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Sazetak

Ovaj rad bavi se temom ukljucenosti osoba s intelektualnim teSkocama u javni Zivot
Hrvatske. Teorijska podloga ovoga rada zasnovana je na socijalnom modelu upravo stoga §to
je u kontekstu socijalnog modela osoba s invaliditetom aktivni borac za ravnopravnost i
partner u stvaranju drustva koje je doista inkluzivno (Mihanovi¢, 2011). Zbog svega toga, kao
1 zbog nepobitne Cinjenice da je pokret samozastupanja zadnjih desetljeca u porastu, vrijedno
je bilo istraziti koliko su osobe s intelektualnim teSkocama ukljuc¢ene u javni zivot Hrvatske.
U istrazivanju je koriSten kvalitativni pristup prikupljanja podataka. Analizirali su se i
komentirali tematski materijali dostupni na internetskoj stranici Udruge za samozastupanje
Zagreb, a rad se zasniva na opisivanju, razumijevanju i tumacenju ¢injenica koje su usko
vezane uz temu rada. Obuhvacene su dvije razliCite iskustvene perspektive. Jedna je
perspektiva samozastupnice koja je i zaposlenica udruge, a druga je perspektiva edukacijske
rehabilitatorice koja je radila na osnazivanju i pruzanju podrske ¢lanovima udruge/ osobama s
intelektualnim teSko¢ama. Provedena su dva pismena intervjua sa sudionicama istrazivanja.
Intervjui su se sastojali od dvije faze, prvo su im se postavljala pitanja, a u skladu s njihovim
odgovorima, i potpitanja. Intervjui su se odvijali posredstvom elektronicke poste. Udruga za
samozastupanje Zagreb sudjeluje u javnom zivotu Hrvatske, organiziraju javne kampanje i
sudjeluju u projektima, ali se i dalje susre¢u sa brojnim izazovima i barijerama. Barijere se
odrazavaju u cinjenici da jo$ postoje brojne predrasude o osobama s intelektualnim
teSko¢ama, da brojne osobe s intelektualnim teSko¢ama nisu informirane o tome da imaju
pravo glasa, da nedostaje materijala u lako razumljivom obliku, da politicke stranke nemaju
programe posebno i dovoljno usmjerene problemima ove populacije. Nedostaje aktivnije i
sustavnije drustvene potpore osobama s intelektualnim teSkocama i potreban je jo§ veci

angazman njihove uZze i Sire okoline, odnosno Citave zajednice kako bi oni bili prisutniji u




javnom Zzivotu Hrvatske. Ipak, pokazalo se da je javno-politicki aktivizam Udruge za
samozastupanje Zagreb polucio odredene rezultate i barem djelomi¢no unaprijedio drustveni
polozaj samih osoba s intelektualnim teskocama. Jo§ preostaje mnogo toga Sto treba uciniti
kako bi osobe s intelektualnim teSkocama mogle sudjelovati u javnom zivotu Hrvatske na

ravnopravnoj osnovi s drugima, ali situacija je svakako bolja nego $to je bila u proslosti.
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Summary

This paper deals with the topic of inclusion of people with intellectual disabilities in the
public life of Croatia. The theoretical basis of this paper is based on the social model
precisely because in the context of the social model a person with a disability is an active
fighter for equality and a partner in creating a society that is truly inclusive (Mihanovi¢,
2011). Due to all this, as well as due to the undeniable fact that the self-advocacy movement
has been growing in recent decades, it was worth exploring how much people with
intellectual disabilities are involved in Croatian public life. A qualitative approach to data
collection was used in the research. Thematic materials available on the website of the
Zagreb Self-Advocacy Association were analyzed and commented on, and the paper is based
on describing, understanding, and interpreting facts that are closely related to the topic of the
paper. Two different experiential perspectives are covered. One is the perspective of a self-
advocate who is also an employee of the association, and the other is the perspective of
special education teacher who worked on empowering and providing support to members of
the association / people with intellectual disabilities. Two written interviews were conducted
with research participants. The interviews consisted of two phases, first being asked questions
and, according to their answers, sub-questions. Interviews were conducted via email. The
Association for Self-Advocacy Zagreb participate in the public life of Croatia, organize
public campaigns, and participate in projects, but still face numerous challenges and barriers.
Barriers are reflected in the fact that there are still many prejudices about people with
intellectual disabilities, that many people with intellectual disabilities are not informed that

they have the right to vote, that there is a lack of material in an easily understandable form,




that political parties do not have specific programs for this population. There is a lack of
more active and systematic social support for people with intellectual disabilities and even
greater involvement of their immediate and wider environment is needed. Nevertheless, it
turned out that the public-political activism of the Association for Self-Advocacy Zagreb
obtained certain results and at least partially improved the social position of people with
intellectual disabilities. There is still much to be done so that people with intellectual
disabilities can participate in Croatian public life on an equal basis with others, but the

situation is certainly better than it has been in the past.

Key words: intellectual disabilities, self-advocacy
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1. UVOD

Osobe s intelektualnim teSko¢ama, medu njima i osobe liSene poslovne sposobnosti,
politickim su se aktivizmom izborile za svoje pravo glasa krajem 2012. godine izmjenama
Zakona o registru biraca. Prvi izbori na kojima su osobe s intelektualnim teSko¢ama mogle
glasati bili su izbori za Europski parlament 2013. godine. Iz spomenutih Cinjenica jasno je
vidljivo da je fenomen politicke participacije osoba s intelektualnim teskocama u Hrvatskoj
jo§ zapravo poprilicno nov 1 iz tog je razloga i pogodan kao tema ovoga istraZivanja. U
Hrvatskoj nedostaje znanstvenih radova koji bi istrazivali tematiku javno-politicke
participacije osoba s intelektualnim teSkoc¢ama. Ne samo da nedostaje radova koji bi se bavili
participacijom osoba s intelektualnim teskocama u pogledu politickih izbora, nedostaje
radova koji bi istrazivali uklju€enost i utjecaj osoba s intelektualnim tesko¢ama u javni zivot

u cjelini.

lako osobe s intelektualnim teSkoama imaju prava glasa na izborima, ta je cinjenica
nedovoljno poznata i samim osobama s intelektualnim teSko¢ama i $iroj javnosti. Osim toga,
kod nas su 1 politika i politicke rasprave oduvijek percipirane kao nekakav oblik
»intelektualne igre* — prosjecnom gradaninu bez intelektualnih teSkoca tesko je razumjeti i
pratiti politiku 1 politicke kampanje, a kamoli osobama s intelektualnim teSko¢ama. Pravo je
pitanje kako se u svemu tome mogu snaci osobe s intelektualnim teskocama. Izlaze li one na
izbore, koliko ih zanimaju drustveno-politi¢ke teme, koliko govore u svoje ime i1 bore se za
svoja prava, tko im u tome pomaze i pruza podrsku, postoje li politicke stranke koje su
usmjerene problematici osoba s intelektualnim teSkocama, kako se osobe s intelektualnim
teSkocama informiraju o politici 1 druStvenim zbivanjima, koliko su one zaista aktivne i
ukljucene u Siru zajednicu? Sve su to pitanja na koja nastoji odgovoriti ovaj diplomski rad, a
svoje polaziste nalazim u tezi da ¢emo upravo odgovorom na pitanje koliko su osobe s
intelektualnim teskocama ukljucene u na$ javni zivot uvidjeti koliko 1 kako smo socijalni

model invaliditeta primijenili u praksi. IshodiSte istrazivanja povezano je i s odredbama




Konvencije o pravima osoba s invaliditetom iz 2006. godine, a posebno sa ¢lankom 19

»Neovisno zivljenje i ukljucenost u zajednicu® te sa ¢lankom 12 ,,Jednakost pred zakonom®.

1.1  Ukljucenost osoba s intelektualnim teSko¢ama u zajednicu i javnu
politiku

Pozitivan odnos prema osobama s intelektualnim teSko¢ama temeljen je na poStovanju
integriteta, ljudskih prava, potreba i vrijednosti. Pretpostavka je aktiviranja potrebnih
¢imbenika u drustvu za stvaranje primjerenih vanjskih uvjeta za kvalitetu zivljenja, a time i
za postizanje ciljeva rehabilitacije tih osoba (Bratkovi¢ i Rozman, 2006). Ljudska se prava u
danasnjem sustavu politiCkog aktivizma cesto selektivno primjenjuju, ovisno o ,kategoriji*
ljudske pripadnosti. Ukljucivanje osoba s invaliditetom i drugih korisnika usluga socijalne
skrbi je iznimka, a ne norma, ¢ak i u nekim zapadnim zemljama poput Velike Britanije.
Sudjelovanje u formalnim politickim i1 gradanskim institucijama i strukturama ograniceno je i
pristrano prema klasi, spolu, rasi i dobi (Beresford i Cambell, 1994 prema Gvozdanovi¢
Debeljak, Baraban i Lovri¢, 2018). Postoje 1 dodatna iskljucenja, poteskoc¢e pa i financijski
problemi za osobe s invaliditetom i druge korisnike usluga socijalne skrbi (Zganec i sur.,
2012, prema Gvozdanovi¢ Debeljak 1 sur., 2018). Prema dostupnim podacima, u Republici
Hrvatskoj deficitaran je broj publiciranih znanstvenih i/ili stru¢nih istraZivanja koja opisuju
fenomen politicke participacije osoba s intelektualnim teSko¢ama na izborima (Gvozdanovié¢
Debeljak i sur., 2018). Fenomen politicke participacije osoba s intelektualnim teSko¢ama
fundamentalan izvor ima u teoriji ljudskih prava koja stremi realizaciji 1 zastiti neprekrSenih
prava osoba (Ziljak, 2005, prema Gvozdanovié¢ Debeljak i sur., 2018). Ostvarivanje
glasaCkog prava osoba s intelektualnim teSko¢ama u danasnje je vrijeme nuzno promatrati u
kontekstu suvremenog socijalnog modela i modela ljudskih prava (Gvozdanovi¢ Debeljak i

sur., 2018).

Konvencija UN-a o pravima osoba s invaliditetom (2006) apostrofira pravo na Zivot u
zajednici ¢lankom 19. pod nazivom: ,Neovisno Zivljenje i uklju¢enost u zajednicu®. Zivjeti
samostalno 1 biti uklju¢en u zajednicu povezano je s drugim ljudskim pravima, primjerice
jednakos¢u 1 nediskriminacijom, fizickim 1 mentalnim integritetom, slobodom osobe,
slobodom od necovjecnog ili poniZzavajuceg postupanja ili kazne, autonomijom, poslovnom

sposobnoscu, privatnoscéu, obiteljskim pravom i slobodom kretanja. To je pravo vise od




obi¢nog zbroja svih navedenih prava, a govori nam o tome kako su ustrojeni sustavi
zdravstva, obrazovanja, socijalne politike 1 trziSta rada (Council of Europe, 2012 prema
Mihanovi¢, 2019). Neovisno Zivljenje je filozofija i pokret osoba s invaliditetom temeljeno na
pravu na zivot u zajednici, a ukljucuje samoopredjeljenje, jednake mogucnosti 1

samopostovanje (WHO, 2011 prema Mihanovi¢, 2019).

Status intelektualnih teSkoca cesto je toliko istaknut da zasjenjuje sve druge socijalne
identitete koje osoba ima (Hughs, 1945, prema Beart, Hardy i Buchan, 2005). On je ¢esto
toliko jak da zasjenjuje ostale identitete uklju¢uju¢i rod (Burns, 2000 prema Beart 1 sur.,
2005), etnicko podrijetlo, seksualnost ili religiju (Walmsley i Downer 1997 prema Beart i
sur., 2005). Imaju¢i na umu te Cinjenice, jasno je zaSto se osobama s intelektualnim
teSko¢ama tesko ukljuciti u javni i politicki zivot. Koje god socijalne identitete 1 uloge imali,
prisutnost intelektualnih teskoca toliko zasjenjuje sve druge dimenzije 1 njihova politicka 1
drusStvena aktivnost biva oznacena stigmom intelektualnih teSkoca. Da je tome tako potvrduju
1 brojna istrazivanja koja potvrduju da osobe bez intelektualnih teSko¢a negativno procjenjuju
osobe s intelektualnim teskocama (Edgerton, 1967, Wolfensberger,1972, Hastings i sur.,
1993 prema Beart 1 sur.,, 2005). Jedno je istrazivanje intervjuiralo 20 sudionika s
intelektualnim teSko¢ama 1 rezultati su pokazali da se osobe s intelektualnim teSko¢ama
osjecaju stigmatizirane (Jahoda i sur., 1989 prema Beart i sur., 2005). Stigma intelektualnih
teSkoc¢a sigurno je jedan od otezavaju¢ih faktora ukljucivanju osoba s intelektualnim
teSkocama u javni 1 politicki Zivot jer 1 danas Sira javnost smatra da osobe s intelektualnim

teSkocama nisu sposobne odlucivati, zastupati se i boriti za svoja prava.

Osim toga, osobe s intelektualnim teSko¢ama neupucéene su o politickim pitanjima, a malo je i
dostupnih izbornih materijala prilagodenih potrebama ove populacije kako bi se upoznali i
informirali o relevantnim politickim pitanjima (King 1 Ebraham, 2007 prema Agran,
MacLean 1 Andren, 2016). Dodatni izazov je 1 u tome da osobe s intelektualnim teSko¢ama
mogu potjecati 1 iz obitelji koje ne glasaju pa je vjerojatnije da ni oni sami nee glasati
(Keeley i1 sur., 2008 prema Agran i sur., 2016). Inherentna pretpostavka glasanja je u tome da
su glasa¢i sposobni donositi informirane odluke o politickim pitanjima 1 da su sposobni
razumjeti posljedice svojih odluka. Medutim, osobama s intelektualnim teSko¢ama ovo
povjerenje Cesto nije pretpostavljeno upravo zbog njihovog invaliditeta (Bell i sur., 2001,
Schriner i sur., 2000 prema Agran i sur., 2016). Fizicke barijere mnogim osobama s

intelektualnim teSko¢ama onemogucuju moguénost glasanja. Neki imaju teskoca s




pronalazenjem ili dolaskom do birackog mjesta (Agran i sur., 2015, Bell i sur., 2001, Belt,
2016, Schur i sur., 2013 prema Friedman i Rizzolo, 2017). Neki koriste i invalidska kolica, a
kad se i nadu na biratkom mjestu, nerijetko nailaze na stepenice (Schur i sur., 2013 prema
Friedman 1 Rizzolo, 2017). Osobe s intelektualnim teSko¢ama posebno mogu imati
poteskota s Citanjem 1 razumijevanjem glasackih listica zbog njihovih kognitivnih
poremecaja (Schur i sur., 2013 prema Friedman i Rizzolo, 2017). Osobe s intelektualnim
teSko¢ama mogu imati nedovoljno znanje vezano za glasacke sposobnosti. Ograni¢ene
vjestine pismenosti mogu takoder doprinijeti ovim poteSkoama (Agran 1 sur., 2015, Bell 1

sur., 2001 prema Friedman i Rizzolo, 2017).

Prema suvremenim glediStima edukacijske rehabilitacije, glavni problem osoba s
invaliditetom nije njihovo oSteéenje, ve¢ teSkoce socijalne integracije, a invaliditet se
sagledava u kontekstu socijalnog modela i modela ljudskih prava. Medutim, prakti¢na
primjena socijalnog modela ostaje samo u okvirima teorije, jer kada se socijalni model
pokusa primijeniti u praksi, kao takav postaje utopija (Mihanovi¢, 2011). Osobe s
intelektualnim teskocama politickim aktivizmom (uz potporu Udruge za samozastupanje)
ostvarile su pravo glasa za osobe potpuno liSene poslovne sposobnosti. To je ujedno i
posljedica promjene politickog modela prema osobama s invaliditetom iz medicinskog u
socijalni model i model ljudskih prava (Gvozdanovi¢ Debeljak i sur., 2018). Ukljucivanje
osoba s intelektualnim tesko¢ama u javni i politicki zivot stoga zapravo predstavlja prvu, ali i
veliku stepenicu od teorijske primjene socijalnog modela do njegove prakticne primjene.
Skida se stigma s osoba s intelektualnim teSkocama, ne promatra ih se iskljucivo kroz tu
prizmu, omogucéava im se da govore u svoje ime, izrazavaju svoje Zelje i potrebe, sudjeluju u
odlu¢ivanju o politikama koje se direktno ticu njih samih. Svojim javnim i politickim
ukljucivanjem osobe s intelektualnim teSkocama sudjeluju u stvaranju drustva koje je doista
inkluzivno, sluSaju¢i i uvazavajuc¢i potrebe svakog ¢lana zajednice. Osim toga, svako je
drustvo jako onoliko koliko su jaki njezini ,,najslabiji* ¢lanovi pa je ukljucivanje osoba s

intelektualnim teSko¢ama zapravo ¢in osnazivanja cijelog drustva.

Osim toga, kako kaze autor Jeleni¢ (1999) pojedinac je upucen na zajednicu ili drustvo, a oni
opet nalaze svoj izvor postojanja i svrhu svoga djelovanja u covjeku 1 njegovoj dobrobiti. On
sam shvacen je kao osoba, a ne puki zbroj fizickih jedinki. Ta i takva uzajamna upucenost
¢ini dinamicku stvarnost i zacrtani okvir unutar kojih se rada, oblikuje i zivi politika. Kako je

u prethodnim recima jasno vidljiv taj reciprocan, ali i nadasve dinami¢an odnos izmedu




pojedinca i zajednice, jasno je kako nije uputno iskljucivati niti jednog pojedinca iz
donosenja odluka koje se ti¢u dobrobiti cijele zajednice. Tako drustvo gubi na svojoj
dinamickoj strukturi, a time onda i slabi. Glasanje na izborima jedan je od nacina
uklju€ivanja u javni 1 politi¢ki Zivot, a budu¢i da ga neki autori definiraju kao krajnji ¢in
drzavljanstva (Agran i sur., 2005 prema Friedman i Rizzolo, 2017), jasno je koliko je ono

znacajno za svakog pojedinca, ukljucujudi i osobe s intelektualnim teSkocama.

1.2. Socijalni model i model ljudskih prava

Pravo na neovisan Zivot u duhu je socijalnog modela invaliditeta koji isti¢e da invaliditet
stvaraju okolinske barijere i negativni stavovi druStva (Parker i Clements, 2012, Jolly, 2019,
prema Mihanovi¢, 2019). U smislu socijalnog modela osoba s invaliditetom je aktivni borac
za ravnopravnost, u partnerstvu sa saveznicima, za stvaranje druStva koje je doista
inkluzivno. Socijalni model za razliku od medicinskog modela prebacuje ,krivnju*
invaliditeta od osobe s oSteCenjem na ,nepravedno, okrutno drustvo®. Danas je socijalni
model stekao znacajnu popularnost, osobito medu onima koji su tradicionalno oznaceni kao
,hesposobni®“. Uz podrsku brojnih udruga za ljudska prava neke od prepreka invaliditeta koje
potje€u od medicinskog modela pomalo su pocele nestajati. Pojavom filozofije inkluzije i
socijalnog modela dolazi do znacajnih promjena u odnosu drustva prema osobama s
invaliditetom, posebice prema osobama s intelektualnim teSko¢ama. Medutim, jos uvijek je

dug put kojim se treba i¢1 (Mihanovi¢, 2011).

Model ,,ljudskih prava“ usmjeren je na dostojanstvo ljudskog bica i tek nakon toga, ukoliko
je to potrebno, na medicinske znacajke te osobe. Pristup utemeljen na ljudskim pravima ne
otklanja potrebu skrbi za osobe s invaliditetom, ve¢ pretpostavlja da osobe imaju mogucénost
izbora 1 kontrole nad pomo¢i kojom se koriste (Mihanovi¢, 2019). Prepoznavanje vrijednosti
ljudskog dostojanstva sluzi kao snaZan podsjetnik da osobe s invaliditetom imaju udjela u

drustvu te polazu pravo na to drustvo (Mihanovi¢, 2011).
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1.3. Osobe s intelektualnim teSko¢ama kao socijalno iskljuceni/ ukljuceni
¢lanovi drustva

Zivot u zajednici prirodna je potreba svakog ¢ovjeka te mu je tu podrsku drustvo duzno
osigurati unutar zajednice kao najprirodnijeg okolisa svake osobe (Janjusevi¢, 2005, prema
Vrh 1 Leutar, 2012). Do integracije ne moze do¢i ukoliko osobe s teSkoCama nemaju
prihvacene i cijenjene uloge u drustvu (Rozman i sur., 2007). Veca prisutnost i aktivnija
ukljucenost osoba s intelektualnim teSko¢ama u sadrzaje zajednice doprinosi mijenjanju
stavova drustva. Promjenom odnosa prema njima, osobe s intelektualnim teskocama postaju
nasi susjedi na kavi, prijatelji u odlasku na kulturna dogadanja, kolege na poslu 1 sl. te viSe

nisu objekt sazaljenja i predrasuda drustva (Vrh i Leutar, 2012).

Socijalna iskljucenost se takoder pojavljuje kao tema koja privlaci, u velikoj mjeri, paznju
znanstvenika, ali i politiara (Suéur, 1995). Stovise, neki autori smatraju da je socijalna
iskljucenost postala glavni socijalni problem suvremenog doba te da se radi o problemu koji
kvantitativno i kvalitativno sve vise dobiva na teZini (Castello, 1994 prema Suéur, 1995). Iz
povijesti termina socijalne iskljuenosti proizlazi da je nju vrlo teSko jednostavno i
jednoznacno definirati. Bez sumnje, pojam socijalne iskljuc¢enosti izgleda maglovit 1 nejasan
te ispunjen brojnim ekonomskim, politickim 1 kulturnim znafenjima i dimenzijama.
ViSeznacnosti 1 nejasnosti tog termina pridonosi i njegovo preklapanje s nizom ve¢ postojecih
pojmova kao $to su siromastvo, nejednakost, diskriminacija i slicno. Prema tome, ocito je da
se socijalna iskljuc¢enost, zbog svoje multidimenzionalnosti, moze definirati na mnogo nacina

(Suéur, 1995).

1.4. Pokret samozastupanja

Jedan od najznacajnijih drustveno aktivistic¢kih pokreta danasSnjice, koji se pokazao vaznim
¢imbenikom u mijenjanju stavova prema osoba s intelektualnim teSkocama 1 razvoju
socijalnog 1 modela ljudskih prava u odnosu okoline prema njima, je pokret za
samozastupanje ovih osoba (Bratkovi¢ i Zeli¢, 2010). Kako navode spomenute autorice, taj je
pokret pokazao da i osobe s ve¢im teskoCama u razvoju mogu puno posti¢i nastupajuci
zajedno, ne samo na osobnom, nego i na Sirem socijalnom, kulturalnom 1 politi€kom planu.

Kako bi pokazale druStvu da se mogu i same zauzimati i boriti za sebe, preuzeti odredene
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odgovornosti u svom Zivotu 1 ravnopravnije participirati u drustvenoj zajednici, ove osobe (uz
pomo¢ €lanova obitelji 1 struénjaka koji im u tome pruzaju podrSku) organizirale su se u
mrezu skupina za samozastupanje, a Sto je s vremenom preraslo u dobro organizirani
medunarodni pokret (Bratkovi¢ 1 Zeli¢, 2010). Samozastupanje se pocelo javljati prije
nekoliko desetlje¢a u zemljama sjeverne i zapadne Europe, Sjeverne Amerike i Australije kao
jedan od oblika udruzenja samopomoci. Prva skupina za samozastupanje za osobe s
intelektualnim te§ko¢ama okupljena je u Svedskoj 60-ih godina proslog stolje¢a (Cooper i

Hersov, 1988 prema Bratkovi¢ i Zeli¢, 2010) pri mrezama klubova za slobodno vrijeme.

Cinjenica je da osobe s intelektualnim te§ko¢ama trebaju imati podriku za izraZavanje
vlastitih potreba i Zelja, odnosno za razli¢ite oblike samoodredenja. Potrebna im je i podrska
u razvoju razliCitih vjeStina samozastupanja, kako bi same mogle utjecati na razvoj Sire
zajednice na lokalnoj, nacionalnoj i medunarodnoj razini. Dosadasnji razvoj pokreta za
samozastupanje u svijetu nedvojbeno je pokazao i potvrdio da se osobe s intelektualnim
teSko¢ama mogu, uz primjerene programe i poticaje, uspjeSno osposobiti za samozastupanje
te se samostalno i uz potporu roditelja 1 stru¢njaka zalagati za svoja prava i polozaj u
drustvenoj zajednici (Bratkovi¢ i1 Zeli¢, 2010). Organiziraju¢i se u ovaj pokret osobe s
intelektualnim teSko¢ama pokazale su da imaju $to re¢i, ukoliko im se pruzi prilika. One zeli
biti u potpunosti dio drustvene zajednice, te imati veéu samostalnost i kontrolu nad svojim
zivotom. Zato je razumljiva njihova zelja za socijalnom inkluzijom ili ,,niSta 0 nama bez nas*

(Malam 1 Joyce, 2005 prema Mihanovi¢, 2011).

1.5. Uloga civilnog sektora/ nevladinih udruga u podrsci uklju¢ivanju u
zajednicu

Tijekom 1990.-ih u Hrvatskoj nije postojalo pravo civilno drustvo s ciljem promicanja
drustvenih promjena, ve¢ se drzavu smatralo isklju¢ivo odgovornom za rjeSavanje problema
u zajednici. Postojao je naslijedeni socijalisticki sustav u kojem su se sve odluke i
odgovornosti donosile s vrha (Bezovan i sur., 2005, Kekez Kostro i sur., 2012, prema
Urbanc, Bratkovi¢ i Lisak, 2014). Drzava se nije zalagala za osnazivanje drugih pojedinaca.
Trebalo je pro¢i dugo vremena da se razviju osnovni preduvjeti kako bi se pokrenule neke
kulturne i profesionalne promjene u smjeru novih koncepata pruzanja usluga i ukljucivanja u

njih civilnih organizacija za ljudska prava. Tijekom Domovinskog rata (1991.-1995.) i usred
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izbjeglicke 1 iseljenicke krize organizacije civilnog drustva (uglavnom medunarodne)
preuzele su vaznu ulogu u pomaganju ratnim Zrtvama i tako stekle ugled u druStvu. U to
vrijeme gradanska solidarnost je jacala, a ona pocinje slabjeti sredinom 1990-ih uslijed
privatizacijskih teskoca nakon kojih se ljudi povlace iz drustva, postaju vise orijentirani na
vlastite probleme, a solidarnost uglavnom vezu uz obitelj. MoZe se zakljuciti kako je rast

civilnog drustva u Hrvatskoj bio ve¢im dijelom zapocet i utvrden ratom (Urbanc i sur., 2014).

Hrvatska, kao 1 mnoge druge drzave, s velikim brojem osoba s invaliditetom, od kojih je
vec¢ina niskog stupnja obrazovanja pa su prema tome, u vefem riziku od izlozenosti
siromastvu i socijalnoj iskljucenosti, treba razvoj aktivnije socijalne politike usmjerene prema
osobama s invaliditetom. Kao i mnoge druge zemlje, i Hrvatska je pokazala operativan jaz
izmedu usvajanja dokumenata i zakona i njihove provedbe kojima bi se regulirala socijalna
politika prema osobama s invaliditetom. Ispunjenje prava cesto je ovisilo o tumacenju i

dobroj volji lokalnih vlasti, resursa i stru¢njaka (Urbanc i sur., 2014).

U tom kontekstu, posebno znacajnu ulogu u osnazivanju osoba s intelektualnim tesko¢ama za
samozastupanje, kako u svakodnevnom, tako i javnom zivotu, i na domacéoj i medunarodnoj

razini, ostvarila je Udruga za samozastupanje.

Prva skupina za samozastupanje u Hrvatskoj osnovana je 1996. godine u Klubu "Vjeverica"
za odrasle osobe s intelektualnim teSkocama (u okviru tadasnjeg Zagrebackog drustva za
pomo¢ osobama s mentalnom retardacijom, koje je bilo ¢lan Hrvatskog saveza udruga za
osobe s mentalnom retardacijom). 1998. godine zapocele su s radom skupine za
samozastupanje osnovane pri Udruzi za promicanje inkluzije u Zagrebu. Spomenuta je
udruga osnovana 1997. godine, kada je i pokrenula proces deinstitucionalizacije u Hrvatskoj
(Skorak, 2006). U skladu sa suvremenim nacelima inkluzije i razvoja sluzbi podrike u
zajednici, udruga je pokrenula 1 osnivanje skupina za samozastupanje deinstitucionaliziranih
osoba 1 osoba u programu Prevencije institucionalizacije u Zagrebu, kao i1 u podruznicama u
Sibeniku, Bjelovaru, Osijeku i Slavonskom Brodu. S vremenom je inicirano osnivanje
skupina za samozastupanje pri drugim udrugama (podruznicama Hrvatskog saveza udruga za
osobe s mentalnom retardacijom) te nekim dnevnim centrima i rehabilitacijskim ustanovama
(Centar za rehabilitaciju Zagreb) za osobe s intelektualnim teskoéama (Skorak, 2006).
Udruga za samozastupanje je nevladina neprofitna udruga osnovana u Zagrebu u listopadu

2003. godine. Vizija Udruge je ,,drustvo u kojem su osobe s intelektualnim teSkocama
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ravnopravni gradani“. Clanovi Udruge za samozastupanje se na svojim redovitim tjednim
sastancima informiraju o svojim pravima te o vaznosti samozastupanja i samoodredenja u
svakodnevnim Zivotnim situacijama. Udrugu su osnovali ¢lanovi skupina za samozastupanje,
uz podrSku stru¢nih asistenata, a koji su kroz dugogodisnji rad skupina stekli odredenu razinu
vjestina samozastupanja. Udruga za samozastupanje prva je takva u Hrvatskoj, ali 1 u Siroj
regiji, koja omogucava osobama s intelektualnim tesko¢ama da samostalno izraZzavaju svoje

potrebe i da se bore za ostvarivanje svojih prava (http:/www.samozastupanje.ht/).

Udruga je osnovana s ciljem poticanja razvoja pokreta samozastupanja u Hrvatskoj. Kako bi
se ostvario taj cilj, ¢lanovi udruge organiziraju razli¢ite aktivnosti (redoviti tjedni sastanci,
okrugli stolovi i tribine) te provode projekte koje imaju za svrhu podizanje svijesti o pravima

osoba s intelektualnim tesko¢ama i protestiranje protiv krSenja istih.
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2. PROBLEM I CILJ ISTRAZIVANJA

Cilj inkluzivne edukacijske rehabilitacije puna je socijalna integracija svake osobe s
invaliditetom, a kada je osoba ukljucena u javni Zivot svoje zemlje, tada svakako mozemo
govoriti o tome da je taj cilj i postignut. Puno se govori o socijalnom modelu i modelu
ljudskih prava, ali 1 dalje ostaje pitanje prakticne primjene tih modela sagledavanja
invaliditeta. Uklju¢ivanje osoba s intelektualnim teSkoama u javni i politicki Zivot stoga
zapravo predstavlja prvu, ali 1 veliku stepenicu od teorijske primjene socijalnog modela do
njegove prakticne primjene. Skida se stigma s osoba s intelektualnim tesko¢ama, ne promatra
ith se iskljucivo kroz tu prizmu, omogucava im se da govore u svoje ime, izraZzavaju svoje
zelje 1 potrebe, sudjeluju u odlucivanju o politikama koje se direktno ti¢u njih samih. Svojim
javnim 1 politi¢kim uklju¢ivanjem osobe s intelektualnim teSkocama sudjeluju u stvaranju
drustva koje doista inkluzivno, slusajuci i uvazavajuci potrebe svakog ¢lana zajednice. Osim
toga, svako je druStvo jako onoliko koliko su jaki njezini ,najslabiji“ ¢lanovi pa je
uklju¢ivanje osoba s intelektualnim tesko¢ama u javni zivot zapravo ¢in osnazivanja cijelog
drustva. Upravo stoga vazno je dobiti uvid u to kakva su promisljanja osoba s intelektualnim
teSko¢ama vezana uz javnu politiku, kakva je njihova informiranost o aktualnim politickim
dogadanjima, koje udruge civilnog drustva poznaju te kakva su njihova iskustva vezana uz

samozastupanje.

Svrha i glavni cilj ovoga rada je utvrditi jesu li 1 u kojoj mjeri osobe s intelektualnim
teSko¢ama uklju¢ene u javni zivot Hrvatske. Pritom se zeli dobiti uvid u informiranost
samozastupnika Udruge za samozastupanje o pravu izlaska na izbore te opisati razloge zbog
kojih samozastupnici pristupaju, odnosno ne pristupaju izborima. Osim toga, cilj je dobiti
uvid u njihovu informiranost o civilnom drustvu te ispitati njihova iskustva vezana uz
politiku i ulogu civilnog sektora u podrsci ukljucivanju u zajednicu. Takoder, ovim
istrazivanjem zeli se ste¢i uvid u to kako su samozastupnici ukljuceni u javni zivot, uvidjeti

na koji nadin samozastupnici izrazavaju svoje potrebe i1 svoja prava te razumjeti njihovu
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perspektivu javnog djelovanja. U skladu s postavljenim specifi¢nim ciljevima, definira su

sljedeca istrazivacka pitanja:

1. Na koji nacin osobe s intelektualnim teSko¢ama razumiju svoja politicka

prava i kako dozivljavaju politiku?

2. Kakva su iskustva osoba s intelektualnim teSko¢ama u vezi s politickim

izborima?

3. Kakva su iskustva osoba s intelektualnim teSkocama vezano uz ulogu
civilnog drustva u pruzanju podrSke za ukljuCenost u zajednicu i

ostvarivanje politickih prava?

4.  Objasniti razloge zbog kojih se osobe s intelektualnim tesko¢ama

osjecaju ukljuc¢enim/ neuklju¢enim u svoju zajednicu?
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3. METODE RADA

3.1. Metode prikupljanja podataka

U istraZivanju je koriSten kvalitativni pristup prikupljanja podataka. U posljednje vrijeme
kvalitativni pristup sve je prisutniji u drustvenim znanostima te se o njemu sve vise pise i
govori (Jedud, 2008). Kvalitativni pristup prikupljanja podataka odgovara problemu i cilju
istrazivanja budu¢i da ovo istraZivanje nastoji bolje razumjeti 1 opisati jedan socijalni
fenomen u njegovoj cjelini. Taj socijalni fenomen ti¢e se ukljucenosti osoba s intelektualnim
teSkoc¢ama u javni zivot Hrvatske. Osim toga, ovim istraZivanjem zelimo uvaZiti perspektivu
samih osoba s intelektualnim teSko¢ama svjesni kako je upravo to suvremeno ishodiste
edukacijsko-rehabilitacijske znanosti. Zelimo da se ¢uje glas osoba s intelektualnim
teSko¢ama, zelimo ustanoviti kako oni opisuju, interpretiraju i tumace politiku 1 javni

angazman u cijelosti.

U ovom istrazivanju koriStena je metoda analize dokumenata i metoda pojedinacnog
polustrukturiranog intervjua. Metodologija je hermeneuticka (interpretativna), dijalekticka i
naturalisti¢ka. Najvazniji je instrument prikupljanja podataka istraziva¢ koji nastoji razumjeti
1 interpretirati individualne konstrukcije sudionika istraZivanja (Dobrovicki i sur., 2018).
Analizu dokumentacije zovemo jo$ i metodom rada na dokumentaciji. Analiza dokumentacije
jedan je neempirijski postupak u kojem istraziva¢ prikuplja i analizira kvalitativne podatke iz
primarnih, sekundarnih 1 /ili tercijarnih izvora podataka. Polustrukturirani intervju je, kao §to
mu 1 ime sugerira, kombinacija strukturiranog i nestrukturiranog intervjua. Intervjuer slijedi
odredeni orijentacijski vodi¢ — plan rada, kojega moze prilagodavati. Ova metoda moze
otkriti bogate opisne podatke o osobnim iskustvima sudionika. Glavni zadatak intervjuera je
stvoriti atmosferu u kojoj ¢e se ispitanik osjecati dobro i mo¢i slobodno razgovarati o temi
koja je postavljena te usmjeravati razgovor ka dubini teme kako bi mogao prikupiti $to viSe

relevantnih odgovora za tu temu (Stani¢, 2015).
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3.2. Sudionici istrazivanja

Vrsta uzorkovanja u ovom istrazivanju je namjerno uzorkovanje, kao $to je to i inace slucaj u
istrazivanjima s kvalitativnom metodologijom prikupljanja podataka. Za potrebe ovog
istrazivanja najprikladnija vrsta uzorka bio je uzorak kriti¢nih slucajeva. Uzorak kriti¢nih
slu¢ajeva pogodan je kada smo ograni¢eni vremenom ili novcem pa najbolje informacije
mozemo prikupiti na temelju slucajeva koji ¢e pruziti najve¢u koli¢inu informacija i u
najvecoj mijeri utjecati na nage razumijevanje analizirane teme (Tkalac Ver¢i¢, Sin¢i¢ Corié i
Poloski Voki¢, 2010). Veli¢ina uzorka je N=2, a intervjuirana je jedna samozastupnica
Udruge za samozastupanje u Zagrebu i edukacijska rehabilitatorica zaposlena kao stru¢na

asistentica samozastupnicima u navedenoj Udruzi.

3.3. Nacin prikupljanja podataka

Istrazivanje je planirano tjednima prije provodenja intervjua i analize dokumentacije, a
ukljucivalo je proucavanje literature za sastavljanje teorijskog koncepta istrazivanja,
definiranje cilja istrazivanja 1 istrazivackih pitanja te planiranje provedbe intervjua
sastavljanjem pitanja. S druge strane, analiza dokumentacije ukljudivala je proucavanje
tekstualne grade 1 njezinu kvalitativnu analizu. Prou¢avani su i primarni 1 sekundarni izvori.
Primarni izvori ukljucivali su originalne (knjige, znanstveni radovi, Casopisi), a sekundarni
neoriginalne dokumente (publikacije iz druge ruke, priru¢nike). Sekundarnim neoriginalnim
dokumentima pristupljeno je na internetskoj stranici Udruge za samozastupanje u Zagrebu i
to je bio joS jedan od nacina kako uvaziti perspektivu samih osoba s intelektualnim
teSko¢ama. Analizirane su objavljene broSure ,,Samozastupanje osoba s intelektualnim

teSko¢ama* 1,,10 godina Udruge*.

Polustrukturirani  intervjui sa samozastupnicom i s edukacijskom rehabilitatoricom
zaposlenom u Udruzi za samozastupanje Zagreb, provedeni su online na nacin da su
pripremljena pitanja sudionicama poslana elektronickom poStom, tj. na njihove E-mail
adrese, a odgovori su povratno dobiveni takoder elektroni¢kom posStom. Cilj svakog
kvalitativnog istrazivanja je uvaziti perspektivu onih osoba koje su ukljucene u istrazivanje.

Konkretno, ovim intervjuima nastojimo uvaziti dvije razliite perspektive — jedna je
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perspektiva samozastupnice koja je aktivna u Udruzi 1 koja redovito odlazi na sastanke
samozastupnika, a druga je perspektiva strucnjaka koji je samozastupnicima bio u podrsci.
Obje osobe dobro su upoznate s temom istrazivanja, u nju su duboku ukljucene, a vrijedi
dobiti njihove razlicite perspektive zbog razli¢itih uloga koje zauzimaju kada je u pitanju
samozastupanje osoba s intelektualnim teSkocama. Jedna perspektiva je perspektiva
struénjaka, a druga perspektiva je perspektiva same osobe s intelektualnim teSko¢ama. Tako
dobivamo dva pogleda na istu stvar, a samo naSe istrazivanje postaje inkluzivno,
participativno jer u okviru njega uvazavamo perspektivu same osobe s intelektualnim

teSkocama.

3.4. Analiza prikupljenih podataka

Analiza dostupne literature na temu i analiza dokumentiranih ¢injenica podrazumijevala je

detaljno tekstualno opisivanje, tumacenje i interpretaciju analiziranog sadrzaja.

Na mreznoj stranici Udruge za samozastupanje Zagreb (http://www.samozastupanje.hr/)
pregledani su i analizirani objavljeni sadrzaji s ciljem da se utvrdi $to je sve Udruga radila i
na koje je sve nacine doprinosila boljem ukljuc¢ivanju osoba s intelektualnim teSkocama u
javni 1 politicki Zivot Republike Hrvatske. Prvo je analizirana broSura pod naslovom
»Samozastupanje osoba s intelektualnim teSkoama®. Potom je analizirana i broSura pod
nazivom ,,10 godina Udruge za samozastupanje* koja predstavlja osvrt djelovanja Udruge u

njezinih prvih deset godina.

S obzirom da su provedena samo dva zasebna polustrukturirana intervjua sudionica
istrazivanja iz razliitih perspektiva, njihova deskriptivna analiza takoder je upotpunjena

relevantnom raspravom, odnosno interpretacijom.
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4. NALAZI ISTRAZIVANJA I RASPRAVA

4.1. Analiza dokumentiranih ¢injenica

U pregledu objavljenog sadrzaja mreZne stranice Udruge za samozastupanje

(www.samozastuapnje.hr) posebno je i detaljnije analizirana broSura pod naslovom
»Samozastupanje osoba s intelektualnim teSko¢ama®. BroSura je usmjerena prema samim
osobama s intelektualnim teSko¢ama 1 u njoj im se, na njima pristupacan nacin, objaSnjava sto
je samozastupanje, tko su samozastupnici, zasto je vazno samozastupati se, kada i gdje je
pocelo samozastupanje i §to je grupa za samozastupanje. Ova broSura, zapravo, predstavlja
temelj 1 ona je napisana s ciljem da se osobama s intelektualnim tesko¢ama priblizi javni i
politicki zivot 1 nacCine na koje se oni u javni zivot mogu ukljuciti. U broSuri je, izmedu
ostalog, navedeno kako se samozastupnici zalazu za promjene zbog kojih ¢e sve osobe s
intelektualnim teSko¢ama imati bolji zivot. Potonja definicija vazna je iz dva razloga. Prvo,
ona definira tko su samozastupnici i §to je, u osnovi, samozastupanje. Nadalje, iz te definicije
proizlazi da Udruga vidi samozastupanje i aktivnost samozastupnika kao temelj njihovom
boljem ukljucivanju u javni i politi¢ki zivot Hrvatske. To je vazna poruka jer time implicitno
sugeriraju i §iroj javnosti Salju poruku da su se spremni za svoja prava sami osobno zalagati.
Ta poruka potvrda je i uspjeSnost pokreta samozastupanja u proslosti, kao i politickog
aktivizma Udruge za samozastupanje. U broSuri se navodi kako samozastupnici mogu nauciti
kako razgovarati s drugim ljudima, kako prepoznati i rijesiti problem, kako donijeti odluku i
nositi se s posljedicama, kako raditi u timu itd. Sve su to vazne vjestine koje su svakoj osobi
potrebne u njezinom sudjelovanju u javnom zivotu. Razgovarati sa drugim ljudima, raditi u
timu, prepoznati 1 rijeSiti problem, donijeti odluku 1 nositi se s posljedicama — sve to nije
jednostavno, ali sve su to sastavnice necijeg sudjelovanja u javnom zZivotu. To su odlike i
vjestine koje u cijelosti nema usvojena ni populacija osoba bez intelektualnih teskoca, ali zato
1 postoji grupa za samozastupanje koja pomaze osobama s intelektualnim teSko¢ama svladati

te vjesStine koje su im neophodne za ukljucivanje u javni zivot. Grupe za samozastupanje
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stoga su prva stepenica prema ukljucivanju osoba s intelektualnim teSkocama u javni zivot
Hrvatske, one predstavljaju preduvjet njihovog ukljuc¢ivanja u javni zivot i u tome se nalazi
njihova vrijednost. Osim toga, navedeno je i kako se udruge za samozastupanje ne bave samo
problemima osoba s intelektualnim teSkocama. Navedeno je kako se grupa moZe baviti
zaStitom okoliSa, pravima radnika, pravima drugih manjina, politickim odlukama 1 zakonima
1 drugim problemima koje muce drustvo. Osim toga, u brosuri stoji kako se samozastupnici
mogu aktivno ukljuciti u druge organizacije i akcije. Posebna vrijednost nalazi se bas u
potonjoj Cinjenici iz koje je jasno vidljivo kako djelatnost Udruge za samozastupanje nije
samom sebi svrha. Samozastupnici imaju priliku naufene vjeStine na grupama za
samozastupanje iskoristiti i svojim radom i djelovanjem i u drugim organizacijama. Oni time
zapravo pokazuju da su ukljuceni u javni zivot. Ne ostaju samo na svojim problemima, nisu
fokusirani samo na svoja prava i samo na populaciju osoba s intelektualnim tesko¢ama, oni
prema svojim interesima sudjeluju 1 u drugim organizacijama koje djeluju u Hrvatskoj.
Postajuci svjesni sebe i1 svojih prava, postajuci svjesni vaznosti 1 znac¢aja samozastupanja, oni

sudjeluju i u drugim podrucjima naseg javnog Zivota.

Detaljnije je, vezano uz temu ovoga rada, analizirana i broSura pod nazivom ,,10 godina
Udruge za samozastupanje* koja predstavlja osvrt djelovanja Udruge u njezinih prvih deset
godina. Na samom pocetku autori broSure navode kako su u po€etku naivno vjerovali kako
¢e samo ukazivanjem na probleme i teskoce u ostvarivanju prava ove populacije doc¢i i do
potrebnih promjena. Takvo wuvjerenje proizlazilo je iz Ccinjenice da se gotovo
samorazumljivim ¢inilo to da u svakom demokratskom drustvu svaki gradanin ravnopravno
uziva barem neke temeljne slobode i prava kao Sto su sloboda okupljanja i udruZivanja,
sloboda govora, sloboda kretanja, pravo glasa ili pravo na brak. Ipak, kako navode autori
broSure vecina tih sloboda i prava jo$ uvijek je uglavnom nedostupna ili vrlo tesko dostupna
osobama s intelektualnim teSkoama. Autori navode kako danas znaju da procesi drustvenih
promjena nikad nisu ni brzi ni jednostavni. U broSuri se navodi kako je krajem 2012. usvojen
novi Zakon o registru birata omogucio pravo glasa i osobama koje su u potpunosti liSene
poslovne sposobnosti. Navodi se kako pravni okvir u Hrvatskoj pleSe na tankoj granici
izmedu formalnog zadovoljavanja minimalne razine antidiskriminacijskih standarda i
svakodnevne prakticne nemogucnosti ostvarivanja temeljnih ljudskih prava za veéinu osoba s
intelektualnim tesko¢ama. To je i inae problem hrvatskog zakonodavstva — ono §to je
formalno omoguceno, u praksi je teSko ostvarivo. Kako bi poboljSala drustveni polozaj osoba

s intelektualnim teSko¢ama, Udruga je 2004. sudjelovala u svom prvom projektu ,,Together
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we are stronger®! / ,,Zajedno smo jaci!“. Tim prvim projektom Udruge osigurana su sredstva
za druZenje, zabavne aktivnosti te za izradu letaka o Udruzi za samozastupanje. Tada su
samozastupnici poceli sudjelovati na struénim skupovima i okruglim stolovima, $to je bio
veliki iskorak prema uklju¢ivanju osoba s intelektualnim teSkoama u javni Zivot Hrvatske. 1z
ovog je primjera jasno vidljivo kako je ve¢ prvi projekt Udruge polucio konkretan uspjeh u
poboljSanju drustvene pozicije osoba s intelektualnim teSko¢ama u Hrvatskoj. Drugi projekt
»dame rights, Same opportunities® / ,Jednaka prava, jednake mogucnosti odnosio se na
provedbu javne kampanje o problemu rada i zaposljavanja osoba s intelektualnim teSkocama.
Kampanja Ja hocu, ja mogu, ja znam! je prema miSljenjima autora broSure i danas ostala
najbolje medijski popra¢ena kampanja koju je organizirala Udruga za samozastupanje.
Brojna pojavljivanja na televizijskim i radio reklamama koje su izradene u okviru kampanje,
a nadasve, pracenje 1 prijenos zavrSnog dijeljenja letaka o pravu na rad ispred Hrvatskog
Sabora na tri nacionalne televizije i u udarnim ve€ernjim vijestima, medijski je uspjeh koji je
1 same autore kampanje ostavio iznenadenim i zateCenim. Jedna od glavnih poruka kampanje
glasila je: ,,Svojim radom nikome ne oduzimam posao, nego moje zaposljavanje otvara nova
radna mjesta“. Medijski uspjeh autore kampanje je iznenadio, ali s obzirom na taj navedeni
medijski uspjeh, kampanja je ocito bila dobro osmisljena. Nositelji svih glavnih poruka
kampanje bile su same osobe s intelektualnim teSko¢ama, a njihove su poruke popracene i
njihovim slikama. To je prije svega ocCito bila medijska kampanja jo§ nevidena na nasoj
javnoj 1 medijskoj sceni i1 zato je 1 postigla toliku medijsku popra¢enost. Ta medijska
popracenost omogucila je da glavne poruke kampanje zahvate Siru hrvatsku javnost. Time $to
su nositelji poruka kampanje bili same osobe s intelektualnim teSko¢ama, Udruga je pokazala
svoju vjerodostojnost u zastupanju stava da osobe s intelektualnim tesko¢ama imaju pravo
same govoriti o svojim pravima. Kampanja je ocito poslala prave poruke u javnost, poruke sa
kojima se Sira hrvatska javnost joS nije susretala i u tome vidim razloge njezina tako velikog
medijskog uspjeha. Tijekom 2005. godine zapocinje video aktivisticki angazman ¢lanova
Udruge za samozastupanje. Udruga se ukljucuje u projekt SvjedoCanstva: Pravo na Zivot u
zajednici. Film se u nekoliko navrata prikazuje na nacionalnim televizijskim mreZama u
Hrvatskoj 1 brojnim medunarodnim seminarima. Film se prikazivao ¢ak i u Hrvatskom
Saboru. Nema ukljucenosti u javni Zivot ako osobama s intelektualnim tesko¢ama nije
priznato pravo na rad i pravo na zivot u zajednici. Ukljucenost u javni Zivot zapravo je zadnja
stavka u nizu, to je stavka koja, ako je zadovoljena, govori u prilog tome da osobe s
intelektualnim teSko¢ama imaju pravo na rad, pravo na zivot u zajednici, pravo na slobodu

govora, kretanja itd. Film je prikazan i u Hrvatskom Saboru, a ta nam ¢injenica govori da je
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poruka dosSla do onih koji su zaduZeni za izglasavanje zakonodavnog okvira koji ¢e u
konacénici pomo¢i boljoj ukljucenosti osoba s intelektualnim teSko¢ama u Hrvatskoj. U
suradnji s Udrugom za promicanje inkluzije Udruga za samozastupanje ukljucena je u projekt
»Zajednica za sve“. Kroz ovaj projekt nastojala se izvrSiti transformacija 1
deinstitucionalizacija Centra za rehabilitaciju Stanci¢. Tijekom 2006. c¢lanovi Udruge
prezentiraju rad Udruge i lako razumljive broSure u brojnim Skolama, fakultetima i centrima
za socijalnu skrb. Time opet sa svojim porukama izlaze u javnost, a najvaznije od svega,
obracaju se prvenstveno djeci 1 mladima sa ciljem da oni prime i prihvate njihove poruke.
Djeca i mladi buduénost su svakoga drustva, njihov odnos prema osobama s invaliditetom
odraz je vrijednosnog sustava drustva, bitno je da poruke ukljucivosti i postivanja razlicitosti
dodu do njih. Udruga se znacajnije usmjerava na zastitu ljudskih prava i uspostavlja suradnju
s organizacijama koje Stite ljudska prava. Obzirom da Udruga za samozastupanje Stiti i
zagovara prava osoba s intelektualnim teSko¢ama, njihova uspostavljena suradnja s
organizacijama koje takoder $tite ljudska prava prirodna je i logi¢na. Time se Salje poruka u
javnost da postivanje prava osoba s intelektualnim tesko¢ama nije nesto izolirano i nije nesto
Sto se tiCe samo populacije osoba s intelektualnim teSko¢ama, nego da prava tih osoba
spadaju u spektar sveukupnih ljudskih prava. IskoriStavaju¢i priliku odrzavanja
parlamentarnih izbora u Hrvatskoj, Udruga u 2007. godini educira samozastupnike o vaznosti
sudjelovanja na izborima, a Udruga i protestira protiv nemogucnosti ostvarivanja birackog
prava osoba koje su liSene poslovne sposobnosti. Te poruke Udruge dospijevaju do brojnih
tiskanih medija i one predstavljaju klicu promjene koja ¢e do¢i krajem 2012. godine kada ¢e
se 1 osobama koje su potpuno liSene poslovne sposobnosti omoguditi da glasaju na izborima u
Hrvatskoj. Udruga opet pokazuje spretnost i sposobnost odasiljanja pravih poruka u hrvatsku
javnost, a svojim politi¢kim aktivizmom 1 kontinuiranim pritiskom uspijeva ishoditi odredene
promjene koje vode prema ukljucenosti osoba s intelektualnim tesko¢ama u javni Zivot
Hrvatske. U 2011. godini Udruga najvise radi na podizanju svijesti o potrebi osiguravanja
pristupacnih informacija za osobe s intelektualnim teSkocama. Udruga pokrece lako
razumljiv Casopis ,,Glas samozastupnika®. Pristupacne su informacije nesto bez ¢ega osobe s
intelektualnim teSko¢ama ne mogu donositi informirane odluke o vlastitom Zivotu. Mogu
osobe s intelektualnim teSko¢ama biti vjeSte u samozastupanju, ali ako nemaju dostupnih
informacija u lako razumljivom obliku, te vjeStine samozastupanja ne¢e do¢i do svog punog
izrazaja. U odnosu na 2011. godinu sada je ipak viSe dostupnih informacija u lako
razumljivom obliku, iako ih je jo§ uvijek nedovoljno. Osoba s intelektualnim teSko¢ama tesko

¢e razumjeti druStvo oko sebe 1 politiku ako nema pristup lako razumljivim informacijama.
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Upravo zato, lako razumljive informacije jedan su od preduvjeta ukljucivanju osoba s
intelektualnim te$ko¢ama u javni Zivot. Udruga izraduje lako razumljivu broguru ,,Sto je
diskriminacija i kako se od nje zastititi.“ Udruga organizira i prvu konferenciju hrvatskih
samozastupnika ,,Ja 1 ti — mi smo jednaki“. Vrijednost navedene konferencije bila je u tome
da su samozastupnici imali priliku izravno razgovarati sa donositeljima odluka. Vrijedno je
poslati poruke u javnost preko televizije i radija, ali jo$ je vrjednije kada samozastupnici
imaju priliku izravno razgovarati sa onima koji donose odluke. Time donositelji odluka vide i
¢uju probleme samozastupnika, shvacaju da su to stvarni i konkretni problemi koji tim
ljudima otezavaju sudjelovanje u zajednici, shvacaju njihovu ulogu u kreiranju zakona i
odluka koje mogu poboljsati njihov polozaj u drustvu. S druge strane, samozastupnici tom
prilikom rade na svojim vjesStinama samozastupanja i tako jac¢aju svoj osjecaj samopouzdanja.
Korisno je to za obje strane — donositelji odluka osvjestavaju svoju ulogu u donoSenju
odluka, a samozastupnici razvijaju samopouzdanje koje onda prenose i na druga podrucja
javnog djelovanja. Ako znaju govoriti o sebi, ako znaju zastupati svoja prava, znat ¢e
zastupati i prava poduzetnika ili bilo koje druge skupine u hrvatskom druStvu. Rekli smo veé
da su samozastupnici prema svojim interesima ukljuceni i1 u druge organizacije koje djeluju
na drustvenoj sceni Hrvatske. Ako su ukljuceni i u neke organizacije koje primarno nisu
orijentirane samo na njihovu populaciju i na njihova prava, moZemo govoriti o tome da su
onda druStveno angazirani i ukljuceni u javni zivot nase domovine. Krajem 2012. Udruga
ostvaruje jedan od najznacajnijih uspjeha Udruge za samozastupanje. U suradnji s ostalim
organizacijama civilnog drustva i pravobraniteljicom za osobe s invaliditetom Udruga je bila
izravno ukljucena u donoSenje novog Zakona o registru birac¢a. Tim je zakonom osigurano
biracko pravo i osobama koje su liSene poslovne sposobnosti. Najznacajniji je to uspjeh
Udruge, uspjeh je to koji je znacajno pridonio poStivanju prava osoba s intelektualnim

teSkoc¢ama.

U teorijskom dijelu ovog rada analizom dostupne literature na temu istaknuto je nekoliko
dokumenata i filozofskih paradigmi koji sasvim sigurno predstavljaju odlicno teorijsko
»orude“ u ukljucivanju samih osoba s intelektualnim teSkocama u zajednicu 1 u njezin javni
zivot. Vrijedi svakako odmah na pocetku spomenuti Konvenciju UN-a o pravima osoba s
invaliditetom iz 2006. godine. U ovom kontekstu potrebno je posebno se osvrnuti na njezin
¢lanak 19 pod nazivom: ,,Neovisno zivljenje i ukljucenost u zajednicu®. Zasto je taj ¢lanak
posebno znacajan za temu ovog rada? On apostrofira pravo na osobni izbor svake osobe s

invaliditetom — osoba moze odluciti s kime ¢e i gdje Zivjeti, a osiguravaju joj se i razlicite
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sluzbe potpore u zajednici koje za cilj imaju sprijeciti izolaciju ili segregaciju iz zajednice.
Takoder se i naglasava da osobama s invaliditetom treba osigurati ravnopravni pristup
uslugama, objektima i prostorima koji su namijenjeni op¢oj populaciji. Naravno, sve §to se u
Konvenciji odnosi na populaciju osoba s invaliditetom odnosi se sada, konkretno i na
populaciju osoba s intelektualnim teSkocama. Poznato je da na kvalitetu zivota osoba s
intelektualnim teSko¢ama snazan utjecaj imaju dostupnost i razina podrske i tip smjestaja u
kojem osobe s intelektualnim teSkocama Zzive. Ti faktori snazno utjecu na zadovoljstvo samih
osoba svojim zivotom, a posljedi¢no ti faktori utjecu i1 na to koliko ¢e osobe biti aktivne u
zajednici, koliko ¢e biti aktivne u samozastupanju svojih prava i potreba. Da je tome zaista
tako, potvrduje i navod iz literature kako ispitujuci kvalitetu Zivota osoba s intelektualnim
teSko¢ama posebno vrednujemo: stupanj ostvarenih razvojnih potencijala i kontinuiranost
osobnog razvoja, slobodu i raznovrsnost izbora, uklju¢enost u drustvene aktivnosti, uvjete
stanovanja, rekreacijske mogucnosti, moguénosti zapos$ljavanja itd. (Rapley, 2000 prema
Kramari¢ i sur., 2013). U definiranju tih kriterija polazi se od zadovoljavanja osnovnih
ljudskih potreba, kao $to su maksimalno moguca samostalnost, svrsishodna aktivnost,
meduljudski odnosi i1 dozivljaji koji nas ispunjuju (Bach 1995 prema Bratkovi¢ 2002).
Imajudi u vidu prethodno navedeno, jasno je da fenomen ukljucenosti osoba s intelektualnim
teSko¢ama nije moguce promatrati zasebno i /ili parcijalno. On se mora promatrati imajuci u
vidu kontekst, ponajvise iz razloga S$to osobe s intelektualnim tesko¢ama zive u specificnom
kontekstu, a svaki se kontekst razlikuje od osobe do osobe — ovisno o tome gdje zivi i koja joj

je razina podrske osigurana.

Nadalje, kako navodi autorica Not (2008), u kulturama gdje je norma dobro zdravlje,
mogucénost privredivanja i pozitivno evaluirana socijalna uloga, ,,mentalna retardacija®
smatrala se u potpunosti odstupaju¢om, nenormalnom pa time i1 negativno evaluiranom
pojavom, sve do krajnosti: stigmatizacije 1 isklju¢ivanja iz javnog zZivota kao najradikalnijeg
oblika segregacije. Na svakoga od nas utjeCe okolina, kontekst i kultura u kojoj Zivimo, ali
posebno treba istaknuti kako na osobe s intelektualnim teSkocama kultura i kontekst u kojem
zive utjece joS 1 znacajno viSe. Kultura 1 kontekst odreduju filozofiju u pristupu i odnosu
prema osoba s intelektualnim teSkocama. Nacin na koje odredeno drustvo gleda na osobe s
intelektualnim teSkocama utjee i na to koje ¢e sve oblike i razine podrSke osobe imati
osigurane, gdje ¢e i s kime osobe zivjeti, hoce 1i moci provoditi slobodno vrijeme onako kako
oni zele 1 dr. Ni nama nije svejedno u kojem drustvu zivimo, ali za osobe s intelektualnim

teSko¢ama to je joS bitnije jer njima to druStvo osigurava ili ne osigurava resurse, oblike i
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nacine podrske. Kontaminirani ljudskim neznanjem, nametnutom inferiorno$¢u, nebrigom,
toboZnjim ¢injenicama i neispitivanim moguénostima ove osobe stolje¢ima su bile izloZene
negativnom isticanju svoga tjelesnog ili dusevnog ostecenja i stigmatizirani od onih koji gaje
kult ljepote 1 zdravlja. U tom smo pogledu Cak i danas svjedoci da su ljudi skloni donositi
povrsne zakljucke o nesposobnosti onih koji nisu ,,normalni®, razvijati predrasude i
stereotipe, uz sustavno onemogucavanje takvim osobama da pokazu svoje sposobnosti (Not,
2008). Iz prethodnih se recenica vidi da se uklju¢enost osoba s intelektualnim teSko¢ama u
javni zivot ne moZze ostvariti ,,preko noci®, to nije nesto Sto palimo ili gasimo pritiskom na
jednu tipku, to je proces koji je kod nas poceo 1 koji jos traje. MoZda je jo$ bitnije i spomenuti
kako je to jedan ciklican 1 medusobno zavisan proces koji se odvija po koracima, a ti koraci
se odvijaju to¢no odredenim redoslijedom. U tom svijetlu potrebno je stoga zapoceti s
promjenom kulture 1 na¢ina promiSljanja u druStvu u kojem Zivimo, zatim je potrebno
osvijestiti 1 opcu populaciju i1 osobe s intelektualnim teSkocama, nakon toga treba educirati
osobe s intelektualnim teSkocama 1 uciti ih kako da izrazavaju svoje Zelje i potrebe itd. Ako
se zastane na jednom koraku, ne moze se prije¢i na sljedeci, a vrijedi i istaknuti da do
promjena na javnoj razini dolazi tek nakon S§to se dogode promjene na osobnoj razini.

Prisutnost intelektualnih tesko¢a ne opravdava ni jedan oblik diskriminacije (Not, 2008).

Osim specificnog Zivotnog konteksta koji u mnogome odreduje Zivot, a napose javni Zivot
osoba s intelektualnim teSkocama, bitno je sagledati i socijalni model jer upravo je on
teorijska podloga, paradigma koja ima za cilj osigurati vecu ukljucenost osoba s
intelektualnim teSko¢ama u javni Zivot 1 u Zivot zajednice u cjelini. U objasSnjavanju 1
interpretiranju socijalnog modela, mozda je najbolje krenuti od sljede¢eg promisljanja jedne
autorice. Koliko na prakticnu primjenu socijalnog modela utjecu stereotipi, predrasude i
vrijednosni sustav svakog covjeka, bez obzira na zvanje i1 zanimanje koji ga u jednom smislu
1 odreduju, te nepoznavanje suvremenih spoznaja o primjeni tog modela, joS uvijek je pitanje
na koje trenutatno nemamo odgovor (Mihanovi¢, 2011). Za veliki dio stru¢njaka zaposlenih
u sustavu socijalne skrbi socijalni model predstavlja vjerojatno ,kaos i nesnalaZzenje™ u
praktiénom ako ne 1 u teorijskom pristupu ve¢ i samim time $to je korisnik ¢esto naprosto
fizicki onemogucen da u potpunosti participira u zivotu zajednice. S druge strane, drzanje za
medicinski model predstavlja nesto poznato i donekle sigurno, iako nezadovoljavajuce
(Urbanc, 2006 prema Mihanovi¢, 2011). Prethodni redovi odlicno pogadaju u srz kada
govorimo o primjeni socijalnog modela. Dobro je da smo o njemu poceli razmisljati, dobro je

da zbog njega drugacije promatramo i gledamo na invalidnost osobe, ali iz svega navedenog,
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jasno nam je da ¢e proci jo§ dosta vremena dok socijalni model ne zazivi u praksi. I tome je
tako ne zato Sto su ljudi ,,neispravni®, ,,neposSteni i iskrivljenih percepcija. Radi se samo o
tome da je i za prakti¢nu primjenu ovog modela, kao i za prakti¢nu primjenu svega ostaloga,
potrebno vrijeme. Taj proces je zapoceo, ali joS nije priveden svome kraju. Zasto je tome tako
vjerojatno nije tesko pogoditi. Sasvim je izgledno da dio razloga lezi u €injenici da su ljudi po
prirodi Cesto inertna bica koja se opiru svakoj promjeni i ugodno se osjecaju unutar poznatih
okvira i svoje rutine. Zato 1 ispada da se neki stru¢njaci jo$ uvijek drze medicinskog modela,
iako su svjesni da on nije 1 ne moZze biti odgovarajuce rjeSenje. Zasto nam je jos u kontekstu
ovog istrazivackog rada znaajan socijalni model? Kao Sto smo ve¢ i rekli, u okviru tog
modela poteSkoce proizlaze iz nepristupacne okoline, a manje iz samog oStecenja osobe.
Takvo polaziste iznimno je znacajno za ovo istrazivanje obzirom da nastojimo odgovoriti na
pitanja Sto osobe s intelektualnim teSko¢ama sprjecava u njihovom javnom djelovanju, Sto
oteZava ili mozda i onemogucuje njihovu ukljucenost u javnom zivotu Hrvatske, §to im u tom
smislu predstavlja problem i prepreku. Jasno je iz tako postavljenih pitanja da naglasak
zelimo staviti na probleme u zajednici koji onemogucuju njihovo ravnopravnije sudjelovanje
u zajednici s ostalim c¢lanovima zajednice, jasno je da da naglasak zelimo staviti 1 na
predrasude i stereotipe koji se u drustvu javljaju vezano za ukljucenost osoba s intelektualnim
teSko¢ama u javnom i politickom Zivotu, a koji moZzda i proizlaze iz sagledavanja invaliditeta
u kontekstu medicinskog modela. Osim toga, socijalni model je ,,iznjedrio® inkluzivna
istrazivanja koja su nastala kako bi se uvazila perspektiva samih osoba s invaliditetom koja
Cesto prije nije bila uvazavana. Na tim principa poCiva svako kvalitativno istraZivanje, a
inkluzivno istrazivanje je upravo tip istrazivanja kojeg Zelimo provesti. To potvrduje i
Mihanovi¢ (2011): Odluka za ukljucivanje osoba s invaliditetom u istrazivanja pojavila se
radi nezadovoljstva samih osoba s invaliditetom s tradicionalnim nacinom provodenja

istrazivanja u odnosu na invalidnost i1 njthovim sudjelovanjem u tim istraZzivanjima.

Prethodno smo se bili osvrnuli na ¢lanak br. 19 Konvencije o pravima osoba s invaliditetom
(2006.) 1 istaknuli smo njegovu vaznost u stvaranju pristupa¢nog drustva za ukljucivanje
osoba s intelektualnim teSko¢ama u javni zZivot. Valja svakako i spomenuti ¢lanak 12 pod
nazivom ,,Jednakost pred zakonom®. U tom se ¢lanku navodi kako su osobe s invaliditetom
jednake pred zakonom, kako ¢e drzave poduzeti odgovarajuée mjere radi ostvarivanja
jednakih prava osoba s invaliditetom da posjeduju i nasljeduju imovinu i kontroliraju svoje
financijske poslove (Zakon o potvrdivanju Konvencije o pravima osoba s invaliditetom i

Fakultativnog protokola uz Konvenciju o pravima osoba s invaliditetom. NN, MU 6/07).
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Kada je rije¢ o jednakosti pred zakonom, posebno osjetljiva skupina medu osobama s
invaliditetom svakako jesu osobe s intelektualnim teSkocama. Da je tome tako, potvrduje
op¢epoznata Cinjenica da su mnoge osobe s intelektualnim teSko¢ama liSene poslovne
sposobnosti. Takvim osobama oduzima se mogucnost ikakvog izbora jer ,,Sto 1 kako bi one
mogle znati $to hoce?“, pa one su ,manje vrijedne“... Namece im se stav poslusnosti i
pokornosti konstatacijom da su ,,opasni i da ih treba drZati pod kontrolom*, da ih treba strogo
institucionalizirati, zapravo, segregirati, jer su ,,svi isti i njih, odnosno nas, treba zastititi.
(Not, 2008.) Bez jednakosti pred zakonom besmisleno je govoriti o nekakvom uklju¢ivanju
osoba s intelektualnim teSko¢ama u javni Zivot, barem ne na ravnopravnoj osnovi. To je
temelj i od te jednakosti pred zakonom sve krec¢e. Kada osoba s intelektualnim teSko¢ama
bude liSena poslovne sposobnosti, ona ne moze potpisati nikakav ugovor, ne moze raspolagati
svojim novcem, odlucivati gdje ¢e 1 s kime zivjeti, odlucivati o Zenidbi 1 svojoj imovini, itd..
Drugim rijecima, osoba gubi nadzor i upravljanje nad svojim vlastitim zivotom, a upravo je
to u suprotnosti s filozofijom pokreta za samozastupanje, kao i sa suvremenim nacelima
edukacijske rehabilitacije. U Konvenciji (2006) pise da sve osobe s invaliditetom imaju punu
poslovnu sposobnost jednako kao 1 svi ostali gradani. Prema tome, toga ne bi smjele biti

liSene osobe s intelektualnim teSko¢ama.

Konvenciju o pravima osoba s invaliditetom (2006) smo potpisali i ratificirali, ali njena
provedba nije zadovoljavajuca. Istaknuli smo ve¢ kako je jedan od razloga u tome Sto drustvo
jos uvijek nije spremno na takvu promjenu, drustvu je lakse biti ,,uljuljkano* u neke postojece
modele 1 rutine nego se odvaziti na neku vecu promjenu. Drustvu se jo$ nije dogodio ,.klik* u
glavi, ,.klik* u razmisljanju. Kako ga ostvariti, kako potaknuti drustvo na brze promjene u
razmi$ljanju i sagledavanju invaliditeta koji ¢e onda voditi do poboljSanog polozaja osoba s
invaliditetom? Jedan od nacina je da se ponovno naglasi i objasni znac¢aj Konvencije za
osobe s invaliditetom 1 za cjelokupno drustvo. Da bi se uopcée shvatio znacaj donoSenja
Konvencije (2006) mora se dobro razumjeti znacenje ,,socijalnog modela invaliditeta®, kao i
»,modela ljudskih prava“. Socijalni model fokusiran je na uklanjanje barijera druStva, ne
oslanjaju¢i se na ,lijeCenje” 1l1 ,,popravak® djece/odraslih koji imaju oSteéenja. To
razumijeva da se problem invaliditeta krije u restrukturiranju drustva. U okviru socijalnog
modela, pristup osobama s invaliditetom je holisti¢ki. Osoba bi trebala biti aktivno ukljuc¢ena
u konstruiranje vlastitog Zivota. Naglasak bi se trebao stavljati na timski rad i suradnju
struénog osoblja, roditelja/skrbnika (zakonskog zastupnika) i same osobe s invaliditetom.

(Mihanovi¢, 2019). U tom smislu i o¢ekujemo da ¢e nalazi ovog istrazivanja potvrditi kako
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osobe s intelektualnim teSko¢ama ne vide postojanje intelektualnih teSkoca kao prepreku
ukljucivanju u javni zivot. O¢ekujemo upravo suprotno — da prepreke uklju¢ivanju u javni
zivot vide u samom drustvu koje je onda potrebno rekonstruirati. Model ljudskih prava i
socijalni model pristupa invaliditetu bili su osnova za donosenje Konvencije UN-a o pravima
osoba s invaliditetom. U preambuli Konvencije isti¢e se da je ,,invaliditet koncept u razvoju*
s ¢ime su se slozile sve zemlje tako Sto su je potpisale 1/ili ratificirale (Brett i Kavanagh, 2008
prema Mihanovi¢, 2019). Na taj se nacin potvrduju razmisljanja o ,,afirmativnom modelu
pristupa invaliditetu®, koji je zasigurno teorija usmjerena prema buduénosti (Mihanovic,
2019). Model ljudskih prava usmjeren je na dostojanstvo osobe s invaliditetom, pokuSavajuéi
pronaci probleme izvan osobe koji onemogucéavaju puno postovanje njezina dostojanstva i

jednakih prava (Ziljak, 2005 prema Mihanovié, 2019.)

Kada to sve tako sagledamo 1 prikazemo, neosporno je da se opet vraCamo na pocetak. Nisu
problem zakoni, pravilnici, dokumenti. Problem je njihovo provodenje. Odredbe u njima ne
provode se ne zato Sto je druStvu u kojem zivimo maliciozno i1 zlo, a ljudi bescutni i
nepravedni. Rije¢ je samo o tome da smo stolje¢ima invaliditet promatrali kao nesto
,henormalno®, kao nesto ,,ispodprosjecno®, kao nesto ,,ispod norme*. Uz invaliditet smo
gotovo uvijek vezali neke negativne osjecaje 1 asocijacije i to smo radili svi — 1 strucnjaci 1
op¢a javnost. Iz tih negativnih asocijacija koje smo vezali uz prisutnost invaliditeta,
maksimalan smo fokus posvecivali medicinskim intervencijama i tretmanima kako bismo
osobu ucinili §to ,,normalnijom*, Sto slicnijom drugima. Opet treba istaknuti da nismo to
radili iz loSe ili zle namjere — jednostavno smo vjerovali da je to bolje za osobu, da ¢e se tako
bolje uklopiti u drustvo, da ¢e je drugi tada lakSe prihvatiti 1 da ¢e tada uzivati jednaka prava
kao 1 svi ostali gradani. U tom svemu prevelik naglasak stavljali smo na promjenu u osobi, a
premalo smo se fokusirali na drustvo koje onemogucuje osobe s invaliditetom da sudjeluju u
zajednici pod jednakim uvjetima sa drugima. U kontekstu teme ovog istraZivanja to je
posebno bitno naglasiti jer je pravo na javno djelovanje i pravo glasa ono S§to stoji u izvoristu
jednakog sudjelovanja osoba s invaliditetom u drustvu sa svim ostalima. Bez te politicke i
javne participacije ne mozemo nikako govoriti o tome da su osobe s invaliditetom, a u
kontekstu ove teme, osobe s intelektualnim teSko¢ama ukljuc¢ene u druStvo. Bez uvazavanja
tith prava, osobe s intelektualnim teSkocama Zzive u segregiraju¢im i izoliranim uvjetima
zivota 1 nipoSto ne mozemo govoriti o socijalnoj inkluziji tih osoba. Ipak kao §to je napisala
Mihanovi¢ (2019) ,afirmativni model pristup invaliditetu, teorija je usmjerena prema

buducénosti. Invaliditet se u okviru tog pristupa necée promatrati kao nesto patolosko i
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negativno, nego ¢e se on uvaziti u svojoj osnovi i postojanju takav kakav je i trazit ¢e se
nacin kako da se druStvo rekonstruira i promjeni na nacin da ne ometa osobu s invaliditetom
u njezinom zivotu u zajednici. Ako se to tako napravi, ako se u drustvu uklone prepreke,
invaliditet tada 1 ne postoji jer ne postoji neSto u zajednici ¢emu osoba zbog njega nema
pristup. U tom smislu, naglasak ¢e biti na afirmaciji onoga Sto osoba moze kada se uklone
prepreke koje to onemogucuju. Za sada smo jos uvijek usmjereni na ono S§to osoba ne moze, a
danas osobe s invaliditetom svoja prava ostvaruju na racun onoga $to ne mogu. Potrebna je
stoga cjelovita promjena u razmisljanju kako bi se osobe s intelektualnim teSkoc¢ama ukljucile

u javni zivot Hrvatske na ravnopravnoj osnovi s drugim njenim gradanima.

Da je potrebno jos$ puno toga uciniti kako bi u nasem drustvu zazivjela drugacija percepcija
invaliditeta svima je jasna ¢injenica. Autor Harris vjeruje kako je status intelektualnih teSkoc¢a
toliko Cvrst 1 postojan da je od njega naprosto teSko pobjeci (Harris, 1995 prema Beart i sur.,
2005). Nasljedno na to, Hughs status intelektualnih teskoc¢a vidi toliko jakim da on naprosto
utjeCe na sve ostale socijalne identitete (Hughs 1945 prema Beart i sur., 2005). Kada bismo
zivjeli u drustvu koje ukljucuje korisnike sustava socijalne skrbi u drustvo, problem uopce ne
bi bio u statusu intelektualnih teskoca koje prethodno spomenuti autori vide toliko jakim da
on zasjenjuje sve druge socijalne identitete. Kako Zivimo u druStvu koje invaliditet jo§ uvijek
smatra ne¢im patoloskim, negativnim i ispodprosjecnim, ne djeluju optimisticno navodi
prethodno spomenutih autora koji govore da je status intelektualnih teskoca toliko bitan i
utjecajan za samu osobu. Najvaznije, taj status intelektualnih teSkoc¢a nije utjecajan samo za
samu osobu, on utjece i na to kako ¢e osobu drugi percipirati. Nazalost, brojna istrazivanja
potvrduju da osobe bez intelektualnih teSkoc¢a negativno procjenjuju osobe s intelektualnim
teSko¢ama (Edgerton, 1967, Wolfensberger,1972, Hastings i sur., 1993 prema Beart i sur.,
2005). Upravo u navedenom vidimo da invaliditet nastaje u interakciji izmedu osobe i
okoline. Ostecenje postoji, ne treba ga negirati, ali to oSteCenje postaje problem zbog
prepreka u okolini. Prepreke u okolini mogu biti ekonomske, fizicke, a vrlo ¢esto se ti¢u
stereotipa i1 predrasuda drugih ljudi. Svaki pojedinac zivi u zajednici, usmjeren je na
zajednicu, ali ako postoje prepreke u okolini na koje pojedinac nailazi, on se tada zaista
osjec¢a hendikepiranim. To da osobe bez intelektualnih teskoca negativno procjenjuju osobe
sa intelektualnim teskoéama tuzna je realnost koja govori kako je potrebno dodatno
senzibilizirati javnost i cijelu zajednicu. Stru¢njaci mogu raditi puno sa osobama s
intelektualnim teSko¢ama na samozastupanju, mogu im pomoci da se bore za svoja prava, ali

sve to ne¢e puno znaciti ukoliko ¢e se stalno ,sudarati“ s predrasudama drugih ljudi u
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zajednici 1 tako se oni nikako nece mo¢i ukljuciti u javni Zivot zajednice. Ukljucenost osoba s
intelektualnim teSkoama u javni Zivot i zivot zajednice u cjelini, uopée nije pitanje uske
problematike kao Sto se na prvi pogled mozda ¢ini. Ukljucenost osoba s intelektualnim
teSkocama bitna je zbog nekoliko parametara koji se medusobno nadopunjuju. Socijalna
ukljucenost omogucuje osobama s invaliditetom potpuniji i pravedniji pristup socijalnim
ulogama, aktivnostima i vezama, kao Sto je to s osobama koje nemaju poteskoca (Leutar,
2005 prema Vrh i Leutar, 2012). Osim toga, ukljucenost osoba s intelektualnim teSko¢ama u
zivot zajednice predstavlja 1 uspjeSnu rehabilitaciju tih osoba, obzirom da je krajnji cilj
rehabilitacije danas puna socijalna integracija osoba s invaliditetom. S obzirom na to da
socijalna ukljucenost vodi k povecanju zadovoljstva pojedinca, prihvacanja zajednickih
simbola i razvijanja identiteta grupe (Vidanovié, 2006 prema Vrh i Leutar, 2012), ona je kao
takva neophodna u stvaranju potpunog drustva. Tek kada druStvo pocne biti drustvo
solidarnosti, uklju€enosti 1 prihvacanja jedinstvenosti svakog pojedinca, bez obzira na to ima
li on kakvu teskocu ili ne, mozemo re¢i da zivimo u drustvu u kojem se osjecamo dobro,
zdravo i korisno. Dok ono ne krene u tom smjeru, ono i dalje ostaje segregacijsko drustvo
koje pravi razlike (Vrh 1 Leutar, 2012). Moze se svakako re¢i kako socijalna ukljucenost Sto
veceg broja pojedinaca vodi do povecane socijalne kohezije u druStvu. Kada je povecana
socijalna kohezija u drustvu, drustvo je funkcionalnije, pojedinci su sretniji, veca je
solidarnost samog drustva. Drustvo povecane socijalne kohezije i solidarnosti Zeli veéina nas,
jedino ostaje pitanje koliko nas je svjesno da se takvo drustvo moze ostvariti jedino tako da se

ukljuci marginalizirane drustvene skupine u zivot zajednice.

Jasno, polozaj osoba s intelektualnim teSko¢ama u drustvu, a samim time i njihovu
ukljucenost u javni zivot ne moze se promatrati van Sirokog drustvenog konteksta. Tome je
tako upravo iz razloga Sto drustvo postavlja prepreke ukljuc¢ivanju osobama s intelektualnim
teSko¢ama u javni Zivot, a to je neSto Sto je ve¢ navedeno u prethodnim odlomcima ovog
rada. Da bismo razumjeli zaSto druStvo postavlja odredene prepreke pred osobe s
intelektualnim teSko¢ama, potrebno je ukratko opisati drustveni kontekst Republike Hrvatske,
bez obzira koliko se to €ini samo po sebi jasnim. Hrvatska je do 1989. bila dio isto¢nog
komunistickog bloka, bila je izrazito centralizirana i birokratizirana zemlja, a drzava je
preuzimala na sebe odgovornost za socijalnu skrb, obrazovanje i drustvo (Puljiz prema
Urbanc i sur., 2014). Civilno drustvo nastalo je, raslo je i razvijalo se za vrijeme
Domovinskog rata. Sa zavrSetkom Domovinskog rata Hrvatska se susrela sa brojnim

izazovima — velik broj osoba s invaliditetom postojao je u drustvu, vecina njih bila je niske
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obrazovne razine, imali su teskoce sa pronalaskom posla i time su posljedi¢no bili izlozeni
siromastvu 1 socijalnoj isklju¢enosti. Hrvatska je stoga trebala razviti socijalnu politiku
usmjerenu prema zastiti osoba s invaliditetom, ali je kao i mnoge druge drzave pokazala
veliki jaz izmedu onoga §to je potpisala u razli¢itim dokumentima i zakonima 1 onoga $to je u
praksi provodila kada je u pitanju socijalna politika usmjerena prema zastiti osoba s
invaliditetom (Urbanc i sur., 2014). Hrvatsko drustvo jo$ uvijek je u tranziciji, ta tranzicija
traje ve¢ 30 godina i jasno je da kao druStvo jo§ nismo sazreli za potpunije ukljuivanje
marginaliziranih osoba u javni Zivot Hrvatske. Dokumente, pravilnike 1 konvencije smo
potpisali, zakone smo donijeli, ali oni nisu doprinijeli znacajnijem ukljuc¢ivanju osoba s
invaliditetom u Zivot zajednice. Sve je jo§ uvijek usmjereno na individualne napore
pojedinaca, najc¢esce struCnjaka, ne postoji organizirani i koherentan sustav podrske za te
osobe 1 zbog toga 1 dolazi do tako velikih razlika u onome $to smo potpisali i onome §to u
praksi provodimo. Netko ¢e re¢i da je to eklatantan primjer licemjerja, ali ipak je vjerojatno
rije¢ o neCemu drugome. Postoji dobra volja drzave da se neSto napravi za osobe s
intelektualnim teskocama, da ih se ukljuci u zajednicu, da im se omoguci da se i njihov glas
¢uje. Medutim, dobra volja sama po sebi nikad nije dovoljna. Drustvo je takvo da
onemogucuje tim osobama potpuniju socijalnu inkluziju, ali to nije problem samo osoba s
intelektualnim tesko¢ama, to je problem svakog ¢lana zajednice. Nase drustvo jos uvijek nije
funkcionalno, nije funkcionalno i za osobe bez invaliditeta, nije funkcionalno i za osobe s
invaliditetom, a razlika je samo u tome da su u ovom naSem trenutnom druStvenom okviru
osobe s invaliditetom jednostavno ranjivije jer im je po prirodi stvari potreban sustav podrske
koje im drustvo u vecoj ili manjoj mjeri osigurava. Osobe bez invaliditetom ,,snaci ¢e se“ u
manje funkcionalnom drustvu, osobe s invaliditetom nece. Hrvatska je jo§S mlada drzava,
hrvatsko druStvo je tek u svom sazrijevanju, jo§ uvijek se u¢imo demokraciji i slobodi
govora, jo§ uvijek se uc¢imo individualnim slobodama i1 odgovornostima, drzava nije
sposobna postaviti okvire unutar kojih ¢e uspjeh omoguciti svojim drzavljanima bez teSkoca i
onda je sasvim sigurno jasno kako se u tome svemu snalaze osobe s intelektualnim
teSkoc¢ama. Nismo postavili okvire za uspjeh drzavljanima bez invaliditeta, ¢ak ni njih nismo
u potpunosti ukljucili u druStvene i politicke tokove, a marginalizirane drustvene skupine,
medu kojima su svakako i1 osobe s intelektualnim teSkocama, kao da negdje ¢ekaju svoj red u
nekoj ¢ekaonici. Te Cinjenice kao drustvo moramo postati svjesni. Jelini¢ (1999) i pisSe:
Stvarno zivljenje jedne zajednice — politicke, gospodarske, socijalne, kulturalne — plod je

trajnog traZenja slaganja oko najvaznijih pitanja, problema i predlozenih rjeSenja svih
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sudionika u igri. Pitanje je samo vidimo li osobe s intelektualnim teSko¢ama kao ,,sudionike u

igri*“. Vjerojatno vidimo, samo jo§ nismo ispunili uvjete da i oni ,,istr¢e na teren®.

Zato je nuzno da se zapitamo u kakvom to drustvu danas zivimo i koliko smo udaljeni od
druStvenih okvira koji su postavljeni tako da osobama s invaliditetom omogucuje uspjeh 1
sudjelovanje u zajednici. Koja je vrsta zajednice potrebna da osobe bez i1 osobe sa
invaliditetom uspiju zadrzati medusobno postovanje (Maclntyre, 1999 prema Partington,
2005)? To je izrazito bitno pitanje jer se u njemu ocituje stabilnost svake zajednice. Svaki
pojedinac je ili bi barem trebao biti ¢lan zajednice. Isto tako, svaki je pojedinac usmjeren na
zajednicu, ali je i svaki pojedinac usmjeren na neke druge pojedince u zajednici. Jedni bez
drugih ne mozemo, u drustvu postoje razli¢iti pojedinci, ali i razli¢ite druStvene skupine, oni
su medusobno povezani i treba gledati kako se odnos prema jednoj drustvenoj skupini
odrazava na drugu drustvenu skupinu. To nije jednostavno, ali ne moze se re¢i da o tome
uopce ne razmiSljamo. Neki autori predlazu da se napreduje od integracije do inkluzije 1 da
proces inkluzije pociva na principima odnosa, prijateljstava i1 podrske (Uditsky, 1993 prema
Partington, 2005). Takve osobine univerzalno se prihvacaju, medutim pokazalo se da ih je
teze posti€i 1 odrzati u stvarnosti jer smo kao drustvo pod utjecajem razli¢itih paradigmi 1
vrijednosti koje nas u tome sprjecavaju (Partington, 2005). U tom smislu vrijedno je naglasiti
kako ostvariti drustvo u kojem ¢e se svatko osjecati ukljucenim, drustvo u kojem ¢e se Cuti
svaki glas, nije jednostavno posti¢i. Bitno je imati namjeru i volju za ostvarenjem tako
necega, a treba biti 1 svjestan da druStvo nije plastelin 1 da se ono baS ne moze tako
jednostavno modelirati po naSoj volji. U drustvu postoje odredene silnice i mehanizmi koji ¢e
nas stalno ,,odvladiti u suprotnom smjeru, a to proizlazi iz jednostavne ¢injenice da je
drustvo previse sloZzeno da to ne bi bilo tako. U toj stalnoj borbi ,,za mjesto pod suncem*
svakako osobe s intelektualnim teSko¢ama i zato je nuzno postaviti zakonodavni okvir koji ¢e
Stititi njihova prava, a onda te zakone i pravilnike treba dosljednije provoditi u praksi.
Osnovna poruka je da invalidnost ne znaci biti ,,lo$*, ve¢ zna¢i odgovornost zajednice za
»pobjedu®. To nije individualna bitka svake osobe s invaliditetom, ve¢ bitka cjelokupne
zajednice (Middleton, 1999 prema Mihanovi¢, 2011). Ta i takva poruka s jedne strane nam je
bliska, a s druge strane nam i nije. Hrvatsko druStvo nacelno je kolektivisti¢ko, ono je
kolektivisticko kao dio zapadne civilizacije i svakako predstavlja opreku isto¢noj civilizaciji
koju karakterizira izraziti individualizam. Mi kao pripadnici hrvatskog drustva snagu

pronalazimo u masi i1 u skupinama ljudi, medutim te nam mase vise sluze za identifikaciju i
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pokazivanje snage i sloznosti. Kolektivizam dozivljavamo kao nesto preko ¢ega pokazujemo
svoju snagu, kolektivno proslavljamo sportske i svake druge uspjehe. S druge strane,
kolektivno se ne udruzujemo kako bismo pokazali da je neciji individualni problem zapravo
problem cijele zajednice koja onda mora unisono djelovati. Tome, doduse, nije uvijek tako.
Kolektivno djelujemo i udruzujemo snage kada treba skupiti novac za neku obitelj, kada treba
zbrinuti ljude, donirati novac. Svakako, to su situacije koje su akutne i normalno je da tada
tako reagiramo, a invaliditet ipak predstavlja trajno stanje i mehanizmi prema kojima

zajednica tada djeluje svakako nisu isti.

U Hrvatskoj smo jo$ uvijek primarno usmjereni na razvoj podrske osobama s intelektualnim
teSko¢ama do navrSene 21 godine. Krajnja svrha usluge za odrasle osobe s intelektualnim
teSko¢ama je upravo podrska osobama u tranziciji koje nastoje biti punopravni sudionici u
svojim zajednicama (Wehman 1 Kegel, 2012 prema Agran 1 sur., 2016). Na temelju interesa i
preferencija pojedinca, pruzatelj usluge identificira aktivnosti (i za to potrebne vjestine) tih
istih pojedinaca, procjenjuje njihovu izvedbu tih vjestina, poducava osobe u onim vjestinama
koje mozda nedostaju i pruza podrSku po potrebi u svim prilikama. Usluge koje se pruzaju
osobama s intelektualnim teSkoama obi¢no ukljucuju zaposlenje, Zivot u zajednici,
kupovinu, zdravstvenu zastitu, rekreaciju, upravljanje novcem, obrazovanje nakon srednje
Skole i samoodredenje (Alwell i Cobb, 2009 prema Agran i sur., 2016). Opcenito se
pretpostavlja da ove aktivnosti, pojedinacno ili u kombinaciji, doprinose necijoj kvaliteti
zivota 1 zadovoljstvu zivotom (Hughes 1 Hwang, 1996 prema Agran i sur., 2016). Vecina
programa podrSke usmjerena je na povecanje sudjelovanja osobe u svakodnevnom Zivotu, a
kao rezultat nastaje zadovoljstvo osobe koje proizlazi iz njezinog uklju¢ivanja u gore
navedenim aktivnostima Zivota. Iz svega toga proizlazi jednostavna spoznaja koja nam govori
da ¢e osobe s intelektualnim teskocama tesko biti ukljuciti u javni zivot nase drzave ako im
nismo osigurali podrSku u domenama zaposlenja, rekreacijskih aktivnosti, slobodnog
vremena, obrazovanja, financija i stanovanja. Politicko sudjelovanje i politicki Zivot samo je
jedna od domena javnog zivota i ta domena sasvim nedvojbeno predstavlja krajnji cilj
ukljucivanja osoba s intelektualnim teSko¢ama u zajednicu. Rezultat na toj domeni zapravo
nam je najbolji pokazatelj koliko odrasle osobe primaju i ostvaruju podrsku bez koje se ne bi
mogli adekvatno ukljuciti u Zivot zajednice na ravnopravnoj osnovi sa njezinim ¢lanovima
bez teSkoca. Osim Sto je dobar indikator dostupnosti i raznovrsnosti usluga podrske za
odrasle osobe s intelektualnim teSkofama, razina ukljuCenosti osoba s intelektualnim

teSko¢ama u javni Zivot najbolje ocrtava kakvo je druStvo u kojem trenutno Zivimo. Kakav je
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dominantan sustav vrijednosti u tom drustvu, na kojem je filozofskim 1 teorijskim podlogama
drustvo izgradeno, koliko je drustvo zapravo inkluzivno, kako se odnosi prema slabijim i
rasapa tog drustva, Sto ga razjedinjuje, a Sto ujedinjuje? Sve su to pitanja na koja dobijemo
odgovor nakon $to sagledamo poziciju i1 ulogu osoba s intelektualnim teSko¢ama u javnhom

zivotu Hrvatske, ali i svake druge drzave svijeta.

Osnovno iskustvo politickog sastoji se u mogucnosti ljudskog djelovanja da prekine
automatski proces koji se sam od sebe namece i koji Zeli u obliku rituala ovladati
cjelokupnim ljudskim opstankom. Primjer politickog djelovanja navodi Meier iz Aristotelova
Atenskog ustava, u kojem opisuje kako Solon kudi gradane da bi neki od njih voljeli da se
stvari same od sebe zbivaju, a on je, nasuprot tome, trazio sudjelovanje svih gradana u
zbivanju cjeline. Upravo tim otkri¢em umne mogucnosti i mo¢i Cinjenja Covjeka nastaje
politicko. Ono znaci prekid lanca nuznog dogadaja 1 ono je rezultat vijecanja i odluke ljudi.
Sve ljudske kulture tumacile su ljudski svijet kao dio ,,od Boga postavljenog kozmickog
poretka“ u kojem se isti redoslijed dogadaja uvijek ponavlja (Posavec, 1988). Obzirom da ne
zelimo ili barem ne bismo trebali Zeljeti da se stvari same od sebe zbivaju, potrebno je
sudjelovanje svih gradana u zbivanju cjeline. Kako ne Zelimo drusStvo prepustiti stihiji 1
nekakvom kozmickog poretku unutar kojeg postoji isti redoslijed dogadaja koji se uvijek
iznova ponavlja, potrebno je u javni i politicki zivot zajednice ukljuciti sve njezine ¢lanove,
ukljucujuéi 1 osobe s intelektualnim teskocama. Osim toga, svaki Covjek je drustveno bice,
ono oblikuje zajednicu i1 na nju je upuceno. To vrijedi 1 za osobe bez teskoca i za osobe s
teSkoc¢ama jednako. Ono $to nije jednako ni istovjetno, razina je podrsSke koja je osoba bez i
osobama sa intelektualnim teSkocama potrebna da se uklju¢e u Zivot zajednice na njima
adekvatan 1 svrsishodan nacin. Osobama bez teSkoc¢a nece biti potrebna sustavna podrska za
ukljucivanje u Zivot zajednice, oni ¢e se prirodno ukljuciti u sve te procese, usmjeravajuci se,
ako 1 kada je to potrebno na neformalnu podrSku prijatelja, rodbine i starijih. Osobe s
intelektualnim teSko¢ama ovisne su o dostupnosti razlicitih oblika podrske u zajednici, a ta
podrska treba biti individualizirana prema obliku i njenom trajanju. Najbitnije od svega,
usluge podrske u zajednici nisu same sebi svrha, one postoje, one se kreiraju i usavrSavaju
kako bi se njenim iskoriStavanjem osobe s intelektualnim teSkocama ukljucile u zivot
zajednice na ravnopravnoj osnovi sa drugima. To je njihovo pravo, a ako to ostvarimo i ako
im to omogu¢imo, znaci da smo uspjeli u krajnjem cilju edukacijske rehabilitacije. Uspjeli

smo 1 postigli smo cilj edukacijske rehabilitacije kao znanstvene discipline — osoba s
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invaliditetom ostvarila je punu socijalnu inkluziju u zajednici. Nije to jednostavan zadatak,
bremenit je to posao s puno svojih ogranic¢enja i prepreke, no to je cilj svakog edukacijskog
rehabilitatora, ali i stru¢njaka srodnih struka. On za cilj ima punu socijalnu inkluziju
pojedinca jer se u svom radu upravo bavi osobama koje zbog svojih teSkoca imaju
ogranicenja socijalne inkluzije. Ukljuciti osobu s intelektualnim teSko¢ama u javni Zivot,
slusati 1 Cuti njezin glas, omoguciti joj pravo glasa, omoguciti joj sudjelovanje u drustvu na
ravnopravnoj osnovi sa svim ostalima, pitanje je svih pitanja. Civilizacijsko je to pitanje, to je
ono ,.hamletovsko* pitanje ,,biti ili ne biti*“. To je upravo ,,biti ili ne biti* za svaku drzavu pa
tako 1 za Hrvatsku sa kojom se bavimo u ovom radu. Nesto smo na tom planu postigli, ali jo§

je puno posla pred nama.

4.2. Rezultati provedenih intervjua

4.2.1. Intervju s edukacijskom rehabilitatoricom

U ovom potpoglavlju najprije je u cijelosti prenesen originalni zapis intervjua (pitanja i
odgovori) s edukacijskom rehabilitatoricom koja je u Udruzi zaposlena kao asistentica
samozastupnicima. U Udruzi radi od 2018. godine i sudjelovala je u nekoliko projekata u
sklopu kojih je Udruga nastojala poboljsati drustveni polozaj osoba s intelektualnim
teSko¢ama. Nakon toga je uslijedila rasprava autora ovoga rada, utemeljena na dobivenim

iskazima i spoznajama iz intervjua.

1.  Kaoji su glavni ciljevi djelovanja VaSe udruge i osnaZivanja osoba s intelektualnim

teSko¢ama za samozastupanje?

Glavni cilj djelovanja Udruge za samozastupanje je poboljsati polozaj osoba s
intelektualnim teskocama u drustvu. Naime, samozastupnici cesto dolaze na sastanke
Udruge za samozastupanje kako bi podijelili probleme s kojima se svakodnevno
susrecu i situacije u kojima su nerijetko Zrtve diskriminacije te im se oduzima pravo i
mo¢ da donose odluke o svom Zivotu. Kroz samozastupanje nastojimo informirati osobe
s intelektualnim teSkocama o njihovim pravima i obavezama te ih osnaZiti za
samostalno izraZavanje vlastitih potreba i zagovaranje za ostvarivanje prava koja ée im

osigurati da postanu ravnopravni gradani i gradanke. Da bi ostvarili taj cilj,
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djelovanje Udruge za samozastupanje nije izdvojeno u nekom umjetno stvorenom
vakuumu veé nastojimo svojim aktivnostima aktivno sudjelovati u Zivotu drustva i
lokalne zajednice te se povezati i s drugim grupama samozastupnika na podrucju cijele

Republike Hrvatske, kao i slicnim medunarodnim organizacijama.

Kakav je interes Vasih ¢lanova prema javno-politickim zbivanjima?

Prema dosadasnjem iskustvu, mislim da je interes samozastupnika za javna i politicka
zanimanja jednak kao i kod prosjecnih gradana. Neki samozastupnici pokazuju veci
interes, dok su drugi zainteresirani za druge teme. Vecina samozastupnika koristi razne
medije i drustvene mreze putem kojih dobivaju informacije o aktualnim zbivanjima. O
tim zbivanjima imaju vlastite stavove i misljenja koji onda nerijetko budu poticaj za
odrzavanje sastanka samozastupnika na odredenu aktualnu temu. Primjerice, neke od
tema grupe za samozastupanje u zadnje vrijeme su bile — pozar u privatnom
obiteljskom domu u Andrasevcu, izbori, koronavirus, potres u Zagrebu i dr. Jedna od
svrha odrzavanja grupe za samozastupanje je kreirati siguran prostor gdje osobe s
intelektualnim teskocama mogu dobiti tocne i prilagodene informacije o temama koje
su im zanimljive i vazne te mogucnost izrazavanja vlastitih stavova i misljenja.
Takoder, u raspravama o javno-politickim temama koje se direktno ticu osoba s
invaliditetom, prednost grupa za samozastupanje je Sto otvaraju mogucnost za
formiranje autenticnih stavova i zahtjeva od strane osoba na koje se te teme direktno

odnose.

U kojim podrucjima i na koje nacine ste se do sada aktivirali u javnom Zivotu

Hrvatske (projekti i javne kampanje)?

Samozastupnici Udruge za samozastupanje nastoje biti aktivni u zajednici kroz
sudjelovanje u razlicitim dogadanjima i inicijativama (npr. Platforma 112, ,, Hrvatska
moze bolje”, ,,Ne damo naSe autoceste”, , One billion Rising”), no za podrucje
sudjelovanja u javnom i politickom Zivotu mozda se najvise istice projekt ,, Zagovaranje
ljudskih prava ucenjem kroz rad” iz 2012. godine kada se Udruga za samozastupanje
zajedno s partnerima iz GONG-a i drugih organizacija izborila za jednako pravo glasa
za sve gradane i gradanke. Naime, izmjenama Zakona o registru biraca koje su

zagovarane u okviru ovog projekta osobama lisenim poslovne sposobnosti omogucen je
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upis u popis biraca, Sto prije nije bilo moguce. Mnoge osobe s intelektualnim
teSkocama su liSene poslovne sposobnosti, a na ovaj nacin im je omoguceno da
glasanjem na izborima sudjeluju u javnom i politickom Zivotu Hrvatske.

(https.//issuu.com/damyan/docs/glas_samozastupnika_zima_2012-13_web).

Zbog cega mnoge osobe s intelektualnim teSkoéama i dalje teSko ostvaruju svoje

pravo glasa?

Izmjenom Zakona o registru biraca od 2012. godine, osobe lisene poslovne sposobnosti
(medu koje pripada mnogo osoba s intelektualnim teskocama), dobile su pravo glasa na
izborima. Time je Hrvatska usla u uski krug europskih zemalja koje omogucéavaju ovo
pravo osobama lisenim poslovne sposobnosti

(https://www.inclusion-europe.eu/elect/#ElectionLaws). Medutim, potrebno je uloziti

dodatne napore kako to pravo ne bi ostalo samo formalno omogucéeno - od
informiranja o pravu glasa, otklanjanja predrasuda o osobama s intelektualnim
teSkocama kao nesposobnima za rasudivanje i donosenje izbora pri glasanju

(https://www.inclusion-europe.eu/why-people-with-intellectual-disabilities-should-get-

the-right-to-vote/) , osiguravanja dovoljno podrske i prilagodbu procesa i materijala

potrebnih za glasanje, pa do zahtijevanja da politicki programi i ostale vazne
informacije budu prilagodene u lako razumljivom obliku. Zbog toga se u Udruzi za
samozastupanje prije svakih izbora odrzavaju radionice na kojima samozastupnici
mogu u lako razumljivom obliku dobiti sve informacije koje su im bitne za ostvarivanje

svog glasackog prava te sudjelovati u simulaciji izlaska na biracko mjesto.

Koje su po Vama klju¢ne pretpostavke veéeg uklju¢ivanja u javni Zivot i politiku

osoba s intelektualnim teSko¢ama u Republici Hrvatskoj?

e omogucavanje osobama lisenim poslovne sposobnosti da se uclanjuju u politicke
stranke i kandidiraju na izborima,

e daljnji angazman na umrezavanju i organiziranju samozastupnickih grupa i
udruga za rad na zagovaranju ravnopravnog polozaja osoba s intelektualnim
teskocama u drustvu,

e kreiranje politickih sadrzaja koji su usmjereni na rjeSavanje konkretnih

problema s kojima se suocavaju osobe s intelektualnim teskocama,
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e osiguravanje dovoljne podrske i prilagodenih lako razumljivih informacija
vaznih za ukljucivanje u javni i politicki zivot;
e  poboljsanje pravnog polozaja osoba lisenih poslovne sposobnosti;

e informiranje i otklanjanje predrasuda o osobama s intelektualnim teskocama.

Iz dobivenih odgovora ovim intervjuom potvrdena je ¢injenica kako je cilj samozastupanja
informirati osobe s intelektualnim teskocama o njihovim pravima i obavezama te ih osnaziti
za samostalno izrazavanje vlastitih potreba, zagovaranje ostvarivanja prava koja ¢e im
osigurati da postanu ravnopravni gradani i gradanke. Svakako je ohrabruju¢a tvrdnja
rehabilitatorice kad istice da djelovanje Udruge za samozastupanje nije izdvojeno u nekom
umjetno stvorenom vakuumu veé se nastoji razli¢itim aktivnostima sudjelovati u Zivotu
drustva 1 lokalne zajednice te se povezati i s drugim grupama samozastupnika na podrucju

cijele Republike Hrvatske, kao 1 slicnim medunarodnim organizacijama.

Kao $to je ve¢ prethodno navedeno, fenomen ukljucenosti osoba s intelektualnim teSkocama
nije moguée promatrati zasebno i /ili parcijalno. On se mora promatrati imajué¢i u vidu
kontekst, ponajvise iz razloga §to osobe s intelektualnim teSko¢ama zive u razli¢itim miljeima
1 okruzenjima. Taj se kontekst razlikuje od osobe do osobe — ovisno o tome gdje zivi i koja
joj je razina podrSke osigurana. Nastavno na to, polozaj osoba s intelektualnim teSko¢ama u
drustvu, a samim time i njihovu uklju¢enost u javni Zivot ne moze se promatrati van Sirokog
druStvenog konteksta. Tome je tako upravo iz razloga Sto druStvo postavlja prepreke
uklju¢ivanju osobama s intelektualnim tesko¢ama u javni Zivot. Ako teorijski koncept
socijalne ukljucenosti 1 sudjelovanja u javnom Zivotu osoba s intelektualnim teSkoama nije
mogucée promatrati izolirano i izvan konteksta, onda je sasvim logi¢no da se ni prakti¢na
dimenzija tog problema nece ostvariti, ako se djelovanje Udruge za samozastupanje dogada u
nekom vakuumu 1 postaje samom sebi svrha. Osobe s intelektualnim teSko¢ama uce kroz
konkretne situacije, uce u prirodnim uvjetima, ono nauc¢eno u Udruzi moraju mo¢i negdje
»isprobati“, inace od toga nece biti puno koristi. Nema smisla da umjetno stvaramo neke
situacije u kojima ¢e se oni samozastupati, to sve treba biti smisleno i1 uklopljeno unutar
dnevnih rutina tih osoba, mora se odvijati u za njih smislenim aktivnostima. Stoga je i bitno
da samozastupnici sudjeluju u aktivnostima lokalne zajednice i da se povezuju s drugim
grupama samozastupnika na podrucju cijele Republike Hrvatske. Tako odrzavaju naucene
vjestine, poboljSava im se socijalna kompetencija i samopouzdanje, bolje koriste svoje

slobodno vrijeme, a sve to rezultira svjesnijem i druStveno angaziranijem pojedincu u
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konacnici. Upravo to nam mora biti i cilj — maksimizirati potencijale unutar osobe, pruZiti joj
podrsku i omoguditi da se u skladu sa svojim znacajkama uklju¢i u javni Zivot zajednice.
Poseban naglasak bih stavio na tvrdnju koja kaze kako su mnoge osobe s intelektualnim
teSkocama zainteresirane za javna i politicka zbivanja podjednako kao 1 svi ostali gradani. To
nam samo govori da nisu te osobe niSta drugacije od nas, bez obzira na prisustvo
intelektualnih teSkoca. Neki pokazuju veéi interes prema tim temama, neki manji, a neke
zanimaju i neke druge teme. Ipak, zanimljivo je kako sudionica istraZivanja naglasava kako
mnogi samozastupnici imaju vlastita miSljenja o mnogim druStvenim aktualnostima. Te
stavove su usvojili sluze¢i se internetom i drustvenim medijima i vrlo Cesto ti stavovi sluze
kao podloga nekih zanimljivih rasprava u okviru njihovih fokus grupa, odnosno grupa
samozastupnika. Sudionica istice kako su u posljednje vrijeme najvise raspravljali primjerice
o politickim izborima, o pojavi pandemije koronavirusa i potresu u Zagrebu. Svjedoci smo
kako je u posljednje vrijeme bilo zaista mnogo dogadaja koji su duboko promijenili Zivote
nas 1 naSih bliznjih. Osobe s intelektualnim teSko¢ama dobile su priliku i o tim temama
otvoreno diskutirati na sastancima samozastupnika. Kako kaze sudionica istrazivanja,
osnovni cilj sastanka samozastupnika je kreirati siguran prostor gdje osobe s intelektualnim
teSko¢ama mogu dobiti tocne 1 prilagodene informacije o temama koje su im zanimljive i
vazne te mogucénost izrazavanja vlastitih stavova i misljenja. Uvijek je bitno da osobe s
intelektualnim teSko¢ama dobiju priliku iznijeti svoj stav i svoje razmi$ljanje o neCemu, a u
ovim turbulentnim i drugacijim vremenima, to je postala jos 1 bitnija stavka jer se tada vise ne
radi o pukom iznoSenju stava nego se radi i o iznoSenju vlastitih emocionalnih reakcija i misli
na neki prozivljeni dogadaj. Svima nama su se Zivoti stubokom promijenili u ovom razdoblju
globalne pandemije korona virusa i svatko se s time nosi na sebi svojstven nacin. Osobe s
intelektualnim teSko¢ama Cesto znaju imati teSkoce u verbalizaciji svojih misli 1 osjecaja
vezanih uz neki dogadaj pa je stoga vrlo vazno ukljuciti ih u raspravu o tome kako su oni
dozivjeli neki traumati¢an dogadaj ili traumati¢no iskustvo, §to im se u Zivotu promijenilo i
kako se nose s time. Upravo im sastanci samozastupnika pruzaju sigurno okruzenje u kojem
¢e se moc¢i slobodno izraziti, ne¢e biti napadnuti zbog svojeg misljenja 1 iskustva, a bit ¢e
svjesni da se njihov glas cuje i da nekome neSto zna¢i ono o ¢emu govore. Sudionica
istrazivanja dalje kaze da je izmjenama Zakona o registru biraca osobama liSenim poslovne
sposobnosti omogucen upis u popis biraca, Sto prije nije bilo moguce. Mnoge osobe s
intelektualnim teSkocama su liSene poslovne sposobnosti, a na ovaj nacin im je omoguéeno
da glasanjem na izborima sudjeluju u javnom 1 politickom zivotu Hrvatske. Potrebno je

uloziti jo§ dodatnih napora kako to pravo ne bi ostalo samo formalno omoguceno, a pri tom
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sudionica istrazivanja stavlja naglasak na informiranje o pravu glasa, otklanjanje predrasuda
o osobama s intelektualnim teSkoama kao nesposobnima za rasudivanje i donoSenje izbora
pri glasanju, osiguravanje dovoljno podrske i prilagodbu procesa i materijala potrebnih za
glasanje, pa sve do zahtijevanja da politi€ki programi 1 ostale vazne informacije budu
prilagodene u lako razumljivom obliku. Tim putem smo krenuli, postoji dobra volja kod
odredenih aktera, ali dobra volja nije uvijek dovoljna. Kao drzava i kao druStvo stalno se
susre¢emo s nekim unutarnjim ili vanjskim problemima koji nas onda stalno izbacuju iz
ravnoteze. Financijska kriza, politicka nestabilnost, demografska kriza, slabo gospodarstvo,
nestabilna geopoliticka situacija, itd. Sve to nas stalno, gotovo opetovano opterecuje i mice
na$ fokus s kreiranja uvjeta koji ¢e omoguciti osobama s teSkocama socijalne integracije
njihovo potpunije i smislenije uklju¢ivanje u Zivot zajednice. Imamo ideje Sto i kako napraviti
za potpuniju ukljucenost osoba s intelektualnim teSko¢ama u na$ javni Zivot, ali nikako da
krenemo u njihovu realizaciju jer se stalno dogadaju problemi koji izlaze iz okvira naseg
drustva 1 koji mu predstavljaju dovoljno veliku prijetnju. Nekad je to bio rat, sad su to
financijska kriza i demografski slom. Ostaje dojam kao da cekamo da ,ispeglamo* i
napravimo drusStvo po mjeri onih bez teSkoca 1 kako ¢e onda na red do¢i 1 oni s teSko¢ama. To
tako ne moze i¢i jer nase druStvo u cjelini nije funkcionalno i stalno je na udaru ve¢
spomenutih problema koji nas stalno izbacuju iz ravnoteze i odmicu na$ fokus na neke druge
stvari. Nismo postavili okvire za uspjeh drzavljanima bez invaliditeta, ¢ak ni njih nismo u
potpunosti ukljucili u drustvene 1 politicke tokove, a marginalizirane druStvene skupine,
medu kojima su svakako i1 osobe s intelektualnim teSkocama, kao da negdje ¢ekaju svoj red u
¢ekaonici. Te Cinjenice kao druStvo moramo postati svjesni i moramo poceti mijenjati takav

nacin razmisljanja.

4.2.2. Intervju sa samozastupnicom

U kvalitativnom istrazivanju nije nam cilj generalizirati rezultate na op¢u populaciju nego
uvaziti iskustvene perspektive. Kako smo kroz intervju s edukacijskom rehabilitatoricom
utvrdili  perspektivu stru¢njaka koji je usko suradivao sa samozastupnicima i pruzao im
podrsku, sada smo se htjeli usmjeriti na perspektivu samozastupnika. Zato smo se odlucili za
samozastupnicu koja je najviSe informirana i1 zainteresirana za temu ovog istrazivanja,
odradila je i mandat predsjednice Udruge te je bila i predsjednica EPSE (Europske platforme
samozastupnika), $to takoder govori u prilog, kako njenog osobnog uspjeha, tako i uspjesnog

aktivizma udruge i na medunarodnoj razini.
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I u ovom je potpoglavlju najprije u cijelosti prenesen originalni zapis intervjua (pitanja i

odgovori) sa samozastupnicom koja je dobrovoljno pristala na sudjelovanje u istraZivanju.

Nakon toga je uslijedila rasprava autora ovoga rada, utemeljena na dobivenim iskazima i

spoznajama iz intervjua.

1.

Koji su glavni ciljevi djelovanja Vase udruge i osnaZivanja osoba s intelektualnim

teSkoama za samozastupanje?

Misija udruge za samozastupanje je da sve osobe s intelektualnim teskocama budu
ravnopravni c¢lanovi drustva. Na sastancima samozastupnika dobivaju informacije u
lako razumljivom obliku kako bi se upoznali sa svojim pravima i na taj nacin se
osnazili da zagovaraju svoje interese i prava. Misiju Udruga Zeli ostvariti kroz
kampanje kako bi se podigla svijest o problemima osoba s intelektualnim teskocama.
Slijedom toga, imali smo kampanju o zaposljavanju osoba s intelektualnim teskocama
koja se zvala “Ja hoc¢u, mogu i znam”. Radili smo i kampanju za pravo glasa za osobe
s intelektualnim teskocama gdje smo organizirali konferencije za donositelje odluka,
tribine, snimali smo price samozastupnika o pravu glasa osoba s intelektualnim
teskocama. Takoder smo snimali spot kako bi svi bili informirani o tome da sve osobe
liSene poslovne sposobnosti imaju pravo glasa na izborima. Takoder smo provodili
projekt unutar kojeg su samozastupnici zagovarali Konvenciju o pravima osoba s
invaliditetom. Jo$S wuvijek postoje razne predrasude o tome da su osobe s
intelektualnim teskocama na razini djeteta, da se ne mogu ukljuciti u redovne vrtice,
skole, fakultete i da se kasnije ne mogu zaposliti, ostvariti pravo na osnivanje obitelji i
u potpuno ukljucivanje u drustveni zivot. Osjeti se manjak drustvene i politicke
podrske koja je potrebna da bi osobe s intelektualnim teskocama postale videnije i da
bi postali ravnopravni gradani u drustvu. 2003. godine kada je Udruga osnovana
nitko nije znao da i osobe s intelektualnim teskocama mogu govoriti u svoje ime i da se
mogu organizirati u Udrugu kako bi se borili svoja prava. Sad se vide promjene u tom
smislu. Samozastupnici imaju priliku govoriti na konferencijama, ali jos uvijek smo
daleko od ostvarenja naSe misije i na tome trebamo josS puni raditi. Imamo velikih
poteskoca jer sve ovisi o financiranju udruge, a financiramo se iskljucivo projektima.

Tesko nam je pronaci nekog tko Ce financirati nase aktivnosti.
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Kakav je interes Vasih ¢lanova prema javno-politi¢ckim zbivanjima?

Medu nasim clanovima ima osoba koje prate politiku i politicka zbivanja i imaju
potrebu komentirati, ali se pozale da sam proces politickog zbivanja nije u lako
razumljivom obliku i to im otezava pracenje politike. Vecina nasih clanova su osobe
liSene poslovne sposobnosti i to ih sprjecava da se i sami ukljuce u javno- politicki

Zivot neke stranke ili organizacije.

U kojim podruéjima i na koje nacine ste se do sada aktivirali u javnom Zivotu

Hrvatske (projekti i javne kampanje)?

Udruga za samozastupanje je 2012. sudjelovala u zagovaranju prava glasa osoba koje
su liSene poslovne sposobnosti skupa s ostalim organizacijama kao sto je GONG i
Ured pravobraniteljice za osobe s invaliditetom. Organizirali smo razne tribine,
konferencije, sastanke s raznim donositeljima odluka. Imali smo sastanke sa ministrom
uprave i s Drzavnim izbornim povjerenstvom. Razgovarali smo o tome da i osobe s
invaliditetom imaju pravo glasa i da su takoder gradani ove zemlje. Pozvali smo se da
je Hrvatska potpisala Konvenciju o pravima osoba s invaliditetom i da je preuzela
obavezu da i osobama s intelektualnim teskocama osigura pravo da biraju i da budu
birani. Istaknuli smo da su osobe s intelektualnim teskocama gradani kao i svi drugi
ljudi. Ispricali smo osobne price samozastupnika o tome kako prate politiku i kako Zele

izaci na glasanje i odluciti o tko ce zastupati nase interese.

Zbog cega mnoge osobe s intelektualnim teSko¢ama i dalje teSko ostvaruju svoje

pravo glasa?

Jos uvijek osobe s intelektualnim teskocama nisu upoznate da imaju pravo izaci na
izbore. Javne kampanje i programi stranaka nisu lako razumljivi pa je osobama s
intelektualnim teskocama tesko donijeti odluku za koga ce glasati. Ne postoje glasacki
listici prilagodeni za osobe s intelektualnim teskocama. Opcenito postoje brojne
prepreke, nailazili smo na razlicite predrasude - da osobe s intelektualnim teskocama
nisu sposobne odlucivati i da ¢e doc¢i do manipulacije jer ne razumiju sto je politika.
Neki od roditelja su se bunili jer su mislili da c¢e njihova "djeca” izgubiti benefite i

socijalne pomoci ukoliko bi ostvarila svoje pravo glasa na izborima.
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5. Koje su po Vama klju¢ne pretpostavke veéeg ukljudivanja u javni Zivot i politiku

osoba s intelektualnim teSko¢ama u Republici Hrvatskoj?

Politicke stranke bi trebale imati programe i politike kako bi se osobe s
intelektualnim teskocama mogle aktivno ukljuciti u njihove stranke. Ti programi i
politike trebaju biti prilagodene u lako razumljivim obliku. Stranke bi trebale imati
sluha i sluziti potrebama osoba s intelektualnim teskocama. Jos to nismo postigli, a za
to je odgovorno cijelo drustvo koje ne daje dovoljno podrske osobama s intelektualnim
teSkocama kako bi bili ravnopravni gradani ovog drustva. Nema razvijene strategije
kako osobe s intelektualnim teskocama ukljuciti u politicki i javni Zivot. Politicari
nemaju niti jedan prilagodeni program za osobe s intelektualnim teskocama. Trebaju
postojati jasni programi i politicka i drustvena podrska kako bi se to moglo realizirati.
Takoder, mediji ne informiraju dovoljno da i osobe s intelektualnim teskocama imaju

pravo glasa.

Zanimljivo je §to samozastupnica kao sudionica istrazivanja naglasava kako nijedna politicka
stranka nema politicki program napisan u lako razumljivom obliku, napisan na nacin koji je
pristupacan osobama s intelektualnim teSko¢ama. To sad ve¢ nije pitanje samo odnosa
druStva prema osobama s intelektualnim teSkocama, ¢emu se ovaj rad, u suStini 1 bavi.
Nedostupnost politi¢kih programa napisanih u obliku koji bi bio razumljiv 1 pristupacan
osobama s intelektualnim teskocama odraz je razine opce politicke komunikacije, a ona
zapravo reflektira cjelokupnu nasu drusStveno-politicku klimu. U Hrvatskoj ne postoji
zadovoljavaju¢a razina politicke komunikacije. Stranke i politicki akteri nisu politicki
suparnici nego politicki neprijatelji. Kampanje se ne vode razmjenom ideja, stavova,
programa i misljenja. Naprotiv, one se vode difamacijom drugih politi¢kih aktera, a pri tome
su sva sredstva dozvoljena. Politi¢ari jedni druge percipiraju kao manje pametne, manje
sposobne, manje vrijedne, manje razborite. Stalno se dovode u pitanje karakteristike i
sposobnosti ,,onih drugih® unutar politicke arene. Stranke vrlo ¢esto vole naglasavati kako su
razna istrazivanja pokazala kako za njih veéinom glasaju visokoobrazovani ljudi, a ne
zaboravljaju istaknuti kako neku drugu stranku podrzavaju veéinom oni ipak slabije
obrazovani. Razina javnog diskursa poprilicno je niska. Kada ponestane argumenata, druge se
obasipa uvredama, drugi su nesposobni, drugi su glupi. U ozracju kakvo trenutno vlada u
nasoj politici, u ozra¢ju u kojem se zeli nametnuti da se necija pamet i inteligencija iskazuje

glasanjem za odredenu politicku opciju, u ozra¢ju sveprisutne iskljuCivosti, osobe s
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intelektualnim teSko¢ama teSko se mogu nametnuti kao relevantan drustveno-politicki
¢imbenik. Politi¢ki programi kod nas ionako jesu ¢esto samo mrtvo slovo na papiru, ali i kada
bi neka stranka odlucila pored svog politickog programa namijenjenog opcoj populaciji
napisati 1 tiskati politicki program napisan u lako ¢itljivom obliku za osobe s intelektualnim
teSko¢ama, nisam siguran bi li taj potez naiSao na odobravanje drugih aktera na politickoj
sceni, a onda na kraju i cjelokupne javnosti. Mozda bi ta stranka bila izloZena ruganju, mozda
bi joj se imputiralo da ne moze privuci akademike, znanstvenike, intelektualce ovog drustva?
Mozda se to tako 1 ne bi dogodilo, ali iako je potrebno da stranke imaju programe pisane na
nacin koji je razumljiv 1 osobama s intelektualnim teSko¢ama, to je svakako nesto na Sto ¢e se
stranke teSko odluciti. TeSko ¢e se odluciti na to jer ne znaju kakav bi to odjek imalo u
javnosti, a ako postoji i imalo razloga da ta dobra namjera bude izvucena iz konteksta i
izokrenuta na nacin da je drugi politicki akteri mogu iskoristiti kao sredstvo difamiranja, taj
je potez poprili¢no neizgledan. Sve to nije toliko zbog neadekvatnog odnosa drustva prema
osobama s intelektualnim teSko¢ama. Tome je prvenstveno tako jer trenutna politicka
komunikacija u Hrvatskoj egzistira na paradigmi ,,mi smo pametni, a vi niste”, ,,mi smo
napredni, a vi niste®, ,,mi smo poSteni, a vi niste”. Obzirom da se politicke stranke u
Hrvatskoj ne mogu pohvaliti rezultatima svoga rada, one se nerijetko hvale istrazivanjima
koja pokazuju da su njihovi bira¢i u pravilu najobrazovaniji, najinteligentniji. Kako bi u
takvoj klimi bila percipirana politi¢ka stranka koja bi se odlucila donijeti program napisan u
lako ¢itljivom obliku, napisan tako da ga razumiju i osobe s intelektualnim teSko¢ama? Bojim
se da bi ta stranka bila predmet izrugivanja, a to svatko Zeli izbje¢i. Ako bi taj potez naiSao na
odobravanje javnosti, tada bi ga vrlo brzo svi poceli slijediti. S druge strane, nitko ne Zeli biti
prvi, nitko ne zeli pokrenuti nesto toliko novo i drugacije. Svi se boje reakcije one druge

strane 1 to je ljudski, to treba razumjeti.

U mnogim podru¢jima edukacijske rehabilitacije, svoje zaklju¢ke ucinjenim mogli bismo
svesti pod onu maksimu ,,Dobro je kako je prije bilo“. U tome nema niSta sporno, svaki
covjek 1 svako drustvo usporeduje se s onime S§to se zbivalo u proslosti i prema tome
ocjenjuje svoj napredak. Problem je brzina promjena na bolje. Udruga za samozastupanje
postoji 17 godina, sama samozastupnica kaze da te 2003. godine nitko nije znao da osobe s
intelektualnim teSko¢ama mogu govoriti u svoje ime 1 da se mogu organizirati u udrugu kako
bi se borili za svoja prava. Pri tome ¢ak nije najveci problem taj $to je te 2003. godine javna
svijest o samozastupanju osoba s intelektualnim teskocama bila ili nikakva ili minimalna —

problem je u tome $to se promjene presporo dogadaju, a da je tome zaista tako vidi se i u
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tematici ukljucenosti osoba s intelektualnim tesko¢ama u javni Zivot Hrvatske. Mnoge osobe
s intelektualnim teSko¢ama nisu informirane o svom pravu glasa, izborni materijali nisu
prilagodeni ovoj populaciji, politicke stranke ne komuniciraju probleme i teSkoce socijalne
integracije ovih osoba. Istini za volju, treba re¢i kako je podrucje politike 1 javnog zivota
izrazito kompleksno podrucje Zivota — unutar njega isprepli¢u se razni interesi 1 teSko se
izboriti za vidljivost, tesko se izboriti za svoje mjesto pod suncem. Cini se da je tome tako jer
politika ne sluSa volju naroda, ¢ini se da je tome tako zato §to narod, u osnovi, politici i
politiarima predstavlja samo sredstvo ¢ijim ¢e glasovima do¢i li odrZati se na vlasti. Kao Sto
sam u prethodnim redovima ovog rada i istaknuo, nismo postavili okvire za uspjeh
drzavljanima bez invaliditeta, ¢ak ni njih nismo u potpunosti ukljucili u drustvene i politicke
tokove, a marginalizirane drustvene skupine, medu kojima su svakako i osobe s
intelektualnim teSko¢ama, kao da negdje cekaju svoj red u nekoj cekaonici. Uvijek pred
sobom imamo ili neke vece probleme ili neki visi, strateski cilj. Ipak, bez obzira na sve
probleme 1 izazove s kojima se hrvatsko drustvo danas suo¢ava, moramo i¢i za podizanjem
svjesnosti o uklju¢ivanju osoba s intelektualnim tesko¢ama u na$ javni zivot. Tako ¢emo u
konacnici dobiti demokrati¢nije drustvo, a to je ono cemu bismo svi mi trebali teziti. Jedna od
svrha ovog diplomskog rada je i da podigne svijest drustva, javnosti i stru¢njaka o potrebi

ukljucivanja osoba s intelektualnim tesko¢ama u nas javni zivot.

Na temelju nalaza ovoga istrazivanja, osobito podataka iz provedenih intervjua jasno je
vidljivo kako je ukljucenost osoba s intelektualnim teSkocama u javni Zivot Hrvatske zapravo
jedan proces koji je zapoceo 1 koji jo§ uvijek traje. Intervjuirane sudionice istrazivanja u tom
procesu velik naglasak stavljaju na samozastupanje samih osoba s intelektualnim teSko¢ama,
one vjeruju kako su vjestine samozastupanja jedan od klju¢nih alata za ukljucivanje svake
osobe s intelektualnim teSko¢ama u javni zivot zajednice. Sudionice istrazivanja takoder
naglaSavaju kako djelovanje Udruge za samozastupanje nije i ne smije biti izdvojeno u
nekom umjetno stvorenom vakuumu, Udruga se mora povezivati s drugim udrugama civilnog
drustva 1 same osobe s intelektualnim tesko¢ama moraju biti ukljucene u zivot lokalne
zajednice unutar projekata koje Udruga provodi. Obje sudionice istrazivanja isti¢u kako
postoji interes za javno-politi€¢ke teme kod ¢lanova Udruge, s tom razlikom S$to edukacijska
rehabilitatorica navodi kako je interes Clanova za politi¢ke teme otprilike jednak kao 1 kod
ostatka populacije, a samozastupnica to potvrduje, ali naglasak stavlja i na nedostupnost
materijala u lako razumljivom obliku koji onda dovode do toga da je osobama s

intelektualnim teSkocama politika nesto nerazumljivo. Edukacijska rehabilitatorica navodi
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kako su osobe s intelektualnim teSkoc¢ama liSene poslovne sposobnosti izmjenom Zakona o
registru biraca iz 2012. dobili pravo glasa na izborima, ali i da treba raditi na tome da to
pravo ne ostane samo formalno omoguceno. U tom pogledu sudionica kao rjesenje vidi
dostupnost materijala u lako razumljivom obliku, uklanjanje predrasuda prema osobama s
intelektualnim tesko¢ama kao onim osobama koje nisu sposobne donijeti odluku i rasudivati,
a potom jo$ naglaSava i to da nedostaje opce informiranosti o tome kako osobe s
intelektualnim teSko¢ama imaju pravo glasa. Samozastupnica dodatno navodi brojne prepreke
koje postoje u drustvu, a koje sprjeCavaju ukljucenost osoba s intelektualnim teSkocama u
javni zivot zajednice. Ona navodi kako su mnogi u drustvu stava kako osobe s intelektualnim
teSko¢ama ne razumiju $to je politika, a navela je i kako su neki roditelji bili stava kako ¢e
njihova djeca svojim konzumiranjem prava glasa na izborima ostati bez socijalnih prava koja
na osnovu invaliditeta imaju. Obje sudionice istrazivanja se slazu da je za poboljSanje
polozaja osoba s intelektualnim teSkocama u druStvu potrebno uciniti jo§ mnogo toga, a
poglavito uklanjanje predrasuda prema osobama s intelektualnim teSko¢ama, omogucavanje
osobama liSenim poslovne sposobnosti da se u¢lanjuju u politicke stranke i1 kandidiraju na
izborima, kreiranje politickih sadrzaja 1 programa koji su usmjereni na probleme ove
populacije, poboljSanje pravnog poloZaja osoba liSenih poslovne sposobnosti, postojanje lako
¢itljivih materijala i informacija koje ¢e im pomoc¢i pri ukljuc¢ivanju u javni Zivot, kao i daljnji
angazman njihove i drugih organizacija za samozastupanje. Sudionice se takoder slazu kako
ne postoji koherentan sustav podrSke za osobe s intelektualnim teSkocama, sustav podrske
koji bi pridonio njihovom lakSem uklju¢ivanju u javni zivot zajednice na ravnopravnoj osnovi
s drugima. Samozastupnica tvrdi da je tome tako zbog brojnih predrasuda koje jo§ uvijek
postoje o osobama s intelektualnim teSkoCama — predrasuda o tome da su osobe s
intelektualnim teSkoama na razini djeteta, da se ne mogu ukljuciti u redovne vrtice 1 skole,
da se ne mogu zaposliti, da ne mogu osnivati svoje obitelji. Obje navode kako odreden
napredak postoji, ali su obje i nezadovoljne brzinom promjena koje se dogadaju.
Samozastupnica navodi probleme sa sustavnim i odrzivim financiranjem Udruge, a obje se
slazu kako je potreban veci i1 cjelovitiji angazman drustva i drzave kako bi osobe s
intelektualnim teSko¢ama ostvarivale vecu participaciju 1 vidljivost u javnom Zivotu

Hrvatske.
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5. ZAKLJUCAK

U ovom su radu prikazani rezultati provedenog kvalitativnog istraZzivanja na temu
»Uklju€enost osoba s intelektualnim teSko¢ama u javni Zivot Hrvatske™ iz perspektive
samozastupnice Udruge za samozastupanje i edukacijske rehabilitatorice koja kao stru¢na
asistentica pruza podrSku samozastupnicima u osnaZivanju, unaprijedenju postojecih i
usvajanju novih vjestina samoodredenja 1 samozastupanja. Radom je obuhvacen i teorijski
pregled relevantnih koncepata vezanih uz uklju€enost osoba s intelektualnim teSkocama u
zivot zajednice. Takoder je provedena i analiza objavljenih materijala na internetskoj stranici

Udruge.

Cilj istrazivanja bio je dobiti uvid u informiranost samozastupnika Udruge za samozastupanje
o pravu izlaska na izbore, opisati razloge zbog kojih samozastupnici pristupaju, odnosno ne
pristupaju izborima, dobiti uvid u njihovu informiranost o civilnom drustvu te ispitati
njihova iskustva vezana uz politiku 1 ulogu civilnog sektora u podrSci ukljuivanju u
zajednicu. Takoder, ovim istrazivanjem Zzelio se ste¢i uvid u to kako su samozastupnici
ukljuceni u javni zivot, uvidjeti na koji na¢in samozastupnici izraZavaju svoje potrebe i svoja

prava te razumjeti njihovu perspektivu javnog djelovanja.

Cjelokupni nalazi istrazivanja upucuju na nedostatno razvijen sustav aktivne podrSke za
osobe s intelektualnim teSko¢ama kao 1 na to da u naSem drustvu jo$ postoje mnoge prepreke
koje otezavaju ukljucivanje osoba s intelektualnim teSko¢ama u javni zivot i politi¢ko
djelovanje. Te prepreke u mnogocemu se doti¢u predrasuda drustva, drustva koje jo$ uvijek
osobe s intelektualnim teSkoc¢ama infantilizira 1 depersonalizira te im jo§ uvijek, unato¢
odredenim pomacima, ne onemogucava ostvarivanje prava kako su ista proklamirana
Konvencijom UN-o pravima osoba s invaliditetom iz 2006. godine, ratificirane u Hrvatskoj
jo§ 2007. Istrazivanje je pokazalo kako ne postoje izborni materijali koji su u lako
razumljivom obliku, osobama s intelektualnim teSko¢ama teSko je pratiti 1 razumjeti

kampanje 1 javne politike pa se teSko mogu odluciti za koga ¢e glasati. Ne postoje ni izborni
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listi¢i razumljivi 1 prilagodeni potrebama ove populacije. Mediji ne informiraju dovoljno o
pravu glasa osoba s intelektualnim teskocama, politicke stranke u svojim programima ne
adresiraju probleme socijalne integracije osoba s intelektualnim teSko¢ama, a mnoge osobe s
intelektualnim teSko¢ama nisu uopée informirane o tome kako imaju pravo glasa na
izborima. Ipak, kako je pokazala i analiza dokumentiranih ¢injenica o njenom dosadasnjem
radu, Udruga za samozastupanje svojim je javno-politickim aktivizmom uspjela uciniti
znacajne pomake na ovom podrucju, a najveéi se formalno-pravni pomak vidi u ¢injenici da
sada 1 osobe liSene poslovne sposobnosti mogu glasati na izborima. Vecinu njihovih javnih
kampanja karakterizirala je dobra medijska popracenost, a to im je i omogucilo da njihove
poruke dospiju do Sire hrvatske javnosti. Te pomake Udruga za samozastupanje postigla je u
suradnji s GONG-om i Uredom pravobraniteljice za osobe s invaliditetom, a imali su
sastanke 1 sa ministrima uprave 1 DrZzavnim izbornim povjerenstvom na kojima su nebrojeno
puta isticali kako osobe s intelektualnim teSkocama imaju pravo birati i biti birane, bas kao 1

svi ostali gradani.

Ukljucenost osoba s intelektualnim teSskocama u javni zivot zapravo predstavlja pravo
ogledalo demokracije drustva. Stoga mozemo reci kako teskoce ukljucivanja osoba s
intelektualnim tesko¢ama u javni zivot Hrvatske, gotovo nikad nisu samo teSkoc¢e u javno-
politi¢koj domeni. Ako osobe s intelektualnim teSkocama nisu ukljuene u javni Zivot
Hrvatske onako kako im to pravni akti i konvencije osiguravaju, to je posljedica cjelokupnog
drustva 1 druStvenog okvira unutar kojega zivimo. Ako odredeno drustvo jo$ uvijek smatra
osobe s intelektualnim teSko¢ama nesposobnima za rasudivanje i donoSenje odluka, ako ih se
smatra nesposobnima za Zivot u zajednici i /ili za zaposlenje, onda je potpuno izliSno govoriti
o osobama s intelektualnim teSko¢ama kao uklju¢enima u javni Zivot zajednice. S druge pak
strane, upravo zato Sto ukljucenost osoba s intelektualnim teSko¢ama u javni zivot predstavlja
zapravo zadnju stepenicu prema socijalnoj inkluziji tih osoba, potrebno je uvidjeti §to se
dogada i na tom podrucju Zivota tih osoba. Ne samo zato da bismo utvrdivali generalno
razine njihove ukljucenosti u javni zivot, ne samo da bismo usporedivali i prosudivali, nego
upravo zato da bismo uvazili perspektivu samih osoba s intelektualnim teskocama. Time
pokazujemo da smo svjesni Cinjenice kako i1 osobe s intelektualnim teSkocama mogu imati

javne 1 politicke uloge.
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Prema suvremenim nacelima edukacijske rehabilitacije, krajnji cilj rehabilitacije puna je
socijalna inkluzija pojedinca. Adekvatna ukljucenost u zajednicu, a napose u njezin javni

zivot zasigurno je pokazatelj takve socijalne inkluzije osoba s intelektualnim tesko¢ama.

Fenomen politicke participacije osoba s intelektualnim teSkocama relativna je novost u
hrvatskim okvirima, deficitaran je broj znanstvenih radova na ovu temu pa je upravo jedna od
mnogobrojnih nakana ovog istrazivanja u tome da skrene pozornost prema ovoj tematici.
Namjera ovog rada nalazi se u tome da citatelja potakne na razmisljanje o ovoj temi, da
preispita stavove koje ima ili je imao o ovoj temi. Ako se to ostvari, ovaj istrazivacki rad
posluzit ¢e svrsi 1 moci ¢e se smatrati uspjeSnim, osobito zbog uvazavanja razmisljanja i

perspektive samih osoba s intelektualnim teSko¢ama kao i1 osoba koje im pruzaju podrsku.

Spoznaje proizasle iz ovog rada otvaraju nekoliko bitnih pitanja i zato je nuzno da se
zapitamo u kakvom to druStvu danas Zivimo 1 koliko smo udaljeni od druStvenih okvira
postavljenih tako da osobama s invaliditetom omogucuje doista aktivno i jednakopravno
sudjelovanje u zajednici. Jo§ je Maclntyre (1999, prema Partington, 2005) postavio pitanje
koja je vrsta zajednice potrebna da osobe sa i bez invaliditeta uspiju zadrzati medusobno
postovanje. To je izrazito bitno pitanje jer se u njemu ocituje stabilnost svake zajednice u
kojoj smo svi neminovno usmjereni jedni na druge. Jedni bez drugih ne moZemo, u drustvu
postoje razliciti pojedinci, ali i razli¢ite druStvene skupine, oni su medusobno povezani i treba
gledati kako se odnos prema jednoj drustvenoj skupini odrazava na drugu drustvenu skupinu.
Kako sam bio ve¢ istaknuo 1 ranije u tekstu, onda kada je povecana socijalna kohezija u
drustvu, drustvo je funkcionalnije, pojedinci su sretniji, veca je solidarnost samog druStva.
Drustvo povecane socijalne kohezije i solidarnosti zeli veéina nas, jedino ostaje pitanje
koliko nas je svjesno da se takvo drustvo moze ostvariti jedino tako da se u puno ve¢oj mjeri
ukljuci marginalizirane druStvene skupine u Zivot zajednice. Neka 1 ovaj diplomski rad bude
sredstvo pomocu kojega ¢e Sto vise ljudi shvatiti kako nema pravog drustva ako u njega ne

uklju¢imo 1 marginalizirane drustvene skupine.

Upravo se na tom polju osobito iskazala svojim javnim djelovanjem Udruga za
samozastupanje te je poticanje daljnjeg razvoja hrvatske mreze samozastupnika neophodno
na sve nacine poduprijeti. Takoder je neophodno provoditi daljnja istrazivanja na ovom polju,
u kojima ¢e osobnom perspektivom svjedociti $to veci broj ovih osoba, kao i onih iz njihova

uzeg kruga podrske.
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