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Abstract

Intellectual disability is the state of stopped or incomplete
mental development which is featured by the impairment
of abilities occurring at the development age and con-
tributes to general level of intelligence, such as speech,
cognitive, motor and social abilities. Disability can occur
together or separately from other mental or physical disor-
ders. 290 million people worldwide are estimated to have
disabilities. Health is a core element in quality of life, but
poverty, marginalization, limited access to primary health
care, and lack of health promotion knowledge compro-
mise health. Based on a research results in all nine areas
of the family life quality (health, financial status, family
relations, support of other, support of services, influence
of values, career, leisure and recreation, and community
interaction) community could influence with the perma-
nent preventive measures on 6 concepts of family life
quality: importance, possibility, initiative, achievement,
stability and satisfaction. The research could be of great
help for the development of comprehensive strategies for
improvement of quality of life for families that have one
or more members with intellectual disability. From inclu-
sion we expect approach to individual and his/her family
by the society, to take into account all their diversities,
preservation and improvement of their personal physical
and mental health, for optimal possible functioning, at all
personal and social levels.
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Uvod

Intelektualno onesposobljenje je stanje zaustavljenog ili
nepotpunog psihi¢kog razvoja, koje se narocito karak-
teriSe poremecajem onih sposobnosti koje se pojavljuju
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Sazetak

Intelektualno onesposobljenje je stanje zaustavljenog ili
nepotpunog psihickog razvoja, koje se narocCito karak-
teriSe poremecéajem onih sposobnosti koje se pojavljuju
tokom razvojnog perioda i koje doprinose opStem nivou
inteligencije, kao §to su govorne, kognitivhe, motoricke i
socijalne sposobnosti. Onesposobljenje moze da se javi
sa ili bez drugih mentalnih ili fizickih poremecaja. Procje-
njuje se da Sirom svijeta ima 290 miliona ljudi s onespo-
sobljenjima. Zdravlje je sustinski element kvaliteta zivota,
ali siromastvo, marginalizacija, ogranicen pristup primar-
noj zdravstvenoj zastiti i nedostatak promocije znanja o
zdravlju, ugrozavaju zdravlje. Na osnovu rezultata istra-
zivanja u svih devet domena obiteljskog kvaliteta Zivota
(zdravlje, finansijsko blagostanje, odnosi u obitelji, podrs-
ka drugih ljudi, podrska servisa, uticaj vrijednosti, karije-
ra, odmor i rekreacija i interakcija zajednice) zajednica
bi kontinuiranim preventivnim mjerama mogla da djeluje
na 6 koncepata obiteljskog kvaliteta Zivota: znacaj, mo-
gucnosti, inicijative, postignuca, stabilnosti i zadovoljstva.
Istrazivanje bi moglo da pomogne razvoju sveobuhvatne
strategije poboljSanja kvaliteta zivota obitelji koje imaju
jednog ili viSe ¢lanovana s intelektualnim onesposoblje-
njem. Od inkluzije o¢ekujemo pristup pojedincu od stra-
ne drustva, koje uzima u obzir sve njegove razlicitosti,
oCuvanja i unapredenja njegovog tjelesnog i dusevnog
zdravlja, za optimalnu mogucu funkciju, na svim osobnim
i druStvenim nivoima. © 2011 Univerzitet u Sarajevu

Fakultet zdravstvenih studija

Kljucne rijeci: promocija zdravlja, intelektualna i razvoj-
na onesposobljenja, inkluzija

tokom razvojnog perioda i koje doprinose op$tem nivou
inteligencije, kao $to su govorne, kognitivne, motoricke
i socijalne sposobnosti. Onesposobljenje moze da se javi
sa ili bez drugih mentalnih ili fizickih poremecaja (1).
U zavisnosti od vrijednosti IQ, osobe s intelektual-
nim onesposobljenjem su osobe s nizim IQ od 70 (2).

- Tesko intelektualno onesposobljenje -1Q <20
- Teze intelektualno onesposobljenje -1Q=21-34
- Umjereno intelektualno onesposobljenje  -I1Q = 35-50
- Lako intelektualno onesposobljenje -1IQ=51-70
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- Grani¢ne intelektualne sposobnosti -IQ=71-90
- Prosjecna inteligencija -1IQ=91-110
- Visoka inteligencija -IQ=111-120
- Vrlo visoka inteligencija -1Q=121-140
- Genijalni -1Q > 140

Procjenjuje se da $irom svijeta ima 290 miliona ljudi s
onesposobljenjima. Fondaciija za osobe s poteSko¢ama u
ucenju u Velikoj Britaniji sakupila je procjene iz Evrope,
Sjeverne Amerike i Australije i sugerisala da priblizno 2
% ovih populacija ima intelektualna onesposobljenja (3).
Intelektualno onesposobljenje je prilicno cesto u
ops$toj populaciji. Epidemioloska istrazivanja po-
kazuju da priblizno 1 % - 2 % cjelokupnog stanov-
nistva ima intelektualno onesposobljenje. Cesce je
zastupljeno kod muskog pola nego kod Zenskog (2).
Na prevalencu intelektualnog onesposobljenja uti-
¢u i brojni drugi ¢inioci kao $to je rana dijagnostika,
posebno u odnosu na genetske uzroke intelektual-
nog onesposobljenja. Kontrola trudnica, lijekova, so-
cijalni uslovi Zivljenja, stepen zdravstvene svijesti i
organizacija zdravstvene sluzbe, kao i brojni drugi.
Intelektualna onesposobljenja su posljedica genetskih
faktora i faktora okruzenja, posebno ili u kombinaciji.
Genetski faktori se odnose na promjene sekvenci DNA
u hromozomima celija. Faktori okruzenja ukljucuju tok-
si¢ne (hemijske) faktore; faktore ishrane; socijalne fak-
tore povezane s drustvenom i obiteljskom interakcijom,
takve kao stimulacija djeteta i razumjevanje odraslih;
faktore ponasanja povezane sa $tetnim ponasanjem (4).
Etioloski faktori intelektualnih onesposobljenja mogu
se Siroko Klasifikovati na op$te i specificne. Unutar
svake od ove dvije klasifikacije, etioloski faktori mogu
biti geneticki ili faktori okruzenja. Priroda i stepen
onesposobljenja osobe mogu biti rezultat zajednickog
djelovanja genetskih faktora i faktora okruzenja (4).

Obitelji djece s intelektualnim

i razvojnim onesposobljenjima

Obitelji djece s intelektualnim i razvojnim onespo-
sobljenjima prezivljavaju visok stepen psiholoskih i
socijalnih teskoca. Te teskoce se razlikuju u zavisnosti
od prirode oboljenja djeteta (Sy. L. Down, fragilni X
sy, autizam, djecija cerebralna paraliza, epilepsija...),
uodljivosti ili tezini psihofizickog stanja, odnosno od
stepena onesposobljenja (lako, umjereno, teze i tesko
intelektualno onesposobljenje). Sve one izazivaju spe-
cifican stres i namecu posebne zahtjeve pred obitelj. I
obitelj i dijete moraju se prilagoditi nizu nezeljenih i
neugodnih okolnosti. Nivo adaptacije obitelji na dijete
s intelektualnim i/ili razvojnim onesposobljenjem je
od izuzetnog znacaja, jer uti¢e na cjelokupni psihofi-
zi¢ki razvoj djeteta. Zbog toga je veoma vazno shvatiti
procese koji se dogadaju u obitelji prilikom prihva-
tanja i adaptacije na nastalo stanje, kako bismo una-
prijed mogli prepoznati one koji su izlozeni riziku (5).
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Dijete s onesposobljenjem utic¢e na obiteljsku dinamiku
i odnose ¢lanova obitelji koji su razli¢iti od drugih obi-
telji. Za neke obitelji, ovi odnosi trpe znacajne promjene
tokom vremena. Ovo moze biti djelimi¢no zbog nesi-
gurnog zdravstvenog statusa djeteta, ili zbog veceg broja
odgovornosti koje se postavljaju pred ¢lanove obitelji.
Vremenom moze do¢i do konflikta u obitelji, ali, s druge
strane, obitelj moZe postati jaca i bliskije povezana (6).
Istrazivanja su pokazala da prilagodavanje obitelji varira
prema tipu i stepenu onesposobljenja. Obitelji sa djecom
s Down-ovim sindromom su izvjestili o nizem stresu od
obitelji sa djecom s autizmom ili razvojnim onesposo-
bljenjem nepoznatog uzroka. Ovakve razlike mogu biti
rezultat djetetovog temperamenta, socijalnih odgovora
i ponasanja, pristupacnosti sluzbi za podrsku, poseb-
no u ranom djetinjstvu. Dvije karakteristike koje su
Cesto udruzene s visinom stepena obiteljskog stresa su:
problem ponasanja osobe s onesposobljenjem i kom-
plikovane potrebe za njegu. Najsavremeniji nacin
podrske obiteljima je prepoznavanje da je njihov
kvalitet Zivota kao obitelji veoma vazan i da partner-
stvo obitelj-stru¢njak moze biti od pomoéi u pri-
stupu svakoj oblasti obiteljskog kvaliteta zivota (7).

Kvalitet Zivota obitelji

Obiteljski kvalitet zivota je holisticki multidimenzional-
ni koncept koji ima namjeru da predstavi sveukupnost
obiteljskog zivota. Njegova multidimenzionalna priroda
je Cesto predstavljena kroz sastavne dijelove, oblasti (7).
Obiteljski kvalitet zivota je predstavljen holistic-
ki preko 9 oblasti: zdravlje obitelji, finansijsko bla-
gostanje, obiteljski odnosi, podrska drugih, po-
drska sluzbi, uticaj vrijednosti, karijere, odmor i
rekreacija i integracija u zajednici. Svih 9 oblasti su
pracene kroz 6 koncepata: znacaj, mogucénosti, ini-
cijativa, postignuce, stabilnost i zadovoljstvo (8).
Zdravlje je sustinski element kvaliteta Zzivota, ali
siromastvo, marginalizaciija, ograni¢en  pristup
primarnoj zdravstvenoj zastiti i nedostatak pro-
mocije znanja o zdravlju, ugrozavaju zdravlje (9).
Kvalitet Zivota obitelji koje imaju sina ili ¢erku s ones-
posobljenjem je bilo propusteno polje od strane istra-
zivaca kvaliteta Zivota do nedavno. Koncept obiteljskog
kvaliteta zivota nije bio usmjeren na sistematski na-
¢in. Na kraju 1990-ih, zapoceta su dva velika projekta
porodi¢nog kvaliteta zivota, jedan na Univerzitetu u
Kanzasu i drugi voden od tima istrazivaca iz Australi-
je, Kanade i Izraela. Rezultati su izneseni na meduna-
rodnom simpozijumu u Seattle-u, u avgustu 2000 (10).

Evropska deklaracija o zdraviju djece i mladih s
intelektualnim onesposobljenjima

Evropska deklaracija o zdravlju djece i mladih s inte-
lektualnim onesposobljenjima i njihovih obitelji potpi-
sana je na Konferenciji Regionalnog ureda za Evropu
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Svjetske zdravstvene organizacije “Bolje zdravlje, bolji
zivot: djeca i mladi s intelektualnim onesposoblje-
njima i njihove obitelji”, odrzanoj 26.-27. novembra
2010. godine u Bukurestu, Rumunija. Pokretanje ove
inicijative odrazava nastojanje Svjetske zdravstvene
organizacije da pruzi podr$ku zemljama ¢lanicama u
preduzimanju mjera i aktivnosti neophodnih za pre-
vladavanje mnogih nedostataka u sistemima Zzastite
zdravlja i blaghostanja ove izuzetno vulnerabilne po-
pulacije. Cilj cjelokupne inicijative je poboljsanje kva-
liteta Zivota i osiguranja ravnopravnog ucesca djece

i mladih s intelektualnim i razvojnim onesposoblje-

njima i njihovih obitelji u drustvenoj zajednici (11).

Deklaracija identifikuje 10 prioriteta:

1. zaStita djece i mladih s intelektualnim onesposo-
bljenjima od svih oblika zlostavljanja i zanemariva-
nja,

2. pravo djece na odrastanje u obiteljskom okruzenju,

transfer njege iz ustanova u lokalnu zajednicu.

4. - 6. prioriteti bave se ranom identifikacijom inte-
lektualnih onesposobljenja i ranom intervencijom,
osiguranjem kvalitetnih zdravstvenih usluga, te
zastitom zdravlja ¢lanova obitelji.

7. Osnazivanje djece i mladih s intelektualnim ones-
posobljenjima i njihovih obitelji.

8. Edukacija ljudskih resursa u svim relevantnim

sluzbama i sektorima.

10. Prikupljanje podataka o potrebama djece i mla-

dih s intelektualnim onesposobljenjima i osiguranje

kvaliteta usluga, te osiguranje finansijskih sredstava.

Nt

he
1

Stanje u Bosni i Hercegovini

U periodu 2000 - 2004. godine, Zavod za zdravstvenu
zadtitu Bosne i Hercegovine je proveo istraZivanje na
cijeloj teritoriji Bosne i Hercegovine, u oba entiteta i
Distriktu Brcko, u 33 opstine, na uzorku od 5651 po-
rodica Bosnjaka, Hrvata i Srba i ostalih. Alarmantan
podatak je da 3,4 % ispitanika ne moze ostvariti prava
na obrazovanje; 14 % nije u mogucnosti dobiti zdrav-
stvenu uslugu u najblizoj zdrvstvenoj ustanovi u sluca-
ju kada je Zivot u opasnosti; 36 % ispitanih smatra da
im nije omoguceno ostvarivanje prava na zdravstvenu
zadtitu; 40,6 % nije u mogucnosti ostvariti pravo na
rad, 50,4 % djece nije redovno vakcinisano, kod 55,7
% djece se ne prati rast i razvoj; 77,1 % trudnica nije
u mogucnosti redovno i besplatno kontrolisati trudno-
¢u i obaviti porod; a 77,1 % ispitanih odustaje od lije-
¢enja zbog nemogucnosti da dobije ili plati lijek (12).
Prema podacima Federalnog ministarstva zdravstva
(2008), koja se temelje na procjeni Federalnog zavoda
za statistiku za 2006. godinu, evidentan je porast sta-
rih osoba, starijih od 65 i viSe godina u strukturi sta-
novnistva (65%). Predvidena ocekivana duZina Zivota
u Federaciji BiH pri rodenju, krece se izmedu 71 i 75
godina, Sto je slicno podacima za BiH iz 1990, kao i
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prosjeku zemalja koje su postale ¢lanice EU do 2007.
godine. Stopa nataliteta je 9,3 %o i pokazuje trend stal-
nog opadanja i sli¢na je zemljama u okruzenju. Stopa
opsteg mortaliteta ima srednju vrijednost od 8%/1000
stanovnika i u laganom je porastu. Dojenacka smrt-
nost je 9,5%/1000 zivorodenih, $to je indikator dobre
zdravstvene zastite u ovom domenu. Kao posljedica
pada stope nataliteta i laganog porasta stope mortalite-
ta, prirastaj pokazuje trend opadanja i s vrijedno$¢u od
1,3% u 2006. godini ima izrazito nepovoljno znacenje.
Osim toga, evidentno je povecanje broja oboljelih od
malignih, kardiovaskularnih oboljenja, kao i stresom
izazvanih psihickih poremecaja, dok se istovremeno
biljezi pad incidencije i prevalencije tuberkuloze (13).
Prioritetni problemi za obitelji djece i adolescenata s inte-
lektualnim onesposobljenjima, u Bosni i Hercegovini su:
nepostojanje Registra razvojnih i intelektualnih ones-
posobljenja, nepostojanje kontinuiranih preventivnih
mjera za sprije¢avanje nastanka onesposobljenja, nepo-
stojanje kontinuirane edukacije stru¢njaka multiprofesi-
onalnog tima za rad sa obiteljima djece s intelektualnim
i razvojnim onesposobljenjima, nepostojanje kontinui-
rane edukacije nastavnika u redovnim $kolama za rad
s djecom obuhva¢enom obrazovnom inkluzijom, ne-
postojanje adekvatne i kontinuirane multidisciplinar-
ne podrske zajednice za sve nivoe obrazovanja djece i
adolescenata s intelektualnim onesposobljenjima, nepo-
stojanje odgovaraju¢ih programa profesionalne orjen-
tacije i zapo$ljavanja, kao i pratece zakonske regulative,
visoki troskovi habilitaciono-edukacionih programa za
djecu i adolescente s intelektualnim onesposobljenjima
i neadekvatno finansiranje / budzetska sredstva (14).

Inkluzija

Inkluzija je postala opsti termin za snazni medunarodni
pokret koji zahtjeva poboljsanje uslova Zivota osoba s
intelektualnim i drugim onesposobljenjima. Inkluzi-
ja nastoji da osigura da osobe s onesposobljenjima ne
samo zive u zajednici, ve¢ takode budu vrijednovane,
prihvacene, postovane, ukljucene i imaju iste Zivot-
ne mogucnosti kao osobe bez onesposobljenja (15).
U odredivanju zivotnog stila osoba s intelektualnim
onesposobljenjima ucdestvuju dva klju¢na faktora: gdje
zive i stepen uspjeha inkluzije. Tri vazna aspekta in-
kluzije uklju¢uju integraciju, socijalnu podrsku i li¢ni
izbor. Brojne faktore koji uti¢u na Zivotni stil osoba s
intelektualnim i razvojnim onesposobljenjima treba
podrzaviti da bi se na njih pozivali u budu¢nosti. Ovo
ukljuc¢uje licne karakteristike, socijalne vrijednosti
i stavove, uloge obitelji, profesionalaca i vlade (16).
Samoodredenje se posmatra kao pravljenje izbora i
donosenje odluka u pogledu kvaliteta sopstvenog Zi-
vota bez nepotrebnog spoljasnjeg uticaja. Medutim,
osobe s intelektualnim onesposobljenjima (I0) rijetko
imaju prilike da prave izbore koji se ticu njihovog Zi-

JOURNAL OF HEALTH SCIENCES 2011; 1 (1)



EMIRA SVRAKA ET AL.: HEALTH PROMOTION IN FAMILIES WHO HAVE CHILDREN WITH INTELLECTUAL AND DEVELOPMENTAL DISABILITIES

vota, ukljucujudi i one vezane za socijalne odnose koje
¢e uspostavljati ili aktivnosti u kojima ¢e ucestvovati.
Okruzenje koje osobama s IO ne omogucava da dono-
su odluke koje se ticu njihovog Zivota podstice nauc¢enu
bespomo¢nost. Ona podrazumjeva pasivan stav prema
Zivotu, u kojem osoba internalizuje negativnu sliku o
sebi, koja je dijelom kreirana i zbog njenog socijalnog
statusa - osjeca se bespomoénom da promjeni sopstve-
ni zivot. Nasuprot tome, socijalna inkluzija promovise
samoodredenje, §to je jo$ jedan razlog zbog koga su ak-
tivnosti u zajednici znacajne u Zivotima osoba s 10 (17).
Kanadska studija, iz Ontarija, imala je uzorak od 504
odrasle osobe s intelektualnim i razvojnim onesposo-
bljenjima, izdvojene od 26 000 stanovnika koji koriste
usluge vladinih servisa. 10% zive u velikim ustanova-
ma za njegu, 19% zive u malim stanovima u zajednici,
25% Zive nezavisno u zajednici sa ili bez podrske, 46%
zive sa obiteljima. Priblizno 75% Zivi sa obiteljima u
urbanom podrudju. Veéina osoba izlaze i obavljaju
poslove u zajednici, uklju¢ujuéi zabavne i rekreativ-
ne aktivnosti, bar jednom u nedjelji, i mnogi od njih
izlaze skoro svaki dan. Na suprot tome, oko dvije tre-
¢ine onih koji zive u institucijama izlaze i obavljaju
poslove u zajednici manje od jednom nedjeljno (18).
Svjetska zdravstvena organizacija (WHO) podrza-
la je osnovni koncept zdravog grada, te je danas u

Evropi u Asocijaciju mreza zdravih gradova uclanje-
no 16 nacionalnih mreza sa oko 1000 gradova. Plan
zdravlja trebalo bi da bude temelj javne politike u
strategiji razvoja grada Sarajeva, a za njegovo pro-
vodenje u zivot nuzno je partnerstvo gradana sa
struénim institucijama i svim nivoima vlasti (19).

Zakljucci

Na osnovu rezultata istrazivanja u svih devet domena
obiteljskog kvaliteta Zivota (zdravlje, finansijsko blago-
stanje, odnosi u obitelji, podrska drugih ljudi, podrska
servisa, uticaj vrijednosti, karijera, odmor i rekreaci-
ja i interakcija zajednice) zajednica bi kontinuiranim
preventivnim mjerama mogla da djeluje na 6 konce-
pata obiteljskog kvaliteta Zzivota: znacaj, mogucnosti,
inicijative, postignuca, stabilnosti i zadovoljstva (14).
Istrazivanje bi moglo da pomogne razvo-
ju sveobuhvatne strategije poboljSanja  kvalite-
ta zivota obitelji koje imaju jednog ili vise C¢la-
novana s intelektualnim onesposobljenjem.
Od inkluzije oc¢ekujemo pristup pojedincu od stra-
ne drustva, koje uzima u obzir sve njegove razli-
Citosti, ocuvanja i unapredenja njegovog tjele-
snog i duSevnog zdravlja, za optimalnu moguéu
funkciju, na svim osobnim i drustvenim nivoima.
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