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Stariji roditelji odraslih osoba s intelektualnim tesko¢ama

Sazetak:

Zivotni vijek osoba s intelektualnim i razvojnim teskocama sve je duzi. Njihovi roditelji
stare usporedo s njima. Dugotrajna skrb o djetetu s intelektualnim teskocama u starijoj
dobi utjece na piho-fizicko blagostanje starijih roditelja. Stariji roditelji suoceni su sa
stresom kao jednom od posljedica dugotrajne skrbi. Briga za vlastitu i buducnost
djeteta 0 kojem skrbe je u fokusu njihovog promisljanja. Pravovremeno planiranje
budué¢nosti uz kvalitetnu podrsku neformalnih i formalnih izvora podrske, kljucno je
za osiguranje uspjesnog starenja osoba s intelektualnim teskocama i njihovih
roditelja. Cilj ovog rada je saznati koji su izazovi skrbi o odrasloj osobi s
intelektualnim teskocama, kakav utjecaj imaju na zdravlje roditelja, te kakvo je
glediste roditelja na vlastitu i buduc¢nost djeteta o kojem skrbe.

Kljuéne rijeci: osobe s intelektualnim tesko¢ama, stariji roditelji, briga za buduc¢nost

Elderly parents of adults with intellectual disabilities
Abstract:

The lifespan of persons with intellectual and develpomental disabilities is getting
longer. Their parnets age with them. Long-term care for children with intellectual
disabilities affects the psycho-physical well-being of older parents. One of the
consegeuences of long-term care that older parents are faced with is stress. Concern
about their future and the future of their child is what they think about the most. Timely
planning for the future together with support from informal and formal sources is
essential for securing succesful aging. The aim is to find out what are the challenges
of caring for an adult with intellectual disabilities, their impact on parents health and
how parents see their own and the child’s future.

Key words: persons with intellectual disabilities, elderly parents, future concern
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1. UvOD

Intelektualne teskoc¢e su znacajno ispodprosjecno intelektualno funkcioniranje koje je
prac¢eno i znacajnim ogranic¢enjem adaptivnog funkcioniranja, to jest one su stanje u
kojem je znacajno otezano ukljuc¢ivanje u drustveni zivot, a povezano je sa
zaustavljenim ili nedovrsenim razvojem intelektualnog funkcioniranja utvrdenog na
osnovi medicinske, psihologijske, edukacijsko-rehabilitacijske i socijalne ekspertize
(Zakon o Hrvatskom registru o osobama s invaliditetom, NN, br. 64/2001.).
Procjenjuje se da diljem svijeta zivi oko 60 milijuna osoba s intelektualnim tesko¢ama,
Sto ih ¢ini jednom od najvecih skupina osoba s invaliditetom (International Association
for the Scientific Study of Intellectual Disabilities, 2002.). Kvaliteta starenja, patime i
kvaliteta zivota, jedinstvena je i razlicita od osobe do osobe, kao i konteksta u kojem
zivi (Wagner Jakab i sur., 2016.). Osobama s intelektualnim tesko¢ama individualnu
podrsku uglavnom pruza obitelj, znacajne druge osobe, osoblje i sluzbe podrske, a
potrebe za podrskom u razlicitim zivotnim podrucjima mogu se mijenjati tijekom
zivota. Takoder je vazno da podrska bude pruzena izravno u osobnom zivotnom
okruzenju ( Bratkovi¢, 2002., prema Wagner Jakab i sur., 2016.). Roditelji su primarni
izvor potpore, skrbi i njege za djecu s intelektualnim tesko¢ama, a njihova uloga
njegovatelja se nastavlja i tijekom cijelog djetetovog zivota (Seltzer i sur., 1995.,
prema Piazza i sur., 2014.). Zivotni vijek osoba s intelektualnim i razvojnim tesko¢ama
je sve duzi, sto rezultira ve¢im izazovima u pogledu pruzanja njege unutar obitelji. U
usporedbi s institucionalnim oblicima pruzanja pomoc¢i i ostalim ¢lanovima obitelji,
roditelji su ti koji najduze i najvise pruzaju njegu svojoj djeci s teskocama (Wolff i
Kasper, 2006., prema Burke i Heller, 2016.). Produzeni zivotni vijek osoba s
intelektualnim i razvojnim tesko¢ama znaci i da njihovi njegovatelji, obi¢no roditelji,
stare zajedno s njima (Ryan i sur., 2014., prema Walker i Hutchinson, 2018.). Vazno
je naglasiti da su obitelji starijih osoba s intelektualnim tesko¢ama cesto ,,stare
obitelji”, odnosno roditelji koji 0 njima skrbe i sami su stari ili vrlo stari ( Bratkovic,
2002., prema Wagner Jakab i sur., 2016.). Ovi roditelji se u posljednje vrijeme nazivaju
,»Panini sendvi¢ generacijom* (Abramson 2015., prema Walker i Hutchinson, 2018.).
Taj termin je nastao kao prosirenje opcepoznatog termina ,,sendvic generacija“ (Miller
1984., prema Walker i Hutchinson, 2018.) koji se odnosi na osobe srednje zivotne dobi

koje istovremeno brinu o svojoj djeci i o svojim roditeljima. Termin ,,Panini sendvic¢



generacija“ se pak odnosi na one osobe koje se, osim s vlastitim starenjem, trebaju
nositi i s brigom za bra¢nog druga, odraslu djecu ili unucad s intelektualnim ili
razvojnim teskocama. Stariji roditelji odraslih osoba s intelektualnim tesko¢ama
suocavaju se sa stresom kao posljedicom dugotrajne skrbi o djetetu, te je briga za

vlastitu i budué¢nost djeteta u fokusu njihovog promisljanja.



2. ISKUSTVO SKRBI | ZDRAVLJE RODITELJA

Pojedinci tijekom procesa sazrijevanja preuzimaju niz drustvenih uloga. Za roditelje
odraslog djeteta s intelektualnim tesko¢ama, uloga roditeljstva ukljucuje niz
odgovornosti, ¢esto se nastavlja sve dok ju vise ne mogu ispuniti zbog bolesti ili smrti
(Rowbotham i sur., 2011.). Postati roditelj djeteta s intelektualnim tesko¢ama stresno
je i ima dugoroc¢an ucinak na zdravlje roditelja (Aschbrenner i sur., 2009., prema
Namkung i sur., 2019.). Broj roditelja koji ostare brinuci o njihovoj odrasloj djeci s
intelektualnim tesko¢ama raste (Walker, 2018.). Odrasle osobe s intelektualnim
tesko¢ama u sve ve¢em broju dozive starost i nadzive svoje roditelje (Gant i Bates,
2019.). Manje vjerojatno da odrasla osoba s intelektualnim tesko¢ama ima supruznika,
partnera ili djecu koja ¢e u kasnijem zivotu brinuti 0 njoj umjesto ostarjelih roditelja
(Ryan i sur., 2014., prema Gant i Bates, 2019.). Nalazi socioloskih i psiholoskih
istrazivanja pokazuju da medu roditeljima prevladava tradicionalna podjela zadataka
u obitelji, prema kojoj zene i kada rade puno radno vrijeme uz to kombiniraju razne
druge uloge, kao sto je briga o djeci i ostalim ¢lanovima obitelji (Western i sur., 2001.,
prema Rowbotham i sur., 2011.). Ista podjela zadataka zabiljezena je i u istrazivanjima
koja se bave starijim roditeljima koji brinu o odraslim osobama s intelektualnim
tesko¢ama. Podatci iz istrazivanja koje su proveli Rowbotham i sur. (2011.) pokazuju
da majke provode 40% vise vremena brinuci o djetetu s intelektualnim tesko¢ama nego
Sto to ¢ine ocevi. Iskustvo skrbi o djetetu nije isto za majke i o¢eve. Ocevi kao izazov
identificiraju ravnotezu izmedu posla i brige o obitelji. Opisuju sebe kao glavne
hranitelje obitelji, dok supruge obavljaju veéinu poslova njegovanja (Dunn i sur.,
2021.). S obzirom na druge obveze koje roditelji obi¢no imaju u vezi s odrzavanjem
stabilnosti u svojoj obitelji, dodatna odgovornost pruzanja znacajnih razina skrbi za
njihovo dijete moze djelovati na sposobnost roditelja da odrzavaju ravnotezu u
vlastitom zivotu. To moze dovesti do stresa za roditelje, sto bi moglo ugroziti njihovu
sposobnost da se ucinkovito brinu za svoje dijete. Autori otkrivaju da roditelji djece s
intelektualnim tesko¢ama doista dozivljavaju znacajne razine stresa (Peer i Hillman,
2014.). Lefley i Hatfield (1999.) osmislili su termin “When I Am Gone” syndrome
kako bi objasnili silni stres koji pogada roditelje djece s intelektualnim tesko¢ama
(Lafley i Hatfield, 1999., prema Kim i sur., 2016.). Stariji roditelji koji se dugotrajno

skrbe i njeguju svoje dijete s intelektualnim tesko¢ama su u riziku za losije fizicko i



mentalno zdravlje (Seltzerisur., 2011., prema Piazza i sur., 2014.). Povezanost izmedu
skrbi o djetetu s tesko¢ama i loseg zdravstvenog stanja roditelja predstavljena je u
mnogim istrazivanjima. Vecina istrazivanja sugerira da je dugotrajna skrb o djetetu s
intelektualnim tesko¢ama povezana s umorom, financijskim potesko¢ama, izazovima
u roditeljstvu te ogranicenom socijalnom interakcijom s drugim osobama (Achenbach
I Rescorla, 2000., prema Masulani-Mwale i sur., 2016.). Istrazivanja pokazuju da su
ovi roditelji u usporedbi s roditeljima osoba bez teskoca vise pod kroni¢nim stresom i
imaju veci rizik za razvoj psihickih poremecaja (Emerson i sur., 2006.; Olsson i
Hwang, 2008.; Seltzer i sur., 2009., prema Song i sur., 2016.). Pokazuju vise
depresivnih simptoma, svoje cjelokupno zdravlje ocjenjuju slabijim te se manje druze
s obitelji i prijateljima (Namkung i sur., 2018.). Modeli skrbi o obitelji zasnovani su
na razumijevanju stresa kao sastavnog dijela iskustva (Grant i sur., 1998., prema
Walden i sur., 2001.). Tako se na primjer Pearlin - ov model sastoji od tri podrucja: 1.
Izvori stresa, dogadaji ili okolnosti koji izazivaju stres, 2. Moderatori stresa, koji mogu
imati pogorsavajuci ili regulirajuéi utjecaj na stres, 3. Manifestacije stresa, percipirani
stres, razne psiholoske i fizicke indikacije stresa. Autori navode da drustveni resursi
poput formalne ili obiteljske potpore mogu biti varijable koje umanjuju odnos izmedu

izvora i manifestacija stresa (Walden i sur., 2001.).

Miodrag i Hodapp (2010.) su proveli opsezni pregled istrazivanja koja su analizirala
utjecaj kroni¢nog stresa na zdravlje roditelja djece s intelektualnim tesko¢ama. Otkrili
su da stres ima negativan utjecaj na zdravlje roditelja, posebice za majke. Problemi
uzrokovani stresom mogu negativno utjecati na majcinu sposobnost pruzanja potrebne
skrbi djetetu. Stres moze imati negativan utjecaj na roditeljsko psiholosko blagostanje,
Sto je dokazano povecanjem anksioznosti i depresije (Carmm i Nieboer, 2011., prema
Peer i Hillman, 2014.). Istrazivanja pokazuju da stariji roditelji dozivljavaju manje
prepreka koje se ocituju kao odgovor na djetetove probleme u ponasanju u odnosu na
mlade roditelje, ali isto tako osje¢aju povecanu razinu emocionalnog i kognitivnog
napora (Cook i sur., 1994., prema Hong i sur., 2008.). Takoder, mladi roditelji
dozivljavaju visu razinu losijeg zdravlja i opterec¢enja od starijih roditelja (Chou i sur.,
2011., prema Egan i sur., 2019.). Caldwell (2008.) je proveo analizu presjeka u cetiri
dobne skupine i ustanovio da su majke srednje zivotne dobi (od 45 do 53 godine) i

majke starije dobi (65 godina i vise) prijavile losije mentalno zdravlje od majki osoba



bez intelektualnih teskoca. Njegovateljice starije zivotne dobi odraslih osoba s
intelektualnim teskocama su izvjestile o znatno vise mentalno nezdravih dana u
odnosu na njihovu dobnu skupinu iz opée populacije, dok takva razlika nije utvrdena
u skupini srednje zivotne dobi (Yamaki i sur., 2009.). Istrazivanje koje su proveli
Seltzer i sur. (2011.) usporedivalo je roditelje odraslin osoba s intelektualnim
tesko¢ama u vrijeme kada su bili u ranim pedesetima i sredini sezdesetih s njihovim
vrsnjacima koji su roditelji odraslih osoba bez teskoc¢a. Dokazi potvrduju hipotezu o
kumulativnom stresu. U ranim pedesetim godinama, roditelji adolescenata ili odrasle
djece s intelektualnim tesko¢ama nisu se razlikovali od svojih vrsnjaka ¢ija djeca nisu
imala invaliditet u podrucjima psiholoskog funkcioniranja i socijalne participacije.
Medutim, relativna ranjivost ovih roditelja postala je o¢ita u njihovim sezdesetima jer
su prijavili rjeda druzenja s prijateljima, vise depresivnih simptoma, pretilost, vise
funkcionalnih ogranicenja, nizu razinu zdravlja i kvalitete zivota u odnosu na
usporednu skupinu (Seltzer i sur., 2011.). Egan i sur. (2019.) u svom istrazivanju
utvrdili su da njegovatelji/roditelji odraslin osoba s intelektualnim teskoc¢ama
dozivljavaju teret skrbi. Ispitanici u dobi do 75 godina imali su zna¢ajno vece razine
opterecenja u odnosu na ispitanike koji su stariji od 75 godina, §to potvrduje navode
iz prethodno navedenih podataka (Egan i sur., 2019.). Pokazalo se da su usvojeni
mehanizmi suocavanja kod starijih roditelja povezani sa nizim razinama opterecenja i
boljim zdravstvenim ishodima (Grey i sur., 2017., prema Egan i sur., 2019.). Stariji
roditelji vise prihvacaju situaciju u kojoj se nalaze u odnosu na mlade roditelje, sto
takoder moze utjecati na razinu stresa s kojom se suocavaju (Lewellyn i sur., 2010.,
prema Egan i sur., 2019.). Stariji roditelji koji imaju negativan stav prema procesu
starenja mogu osjetiti vecu razinu stresa sto dovodi do izazova u suocavanju s
problemima vezanima za skrb o djetetu s intelektualnim tesko¢ama (Minnes i sur.,
2007., prema Kim i su., 2016.). Iskustvo skrbi o djetetu s intelektualnim tesko¢ama
nije nuzno negativan ¢imbenik kvalitete zivota starijih roditelja. Pozitivna percepcija
vlastite uloge u skrbi povezana je s odnosom povjerenja izmedu majke i djeteta.
Odrasla djeca s intelektualnim tesko¢ama starijim majkama mogu biti pozitivan resurs
kad postanu fizicki slabije i imaju smanjen sustav potpore. Bliski odnos s djetetom i
doprinos djece s intelektualnim teskocama moze pozitivno utjecati na percepciju

starije majke o skrbi (Kim i sur., 2016.). Ocevi takoder iskazuju pozitivan utjecaj



roditeljstva na njihove zivote. lako priznaju da postoje razdoblja ekstremnog stresa,
vec¢ina naglasava da su pozitivni daleko nadmasili negativne trenutke (Dunn i sur.,
2021.). Mnogi roditelji preispituju svoje zivote te smatraju da su oni i njihove obitelji
profitirali imajuci kraj sebe ¢lana obitelji s intelektualnim teskocama. Majke i ocevi
ne opisuju samo izazove, vec i srecu, radost, ponos te zahvalnost zivotu koju su njihove

obitelji dozivjele ( Beighton i sur., 2017., prema Dunn i sur., 2021.).

Istrazivanja pokazuju kako se zivot, razina brige i stres roditelja osoba s intelektualnim
teskocama mijenja u razlicitim periodima zivota. Majka i otac mogu se nositi na
razlicite nacine s teskocama djeteta. Kako bi se povecala dobrobit roditelja skrbnika
odraslih osoba sa intelektualnim teskocama, od velikog je znacaja da se razumiju

njihove potrebe i perspektive (Gant i Bates, 2019.).

3. SUOCAVANJE S IZAZOVIMA | OBLICI POMOCI

Suocavanje s teretom uloge njegovatelja je cjelozivotni izazov za ove roditelje. Piazza
i sur. (2014.) su proveli istrazivanje u kojem su istrazili kako koristenje razlicitih
stilova suoc¢avanja mijenja ucinke optere¢enja povezanog s ulogom njegovatelja. Ako
su stilovi suoc¢avanja neucinkoviti ili neprikladni za situaciju, ne samo da ne¢e umanjiti
stres, ve¢ ga mogu i dodatno povecati. Stilovi suoc¢avanja se klasificiraju u kategorije
ovisno o tome je li stil namijenjen promjeni stresora i rjesavanju problema ili pak
smanjenju negativnih emocija pojedinca. Prema tome se razlikuje suocavanje
usmjereno na problem te suocavanje usmjereno na emocije, odnosno aktivni i pasivni

stil suocavanja (ConnerSmith i Flachsbart, 2007., prema Piazza i sur., 2014.).

Piazza i sur. (2014.) su se u istrazivanju ucinaka stilova suoc¢avanja usredotocili na
depresivne simptome jer se ti simptomi povecavaju nakon ¢ovjekove sezdesete godine
zivota (Charles i Carstensen, 2010., prema Piazza i sur., 2014.). Takoder su istrazili
moguce spolne razlike kod majki i oceva u dozivljavanju tereta njegovatelja i
suoc¢avanju s istim. Nadalje, ispitali su i povezanost izmedu ucinka stila suoc¢avanja sa
¢injenicom da roditelji Zive sa svojim djetetom s teskocama u zajednickom kucanstvu.

U istrazivanju je sudjelovalo 286 roditelja odraslih osoba s tesko¢ama. Teskoce koje



je istrazivanje obuhvacalo su: 44% intelektualne teskoce, 15% cerebralna paraliza,
13% sindrom Down, 12% druge specificne teskoce u razvoju, 12% autizam i 4%
ozljeda mozga. Ukupno 60 sudionika (43%) izvijestilo je da je dijete boravilo u svojim
domovima, a preostala djeca su zivjela samostalno, u ustanovi ili s drugim ¢lanom
obitelji. Od 139 sudionika, 73 (53%) su bili muskarci i 66 (47%) zene, a njihova
srednja dob je bila 65 godina. Stil suoc¢avanja s problemima je ispitan kroz cetiri
kategorije. Roditelji su oznacavali u kojoj se mjeri odredene izjave odnose na njih.
Prva kategorija se odnosi na primarno suocavanje (izjava poput ,,Pokusavam smisliti
strategiju o tome sto treba uciniti*). Druga kategorija je sekundarno suocavanje (npr.
»Pronalazim dobro u onome sto se dogada“ ili ,,Naucio/la sam zivjeti s tim*). Treca
kategorija se odnosi na prekinuto suocavanje koje ukljucuje poricanje ili izbjegavanje
(,,Odbijam vjerovati da se to dogada“). Posljednja, cetvrta kategorija obuhvaca
ponasanja koja roditeljima odvlace paznju (,,Okrec¢em se poslu ili drugim aktivnostima
da maknem misli od onoga sto se dogada“). Depresivni simptomi su ispitani tako sto
su sudionici izvijestili o broju dana u proteklom tjednu u kojem su iskusili svaki od 20
ponudenih depresivnih simptoma. Teret njegovatelja je ispitan standardiziranom
skalom autora Zarit, Reever i Bach-Peterson iz 1980. godine. Dodana je jos jedna
¢estica vezana uz brigu za budu¢nost s obzirom da je ona relevantna kad je u pitanju
briga o djetetu s tesko¢ama. Rezultati istrazivanja potvrduju vaznost ucinkovitog stila
suocavanja kod starijih roditelja odraslin osoba s tesko¢ama. Najkorisniji stil je
sekundarno suoc¢avanje. Naime, ono je povezano s nizim stresnim i depresivnim
simptomima. Ovaj stil suocavanja ukljucuje kognitivne strategije, poput
preoblikovanja, koje mogu sprijeciti roditelje da razviju negativne misaone procese
koji su povezani s depresijom (Connor-Smith Flachsbart, 2007., prema Piazza i sur.,
2014.). S druge strane, prekinuto suocavanje i koristenje ponasanja koja odvlace
paznju su se pokazali kao izrazito ne ucinkoviti stilovi. Ovo otkrice je u suprotnosti sa
shvac¢anjem da bi distrakcija mogla biti privremena metoda za smanjenje negativnih
emocija te za dobivanje pozitivnijeg pogleda i vece sigurnosti za suocavanje s
problemima u budu¢nosti (Nolen-Hoeksema i Morrow, 1993., prema Piazza i sur.,
2014.). Primarno je suocavanje dobilo na znacaju samo kao prediktor simptoma
depresije za roditelje koji zive sa svojim djetetom s teskocama u zajednickom

kuc¢anstvu, gdje se pokazalo da umanjuje negativne ucinke tereta njegovatelja i



depresivnih simptoma. Rezultati takoder prikazuju ranjivost onih roditelja koji imaju
visoki stupanj opterecenja te koji koriste prekinuto suoc¢avanje i odvlacenje paznje kao
stilove suocavanja. Depresivni simptomi ovih roditelja se priblizavaju simptomima
Klinicke depresije. Buduc¢i da je ta razina simptomatologije povezana s osjecajima
bespomocnosti i beznada (Hollon i Dimidjian, 2009., prema Piazza i sur., 2014.), ovo
lose funkcioniranje vjerojatno doprinosi daljnjem nakupljanju stresa i opterecenja.
Spolne razlike izmedu roditelja nisu ukazivale na razlike u stilovima suocavanja. Ipak,
analize su otkrile jednu znacajnu spolnu razliku u povezanosti izmedu stupnja
opterecenja i simptoma depresije. Za majke su postojale visoke razine opterecenja
povezane s depresivnim simptomima koji su se priblizavali simptomima klinicke
depresije. Teret cjelozivotne skrbi za dijete s intelektualnim tesko¢ama, koji je obi¢no
ve¢i kod majki nego kod oceva kad su djeca mlada, moze umanjiti ucinkovito
suocavanje, pa majke mogu biti posebno podlozne niskom samopostovanju i tuzi ¢im
dosegnu rane godine trece dobi. Za oceve koji su mozda bili manje optereceni ranije u
zivotu djeteta s teskocama, teret njegovatelja kasnije u zivotu mogao bi biti
proporcionalan s ve¢im fokusom na obiteljske odnose u ovoj fazi te bi ih mogao
potaknuti da koriste mehanizme koji bi ih zastitili od pojavljivanja depresivnih

simptoma (Piazza i sur., 2014.).

Robinson i sur. (2017.) su proveli istrazivanje 0 povezanosti suosjecanja prema
samome sebi (kao nacina suocavanja sa zivotnim okolnostima) s psihickim
blagostanjem kod roditelja odraslih osoba s intelektualnim teskocama. U istrazivanju
je sudjelovalo 56 roditelja koji su trazili socijalne usluge za svoju odraslu djecu s
invaliditetom. Ispitana su tri aspekta: percipirani teret njegovatelja, stupanj
samosuosjecanja te roditeljski stres i depresivni simptomi. Rezultati su pokazali
znacajnu povezanost izmedu samosuosjecanja te psihickog zdravlja kod roditelja.
Naime, veci stupanj samosuosjecanja je povezan s nizim razinama stresa i depresije,
Sto ukazuje na to da je samosuosjecanje dobar nac¢in suo¢avanja i nosenja s izazovima
kod roditelja odraslih osoba s teskocama. Za vrijeme provodenja ovog istrazivanja
roditelji su ¢ekali na socijalne usluge za svoju djecu. Roditelji koji se nalaze u fazi
cekanja usluga se nerijetko moraju osloniti sami na sebe kod suocavanja s razli¢itim
stresorima, pa samosuosjecanje moze biti iznimno vazno u tom kontekstu. Za roditelje

u ovom istrazivanju je samosuosjecanje bilo od velike pomoc¢i za psihi¢ko blagostanje



bez obzira na izvor stresa, bilo da je stresor dijagnoza djeteta ili pak teret njegovatelja.
Istrazivanja su pokazala da je povezanost izmedu samosuosjecanja i psihi¢kog zdravlja
prisutna u razli¢itim kulturama, iako stupnjevi samosuosjec¢anja mogu varirati (Neff i
sur., 2008., prema Robinson i sur., 2017.). Razumijevanje o vanjskim i unutarnjim
faktorima koji utjecu na razvoj samosuosjecanja vazno je podrucje za daljnja
istrazivanja. Potrebno je dodatno istraziti nacine na koje je najbolje razviti
samosuosjecanje, kroz razli¢ite individualne i grupne programe za roditelje ili kroz

samostalni rad poput brige o sebi (Robinson i sur., 2017.).
3.1 OBLICI POMOCI

Jedan od oblika pomoc¢i roditeljima osoba s intelektualnim tesko¢ama je Mindfulness
terapija. Ova vrsta terapije je posebno vazna za njih zbog kroni¢nog stresa koji
dozivljavaju (Seltzer i sur., 2011; Dillenburger i McKeer 2011., prema Lunsky i sur.,
2017.). Mindfulness je pojam definiran kao ,,svjesno obracanje paznje i prisutnost u
trenutku‘ (Kabat-Zinn 2003., prema Lunsky i sur., 2017.). Cilj ove terapije je promjena
nacina na koji pojedinci dozivljavaju negativne emocije (Marlatt i Kristeller, 1999,
prema Lunsky i sur., 2017.). Roditelji su nakon provedene terapije iskazali da su se
vjestine koje su naucili pokazale korisnima u njihovom svakodnevnom zivotu. Neke
od vjestina su im pomogle nositi se s teskim situacijama, interakcija s djetetom im se
poboljsala, a terapija im je dala priliku i da se povezu s ostalim roditeljima koji se
nalaze u sli¢noj situaciji. Takoder, terapija je pomogla u smanjenju stresa i
anksioznosti te im dala priliku za neka nova znanja. Nekoliko njih je iskazalo da im je
bilo jako korisno shvatiti da nisu jedini s takvim problemima te da su i iskustva drugih
roditelja vrlo sli¢na njihovim. Jedan je roditelj iskazao da je najbolje spavao upravo

onih dana kad je prisustvovao terapiji (Lunsky i sur., 2017.).

lako su potrebe njegovatelja za podrskom prepoznate na medunarodnoj razini, postoji
malo istrazivanja o ucinkovitim intervencijama koje se bave smanjenjem roditeljskog
stresa (Flynn i sur., 2020.). Ranije spomenuta Mindfulness terapija pokazala se
uc¢inkovitom iz vise razloga. Kako navode Flynn i sur. (2020.) intervencije koje se
provode ucinkovite su u raznim okruzenjima i populacijama. Izazovi s kojima se
suocavaju roditelji i njegovatelji odraslih osoba s intelektualnim tesko¢ama su

kroni¢ni, zbog ¢ega je moguce da se manje mogu prilagoditi pristupima kao sto je npr.



kognitivna bihevioralna terapija (Lunsky i sur., 2017., prema Flynn i sur., 2020.).
Medutim, pokazalo se da se roditelji tesko obvezuju sudjelovati na svim susretima
zbog poteskoca u pronalazenju osobe koja ¢e brinuti o djetetu za to vrijeme te zbog
vlastitih i zdravstvenih tegoba djeteta (Lunsky i sur., 2017., prema Flynn i sur., 2020.).
S obzirom na prethodno navedeno, online Mindfulness terapija moze ponuditi rjesenje.
Flynn i sur. (2020.) navode da se na taj nacin ulaze u razvoj intervencije te pristup
istoj nije ogranicen nepredvidljivoséu obaveza roditeljske skrbi. Pokazalo se da je
online Mindfulness terapija uc¢inkovitija kada je uz online tec¢aj ponuden i neki oblik
vodstva, potpore i kontakta (Spijkerman 2016., prema Flynn i sur., 2020.). Svjetska
zaklada za mentalno zdravlje razvila je online program pod nazivom Be Mindful koji
sadrzava audio vizualne upute i vjezbe, te ga je moguce zavrsiti u nekoliko tjedana.
Flynn i sur. (2020.), proveli su istrazivanje o iskustvima roditelja koji su pohadali
online Be Mindful program. Pokazalo se da je sudjelovanje pozitivho utjecalo na
poboljsanje percepcije vlastitog iskustva i smanjenje stresnih situacija vezanih uz brigu
o0 djetetu s intelektualnim tesko¢ama. lako Be Mindful ne moze promijeniti sve sto se
dogada u zivotu roditelja i njegovatelja, sudionici su nakon sudjelovanja uocili razlike
u interakcijama s ¢lanovima njihove obitelji. Istrazivanje je pokazalo da je moguc¢nost
online pohadanja Mindfulness terapije pogodna za roditelje koji su vrlo zauzeti jer
nema potrebe za putovanjem i mogu se posvetiti istoj kad im okolnosti to dopuste (Flyn
i sur., 2020.).

Istrazivanju koje su proveli Wei i sur. (2012.) cilj je bio ispitati u¢inkovitost grupa za
podrsku u poboljsanju psiho-fizickog zdravlja i socijalne podrske ljudima koji brinu o
¢lanovima obitelji koji imaju intelektualne teskoc¢e. Kada govorimo o psiho-fizickom
statusu ispitanika pokazalo se da grupe podrske imaju pozitivan ucinak. Ispitanici su
patili od ve¢ postojecih zdravstvenih problema koji su posljedica dugotrajne skrbi o
osobi s intelektualnim tesko¢ama. Grupa podrske svojim ¢lanovima pruza mogucnost
da podijele iskustva stresa i razumiju njegove uginke na vlastito zdravlje. Clanovima
grupe ponudene su i edukacije o psihosomatskim bolestima i nacinima upravljanja
stresom. Pokazalo se da su simptomi anksioznosti kod ispitanika povezani sa
zabrinutos¢u za zdravlje i nedostatak samopouzdanja vezanog za ispunjenje zadataka
koji se odnose na skrb o osobi s intelektualnim tesko¢ama i njihovu buduénost. Grupe

podrske uc¢inkovite su u smanjenju depresivnih, somatskih i simptoma anksioznosti,
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odnosno u poboljsanju psiho-fizickog zdravlja u cjelini. Grupa podrske ljudima pruza
osjecaj da imaju nesto zajednicko s drugima, mogu podijeliti svoja iskustva skrbi te

imaju moguc¢nost davanja i primanja podrske (Wei i sur., 2012.).

4. BRIGA ZA BUDUCNOST
4.1 1ZBJEGAVANJE PLANIRANJA BUDUCNOSTI

Planiranje budu¢nosti definirano je kao planiranje aktivnosti u razlicitim aspektima
(stambeni, financijski, pravni, socijalni) radi poboljsanja kvalitete Zivota pojedinaca s
intelektualnim i razvojnim teskocama (Burke i sur., 2018., prema Lee i sur., 2020.).
Za razliku od situacija u kojima su obiteljski njegovatelj i primatelj skrbi sli¢ne dobi
(skrb supruznika), o odraslim osobama s intelektualnim tesko¢ama najcesce skrbe
ostarjeli roditelji. Stoga je fenomen starenja roditelja koji skrbe o odrasloj djeci s
intelektualnim tesko¢ama osobito rasprostranjen u ovoj skupini stanovnistva (Ryan i
sur., 2014.). Stariji roditelji koji zive u zajednickom kucanstvu sa svojim djetetom
mogu imati povecan strah vezan uz buduénost i daljnji zivot djeteta kada vise nece biti
u mogucnosti svakodnevno se brinuti za njega (Yoong i Koristas, 2012., prema
Namkung i sur., 2018.). Starenjem roditelji postaju manje sposobni pruziti jednaku
vrstu i kolicinu skrbi svom odraslom djetetu s intelektualnim teskocama. Faktori koji
utjecu na tu nemogucnost su: stariji roditelji postaju fizicki nesposobniji za pruzanje
visoke razine skrbi vlastitom djetetu, stariji su od 75 godina a i dalje skrbe o djetetu,
dozivljavaju vecu razinu stresa u starijoj dobi, ogranicena primanja, smrt
roditelja/njegovatelja (Dillenburger i McKerr, 2009., prema Baumbusch i sur., 2015.).
U nekim sluc¢ajevima se roditelji moraju brinuti i za ostale ¢lanove obitelji. Ova
dvostruka odgovornost moze biti izvor povecanog stresa i osjecaja da su pod velikim
teretom (Perkins, 2010., prema Lunsky i sur., 2017.). Autori navode da se procjenjuje
da u Ujedinjenom Kraljevstvu otprilike 29 000 osoba s intelektualnim tesko¢ama zivi
s ¢lanom obitelji starijim od 70 godina, a sli¢ni trendovi rasta populacije promatrani
su i na medunarodnoj razini (Hogg i sur., 2000., prema Pryce i sur., 2015.). Roditelji
isticu kako ¢e skrb za njihovo odraslo dijete s intelektualnim teskoc¢ama biti

cjelozivotna, iako se mnogi od njih ne bave aktivnostima formalnog planiranja
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buduénosti za sebe i vlastito dijete (Baumbusch i sur., 2015.). U istrazivanju koje su
proveli Walker i sur. (2019.) pokazalo se da je jedan od najvecih stresora za osobu
koja skrbi o odrasloj osobi s intelektualnim tesko¢ama upravo pitanje buducnosti:
,,Mislim da mama izbjegava situaciju. Mislim da bi to bilo previse bolno. Znam da se
ponekad stvarno uzrujava i prilicno je ocito da je razmisljala o tome ““. Neizvjesnost
zbog buduc¢nosti kod nekih ostarjelih roditelja dovodi do izrazavanja zelje da nadzive
vlastito dijete: ,, Brinem se kad vise ne budem ovdje, da, da. Kao i svaki drugi roditelj
koji ima dijete s invaliditetom, pomislim: ,,Nadam se da ¢e otiéi jednog dana prije
mene. Tako se ponekad osjecam “. U Australiji je provedeno istrazivanje kojem je cilj
bio saznati odgovor na tri glavna pitanja: 1. vrste tranzicija kroz koje prolaze odrasle
osobe s intelektualnim teskocama, 2. planiranje budu¢nosti, 3. prepreke u planiranju
budu¢nosti. lako je istrazivanje provedeno s osobama sa intelektualnim tesko¢ama, a
ne ¢lanovima njihovih obitelji, ono sadrzi saznanja koja mogu biti korisna u
razumijevanju prepreka s kojima se suocavaju i ¢lanovi obitelji, odnosno roditelji
odraslih osoba s intelektualnim teskocama, a vezane su uz planiranje buduc¢nosti.
Istrazivanje je pokazalo da u nekim slu¢ajevima pitanje planiranja budu¢nosti moze
izazvati anksioznost i strah: ,,Znam da ¢e se moj brat brinuti za mene, mozda i moja
sestra, ali stvarno nismo previse razmisljali o buducnosti. Bojim se.” 1z prethodne
izjave jednog od sudionika moze se zakljuciti da je planiranje budu¢nosti teska tema
za cijelu obitelj, kako za osobu s intelektualnim tesko¢ama tako i za ostale ¢lanove.
Sudionici koji izbjegavaju planiranje budué¢nosti uglavnom su svjesni da ono ukljuéuje
budu¢nosti moze dovesti do kriznih situacija, kao sto je smrt roditelja nakon koje osoba
s intelektualnim teskocama mora biti zbrinuta na odgovaraju¢i nacin (Bowey i
McGlaughlin, 2005., prema Pryce i sur., 2015.). Nedostatak planiranja buduc¢nosti
takoder moze rezultirati neodgovaraju¢om skrbi kada roditelji vise nije u mogucnosti
skrbiti o djetetu. Rezultat toga moze biti smjestaj odraslih osoba s intelektualnim
teskocama u staratke domove koji su primarno namijenjeni za starije osobe, $to se
zapravo ne moze uklopiti u njihove potrebe (Bigby, 2010., prema Baumbusch i sur.,
2015.). Potrebno je pazljivo planirati kada i iz kojih razloga je povoljno smjestiti
odraslu osobu s intelektualnim teskocama na institucionalnu skrb. Osobe s

intelektualnim teskocama koje su starije dobi ¢esto se prerano smjestaju u institucije,
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ponekad i u njihovim srednjim godinama, obi¢no iz razloga sto su im roditelji ostarjeli
(Bigby 2010. prema Wagner Jakab i sur., 2016.).

Na neplaniranje buduc¢nosti u odredenim slucajevima gleda se kao na pasivno
prihvacanje ili aktivni izbor (Pryce, 2015.). Roditeljima je ponekad tesko iskazati
konkretne razloge zbog koji nisu zapoceli planiranje buducnosti (Taggart i sur., 2012.,
prema Walker i sur., 2018.). Ono sto predstavlja spremnost na planiranje nije jasno
definirano i moze biti razlicito za svaku obitelj, ali uklju¢uje emocionalnu spremnost
te spremnost vezanu za situaciju i okolnosti (McCausland i sur., 2019.). Istrazivanje
provedeno u Svicarskoj je pokazalo da veéina odraslih osoba s intelektualnim
teskocama zivi s ostarjelim roditeljima. Faktori kao sto su tradicionalna uvjerenja o
potrebi da obitelj zivi zajedno, materijalne okolnosti, dovoljan broj potencijalnih
njegovatelja unutar obitelji te dovoljno mjesta u obiteljskoj kuc¢i za smjestaj odrasle
osobe s intelektualnim teskoc¢ama utjecu na odrzavanje roditeljske skrbi kao primarne
(Jecker-Parvex, 2012.). Podatci pokazuju da vec¢ina njegovatelja/roditelja i primatelja
skrbi tezi ka kontinuiranoj njezi i boravku u obiteljskom okruzenju, unato¢ stresu i
znacajnim izazovima s kojima se suocavaju. Navedeno govori 0 snazi uzajamne veze
koja postoji izmedu odraslih osoba s intelektualnim tesko¢ama i njihovih
roditelja/obiteljskih njegovatelja (McCausland i sur., 2019.). Istrazivanje provedeno u
Svicarskoj je takoder pokazalo da kontinuitet skrbi o osobi s intelektualnim teskoéama
ovisi o financijskim moguénostima te zdravstvenom stanju osobe koja skrbi, a to su
najcesce roditelji (Jecker-Parvex, 2012.). Kako navode Lee i sur. (2014.) veca je
vjerojatnost da ¢e planiranje buduénosti provoditi obitelji koje imaju veéu otpornost,
manji teret brige o ¢lanu obitelji s intelektualnim teskoc¢ama i vece prihode (Lee i sur.,
2014., prema Lee i sur., 2020.). Istrazivanja pokazuju i da je planiranje budu¢nosti
povezano sa stupnjem obrazovanja starijih roditelja, sudjelovanjem u edukacijama te
smanjenim funkcionalnim sposobnostima djeteta (Burke 2018., prema Lee i sur.,
2020.). Istovremeno starenje roditelja i povecanje dobi odraslih osoba s intelektualnim
tesko¢ama ne predstavlja prepreku za nastavak zajednickog zivota. lako su roditelji
koji su stariji od 75 godina svjesni toga da moze do¢i do pogorsanja njihovog
zdravstvenog stanja, vecina njih vjeruje da mogu pruzati podrsku i skrbiti o vlastitom

djetetu jos 10 ili vise godina (Jecker-Parvex, 2012.).
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4.2 FORMALNI | NEFORMALNI 1ZVORI PODRSKE RODITELJIMA PRI
PLANIRANJU BUDUCNOSTI

Baumbusch i sur. (2015.) su proveli istrazivanje cija je svrha bila prosiriti
razumijevanje iskustava starenja obitelji u zajednici kada je jedan ¢lan obitelji odrasla
osoba s intelektualnim tesko¢ama. Istrazivacko pitanje na koje se htjelo dobiti odgovor
bilo je: ,,Kakvo je iskustvo ¢lanova obitelji koji ostare istodobno s ¢lanom obitelji koji
ima intelektualne teskoc¢e?* Istrazivanje je provedeno u Kanadi, s ¢lanovima obitelji
koji pruzaju skrb odrasloj osobi s intelektualnim tesko¢ama starosne dobi 40 i vise
godina. U istrazivanju je sudjelovalo 8 osoba (N = 8), predstavljajuci 6 obitelji. Raspon
godina sudionika bio je od 64 do 86, a prosjecna dob 77 godina. Istrazivanje je
obuhvatilo 3 aspekta: prepoznavanje promjena starenja, jacanje veza te planiranje
budu¢nosti. Rezultati pokazuju dinami¢nu prirodu odnosa oblikovanih individualnom
I obiteljskom povijesc¢u zivota te skre¢u pozornost na drustvene okolnosti koje utjecu
na te odnose. Obitelji su se nalazile u procesu kasno zivotne tranzicije. Ostarjeli
roditelji sve su svjesniji vlastitog procesa starenja i njegovog utjecaja na njihovu
sposobnost za skrb o ¢lanu obitelji koji ima intelektualne teskoce. Upravo to ih potice
na jacanje veza s neformalnim (obitelj, prijatelji) i formalnim (drzava, socijalna skrb)
potencijalnim izvorima skrbi (Baumbusch i sur., 2015.). Neformalni izvori podrske
uklju¢uju  financijsku, materijalnu, emocionalnu i prakticnu pomo¢ koju osobe
primaju od ¢lanova obitelji, prijatelja, rodbine i susjeda (Leutar i sur., 2007.; prema
Kokorié i sur., 2012.) Clanovi obitelji i druge znacajne osobe, potrebni su obiteljima
kako bi im pruzili pomo¢ u smislu novca, rada ili vremena (Wei i sur., 2012.). Obitelji
se usmjeravaju na prenosenje vlastitog znanja o nacinima skrbi za osobu s
intelektualnim tesko¢ama drugim osobama koje bi im u budué¢nosti mogle pruziti skrb
i podrsku (Baumbusch i sur., 2015.). Roditelji iskazuju zabrinutost za budué¢nost te
ocekuju pomoc¢ rodbine u slucaju da vise neée biti sposobni brinuti o vlastitom djetetu.
Moguci skrbnici su sestre i braca ili rodaci, no oni vrlo ¢esto imaju svoju obitelj, posao,
obveze i vecinu vremena provode izvan kuce, §to otezava ili onemogucava njihovu
skrb za ¢lana obitelji s intelektualnim tesko¢ama (Coyle i sur., 2014., prema Wagner
Jakab i sur., 2016.). Pokazalo se da braca/sestre ne mogu to¢no predvidjeti svoju ulogu
u skrbi, vecina predvida zivot sa bratom/sestrom koji ima intelektualne teskoce ali

samo njih 10% na kraju i zivi s istima (Freedman i sur., 1997., prema Lee i sur., 2019.).
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Kada govorimo o planiranju buducnosti istrazivanja pokazuju da su brac¢a i sestre cesto
angazirani kao voditelji buduc¢eg planiranja (Heller i Kramer, 2009., prema Lee i sur.,
2019.). Takoder, vazno ih je ukljuciti u planiranje budu¢nosti jer im se na taj nacin
pruza pristup potrebnim informacijama, obuci, podrsci i resursima (Lee i sur., 2019.).
Istrazivanja su pokazala da je veca vjerojatnost sudjelovanja u planiranju buducnosti
moguca kod brace/sestara koji i ranije tijekom zivota pruzaju podrsku svojoj braci
/sestrama s intelektualnim tesko¢ama (Heller i Kramer, 2009., prema Lee i sur., 2020.).
Planiranje budu¢nosti pokazalo se kao vazan razvojni zadatak u obiteljima s ¢lanom
koji ima intelektualne teskoce. Jedan od aspekata planiranja buducnosti je i uloga
odrasle osobe s intelektualnim tesko¢ama u razumijevanju smrti i faktora koji utjecu
na sposobnost roditelja da sudjeluju u planiranju buduénosti. U prijasnjim
istrazivanjima prepoznato je da osobe s intelektualnim tesko¢ama imaju problema s
razumijevanjem istih (Baumbusch i sur., 2015.). Roditelji imaju strah vezan za
buduc¢nost djeteta nakon njihove smrti. Neki roditelji imaju planove za budu¢nost koji
ukljucuju ¢lanove obitelji kao neformalnu podrsku. Medutim, ne Zele se svi roditelji
osloniti na ¢lanove obitelji te u nekim slu¢ajevima nije ni dostupan ¢lan obitelji koji bi
mogao pruziti potrebnu podrsku i skrb (Weeks i sur., 2009.). Neformalni izvori
podrske mogu se smanjiti s vremenom, na primjer zbog loseg zdravlja ili smrti osobe
koja je bila izvor podrske (Walker i sur., 1996., prema Mahon i sur., 2019.). Podrska
koju roditelji dobivaju od strane Sire obitelji predstavlja aspekt koji nedvojbeno
doprinosi kvaliteti zivljenja u obitelji. Sudjelovanje u udrugama i podrska koju
dobivaju takoder su elementi koji doprinose kvaliteti zivota. Putem istih imaju priliku
podijeliti svoja iskustva i izvore informacija: “Istina je da su nam u udruzi pomogli
mnogi ljudi, pa smo dobili ne samo strucnu pomo¢ vec¢ i podrsku ljudi koji su zivjeli ili
Zive u istoj situaciji” (Cunha de Araujo i sur., 2016.). Nedostatak medugeneracijskih
¢lanova, zajedni¢kih odnosa i prijateljstava utjecu na smanjenje neformalne mreze
podrske i ¢ine ju nestabilnijom. Smanjenje mreze podrske negativno utjece na starije
roditelje u vrijeme kada im je ta pomo¢ najpotrebnija (Walker i sur., 1996., prema
Mahon i sur., 2019.). U Sjevernoj Irskoj provedeno je istrazivanje u kojem je
intervjuirano 29 starijih roditelja u rasponu od 47 do 84 godina starosti. Roditelji su
izvijestili o ozbiljnom nedostatku podrske u skrbi i planiranju budu¢nosti sto moze

dovesti do povecane razine stresa skrbnika (Dillenburger i sur., 2011., prema Mahon i
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sur., 2019.). Grupne intervencije znacajno mogu poboljsati sve aspekte socijalne
podrske. Ukljucuju¢i emocionalne, pozitivne drustvene interakcije te informacijske i
materijalne aspekte pomoc¢i. Kada govorimo o aspektu emocionalne podrske
istrazivanje koje su proveli Wei i sur. (2012.). pokazalo je da roditelji odnosno
njegovatelji prizeljkuju da im se vjeruje, slusa te da budu cijenjeni od strane obitelji,
prijatelja i drugih znacajnih osoba (Wei 1 sur., 2012.). Stoga je vazno aktivno

odrzavanje neformalnih podrzavajucih veza (Bigby i sur., 1997.).

Formalni izvori podrske ukljucuju razlicite oblike pomoc¢i u novcu ili slicne pomoci
koju pruza drzava i druge institucije (Leutar i sur., 2007.; prema Kokori¢ i sur., 2012.).
Pomo¢ koju pruza drzava moze se odnositi na osnivanje dnevnih centara za osobe s
intelektualnim tesko¢ama, zaposljavanje uz potpore, obrazovanje i financijsku pomo¢
(McConkey i sur., 2001., prema Ryan i sur., 2014.). U¢inkovita suradnja izmedu
formalnih pruzatelja skrbi i roditelja kljucna je za kvalitetnu budué¢nost osobe s
intelektualnim tesko¢cama (Mooney i sur., 2014.). Istrazivanjima je utvrdeno
nezadovoljstvo i nedostatak povjerenja u usluge koje pruzaju formalni izvori podrske
(Bibby i sur 2012., prema Walker i sur., 2018.). Mnogi roditelji se osje¢aju beznadno
kada razmotre sto sluzbe skrbi mogu ponuditi njihovoj djeci, te na buduc¢nost gledaju s
dubokim strepnjama i strahovima (Pryce, 2015.). Takoder, mnogi stariji roditelji
smatraju da mogu samostalno pruziti zadovoljavajucu razinu skrbi vlastitom djetetu.
Moze se rec¢i da to njihovo uvjerenje proizlazi iz prethodnih negativnih iskustava s
nekvalitetnim uslugama ili institucionalizacijom u vrijeme kada je njihovo dijete bilo
mlade (Gilbert i sur., 2008., prema Baumbusch i sur., 2015.). Kod nekih roditelja
razvija se sumnja vezana uz kvalitetu i standard skrbi u smjestaju za osobe s
intelektualnim tesko¢ama. Ista se ¢esto razvija zbog nedostatka informacija, prijava
zlostavljanja te losih osobnih iskustava u proslosti dozivljenih od strane zdravstvenih
djelatnika i socijalnih radnika (Bowey i sur., 2006., prema Mahon i sur., 2019.).
Istrazivanja pokazuju da stariji roditelji koji skrbe o djeci s intelektualnim tesko¢ama
ne dobivaju dovoljnu podrsku ili informacije vezane uz alternative skrbi, pomo¢ u kuéi
te informacije o drzavnom ili lokalnom zakonodavstvu. Nedostatak informacija dovodi
do toga da se roditelji osjecaju izolirano, tjeskobno i uplaseno za buduénost. Nemaju
povijerenja u kvalitetu usluga koje stru¢ne sluzbe mogu ponuditi njihovom djetetu.

Nepovjerenje je izgradeno tijekom duzeg vremenskog perioda te potkrijepljeno i
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losom komunikacijom sa stru¢njacima (Mahon i sur., 2019.). Roditelji odraslih osoba
s intelektualnim tesko¢ama ukazuju na potrebu za razvojem vecéeg broja usluga u
zajednici, potrebu za boljom komunikacijom sa stru¢njacima i podrsku putem
savjetovanja (Jecker-Parvex, 2012.). Potrebno je prosiriti usluge socijalne skrbi u
svrhu zadovoljavanja potrebe pojedinaca s intelektualnim teskocama o kojima skrbe
ostarjeli roditelji (Baumbusch i sur., 2015.). U nekim slucajevima roditelji brinu o
budu¢nosti djeteta iako vise ne skrbe o njemu. Ta briga odnosi se na pruzanje
emocionalne podrske (Baumbusch i sur., 2017., prema Walker i sur., 2018.).
Istrazivanja pokazuju da iako roditelji mozda nisu vise odgovorni za fizicku skrb o
djetetu, zabrinuti su za dugoro¢nu prikladnost smjestaja u kojem se nalazi njihovo
odraslo dijete. Roditelji su i dalje puno ukljuceni u zivot djeteta (Eley i sur., 2009.,
prema Walker i sur., 2018.). Odrasle osobe s intelektualnim tesko¢ama koriste
zdravstvene usluge u ve¢oj mjeri nego opca populacija. Placanje tih troskova izazov
je za osobe koje skrbe 0 njima, najcesce za roditelje. Istrazivanje provedeno u Kanadi
ukazuje na to da osobe s intelektualnim teskocama imaju 4 puta veée godisnje
zdravstvene troskove te da je vazno nauciti kako najbolje prepoznati njihove potrebe
(Lunsky, 2019.). U Australiji je provedena studija koja je istrazivala iskustva roditelja
sa zdravstvenim uslugama za osobe s intelektualnim teskocama. Uocen je los odnos s
osobljem, nedostatak stru¢nosti i ¢esta fluktuacija osoblja (Llewellyn i sur., 2004.,
prema Man i sur., 2020.). Rezultati istrazivanja koje je provedeno u Velikoj Britaniji
ukazuju na diskriminaciju, negativne stavove zdravstvenog osoblja prema osobama s
intelektualnim teskocama te na nedostatak podrske roditeljima/njegovateljima.
Roditelji su ukazali na vaznost prilagodbe zdravstvenog sustava osobama s
intelektualnim tesko¢ama i osvjes¢ivanje njihove prisutnosti u zdravstvenom sustavu
(Aliisur., 2013., prema Man i sur., 2020.).

Man i sur. (2020.) proveli su istrazivanje kojem je cilj bio istraziti iskustva roditelja
odraslih osoba s intelektualnim tesko¢ama s uslugama koje su pruzene njihovoj djeci.
Takoder, dobiti uvid u iskustva roditelja sa stru¢njacima iz podru¢ja mentalnog
zdravlja. U istrazivanju je sudjelovalo devet roditelja u rasponu od 45 do 75 godina
starosti. Roditelji su opisali vise primjera negativnih i izazovnih iskustava. Navode da
usluge cesto ne uspijevaju zadovoljiti potrebe roditelja i osobe s intelektualnim

teskocama. Neki roditelji bolje suraduju sa stru¢njacima koji imaju specificne stavove
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0 tome kako pomoc¢i njihovom djetetu te dozivljavaju nezadovoljstvo kada se
preporuke stru¢njaka razlikuju od njihovih stavova. Istrazivanje je pokazalo da do
neslaganja izmedu roditelja i stru¢njaka ¢esto dolazi kada se radi o pitanju zastite prava
pojedinca s intelektualnim tesko¢ama i postivanja roditeljskih stavova o tome sto je
najbolje za njihovo dijete. Naglaseni su problemi sa resursima, sto utjece na kvalitetu i
dostupnost usluga. Roditelji upozoravaju na nedostatak specijalistickih usluga za
osobe s visestrukim tesko¢ama. Suprotno navedenom, iskazani su i primjeri pozitivnih
iskustava. Roditelji cijene fleksibilnost u pruzanju usluga i koristenju resursa kako bi
se njihova djeca osjecala ugodno i primije¢eno. Neki roditelji izrazili su zadovoljstvo
uc¢inkovitom suradnjom s profesionalcima i osjecajem da se reagira na njihove potrebe.
Pokazalo se da su roditelji zadovoljni onim uslugama koje su uskladene s najboljima
standardima prakse. Roditelji cijene postivanje njihove uloge kao njegovatelja,
suradnju sa stru¢njacima, svijest o najboljim praksama koje se odnose na pruzanje
usluga osobama s intelektualnim tesko¢ama, rad usmjeren na osobu i prilagodavanje

njenim potrebama (Man i sur., 2020.).

Cilj istrazivanja koje su proveli Mooney i sur. (2014.) bio je istraziti nezadovoljene
potrebe pruzatelja skrbi kao formalnih i potrebe roditelja kao neformalnih izvora
podrske i skrbi za osobu s intelektualnim tesko¢ama. Roditelji su izrazili potrebu za
osobljem koje je pronicljivo i prilagodljivo osobnosti osobe s intelektualnim
tesko¢ama, odnosno osoblje koje uvazava potrebe osobe o kojoj skrbi. Clanovi obitelji
prizeljkuju da se uloze napori u stvaranje smislene zajednice kada se radi o pitanju
ukljucivanja obitelji. Takoder, prizeljkuju vise usmjerenosti na suradnju izmedu
roditelja i njegovatelja. Suradnja podrazumijeva vecu pomo¢ u snalazenju s
birokracijom i pristup koji je primjeren dobi, resursima i moguénostima. Obiteljski
njegovatelji imaju ideje i planiraju aktivnosti za njihovog ¢lana obitelji s
intelektualnim tesko¢ama ali se osjecaju obeshrabreno u provedbi istog zbog teskoca
po pitanju birokracije: “ Toliko je tesko posti¢i da se prosiri krug prijatelja u
organiziranom smjestaju kad postoji zastita ostalih korisnika i treba vam dopustenje
od, od svih da bilo tko dode u kucu ”. Istrazivanje je pokazalo da pruzatelji skrbi cijene
izazove s kojima se suocavaju obiteljski njegovatelji, ali smatraju da je potrebno
oblikovati zajednicke napore u skladu sa razinom ukljucenosti obitelji u zivot osobe s

intelektualnim tesko¢ama. Potrebno je da budu oprezni pri utvrdivanju sudjelovanja
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¢lanova obitelji koji eventualno mogu ugroziti zdravlje i1 sigurnost osoba s
intelektualnim teskocama. Ugrozavanje sigurnosti u nekim slucajevima moze se
odnositi na pronevjeru financijskih i drugih sredstava. U takvim sluc¢ajevima potrebno
je pruzanje zastitnih mjera koje su u suprotnosti s olaksavaju¢cim mjerama koje
obiteljski njegovatelji prizeljkuju u pristupu resursima i moguénostima vezanim za
brigu o ¢lanu obitelji koji ima intelektualne teskoce. Zastitne mjere ukljucuju redovitu
reviziju izvjestaja o troskovima te ugovore i protokole za prijavu sumnje na
zlouporabu. Ipak, jedan od ispitanika navodi da je mali udio obiteljskih njegovatelja
koji namjerno zloupotrebljavaju resurse: “Potrebno je puno edukacije po tom pitanju,
nije da pokusavaju iskoristiti situaciju, oni samo ne razumiju”. U nekim slucajevima
su obitelji nedovoljno ukljucene u zivot osobe s intelektualnim tesko¢ama pa pruzatelji
skrbi mogu osjecati da moraju i¢i iznad vlastitih oc¢ekivanja u osiguranju sigurnosti i
zdravlja za osobu s intelektualnim teskocama o kojoj skrbe. Do problema dolazi i kada
obitelji zanemaruju planiranje buduc¢nosti sve dok njihovi kapaciteti nisu iscrpljeni,

nakon cega postaju sve zahtjevniji prema pruzateljima usluga (Mooney i sur., 2014.).

Vazno je poticati roditelje na ukljuc¢ivanje u sustav usluga za osobe s invaliditetom.
Takoder, vazno je uspostaviti povjerenje s onim roditeljima koji su imali prethodna
negativna iskustva vezana uz pruzatelje usluga. Voditi racuna o kvaliteti usluga i
pruzanju kvalitetne podrske (Walker i sur., 2018.). Prepoznato je da je starijim
roditeljima odraslih osoba s intelektualnim tesko¢ama potrebna dodatna podrska.
Njihove potrebe treba procjenjivati neovisno od potreba onih o kojima skrbe, uz razvoj
odgovaraju¢ih usluga (Kersten i sur., 2001., prema Mahon i sur., 2019.). Postoji
potreba za stvaranjem resursa, usluga i sustava podrske koji pomazu pojedincima s
intelektualnim tesko¢ama i njihovim roditeljima da nastave zivjeti u svom domu bez
obzira na dob, sve dok je isto izvedivo (Mahon i sur., 2019.). Takozvanom politikom
“aging in place” moguce je izbjeci institucionalizaciju i segregaciju, omoguciti da
osobe ostanu u poznatoj okolini (Bigby i sur., 2010., prema Wagner Jakab i sur.,
godina) Potrebno je obnoviti sveukupno povjerenje izmedu obiteljskih njegovatelja i
struénih sluzbi. Stru¢njacima, ukljucuju¢i zdravstvene i struc¢njake iz podrucja
socijalne skrbi potrebne su dodatne edukacije 0 nacinima pruzanja podrske starijim
roditeljima/njegovateljima. Uloga starijih roditelja mora biti u potpunosti prepoznata
od strane sluzbi (Mahon i sur., 2019.). Proaktivan i redovit kontakt s roditeljima moze
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pomo¢i u poboljsanju profesionalnih odnosa te u izbjegavanju krize koja se javlja kada
roditelji nisu upoznati s uslugama ili nemaju povjerenja u iste (Bowey i sur., 2006.,
prema Mahon i sur., 2019.). Istrazivanja su pokazala i da naglasak na ‘“aktivnom
starenju” te potpora zajednice mogu smanjiti tjeskobu i strah od budu¢nosti koji osjeca
populacija starijih roditelja odraslih osoba s intelektualnim tesko¢ama (Taggart i sur.,
2012., prema Mahon i sur., 2019.). lako ¢e “nova” populacija starijih obiteljskih
njegovatelja predstavljati veliki izazov pruzateljima usluga, moguce ga je ucinkovito
rijesiti putem dodjele odgovarajucih sredstava i definiranjem prioriteta vezanim za
potrebe ove rastuce populacije . U izvjes¢u Medunarodnog udruzenja za znanstveno
proucavanje intelektualnih teskoc¢a (IASSID), utvrden je napredak u kvaliteti usluga
podrske za starije njegovatelje. U preporukama je naglasena potreba za uslugama koje
su kombinacija stru¢nosti iz razlicitih sektora: usluge za starije osobe, usluge za osobe
s intelektualnim tesko¢ama, savjetodavne usluge te dobrovoljne organizacije za
pruzanje podrske ovoj ranjivoj skupini. Prepoznata je i potreba za pruzanjem
informacija 0 moguc¢nostima podrske u hitnim situacijama i budué¢em planiranju.
Naglasena je vaznost osposobljavanja i educiranja stru¢nog osoblja kako bi uspjesno
identificirali i zadovoljili potrebe odraslih osoba s intelektualnim teskocama te potrebe
njihovih roditelja/njegovatelja (Ryan i sur., 2014.). Istrazivanja pokazuju da
kombinacije neformalne i formalne podrske imaju pozitivan uc¢inak na roditelje.
Posjecivanje dnevnih centara pokazalo se korisnim kako za osobe s intelektualnim
tesko¢ama tako i za njihove roditelje, kojima je to oblik predaha (Taggart i sur., 2012.,
prema Ryan i sur., 2014.). Vazno je uzeti u obzir nacine na koje formalne sluzbe mogu
ispuniti neformalne funkcije te kako usluge mogu potaknuti razvoj neformalnih izvora
podrske (Bigby i sur., 1997.).

4.3 PLAN SKRBI | PODRSKA U PLANIRANJU

Istodobno starenje roditelja koji pruzaju skrb i osobe s intelektualnim teskocama
pokrece pitanje ukljucivanja u brigu o krizi nakon starenja roditelja. Kriza se obi¢no
odnosi na prijelaz iz primarne njege u obiteljskom domu koja prestaje zbog smrti ili
nesposobnosti starijih roditelja bez unaprijed isplanirane buducnosti, odnosno puta do
alternativnih nacina skrbi o osobi s intelektualnim teskocama (Granham i sur., 2019.).
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Autori navode da promjena diskursa od individualnog planiranja obitelji do politike
socijalne skrbi i puteva do post-roditeljske skrbi problematizira raspodjelu skrbi kao
drustveno politicki i eti¢ki problem (Mckenzie, 2016., prema Granham i sur., 2019.).
Rasprave o buduc¢nosti potrebno je s obitelji provoditi na vrijeme, trebaju ukljucivati
aktivno planiranje buduénosti te nije pozeljno ¢ekati da stariji roditelji sami potraze
informacije (Walker i sur., 2018.). Roditelji odraslih osoba s intelektualnim tesko¢ama
su cesto izolirani od formalnih i neformalnih izvora podrske, pa nerijetko budu¢nost
planiraju sami bez konkretne pomo¢i pruzatelja usluga (Taggart i sur., 2012., prema
Walker i sur., 2018.). Pruzanje podrske u planiranju skrbi za odrasle osobe s
intelektualnim tesko¢ama je vazan element. Buduc¢nost je nuzno planirati za zivota
roditelja kako bi se imalo dovoljno vremena za pripremu premjestaja na neki od
daljnjih oblika skrbi (Wagner Jakab i sur., 2016.).

Bowey i McGlaughlin (2017.) opisuju razlic¢ite faze vezane uz planiranje budu¢nosti i
plan buduce skrbi. U njihovom istrazivanju roditelji su se razlikovali po tome §to su
neki imali dogovoren plan za budué¢nost, neki su bili u procesu izrade plana, kod
odredenih je postojala zelja da naprave plan za budu¢nost dok ostali nisu bili spremni
ili voljni napraviti ga (Bowey i sur., 2017., prema Walker i sur., 2018.). Suprotno
uobicajenoj percepciji da roditelji ne planiraju buducnost, istrazivanje koje su proveli
Walker i sur. (2018.) pokazalo je da roditelji osmisljavaju planove ili barem imaju
viziju o tome sto bi htjeli za svoje dijete kada vise nece biti u mogucnosti skrbiti o
njemu (Walker i sur., 2018.). Takoder, istrazivanja su pokazala da je roditelje moguce
podijeliti na one koji su napravili “konacne” planove i one koji imaju teznju da ga
izrade (Taggret i sur., 2012., prema Walker i sur., 2018.). Ponekad se roditelji bez
obzira na to sto su osmislili konkretan plan za budué¢nost suocavaju s osjecajem
zabrinutosti, koji je vezan uz mogucu neadekvatnost plana s obzirom na to da je
budué¢nost nepredvidiva (Walker i sur., 2018.). Za one roditelje koji su isplanirali
budu¢nost ili zapoceli s planiranjem, planiranje ukljucuje i sastavljanje oporuke te
raspravu o planu s drugim osobama kao sto je na primjer socijalni radnik. Takoder,
ukljucuje i usmeni dogovor s bracom/sestrama odrasle osobe s intelektualnim
teskoc¢ama koji ¢e eventualno skrbiti u buduc¢nosti te trazenje smjestaja (Walker i sur.,
2018.). Za planiranje buducnosti dobro je da obitelj napravi tzv. letter of intent (pismo

namjere), dokument koji bi obuhvatio informacije i planove za budu¢nost, a cesto se
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koristi u planiranju budu¢ih intervencija. Na taj nacin obitelji mogu utvrditi
konkretnije planove i buduce ciljeve (Heller i sur., 2006., prema Lee i sur., 2020.).
Istrazivanja su pokazala da ponekad roditelji preuzimaju inicijativu za izradu plana
ces¢e nego pruzatelji usluga (Walker i sur., 2018.). Neki autori zagovaraju ne
identificiranje rigidnog plana. Za neke obitelji definiranje rigidnog plana nije
prikladno i realno, s obzirom na nepredvidivost Zivotnih okolnosti i promjene koje se
mogu dogoditi s vremenom. S obzirom na to sugeriraju da je prikladnije identificirati
Klju¢nu osobu, koja bi “nadgledala” dobrobit osobe s intelektualnim tesko¢ama (Bigby
i sur., 2000., prema Weeks i sur., 2009.). Sukob izmedu prava/zelja pruzatelja skrbi i
osobe o0 kojoj se skrbi moze onemoguciti primatelja skrbi da donosi vlastite izbore.
Alternativa tome moze biti potpora nezavisnih zagovaratelja, time bi se osiguralo da
zelje primatelja skrbi ostanu primarni fokus u procesu planiranja (McCausland i sur.,
2019.). Pruzatelji usluga trebaju razumjeti stavove obitelji i pazljivo razmotriti koji
pristup je odgovarajuci. Strukturirani plan ponekad nije prikladan, na primjer za
obitelji koje se ne dozivljavaju kao njegovatelji ili smatraju da nije prikladno da o
svojoj i budu¢nosti svog djeteta raspravljaju s pruzateljima usluga. Obitelji koje su
takvih gledanja, mogle bi imati koristi od stvaranja “krugova podrske”, ljudi koji bi
formirali zajednicu oko osobe s intelektualnim tesko¢ama (Collins i sur., 2011., prema
Walker i sur., 2018.). “Krugovi podrske” obi¢no potjecu od osobe s intelektualnim
teskocama te ukljucuju podrsku obitelji i vanjsku potporu koju pruza zajednica na
neformalnoj ili formalnoj razini (Duggan i sur., 2013., prema McCausland i sur.,
2019.). Na razini politike i pruzanja usluga potrebne su poboljsane mjere informiranja,
obrazovanja i promicanja u cilju povecanja svijesti 0o budu¢im mogucénostima i
resursima planiranja, s naglaskom na identificiranju onoga sto obitelji mogu dobiti od

procesa planiranja (McCausland i sur., 2019.).

Neuspjeh u adekvatnom planiranju budué¢nosti jedna je od klju¢nih prepreka za
uspjesno starenje odraslih osoba s intelektualnim tesko¢cama (McCallion i Nickle,
2008., prema Brennan i sur., 2020.). Cimbenici starenja stanovnistva na makro razini
te post-institucionalizacijska politika vjerojatno ¢e dovesti do toga da sve vise odraslih
osoba s intelektualnim teskocama stari u obiteljskom okruzenju (McCallion i sur.,
2014., Brennan i sur., 2020.). Brennan i sur. (2020.) u svom pregledu empirijski

evaluiranih studija intervencija i strukturiranih modela/okvira planiranja buducnosti
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navode nekoliko razlicitih programa koji se bave planom buduce skrbi o odrasloj osobi
s intelektualnim tesko¢ama. Jedan od programa je “Options for Older Families”.
Program je usmjeren na tri razlicite dimenzije buduénosti. Prva je koristenje postojecih
usluga koje omogucuju nastavak zivota u obiteljskom okruzenju. Druga dimenzija je
podrska u ucinkovitom planiranju buducnosti, te treca dimenzija koja se odnosi na
poboljsanje vjestina odrasle osobe s intelektualnim tesko¢ama o kojoj je potrebno
skrbiti. Ovaj pristup pokazao se kao proaktivna intervencija koja je ucinkovita u
prevladavanju kriza (Bigby i sur., 2002., prema Brennan i sur., 2020.). U SAD-u
postoji grupni psihoedukacijski program za starije majke odraslih osoba s
intelektualnim tesko¢ama koje nemaju osmisljen plan buduce skrbi. Neki od pozitivnih
ishoda pohadanja programa su povecana svijest i znanje 0 mogu¢nostima planiranja,
osjecaj kompetentnosti za planiranje buducnosti, realizacija stvarnog planiranja
budu¢nosti, bavljenje financijskim, stambenim i pravnim pitanjima. Pokazalo se da je
intervencija pomogla majkama da svoju spremnost na planiranje buduc¢nosti provedu
u djelo. Program se pokazao kao ucinkovit i isplativ nacin poticanja roditelja na
planiranje budu¢nosti (Bostford i sur., 2004., prema Brennan i sur., 2020.). Pravna i
financijska pitanja u okviru planiranja budué¢nosti mogu biti vrlo izazovna. Tako u
SAD-u postoji program koji je implementirao edukacijski model koji se sastojao od
jedne radionice iz podrucja pravnih i financijskih pitanja planiranja buduénosti i skrbi
za odraslu osobu s intelektualnim tesko¢ama, te pet dodatnih radionica koje su vodile
obitelji osoba s intelektualnim tesko¢ama. Razmjena iskustava i prilika za postavljanje
pitanja pokazali su se korisni po pitanju pruzanja podrske u planiranju buduénosti
(Heller i sur., 2006., prema Brennan i sur., 2020.). Brennan i sur. (2020.) navode da
postoji potencijal za pozitivne ishode za obitelj nakon sto pokrene proces planiranja
buducnosti. Zakljucili su da potencijalni ishodi planiranja budu¢nosti (pohadanja
razli¢itih programa/edukacija) ukljucuju bolji i uspjesniji plan za budu¢nost, povec¢anu
svijest o dostupnim uslugama, vece znanje o razlicitim aspektima buduce skrbi,
ukljucujuéi i specijalizirana podrucja kao sto su financije te kvalitetniju komunikaciju
s ¢lanovima obitelji i drugim dionicima koji sudjeluju u planiranju buduc¢nosti
(Brennan i sur., 2020.).

23



5. ZAKLJUCAK

Istrazivanja pokazuju da se zivotna dob osoba s intelektualnim tesko¢ama produzuje
te da oni zapravo stare zajedno sa svojim roditeljima. Roditelji su u vecini slucajeva
primarni izvor skrbi za osobu s intelektualnim tesko¢ama te oni najduze i najvise skrbe
0 istoj. Prethodno navedena dugotrajna skrb o osobi s intelektualnim teskocama
uvelike utjece na psihicko i fizicko stanje ostarjelih roditelja. Istrazivanja pokazuju da
stariji roditelji odraslih osoba s intelektualnim tesko¢ama imaju veci rizik za razvoj
psihickih poremecaja i dozivljavaju kroni¢ni stres. Cjelokupno zdravstveno stanje
ocjenjuju slabijim, a odgovornost koju imaju naspram svog djeteta utjece na njihovu
sposobnost da odrze ravnotezu u vlastitom zivotu. Stres utjece na njihovo psiholosko
blagostanje, a neki od njih pate od anksioznosti i pokazuju depresivne simptome. Za
ostarjele roditelje izazov je pronaci nacin na koji ¢e se nositi s teretom uloge
njegovatelja. Ako nacin na koji se suocavaju sa stresom nije prikladan i ucinkovit,
moze doc¢i do povecanja razine stresa. Istrazivanja pokazuju da je veci stupanj
samosuosjecanja povezan s nizim razinama stresa i depresije. Takoder, jedan od oblika
pomodi je i Mindfulness terapija koja za cilj ima promjenu nacina na koji pojedinci
dozivljavaju negativne emocije, sto pomaze u smanjenju stresa i anksioznosti kod
roditelja odraslin osoba s intelektualnim teskocama. Stariji roditelji uz to sto
dozivljavaju kronican stres imaju i povecan strah od budu¢nosti. Navode kako ¢e skrb
za njihovo dijete biti cjelozivotna te se mnogi od njih ne bave aktivnostima planiranja
vlastite i buducnosti odrasle osobe s intelektualnim tesko¢ama. Nedostatak planiranja
buduénosti moze rezultirati neodgovaraju¢om skrbi kada roditelj vise nece biti u
mogucénosti pruzati istu razinu i kvalitetu skrbi. Mnogi stariji roditelji smatraju da
mogu samostalno pruzati skrb vlastitom djetetu, sto proizlazi iz njihovog
nezadovoljstva uslugama koje se nude u zajednici u kojoj zive. Roditelji ukazuju na
potrebu za ve¢im brojem usluga u zajednici te za boljom komunikacijom sa
stru¢njacima. Neki od njih po pitanju planiranja buduc¢nosti racunaju na pomoc¢ rodbine
te se usmjeravaju na prenosenje vlastitog znanja o nac¢inima skrbi drugim osobama
koje bi u budu¢nosti potencijalno skrbile o njihovom djetetu. Uloga formalne i
neformalne podrske utjece na kvalitetu zivota kako roditelja tako i osobe s
intelektualnim tesko¢ama. Planiranje buducnosti vazna je tema o kojoj vecina roditelja

razmislja sa strepnjom i pokazala se kao vazan razvojni zadatak obitelji. Pregled
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istrazivanja ukazuje na vaznost pruzanja podrske u planiranju buduce skrbi za odraslu
osobu s intelektualnim tesko¢ama. Potrebno je pravodobno planiranje buduénosti kako
bi se izbjegle krizne situacije do kojih dolazi kada roditelji nisu vise u moguénosti
skrbiti o vlastitom djetetu. U radu sa osobama s intelektualnim tesko¢ama i njihovim
roditeljima bitna je uloga socijalnog rada kao pomazuce profesije. Uloga socijalnog
radnika ponajprije je vazna u osobno usmjerenom pristupu kojem je glavni cilj
planiranje pozitivnih promjena u zivotu osobe s intelektualnim tesko¢ama. U glavnom
fokusu je korisnik i ono §to je njemu primarno, odnos je zasnovan na empatiji,
osnazivanju i povjerenju. Po pitanju brige za budu¢nost jedan od korisnih pristupa je
Planiranje alternativnog sutra s nadom ili PATH koji se koristi u razvoju individualnih
akcijskih planova s fokusom na budué¢nost. Neke od bitnih uloga socijalnog radnika su
pruzanje potpore tijekom cijelog procesa te zagovaranje prava osoba s intelektualnim
tesko¢ama. Razvijanje nacionalnih, sustavno planiranih, razradenih politika i strategija
omogucava dostojanstveno i uspjesno starenje osobama s intelektualnim teskocama i
njihovim roditeljima. Bilo bi dobro prosiriti spoznaje o razli¢itim uslugama koje nudi
sustav socijalne skrbi, a odnose se na smjestaj i zbrinjavanje odraslih osoba s
intelektualnim teskocama. Takoder, koliko roditelji razmatraju takvu mogu¢nost pri
planiranju budu¢nosti. Pozeljno bi bilo i istraziti kakvo je stanje u Hrvatskoj po pitanju
starijih roditelja odraslih osoba s intelektualnim tesko¢ama kada govorimo o stresu i

suoc¢avanju s njim te o izazovima planiranja budu¢nosti za sebe i dijete.
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