucno osoblje i osoblje koje ¢e im pruzati podrsku,
dok su drugi izrazili Zelju da skrb o odraslom djetetu preuzme drugi ¢lan obitelji te da se u
konacnici njihovo dijete 1 preseli u dom tog Clana obitelji. Neki su pak roditelji ocekivali

samostalno stanovanje svog djeteta s povremenom podrSkom stru¢nog osoblja 1 obitelji.

Sto se ti¢e pravnih razmatranja, autori Hole, Stainton i Wilson (2013) navode da roditelji
smatraju da je bitno osigurati zastupnika koji ¢e Stititi i promovirati sva prava osobe s
invaliditetom. Sli¢no, u istrazivanju Lindahl i sur. (2019) roditelji odraslih osoba s
intelektualnim teSko¢ama naglaSavaju da zele osigurati osobu koja ¢e preuzeti svu zakonsku
punomo¢, odnosno da Zele dodijeliti zakonskog skrbnika za svoje dijete. Osim toga, neki su
roditelji htjeli da primarnu skrb pruza jedna osoba, koja moze, ali i ne mora biti zakonski
skrbnik osobe, dok su drugi roditelji izrazili Zelju za mrezom skrbnika koji ¢e imati razliCite

uloge prilikom pruzanja podrske.

Nadalje, roditelji su kao vaznom istaknuli i temu financijskog planiranja (Hole, Stainton i
Wilson, 2013). Lindahl i sur. (2019) navode da su neki roditelji iznijeli ideju osnivanja zaklade,

zivotnog osiguranja ili odredivanje financijskih sredstava putem oporuke

Osim toga, vazno je osvrnuti se i na roditeljska o¢ekivanja obzirom na formalnu i neformalnu
podrsku. Taggart 1 sur. (2012) navode da su roditelji istaknuli zna¢aj sudjelovanja stru¢nog
osoblja, poput socijalnih radnika ili medicinskih sestara, u planiranju budu¢nosti, odnosno
vaznost educiranja stru¢nog osoblja o emocionalnoj, prakti¢noj i edukacijskoj podrsci koja je
potrebna roditeljima. Lindahl i sur. (2019) spominju i roditeljsku Zelju za poboljSanjem
medicinskog tretmana, odnosno potrebu za pronalaskom stru¢nog osoblja koje ¢e osigurati
medicinsku skrb u buduénosti, kao 1 potrebu osiguravanja prijevoznika koji ¢e odvoziti njihovo
dijete na lijecnicke preglede, radne okupacije ili dnevne programe, u slu¢ajevima kada primarni

skrbnik nije dostupan.
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Poon, Koh i Magiati (2013) navode da roditelji pridaju vecu vaznost ¢imbenicima sigurnosti i
osobnog zadovoljstva (zasti¢enost, sreca i zadovoljstvo djeteta, samostalno zivljenje, sklapanje
prijateljstava 1 financijska stabilnost), nego ¢imbenicima socijalnog uklju¢ivanja (koristenje
usluga rehabilitacije u zajednici, sportske aktivnosti, aktivnosti u domacinstvu i lokalnoj
zajednici). Najmanje vaznim roditelji su iskazali sklapanje braka, zasnivanje obitelji, obrazovna

postignuca te posjedovanje stana / kuce.

2. PROBLEM I CILJ ISTRAZIVANJA

Kao S$to je ranije istaknuto, ocekivanja od i planiranje buducnosti odraslih osoba s
intelektualnim teSko¢ama vazno je pitanje, kako za same osobe s intelektualnim teSkocama,
tako 1 za njihove roditelje. Budu¢i da su roditelji vrijedan izvor informacija za osiguravanje
pozeljne buducnosti i pozitivne kvalitete zivota, kako svoje djece, tako i cijele obitelji, osobito
je vazno procijeniti potrebe i ispitati perspektivu roditelja te ih aktivno ukljuciti u proces
planiranja buduénosti. U tom kontekstu, cilj ovoga rada bio je dobiti uvid u perspektivu roditelja
0 budu¢nosti njihove odrasle djece s intelektualnim teskocama. Temeljem dobivenih rezultata
o iskustvima roditelja odraslih osoba s intelektualnim tesko¢ama i njihovim pogledima na

buducénost, zZeljele su se definirati preporuke za unaprjedenje podrske na ovom podrucju.
S obzirom na navedeni cilj istrazivanja, definirana su i sljedeca istrazivacka pitanja:

1. Kakva je perspektiva roditelja o mogucnostima stanovanja i svakodnevnog zivljenja u
buduénosti njihove odrasle djece s intelektualnim tesko¢ama?

2. Kakva je perspektiva roditelja o moguc¢nostima socijalnog i radnog ukljucivanja u
buduénosti njihove odrasle djece s intelektualnim teSko¢ama?

3. Kakva je perspektiva roditelja o poZeljnim vidovima podrske u buducnosti njihove

odrasle djece s intelektualnim tesko¢ama?

3. METODE ISTRAZIVANJA
3.1. SUDIONICI ISTRAZIVANJA

U istrazivanju je sudjelovalo ukupno Sest roditelja koji su izabrani po modelu namjernog
heterogenog uzorkovanja, koje podrazumijeva da istraziva¢ zna karakteristike sudionika

istrazivanja prije samog provodenja intervjua, odnosno da bira sudionike prema odredenom
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kriteriju (Buljan, 2021). Prema tome, ovo je istrazivanje ukljucivalo roditelje koji imaju djecu
s intelektualnim tesko¢ama stariju od 18 godina. Sve sudionice bile su osobe Zenskog spola,
odnosno majke odraslih osoba s intelektualnim tesko¢ama, u dobi od 42 do 70 godina, a koje
imaju djecu u dobi od 19 do 39 godina. Od Sest majki koje su sudjelovale u istrazivanju, jedna
stanuje u ruralnom podrucju, dok ostalih pet stanuje u urbanom podrucju. Dvije majke imaju
status umirovljenika, a ostale imaju status roditelja njegovatelja. Takoder, dvije majke imaju
srednju razinu obrazovanja, a ostale majke visoku razinu obrazovanja. Sto se ti¢e njihove
odrasle djece, troje ima laki stupanj intelektualnih teSkoca, jedno umjeren, jedno tezi i jedno

teski stupanj intelektualnih teskoca.

3.2. METODE PRIKUPLJANJA PODATAKA

S obzirom da je cilj ovog istrazivanja bio dobiti uvid u perspektivu roditelja o buduénosti
njihove odrasle djece s intelektualnim teSko¢ama, koristena metoda prikupljanja podataka bila
je polustrukturirani intervju. Polustrukturirani intervju metoda je prikupljanja podataka u
kvalitativnim istrazivanjima u kojoj istraziva¢ ima ve¢ pripremljena pitanja za sudionike, no
ostavlja moguénost za otvaranje novih tema koje su bitne za sudionike istraZivanja (Zentil
Bari¢, 2016). Polustrukturirani intervju provodio se individualno s roditeljima odraslih osoba s
intelektualnim teSko¢ama. Osim polustrukturiranog intervjua, kreirana su i sociodemografska

pitanja na koja su sudionici odgovarali prije samog intervjua.

Glavna pitanja (bez dodatnih potpitanja) koja su bila postavljena sudionicima za vrijeme

individualnog intervjua su:

1) Molim Vas opiSite najvaznije potrebe za podrskom koje Vase dijete trenutno ima te tko
mu je sve pruza.

2) Kako zamiSljate buduc¢nost svoga djeteta vezano za to gdje i s kime bi trebalo Zivjeti /
stanovati kao 1 za aktivnosti svakodnevnog Zivota?

3) Sto mislite o buduénosti svoga djeteta vezano za brigu o sebi i domaéinstvu?

4) Kako vidite buduc¢nost svoga djeteta vezano za aktivnosti slobodnog vremena i
drustvenog ukljuc¢ivanja?

5) Sto mislite 0 moguénostima ostvarivanja bliskih meduljudskih odnosa u buduénosti
Vaseg djeteta (obiteljske, prijateljske 1 partnerske veze)?

6) Kakva su Vam oc¢ekivanja od buduénosti u pogledu potencijalnog zaposljavanja, drugih

vidova radnog uklju¢ivanja i okupacije Vaseg djeteta?
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7) Kakva bi podrska trebala biti osigurana Vasem djetetu u cilju ostvarivanja pozeljne
buduénosti i1 kvalitete Zivota?
8) Postoji li jos§ nesto §to biste istaknuli vaznim za temu, a da to nismo spomenuli tijekom

dosadasnjeg razgovora?

3.3. NACIN PRIKUPLJANJA PODATAKA

Sukladno temi i ciljevima kvalitativnog istraZivanja, najprije je definirana metoda prikupljanja
podataka — metoda polustrukturiranog intervjua. No, prije samog pocetka prikupljanja
podataka, vazno je bilo pregledati literaturu slicne ili iste tematike, kako bi se mogla jasnije
definirati pitanja za intervju. Nakon kreiranja baze glavnih pitanja za intervju, kontaktirane su

predsjednice dviju udruga u Slavonskom Brodu, ¢iji ¢lanovi okupljaju i odrasle osobe s

intelektualnim tesko¢ama, te su odabrani sudionici za istrazivanje.

Istrazivanje se provodilo kroz cijeli mjesec svibanj, ovisno o rasporedu i mogu¢nostima svakog
roditelja. U dogovoru s ravnateljicom i roditeljima, intervju se provodio u prostoru jedne od
udruga, koji je roditeljima dobro poznato i ugodno mjesto. Za vrijeme svakog intervjua
nastojala se odrzati ugodna, mirna i privatna atmosfera u kojoj su roditelji mogli opusSteno
razgovarati i odgovarati na pitanja. Kao sto je ranije navedeno, roditelji su najprije odgovarali
na opcenita, sociodemografska pitanja, a zatim na pitanja iz intervjua. Svaki intervju snimljen
je mobitelom, a razgovor je kasnije doslovno transkribiran. Takoder, svaki je roditelj nakon
zavrSetka intervjua dobio mali znak paznje, kao zahvalu za doprinos i sudjelovanje u

istrazivanju.

Prije, za vrijeme 1 nakon istrazivanja vrlo je vazno bilo osigurati postivanje etickog kodeksa.
Svaki sudionik prije provedbe intervjua dao je svoj pisani informirani pristanak. Informirani
pristanak zajamcio je anonimnost, zaStitu privatnosti te poStivanje svih etickih nacela prilikom
provedbe kvalitativnog istrazivanja. Sudionicima je takoder ostavljena mogucénost odustajanja
od istrazivanja u bilo kojem trenutku, kao i moguénost dobivanja uvida u rezultate samog
istrazivanja. Budu¢i da je svaki intervju sniman mobitelom, sudionicima je objasnjeno da su

snimke namijenjene iskljucivo transkribiranju te da nigdje nece biti objavljene.

4. KVALITATIVNA ANALIZA PODATAKA

Za potrebe ovog istrazivanja koriStena je vrsta kvalitativne analize podataka pod nazivom

tematska analiza. Tematska analiza otkriva, analizira i obavjestava o razli¢itim temama koje se
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pojavljuju u izjavama sudionika istrazivanja (Braun i Clarke, 2006). Unutar same tematske
analize koristila se metoda pod nazivom realisticka metoda, koja predstavlja iskustva sudionika,
njihova zna€enja i dozivljaje (Braun i1 Clarke, 2006). S obzirom na nacin dolaZenja do rezultata
istrazivanja, koriSten je pristup teoretske tematske analize, odnosno pristup ,,0dozgo prema
dolje* — od teorijskih pretpostavki do podataka (Braun i Clarke, 2006). Teme su se prepoznavale
na semanti¢koj razini, $to zna¢i da se ne traZze znacenja izvan onoga $to su sudionici rekli.

Drugim rije¢ima, izvjeStava se tocno ono Sto sudionici govore, bez trazenja skrivenog znacenja

(Braun i Clarke, 2006).

Kvalitativna analiza podataka odvijala se putem postupka kodiranja — podaci su se sazimali
kako bi se prenijele najvaznije izjave sudionika istrazivanja, a zatim su se strukturirali u
istrazivacke teme. Prije nego Sto je proces kodiranja zapoceo, audio zapisi intervjua sa
sudionicima su doslovno transkribirani. Sam postupak kodiranja sastojao se od nekoliko
koraka. Prvi korak odnosio se na postupak otvorenog kodiranja u kojem se izjave sudionika
istrazivanja oblikuju u kodove. Nakon stvaranja kodova, pronalaze se teme o kojima govore
kodirane izjave te se oblikuju i podteme unutar nastalih tema. Podteme se odnose na odredene
specifi¢nosti u znacenju ili neke slicnosti u znacenjima o kojima je razgovaralo viSe sudionika
istrazivanja (Braun i Clarke, 2006). Posljednji korak kvalitativne analize podataka odnosio se

na prikazivanje i objasnjavanje konteksta, odnosno stvaranje odnosa medu dobivenim temama.

5. INTERPRETACIJA NALAZA ISTRAZIVANJA

Temeljem tematske kvalitativne analize podataka, slijedi prikaz temeljnih nalaza istrazivanja
koji ¢e biti objasnjeni redom po istrazivackim pitanjima. Za svako istrazivacko pitanje tabli¢no
¢e se prikazati 1 objasniti teme/kategorije 1 podteme/potkategorije s pripadaju¢im kodovima.

Nakon svake tablice objasnit ¢e se dobiveni odnosi medu temama/kategorijama.

Mogucnost stanovanja i svakodnevnog Zivijenja

U Tablici 1 prikazana su ocekivanja roditelja odraslih osoba s intelektualnim teSko¢ama vezana
uz moguénosti stanovanja i svakodnevnog zivljenja u buduénosti. Prikazani rezultati
kvalitativne analize odgovaraju na prvo istrazivacko pitanje: ,,Kakva je perspektiva roditelja o
mogucnostima stanovanja i svakodnevnog Zzivljenja u buduénosti njihove odrasle djece s

intelektualnim tesko¢ama?*.
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Tablica 1 Prikaz tema/kategorija i podtema/potkategorija s kodovima za prvo istraZivacko
pitanje ,, Kakva je perspektiva roditelja 0 mogucénostima stanovanja i svakodnevnog %ivljenja
u bududénosti njihove odrasle djece s intelektualnim tesko¢ama? “

TEMATSKO PODRUCJE: MOGUCNOSTI STANOVANJA I SVAKODNEVNOG
ZIVLIENJA
TEME/PODTEME KODOVI

BUDUCE STANOVANJE

STANOVANJE U STAMBENIM - Percepcija zivota u stambenoj
ZAJEDNICAMA zajednici uz asistenciju 1 potrebnu
podrsku

- Potreba za odvajanjem od roditelja 1
druZenjem

- Zelja za  prepustanjem  skrbi
institucijama, a ne braci i sestrama ili
drugim ¢lanovima obitelji

- Potreba za ve¢im brojem asistenata u
stambenim zajednicama

STANOVANJE U OBITELJI - Dogovor c¢lanova  obitelji za

nastavkom stanovanja u blizoj ili §iroj
obitelji, umjesto u stambenim
zajednicama

- Nastavak stanovanja u obitelji zbog
nedostatka stambenih zajednica

BRIGA O SEBI I DOMACINSTVU - Usvojena briga o sebi i smanjena

potreba za podrSkom na tom podrucju

- Potreba za uputama, usmjeravanjem i
asistencijom prilikom brige o sebi i
domacinstvu

- Potrebna podrska oko pripreme
obroka i pranja odjece

- Potrebna podrSka vezana uz placanje

racuna
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- Potrebna podrSka za nabavu i nacin
uzimanja lijekova

- Potrebna podrska oko osobne higijene
1 oblacenja

- Ucenje novih vjestina u okviru
stambenih zajednica koje ¢e dovesti
do moguénosti odredene razine brige
za sebe 1 domacdinstvo

- Potreba za podrskom u buduénosti

prilikom donosenja bitnih odluka

U odnosu na tematsko podrucje ,,Mogucénosti stanovanja i svakodnevnog zivljenja“, sudionici
istraZivanja, roditelji odraslih osoba s intelektualnim tesko¢ama, prepoznali su nekoliko vaznih
tema. Vezano uz temu buduceg stanovanja, roditelji isti¢u dvije osnovne podteme, odnosno dva
osnovna o¢ekivanja vezana uz buduce stanovanje / Zivljenje svoje odrasle djece s intelektualnim
teSkocama: stanovanje u stambenim zajednicama (S2:,,...njegovu buducnost vidim u okviru
stambenih zajednica... ) te stanovanje u obitelji (S3:,, Zamisljam ju u zajednici s nekim od,
mozda, sire ili bliZze nase obitelji. ““). Vecina roditelja prizeljkuje Zivot u stambenoj zajednici jer
ve¢ 1 sada prepoznaju potrebu za odvajanjem i druZzenjem kod svoje djece te navode i vlastitu
zelju za prepustanjem skrbi institucijama, a ne braéi i sestrama ili drugim ¢lanovima obitelji.
Sto se ti¢e stanovanja unutar stambene zajednice, svi su se roditelji slozili da je potrebna
asistencija i podrska, a neki roditelji navode da bi se u budu¢nosti broj asistenata trebao povecati
(S2:,,...to je sad presudno ono Sto sam rekla, da bi trebao biti dovoljan broj asistenata u toj
stambenoj zajednici...”"). Majka jedne osobe smatra da ¢e njezino dijete morati nastaviti
stanovati u obitelji zbog nedostatka stambenih zajednica, odnosno da ¢e skrb morati preuzeti
drugi ¢lan obitelji iako ona to osobno ne zeli (S5:,,...F. ima stariju sestru i ja mislim da Ce,
nazalost, bez obzira na sav trud koji ja ulazem, skrb o njemu past na nju... ). Suprotno od toga,
neki su se roditelji interno dogovorili s ostalim ¢lanovima obitelji o nastavku stanovanja u blizoj
ili $iroj obitelji (S6:,,...posto ja imam jos troje djece, zdrave djece, s njima sam razgovarala i
mi smo se dogovorili da ¢e brigu o njoj preuzeti najmlada kéerka, kada ja to vise ne budem

mogla... ).

Nadalje, unutar ovog tematskog podrucja otvorila se tema brige o sebi i domacinstvu, a ujedno

i razlic¢iti stavovi 0 istoj — neki navode da je njihovo dijete usvojilo brigu o sebi te da ne postoji
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velika potreba za podrSkom na tom podrucju, dok drugi pak smatraju da ¢e biti potrebne upute,
usmjeravanje i asistencija: kod pripreme obroka i pranja odjece, placanja racuna, nabave i
nac¢ina uzimanja lijekova, osobne higijene i oblacenja te donoSenja bitnih odluka. Roditeljima
je bitno da se unutar stambene zajednice uce i svladavaju nove vjestine koje ¢e dovesti do
mogucnosti brige za sebe i domacinstvo u mjeri koliko je to moguée (S2:,, Ovako, ocekujem da
¢e do tog trenutka kada bude bila nekakva potreba, sve i kada bude omoguceno jednog dana
da on Zivi u nekakvoj toj stambenoj zajednici, da ¢e on svladati jos dovoljno vjestina, da ce

moc¢i na nekakav nacin voditi brigu, djelomicno, o tom domacinstvu. *).

Mogucnosti socijalnog i radnog ukljucivanja

U Tablici 2 prikazana su o¢ekivanja roditelja odraslih osoba s intelektualnim teSko¢ama vezana
uz mogucnosti socijalnog 1 radnog ukljucivanja. Prikazani rezultati kvalitativne analize
odgovaraju na drugo istrazivacko pitanje: ,,Kakva je perspektiva roditelja o moguénostima
socijalnog 1 radnog ukljucivanja u buducnosti njihove odrasle djece s intelektualnim
teSkocama?*.

Tablica 2 Prikaz tema/kategorija i podtema/potkategorija s kodovima za drugo istrazZivacko

pitanje ,, Kakva je perspektiva roditelja 0 mogucnostima socijalnog i radnog ukljucivanja u
buduénosti njihove odrasle djece s intelektualnim teSkocama? “

TEMATSKO PODRUCJE: MOGUCNOSTI SOCIJALNOG I RADNOG UKLJUCIVANJA
TEME/ KODOVI

AKTIVNOSTI SLOBODNOG VREMENA I DRUSTVENA UKLJUCENOST

- IskoriStavanje slobodnog vremena na
razli¢ite nacine kao izlazak na kavu,
Setnja psa, odlazak na more uz
vr$njake i asistenciju

- Prisutnost aktivnosti odlazaka u grad,
na kave, u Setnje te u posjete kazalistu
1 kinu uz asistenciju

- Potreba za nastavkom parasportskih
aktivnosti zbog druZenja, sporta,

natjecanja

- Drustveno  ukljucivanje  putem

aktivnosti poludnevnog boravka koji
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¢e nalikovati programu za stjecanje
kompetencija u aktivnostima
svakodnevnog Zivota te
iskoriStavanje aktivnosti slobodnog
vremena putem sporta

Organiziranje aktivnosti primjerenih
dobi i moguénostima odraslih osoba s
IT 1 ukljucivanje u drustveni, kulturni
1 sportski Zivot zajednice

Potreba za aktivnostima u zajednici
organiziranim od pruzatelja usluge
organiziranog stanovanja

Potreba za ve¢im brojem dostupnih

dnevnih i poludnevnih aktivnosti

ODNOSI S DRUGIMA

Roditeljska zelja za ostvarivanjem
novih meduljudskih odnosa odraslog
djeteta s IT u buduénosti

Manjak  znanja o  nacinima
ostvarivanja i poticanja meduljudskih
odnosa

Percepcija nemogucnosti
ostvarivanja Cvrstih meduljudskih
odnosa u suzivotu u zajednici
Potreba za stvaranjem i odrzavanjem
meduljudskih odnosa i potreba za
pripadanjem osobe s IT

Potreba za asistencijom 1 podrSkom
prilikom uspostavljanja

meduljudskih odnosa 1 odlazaka

izvan obitelji
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Nemoguénost sklapanja formalne
partnerske veze zbog oduzete
poslovne sposobnosti

Ogranicenja u ostvarivanju parterskih
veza zbog teSkoca prisutnih kod
osobe

Mogucénost uspostavljanja
partnerskih veza uz podrsku osobe
koja razumije 1 koja poznaje osobu s
invaliditetom

Zelja roditelja da osoba ostvari
partnerske odnose uz asistenciju
Vaznost seksualne edukacije u
ranijim zivotnim razdobljima kako
preduvjet ostvarivanju partnerskih

v€za

Nastavak odrzavanja obiteljskih veza

u buduénosti

Odrzavanje druzenja i prijateljskih

veza kroz projekte udruge

POTENCIJALNO ZAPOSLJAVANJE I
RADNA OKUPACIJA

Zelja za zaposljavanjem odraslog
djeteta s IT uz asistenciju
Moguénosti rada na poslovima
Sivanja

Mogucnosti rada na poslovima
slaganja  polica u  trgovackim
centrima

Mogu¢énosti rada na poslovima brige
1 odrzavanja vanjskih povrSina
Moguénost rada na poslovima
pomo¢i  starijim  osobama u

svakodnevnim aktivnostima
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- Moguénosti rada na poslovima
pomo¢nih djelatnika

- Potreba za svakodnevnim radno-
terapeutskim aktivnostima uz
usmjeravanje i asistenciju

- Percepcija nemogucnosti
zaposljavanja izvan kruga obitelji

- Moguénost dobivanja  razliitih
naknada za radno uklju¢ivanje

- Zelja za sklapanjem volonterskih
ugovora u buduénosti

- Rad u =zastitnim ili integrativnim
radionicama prema mogucnostima

osobe s IT

Unutar tematskog podruc¢ja ,,Moguénosti socijalnog i radnog ukljucivanja“ roditelji isti¢u
nekoliko vaznih tema. Teme koje su vezane uz socijalno ukljuéivanje obuhvacaju aktivnosti
slobodnog vremena i drustvenu ukljucenost te odnose s drugima, a uz radno ukljucivanje
potencijalno zaposljavanje i radna okupacija. Sto se ti¢e aktivnosti slobodnog vremena i
drustvene ukljucenosti, istiCu se dvije podteme: slobodno vrijeme u zajednici te drustveno
uklju¢ivanje kao dio formalne podrske. Veéina roditelja smatra da je potrebno osigurati
aktivnosti poput odlazaka u grad, na kave, u Setnje, posjeta kazalistu i kinu te odlazaka na more
s viS$njacima, uz potrebnu podrSku (S4:,, Znaci odlazak u grad, na korzo, Setnja uz kej, odlazak
u kazaliste, u kino. To sve voli. “; S1:,,Kava s kolegicama, Cisto jednostavni primjeri — proSetati
s kolegicama, moje dijete oboZava pse, na primjer prosetati psa...U nekim idealnim uvjetima i
s drustvom oti¢i na more, sve Sto njeni vrsnjaci u principu, naravno uz asistenciju, mislim ono
uz podrsku ona to moze. **). Ono sto su roditelji istaknuli kao vrlo vazno je potreba za nastavkom
parasportskih aktivnosti zbog druzenja, sporta i natjecanja (S3:,, Pa ono §to bih voljela trenutno,
nemam nekih prevelikih ocekivanja, bar da se nastavi taj parasport u kojem se ona stvarno

pronasla. To bi mi bilo... Jer to je i druzenje, i sport, i natjecanja, i putovanja, i uzivanje!*).

Osim toga, naglasavaju vaznost druStvenog uklju¢ivanja kao dijela formalne podrSke, poput
drustvenog uklju¢ivanja putem aktivnosti poludnevnog boravka koji ¢e nalikovati programu za

stjecanje kompetencija u aktivnostima svakodnevnog Zivota. Jedna majka (S3) vezano uz to
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navodi: ,,dko ¢e biti slicno kao 5sto je bilo zadnjih par godina Skolovanja, gdje su oni ucili o
brizi o sebi, o snalaZenju u prostoru, o snalaZenju u vremenu, ako ce to biti nekakav slican
program, ja ¢u biti vrlo zadovoljna... “. Ono $to takoder spominju kao posebno vazno je da se
aktivnosti koje se organiziraju budu primjerene dobi i moguénostima osoba s intelektualnim
teSkocama, kao i da se omoguée zajednicke aktivnosti organizirane od pruzatelja usluge
stanovanja i veéi broj dostupnih dnevnih i poludnevnih aktivnosti (S2:,,...znaci da im se
omoguci uz asistenciju i odlazak u kino i eventualno kazaliste, na razna drustvena dogadanja,
nesto. Ali ono Sto je naravno primjereno za njih i prema njihovim, prema njihovim
mogucnostima. Ne vidim oblik.... Mislim da moraju i izaci iz te, iz okvira te stambene zajednice,
znaci uz asistenciju da moraju se ukljucit u nekakav i kulturni i drustveni Zivot i nekakve

sportske aktivnosti, tako.*).

Vezano za temu odnosa s drugima, roditelji su se osvrnuli opéenito na meduljudske veze, ali i
specifi¢no na obiteljske, prijateljske i partnerske odnose. Sto se ti¢e meduljudskih veza
opcenito, roditelji prepoznaju znacaj ostvarivanja odnosa svojeg odraslog djeteta u buduénosti,
ponajvise zbog trenutne prepoznate potrebe za stvaranjem i odrzavanjem meduljudskih odnosa
te potrebe za pripadanjem, no takoder isticu i da nemaju dovoljno znanja o nacinima
ostvarivanja i poticanja meduljudskih odnosa. Vecina roditelja smatra da ¢e u buduénosti biti
potrebna asistencija i podrska prilikom uspostavljanja meduljudskih odnosa i odlazaka izvan
obitelji, dok jedna majka specificno navodi da ¢e biti potrebna podrska ,.koja ce malo
iskorigirati to ponasanje ako krene u nekom krivom smjeru, recimo *“ (S3). S druge strane, manji
broj roditelja percipira da njihovo dijete ne¢e moci ostvariti nikakve ¢vrste meduljudske odnose

u suzivotu u zajednici.

Osobe s intelektualnim teSko¢ama suocavaju se s razliitim preprekama u ostvarivanju
partnerskih veza, kao $to je oduzetost poslovne sposobnosti te utjecaj teskoca prisutnih kod
osobe (S2:,,Da, ovako, s obzirom na poslovnu, na oduzimanje poslovne sposobnosti, on
samostalno nece moci sklopiti nikakvu, formalnu partnersku vezu; S4:,,Pa ta njegova
interakcija s drugim osobama je teska buduci da ne govori... ). Medutim, kod roditelja je ipak
prisutna zelja za ostvarivanjem partnerskih veza I neki smatraju da ¢e to biti moguée uz
asistenciju ,,koja bi mozda pruzila mladim ljudima priliku da se upoznaju* (S5) ili uz podrsku
osobe koja razumije i dobro poznaje osobu s intelektualnim tesko¢ama. Kao preduvjet
ostvarivanju partnerskih veza kod svoje djece isti¢u vaznost seksualne edukacije i navode da ju
je potrebno osigurati: ,,puno ranije nego u godinama u kojim je sad. “ (S5). Drugim rije¢ima,

navode da u periodu puberteta nisu pronasli formalnu podrsku koja im je bila potrebna, a koja
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je vazna jer osobe s intelektualnim teskocama, kako jedna majka navodi, ,, nisu lisene ljudskih
potreba koje se desavaju svima i svim ljudima zdravima i njima se isto desavaju* (S5). Sto se

tice obiteljskih 1 prijateljskih veza, roditelji o¢ekuju da ¢e se one nastaviti odrzavati.

Roditelji su se osvrnuli 1 na radno ukljucivanje svoje odrasle djece s intelektualnim tesko¢ama,
odnosno na temu potencijalnog zaposljavanja i radne okupacije. Svi su se slozili da zele da se
njihovo dijete zaposli te navode razli¢ite moguénosti radnog ukljuc¢ivanja: mogucnosti rada na
poslovima Sivanja, slaganja polica u trgovackim centrima, brige i odrzavanja vanjskih povrsina,
poslovima pomo¢i starijim osobama u svakodnevnim aktivnostima te opcenito poslovima
pomoc¢nih djelatnika. Osim razlicitih vrsta zaposlenja 1 radnog ukljuc¢ivanja, roditelji isticu 1
mogucénosti dobivanja razli¢itih naknada (S4:,,...Mozda bi on za taj svoj rad dobio nekakvu
naknadu, nekakav sok, nekakav sladoled, izlazak u kino. Sad to karikiram. ©). Jedna majka (S5)
izrazava Zelju za sklapanjem volonterskih ugovora, ali navodi da trenutno ,, vecina tih ustanova
nema mogucnost davanja volonterskih ugovora“ 1 da je to nesto Sto bi ona htjela vidjeti u
lokalnoj zajednici u buducnosti. Takoder, spominje se i zelja za osnivanjem zastitnih ili
integrativnih radionica u kojima bi njihovo dijete radilo prema svojim moguénostima. Ipak,
jedna majka percipira: ,,...da ¢e ju jedino, jedino tko ¢e ju moci zaposliti je njen tata.” (S3),

odnosno da formalno zaposlenje njezinog djeteta nece biti moguce.

Pozelini vidovi podrske u buducnosti

Budu¢i da je tijekom provodenja intervjua bilo vazno osvrnuti se i na potrebe za podrskom koje
odrasle osobe s intelektualnim teSkocama trenutno imaju, odnosno tko sve trenutno pruza
podrsku osobama s intelektualnim teSkocama, u Tablici 3 najprije su prikazane teme/kategorije
1 podteme/potkategorije s pripadaju¢im kodovima vezane uz novu temu koja je nastala prilikom
provodenja intervjua, odnosno trenutne vidove podrske, a nakon toga su u Tablici 4 prikazane
teme/kategorije 1 podteme/potkategorije s kodovima za trece istrazivacko pitanje ,,Kakva je
perspektiva roditelja o poZeljnim vidovima podrS8ke u buduénosti njihove odrasle djece s
intelektualnim tesko¢ama?“.

Tablica 3 Prikaz tema/kategorija i podtema/potkategorija s kodovima za trenutne vidove
podrske koje imaju osobe s intelektualnim teskocama

TEMATSKO PODRUCJE: TRENUTNI VIDOVI PODRSKE
TEME/PODTEME KODOVI

TRENUTNE POTREBE ZA PODRSKOM

23



NEFORMALNA PODRSKA OBITELJI
U PRAKTICNIM/ADAPTIVNIM
VIJESTINAMA 1 SVAKODNEVNIM
AKTIVNOSTIMA

Neformalna podrska obitelji pri
osamostaljivanju

Podrska u snalazenju u prostoru i
vremenu, pri aktivnostima oblacenja i
osobne higijene

Podrska u obavljanju kucanskih
poslova, pri odlasku u trgovinu ili na
neko drugo mjesto

Potreba za svakodnevnom 24-satnom
podrskom

Podrska u odlasku na rekreativne
aktivnosti kao $to su bazen, voZnja
biciklom, Setnja 1 odlazak na igraliste.
Potreba za cjelovitom podrskom
Samostalnost u oblacenju i osobnoj
higijeni uz potrebu za usmjeravanjem
Potreba za podrSkom zbog prisutnih
strahova od nepoznatih osoba ili
zvukova

Zivot u obiteljskom domu i pruZzanje

podrske od strane roditelja

ULOGA PODRSKE DVIJU UDRUGA U
LOKALNOJ ZAJEDNICI

Udruga pruza usluge u zajednici
Ostvarivanje podrske u udruzi
Uklju€enost u uslugu poludnevnog
boravaka u udruzi

Druzenja i ukljucenost u radionice u
udruzi

Odlazak na izlete i posjete
Ukljucenost u aktivnosti na gradskoj

razini

PODRSKA PARASPORTSKOG
SAVEZA

Ukljucenost u parasportske aktivnosti
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OSTALI VIDOVI TRENUTNE

. - Podrska kineziologa
PODRSKE

Trenutne potrebe za podrS§kom koje imaju odrasle osobe s intelektualnim teSko¢ama odnose se
na neformalnu podrSku koju obitelj pruza osobi u prakticnim / adaptivnim vjeStinama i
svakodnevnim aktivnostima: u osamostaljivanju, snalazenju u vremenu i prostoru, aktivnostima
oblacenja i osobne higijene, odlasku na rekreativne aktivnosti kao Sto su bazen, voznja
biciklom, Setnja ili odlazak na igraliste, obavljanju kuéanskih poslova, odlasku u trgovinu.
Vecina roditelja navodi da je potrebna svakodnevna, 24-satna i cjelovita podrska u svim
navedenim aktivnostima. Jedna majka spominje da im je trenutno potrebna podrska zbog
prisutnih strahova od nepoznatih osoba ili zvukova (S5:,,Znaci ima dosta strahova, on moze
ostat na krace sam, ali on se recimo boji kad mu netko pozvoni, ako slucajno nestane struje,
ako, ne znam, cuje nekakve druge, nesvakidasnje zvukove. ). Svi su roditelji istaknuli da su
upravo oni ti koji pruzaju podrsku u obiteljskom domu.

Tablica 4 Prikaz tema/kategorija i podtema/potkategorija s kodovima za trece istraZivacko

pitanje ,, Kakva je perspektiva roditelja o poZeljnim vidovima podrske u buducnosti njihove
odrasle djece s intelektualnim teSkoéama?“

TEMATSKO PODRUCJE: POZELJNI VIDOVI PODRSKE U BUDUCNOSTI

TEME/PODTEME KODOVI

PODRSKA U BUDUCNOSTI

POTREBA ZA FORMALNOM - Potreba za podrSkom stru¢njaka
PODRSKOM RAZLICITIH psihologa, psihijatara, edukacijskih
STRUCNJAKA rehabilitatora 1 logopeda

- Potreba za stru¢njacima psihologom,
psihoterapeutom i logopedom
- Potreba za stru¢njacima psihologom i

radnim terapeutom

POTREBA ZA NEFORMALNOM - Potreba za neformalnom podrskom u
PODRSKOM buduénosti od strane prijatelja 1
obitelji
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PODRSKA RODITELJIMA - Stru¢na podrska i1 usmjeravanje u
periodu tranzicije iz obiteljskog doma
u stambenu zajednicu

- Podrska roditeljima u vidu osobne
asistencije u podruc¢ju svakodnevnih
aktivnosti i mobilnosti

- ,,Odmor od skrbi“ na period od

nekoliko dana

SUSTAVNA PODRSKA | - Definiranje strategije vezane za osobe
SENZIBILIZACIJA NA s invaliditetom
NACIONALNOJ RAZINI - Ved¢i broj stambenih zajednica koje ¢e

biti  financirane iz  drzavnog
proracuna

- Definiranje zakonskih okvira koji ¢e
odrediti nacin skrbi u buduc¢nosti 1
rijesiti financijsko pitanje stanovanja

- Uvazavanje svih prava osoba s
invaliditetom

- Sustavna edukacija cjelokupnog
drustva od najranije dobi vezano uz

osobe s invaliditetom

Sto se ti¢e tematskog podruéja ,,Pozeljni vidovi podrike u buduénosti® roditelji isticu razli¢ite
vrste podrske za koje smatraju da ¢e u buducnosti biti potrebni njima i njihovoj odrasloj djeci.
Kao prvu podtemu navode potrebu za podrS§kom stru¢njaka razli¢itih profila: psihologa,
psihijatara, edukacijskih rehabilitatora, logopeda, psihoterapeuta i radnih terapeuta
(S1:,,...strucna podrska cée njoj trebati cijeli Zivot, podrska psihologa, podrska psihijatra,
podrska defektologa...”; S5:,,...nekakvog radnog terapeuta, ne znam hocu se dobro izrazit
sada, nekoga tko bi s njima razgovarao, tko bi razgovarao s tim asistentima koji s njima rade

da se vide problemi... ).

Osim formalne podrske razlicitih stru¢njaka, roditeljima je vazna i neformalna podrska obitel;ji
i prijatelja, kako njihovoj djeci, tako i njima samima. Osobito vaznom su istaknuli potrebu za

podrskom i usmjeravanjem u periodu tranzicije iz obiteljskog doma u stambenu zajednicu
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(S2:,, Pa, najvjerojatnije ¢e meni trebati psiholog ili tako nesto... Ono $to mi kao obitelj
ocekujemo je, svakako, da nas netko uputi koji je najbolji nacin ...uopce da se to napravi, znaci
da li je to nesto postepeno, da li je to nekakav sistem ,,reza‘ — odmah sve, kako da se mi uopce
nosimo s tim, kako da postupimo, mislim, ja vjerujem da ce to biti dok smo jos zZivi, kako ga
posjecivati, Sto napraviti, dovoditi ga nazad u obitelj ili ne — to su sad sve stvari o kojima mi
nista ne znamo i koje, evo... ) te podrsku u vidu osobne asistencije u podrucju svakodnevnih
aktivnosti i mobilnosti. Oblik podrske koji su roditelji spomenuli kao izuzetno potreban je

,,odmor od skrbi“ u periodu od nekoliko dana.

Prilikom razgovora s roditeljima istaknula se i podtema sustavne podrske i senzibilizacije na
nacionalnoj razini. Prvo, jedna majka (S2) navodi da ,,...na razini cijelog drustva uopce nije
definirana nikakva strategija vezana za osobe s invaliditetom... “, niti zakonski okviri koji ¢e
odrediti nacin skrbi i buducnosti te rijeSiti financijsko pitanje. Nadalje, neki roditelji isticu i
problematiku financiranja udruga: ,,Jer ako udruga osnuje stambenu zajednicu i financira ju —
ima rijeSeno financiranje za deset godina. I nakon, jedanaestu godinu — nemaju vise sredstava.
Sto ¢emo zatvorit, kud éemo s tim korisnicima... “ (S2). Roditelji su se ranije tijekom intervjua
osvrnuli na potrebu osnivanja veceg broja stambenih zajednica, a prilikom razgovora o
pozeljnim vidovima podrske nadodali su jo$ da je potrebno osigurati financiranje iz drzavnog
proracuna, odnosno kako jedna majka navodi: ,,...po meni je tragicno sto se stambene zajednice
financiraju iz europskih fondova i tako dalje, Sto se udruge moraju izboriti da bi otvorile
stambene zajednice — to bi sve trebalo biti pod ingerencijom drzave...” (S2). Posebno su
istaknuli vaznost uvazavanja svih prava osoba s invaliditetom te sustavne edukacije

cjelokupnog drustva od najranije dobi vezano za osobe s invaliditetom.

5.1. KLJUCNI NALAZI ISTRAZIVANJA

Sudionici ovog istrazivanja iznijeli su svoja o¢ekivanja od buduénosti njihove odrasle djece s
intelektualnim teSkofama u tri glavna podru¢ja: moguénosti stanovanja i svakodnevnog

zivljenja, moguénosti socijalnog i radnog uklju¢ivanja te pozeljni vidovi podrske u buduénosti.

Sto se ti¢e moguénosti stanovanja i svakodnevnog Zivljenja, roditelji su istaknuli dva glavna
ocekivanja — stanovanje u stambenoj zajednici uz podrSku te stanovanje u obitelji. Slicne su
rezultate u svojem istrazivanju dobili i autori Lindahl i sur. (2019) u kojem su roditelji odraslih
osoba s intelektualnim teSkocama iskazali Zelju za budu¢im stanovanjem u grupnom domu u
kojem ¢e biti struc¢no osoblje i osoblje koje ¢e im pruzati podrsku, te autori Weeks i sur. (2009)

u Cijem su istrazivanju roditelji istaknuli opciju zivljenja u manjim domovima za nekoliko
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korisnika koji ¢e imati dostupnu podrsku. Ipak, neki su roditelji, kao $to je ve¢ spomenuto,
iskazali zelju za nastavkom stanovanja u krugu obitelji, a isto potvrduje 1 istrazivanje autora
Taggart i sur. (2012). Prema tome, nalazi ovog istrazivanja upucuju na to da neki roditelji
smatraju stambene zajednice sigurnim okruzenjem s dostupnom formalnom podrskom, dok
neki nemaju toliku razinu povjerenja u stanovanje uz podrSku i kvalitetu skrbi, zbog cega

o¢ekuju da osoba nastavi zivjeti unutar blize ili Sire obitelji.

Ono S§to roditelji isti€u, uz prepoznavanje potrebe za odvajanjem kod svoje djece, je 1 vaznost
dovoljnog broja asistenata u budu¢im stambenim zajednicama. Osim toga, autori Bigby, Bould
i Beadle-Brown (2017) istaknuli su u svom istrazivanju i problem nekonzistentnosti asistenata,
stoga bi uz veéi broj asistenata, kao Sto su to roditelji istaknuli, bilo vazno nastojati odrzati

njihovu dosljednost i konstantnost.

Nadalje, premda neki roditelji smatraju da na podrucju brige o sebi i domacinstvu nece biti
potrebna veca podrska, drugi ipak navode potrebu za uputama i usmjeravanjem u buduénosti,
osobito u aktivnostima pripreme obroka, pranja odjece, placanja ra¢una, nabave i uzimanja
lijekova te osobne higijene. Ono Sto su roditelji takoder spomenuli bilo je 1 o¢ekivanje u€enja
novih vjestina u okviru stambenih zajednica koje ¢e pospjesiti brigu o sebi i 0 domaéinstvu.
Slicno su potvrdili i autori Albuquerque i Carvalho (2020) koji navode da osobe s
intelektualnim teskocama trebaju vise podrske prilikom obavljanja aktivnosti brige o sebi te da
im je potrebno osigurati vise prilika za usvajanje novih vjestina brige o sebi. Sukladno tome,
pozeljno bi bilo unutar stambenih zajednica nastaviti unaprjedivati postojece i razvijati nove

vjestine brige o sebi po principu aktivne podrske koja je opisana u uvodnom poglavlju.

Sto se ti¢e moguénosti socijalnog i radnog uklju¢ivanja, roditelji isti¢u potrebu za organiziranim
aktivnostima slobodnog vremena i ve¢im brojem dostupnih dnevnih i poludnevnih aktivnosti.
Navode i aktivnosti slobodnog vremena u zajednici u kojima bi voljeli da njihova odrasla djeca
sudjeluju — izlasci u Setnje, na kave, posjete kazalistu i kinu i sl. Nekoliko je roditelja posebno
istaknulo i ocekivanje nastavka parasportskih aktivnosti ponajvise zbog druzenja, ali i samog
sporta te natjecanja. Premda postoji malo dokaza da parasportski programi pridonose
socijalnom uklju¢ivanju i inkluziji osoba s intelektualnim tesko¢ama (Thompson, Bridges,
Corrins, Pham, White i Buchanan, 2020), vazno je poticati ovakav tip programa u lokalnoj
zajednici buduci da osobe s intelektualnim teSko¢ama manje sudjeluju u sportskim 1 fizickim
aktivnostima nego op¢a populacija, zbog ¢ega postoje 1 neSto veci zdravstveni rizici za same
osobe s intelektualnim teSko¢ama (Borland, Hu, Tonge i Gray, 2020). S obzirom na cCesta
spominjanja parasportskih aktivnosti i Zelje za njihovim razvijanjem i nastavkom provodenja,
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¢ini se da su upravo fizicke aktivnosti te socijalna interakcija koja se dogodi prilikom

sudjelovanja u istim, od iznimne vaznosti roditeljima i njihovoj djeci.

Roditelji oéekuju da ¢e drustveno ukljuéivanje biti potaknuto i od formalnih pruzatelja podrske
te da ¢e se njihova odrasla djeca moc¢i ukljuciti u programe za stjecanje kompetencija u
aktivnostima svakodnevnog Zivota 1 ostale aktivnosti koje ¢e biti primjerene dobi 1
moguénostima same osobe. Drustveno ukljucivanje u aktivnosti primjerene dobi osobito je
vazno za odrasle osobe s intelektualnim teSkocama, s obzirom na to da su one cCesto
infantilizirane i karakterizirane kao djeca ili osobe koje ne mogu samostalno donijeti odluke
(Johnson i Bagatell, 2018).

Takoder, vazno je osvrnuti se na roditeljska o¢ekivanja vezana uz ostvarivanje meduljudskih
odnosa jer su odnosi s drugima jedan od najvaznijih ¢imbenika koji utjece na mentalno zdravlje
osoba s intelektualnim tesko¢ama (Fulford 1 Cobigo, 2016). Neki roditelji izrazavaju Zelju da
njihovo dijete ostvari nove meduljudske odnose, ali kao problem navode da oni 0sobno nemaju
dovoljno znanja na koji na¢in potaknuti takve odnose. Programi i edukacije koje se odnose na
poticanje uspostavljanja meduljudskih odnosa kod osoba s intelektualnim teSko¢ama uglavnom
su fokusirani na edukacije samih osoba s intelektualnim tesko¢ama uz koristenje grade lagane
za Citanje, prica za ucenje socijalnih vjestina, video materijala i sl. Primjer takvog programa bio
je ,,The Friendship project™ u Australiji 2023. godine. Cilj ovog projekta upravo je bio poticati
uspostavljanje prijateljskih odnosa kod osoba s intelektualnim teSkoéama uz koristenje
prilagodenih materijala (WA, 2023). Medutim, ovo je istrazivanje pokazalo da je i roditeljima
odraslih osoba s intelektualnim tesko¢ama potrebna podrska na tom podrucju, stoga je vazno
razvijati programe i edukacije, osobito u manjim sredinama, koje ¢e osnaziti roditelje u

poticanju ostvarivanja meduljudskih veza kod svoje djece.

Sto se ti¢e partnerskih veza, roditelji su istaknuli barijere koje mogu potencijalno sprijeéiti
njihovo dijete u ostvarivanju istih: oduzimanje poslovne sposobnosti te priroda samih teSkoca
osobe. Jedan od nacina prevladavanja navedenih barijera je podrska od osobe koja razumije i
koja poznaje osobu s invaliditetom. Shodno tome, Fulford i Cobigo (2016) navode da formalna
i neformalna podrska mogu igrati veliku ulogu u poticanju ostvarivanja partnerskih veza. Ono
Sto roditelji nisu spomenuli kao barijeru, a ¢esto se spominje u sli¢nim istrazivanjima i bilo je
o¢ekivano da ¢e se spomenuti i U Ovom, jest prezasti¢ivanje od strane roditelja (Sullivan,
Bowden, McKenzie i Quayle, 2015). Postoji moguénost da roditelji koji su sudjelovali u ovom
istraZivanju ne prezasti¢uju svoju djecu, no takoder je moguce da nisu svjesni prezasti¢ivanja
ukoliko ono postoji ili ga smatraju nuznim i odgovornim te ga ne percipiraju kao potencijalnu
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prepreku. Sudionici ovog istrazivanja naglasavaju i vaznost seksualne edukacije u ranijim
zivotnim razdobljima kao preduvjet ostvarivanju partnerskih veza. U istrazivanju koje su
proveli Giirol, Polat i Oran (2014) majke odraslih osoba s intelektualnim teSko¢ama takoder su
naglasile vaznost seksualne edukacije za njihovu djecu koju bi mogao provoditi bilo koji
rehabilitacijski centar. Roditelji su istaknuli i ocekivanje nastavka odrzavanja ve¢ postojecih

obiteljskih i prijateljskih veza.

Sto se ti¢e potencijalnog zaposljavanja i radne okupacije, roditelji isti¢u razli¢ite moguénosti
zaposlenja za koje smatraju da bi bili prikladni za njihovu djecu: poslovi Sivanja, slaganja polica
u trgovackim centrima, brige 1 odrzavanja vanjskih povr§ina, pomoc¢i starijim osobama,
pomo¢ni poslovi, kao i moguénosti dobivanja razlicitih naknada za obavljen posao. Istaknula
se 1 zelja za sklapanjem volonterskih ugovora za svoju djecu, s obzirom na to da trenutno nisu
u mogucnosti dobiti iste. Tako volontiranje Cesto ne dovodi do zapoSljavanja osoba s
intelektualnim teskoama, same osobe dozivljavaju volontiranje kao znacajnu i pozeljnu
alternativu pla¢enom poslu, stoga je vrlo vazno razmotriti i uzeti u obzir ovu moguénost
(Trembath, Baladin, Stancliffe i Togher, 2010). Osim volontiranja, isti¢u i Zelju za radom u
zaStitnim ili integrativnim radionicama. Prema nalazima ovog istrazivanja, ¢ini se da je
roditeljima vaznije da se njihovo dijete osjeca korisnim i ispunjenim kroz razli¢ite dnevne radne
okupacije, nego da bude formalno negdje zaposleno, a posebno naglasavaju da bi htjeli da
njihovo dijete ima moguénost sklapanja volonterskih ugovora. Sklapanje volonterskih ugovora
za osobe s intelektualnim teSko¢ama, prema tome, zasigurno je moguénost koju treba razmotriti

i razraditi u lokalnim zajednicama u buducnosti.

Kao trenutne izvore podrske koje osobe s intelektualnim teSko¢ama imaju, spominje se
neformalna podrska u prakticnim/adaptivnim vjestinama koju im pruza obitelj te formalna
podrska dviju udruga, parasportskog saveza i nekih stru¢njaka poput kineziologa. Medu
o¢ekivanjima za buduénost roditelji navode ,,prosirenje* formalne i neformalne podrske koju
njihova djeca trenutno imaju, pa tako ocekuju podrsku i drugih stru¢njaka poput psihologa,
psihijatara, edukacijskih rehabilitatora, logopeda, radnih terapeuta i psihoterapeuta te
neformalnu podrSku obitelji 1 prijatelja. Nadalje, roditelji napominju da ¢e 1 njima samima biti
potrebna podrska, pogotovo stru¢na podrska i usmjeravanje u periodu tranzicije iz obiteljskog
doma u stambenu zajednicu, sto potvrduju 1 autori Hole, Stainton i Wilson (2013) navodec¢i da
je nuzno roditeljima osigurati podrS8ku u navedenom razdoblju. Osim toga, roditelji spominju
,»odmor od skrbi“. Usluge kao §to je ,,odmor od skrbi“ vazno je nastaviti razvijati 1 provoditi i

u cijeloj Republici Hrvatskoj, sto potvrduje projekt Centra za rehabilitaciju ,,Zagreb* koji je

30



provodenjem navedene usluge u periodu od 2020. do 2021. godine poboljsao kvalitetu zivota

za dvadeset Clanova obitelji koji skrbe o ¢lanu s invaliditetom (Centar za rehabilitaciju Zagreb,

2020).

Na kraju, roditelji o¢ekuju podrsku na nacionalnoj razini kroz definiranje zakonskih okvira koji
¢e odrediti nacin skrbi u buduénosti i1 financijsko pitanje buduceg stanovanja, uvazavanje svih

prava osoba s invaliditetom i sustavnu edukaciju svih ¢lanova drustva od najranije dobi.

Zanimljivo je da su roditelji vise spominjali podr§ku koja ¢e njima samima biti potrebna te
sustavne promjene na nacionalnoj razini (izravno definiranjem zakonskih okvira, rjesavanjem
financijskih pitanja, ali 1 neizravno edukacijom i senzibilizacijom cjelokupnog drustva), nego
formalnu i neformalnu podrsku za svoje dijete. Ovakvi nalazi upucuju na to da je roditeljima
1zuzetno vazno da se uvedu promjene koje ¢e utjecati na dobrobit svih osoba s invaliditetom 1
njihovih obitelji te se moze pretpostaviti da je roditeljima u procesu vlastitog odgoja i skrbi za

svoje dijete upravo nedostajala podrska od strane sustava.

6. ZAKLJUCAK

Ovaj rad prikazuje rezultate provedenog kvalitativnog istrazivanja na temu ,,O¢ekivanja od
buduénosti osoba s intelektualnim tesko¢ama iz perspektive njihovih roditelja“. Osim rezultata
kvalitativnog istrazivanja, radom je obuhvacen i teorijski okvir, odnosno pregled teorije koji
obuhvaca temeljne odrednice ,,u zajednici utemeljene rehabilitacije. Buduéi da se roditelje
odraslih osoba s intelektualnim teSkocama ne uklju¢uje dovoljno u proces planiranja
buduénosti, cilj ovog istrazivanja bio je dobiti uvid u perspektivu roditelja o buduénosti njihove

odrasle djece s intelektualnim tesko¢ama.

Iz svih navedenih klju¢nih nalaza istrazivanja, moze se re¢i da su roditelji otvoreni za razlicite
opcije i moguénosti svih navedenih tematskih podrucja ukoliko ¢e njihovo dijete biti zadovoljno
i sretno ishodom. Ono $to se kroz istrazivanje ponavljalo u svim odgovorima sudionika bila je
potreba za kontinuiranom podrSkom. Roditelji ne ocekuju u tolikoj mjeri podrsku od strane
razlicitih stru¢njaka koja ¢e pospjesiti ili dovesti do uc¢enja novih vjestina kod njihove djece,
koliko o¢ekuju podrsku koja ¢e dovesti do sigurnosti 1 zadovoljstva njihove djece. Osim toga,
roditelji su se viSe osvrnuli na podrsku koja ¢e biti potrebna njima samima, a koja se Cesto
zanemaruje ili ne spominje dovoljno i sustavnu podrSku koju ¢e biti potrebno osigurati na

nacionalnoj razini. Kao §to je ve¢ spomenuto, ¢ini se da je roditeljima najvise bitno da je njihovo
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dijete sigurno, zadovoljno, uklju¢eno u drustvo te da se posStuju njihova osnovna ljudska prava,
stoga takvo ocekivanje i perspektivu treba imati na umu prilikom rada s osobama s
invaliditetom 1 njithovim obiteljima te zapamtiti da je promjena koja se vanjskom promatracu
¢ini malena i neznatna, nekome izuzetno vazna i potrebna. Proces planiranja buduénosti,
temeljem nalaza ovog istrazivanja, treba provoditi kombinacijom kontinuirane podrske samoj

osobi s invaliditetom i njezinim roditeljima od strane sustava.

Vazno je spomenuti i potencijalna ograni¢enja ovog istrazivanja koja su mogla utjecati na
rezultate. Prvo, u istrazivanju su sudjelovale samo majke odraslih osoba s intelektualnim
teSko¢ama — pozeljno bi bilo ukljuciti 1 o€eve odraslih osoba kako bi se uvazile i razlike u
roditeljskim ulogama i prema tome dobile i neke razlike u o¢ekivanjima vezanim za buducnost
njihove djece. Osim toga, u istrazivanju je sudjelovala samo jedna majka iz ruralnog podrucja,
a obzirom na moguce razliCitosti u zivotnim uvjetima, pristupima resurima i dobivanju
adekvatne podrske, korisno bi bilo ukljuciti 1 viSe roditelja koji ne stanuju u urbanom podrucju.
Nadalje, kao Sto je ve¢ spomenuto, istrazivanje je provedeno putem namjernog heterogenog
uzorkovanja, koje ne dopusta poopéavanje na opéu populaciju, nego samo daje uvid u nove

perspektive.

Temeljem rezultata ovog kvalitativnog istraZivanja i pregledom postojecih istraZivanja na istu
ili slicnu temu proizlaze odredene smjernice koje mogu pomoc¢i stru¢njacima u procesu

poboljsanja podrske na ovom podrucju.

Opce smjernice stru¢njacima za unaprjedenje podrSke pri procesu planiranja buduénosti

odraslih osoba s intelektualnim teSko¢ama:

osnivanje veceg broja stambenih zajednica koje ¢e biti integrirane unutar lokalne

zajednice,

- osiguravanje dovoljnog broja asistenata u stambenim zajednicama koji se nece ¢esto
mijenjati radi osiguravanja konzistencije 1 koji ¢e pruzati podrsku na svim podru¢jima
zivota osobe s IT,

- osiguravanje programa poticanja socijalne kompetencije unutar stambenih zajednica
koji ¢e omoguc¢iti korisnicima usvajanje novih vjestina,

- osiguravanje veceg broja dostupnih dnevnih i poludnevnih aktivnosti u zajednici,

- ukljucivanje osoba s IT u aktivnosti koje su primjerene njihovoj dobi i moguénostima

radi sprjecavanja infantilizacije,

- osnazivanje roditelja u pruzanju podrske u ostvarivanju meduljudskih odnosa,
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- uvodenje seksualne edukacije za osobe s IT prije nego Sto nastupi pubertet (u ranijim
zivotnim razdobljima osobe) kako bi se osigurala pravodobna podrska,

- pruZanje razli¢itih mogucnosti rada i dobivanja razli¢itih naknada za obavljanje posla
osobama s IT,

- osiguravanje mogucénosti dobivanja volonterskih ugovora za osobe s IT,

- osnivanje veceg broja zastitnih i1 integrativnih radionica za osobe koje se ne mogu
zaposliti na otvorenom trziStu rada,

- uklju¢ivanje formalne podrske razli¢itih stru¢njaka i u starijoj Zivotnoj dobi osoba s IT,

- osiguravanje stru¢ne podrSke roditeljima prilikom tranzicije njihovog djeteta iz
obiteljskog doma u stambenu zajednicu

- razvijanje programa osobne asistencije roditeljima odraslih osoba s IT,

- nastavak i Sirenje provodenja usluge ,,Odmor od skrbi®,

- nastavak provodenja parasportskih aktivnosti,

- definiranje zakonskih okvira koji ¢e odrediti nacin skrbi u buducnosti 1 rijesiti
financijsko pitanje stanovanja,

- razvijanje programa edukacije i senzibilizacije cjelokupnog drustva vezano uz osobe s

invaliditetom.
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