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Vaznost podrske za osobe s intelektualnim teSko¢ama

Sazetak:

Osobe s intelektualnim teskocama cesto su bile lose tretirane kroz povijest. Kao
zlostavljana, diskriminirana, etiketirana skupina Zivjele su na rubu drustva, bez
mogucnosti ostvarivanja svojih ljudskih i gradanskih prava. Pojavom socijalnog modela
I koncepta normalizacije pogled na osobe s intelektualnim teskocama postaje humaniji.
Na njih se vise ne gleda kao na manje vrijedne te se pocinje vjerovati kako osobe s
intelektualnim teskocama mogu postati glavni i aktivni akteri u donosenju odluka bitnih
ravnopravno mjesto u drustvu. To cCine na razne nacine, pa i kroz pokret samozastupanja,
gdje govore u svoje ime. U zauzimanju za svoja prava potrebna im je podrska, koja se
moze pruzati kroz formalne i neformalne izvore. Konvencija o pravima osoba s
invaliditetom, kao jedan od najvaznijih dokumenata za osobe s invaliditetom, naglasava
vaznost pruzanja podrske osobama s intelektualnim teskocama kako bi im se omogucila
punopravna participacija u zajednici i ispunjen zivot. Pravilnom podrskom,
osluskivanjem njihovih potreba, stavljanjem osoba s intelektualnim teskocama u srediste
odlucivanja te pruzanjem dostupnih i lako razumljivih informacija kao i senzibilizacijom
zajednice, osobe s intelektualnim tesko¢ama se mogu maknuti s margina drustva te postati
ravnopravni clanovi zajednice koji uzivaju ista prava kao i ostali gradani te postizu
neovisnost i bolju kvalitetu Zivota.

Kljucne rijeci: intelektualne teSkoce, podrSka, koncept normalizacije, kvaliteta Zivota,
samozastupanje

The importance of support for people with intellectual disabilities

Abstract:

People with intellectual disabilities have been treated poorly throughout history. As an
abused, discriminated and labeled group, they lived on the margins of society, without the
possibility of enjoying their human and civil rights. With the emergence of the social
model and the concept of normalization, the view of people with intellectual disabilities
becomes more humane. They are no longer seen as less valuable, and society begins to
believe that people with intellectual disabilities can become the main and active actors in
making decisions important to their lives. As one of the most vulnerable groups, they are
still trying to take their equal place in society. They do this in various ways, including



through the self-advocacy movement, where they speak on their own behalf. In standing
up for their rights, they need support, which can be provided through formal and informal
sources. The Convention on the Rights of Persons with Disabilities, as one of the most
important documents for people with disabilities, emphasizes the importance of providing
support to people with intellectual disabilities to allow them full participation in the
community and a fulfilled life. By providing proper support, listening to their needs,
putting people with intellectual disabilities at the center of decision-making, and
providing accessible and easy-to-understand information as well as community
awareness, people with intellectual disabilities can move away from the margins of society
and become equal members of the community who enjoy the same rights as other citizens
and achieve independence and a better quality of life.

Key words: intellectual disabilities, support, the concept of normalization, quality of life,
self-advocacy
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1. Uvod

Poznato je kako su osobe s intelektualnim tesko¢ama cesto bile obespravljene,
diskriminirane, marginalizirane te nisu imale mogucénosti posti¢i kvalitetu zivota koju
zasluzuje svaki ¢lan zajednice. One su i dalje najranjivija skupina s invaliditetom kojima

se i danas tesko izboriti za svoje mjesto u drustvu (Otilija Bat, 2010.).

U Republici Hrvatskoj imamo 11,9% osoba s invaliditetom, a od njih 4% su osobe s

intelektualnim teSko¢ama (Hrvatski savez udruga osoba s intelektualnim teSko¢ama

2017.).

Kroz povijest, intelektualne teSkoce su se poimale na razne nacine, $to je rezultiralo da su
osobe s intelektualnim teSko¢ama razlicito tretirane, uglavnom na negativan nac¢in. Mnogi
pojmovi i definicije koristili su se i koriste se jo§ uvijek za oznacavanje intelektualnih
teskoca, to su primjerice mentalna retardacija, mentalni hendikep, intelektualne poteskoce

1 poteskoce u ucenju (Svjetska zdravstvena organizacija, 2007.a).

Medicinski model fokus stavlja na osobu s invaliditetom i teSkocu koju nosi, te ju se
izuzima iz zajednice. Navedeni model u potpunosti zanemaruje socijalnu dimenziju osobe
s invaliditetom (Miri¢, 2019.). Ciljevi intervencije kod osobe s invaliditetom su lijecenje,
poboljsanje njenog tjelesnog stanja te rehabilitacija i prilagodba osobe s invaliditetom
svojoj okolini. Od osoba s invaliditetom ocekuje se da koriste razne usluge koje su im
ponudene te da preuzmu ulogu pacijenta ili uenika uz pomo¢ struénih osoba (Retief i
LetSosa, 2018.). U socijalnom modelu naglasak se vise ne stavlja na poteskoc¢u koju osoba
ima, a od drustva se ofekuje da se prilagodi osobi s invaliditetom. Socijalni model
predstavlja osobu s invaliditetom kao aktivnog borca za ravnopravnost u drustvu, to je
osoba koja u partnerstvu s drugima stvara drustvo koje je inkluzivno (Mihanovi¢, 2011.).
Uz socijalni model, javlja se koncept normalizacije koji je vaZan jer omogucava da
prepoznajemo, analiziramo i1 mijenjamo zacarani krug u kojem se nalaze osobe s
intelektualnim teSkoama. Pomaze nam da razumijemo nacin na koji ljudi postaju

negativno vrednovani i stvara prilike da budu ponovno, pozitivno vrednovani. Rezultat



toga je izazov visih ocekivanja, povecanje mogucnosti izbora i podrske zbog kojih osobe

s intelektualnim teSko¢ama stjeCu drustveno vrijednije karakteristike (O'Brien, 1980.).

Pojavom socijalnog modela i modela ljudskih prava koji su zamijenili medicinski model
1 model deficita, te pojavom koncepta normalizacije, mijenja se i odnos druStva prema
osobama s intelektualnim teSkofama, kao i definiranje intelektualnih teSkoca. Kroz
povijest, mnogobrojni autori definirali su intelektualne teSkoc¢e na razli¢ite nacine. Bitno
je za naglasiti da definiranje konstrukta intelektualnih teskoc¢a ima velike posljedice na
milijune ljudi, kroz utjecaj na njihov socijalni i pravni status te na usluge i potrebnu
podrsku. Intelektualne teSkoce termin je koji je pocetkom 21. stolje¢a zamijenio stari
termin mentalne retardacije, kako se izbjeglo negativno obiljezavanje ove populacije.
Ovaj internacionalni termin koristi se u veéini udruga i organizacija koje se bave osobama

s intelektualnim teSko¢ama (Nikoli¢ i Vanti¢ Tanji¢, 2015.).

Clanak 19. Zakona o potvrdivanju Konvencije o pravima osoba s invaliditetom i
Fakultativnog protokola uz konvenciju o pravima osoba s invaliditetom (NN, MU,
6/2007., 5/2008.) govori o neovisnom zivljenju i ukljuéenosti u zajednicu. U njemu je
istaknuto kako je vazno poduzeti djelotvorne mjere od strane zajednice i sustava podrske
koje ¢e olakSati osobama s invaliditetom: 1. mogu¢nost da odaberu mjesto boravka, kao 1
gdje ¢e i s kojim osobama Zivjeti te da nisu obvezne Zivjeti od drugih nametnutim na¢inom
Zivota; 2. mogucnost da pristupaju Sirokom rasponu usluga od strane razlicitih sluzba
podrSke u njihovom domu ili ustanovi za smjestaj, a koje uklju¢uju osobnu asistenciju
potrebnu kao potporu zivljenju i za ukljucenje u zajednicu te za sprjeCavanje izolacije ili
segregacije; 3. moguénost ravnopravnog pristupa uslugama, objektima i prostorima koji
su namijenjeni op¢oj populaciji te osiguravanje primjerenosti istih potrebama osoba s

invaliditetom (UN, 2006., prema Bratkovi¢ i sur., 2018.).

Osobama s invaliditetom jo$ uvijek se u dovoljnoj mjeri ne pruza mogucénost da
samostalno upravljaju svojim zivotima. Uskracuje im se prilika da zive kao odrasle 1
samostalne osobe, kao posljedica miSljenja da su nemo¢ni da preuzmu ulogu odraslih

osoba. To rezultira dozivljavanjem njih samih kao ovisnih o drugima (Mihanovi¢, 2011.).



Podrska je vazna za osobe s invaliditetom jer im osigurava zaposlenje na otvorenom
trziStu rada, stanovanje u vlastitom domu umjesto stanovanja u ustanovi ili organiziranom
stanovanju te ukljudivanje u aktivnosti zajednice s osobama bez invaliditeta (Bates i

Davis, 2004., prema Leutar i Buljevac, 2020.).

Ukljucivanje u zivot i rad zajednice, sudjelovanje u kulturnim, umjetni¢kim, sportskim,
zabavnim i inim aktivnostima podrazumijeva suzivot osoba s invaliditetom Sa osobama
bez invaliditeta na Sto izravniji nacin, a Sto doprinosi pripadnosti i ravnopravnosti
pojedinaca. Integracija osoba s intelektualnim teSkoama u drustvo doprinijet ce
znacajnom poboljSanju njihovih funkcionalnih sposobnosti, kroz stjecanje znanja, vjestina
i odredenih stavova. Medutim, kako bi doslo do kvalitetnog ukljucivanja potrebna je
predana, kontinuirana i stru¢na suradnja formalnih i neformalnih izvora podrske:

institucija, pojedinaca, stru¢njaka, roditelja (Petrovi¢, 2010.).

Intelektualne teskoc¢e ne opravdavaju ni jedan oblik diskriminacije. Drustvo je potrebno
prihvatiti osobe s intelektualnim teSko¢ama te primjenjivati suvremene modele podrske
kako bi se osobe s intelektualnim teSko¢ama mogle integrirati u zajednicu te postati
samostalne i autonomne (Not, 2008.). Osobe s intelektualnim teSko¢ama mogu se roditi u
bilo kojoj obitelji - bogatoj ili siromasnoj, mogu Zivjeti u urbanom ili ruralnom podruéju.
Intelektualne teSkoce javljaju se bez obzira na spol, vjeru, rasu, ili naciju. Stoga je vazno
znati za njih, prepoznati ih, nauciti im pruZiti pomo¢ i podrsku kako bi vodili samostalan

zivot 1 iskoristili svoje najbolje potencijale (Svjetska zdravstvena organizacija, 2007.b).

U ovom radu prvo ¢e se razraditi definicija intelektualnih teskoca te pristup osobama s
intelektualnim teSkoama kroz povijest ovisno o odredenim modelima invaliditeta.
Nadalje, prikazati ¢e se ideja koncepta normalizacije te definirati neki od najvaznijih
pravnih okvira za osobe s invaliditetom, a koji su bitni za podr$ku koja im je potrebna.
Definirati ¢e se pojmovi neovisnog Zivota i kvalitete Zivota kroz razli¢ite domene te
prikazati kakvi sve pruzatelji podrSske postoje i ¢ime pruZena podrSka osobama s
intelektualnim tesSko¢ama rezultira. Zatim se osvréemo na primjere dobre prakse koji

.....

zajednici, a to su pokret samozastupanja te dostupnost lako razumljivih komunikacija. Na



kraju rada, obradit ¢e se vaznost prakse socijalnog rada kao bitne profesije u zagovaranju

prava te pruzanju podrske osobama s intelektualnim teskocama.

2. Intelektualne teskoée

Intelektualne teskoce slozen su konstrukt koji sadrzi razli¢ite definicije. To je slozena
pojava stanja osobe koja sadrzi medicinske, psiholoske, pedagoske i socijalne odrednice
(Hrvatski savez udruga osoba s intelektualnim teskocama, 2022.), kao i definicije. Uzrok
je kriterij za medicinsku definiciju, stupanj socijalne adaptacije za socijalnu, a odgoj i
obrazovanje za pedagosku definiciju (Not, 2008.). Pojavom socijalnog modela i modela
ljudskih prava koji su zamijenili medicinski model i model deficita, te pojavom koncepta
normalizacije, mijenja se 1 odnos drustva prema osobama s intelektualnim teSko¢ama, kao
1 definiranje intelektualnih teskoca. Kroz povijest, mnogobrojni autori definirali su
intelektualne teskoce na razlicite nacine. Neki pojmovi i definicije koriste se jos uvijek za
oznaCavanje intelektualnih teskoca, to su primjerice mentalna retardacija, mentalni
hendikep, intelektualne poteskoce 1 poteskoce u ucenju. Ipak, sve ove definicije imaju tri
zajednicka kriterija: znacajna ograniCenja u intelektualnom funkcioniranju, znacajna
ograni¢enja u adaptivnom ponasanju i manifestaciju ovih simptoma prije odrasle dobi

(Svjetska zdravstvena organizacija, 2007.a).

Bitno je za naglasiti da definiranje konstrukta intelektualnih teSko¢a ima velike posljedice
na milijune ljudi, kroz utjecaj na njihov socijalni i pravni status te na usluge i potrebnu
podrsku. Intelektualne teskoce termin je koji je poCetkom 21. stolje¢a zamijenio stari
termin mentalne retardacije, kako se izbjeglo negativno obiljezavanje ove populacije.
Ovaj internacionalni termin koristi se u ve¢ini udruga i organizacija koje se bave osobama

s intelektualnim tesko¢ama (Nikoli¢ i Vanti¢ Tanji¢, 2015.).

Cazin 1 Kusi¢ (2013.) navode pet pretpostavki koje je potrebno uzeti u obzir pri uporabi

definicije intelektualnih teskoca:



1. Potrebno je razmotriti ogranicenja trenutnog funkcioniranja unutar konteksta
okruzenja koje je tipicno za kulturu pojedinca 1 vr$njake;

2. Kulturoloska i jezi¢na raznolikost zajedno s razlikama u komunikacijskim,
osjetilnim, motorickim faktorima te faktorima ponasanja bitni su za procjenu;

3. OgranicCenja i snage Cesto koegzistiraju u samom pojedincu,

4. Opisivanje ogranicenja ima svrhu razvitka potrebnih sustava podrske;

5. Funkcioniranje osobe s intelektualnim teSko¢ama ¢e se poboljsati uz kontinuiranu

individualiziranu podrsku.

Prema priruéniku International Classification of Diseases, izdanog od strane Svjetske
zdravstvene organizacije 2010. godine, intelektualne teskoce su stanje nepotpunog ili
zaostalog razvoja uma koje je karakterizirano osSte¢enjem sposobnosti koje mozemo
oCitati za vrijeme razvoja te sposobnosti koje pridonose cjelokupnu stupnju razvoja
inteligencije, a moze se pojaviti bez ili sa drugim mentalnim 1 fizi€kim stanjima (Nikoli¢

i Vanti¢ Tanji¢, 2015.).

Americ¢ka psihijatrijska asocijacija definira intelektualne teskoce kao intelektualne
razvoje poremecaje koji se javljaju u pocetku razvojnog perioda osobe, a ukljucuju
deficite u intelektualnom i adaptivnhom funkcioniranju u tri domene, konceptualnoj,

socijalnoj i prakti¢noj (DSM-5, 2014., prema Leutar i Buljevac, 2020.).

AAIDD, priruénik Americke asocijacije za intelektualne 1 razvojne teSkoce iz 2010.
navodi sli¢nu definiciju te nadodaje kako se intelektualne teSkoce javljaju prije 18. godine

zivota (Schalock i sur., 2010., prema Nikoli¢ i Vanti¢ Tanji¢, 2015.).

Intelektualne teSkoce podrazumijevaju zaostajanje psihosocijalnog razvoja, posebice
kognitivnog, za prosjecnim psihosocijalnim razvojem kod osobe iste kronoloske dobi
(Dosen, 2010., prema Hrvatski savez udruga osoba s intelektualnim tesko¢ama, 2017.).
To su razvojni, a ne psihicki poremecaji, karakterizirani nerazvijeno$¢u srediSnjeg
zivéanog sustava. U Republici Hrvatskoj imamo 11,9% osoba s invaliditetom, a od njih
4% su osobe s intelektualnim teskocama (Hrvatski savez udruga osoba s intelektualnim

teSko¢ama 2017.). Prema IzvjeS¢u o osobama s invaliditetom u Republici Hrvatskoj iz



2021. godine intelektualne teskoce ima ¢ak 27 699 osoba (Hrvatski zavod za javno
zdravstvo, 2021.).

Zakon o Hrvatskom registru osoba s invaliditetom (NN, 64/2001, ¢1.11) koristi se jos
uvijek zastarjelim pojmom mentalna retardacija te ju definira kao stanje koje znacajno
otezava uklju¢ivanje u drustveni zivot, a povezano je sa nedovrSenim ili zaustavljenim
razvojem intelektualnog funkcioniranja, §to je moguée utvrditi medicinskom,
psiholoskom, defektoloSkom 1 socijalnom ekspertizom. Razina intelektualnog
funkcioniranja izrazava se kvocijentom inteligencije (IQ) od 0 do 69, a stupnjevi su: laka
(IQ priblizno 50 do 69), umjerena (IQ priblizno 35 do 49), teza (IQ priblizno 20 do 34) te
duboka (IQ priblizno ispod 20).

Lake intelektualne tesko¢e obuhvacaju neke teskoce u ucenju, medutim mnoge odrasle
osobe s lakim intelektualnim teskocama sposobne su za rad i ostvarivanje socijalnih
kontakata. Osobe s umjerenim intelektualnim teSko¢ama mogu imati odredeni stupanj
neovisnosti koji podrazumijeva komunikaciju, u€enje 1 brigu o sebi, medutim potrebni su
im razni oblici podrSke za zZivot 1 rad. Osobe koje imaju teZe intelektualne teSkoce imaju
mentalnu dob od 3 do 6 godina te im je potrebna kontinuirana pomo¢ i podrska, a osobe s
dubokim intelektualnim teSko¢ama imaju mentalnu dob ispod 3 godine te potrebu za
stalnom pomo¢i 1 njegom, kao i ozbiljna ograni¢enja u komunikaciji 1 pokretljivosti

(Hrvatski savez udruga osoba s intelektualnim teSko¢ama, 2022.).

Intelektualne teSkoce nisu bolest 1 stoga se ne mogu izlijeciti. Nastaju kao posljedica
bioloskih ili psihosocijalnih ¢imbenika, ili kombinacijom oba, a mozemo ih podijeliti na
prenatalne, perinatalne i postnatalne (Hrvatski savez udruga osoba s intelektualnim
teSkocama, 2017.). Prenatalni ¢imbenici su oni koji utjecu na dijete prije rodenja, a to
mogu biti genetski sindrom kao $to je sindrom Down, malformacija mozga, bolest majke
ili pak prekomjerna konzumacija alkohola i infekcija za vrijeme trudnoce. Perinatalni
¢imbenici nastaju tijekom poroda djeteta, to mogu biti teZzak porod te komplikacije zbog
kojeg dijete ne dobiva dovoljno kisika. Postnatalni ¢imbenici ukljucuju utjecaj na dijete
nakon rodenja, a to su infekcije kao Sto su meningitis, hripavac ili ospice, teske ozljede

glave, utapanje, ekstremna pothranjenost, izloZenost otrovnim tvarima kao §to je olovo i



ozbiljno zanemarivanje ili zlostavljanje (Svjetska zdravstvena organizacija, 2019.). Zbog
heterogenosti uzroka koji mogu dovesti do intelektualnih teSkoc¢a potrebno je pristupati
individualno osobama s intelektualnim teSko¢ama kod planiranja tretmana i podrske

(Nikoli¢ i1 Vanti¢ Tanji¢ 2015.).

Kao $to je ve¢ navedeno, intelektualne tesSkoc¢e imaju za posljedicu ogranicenja u
intelektualnom funkcioniranju koje obuhvaca sposobnosti rasudivanja, misljenja,
zakljuCivanja, razumijevanja i planiranja, te ogranienja u adaptivhom ponaSanju
(Hrvatski savez udruga osoba s intelektualnim teSko¢ama, 2017.). Adaptivno ponasanje
podrazumijeva koliko u€inkovito osoba moze ispunjavati zahtjeve svakodnevnog zivota,
kako se ponasa u skladu sa standardima njene dobi te o¢ekivanjima koja se odnose na
socio-kulturalno podrijetlo i uvijete Zivota u zajednici (Zic Rali¢, 2010.). To mogu biti
socijalne vjestine, briga o sebi, komunikacija s drugima, zdravlje, sigurnost, provodenje
slobodnog vremena, rad i slicno (Hrvatski savez udruga osoba s intelektualnim teskoc¢ama,
2017.).

Osobe s intelektualnim teSko¢ama ne moraju nuzno imati odredeno fizicko oStecenje.
Mnogi od njih izgledaju kao osobe bez invaliditeta, Sto moze dovesti do zabune 1
pogresnih predodzbi. Za razliku od osoba s oste¢enjem sluha ili vida osoba, ili pak osoba
s tjelesnim invaliditetom, njihov invaliditet je manje vidljiv, ali ne i manje vazan. Osobe
s intelektualnim teSko¢ama mogu se roditi u bilo kojoj obitelji - bogatoj ili siromasnoj,
mogu zivjeti u urbanom ili ruralnom podrucju. Intelektualne teskoce javljaju se bez obzira
na spol, vjeru, rasu, ili naciju. Stoga je vazno znati za njih, prepoznati ih, nauciti im pruziti
pomo¢ 1 podrsku kako bi vodili samostalan Zivot 1 iskoristili svoje najbolje potencijale

(Svjetska zdravstvena organizacija, 2007.b).

2.1. Pristup osobama s intelektualnim teskocama kroz povijest

Kroz povijest, intelektualne teskoce su se poimale na razne nacine, $to je rezultiralo da su
osobe s intelektualnim teSkocama razli€ito tretirane, uglavnom na negativan nacin.

Primjerice, Grei 1 Rimljani su smatrali da dijete rodeno s intelektualnim teSko¢ama uzrok



bijesa bogova (Harris, 2006., Harobur i Maulik, 2010., prema Buljevac, 2012.), te ga se
ostavljalo da umre. Medutim, ako je rodeno u imuénoj obitelji bilo je dozvoljeno da dijete
ostane na zivotu te je steklo odredena gradanska prava i tutore. Misljenje da su
intelektualne teSkoce uzrokovane bijesom i kaznom bogova prevladava do druge polovice
15. stoljec¢a, a tada se pocCinje vjerovati kako su rezultat vracanja i Carobnjastva. Takvo
vjerovanje rezultiralo je pojavom sudenja, mucenja i egzorcizma osoba s intelektualnim
teSkocama (Szymanski i Crocker, 1989.; Colp, 1989.; Neugebauer, 2002.; McDonagh,
2008., prema Buljevac, 2012.). Cesto su bile i ubijane kao vjestice od strane inkvizicije
zbog vladajué¢eg demonoloskog stava, (Braddock i Parish, 2001.). Prema Buljevcu (2012.)
mozebitni razlozi zbog kojih se osobe s intelektualnim teSkocama prijavljivalo inkviziciji
su stjecanje imovine prijavljenog, osveta, izbjegavanje odgovornosti i brige o osobi, strah,
praznovjerje ili pak ¢injenica da su nositelji nezeljenih osobina u drustvu. U 18. stolje¢u
dolazi do vala institucionalizacije osoba s intelektualnim teSkocama kao posljedica
korjenitih promjena u obrazovanju (Braddock i Parish, 2001.). Pozitivan pomak vidi se u
19. stoljecu, kroz rad Marie Montessori koja je senzorom integracijom omogucila da djeca
ostvare najvecu mogucu neovisnost u savladavanju zadataka i vlastitom razvoju ( Moser,
2006., prema Leutar i Buljevac, 2020.). Medutim, u istom periodu dolazi do jakog razvoja
insitucionalizacije osoba s intelektualnim tesko¢ama u umobolnice te iskljuivanjem iz
drustva (Braddock i Parish, 2001.). Do 80-ih godina 20. stoljeca sustav socijalne skrbi je
bio potpuno odvojen od sustava namijenjenog op¢oj populaciji. Gradile su se specijalne
Skole 1 druge specijalne ustanove za osobe s invaliditetom, Sto je otezavalo medusobnu
interakciju osoba s invaliditetom i bez invaliditeta te ukljuéivanje u drustvo. Osobe koje
su pohadale specijalne Skole imale su manje prilika uspostavljati socijalne kontakte,
zivjele su zivotom “geta” te je Cesto udaljenost tih ustanova bila prevelika da bi bile u

mogucnosti odrzavati kontakt s obiteljima (Urbanc, 2006.).

Na nekoliko navedenih primjera mozemo uvidjeti da su osobe s intelektualnim teSko¢ama
bile loSe tretirane od strane drustva kroz povijest, iz razli¢itih razloga. Medutim, pogled
na njih i njihovo mjesto u zajednici, poceli su se mijenjati. Buljevac i Leutar (2020.)
navode da je veca informiranost o pravima i slobodama pojedinca rezultat globalizacije

svijeta 1 meduljudskih odnosa. Navode kako osobe s invaliditetom moraju imati



mogucnost za realizaciju svih ljudskih prava koja im pripadaju, a pozitivne trendove u
ostvarenju prava osoba s invaliditetom uocCavaju posljednjih pedesetak godina kroz
modele invaliditeta. Autori navode pet modela invaliditeta, a to su medicinski model, bio-
psiho-socijalni model, model deficita, socijalni model te model ljudskih prava. U

nastavku, detaljnije ¢e se objasniti dva vaznija modela, medicinski i socijalni.

3. Modeli invaliditeta

3.1.Medicinski model
Sredinom 1800-tih pojavljuje se medicinski model koji polako po¢inje mijenjati moralni,
odnosno religijski model, a sve zbog znacajnog napretka u polju medicine (Retief i
LetSosa, 2018.). Pojavom navedenog modela smatralo se da drustvo radi znac¢ajan pomak

u odnosu na osobe s invaliditetom, zbog svojih teorijskih i prakti¢nih dostignuéa (Urbanc,
2006.).

Medicinski model, kao najdominantniji model kroz povijest, pokazuje odnos izmedu
osobe s invaliditetom i zajednice. Fokus se stavlja na osobu s invaliditetom i teSko¢u koju
nosi, te ju se izuzima iz zajednice. Navedeni model u potpunosti zanemaruje socijalnu
dimenziju osobe s invaliditetom (Miri¢, 2019.). Olkin (1999., prema Retief i LetSosa,
2018.) navodi da se prema medicinskom modelu invaliditet smatra medicinskim
problemom pojedinca. To je neuspjeh ili nedostatak tjelesnog sustava koji je patoloski i
abnormalan. Ciljevi intervencije kod osobe s invaliditetom su lijeCenje, poboljSanje
njenog tjelesnog stanja te rehabilitacija i prilagodba osobe s invaliditetom svojoj okolini.
Od osoba s invaliditetom ocekuje se da koriste razne usluge koje su im ponudene te da
preuzmu ulogu pacijenta ili ué¢enika uz pomo¢ struénih osoba. Quinn i Degener (2002.,
prema Mihanovi¢, 2011.) kazuju kako je medicinski model usmjeren na specifi¢no
oste¢enje koje osoba ima te je sklon problematiziranju osobe. Sostar i suradnici (2006.)
navode kako u medicinskom modelu problem postoji unutar pojedinca te zbog njegovog
oStecenja zahtjeva medicinsku intervenciju kako bi se on prilagodio drustvu. Na taj nacin
se pridodaje etiketa osobama s invaliditetom te odredena vrsta drustvene stigme koja za

sobom vuce i institucionalnu zastitu osoba s invaliditetom (Mihanovi¢, 2011.). Vazno je



istaknuti da su invaliditet 1 bolest dva razli¢ita pojma te da osobe s invaliditetom u vecini

slucajeva nisu disfunkcionalne (Leutar i Buljevac, 2020.).

Zbog Cinjenice da se invaliditet gleda u negativnom kontekstu, medicinski model se
ponekad naziva i modelom “osobne tragedije” (Thomas i Woods, 2003., prema Retief i
LetSosa, 2018.). Takvo negativno gledanje na invaliditet prouzrocilo je razvoj odredenih
upitnih medicinskih tretmana koji se provode nad osobama s invaliditetom, kao S§to su
prisilna sterilizacija i eutanazija (Retief i LetSosa, 2018.). Medicinski model kazuje kako
osobe s invaliditetom odstupaju od onog §to je normalno. To pokazuje i ¢injenica da su
pojmovi kao S§to su “invalid’, "bogalj”, "hendikepiran” i “retardiran” proizasli iz
medicinskog modela (Creamer, 2009., prema Retief i LetSosa, 2018.). Kasser i Lytle
(2005.) navode kako je fokus medicinskog modela na ograni¢enjima 0sobe S
invaliditetom, dok se zanemaruje okruzenje koje bi moglo pojacati ili nepovoljno utjecati
na funkcionalne sposobnosti osobe (Retief i LetSosa, 2018.). Kako se invaliditet smatra
nesposobnoscu, drustvo pokusava poduzeti mjere i aktivnosti kojima bi se otklonile ili
ublazile posljedice ostecenja te bi se osobu “normaliziralo”, a u situacijama kada to ne bi
bilo moguce, osobu bi se izdvajalo iz zajednice te bi bila institucionalizirana (Otilija Bat,
2010.), sto bi ostavljalo velike posljedice na pojedinca te utjecalo na stvaranje odredenih
negativnih stavova drustva prema osobi s invaliditetom (Urbanc, 2006.). U medicinskom
modelu, osobe s invaliditetom su zakinute za to da samostalno upravljaju svojim zivotima
te ih se jo$ uvijek dozivljava "nemoénima” da preuzmu ulogu odraslih osoba (Mihanovi¢,

2011.)

3.2.Socijalni model

Socijalni model javlja se kao posljedica takozvanog “antipsihijatrijskog pokreta” 70-tih
godina 20. stoljeca (Flaker, 1998., prema Urbanc, 2006.). Pojavom socijalnog modela
mijenja se 1 uvid u potrebe osoba s invaliditetom, ne samo na podru¢ju medicine, vec 1

socijalnog rada te ostalih pomazucih profesija (Urbanc, 2006.).
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U socijalnom modelu naglasak se vise ne stavlja na potesko¢u koju osoba ima, a od
drustva se ocekuje da se prilagodi osobi s invaliditetom. Cilj je da se razlike medu
pojedincima minimaliziraju, a ne da se naglaSavaju. Socijalni model predstavlja osobu s
invaliditetom kao aktivnog borca za ravnopravnost u drustvu, to je osoba koja u
partnerstvu s drugima stvara druStvo koje je inkluzivno (Mihanovi¢, 2011.). Socijalni
model omogucava prevladavanje “ugnjetavanja” i stigmatizacije osoba s invaliditetom.
Prema Urbanc (2006.) socijalni model priznaje neovisnu osobu koja moze sama
zadovoljavati svoje potrebe djelotvorno preuzimajuéi kontrolu nad svojim zivotom i
odabiru¢i kako ¢e taj zivot izgledati. Zahvaljujuéi socijalnom modelu, pocinju se dogadati
promjene u drustvu prema osobama s invaliditetom, a pogotovo prema osobama s
intelektualnim teSko¢ama. Kroz samozastupanje osobe pokazuju da imaju nesto za reéi
ukoliko im se pruzi prilika. Zele biti inkluzivne, biti dio druitvene zajednice te imati veéu
kontrolu i samostalnost nad svojim zivotima (Mihanovi¢, 2011.) Socijalni model stavlja
fokus na drustvo. Prema njemu drustvo je to koje onesposobljuje osobe s invaliditetom, te
se fokus u pronalasku rjeSenja treba usmjeriti na drustvenu promjenu, a ne na rehabilitaciju
i individualnu prilagodbu (Barnes, Mercer i Shakespeare, 2010., prema Retief i LetSosa
2018.). UPIAS (1976.) naglasava vaznost socijalne dimenzije u pojmu invaliditeta te
spominje da je invaliditet uzrokovan drustvenim uvjetima (Retief i LetSosa 2018.). Borié¢
1 Tomi¢ (2012.) navode kako socijalni model naglasava prava pojedinca. Drustvo bi
trebalo teZiti izgradnji tolerancije, uvaZavati individualne razlike medu osobama te
postivati dostojanstvo svakog pojedinca. Socijalni model trazi da se stavovi drustva
promijene te da se prihvate razlicitosti koje pojedinci nose kroz medusobnu interakciju i

kreiranje drustvenih odnosa.

Prema Safranu (2010.) socijalni model moZe se ostvariti kroz dva procesa. Prvi proces
podrazumijeva izostanak izolacije za dijete s teSko¢ama u razvoju 1 obitelji. To
podrazumijeva da bi roditelji dobivali potrebnu pomo¢ i podrsku dok bi dijete kao i sva
ostala sudjelovalo u odgoju 1 obrazovanju. Na taj nacin okolina bi uvidjela kakve
potencijale dijete ima, a ono bi bilo ukljuceno u Zivot zajednice te bi kasnije moglo Zivjeti
normalnim Zivotom kao odrasla osoba. Safran (2010.) u drugom procesu spominje rad na

deinstitucionalizaciji osoba s intelektualnim teSko¢ama (Vrh i Leutar, 2012.).
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Za socijalni model veoma je bitna inkluzija, odnosno ukljucivanje osobe s invaliditetom
u drustvo. Pojam inkluzije podrazumijeva da ¢e zajednica biti potpuna tek dok ¢e sve
osobe biti dobrodosle u njoj (Otilija Bat, 2010.). Urbanc (2006.) navodi kako je za
inkluziju vazno uvazavati pravo pripadnosti zajednici bez obzira na razlicitost, prepoznati
vlastite potrebe te uvaziti tude, stvarati moguénosti za sve i pruzati podrsku onima kojima
je podrska potrebna. Posljedica socijalnog modela je da se socijalni rad kre¢e prema
perspektivama osnazivanja, snage i otpornosti. Perspektiva snaga pretpostavlja da su
talenti, sposobnosti, znanja i resursi zapravo prednosti koje postoje u svim pojedincima i
zajednicama. Na temelju socijalnog modela invaliditeta pretpostavlja se da je invaliditet
prilika za rast jednako kao i ograni¢avajuci faktor. Zbog toga se u praksi sa 0sobama s
invaliditetom pokuSavaju uzeti u obzir njihove sposobnosti pri planiranju usluga.
Medutim, moze se dogoditi da se osobe s invaliditetom koje su “prevladale” svoju
nesposobnost pocnu smatrati “herojima” (Buljevac i Leutar, 2020.). Omogucavanje
zadovoljenja potreba osoba s invaliditetom i realizacije prava koja im pripadaju pitanje je

postivanja ljudskih prava, a ne trazenje "milostinje”.

Dok medicinski model zahtjeva prilagodbu osobe s teSko¢ama u razvoju okolini i tjera ju
da bude primatelj stru¢ne pomoc¢i, socijalni pristup trazi drustvenu prilagodbu i zajednicu
da pokaze individualnu i kolektivnu odgovornost kako bi preoblikovali svoje stavove
(Goodley, 1997., prema Bratkovi¢ 1 Zeli¢, 2011.). Uz to socijalni model naglasava potrebu
za organizacijama osoba s invaliditetom u kojima su stru¢njaci upravo osobe koje zive s
invaliditetom i njegovim utjecaj (Buljevac i Leutar, 2020.). Socijalni model
podrazumijeva da su osobe s invaliditetom vaZne u donoSenju odluka za svoj Zivot, trebaju
i imaju pravo komunicirati sa struénjacima te se, ukoliko je potrebno, ne sloziti s njihovim

misljenjem (Urbanc, 2006.).

Gledajuci situaciju u hrvatskom drustvu, mozemo uvidjeti odredene pozitivne pomake u
odnosu drustva prema osobama s intelektualnim teSko¢ama (Otilija Bat, 2010.), medutim
Urbanc (2006.) navodi kako promjene u Hrvatskoj jos uvijek u velikom dijelu u okvirima
medicinskog modela. I dalje se osobama s invaliditetom osiguravaju odredena prava na

temelju “onoga S$to one ne mogu”, a ne na temelju onoga §to bi mogle, Zeljele 1 trebale u
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skladu sa suvremenim shva¢anjem osnovnih ljudskih prava (Urbanc, 2006.). Uz podrsku
odredenih udruga za ljudska prava prepreke invaliditeta proizasle iz medicinskog modela
polako pocinju jenjavati. Medutim, smatra se kako postoji jo§ dug put koji se treba proci
za priznavanje socijalnog modela te osoba s invaliditetom kao ravnopravnih gradana
zajednice (Sindic¢i¢, 2020.). Kada bi socijalni model bio potpuno prihvacen i ostvaren,
osobe s intelektualnim teskocama bile bi prisutne u svim socijalnim aktivnostima te bi bile

percipirane kao ravnopravni ¢lanovi zajednice (Vrh i Leutar, 2012.).

4. Koncept normalizacije

Koncept normalizacije po prvi put uveli su Bank-Mikkelsen i Benk Nirje u skandinavskim
zemljama (Bori¢ i Tomi¢, 2012.). Prema Bank-Mikkelsenu (1969.) normalizacija
podrazumijeva dozvoljavanje osobama s intelektualnim teSkocama da si osiguraju S§to
normalniju egzistenciju, dok Nirje (1969.) govori kako osobama s intelektualnim
teSkocama treba ucliniti pristupacnim uvjete svakodnevnog Zzivota koji su najblizi
normama i tokovima drustva (Wolfensberger, 1972., prema Fulgosi-Masnjak, 1989.).
Norden Ang (1980., prema Fulgosi-Masnjak, 1989.) navodi kako se princip normalizacije
odnosi na normalizaciju okoline, §to znaci da je potrebno uciniti okolinu $to normalnijom
za dijete s intelektualnim teSkocama koji u njoj zivi, uci i radi. Osobe s intelektualnim
teSkocama treba gledati kao normalan dio drustva, gdje njihove potrebe i kvaliteta Zivota
trebaju biti osigurane istim zakonskim propisima koji zadovoljavaju potrebe osoba bez
invaliditeta (Bori¢ 1 Tomi¢, 2012.).

Normalizacija je bitna u dva segmenta (O'Brien, 1980.):

1. Samo zato jer osoba ima negativno vrednovanu karakteristiku, nije opravdano da ju
izoliramo iz Zivota u zajednici ili joj ponudimo Zivotne uvjete koji nisu tako dobri kao oni

dostupni drugim gradanima;
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2. Usluge koje zajednica nudi trebale bi pokusati uravnoteziti osobne karakteristike koje
se dozivljavaju negativno u druStvu s onim karakteristikama koje se dozivljavaju

pozitivno.

Primjerice, u drustvu moze postojati osoba koja ima intelektualne teskoce, probleme s
kretanjem i1 govorom. Ako ta osoba zivi u stanu s drugom osobom, moderno je odjevena
te je zaposlena i ima prihode, slika o njoj ¢e biti pozitivna. Ali ako ista osoba Zivi u
instituciji, prljava je i neugledna te se ne bavi nikakvim aktivnostima, na nju ¢e se gledati
negativno. Sve ove karakteristike, kao S§to su izgled, aktivnosti, mjesto stanovanja,
zanimanje, mogu znacajno utjecati na pogled na osobu, ali 1 na sustav usluga 1 podrske.
Nacelo normalizacije o¢ekuje od pruzatelja usluga i podrske da otkriju inaglase pozitivne
karakteristike osoba s intelektualnim teskoc¢ama (O'Brien, 1980.). Normalizacija
podrazumijeva omogucéavanje osobama s intelektualnim teSkocama da odraduju odredene
duznosti 1 odgovornosti koje su u mjeri s njthovim moguénostima, ali da istovremeno
dobiju ono $to trebaju (Bori¢ i Tomié, 2012.). Wolfenberger (1972., 1980., 1983., prema
Rozman i sur., 2007.) navodi kako do integracije osoba s intelektualnim teSkocama moze
do¢i tek kada one budu prihvacene i cijenjene u druStvu. Medutim, osobe s intelektualnim
teSko¢ama u opasnosti su da ih zajednica obezvrijedi. Obezvredenje se dogada kada se na
osobu gleda na drugaciji nacin, te ono pocinje u o¢ima drugih ljudi. Ta drustvena
ocekivanja uzrokuju da ljudi sami sebe obezvrijede te se po€inju ponaSati u skladu s tim.
Obezvredenje dovodi do diskriminacije 1 nepoStenog tretmana osoba s intelektualnim
teSko¢ama. Rezultat toga je da ¢e osobe s intelektualnim teSkoama u svojoj zajednici
vjerojatno biti siromasne, biti iskljucene pravilom ili obi¢ajem mnogih gradanskih prava

te institucionalizirane (O'Brien, 1980.).

Nirje (1969.) navodi kako normalizacija za osobe s intelektualnim teskoc¢ama

podrazumijeva:

1. Uobicajen dnevni ritam koji podrazumijeva rutinu budenja, oblacenja, prehrane,

spavanja 1 slicno.
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2. Uobicajenu zivotnu rutinu, koja podrazumijeva da ¢e osobe s intelektualnim
teSkocama biti u mogucénosti nauciti se nositi s nepripremljenim situacijama bez
panike, uzivati u aktivnostima u slobodno vrijeme nakon posla, obrazovati se i
slicno.

3. Uobicajen godisnji ritam, s praznicima i obiteljskim danima od osobnog znacaja.

4. Mogucénost da produ normalna razvoja iskustva tokom zivotnog ciklusa.

5. Da se izbori i zelje osoba s intelektualnim teSkocama moraju uzeti u obzir i §to je
viSe moguce postivati.

6. Zivjeti u (bi) seksualnom svijetu.

7. Normalni ekonomski standard, u smislu onih osnovnih financijskih moguénosti
dostupnih drugima.

8. Zivjeti u zajednici istoj kao i u osoba bez intelektualnih teskoéa, u smislu

prilagodbe fizic¢kih objekata kao §to su bolnice, $kole, hoteli i slicno.

Normalizacija je vazna jer omoguéava da prepoznajemo, analiziramo i1 mijenjamo
zacarani krug u kojem se nalaze osobe s intelektualnim teSko¢ama. Pomaze nam da
razumijemo nacin na koji ljudi postaju negativno vrednovani i stvara prilike da budu
ponovno, pozitivno vrednovani. Rezultat toga je izazov visih ocekivanja, povecanje
mogucnosti izbora 1 podrSke zbog kojih osobe s intelektualnim teSko¢ama stjecu
druStveno vrijednije karakteristike (O'Brien, 1980.). Ovaj koncept treba primjenjivati na
sve osobe s intelektualnim tesko¢ama, bez obzira na stupanj intelektualnih teskoca, Zivot
sa obitelji ili u institucijama. Koncept moZe pomo¢i mnogima u postizanju neovisnosti i
drustvene integracije, iako ¢e im uvijek trebati razli¢ite vrste pomoc¢i i podrske u razli¢itim
stupnjevima. Medutim, svima ¢e biti omoguceni Zivotni uvjeti, objekti 1 usluge koji slijede

normalne obrasce drustva, bez obzira koliku pomo¢ oni trebali (Nirje, 1969.).
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5. Zakonodavni okvir

5.1.Konvencija o pravima osoba s invaliditetom

Zahvaljujuéi zalaganju pojedinaca i udruga osoba s teSko¢ama koje su svojim radom
omogucile stvaranje drugacijeg pogleda i odnosa prema osobama s intelektualnim
teSko¢ama, organizacija Ujedinjenih naroda je u zadnjih nekoliko desetaka godina
usvojila preko Cetrdeset dokumenata koji se ticu njihovih prava (Lesicki, 2009., prema

Vrh i Leutar, 2012.).

Konvenciju Ujedinjenih naroda o pravima osoba s invaliditetom, kao jedan od najvaznijih
dokumenata za osobe s invaliditetom, Republika Hrvatska je potpisala 2007. godine
(Vlada Republike Hrvatske, 2007., prema Vrh i Leutar, 2012.), a ubrzo nakon toga

donijela je Zakon o prihvacanju Konvencije.

Odredenja oStecenja koja osobe s invaliditetom imaju mogu sprjecavati njihovo puno,
ucinkovito i ravnopravno sudjelovanje u zajednici. Stoga je svrha Konvencije promicanje,
zastita i osiguravanje uzivanja Svih ljudskih prava i temeljnih sloboda svih osoba s
invaliditetom te promicanje postivanja njihovog urodenog dostojanstva (Zakon o
potvrdivanju Konvencije o pravima osoba s invaliditetom 1 Fakultativni protokol uz

konvenciju o pravima osoba s invaliditetom, NN, MU, 6/2007., 5/2008., ¢l. 1.).

Clanak 19. Zakona o potvrdivanju Konvencije o pravima osoba s invaliditetom i
Fakultativni protokol uz konvenciju o pravima osoba s invaliditetom (NN, MU, 6/2007.,
5/2008.) govori o neovisnom Zzivljenju i ukljucenosti u zajednicu. U njemu je istaknuto
kako je vazno poduzeti djelotvorne mjere od strane zajednice 1 sustava podrSke koje ¢e
olaksati osobama s invaliditetom: mogu¢nost da odaberu mjesto boravka, kao 1 gdje ¢eis
kojim osobama Zivjeti te da nisu obvezne Zivjeti od drugih nametnutim nac¢inom zivota;
mogucénost da pristupaju Sirokom rasponu usluga od strane razli€itih sluzba podrske u
njihovom domu ili ustanovi za smjestaj, a koje ukljucuju osobnu asistenciju potrebnu kao
potporu zivljenju 1 za ukljucenje u zajednicu te za sprjeCavanje izolacije ili segregacije;

mogucnost ravnopravnog pristupa uslugama, objektima 1 prostorima koji su namijenjeni
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op¢oj populaciji te osiguravanje primjerenosti istih potrebama osoba s invaliditetom (UN,

2006., prema Bratkovi¢ i sur., 2018.).

Clanak 19. Zakona o potvrdivanju Konvencije o pravima osoba s invaliditetom i
Fakultativni protokol uz konvenciju o pravima osoba s invaliditetom (NN, MU, 6/2007.,
5/2008.) sadrzi tri glavna elementa. Prvi je izbor te podrazumijeva da osobe imaju pravo
na izbor 1 kontrolu u odlukama o svojem zivotu, ali uz podrsku koja im je potrebna. Drugi
element je podrSka koja mora biti dostupna kako bi osobe mogle biti ukljuéene u
zajednicu i ostvariti kvalitetan zivot. Trec¢i element ukljudivanje podrazumijeva da se
zajednica treba organizirati na nacin da ukljuci osobe s invaliditetom u sve segmente
drustva kroz obrazovanje, zaposljavanje, drustvene, kulturne i politicke procese (Lauren-

Bowie, 2013., prema Bratkovic¢ i sur., 2018.).

Ovim navedenog ¢lanka, za ovaj rad bitan je i clanak 9. Zakona o potvrdivanju Konvencije
0 pravima osoba s invaliditetom i Fakultativnog protokola uz Konvenciju o pravima osoba
s invaliditetom (NN, MU, 6/2007., 5/2008.). U ¢lanku 9. navodi se da drzave stranke
moraju poduzeti odgovarajuée mjere osiguravanja pristupanosti osobama s
invaliditetom, $to se odnosi 1 na pristup informacijama 1 na¢inu komunikacije, u smislu
osiguravanja natpisa u lako razumljivom obliku u zgradama i drugim javnim prostorima
te promicanja drugih odgovarajucih oblika podrSke kako bi se osobama s invaliditetom

osigurao pristup informacijama.

Konvencija se postavlja kao temelj za donoSenje niza drugih akata na razli¢itim razinama,
a koje ¢e obvezati zajednicu na konkretne aktivnosti pozitivno usmjerene prema osobama
s intelektualnim tesko¢ama (Petrovi¢, 2010.). Donosenjem Konvencije dogodio se pomak
s medicinskog modela invaliditeta i socijalne zaStite prema gledanju osoba s invaliditetom
kao osobe koja ima prava te je sposobna donositi odluke za svoj zivot na temelju
slobodnog i informiranog pristanka (Brown, 2016.; Gradwohl, 2017., prema Bratkovi¢ i
sur., 2018.). Konvencija mijenja paternalisticki pristup osobama s invaliditetom u
suvremeni koji se temelji na njihovoj autonomiji i fokusu na sposobnosti, a ne na
ograni¢enja (MROSP, 2021.). Potreba za Konvencijom ogleda se u Cinjenici da se na

osobe s invaliditetom jos uvijek gleda s aspekta skrbi i medicinskih tretmana, umjesto da
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im se pruzi prilika da budu nositelji prava. Stoga Konvencija osigurava da osobe s
invaliditetom uzivaju ista prava kao 1 osobe bez invaliditeta te da im se pruzi mogucénost

da zive kao punopravni gradani u druStvu (UN, 2007., prema Mihanovi¢, 2011.).

5.2.Deklaracija o pravima osoba s invaliditetom

Uvidjevsi na razli¢itim primjerima probleme s kojima se osobe s invaliditetom susrecu,
kao S§to su neujednacenost prava, postojanje arhitektonsko-urbanistickih zapreka,
nedostatak sudjelovanja osoba s invaliditetom u kreiranju politike, krSenja i
zanemarivanja prava osoba s invaliditetom i sli¢no, ali i potrebu za intervencijom kroz
uvodenje mjera antidiskriminacije, osnazivanja osoba i izjednac¢avanja prava, hrvatski je
sabor u travnju 2005. godine donio Deklaraciju o pravima osoba s invaliditetom

(Deklaracija o pravima osoba s invaliditetom, NN 47/2005.).
Prema Deklaraciji o pravima osoba s invaliditetom (NN, 47/2005.:1):

Osoba s invaliditetom je svaka osoba koja je zbog tjelesnog i/ili mentalnog osteéenja,
privremenog ili trajnog, proslog, sadasnjeg ili buduceg, urodenog ili stecenog pod
utjecajem bilo kojeg uzroka, izgubila ili odstupa od ocekivane tjelesne ili fizioloske
strukture te je ogranicenih ili nedostatnih sposobnosti za obavijanje odredene aktivnosti

na nacin i u opsegu koji se smatra uobicajenim za ljude u odredenoj sredini.

Osobe trebaju imati moguénost ravnopravno sudjelovati u svim oblicima druStvenog
zivota, kao §to su kulturni, znanstveni, obrazovni 1 politicki, te u druStvenim, kreativnim 1
rekreativnim aktivnostima. Treba se osigurati dostatna podrska u onim podru¢jima koja
su potrebna osobama s invaliditetom kako bi postigli kvalitetan zivota, a to su primjerice
zivot u zajednici, zaposljavanje na otvorenom trzistu rada, potrebna zdravstvena skrb,
prilagoden obrazovni sustav i sliéno. Uz to, potrebno je senzibilizirati javnost o
problemima osoba s invaliditetom i promicati njihova prava. Takoder, zabranjuje se
diskriminacija te ugrozavanje prava osoba s invaliditetom. Deklaracija navodi kako se
osobama s invaliditetom treba osigurati dostupnost, koja izmedu ostalog podrazumijeva

pristup informacijama i komunikacijama te pomo¢nu tehnologiju na nacin da treba proci
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dizajn 1 prilagodbu koji uzimaju u obzir odredene oblike invaliditeta. Sadrzaj se mora
prilagodavati kako bi se stvorile ucinkovite dostupnosti resursa osobama s invaliditetom.

(Deklaracija o pravima osoba s invaliditetom, NN 47/2005.).

5.3.Nacionalni plan izjednacavanja mogucnosti za osobe s invaliditetom za
razdoblje od 2021. do 2027. godine

Ministarstvo rada, mirovinskog sustava, obitelji i socijalne politike u studenom 2021.
godine sastavilo je Nacionalni plan izjednacavanja mogucnosti za osobe s invaliditetom
za razdoblje od 2021. do 2027. godine. U srediSte zbivanja potrebno je staviti covjeka
kako bi se postigli ciljevi Nacionalnog plana. Tezi se postizanju vizije Republike Hrvatske
kao drzave s osobama s invaliditetom kao ravnopravnim c¢lanovima drustva koji imaju
jednaka prava i moguénosti kao i osobe bez invaliditeta. Pri provedbi javnih politika
potrebno je uzeti u obzir njihove specifi¢nosti, s naglaskom na osiguravanju jednakog
pristupa obrazovanju, zdravlju, zaposljavanju i svim ostalim javnim uslugama (MROSP,

2021.).
Vizija Nacionalnog plana glasi (MROSP, 2021.:6):

Republika Hrvatska je socijalno ukljuciva drzava, kvalitetnih Zivotnih uvjeta i jednakih
mogucnosti utemeljenih na principima neovisnog Ziviljenja za sve gradane u kojoj djeca s
teskocama u razvoju i osobe s invaliditetom ravnopravno sudjeluju u Zivotu zajednice i

pridonose socijalnom i ekonomskom razvitku drustva.

Utvrdeno je kako je 1 dalje potrebno poboljSavati kvalitetu zivota osoba s invaliditetom,
osnazivati kapacitete pruzatelja usluga, raditi na izgradnji pristupacnog okruzenja i
komunikacijskih sustava i tehnologija te izgradnji inkluzivnog drustva. Uz to, potrebno je
mjerama 1 aktivnostima osigurati jednaki pristup i nediskriminaciju u podrucju pravosuda
i pravne zastite, socijalne zaStite, zdravstvene skrbi, obrazovanja, stanovanja, umjetnosti,
kulture, rekreacije, slobodnog vremena, turizma i sporta. Postavljeni su prioriteti rada
javne politike u sljede¢im domenama: inkluzivni odgoj i obrazovanje te zaposljavanje

osoba s invaliditetom; dostupnost, priustivost i pristupacnost zdravstvenih i socijalnih

19



usluga osobama s invaliditetom te osiguravanje pristupac¢nosti temeljne drustvene
infrastrukture 1 sadrzaja javnog Zivota, te jaCanje sigurnosti u kriznim situacijama

(MROSP, 2021.).

6. Neovisan Zivot

Definicije neovisnog zivota brojne su i raznolike, medutim sve imaju isti ili slican krajnji
cilj, samostalnost osoba s invaliditetom. Vazno je za spomenuti kako istrazivanja o
neovisnom zivotu osoba s invaliditetom spadaju u relativno nova podrucja istrazivanja u
drustveno — humanistickim znanostima (Leutar i Tarandek, 2017.). Bracking i Cowan
(1998.) definiraju neovisno zivljenje kao situaciju kada osobe s invaliditetom uZivaju
jednake moguénosti za sudjelovanje u Zivotu i zajednici kao i svi ostali. Oslobodeni su od
bilo kakve nametnute ovisnosti od tre¢ih osoba te u njihovom zivotu postoji izbor i
preuzimanje kontrole nad odlukama koje utje¢u na njihov Zivot. Pristup neovisnog
zivljenja fokusira se na osobe s invaliditetom koje u svom samozbrinjavanju ovise 0O
pomoci drugih osoba (Leutar i Tarandek, 2017.). Prema Bobus (2008.) neovisno zivljenje
obuhva¢a mogucénost razmjene iskustava s drugima, mogucnost dobivanja stvarnih
informacija, postojanje usluga osobnih asistenata, postojanje pristupacnih stanova,
tehnickih pomagala, pristupacno okruzenje te pristupacan prijevoz. Houston (2004.)
neovisnost definira na dva razli¢ita na¢ina, kao sposobnost da brinemo sami o sebi bez
pomoci drugih te kao moguénost kontrole Zivota bez obzira hoce 1i nam trebati pomo¢
drugih ili ne. Pristup neovisnog zivljenja povezan je sa socijalnim modelom jer zajednicki
pokusavaju bolje integrirati osobe s invaliditetom u drustvo (Leutar i Tarandek, 2017.).
Prema Karaci¢ (2006.) neovisna osoba je osoba koja moze sama zadovoljiti svoje potrebe,
sama preuzeti kontrolu nad svojim Zivotom te odluciti kako Ce taj Zivot izgledati. To znaci
da neovisno zivljenje stavlja pojedinca u centar odlu¢ivanja u donoSenju odluka koje su
njemu vazne te problem stavlja upravo na drustvo (Quinn, Degener, 2002., prema
Mihanovi¢, 2011.). Gradwohl (2017.) navodi kako se neovisno zivljenje povezuje s
kontrolom nad vlastitim Zivotom i individualnim izborom, a Zivot u zajednici vezan je uz

drustveni zivot te ukljucenost. Prema navedenom, zakljucuje se kako se neovisno zivljenje
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1 Zivot u zajednici ucvrséuju kao koncepti autonomije i inkluzije te pritom iskljucuju

segregaciju osoba s intelektualnim teSkoc¢ama (Bratkovic i sur., 2018.).

Neovisno zivljenje pruza mogucnost osobama s invaliditetom postizanja utjecaja, odabira
1 kontrole u svakom aspektu Zivota te sadrzi u sebi osnazujucu filozofiju i praksu
osamostaljivanja (Hasler, 2006., prema Leutar i Tandarek, 2016.). Jednake moguénosti za
sudjelovanje u zajednici, emancipacija, postojanje izbora i preuzimanje kontrole nad
odlukama u zivotu takoder su bitne odrednice u neovisnom zivotu. Uza sve navedeno,
potrebno je ukljuciti osobe s invaliditetom u zajednicu te dopustiti da uZivaju u pravima
bez diskriminacije u zajednici Sto za krajnji cilj ima poboljSanje kvalitete Zivota (Leutar 1

Tarandek, 2017.).

Prema Hasleru (2006.) postoji dvanaest osnovnih potreba osoba s invaliditetom koje
trebaju biti zadovoljene kako bi one mogle neovisno zivjeti i imati jednake moguénosti
kao ostali, a to su: osigurana pristupac¢nost okoline, pristupacan sustav prijevoza,
dostupnost tehni¢ke opreme, pristupacan i prilagoden zivotni prostor, osobna asistencija,
inkluzivno obrazovanje, odgovarajuéi prihodi, jednake mogucénosti zaposljavanja, pristup
informacijama, zastupanje 1 samozastupanje, savjetovanje, odgovarajuca i pristupacna

zdravstvena skrb (Leutar i Tandarek, 2016.).

7. Kvaliteta zivota

Kvaliteta zivota kompleksan je pojam koji ukljucuje Sarolik spektar dimenzija. Primjerice,
kada bi vas netko pitao da napiSete pet stvari koje definiraju vaSu kvalitetu Zivota,

odgovori svake osobe bili bi donekle razliciti.

Svjetska zdravstvena organizacija (1993.) definira kvalitetu zivota kao vlastitu percepciju
pozicije u zivotu, kroz kulturalne i1 vrijednosne sustave u kojima se Zivi te u odnosu na
vlastite ciljeve, standarde, ocekivanja i preokupacije (Hughes i sur., 1995., prema
Bratkovi¢ i Rozman, 2007.). To je slozen koncept koji ukljucuje puno dimenzija kao $to

su fizicko zdravlje, psiholosko stanje, stupanj samostalnosti osobe, socijalne odnose,
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osobna uvjerenja i odnos prema bitnim znac¢ajkama okoline (Bratkovi¢ i Rozman, 2007.).
Petz (1992., prema Bratkovi¢ i Rozman, 2007.) takoder navodi vaznost individualne
procjene vlastitog zadovoljstva s nacinom zivota, njegovim tijekom, uvjetima,
perspektivama, moguénostima i ograni¢enjima. Prema Goode (1990.) kvaliteta zivota
ogleda se u mogucénosti pojedinca da zadovolji osnovne Zivotne potrebe u vaznim
domenama Zzivota, ali uz zadovoljenje normativnih ocekivanja koja mu namec¢u drugi.
Prema tome, okolina je ta koja odreduje kvalitetu Zivota osobi s invaliditetom (Buljevac i
Leutar, 2020.). Malm i suradnici (1981.; Oliver i sur.; 1997., prema Bratkovi¢ i Rozman,
2007.) takoder navode vaznost faktora okoline. Ukoliko se kvaliteta Zivota gleda samo
kroz individualnu percepciju, ona moze za svaku osobu znaciti nesto drugo te to dovodi

do nemoguénosti razlikovanja privilegiranih osoba od onih koje to nisu.

Ne postoji jedna definicija kvalitete Zivota, kao ni univerzalni mjerni instrumenti kojima
bi se to¢no mogla izmjeriti ista (Lovrekovi¢ i Leutar, 2010., prema Leutar i Buljevac,
2020.), medutim vrlo je vazan koncept u radu s osobama s intelektualnim tesko¢ama jer
omogucuje da one i njihove obitelji procijene utjecaj podrske koju dobivaju (Brown,
Schalock i Brown, 2009., prema Leutar i Buljevac, 2020.). Kvaliteta zivota je
multidimenzionalni pojam koji se tumaci i koristi na razne nacine te ¢ije se domene i
indikatori promatraju i tumace na razliite nac¢ine. Medutim, ona obuhvaca subjektivne 1
objektivne Cimbenike zadovoljavanja potreba osoba s invaliditetom te njihove

samopercepcije (Bratkovi¢ 1 Rozman, 2007.).

Leutar i Buljevac (2020.) navode da su najcesce istrazivane domene kvalitete Zivota:
procjena emocionalnog 1 psihiCkog stanja, formalna podrSka, neformalna podrska,
financijski status obitelji, uklju€enost u zivot zajednice te koriStenje sadrzaja u zajednici,
obiteljski odnosi, prava obitelji i osoba s invaliditetom te skrb koja se pruza ¢lanu obitelji
s invaliditetom. Iz navedenog je vidljivo kako mnoge domene ukazuju na formalnu i

neformalnu podrSku koja se pruza, a koja je bitna za kvalitetu Zivota.

Razvoj koncepta kvalitete zivota moze ostvariti velik utjecaj u odnosu prema osobama s
invaliditetom u Cetiri podruc¢ja (Keith 1 Schalock, 2000., prema Bratkovi¢ i Rozman,
2007.):
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1. Ima moguénost promicati senzibilitet pruzanja podrske i oslonca osobama s
invaliditetom;

2. Na koncept se gleda kao na glavno nacelo za poboljsanje kvalitete zivota osoba s
invaliditetom;

3. Moze pruziti sveobuhvatni okvir za prakticnu primjenu, primjerice za razvoj
programa, pruzanja usluga i sli¢no;

4. Moze pruziti poticaj za razvoj individualnih interesa i potencijala, ali i socijalne
politike u zajednici.

Kvalitetu Zivota osoba s invaliditetom potrebno je istrazivati kako bi se osigurala moguca
i dostupna podrska koja moze rezultirati ostvarivanjem socijalnih veza, osiguravanjem
ispunjenijeg i neovisnijeg zivota te realizacijom ljudskih prava i uklju¢enoscéu u zivot

zajednice (Brown i Brown, 2004., prema Leutar i Buljevac, 2020.).

8. Podrs$ka osobama s intelektualnim teskoéama

Kada pri¢amo o socijalnoj podrsci, vazno je za spomenuti da je to konstrukt koji je tesko
definirati 1 konceptualizirati. lako je cesto predmet mjerenja mnogih znanstvenika,
ponekad se ne mogu sloziti oko osnovnih pogleda na spomenutu teoriju (Hupcey, 1998.,
Mili¢ Babi¢, 2010., prema Leutar i OrSuli¢, 2015.). Socijalna podrSka je vrlo Siroko
definirana te se odnosi na bilo koji proces putem kojeg socijalni odnosi mogu djelovati na
psihicko i/ili tjelesno zdravlje (Cohen i sur., 2000.; Hudlek i sur., 2005., prema Leutar i
Orsuli¢, 2015.). Cohen i Wills (1985.) definiraju socijalnu podrsku kao sredstvo koje se
moze osigurati kroz interakciju s drugima te da na taj nacin amortiziramo stres (Karacic,
2012.). Sarason i Sarason (2009.) spominju kako je socijalna podrska viSedimenzionalni
konstrukt kojem se moze pristupiti s vise razli¢itih strana. Mirfin — Veitch i suradnici
(1997.) kazuju kako je socijalna podrska zastitni Cinitelj u skrbi za roditeljsku dobrobit te
moze obuhvacati podrsku braCkog partnera, grupe za potporu, prijatelja, susjeda,
profesionalaca te baka i djedova. Prema Taubu i suradnicima (2005.) podrska se nalazi u

Siroj okolini pogotovo u slu¢aju nedovoljne podrske uze okoline. Sarafino (2002.) tvrdi
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da u socijalnu podrsku spada percipirana briga, postovanje ili pomo¢ koju osoba dobiva
od drugih ljudi ili grupa (Leutar i OrSuli¢, 2015.). Odredeni autori tvrde kako je socijalna
podrska multidimenzionalni konstrukt koji uklju€uje fizicku i instrumentalnu pomod,
emocionalnu i psiholosku pomo¢, promjenu stavova te dijeljenje informacija i resursa
(Dunst i sur., 1986.; Boyd, 2002., prema Leutar i OrSuli¢, 2015.). Postoji i drugacija
kategorizacija socijalne podrske, gdje se ona dijeli na emocionalnu, instrumentalnu i
savjetodavnu. Emocionalna podrazumijeva moralnu potporu, razumijevanje osjecaja i
promisljanje te empatiju. Materijalna odnosno instrumentalna pruza podr$ku osobi kroz
materijalna dobra, a savjetodavna kroz davanje savjeta, uputa, povratnih informacija ili
prijedloga o djelovanju (Antonucci, 1985.; Thoits, 1982.; Wellman i Wortley, 1989.;
Sarafino, 2002., prema Dobroti¢ i Laklija, 2012.). Garcia i suradnici (2008.) dijele oblike
podrske koji su namijenjeni osobama s invaliditetom na neformalnu, formalnu,
neformalnu 1 formalnu te izostanak podrske. Neformalna podrska podrazumijeva podrSku
pruzenu od strane Clanove socijalne mreze te moze biti emocionalna, materijalna,
prakti¢na. Formalna podrska, s druge strane, podrazumijeva podrsku stru¢njaka i odredena
financijska sredstva te se javlja kada se potrebe ne mogu zadovoljiti kroz neformalnu
podrsku (Leutar i Buljevac, 2020). Modeli 1 intenziteti podrSke odreduju se individualno,
prema potrebama i karakteristikama svake osobe. Postoje razne vrste podrske, ona moze
biti povremena, koja pretpostavlja kratkotrajnu pomo¢ te epizodnu pomoc¢ u situaciji
promjene Zivotnih okolnosti, djelomi¢na u smislu vremenski ograni¢ene pomoci, redovita

te sveobuhvatna koja je potrebna u velikoj mjeri u svim situacijama Zivota (Not, 2008.).

Bronfenbrennerova teorija ekoloskih sustava (1979., 1986., 1989., 1993.; Vasta, Haith,
Miller, 1998., prema Zic Rali¢, 2010.) prikazuje koliko je utjecaj okoline vazan na razvoj
djeteta. Okolina 1 dijete medusobno neprestano utjecu jedno na drugo. Bronfenbrenner
pretpostavlja kako ¢e ogranicenja koja ima dijete s teSkocama u razvoju i koja su praéena
nedostatnim socijalnim vjeStinama, odraziti se na postupke znacajnih osoba u djetetovom
zivotu 1 tada ¢e kvaliteta ostvarene interakcije obiljeziti djetetov razvoj. Tako primjerice
razina djetetovog adaptivnog ponasanja nije samo posljedica djeteta, ve¢ i okoline koja

utje¢e na njega te konteksta u kojem dijete zivi (Zic Rali¢, 2010.). Iz navedene teorije
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mozemo zakljuciti kolika je vaznost pruzanja podrSke od strane drugih dionika na
mogucnost razvoja pojedinca. Antonucci (2001.) navodi da socijalnu podrsku i socijalne
mreze Cine socijalne veze te podrazumijevaju niz medusobnih interakcija. Kroz socijalne
mreze se razmjenjuje socijalna podrSka koja podrazumijeva potporne drustvene
interakcije (Antonucci, 1985.). U socijalnu mrezu se ubrajaju formalni i neformalni odnosi
pojedinaca unutar kojih dolazi do razmjene usluga, informacija i drugih dobara (Mandi¢ i

Hlebec, 2005., prema Dobroti¢ i Laklija, 2012.).

Prema istrazivanju Mirfin — Veitch i suradnika (1997.) socijalna podrska moze reducirati
utjecaj stresora, u smislu da se uz dostupnu socijalnu podrSku moze prevenirati bolest,
reducirati vjerojatnost od smrti te utjecati na brzi oporavak (Mitchell, 2006., prema Leutar
1 Orsuli¢, 2015.). Socijalna podrska uz sve navedeno ukljucuje i socijalnu integraciju te
podrsku koju pojedinac dobiva od zajednice. Zbog navedenog, drzavne sluzbe kao §to su
zdravstvo, bolnice, $kole, centri za rekreaciju i sli¢no mogu biti klju¢ni u zZivotima osoba
kojima se pruza podrska (Leutar i Orlusi¢, 2015.). Odredeni suvremeni sustavi 1 modeli
podrske osobama s intelektualnim teSkocama temelje se na nacelu osobno usmjerenog
planiranja i osnaZivanja osoba za samozastupanje kako bi ostvarili individualnu kvalitetu
zivljenja (Bratkovi¢, 2002.). Karaci¢ (2012.) kazuje kako postoje dva dominantna modela
socijalne podrske, a to su model direktnog ucinka te neutraliziraju¢i model. Model
direktnog ucinka pretpostavlja veliku mreZu socijalnih odnosa, nije povezan sa stresom te
ima pozitivne ucinke na dobrobit i koncentrira se na osnovnim socijalnim vezama, dok se
neutraliziraju¢i model koncentrira na aspektima socijalne podrSke te nas S§titi od

negativnih efekata stresa.

Posljedice socijalne podrske mogu biti kako pozitivne tako i negativne te dvostruke, kada
pomazu u suocavanju sa stresnim dogadajem, medutim istovremeno izazivaju nastanak
novog (Jankovi¢, 2008., prema Leutar i OrSuli¢, 2015.). Potrebno je spomenuti kako je
socijalna podrSka ve¢inom pozitivna te u konac¢nici dovodi do poboljSanja kvalitete Zivota
pojedinca (Mili¢ Babi¢, 2010., prema Leutar i OrSuli¢, 2015.). Mjeriti socijalnu podrsku

sloZen je proces, buduc¢i da se moze dogoditi da odredena individua bude nezadovoljna i
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razocarana dobivenom podrskom, dok netko drugi za istu dobivenu podrsku moze biti vrlo
zadovoljan (Leutar i Orsuli¢, 2015.). Karac¢i¢ (2012.) takoder navodi kako socijalna
podrSka moze biti Stetna u slucaju kad ne dopusta primateljima socijalne podrske da
razvijaju svoja sredstva. U tim situacijama moze se dogoditi da primatelji po¢nu osjecati

odbojnost prema onima koji im pomazu, a ne zahvalnost.

Svjetska zdravstvena organizacija (2011.) navodi kako osobe s invaliditetom mogu postati
previse ovisne o svojim ¢lanovima obitelji ukoliko sustav formalne podrske izostane. To
Clanove obitelji dovodi u opasnost da postanu ekonomski neaktivne 1 socijalno
neukljucene. Takoder, navode kako su usluge koje pruzaju moguénost pojedinca u fokusu
bolje jer su sami pojedinci ukljuc¢eni u donosenje odluka o podrsci te preuzimaju kontrolu
nad vlastitim zivotom. Isto tako, kroz formalnu podrsku omogucuje se osobi s
invaliditetom punopravno ukljuivanje u zajednicu te sudjelovanje u druStvenom i

ekonomskom zivotu (Leutar 1 Buljevac, 2020.).

Kada govorimo o socijalnoj podrsci vazno je spomenuti krugove podrske. U krugove
podrske spadaju ¢lanovi obitelji, prijatelji ili poznanici, te osobe ¢ije usluge placamo kada
su nam potrebne, primjerice usluge lijeCnika 1ili odvjetnika. Takoder, u krugovima
podrSke osobe s intelektualnim teSkocama fokusiramo se na one odnose koje je osoba ve¢
ostvarila te na one koje ¢e mozda ostvariti (Rozman, 2013.). Centar za rehabilitaciju
Zagreb (2013.) tvrdi kako su krugovi podrske vazni kako bi se odrzali i razvili odnosi i
veze. MoZemo ih podijeliti na krug intimnosti koji ¢ine najbliZe osobe, krug prijateljstva
u kojem se nalaze osobe na koje mozemo racunati, krug participacije sa osobama sli¢nih

interesa te krug ekonomske razmjene u kojem se nalaze osobe pla¢ene za pruZanje usluga.

U inkluzivnom pristupu u radu s osobama s intelektualnim teskocama naglasak se stavlja
na osobu s teSkocama 1 njene potrebe. Osoba moZze samostalno odrediti smjer u kojem
zeli razvijati vlastiti Zivot neovisno o sustavima pomo¢i koji joj mogu i ne moraju biti

dostupni (O'Brien, 2009.).

Podrska je vazna za osobe s invaliditetom jer im osigurava zaposlenje na otvorenom

trziStu rada, stanovanje u vlastitom domu umjesto stanovanja u ustanovi ili organiziranom

26



stanovanju te ukljucivanje u aktivnosti zajednice s osobama bez invaliditeta (Bates i
Davis, 2004., prema Leutar i Buljevac, 2020.). Browder i suradnici (2001.) navode kako
je svima potrebna potpora i poticajno zivotno okruzenje, neovisno o opsegu i vrsti teskoce.
Za neke Ce to znaciti izrazitu podrsku, medutim ona mora biti pruzena na nacin da osoba

i dalje zadrzi kontrolu nad svojim Zivotom (Bratkovi¢ i sur., 2010.).

8.1.Formalna podrska

Formalna podrska podrazumijeva rad unutar konteksta birokratske strukture te sadrzava
odredene prednosti 1 ogranic¢enja. Organizacije koje pruzaju formalnu podrSku fokusirane
su na zadatke, imaju odredenu podjelu rada te primjenu strucnih znanja i vjesStina.
Organizacije koje pruzaju takav oblik podrske su stabilne i trajne, mogu trajati dulje od
neformalnih pruzatelja podrske i korisnika. Medutim, pruzatelji formalne podrSke cesto
imaju usko definirani cilj, nisu fleksibilni i ne mogu korisnika ¢esto ne sagledavaju kao

cjelovitu osobu, ve¢ samo kao problem (Lipman i Longino, 1982.).

Formalna podrSka omogucava se osobama s intelektualnim teSko¢ama na temelju raznih
pravnih propisa, a kroz prava i usluge. Tako formalni izvori podrske mogu biti razli¢iti
oblici pomo¢i u novcu ili naravi od odredenih drzavnih i drugih institucija (Leutar i sur.,
2007.). Raboteg-Sari¢ i Peénik (2005.) navode kako drzavne institucije predstavljaju
formalni sustav podrske te su duzne pruziti socijalnu zastitu obitelji (Leutar i Buljevac,
2020.).

Prema Leutar 1 Buljevac (2020.) formalnu podrSku pruzaju razli¢ite ustanove, udruge,
pravne i fizicke osobe koje rade u korist osoba s invaliditetom, a ista se o€ituje u pruzanju
informacija, osiguravanju prava i usluga te sudjelovanju u razli¢itim programima za osobe
s invaliditetom i ¢lanova obitelji. Takoder, osobe u potrebi zahtijevaju formalne izvore
podrske najCesce u situacijama kada ne postoje neformalni izvori podrske, te kada su
potrebe osoba s invaliditetom prezahtjevne (Lima, 2006., prema Leutar i Buljevac, 2020.),

jer se tada javlja potreba za uslugama i podr§kom stru¢njaka (Buljevac, 2019.).
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8.2.Neformalna podrska

Urbanc (2006.) navodi sve vecu restriktivnost u novijim zakonima o socijalnoj skrbi, $to
nas dovodi do toga da je sve manji broj korisnika kojima ¢e pomo¢ priskrbiti drzava ako
si ne mogu pomo¢i sami, te ¢e pruzanje pomoci biti odgovornost pojedinca i njegove

obitelji, odnosno, korisnikove neformalne mreze.

Neformalnu podrsku pruzaju osobe koje imaju primarne odnose s korisnikom, primjerice
rodbina, prijatelji, te u nekim sluc¢ajevima susjedi. Neformalna podrSka je sveprisutna
znacajka svakodnevnog zivota za vecinu ljudi (Lipman i Longino, 1982.). Uz navedene
Clanove obitelji, prijatelje i susjede, autori Leutar i Buljevac (2020.) navode kako
neformalnu podrSku pruzaju i ¢lanovi razli¢itih udruga u koju su ukljucene obitelji te
¢lanovi vjerskih zajednica. Perry (2004., prema Mili¢ Babi¢, 2010.) opisuje neformalnu
podrsku kao emocionalnu podrsku i/ili opipljivu pomo¢ koju pruzaju veé¢ navedeni
pruzatelji, dok Leutar i suradnici (2007.) dodaju kako se manifestacija neformalne podrske
vr$i kroz financijsku, materijalnu, prakti¢énu i emocionalnu pomo¢ od ¢lanova obitelji,
prijatelja, rodbine, susjeda i slicno. Buljevac (2019.) neformalni izvor podrSke opisuje kao
podrsku koju pruza osoba iz neposredne okoline pojedinca koji istu trazi, a vazan
¢imbenik je da osobe s njim nemaju odnos stru¢njak-korisnik, odnosno da temelj pruzanja
podrske ¢ini emocionalni odnos osoba. Osobu koja je u srediStu pruzanja podrske
emocionalno se podrzava kroz izraZavanje naklonosti, pokazivanje brige i razvitak

kohezije u pruzanju podrske (Lipman i Longino, 1982.).

U neformalnoj podrSci, kada se promatra socijalna mreza korisnika, uvida se da su u
fokusu karakteristike povezanosti ¢lanove socijalne mreze, tj. struktura, oblici interakcija
izmedu korisnika, odnosno obitelji i ¢lanova mreze (Cochran i Walker, 2005., prema Mili¢

Babi¢, 2010.).

Olagnero i suradnici (2005., prema Dobroti¢ i Laklija, 2012.) navode kako obitelj ima
najvazniju ulogu u pruzanju neformalne podrSke. Kada se neformalni oblici podrske
pokazu nedovoljni, proces traZzenja podrSke najces¢e vodi roditelja od neformalne podrske

ka stru¢noj (Pecnik i Pribela-Hodap, 2013., prema Vlah i sur., 2019.). Stoga odredene
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Clanove obitelji osoba s invaliditetom mozemo istovremeno smatrati korisnicima i
pruzateljima usluga, jer istodobno mogu biti korisnici formalnog sustava podrske, ali i
pruzatelji neformalne podrske (Naylor i Prescott, 2004., prema Leutar i Buljevac, 2020.).
Vlah i suradnici (2019.) navode kako je koriStenje neformalnih oblika podrske

zastupljenije od formalnih.

Zarazliku od organizacija koje pruzaju formalni oblik podrske, mreza neformalne podrske
ljudi koji su povezani s pojedincem ima sposobnost spontanog odgovora na potrebu
pojedinca, odnosno moze pruziti podrsku koja uzima u obzir jedinstvenost pojedinca
kojem se pomaze. Organizacija nastoji odgovoriti samo na potrebe osobe koje se odnose
na cilj organizacije, ali ne odnose se na cijelu, jedinstvenu, posebnu osobu kao $to to ¢ine

¢lanovi obitelji i prijatelji (Lipman i Longino, 1982.).

Zaklju¢no, neformalna podrska moze biti iznimno fleksibilna i dobro se primjenjivati u
nepredvidenim i novim situacijama, te moze pruziti emocionalnu skrb koju formalna

podrska ne moze (Lipman i Longino, 1982.).

9. Primjeri dobre prakse

9.1.Samozastupanje

Prijelaz iz formalnog u neformalni izvor podrske vidljiv je kod udruga osoba s
invaliditetom kroz dva vrlo vazna koncepta: koncept samopomoc¢i i samozastupanja, gdje
su zastupnici prava osoba s invaliditetom upravo osobe s invaliditetom same (UN ESCAP,
1991., prema Leutar i Buljevac, 2020.). Samozastupanje jedan je od najznacajnijih
drustveno aktivistickih pokreta te je vazan ¢imbenik u mijenjanju stavova drustva prema
osobama s intelektualnim tesko¢ama (Bratkovi¢ i1 Zeli¢, 2011.) Prema Inclusion
International (2019.) kroz samozastupanje osobe s intelektualnim tesko¢ama govore u
svoje ime, odluCuju o stvarima koje se ticu njihovog zivota te se zalazu za sebe.
Savladavaju nove vjestine, postavljaju pitanja i traZze podrSku ukoliko im je ista potrebna.
Najjednostavnije receno, to je djelovanje ili govorenje u svoje ime (Cooper i Hersov,

1988., prema Bratkovi¢ i1 Zeli¢, 2011.), te se odnosi i na zauzimanje za druge osobe s
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vecim teSko¢ama od strane onih ¢ije su teSkoce manje (Crossley, 1989., prema Bratkovi¢
1 Zeli¢, 2011.). Prema Crawley (1988.) samozastupanje je donoSenje izbora i odluka o
vlastitom Zzivotu, a taj raspon odluka moze se kretati od najjednostavnijih svakodnevnih
odluka do onih ozbiljnijih, kao §to su odluke o stanovanju i zaposlenju (Alfirev i sur.,

2001.).

Prva Udruga za samozastupanje osnovana je u Zagrebu 2003. godine. Trenutno ima
Cetrdesetak samozastupnika, a ve¢ina su korisnici Udruge za promicanje inkluzije i
njihovih programa organiziranog stanovanja. Udrugu su osnovale same osobe s
intelektualnim tesko¢ama, medutim u njihovom radu pomazu im stru¢njaci asistenti.
Njihova uloga je pruzanje podrske samozastupnicima pri izrazavanju svog misljenja,
usvajanje vjeStina samozastupanja, ucenje o svojim pravima te pruzanje pomoci
samozastupnicima u organizaciji rada Udruge. Glavni cilj Udruge je osigurati $to bolju
kvalitetu Zivota osoba s intelektualnim teSkoama kroz njihovo aktivno sudjelovanje u
drustvu. Cilj se nastoji ostvariti kroz osnazivanje i podizanje kompetencija osoba s
intelektualnim tesko¢ama, zagovaranje njihovih prava, senzibilizaciju javnosti i
djelovanje na politiku kroz razli¢ite javne kampanje, a sve kako bi se poboljSao poloZaj

osoba s intelektualnim teSko¢ama (Bratkovi¢ i Zeli¢, 2011.).

Studenti Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta proveli su intervjue sa nekoliko
samozastupnika Udruge za samozastupanje kako bi saznali §to je samozastupanje iz
njihove perspektive. Njihovim rije¢ima (Edureh.hr, 2021.):

Samozastupanje znaci da ti sama mozes reci Sto zZelis i §to mislis.

Samozastupanje je kada govoris u svoje ime i donosis odluke za svoj Zivot.
Odlucujes sto ces jesti, obuci, kupiti, kada c¢es izaci van, s kime, hoces li se udati,

otvoriti racun u banci.

Svi ljudi se zapravo samozastupaju, samo se taj pojam vezZe uz osobe s

intelektualnim tesSkocama. I bebe koje placu se zapravo samozastupaju.

Puno ljudi s intelektualnim teskocama je liSeno poslovne sposobnosti i zbog toga

ponekad ne mogu sami donositi odluke, a to nije u redu.

30



Nitko nam nece reci direktno da nesto ne mozemo odluciti, nego nam jednostavno

ni ne ponude da odlucimo, ne daju nam potrebnu podrsku.
Ako imamo informacije koje razumijemo, onda mozemo i sami donijeti odluku

Prema Sufcliffe i Simons (1993.) proces samozastupanja nadziru osobe s intelektualnim
tesSkocama, medutim, one mogu zatraziti podrsku ako im je potrebna (Alfirev i sur.,
2001.). Inclusion International (2016.) navodi koje su to karakteristike dobrih i loSih
pruzatelja podrSke u samozastupanju. Dobar pruzatel] podrske vodi kvalitetnu
komunikaciju s osobom s intelektualnim teSko¢ama, izmedu njih je izgraden odnos
povjerenja, razvija vjeStine samozastupnika te razumije njegove potrebe, njeguje zabavan
ali i profesionalan odnos te uzajamno uvazavanje. To je 0dnos pun otvorenosti, povjerenja
1 strpljenja u kojem pruzatelj podrske pruza i izbor o podrsci, osamostaljuje zastupnika,
ne odlucuje u njegovo ime, pruza vodstvo i savjet, slusa, osnazuje i podupire ideje te radi
s osobom, a ne umjesto nje. Los pruzatelj podrske je onaj koji previse §titi osobu, ne pruza
podrSku ukoliko nije placen, vrijeda osobu te ju obeshrabruje i time potkopava
samopouzdanje samozastupnika. Takoder iskoriStava samozastupnika te mu pruza

podrsku samo kad on smatra da je podrSka potrebna, utjee na misljenja samozastupnika

......

Tilley 1 suradnici (2020.) u svom istrazivanju povezali su domene dobrobiti osoba s
intelektualnim tesko¢ama s utjecajem samozastupanja. Domene dobrobiti podijelili su na
vanjske uvjete, osobne resurse odnosno obiljezja pojedinaca, dobro funkcioniranje i
zadovoljenje potreba koji uklju¢uju autonomnost kompetentnost sigurnost i zastitu,
osje¢aj svakodnevnog zadovoljstva te domenu ostalih vaznih razmatranja. Domena
vanjskih uvjeta koja podrazumijeva materijalne, socijalne 1 ekonomske okolnosti Zivota
povezana je s moguc¢noSc¢u rada, podrSkom pri pristupu informacijama i resursima te
podrskom u promjeni vanjskih uvjeta. Domena obiljezja pojedinca povezana je s razvojem
samopouzdanja, ucenjem novih vjeStina te stjecanjem znanja, kao i promjenama u
samokontroli. Domena dobrog funkcioniranja povezana je s osjeajem povezanosti,
poveéanjem samopouzdanja te kompetentnos¢u kroz grupno djelovanje i isprobavanjem

novih stvari i1 eksperimentiranjem s novim identitetima. Domena svakodnevnog
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zadovoljstva povezana je s osjecajima srece, veselja 1 zadovoljstva., a domena ostalih
vanjskih razmatranja pretpostavlja da je samozastupanje nekim ljudima dalo nove alate za
ucinkovitije upravljanje proslim traumama i poduzimanje koraka kako bi se zastitili u

buduénosti.

Klju¢ne vjestine samozastupanja podrazumijevaju vjestine komuniciranja, provodenja
izbora 1 donoSenja odluka, vjestine informiranja, poznavanja svojih prava, vjestine
preuzimanja odgovornosti te trazenja pomoc¢i. Samopostovanje osoba je takoder vazno
kako bi se sve ove vjestine spojile u dobro samozastupanje. Prema Mosley (1994.) vazan
korak u postizanju samopostovanja je postizanje realisti¢ne slike o sebi i drugima §to na
kraju vodi dobrom samopouzdanju osoba s intelektualnim teSkocama (Alfirev i sur.,
2001.). Kako bi osobe s intelektualnim teSko¢ama razvile navedene vjestine te se ukljucile
u drustvo kao ravnopravni i korisni ¢lanovi, nuzno je poticati formiranje skupina za
samozastupanje u okviru organizacija i udruga koje pruzaju skrb i podrsku osobama s
intelektualnim teSko¢ama. Uz pruzanje neformalne, prirodne podrske, potrebno im je
omoguciti sustavnu podrsku koja podrazumijeva osiguravanje lako razumljivih i
dostupnih informacija kako bi mogli §to aktivnije sudjelovati u donoSenju odluka koje se

ti¢u njihova Zivota (Bratkovi¢ 1 Zeli¢, 2011.).

9.2.Komunikacija i lako razumljive informacije

Emerson i suradnici (2001.) navode kako 80% osoba s teSkim intelektualnim tesko¢ama
nikada nece razviti u€inkoviti govor, dok osobe s lakim intelektualnim tesko¢ama Cesto
imaju povrsne, ali odgovarajuce jezicne vjestine, a tek se daljnjom komunikacijom mogu

uvidjeti suptilniji problemi u komunikaciji i razumijevanju (Boardman i sur., 2014.).

Taua 1 suradnici (2014.) navode odredene smjernice za komunikaciju s osobama S

intelektualnim teSko¢ama:

1. Potrebno je komunicirati polako i jasno, na tihoj lokaciji s minimalnim okolinskim
smetnjama.

2. Potrebno je objasnjavati pojmove i postavljati pitanja jedno po jedno.
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Za svakog pojedinca koristi se odgovarajuéi jezik.

Potrebno je osigurati napisani dokument s glavnim tockama razgovora.

Gdje je moguce, trebaju se kombinirati rijeci i slike.

Kada je moguée, moze se potaknuti osobu da sama vodi biljeske te ih kasnije
provjeri sa osobom s kojom je u komunikaciji.

Moguce je istraziti druge nacine pruzanja informacija ako osoba pismene ili
usmene informacije ne razumije.

Osobu se moze zamoliti da ponovi Sto joj je receno kako bi provjerili je li
razumijela.

U razgovoru se moze traZiti pomo¢ pruzatelja podrske ili prevoditelja ako je

potrebno.

10. Osiguravanje dovoljno vremena za komunikaciju sa osobom.

Uz navedene smjernice The Centre for Developmental Disability Health Victoria (2014.)

jos§ navodi sljedece:

1.
2.
3.
4.

U razgovoru je potrebno direktno obracati se osobi s intelektualnim teSkocama.
Potrebno je razgovarati s osobom kao s drugim odraslim osobama, a ne djetetom.
Potrebno je izbjegavati duge, sloZene recenice.

Ako odgovore sa “da” ili "ne”, potrebno je provjeriti jesu li razumjeli informaciju
koja im je recena.

Ako imaju komunikacijsko sredstvo koje bi moglo pomo¢i u razumijevanju, mogu
ga koristiti u razgovoru.

U situacijama kada ne razumijete osobu, slobodno ju zamolite da ponovi §to je

rekla.

Barron (2009.) i Caldwell (2012.) navode kako je u radu s osobama s intelektualnim

teSkocama potrebno 1 kljucno koristiti kratke, jednostavne recenice sa svakodnevnim

rijeCima, izbjegavati Zargone te dati vremena osobi da obradi informacije. Uz verbalnu

komunikaciju, vazno je koristenje neverbalne kao sto su izrazi lica, afekt i ton glasa kako
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bi pokazali da razumiju $to korisnik govori. Komunikacija mora biti puna postovanja,

topline i strpljenja (Boardman i sur., 2014.).

Zakon o potvrdivanju Konvencije o pravima osoba s invaliditetom i1 Fakultativnog
protokola uz Konvenciju o pravima osoba s invaliditetom (NN, MU, 6/2007., 5/2008.) u
¢lanku 9. navodi da drzave stranke moraju poduzeti odgovarajuée smjere osiguravanja
pristupac¢nosti osobama s invaliditetom, $to se odnosi i na pristup informacijama i na¢inu
komunikacije, u smislu osiguravanja natpisa u lako razumljivom obliku u zgradama i
drugim javnim prostorima te promicanja drugih odgovarajucih oblika podrske kako bi se

osobama s invaliditetom osigurao pristup informacijama.

Osobama s intelektualnim teSko¢ama zbog njihovih poteskoca u razumijevanju napisanog
javne informacije Cesto su nedostupne (Dethridge i Dethridge, 1997., prema Poncelas i
Murphy, 2007.). Primjerice, odredena istrazivanja pokazala su da izmedu 50% i 91%
ispitanika nije moglo ¢itati (Carr 1988.; Lowe i de Paiva 1991.; Eberlin et al. 1993.; Klewe
1993.; Lowe i de Paiva 1995., prema Poncelas i Murphy, 2007.), dok su oni ispitanici koji
imaju neke vjestine pismenosti ¢esto imali poteSkoca u razumijevanju znacenja onoga $to

su procitali (Carr, 1988., prema Poncelas i Murphy, 2007.).

Udruga za samozastupanje (2013.) navodi da osobe s intelektualnim teSko¢ama mogu
nai¢i na probleme razumijevanja i u¢enja novih stvari. Medutim, oni kao i1 osobe bez
teSkoca, imaju pravo na pristup 1 koristenje informacijama. Stoga je bitno da im se pruzaju
informacije koje su §to jasnije 1 lakSe razumljive. Informacije koje osobe s intelektualnim
teSko¢ama razumiju pomazu im da se informiraju o stvarima koje su vazne za njihov Zivot
te pomo¢i njih mogu donositi vlastite odluke i1 izbore. Kada su osobe liSene lako
razumljivih informacija, iskljucuju se iz drustva te se moraju oslanjati na druge osobe koje

donose odluke umjesto njih.

People First je pokret samozastupanja koji je izradio publikacije u formatu koji osobe s
intelektualnim teSkocama lakSe razumiju. Ovaj pokret izdaje ¢asopis Plain Facts, koji
svojim jasnim i jednostavnim jezikom, s mnogo ilustracija objaSnjava vazne teme koje

zanimaju osobe s intelektualnim tesko¢ama (Townsley i Gyde, 1997., prema Poncelas i
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Murphy, 2007.). U Hrvatskoj, postoji veliki nedostatak informacija u lako razumljivom
obliku za osobe s intelektualnim teskocama. Kako zakoni govore da se osobama s
invaliditetom moraju osigurati dostupne lako razumljive informacije, Udruga za
samozastupanje pocela je izradivati lako razumljive materijale u takozvanom Widigt
Software Ltd, koji takoder koriste medunarodne organizacije koje se bave osobama s
intelektualnim teSko¢ama, Inclusion International, Inslusion Europe te ve¢ spomenuti
People First (Bratkovi¢ i Zeli¢, 2011.). Lako razumljivi materijal razvijen je za pruzanje
pismenih ili online informacija te koristi pojednostavljen tekst s objaSnjenjima svih izraza
ili kratica, jasan font i ilustracije za bolje razumijevanje. Kljuéne tocke i vazna pitanja
moraju biti objasnjena Sto je jednostavnije mogucée (Department of Health, 2010., prema
Boardman i sur., 2014.).

U izradi lako razumljivih informacija veliku ulogu imaju ilustracije, odnosno simboli.
Postoje tri na¢ina koriStenja simbola. Najosnovniji su funkcionalni simboli, gdje jedan
simbol predstavlja cijelu recenicu. Nadalje, koriste se klju¢ni simboli koji prenose
cjelokupno znacenje, ali ne i gramaticke stavke. Tre¢i nacdin koriStenja simbola
podrazumijeva da se simbol koristi za svaku rije¢ 1 lingvisticki element u recenici
(Poncelas i Murphy, 2007.). Za osobe koje imaju ograni¢ene vjestine pismenosti,
prisutnost simbola moze pomoc¢i u boljem Citanju teskih i nepoznatih rijeci, dok za one
bez vjestina pismenosti simboli mogu pruZiti jedino sredstvo pomocu kojeg osobe mogu
shvatiti znaCenje. Smatra se da u oba slucaja simboli pruZaju dodatnu prednost pri

razumijevanju teksta (Widgit 2001., prema_Poncelas i Murphy, 2007.).

Komunikacija i razumijevanje informacija bitni su za svaku osobu. Kako bi osoba mogla
biti ukljucena 1 aktivna u zajednici potrebno joj je osigurati informacije koje razumije 1
kojima se moze koristiti. Dosada$nji pregled literature pokazao je kako su osobe s
intelektualnim teSkoc¢ama Cesto marginalizirane, diskriminirane te im nije omogucéeno da
punopravno sudjeluju u aktivnostima zajednice na razli€ite nacine, pa 1 kroz uskracivanje
informacija. Kroz nemoguénost pruzanja potrebnih i jasnih informacija osobama je izbor
ograniCen, te su CeS¢e ovisnije o drugima. To im smanjuje Sanse za punopravnu

participaciju u zajednici, $to uvelike utjece na njihovu kvalitetu zivota. Medutim, zakonski
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propisi 1 razne organizacije osoba s invaliditetom ukazuju na vaznost pruzanja lako
razumljivih 1 pristupacnih informacija osobama s intelektualnim tesko¢ama uz pruzanje
podrske, a kako bi mogle postici svoj puni potencijal u zajednici te vecu kvalitetu zivota.
Stoga je vazno da udruge i organizacije koje se bave osobama s intelektualnim teSko¢ama
osmisljavaju navedene materijale te senzibiliziraju 1 educiraju javnost kako bi ih potaknuli

na izradu lako razumljivih materijala za osobe s intelektualnim teskocama.

10. Rezultati pruzanja podrske osobama s intelektualnim teSko¢ama

Pruzanje pravilne i osobno usmjerene podrSke osobama s intelektualnim teSkoc¢ama
rezultira pozitivnim pomacima u kvaliteti Zivota 1 neovisnosti osoba, neovisno o tome je
li pruzena podrska formalna ili neformalna. To potvrduju sljede¢i autori u svojim

istrazivanjima.

Vrh i Leutar (2012.) u svom istrazivanju isti¢u vaznost kvalitetne podrzavajuce okoline.
Ako je osoba prihvaéena kod nje se razvija veéi osjeéaj sigurnosti te se motivira da u $to
vecoj mjeri razvije svoje potencijale. Podrska u kriznim situacijama povezana je sa
ukljucenos¢u osoba s intelektualnim tesko¢ama u Zivot lokalne zajednice. Autorice
stavljaju naglasak na neformalnu podrsku koju pruzaju ¢lanovi obitelji, prijatelji 1

susjedstvo.

Kim, Larson i Lakin (1999.) navode kako Zivot u zajednici uz podrsku pozitivno utjece na
adaptivno ponaSanje osoba s intelektualnim teSkocama, gdje se stjecu iskustva Zivotom u
zajednici, smanjuju se pojave nepozeljnih ponaSanja te se povecava kvaliteta Zivota, dok
Conroy i suradnici (2003.) utjecaj pruzanja podrske vide u razvoju osobne kompetentnosti
i socijalnih vjestina. (Rozman i sur., 2007.). Osobe s intelektualnim tesko¢ama kroz zivot
u zajednici uz podrsku stjeCu nove vjestine o sebi, sudjeluju u donosenju odluka koje se
ticu njihovog zivota, koriste resurse zajednice, razvijaju mogucnosti i sposobnosti
odrzavanja socijalne interakcije, zadovoljnije su svojom socijalnom mreZzom, primaju
kvalitetniju skrb te opcenito bolju kvalitetu zivota (Knapp 1 sur., 1992.; Lynch i sur.,

1997., prema Rozman i sur., 2007.). Kroz zivot u zajednici uz podrsku osobe pokazuju
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napredak u funkcionalnim sposobnostima, vjeStinama svakodnevnog funkcioniranja,

kompetentnosti za brigu o sebi te napredak u socijalnim vjeStinama (Rozman i sur. 2007.).

Bratkovi¢ (2002.) u svom istrazivanju zakljuuje da osobe s intelektualnim teSko¢ama
imaju bolju kvalitetu zivota kada zive u prirodnoj obiteljskoj sredini koja im osigurava
emocionalnu toplinu, razvoj kompetentnosti i samostalnosti, socijalne interakcije i

moguénost vrSenja izbora u svakodnevnom zivotu.

Rozman (2007., 2011., 2012., prema Kramari¢ i sur., 2013.) navodi vaznost koriStenja
modela osobno usmjerenog planiranja pri pruzanju podrSke osobi s intelektualnim
teSko¢ama kako bi ostvarila zeljene ishode kvalitete zivota u zajednici te mogucnost

donosenja odluka.

Otilija Bat (2010.) navodi da rad osoba s intelektualnim teSko¢ama s odgovornim
struénjacima koji unose poboljSanja u svoju radnu okolinu te prihvacaju tranzicijske
promjene 1 potrebu za izvaninstitucionaliziranom podrSkom rezultira uspjeSnim
slucajevima promjene skrbnika, pozitivnim rezultatima ponovnih vjeStacenja te

nekolicinom gradanski i crkveno sklopljenih brakova osoba s intelektualnim tesko¢ama.

Prema Brown i Brown (2004.) podrska koja se osigurava osobama s intelektualnim
teSkotama 1 njihovim c¢lanovima obitelji rezultira ostvarivanjem socijalnih uloga,
neovisnijim zivotom te vefom kvalitetom zivota, realizacijom ljudskih prava te

ukljucenosc¢u u zivot zajednice (Leutar 1 Buljevac, 2020.).

Uz pruZenu podrsku, osobe s intelektualnim teSko¢ama mogu se zaposliti na otvorenom
trziStu rada umjesto u zasticenim uvjetima te mogu Zivjeti 1 stanovati samostalno, a ne u
organiziranom stanovanju ili ustanovi. Takoder, ukljucene su u aktivnosti zajednice sa

osobama bez invaliditeta (Bates i Davis, 2004., prema Leutar i Buljevac, 2020.).

Prema Browder i suradnicima (2001.) svima je potrebna potpora i poticajno zivotno
okruzenje, bez obzira na opseg i vrstu tesko¢a. Neke osobe mogu zahtijevati izrazitu
podrsku, medutim ona mora biti takva da osoba i dalje moze zadrzati odredeni stupanj
kontrole nad svojim Zivotom (Bratkovi¢ i sur., 2010.). OsnaZivanje osoba s intelektualnim

teSkocama za razvoj najveceg stupnja autonomije i samoodredenog ponaSanja te izgradnju
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prirodnog kruga podrske u zajednici medu klju¢nim su faktorima unapredenja kvalitete

zivota (Bratkovi¢ i Rozman, 2006., prema Bratkovi¢ i sur., 2010.).

Pruzanjem odgovarajuc¢e podrske, osobe s intelektualnim teSko¢ama mogu samostalno i
uspjesno donositi odluke koje utjeu na njihovo samoostvarenje i uspostavljanje kontrole
nad vlastitim zivotom (Bratkovi¢ i sur., 2003.; Bratkovi¢ i Rozman, 2006.; Bratkovi¢ i

sur., 2010., prema Bratkovi¢ i Zeli¢, 2011.).

Istrazivanje programa vjeStina samozastupanja koje su proveli Alfirev (2001.) te Alfirev i
suradnici (2002.) pokazao je sljedece rezultate: osobe koje se nalaze u institucionalnom
dnevnom programu pokazale su vecu razinu socijalne kompetencije izrazenu u ucenju i
radu, bolje su osvijestile svoj osobni identitet, pokazale vefu samokontrolu,
samopotvrdivanje, vise su sudjelovale u dogadajima, socijalnoj interakciji 1 kooperaciji.
Uz poticaje 1 podrsku usvojile su razlicite socijalne vjestine koje su primjenjivale unutra
grupe, iako iste vjeStine nisu pokazivale u svakodnevnim situacijama zbog nedostatne
podrske okoline, otpora odredenih osoba te nedosljednih reakcija. Samozastupanje je
utjecalo na pozitivniju sliku o sebi ispitanika, poglavito u razvijanju boljih odnosa sa
osobljem i vr§njacima. Pokazalo se kako postoji potreba mijenjanja tradicionalnih stavova
prema primjerenijoj podrSci osobama s intelektualnim teskocama za primjenu vjestina

samozastupanja od strane roditelja, osoblja ustanove te Sire zajednice (Bratkovi¢ 1 Zeli¢,

2011.).

Kod osoba s intelektualnim tesko¢ama koje Zive u programima stanovanja uz podrsku,
pokazalo se kako ukljucivanje u program samozastupanja uvelike utjeCe na razinu
samopoSstovanja, usvojenosti vjestina samozastupanja te svijesti o vlastitim pravima, za
razliku od osoba s intelektualnim teSkocama koje Zive u vlastitim obiteljima te pohadaju
dnevni program kluba za odrasle osobe (Kraljevi¢, 2001., 2002.; Bili¢ i sur., 2004., prema
Bratkovic i Zeli¢, 2011.).

Navedena istrazivanja pokazala su na koji na¢in podrska moze utjecati na zivote osoba s

intelektualnim teSko¢ama. lako je podrska koja se pruza pravilno 1 usmjerena je na potrebe
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pojedinca rezultira veCom neovisnosti i kvalitetom Zivota, postoje odredene situacije kada

podrska iz odredenih razloga moze zakazati.

Istrazivanja kvalitete Zivota osoba s invaliditetom pokazala su da sustav formalne podrske
nije dovoljno dostupan i koristan obiteljima s invaliditetom te se podrska uglavnom
zadrzava na neformalnoj razini Sto rezultira smanjenjem kvalitete Zivota cijele obitelji
(Walden, Pistrang i Joyce, 2000., prema Leutar i Buljevac, 2020.). Osobe s invaliditetom
i Clanovi obitelji najnezadovoljniji su formalnom podrskom koju (ne)dobivaju te
uklju€enos¢u u zajednicu (Gine 1 sur.; 2015.; Schmidt Krajnc i SerSen, 2017.; Brown 1

sur., 2006.; Leutar, Stambuk i Rusac, 2007., prema Leutar i Buljevac, 2020.).

Buljevac (2014.) u svom istrazivanju navodi kako su osobe s invaliditetom i1 njihove
obitelji bile diskriminirane od strane sustava formalne podrS8ke te su naiSle na
distanciranost i ravnodusnost stru¢njaka zbog Cega su razvile osjecaj prepustenosti

samima sebi.

Rezultati istrazivanja pokazuju kako struénjaci ne pokazuju dovoljno razumijevanja za
potrebe i probleme osoba s invaliditetom i njihovih obitelji (Heller i Factor, 2008.; Weeks
i sur.; 2009.; Davys, Mitchell i Haigh, 2010.; Hubert, 2010., prema Leutar i Buljevac,
2020.). Problemi s pruzateljima formalne podrSke mogu se ogledati u Cinjenici da
struénjaci koji pruzaju podrsku osobama s intelektualnim teSko¢ama ¢esto preuzimaju na
sebe ulogu onog koji zna $to je za te osobe najbolje, ne razmisljajuc¢i o tome jesu li njihovi
ciljevi u skladu s osobnostima, Zeljama i1 potrebama osobe kojoj se podrSka pruza (Otilija

Bat, 2010.).

Unatoc tome, istrazivanje iz 2011. godine koje su proveli Leutar i suradnici pokazuje kako
su osobe s invaliditetom bile izrazito zadovoljne pruzenom podrskom u sustavu socijalne
skrbi 1 zdravstva, Sto se mozZe povezati s ¢injenicom da se u sustavima formalne podrSke

razli¢ito pruzaju prava i usluge.

Karaci¢ (2012.) navodi kako osoba moze biti socijalno izolirana ako joj se pruza slaba
socijalna podrSka ili se nalazi u slaboj socijalnoj mrezi. Navedeno moZze rezultirati

razvijanjem psiholoskih problema osoba s intelektualnim teSko¢ama (Thompson, Flood i
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Goodvin, 2006., prema Bratkovi¢ i sur., 2018.). Bratkovi¢ i suradnici (2018.) u svom
istrazivanju zakljucuju kako osobe s intelektualnim teSko¢ama ocekuju poboljSanje
formalnih izvora podrske koji se odnose na dnevne centre, te neformalnih izvora podrske
odnosno obitelji 1 prijatelja. PoboljSanje usluga dnevnog centra odnosi se na prostorne
uvjete i opremu, sudjelovanje u izboru jelovnika i biranja voditelja te sustavno dobivanje
naknada za obavljene radne zadatke. Takoder, o¢ekuju poboljSanje usluga organiziranog
stanovanja, kako bi se mogli ispuniti odredeni elementi koncepta normalizacije kao §to su
kreiranje ritma tijekom tjedna i vikenda, obavljanje produktivnih aktivnosti u

svakodnevici, druzenje i provodenje aktivnosti slobodnog vremena tijekom vikenda.

Odredena istrazivanja nisu detaljno ispitivala pruzanje formalne podrske od strane
razliCitih profila stru¢njaka. To je potrebno uzeti u obzir jer ukljucivanje strucnjaka
odredenih profila koji nisu obuhvaceni istraZivanjima moze rezultirati razvojem programa

podrske koji su uvelike potrebni osobama s intelektualnim tesko¢ama (Leutar 1 Buljevac,

2020.).

Drzavne institucije 1 civilno drustvo trebaju uciniti Sto je viSe moguée da omoguce
osobama s intelektualnim tesko¢ama ukljucenost u zivot lokalne zajednice uz podrsku
koja im je potrebna, jer na taj nain postaju vidljivi 1 socijalno ukljuceni ¢lanovi drustva
(Not, 2008.). Promjene gledanja okoline na osobe s intelektualnim tesko¢ama, promjene
U nacinima pruZanja podrske, moguénostima interakcije 1 ulozi korisnika i sluzbe podrske
su uvjeti su za razvoj prakticne, kognitivne i socijalne kompetentnosti osoba s
intelektualnim teSkofama te uvelike utjeCu na njthovu razinu funkcioniranja u svim
zivotnim podru¢jima. Od klju¢ne je vaznosti da pruzatelji podrSke budu educirani za
provodenje individualizirane podrske te da pri provodenju iste prolaze kroz kontinuiranu

superviziju (Vrh i Leutar, 2012.).
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11. Uloga socijalnog radnika

Socijalni radnici u radu s osobama s invaliditetom trebaju imati znanja i vjeStine u mnogim
podrucjima: poznavanje pravnih izvora, znanja iz srodnih podrucja, timski rad,
savjetodavni rad, komunikacijske vjesStine i1 sli¢no. Njihov rad mora biti ispunjen
profesionalnos$¢u, kvalitetnim odnosima s korisnicima te zagovaranjem gradanskog
pristupa. KoriStenjem razli¢itih metoda i tehnika rada socijalnih radnika kvaliteta zivota

osoba s invaliditetom moze biti poboljsana (Leutar i Markovi¢, 2011.).

Osiguravanje kvalitete zivota osobama s invaliditetom vidljivo je kroz rad socijalnih
radnika u centrima za socijalnu skrb kroz informiranje i pruzanje odredenih prava i usluga,
u udrugama osoba s invaliditetom pri koordiniranju ostvarenja odredenih prava i
realizaciju programa za osobe s invaliditetom, u centrima za pruzanje usluga u zajednici,

centrima za odgoj i obrazovanje te centrima za rehabilitaciju (Leutar i Buljevac, 2020.)

Department of Health and Human Services (2018., prema Buljevac i Leutar, 2020.) navodi
kako bi usluge za osobe s invaliditetom trebale biti utemeljene na nacelima: ukljuéivanja
osoba s invaliditetom u kreiranje politika, razvoja programa i promjenu zakona,
uklju€enosti u zajednicu, jednostavnosti 1 izbora, univerzalnog pristupa, pristupa Zivotnog

tijeka, pojedinca u fokusu, neovisnog zivota i suradnje.

Socijalni radnici u svome se poslu susreu s mnogim preprekama i poteSko¢ama kao Sto
su: pravni i zakonski sustav koji ne odgovara na potrebe osoba s invaliditetom,
neadekvatni uvjeti rada, izostanak suradnje s drugim pruzateljima formalne i neformalne
podrske, suoCavanje s nesenzibiliziranim druStvom (Sivri¢ 1 Leutar, 2010.), previSe
administrativnog posla, premalo vremena za korisnike, preoptere¢enost poslom,
nedostatak razumijevanja od strane nadredenih, nedostatak drZzavne potpore,
nemotivirajuée place, diskriminacija u odnosu na zdravstvene djelatnike, nedostatak
stru¢nog kadra, negativna percepcija struke, nedostatak drZzavne potpore u obrazovanju
socijalnih radnika, nedovoljno znanje u radu s osobama s invaliditetom (Leutar i
Markovi¢, 2011.). Navedene prepreke uzrok su ograni¢enja u radu s osobama s

invaliditetom te pokazuju na slozenost socijalnog rada kao profesije (Sivri¢ i1 Leutar,
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2010.). Cesto su kritizirani jer u svom radu koriste neprikladne modele invaliditeta te da
nisu prepoznali mogucénosti koje su im se nudile, ostaju¢i pasivni u situacijama koje su
zahtijevale promjenu (Goldberg i Warburton, 1979.; Leutar i sur., 2008., prema Leutar i
Markovi¢, 2011.).

Socijalni radnici bi se u radu s osobama s invaliditetom trebali sluziti sljede¢im

strategijama (Oliver i Sapey, 2006., prema Sivri¢ i Leutar, 2010.):

1. Poznavanjem i koriStenjem socijalnog modela invaliditeta.

2. Podrzavanjem programa koji su napravljeni sa svrhom promocije samostalnog
zivota osoba s invaliditetom te pomaganjem osobama da ravnopravno sudjeluju u
ekonomskom i socijalnom Zivotu.

3. Podrzavanjem osoba s invaliditetom da se samostalno zauzmu za svoja prava te da
definiraju sami svoje potrebe.

4. Pruzanjem savjetodavnog rada osobama s invaliditetom, budu¢i da socijalni model
govori kako savjetovanje daje osobama osjecaj kontrole nad vlastitim Zivotom.

5. Preispitivanjem socijalnog rada kao profesije kad su u pitanju osobe s
invaliditetom kroz osnazivanje osoba s invaliditetom te senzibiliziranje zajednice

o njthovim problemima i mogu¢nostima.

Socijalni rad je profesija koja promovira i poStuje ljudska prava, stoga treba osigurati
svom radu treba odbaciti zastarjele modele invaliditeta, usvojiti socijalni model i model
ljudskih prava te koncept normalizacije. Kroz usvajanje novijih modela, socijalni radnici
odbacuju okrivljavanje osobe te pokuSavaju razumjeti zivot 1 iskustva osoba s
invaliditetom i promovirati da je pojedinac puno vise nego li njegov identitet (Boxall i
Beresford, 2013., prema Buljevac i Leutar, 2020.). Socijalni radnici trebali bi biti
poveznica u zajedniC¢kom djelovanju razlicitih sustava formalne i neformalne podrske. Na
taj nacin ¢e biti moguce pruziti kvalitetnu podrsku koja je potrebna osoba s invaliditetom

(Leutar i Buljevac, 2020.). Profesija socijalnog rada treba govoriti o osobama s
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invaliditetom s aspekta njihovih sposobnosti, a ne nesposobnosti, t¢ na taj nafin u

zajednici mogu ucvrstiti pozitivnu sliku o osobama s invaliditetom (Not, 2008.).

12. Zakljucak

Zanemarivanje prava osoba s intelektualnim tesko¢ama te negativan stav prema njima
vidljivi su na razli¢itim primjerima kroz povijest. Osobe s intelektualnim teskocama, ako
su prezivjele u zajednici, Cesto se iskoriStavalo, ignoriralo, omalovazavalo, rugalo te
obeshrabrivalo. Njihov invaliditet ¢esto je pripisivan kaznom bogova, ¢arobnjastvom, te

su bile spaljivane, kamenovane ili kaznjavane na druge nacine.

Razvojem medicine i pojavom medicinskog modela invaliditeta vidljivi su maleni pomaci
prema humanijem odnosu prema osobama s invaliditetom u kojem se osobu gleda kroz
njeno oStecenje. Medicinski model rezultira pojavom institucionalizacije koja stavlja
osobe s intelektualnim teSkofama na rub drustva, ne daju¢i im moguénost da aktivno
sudjeluju u zivotu zajednice. Socijalni model i koncept normalizacije stavljaju novo
svijetlo na osobe s intelektualnim tesko¢ama, govoreci kako ih je potrebno gledati s
aspekta njihovih sposobnosti, a ne oSteenja. Stoga je potrebno osobama s invaliditetom

pruziti moguénost da pokazu za $to su sposobni i u kojoj mjeri.

Potrebno im je u praksi omoguéiti prava koja imaju te staviti fokus na kvalitetno pruzanje
podrske u onim aspektima Zivota koje osobe s intelektualnim teSkocama zahtijevaju, a
kako bi uspjele razviti odredene kompetencije, postati neovisnije te voditi kvalitetniji
zivot. Vazno je da donositelji odluka Cuju glas 1 misljenja osoba s intelektualnim
teSkocama. Perspektiva osoba s intelektualnim teSkocama mozZe pomoc¢i pri izradi
kvalitetnog zajedni¢kog plana zagovaranja prava osoba s invaliditetom koji ¢e omoguciti
Sto vecu samostalnost i neovisnost tih osoba. Osobe s invaliditetom trebale bi biti
ravnopravne ostalim ¢lanovima drustva te ako im se pruZi prilika 1 uz pravilnu podrsku,

mogu se ukljuciti u Zivot zajednice i1 uvelike doprinijeti razvoju iste.

Pri prvom susretu sa osobom s invaliditetom, vecina osoba stvara odredene predrasude,

jer prvo S§to vide na njima je njihov invaliditet. Medutim, s vremenom se ve¢ina osoba
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oslobodi tih predrasuda kada bolje upoznaju osobu s invaliditetom jer shvate da je ona
puno vise od njenog invaliditeta. Suocavanje s preprekama za osobe s invaliditetom traje
od rodenja, iako oni to nisu u stanju prepoznati kao djeca. Separacijom osoba s
intelektualnim teskocama od ostatka drustva, postavlja se etiketa na njih kao manje
vrijednih ¢lanova zajednice koji nemaju moguénosti uzivati ista prava kao ostatak drustva,
samo zbog njihovog invaliditeta. Negativno se odnositi prema osobi na temelju njenog
invaliditeta je krivo. Invaliditet je samo jedna od mnogih karakteristika osoba s
intelektualnim tesko¢ama, kao §to su i boja kose, o€iju, nadin govora, mjesto zivota i
sli¢no. Prema tome, normalno bi bilo negativno se odnositi prema osobama koji imaju

drugaciju boju kose ili o¢iju od vecine ljudi, medutim ljudi nisu skloni tome.

Potrebno je raditi na senzibilizaciji javnosti o potrebama ali i moguénostima osoba s
intelektualnim teSkocama te osposobiti formalne oblike podrske koji ¢e biti osjetljivi na
potrebe pojedinca i individualno pristupati svakoj osobi s intelektualnim tesko¢ama. Uz
to, bitno je razbiti barijere koje stigmatizacija osoba s intelektualnim teSkocama stavlja

pred njih te im pruziti moguénost da pokazu §to su sve sposobni uéiniti.

Strucnjaci pri pruzanju podrSke ve¢ nisu oni koji znaju Sto je najbolje za osobu s
intelektualnim teskocama, ve¢ su tu da potaknu, pomognu pri u€enju vjestina potrebnih
za 7ivot 1 sluSaju osobe, dok se one nalaze u srediStu planiranja njihovog Zivota.
Ukljucivanjem osoba s invaliditetom u odluc¢ivanje o vlastitom Zivotu, dolazimo do bitnog
pomaka u postivanju ljudskih prava, a to uvelike utjece na njihovu neovisnost, uklju¢enost
u zajednicu 1 naposljetku, kvalitetu Zivota. Kroz pruzanje mogucnosti, osobe s
intelektualnim teSko¢ama mogu pokazati svoje potencijale, teé na taj nain zajednici
pokazati da njih ne ¢ini samo njihov invaliditet, ve¢ puno vise od toga. Oni nisu samo
osobe s invaliditetom, ve¢ su prijatelji, roditelji, partneri, gradani, zaposlenici, kolege,
sportasi te svojim trudom svakim danom mogu iskoristiti svoj puni potencijal i pokazati

da mogu postici ono Sto Zele.
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