Primjena asistivne tehnologije u poboljsanju kvalitete
zivota djeteta s motorickim poremecajima

Vukusié, Dora

Master's thesis / Diplomski rad
2016

Degree Grantor / Ustanova koja je dodijelila akademski / strucni stupanj: University of
Zagreb, Faculty of Education and Rehabilitation Sciences / Sveuciliste u Zagrebu,
Edukacijsko-rehabilitacijski fakultet

Permanent link / Trajna poveznica: https://urn.nsk.hr/um:nbn:hr:158:137472

Rights / Prava: In copyright /Zasti¢eno autorskim pravom.

Download date / Datum preuzimanja: 2024-05-12

T
iy Repository / Repozitorij:

Faculty of Education and Rehabilitation Sciences -
Digital Repository

DIGITALNI AKADEMSKI ARHIVI I REPOZITORLIL

zir.nsk.hr


https://urn.nsk.hr/urn:nbn:hr:158:137472
http://rightsstatements.org/vocab/InC/1.0/
http://rightsstatements.org/vocab/InC/1.0/
https://repozitorij.erf.unizg.hr
https://repozitorij.erf.unizg.hr
https://zir.nsk.hr/islandora/object/erf:79
https://repozitorij.unizg.hr/islandora/object/erf:79
https://dabar.srce.hr/islandora/object/erf:79

Sveuciliste u Zagrebu

Edukacijsko-rehabilitacijski fakultet

Diplomski rad

Primjena asistivne tehnologije u poboljSanju kvalitete zivota obitelji

djeteta s motorickim poremecajima

Dora Vukusié

Zagreb, rujan 2016.



Sveuciliste u Zagrebu

Edukacijsko-rehabilitacijski fakultet

Diplomski rad

Primjena asistivne tehnologije u poboljSanju kvalitete zivota obitelji

djeteta s motorickim poremecajima

Dora Vukusi¢ doc. dr. sc. Renata Pinjatela

Zagreb, rujan 2016



Izjava o0 autorstvu rada

Potvrdujem da sam osobno napisala rad Primjena asistivne tehnologije u poboljsanju
kvalitete Zivota djeteta s motorickim poremecajima 1 da sam njegova autorica. Svi dijelovi
rada, nalazi ili ideje koje su u radu citirane ili se temelje na drugim izvorima jasno su

oznaceni kao takvi te su adekvatno navedeni u popisu literature.
Dora Vukusi¢

Zagreb, rujan 2016.



Zahvale

Posebno se Zelim zahvaliti mag.rehab.educ. Ines Delzotto koja me kao mentorica iz prakse
uvela u svijet asistivnih tehnologija. S puno strpljenja i razumijevanja prenosila mi je svoje
znanje, odgovarajuci na sva moja pitanja, te me zarazila svojim velikim entuzijazmom i
ljubavi prema poslu.

Hvala mentorici doc. dr. sc. Renati Pinjateli $to me podrzala u prvom naumu, potaknula da
odem u Pulu, te mi dala odrijeSene ruke prilikom biranja teme i provodenja istrazivanja.

Hvala obitelji M. na ukazanom povjerenju, dobroj volji i strpljenju. Jer bez aktivno uklju¢enih
roditelja ovakvo istrazivanje ne bi bilo moguce.

I hvala mojim najblizima §to su bili uz mene kroz sve izazove s kojima sam se susretala
tokom studiranja.



Naslov rada: Primjena asistivne tehnologije u poboljSanju kvalitete zivota obitelji djeteta s

motori¢kim poremecajima
Ime i prezime studentice: Dora Vukusi¢
Ime i prezime mentorice: doc. dr. sc. Renata Pinjatela

Program/modul na kojem se polaze diplomski ispit: Rehabilitacija, sofrologija, kreativne

terapije i art/ekspresivne terapije
SAZETAK

Cilj ovog rada je istraziti utjecaj asistivnih tehnologija na kvalitetu Zivota djeteta s motorickim
poremecéajem, odnosno utvrditi na koji nacin i u kojoj mjeri upotreba asistivne tehnologije
moze olakSati komunikaciju izmedu djeteta s motorickim teskocama i njegove okoline. Te
moze li na takav nadin djelovati na kvalitetu Zivota djeteta s motori¢kim poremecajima i
njegove obitelji. Na kvalitetu zivota utjecu tjelesno i materijalno blagostanje, odnosi s drugim
ljudima, socijalne, druStvene i gradanske aktivnosti, osobni razvoj i ispunjenje, te rekreacija.
Ostvarenje navedenih dimenzija podrazumijeva mogucénost verbalne i/ili neverbalne
komunikacije. Motoricki poremecaji stvaraju teSkoce u svakodnevnim funkcionalnim
aktivnostima, te vrlo €esto uklju¢uju smanjenju moguénost verbalizacije 1 govora tijela, te
dovode do teSskoca u komunikaciji. Asisitivne tehnologije mogu olaksati komunikaciju
osobama s motorickim teSko¢ama, te na taj naCin utjecati na kvalitetu Zivota pojedinca s
motorickim teSkocama i njegove obitelji. Uvodenje asistivnih tehnologija kao sredstva
komunikacije individualizirano je i prilagodeno potrebama sudionika istrazivanja, djeteta
kronoloske dobi 4 godine 1 5 mjeseci, s dijagnozom cerebralna paraliza, tetraparesis sp.
Inicijalna procjena temeljena je na Ages and Stages Questionnaire instrumentu procjene,
Family Quality of Life upitniku, te Matrix Communication sustavu. Cilj kvalitativnog dijela
bio je dobiti uvid u dublje dimenzije djelovanja asistivne tehnologije na obiteljsku koheziju.
Rezultati istrazivanja analizirani su kvantitativnom i kvalitativnom metodologijom. Rezultati
potvrduju postavljenu hipotezu, medutim daju novi uvid u teskoce koje mogu nastati uslijed

prihvacanja naglog napretka djetetovih sposobnosti.

Kljuéne rijeci: kvaliteta Zivota, cerebralna paraliza, asistivne tehnologije, low-tech AAC
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ABSTRACT

The purpose of this research is to examine the influence of assistive technologies in
improving quality of life in family of a child with motor disability. The aim is to determine
how can the usage of assistive technologies facilitate the communication of the child with
motor disabilities and his environment. And if so, can it have influence on quality of life of a
child with motor disability and his family. Quality of life is determined by physical and
material wellbeing, relationships with other people, social and civil activities, recreation,
personal development and fulfillment. The achievement of those dimensions considers the
possibility of verbal or nonverbal communication. Motor disabilities produce difficulties in
everyday functional activities, including lower possibility of verbalization or body language
which leads to communication disorders. Assistive technologies can ease communication for
people with motoric disabilities and influence their individual and family quality of life.
Application of assistive technologies as communication means is individualized and modified
according to the needs of the participant. The participant is a child of chronological age 5
years and 4 months with a diagnosis of cerebral palsy, tetraparesis sp. Initial assessment is
based on Ages and Stages Questionnaire, Family Quality of Life questionnaire and Matrix
Communication system. The aim of the qualitative interview is to gain a deeper insight into
the way family cohesion was influenced by assistive technologies. The results were analysed
by qualitative and quantitative methodology. The results confirm the hypothesis, however, the
findings offer insights into family difficulties encountered during acceptance of child's rapid

progress.
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1. UvOD
1.1.Motoricki poremecaji

1.1.1. Cerebralna paraliza

Djeca s motorickim poremecajima predstavljaju s etiolosSkog i fenomenoloskog
stajaliSta najkompleksniju grupaciju u populaciji djece s teSkocama u razvoju (Jokovi¢-Oreb,
2011 predavanja). Horvati¢ 1 suradnici (2008) navode da motoricki poremecaji
podrazumijevaju skupinu poremecaja fine i grube motorike i/ili balansa tijela, koji stvaraju
teSkoce u svakodnevnim aktivnostima. Dok ih Jokovi¢-Oreb (2011, predavanja) opisuje kao
poremecaje koji podrazumijevaju pojavu koju definira ispodprosjecno tjelesno funkcioniranje
razli¢ite fenomenologije i etiologije. Etioloski faktori motorickih poremeéaja mogu se
podijeliti u Cetiri osnovne skupine: oStecenja lokomotorickoga aparata, oste¢enja srediSnjeg
zivéanog sustava, oStecenja perifernog zivéanog sustava i oStecenja nastala kao posljedice
kroni¢nih somatskih oSte¢enja ili kroni¢nih bolesti drugih sustava (Horvati¢ i suradnici,
2009). Ovaj rad poblize objasnjava motoricke poremecaje nastale oSte¢enjima srediSnjeg

zivéanog sustava, konkretnije cerebralnu paralizu (CP).

Kriz (1996. prema Jokovi¢-Oreb, 2011.) definira CP kao kroni¢ni, neprogresivni
poremecaj uzrokovan oStecenjem mozga u ranom razvojnom periodu. To je stanje
karakterizirano prvenstveno oSte¢enjem motoricke funkcije, kojemu se mogu pridruziti drugi
poremecaji kao Sto su smetnje vida, sluha, intelektualne teskoce, emocionalne teSkoce,
poremecaji govora, problemi u ponasanju i slicno. Rosenbaum i sur. (2007. prema Tomasovi¢
i Predojevi¢ 2016.) definiraju CP kao skupinu trajnih poremecaja razvoja motorike i posture
koji dovode do ogranicenja tjelesne aktivnosti, a rezultat su neprogresivnog ostecenja fetalnog
ili dojenatkog mozga u razvoju. Cesto su udruZeni s poremecajima osjeta, percepcije,
kognitivnih funkcija, komunikacije i ponasanja, s intelektualnim tesko¢ama, epilepsijom i
posljedi¢nim sekundarnim koStano miSi¢énim promjenama. Wu (2015) istie da je cerebralna

paraliza, relativno neistrazen, trajni poremecaj.

Cerebralna paraliza kao najkompleksnije oStecenje srediSnjeg ziv€anog sustava
podrazumijeva skupinu neprogresivnih, ¢esto promjenjivih sindroma motorickog ostecenja,
uzrokovanih lezijama ili anomalijama mozga u ranim stadijima njegovog razvoja (Mutch i
suradnici, 1992. prema Jokovi¢-Oreb, 2011). lako deficit nastaje rano, u prenatalnoj,
perinatalnoj ili postnatalnoj dobi djeteta, dijagnoza se moze postaviti tek po navrSenoj prvoj

godini zivota (Jokovi¢-Oreb, 2011). Zbog promjenjivosti klini¢kog nalaza motorickog



poremecaja, kona¢nu dijagnozu, te klasifikaciju tipa CP-a ne preporucuje se Ciniti prije 4.
godine, tj minimalno 3, optimalno 5 godina (Mejaski Bosnjak i Pakovi¢, 2013) Smatra se

najces¢im oblikom motorickih teSkoca u djetinjstvu (Acharya i suradnici, 2016).
1.1.1.1.Prevalencija cerebralne paralize

Schiariti i suradnici (2015) navode da je CP vode¢i uzrok visestrukih teskoca u
djetinjstvu s prevalencijom od 2 do 2,5 na 1000 djece u razvijenim zemljama. Dok ju Acharya
i suradnici (2016) procjenjuju na 1,5 do 2,5 na 1000 zivorodene djece, navodeci da u nekim
regijama SAD-a doseze 3.8 na 1000 rodenih. Isti autori napominju povecanja prevalencije
CP-a koje objasnjavaju povecanim postotkom prezivljavanja kod visokorizi¢nih prematurusa.
Istovremeno Van Naarden Braun i suradnici (2016) istrazivanjem trendova prevalencije
kongenitalne spasticne CP u SAD-u u periodu od 17-godina dolaze do zakljucka da se
prevalencija kongenitalne spasti¢ne CP nije znatno povecavala. Sto je u skladu s istraZzivanjem
provedenim 2013. godine (Oskoui i sur) u kojemu analiza prevalencije CP-a na razli¢itim
populacijama pokazuje konstantnost unato¢ novim otkri¢ima i povetanom prezivljavanju

visokorizi¢nih prematurusa.

Epidemioloski podaci o CP u Hrvatskoj su nepotpuni i malobrojni, prema nekim
istrazivanjima odrazavaju trend kretanja CP u svijetu (Mejaski-Bosnjak 2007, prema Katusi¢,
2011), dok je prema novijim istrazivanjima ta u€estalost ve¢a nego u razvijenim zemljama i
1znosi od 3 do 5 na 1000 Zivorodenih (MejaSki-Bosnjak 2007. prema Tomasovi¢ i Predojevi¢,
2016).

1.1.1.2.Klasifikacija cerebralne paralize
Jokovi¢-Oreb (2011) navodi tri moguénosti u klasifikaciji cerebralne paralize;

- prema klini¢koj neuroloskoj simptomatologiji i karakteru pokreta — neuromotorna
o Spastini, atetozni, ataksic¢ni, koreoatetozni i mijeSani oblik, te centralna
hipotonija;
- prema topografskoj distribuciji neuromotornog ispada
o monoplegija kod koje je zahvacen jedan ekstremitet ili njegov dio,
o hemiplegija gdje je zahvacena jedna polovica tijela,
o paraplegija kod koje su zahvacena dva bilateralna ekstremiteta,
o triplegija — tri ekstremiteta,

o kvadriplegija kod koje su podjednako zahvacena sva Cetiri ekstremiteta;
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- prema tezini neuromotornog ispada
o blazi stupanj kod kojeg je moguce sporazumijevanje, samozbrinjavanje i
pokretanje,
o umjereni stupanj kod kojega je moguce samozbrinjavanje, ali je potrebna
pomo¢ kod kretanja,
o teski stupanj kod kojega su sporazumijevanje, samozbrinjavanje i pokretanje

vrlo otezani ili nemoguéi bez podrske druge osobe.

Katusi¢ (2011) istice da se definicija i klasifikacija cerebralne paralize stalno i iznova
razmatra. Navodi da prijaSnje definicije i1 klasifikacije ne uzimaju u obzir nemotoricke
neurorazvojne poteSkoce koje Cesto prate CP, kao ni progresiju misi¢no koStanih problema.
Navodi da se danas vaznost pridaje procjenjivanju ograni¢enja koje osoba sa CP ima u
izvodenju aktivnosti svakodnevnog zivota. Tako razina funkcionalnog ogranicenja postaje

jedan od klju¢nih ¢imbenika redefiniranja CP.

Mejaski Bosnjak i Pakovi¢ (2013) navode da je Europska mreza registara djece s
cerebralnom paralizom (SCPE) postigla usuglasavanje na podrucju standarda, definicije i
klasifikacije CP-a. Temeljna europska klasifikacija cerebralne paralize polazi od osnovnih
neuroloskih simptoma (Slika 1): spasticni, diskinetiCki 1 atakti¢ni oblik. Spasti¢ni oblik ima
dva podtipa: jednostrani spasti¢ni (koji ukljucuje prethodno koriStene termine hemiplegije i
hemipareze) i obostrani spasti¢ni koji ukljucuje termine di, tri i tetrapareze. Dodatno se
preporucuje funkcionalna procjena za noge i ruke standardiziranim instrumentima Gross
Motor Function Classification System i Bimanual Fine Motor Function Classification koji se
koriste u objektiviziranju funkcionalnog statusa djece s CP-om, ali i u evaluaciji terapijskih
postupaka. Na taj se nacin postigla suglasnost o minimumu podataka o pojedinom djetetu s

CP, odnosno omoguceno je stvaranje pouzdane baze podataka diljem Europe.
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akdiviost aktivnost
- tonLs - tonus
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' '

Destona CP Koreo-atetolska CP

Slika 1 Postupak odredivanja podtipova CP

(Cans i suradnici 2000, preuzeto iz Mejaski Bosnjak i Dakovi¢ 2013)

S druge strane, Schirati i suradnici (2015) objasnjavaju prijedlog WHO i ICF-a za
klasifikaciju CP-a kroz standardizaciju opisa funkcionalnih vjestina djece i mladih s CP-om u
svakodnevnim vjestinama. ICF predlaze okvir za razumijevanje teskoce iz biopsihosocijalne
perspektive. Biopsihosocijalni model funkcionalnih aktivnosti i teSko¢a ukljucuje Cetiri
komponente: motori¢ku funkcionalnost i strukturu; aktivnosti i1 sudjelovanje; osobno
podrucje; te okolinske faktore. Svrha projekta (ICF bazi¢nog seta) je identificirati koje ICF
kategorije autenticno predstavljaju funkcionalne profile populacije djece i mladih s CP, te

pritom pokrivaju sve tipove CP. Ideja je potaknuti stru¢njake da pri klasifikaciji uzmu u obzir
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utjecaj osobnog aspekta i1 okolinskih faktora na funkcionalne vjesStine, ne iskljucivo
motorickih mogucénosti. Klasifikacija bi trebala sadrzavati dovoljno kategorija da opise
funkcionalni profil, ali da istovremeno bude prakti¢ni, razumljivi, interdisciplinarni
instrument procjene u klinickoj i istrazivackoj praksi. Navedeni primjer razvijen u ovoj studiji

osigurava novi, standardizirani pristup opisu funkcionalnog profila djece i mladih s CP-om
1.1.1.3.Utjecaj cerebralne paralize na nacin zivota pojedinca

Schiariti 1 suradnici (2015) isticu da je CP trajni poremecaj koji utjeCe na Skolovanje i
struéni razvoj pojedinca. Stoga se pojedinci s CP oslanjaju na razlicite terapijske usluge.
Djeca s CP-om ukljucena su u pracenje kod neurologa, rehabilitatora, ortopeda, oftalmologa,
audiologa, logopeda, radnog i fizioterapeuta. Potice se holisticki pristup usmjeren na obitel]
koji nije nuzno fokusiran na klini¢ki napredak koliko na maksimiziranje funkcioniranja.
(Acharya 1 suradnici, 2016). Za poboljSanje funkcioniranja pojedinaca s CP, kvalitete Zivota 1
ishoda ucenja, potrebno je razumjeti funkcionalne mogucnosti osoba s CP i izazove s kojima

se mogu susresti kroz svakodnevne aktivnosti. (Schiariti, 2015).

Roditelje se usmjerava da poti¢u neovisnost u svakodnevnim vjestinama, $to ¢esto
zahtjeva upotrebu asisitvnih pomagala (kao $to su kolica, hodalice, ali i switchevi). Kod djece
koja imaju teSkoce s artikulacijom za razumijevanje je neophodno koriStenje znakovnog
jezika, komunikacije putem slika ili augmentativnih oblika tehnologije. Djeca s CP, Cesto uz
teSkoe govora 1 motoricke teSkoce imaju problema s epi napadima, neuhranjeno$cu,
urinarnom inkontinencijom, spavanjem, poremecajima u ponasanju i poremecajima spektra
autizma. Vazno je imati na umu optereCenost i stres s kojima se susrecu roditelji, najcesce
majke. Stoga struénjaci trebaju uzeti u obzir zdravlje i blagostanje cijele obitelji, ne samo

djeteta s CP-om. (Acharya i suradnici, 2016).

1.2 Kvaliteta zivota

1.2.1. Definicija kvalitete Zivota

Svjetska zdravstvena organizacija definira kvalitetu Zivota kao subjektivnu percepeciju
pojedinca na osobnu poziciju u specificnom kulturoloskom, drustvenom te okolisSnom
kontekstu (World Health Organization 1999, prema Vuleti¢ i sur. 2011), u odnosu s osobnim
ciljevima, ocekivanjima, standardima i1 brigama. Radi se o Sirokom konceptu na koji

kompleksno utjecu fizicko i psiholosko stanje, te osobna uvjerenja pojedinca (WHO, 1997).
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Kvaliteta zivota je kompleksan, viSeslojan konstrukt koji zahtjeva visestruke pristupe
iz razli¢itih teorijskih kuteva. Dubinsko razumijevanje subjektivnog blagostanja zahtjeva
znanja o tome kako objektivni faktori utjeCu na osobnu evaluaciju Zivota pojedinca
(Theofilou, 2013).

Veenhoven (2013) opisuje pojam kvalitete Zivota kroz cetiri kljune dimenzije;
mogucénost zivljenja u okolini, zivotne moguénosti pojedinca, vanjsko vrednovanje Zivota i

unutarnje vrednovanje zivota.

Kako bi se moglo s razumijevanjem pisati o konceptu kvalitete Zivota pojedinca i
cijele obitelji vazno je objasniti znacenje rijeci kvaliteta i zivljenje (Lisak, 2013). Lindstorm
(1992, prema Lisak 2013) , kvalitetu* objasnjava kao pojam usmjeren na pozitivne vrijednost
(sre¢a, zadovoljstvo, zdravlje, blagostanje, uspjeh) dok ,zivljenje* podrazumijeva da se
kvaliteta odnosi na aspekt ljudskog postojanja. Bratkovi¢ 1 Rozman (2007, prema Lisak 2013)
navode da se kvaliteta zivota kao pojam moze promatrati opéenito u kontekstu ,,smisla zivota*
u smislu kvalitete zivota u odredenom drustvu, kvalitete zivota odredene skupine ljudi ili

pojedinca. Principi se medusobno ne iskljucuju, ve¢ su u interaktivnom odnosu.

Sigurdardottir i sur. (2010, prema Gilson i suradnici, 2014) kvalitetu zivota definiraju
kao Sirok multidimenzionalni koncept koji ukljucuje subjektivnu evaluaciju pozitivnih 1
negativnih aspekta Zivota. Prihvac¢a se pojam holistiénog blagostanja koje podrazumijeva
elemente opeg funkcioniranja i1 zdravlja, ali ukljucuje 1 osobnu procjenu zivotnih iskustava,

te socijalno i emocionalno blagostanje.
1.2.2. Kvaliteta zivota osoba s cerebralnom paralizom

Glinac i suradnici (2016) kvalitetu zivota djece s CP-om opisuju kao
multidimenzionalni konstrukt na koji utje¢u brojni faktori. ICF (2001, prema Chen i sur.,
2013) objavljuje sustavnu klasifikaciju nacina na koji zdravstvena stanja mogu utjecati na
zivot pojedinca, obuhvacajuc¢i sve biopsihosocijalne aspekte kvalitete zivota na koje moze
utjecati zdravstveno stanje. Dimenzije kvalitete zivota prema ICF-u obuhvacaju razinu
teSkoce grube i fine motorike, kognitivnih funkcija i komunikacije, te osobne (dob) i

okolinske faktore (Skolovanje).

Glinac i suradnici (2016) navode da motori¢ki poremecaji uzrokuju teSkoce u
funkcioniranju i izvodenju aktivnosti svakodnevnog Zivota, dok pridruzene teskoce i bol

mogu utjecati na kvalitetu zivota. Naime, djeca s CP-om se suocavaju s brojnim bioloskim,
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fizi¢kim, emocionalnim i socijalnim poteSko¢ama, zbog kojih neki ne savladaju u potpunosti
vjestine koje olakSavaju ukljucivanje u socijalnu sredinu. Aran (2010) istice da je
rehabilitacija djece s cerebralnom paralizom bila dugo fokusirana na fizicke aspekte
poremecaja, medutim u posljednja dva desetljeca kvaliteta zivota postala je vazan cilj
rehabilitacije. Rezultati razliCitih istrazivanja pokazuju da roditelji opisuju kvalitetu zivota
djece nizom nego Sto ju vide sama djeca. Naime, djeca s cerebralnom paralizom kvalitetu
zivota na socijalnoj i emocionalnoj domeni evaluiraju jednako kao djeca bez teskoca.
Istrazivanja takoder pokazuju da roditelji djece s viSestrukim teSkoc¢ama cesto kvalitetu zivota
djece na psihosocijalnoj domeni evaluiraju bolje od roditelja djece s manjim teSkoca (Aran,
2010). Dok rezultati istrazivanja (Glinac, 2016) pokazuju da djeca ss CP-om oznacuju niZu
kvalitetu zivota u usporedbi s njihovim vr$njacima bez teskoca, ali da ju ocjenjuju pozitivnije
od njihovih roditelja. Dok Gilson (2014) navodi da motori¢ke teSkoc¢e utje¢u na snizenu
razinu fizickog blagostanja i funkcionalnih sposobnosti, ali ne koreliraju sa psihosocijalnom
domenom kvalitete zivota. Tessier i suradnici (2014) tvrde da nema jasne veze izmedu tezine
poremecaja i psihosocijalnog aspekta kvalitete zivota kod djece s cerebralnom paralizom.
Takvi rezultati daju naslutiti da se djeca s cerebralnom paralizom mogu adaptirati na nacin
zivota koji namecu teSkoce, te mogu ostvariti zadovoljavajucu kvalitetu Zivota neovisno o

teSkocama (Aran, 2010).
1.2.3. Kovaliteta zivota obitelji 0soba s cerebralnom paralizom

Kvaliteta zivota obitelji fokusira se na to kako ono $to se dogada pojedincu utjece na
ostale Clanove obitelji, dok je individualna kvaliteta Zivota fokusirana samo na ono S$to se
dogada pojedincu (Cvitkovi¢ 1 sur., 2013). Prema Parku 1 sur. (2003, prema Cvitkovi¢ 1 sur.
2013) obiteljska kvaliteta Zivota postignuta je kada su potrebe svih ¢lanova obitelji uskladene,
kada obitelj uziva zajedno, te kada svi ¢lanovi mogu sudjelovati u aktivnostima koje su im

vazne.

Podrucja obiteljske kvalitete zivota su: zdravlje obitelji, financijsko blagostanje,
obiteljski odnosi, podrSka drugih ljudi, podrSka sluzbi, utjecaj vrijednosti, karijera i
pripremanje za Karijeru, odmor i rekreacija, integracija u zajednicu te ukupna obiteljska

kvaliteta zivota (Brown i sur, 2003. prema Cvitkovi¢ i sur., 2013).

Roditelji djece s cerebralnom paralizom nose se s razli¢itim zahtjevima vezanim za
specificne potrebe njihovog djeteta (Pousada i sur., 2013). Cvitkovi¢ i suradnici (2013) tvrde

da su prilikom rodenja djeteta s teSko¢ama svi ¢lanovi obitelji pojedina¢no pogodeni, ali da je
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pogodena 1 obitelj kao cjelina. Svaki ¢lan reagira na sebi svojstven nacin, a pored
pojedinacnih reakcija, reagirat ¢e i obitelj kao sredina. Prva kritina situacija s kojom se
susrecu roditelji djece s cerebralnom paralizom povezana je s procesom potvrdivanja i
prihvacanja dijagnoze (Baird i sur. 2000. prema Pousada i sur., 2013). Zatim slijedi coping s
razliitim zahtjevima specificnim za dijete 1 njegov specifi¢ni razvojni proces (Pimm, 1996.

prema Pousada i sur., 2013).

Istrazivanja pokazuju da roditelji djece s cerebralnom paralizom pokazuju viSe razine
stresa 1 depresije, te nizu razinu kvalitete Zivota nego roditelji djece bez teskoca. Iako velik
broj roditelja pokazuje visoku razinu copinga u odnosu na visoke zahtjeve odgoja djeteta s
cerebralnom paralizom, literatura pokazuje da briga o djetetu s kroni¢nim stanjem moze
postati breme, te imati utjecaj na fizicko i psihicko stanje roditelja, posebice majke (Pousada i
sur., 2013). Pousada i suradnici (2013) takoder navode da je utjecaj djetetove teskoce na
obitelj povezan s djetetovim tesko¢ama ali i osobnim, socijalnim i ekonomskim vrijednostima

obitelji.

Knafl i sur. (1996), Goldbeck (2006), Gannoni i Shute (2009), (prema Freeborn i
Knafl, 2014) navode da su se dosadasnja istrazivanja fokusirala na obiteljski stres i roditeljske
stilove; dokazano je da socijalna izolacija, osjecaj nekompetentnosti, manjak znanja,
autoritarno roditeljstvo i maladaptivna djetetova ponasanja povecavaju roditeljski i obiteljski
stres (Sen i Yurtsever 2006; Woolfson i Grant 2006; Butcher i sur. 2008; Ketelaar i sur. 2008,
prema Freeborn i Knafl, 2014). Razina stresa majke ovisi o podrsci supruznika, razini potreba
obitelji i razini obiteljske prilagodljivosti (Glenn i sur. 2009, prema Freeborn i Knafl, 2014).
Obitelji s adekvatnim nacinima suo¢avanja sa stresom koji ukljucuje pozitivan odgoj djeteta s
CP-om, pokazuju bolje fizi¢ko i psihi¢cko zdravlje roditelja, primarno majke (Raina i sur..
2005, prema Freeborn i Knafl, 2014).

Djeca i mladi s CP-om susreéu se s izazovima poput teSkoca socijalizacije,
ogranic¢enim izborom rekreacijskih aktivnosti 1 stigmatizacijom, medutim ti izazovi mogu biti
olaksani ako dijete ima brata ili sestru koji mu mogu biti podrska (Freeborn i Knafl, 2014).
Odnosi s bracom 1 sestrama od velike su vaznosti za djecu s CP-om, jer upravo S njima

uspostavljaju kvalitetne prijateljske odnose.

PodrZzavajuéa ponaSanja obitelji uklju¢uju dugorocna nastojanja u zalaganju za prava
djeteta, odnos pun razumijevanja, ukljucenost u obiteljske aktivnosti, omogucavanje razlicitih

terapija 1 poticanje pozitivnih odnosa s bracom i sestrama. Upravo takva ponaSanja doprinose
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djetetovim sposobnostima da prepoznaje pozitivne aspekte Zivota, neovisno o negativnim
iskustvima (Freeborn i Knafl, 2014). Istrazivanja pokazuju da konstantna roditeljska podrska
moze prevagnuti nad negativnim iskustvima i potaknuti otpornost i zadovoljstvo zivotom
(King 2003; King i sur. 2003; Nosek i sur. 2003; Callaghan 2006; O’Leary i Bhaju, 2006,
prema Freeborn i Knafl, 2014). Braca i sestre imaju ulogu prijatelja i mentora, te su njihovi
odnosi izrazito vazni za djecu s CP-om. Djeca s CP-om se uz njih osjecaju shvaceno i
cijenjeno od osoba koje nisu nuzno roditelji. Kvalitetni odnosi brace i sestara nastavljaju se u

odrasloj dobi, te osiguravaju dugoroc¢ni sustav podrske (Freeborn i Knafl, 2014).

Ukljucivanje u obiteljske aktivnosti i tretiranje djeteta kao punopravnog ¢lana obitelji
omogucava sudjelovanje u pozitivnim iskustvima koja se nastavljaju u daljnjem Zivotu. Djeca
koja nisu bila tretirana kao punopravni ¢lanovi obitelji, ¢eS¢e su se fokusirala na negativne
aspekte zivota. lako se svako dijete drugacije nosi s moguénostima i ograni¢enjima koje
donosi CP, obiteljska kohezija i inkluzija indikatori su pozitivnih nacina copinga i

samoodredenja (Newey 2008; Chiarello i sur. 2009, prema Freeborn i Knafl, 2014 ).

1.3.Asistivne tehnologije
1.3.1. Definicija asistivnih tehnologija

Prema Cook i Polgar (2015) americko zakonodavstvo definira asistivne tehnologije
kao bilo koji predmet, opremu ili sustav proizvoda, bilo da je nabavljen komercijalno,
modificirano ili prilagodeno, koji doprinosi poticanju, odrzavanju ili pobolj$anju
funkcionalnih vjestina osoba s teskocama. WHO (2001, prema Cook i Polgar 2015) opisuje
asistivne tehnologije kao svaki proizvod, instrument, opremu ili tehnologiju adaptiranu ili
posebno osmisljenu za potrebe pojedinca s teskocama. Cook i Polgar (2015) isticu da
navedene definicije ograniCavaju asistivne tehnologije isklju¢ivo na termin ‘tehnologije'.
Stoga predlazu Hersh-ovu i Johnson-ovu definiciju koja ukljucuje proizvode, modifikaciju
okoline, te usluge i postupke koji omogucuju pristup i upotrebu tih proizvoda osobama s
teSko¢ama. Odnosno opisuju upotrebu asistivnih tehnologija kao sredstva za pomo¢
korisnicima u nadilazenju infrastrukturnih prepreka, za omogucavanje potpune druStvenu

inkluzije uz lako 1 sigurno izvrSavanje aktivnosti.
1.3.2. Kategorizacija i klasifikacija asistivnih tehnologija

lowa Center of Assistive Technologies (2016) navodi postojanje velikog broja

razliCitih asistivnih pomagala koja variraju ovisno o teSko¢ama s kojima se pojedinac
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suoCava, zbog Cega objasnjava Bryant i Bryant-ovu (2003) Kkategorizaciju asistivnih
tehnologija prema njihovoj namjeni te Weiland-ovu (2003) Kklasifikaciju prema razini

tehnologije potrebne za koristenje pomagala.

Bryant i Bryant (2003, prema lowa Center of Assistive Technologies, 2016) AT
uredaje kategoriziraju u sedam kategorija prema njihovoj namjeni; pozicioniranje, mobilnost,
augmentativna i alternativna komunikacija, pristup racunalu, prilagodene igracke/igre,
prilagodena okolina i pomagala za nastavu. Uredaji za pozicioniranje omogucuju postizanje i
odrzavanje polozaja tijela potrebnog za izvodenje odredenih aktivnosti. Asistivni uredaji za
mobilnost omogucavaju ili olakSavaju kretanje u razli¢itom okruzenju osobama s motorickim
teSkocama. Uredaji za augmentativnu 1 alternativnu komunikaciju pruzaju podrsku osobama s
komunikacijskim tesko¢ama u razvoju i facilitaciju komunikacijskih vjestina. Uredaji za laksi
pristup racunalu omogucavaju samostalan i neovisan pristup racunalnom sustavu, dok
prilagodene igracke i igre olakSavaju istrazivanje, mjerenje i razvoj socijalnih i1 kognitivnih
vjestina djece s razliitim teSkocama. Prilagodba okoline podrazumijeva kontrolu okoline u
svrhu samostalnog nacina zivota, rada ili studiranja. Dok pomagala u nastavi olakSavaju djeci
s teSko¢ama pracenje 1 pristup svim stavkama Skolskog kurikuluma. Bitno je istaknuti da se
kategorije Cesto medusobno preklapaju, kategorizacija sluzi za olakSavanje pronalaska

adekvatnog oblika pomagala prema individualnim potrebama pojedinca.

Sluzbena definicija asistivnih tehnologija podrazumijeva bilo koji oblik tehnologije
koji moze pomo¢i osobama s teSkocama. Rijec 'tehnologija' cesto daje konotaciju da se radi
isklju¢ivo o sofisticiranim racunalnim elektronickim uredajima, medutim to nije jedini
efektivni oblik asistivnih tehnologija. Stoga Weiland (2003, prema lowa Center for Assistive
Technologies 2016) predlaze kontinuum nivoa asistivne tehnologije koji se sastoji od 'no-
tech’, 'low-tech’, 'mid-tech’ i 'high-tech' uredaja. Mjesto uredaja na kontinuumu ovisi o
tehnoloskoj sofisticiranosti 1 kompleksnosti, te o nivou edukacije potrebne za koriStenje

uredaja.

'‘No-tech' rijeSenja podrazumijevaju procedure, usluge i postojece okolinske uvijete
koji ne zahtijevaju posebne uredaje ili opremu, kao §to su na primjer papir u boji, dodatno
vrijeme za testiranje i prilagodeni hvat olovke ili prevoditelj. 'Low-tech’ uredaji su jednostavni
instrumenti koji imaju vrlo malo mehanickih dijelova i ne zahtijevaju izvor struje. Ukljucuju
prilagodene drzace pribora za jelo, prilagodene case, povecala, dioptrijske naocale i slicno.

'‘Mid-tech' rjesenja podrazumijevaju relativno komplicirane mehani¢ke uredaje koji mogu
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zahtijevati izvor struje, ali ne sadrze sofisticirane elektroni¢ke sustave, kao Sto su prilagodene
tipkovnice, invalidska kolica i sli¢no. Upravljanje 'mid-tech’ uredajima kompleksnije je od
koristenja 'low-tech' opcije, te je za to potrebno odredeno znanje ili edukacija. 'High-tech’
proizvodi su uglavnom uredaji bazirani na racunalnim sustavima koji podrazumijevaju
sofisticirane raCunalne programe. Ti su uredaji kompliciraniji za koriStenje te zahtijevaju
stjecanje potrebnih vjestina, znanje o tehnologijama, te pristup tehnickoj podrsci, $to ih Cini
vrlo skupima. To su uredaji poput softvera za prepoznavanje govora, eye-gazea, CCTV-a,
strujnih invalidskih kolica te jedinica koje mogu kontrolirati okolinu (lowa Center for

Assistive Technologies, 2016).

Cook i Polgar (2015) navode Odor-ovu (1984, prema Cook i Polagr 2015) podjelu
tehnologija na hardverske (hard technologies) i softverske (soft technoolgies) asistivne
tehnologije. 'Hard technologies' su gotovi proizvodi spremni za upotrebu. Ukljucuju sve
oblike pomagala, od Stapica za usta do racunala i softvera. Razlikuju se po svojoj opipljivosti.
Dok 'Soft technologies' podrazumijevaju ljudski faktor donoSenja odluka, strategija, treninga,

te primljene usluge, koje podrazumijevaju ljude, odnosno stru¢njake.

2011. godine Medunarodna organizacija za standardizaciju (ISO) objavljuje klasifikaciju
asistivnih tehnologija dostupnih osobama s teSkocama. Asistivne tehnologije klasificirane su
prema funkciji u jedanaest glavnih kategorija, od kojih svaka ima potkategorije. Slijedi prikaz

glavnih kategorija:

- asistivni proizvodi za medicinski tretman

- asistivni proizvodi za trening vjestina

- ortoze i proteze

- pomoc¢ni proizvodi za osobnu njegu i zastitu

- asistivna tehnologija za osobnu mobilnost

- asistivni proizvodi za kucéanstvo

- namjestaj 1 pomagala za adaptaciju prostora u kuci i drugih prostorija
- pomagala za komunikaciju i informiranje

- pomoc¢na tehnologija za rukovanje objektima 1 uredajima
- pomo¢ni proizvodi za poboljSanje okolisa i procjenu

- pomagala za zaposlenje i stru¢no osposobljavanje

- pomagala za rekreaciju
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Sadrzaj ovog rada biti ¢e usmjeren na pomagala na komunikaciju 1 informiranje, stoga je

bitno utvrditi koji oblici asistivnih tehnologija ulaze u tu kategoriju:

o Pomagala za vid

o Pomagala za sluh

o Pomagala za reprodukciju zvuka

o Pomagala za crtanje i pisanje

o Pomagala za racunanje

o Pomagala za snimanje, reprodukciju i prikaz audio i vizualnih informacija
o Pomagala za komunikaciju lice u lice

o Pomagala za telefoniranje i telefonske poruke

o Asistivni proizvodi za alarme, indikatore, podsjetnike i signalizaciju
o Pomagala za Citanje

o Racunala i terminali

o Ulazni uredaji za racunalo

o Izlazni uredaji za racunalo

Hasselbring i Bausch (2012) navode da uredaji asistivne tehnologije — od high-tech
inovacija kao $to su ¢ita¢i sadrzaja do low-tech proizvoda, kao §to su pomagala za drzanje

olovke — olaksavaju uéenje velikom broju uéenika s motori¢kim teskocama.
1.3.3. Moguénosti procjene asistivnih tehnologija

Svrha procjene je utvrditi snage, potrebe 1 podrucja poboljSanja, odnosno napraviti
evaluaciju ili odrediti uspjesnost odredenog programa. Njena svrha se ne mijenja u slucaju
procjene asistivnih tehnologija, medutim, naglasak u ovom obliku procjene je na osiguranju
da asistivna tehnologija odgovara potrebama pojedinca (lowa Center of Assistive
Technologies, 2016).

Iowa Center of Assistive Technologies (2016) istice da je prilikom procjene asistivnih
tehnologija bitno izac¢i iz okvira klasi¢ne procjene, te uz mogucnosti i teSkoc¢e pojedinca, u
obzir uzeti preferencije korisnika, okolinu u kojoj se pojedinac kreée, te moguce promjene u
daljnjem razvoju korisnika koje mogu utjecati na koriStenje asistivnih tehnologija. Stoga
svaka procjena asistivnih tehnologija treba obuhvacati ekolosku, prakticnu i dugoro¢nu

komponentu.
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Ekoloska komponenta odnosi se na okolinu (dom, $kolu, posao... ), odnosno sredinu u
kojoj se korisnik kreée, u kojoj sudjeluje, te ljude s kojima se susrece. Okolinski faktori kao
Sto su pozadinska buka, osvjetljenje i teren mogu utjecati na uspjesno koriStenje asistivnih
tehnologija u istoj mjeri kao i korisnikove teskoc¢e, odnosno moguénosti. Treba uzeti u obzir
da odredeni uredaji drugacije djeluju u mirnom okruzenju poput doma, nego u glasnoj okolini
poput one u restoranu, stoga je bitno prilagoditi mogucnosti uredaja potrebama korisnika (npr.
postaviti moguénost regulacije glasno¢e komunikatora), ovisno o njegovu nacinu zivota. Uz
okolinske faktore ekolosku komponentu ¢ine ljudi s kojima se korisnik asistivnih tehnologija
susrece, kao Sto su roditelji, ucitelji, rodaci, supruznici, prijatelji, kolege... Naime, ljudi
drugacije reagiraju na asistivne tehnologije, stoga je tijekom ekoloskog dijela procjene bitno
odrediti osobe iz blize okoline koji ¢e korisnika podrzavati u koriStenju asistivnih tehnologija

(lowa Center of Assistive technologies, 2016).

Prakticna komponenta procjene asistivnih tehnologija podrazumijeva procjenu
korisnikovih kognitivnih i fizickih sposobnosti, te funkcionalnih vjestina. Razumijevanje
korisnikovih moguénosti i teSkoca olakSava izbor tehnologija koje ¢e mu omoguciti efektivno
provodenje zeljene aktivnosti. Uz vjeStine 1 sposobnosti korisnika, u obzir treba uzeti i
prakti¢ne faktore poput ekonomske i socijalne situacije, tehnoloskih preferencija i tolerancije
za tehnologiju, ali i moguée promjene korisnikovih teskoca koje mogu utjecati na

funkcionalne vjeStine u buduénosti.

Dugoro¢na komponenta odnosi se na trajanje intervencije, odnosno na pracenje
korisnika kroz sve zivotne promjene koje mogu utjecati na koriStenje asistivnih tehnologija ili
zahtijevati njihovu prilagodbu. Procjena asistivnih tehnologija mora se provoditi kontinuirano,
kako bi se pratile promjene koje mogu dovesti do novih potreba za asistivnim oblikom
tehnologije. Kontinuiranost je vazna zbog provodenja prilagodbi asistivnih tehnologija u
optimalnom vremenskom roku kako bi korisnik bez komplikacija zamijenio jedno pomagalo
za drugo ili $to manje vremena proveo bez adekvatnog pomagala (Iowa Center of Assistive
Technologies, 2016). U idu¢em poglavlju ukratko je opisano nekoliko razli¢itih modela

procjene asistivnih tehnologija.
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1.3.3.1.Modeli procjene asistivnih tehnologija
1.3.3.1.1. HAAT model

HAAT model (The Human Activity Assistive Technology Model) predstavili su Cook
I Hussey (1995, prema Cook i Polgar 2015). Model proizlazi iz pretpostavke da netko
(Covjek) radi nesto (aktivnost) u odredenom kontekstu koristeci asistivne tehnologije. Vaznost
modela lezi na osobi koja sudjeluje u aktivnosti u odredenom kontekstu, a tek onda na
koristenju asistivnih tehnologija. Na taj se nacin fokus s asistivnih tehnologija prebacuje na
covjeka, te se sprjecava pretpostavka da su asistivne tehnologije od primarne vaznosti. Potice

se stav da su asistivne tehnologije te koje se prilagodavaju pojedincu, a ne obrnuto.

Prema Cook i Polgar (2015) HAAT model sastoji se od Cetiri komponente: ¢ovjek,
aktivnost, kontekst i1 asistivna tehnologija. Pojam 'Covjek' se u ovom sluc¢aju odnosi na
funkcije ljudskog tijela (fizicke, kognitivne i emocionalne) koje mogu utjecati na sposobnost
izvodenja aktivnosti, ukljuc¢ivanje u zajednicu i koriStenje asistivnih tehnologija. Aktivnost
podrazumijeva izvedbu zadatka ili akciju pojedinca, odnosno ukljucenost u Zivotne situacije
(WHO, 2001, prema Cook i Polgar 2015). Oznacava radnje koje ¢ovjek Zeli ili mora ispuniti,
nacin na koji ih izvrSava, te vremenski tijek 1 mjesto koje mu je za njih potrebno. Kontekst
oznacava, u ovom slucaju okolinu, odnosno kontekstualne komponente koje utjeCu na radnju.
Definira koliko je sudjelovanje u odredenoj aktivnosti moguce s obzirom na fizicke, socijalne
i kulturalne moguénosti, te na koji nacin se uklju¢enost moze odrzavati kroz duzi vremenski
period. Asistivne tehnologije se, unutar HAAT modela, ukljucuju u izvodenje aktivnosti kada
kontekstualni uvjeti ne omogucavaju uspjesno izvodenje aktivnosti. KoriStenje asistivnih
tehnologija moze doprinijeti izvrSavanju aktivnosti ili istu otezati. Kada olakSava izvedbu,
asistivna tehnologija predstavlja alat, odnosno drugaciji nacin izvrSavanja aktivnosti koji
pomaze u smanjenju invaliditeta, kao §to je to u slucajevima kada olakSava pristup
ra¢unalima. Dok se kao barijera gleda u situacijama u kojima moze doprinijeti stigmatiziranju

kao §to to moze biti u slu¢aju invalidskih kolica (Cook 1 Polgar 2015).

HAAT model dizajniran je s namjerom prioritetnosti koja se mora uzeti u obzir
tijekom razvoja i dizajna proizvoda, procjene korisnika i ishoda evaluacije. Prilikom
dizajniranja, odredivanja i evaluiranja asistivnih tehnologija, fokus na tehnologiju treba biti
zadnja faza procesa. Ako se tehnologija osmisSljava i prilagodava osobi bez uvida u
individualne funkcije koje treba olaksati 1 u kojem kontekstu ¢e biti koriStena, postoji veca

mogucnost da ne¢e odgovarati osobi te da ¢e ona od nje ranije odustati (Cook i1 Polgar, 2015).
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Boras (2014) opisuje provodenje HAAT modela kroz Sest koraka, upucivanje u
mogucnosti asistivnih tehnologija, inicijalna evaluacija, preporuka i izvjestaj, implementacija,

praéenje 1 ponovna procjena, te ponovna procjena nakon duzeg perioda.
1.3.3.1.2. CAT model

CAT model razvijen je prema elementima HAAT modela, te se smatra njegovom
ekstenzijom. Povezan je s MPT modelom i ICF-om (Hersh i Johnson 2008). Model se po
uzoru na HAAT model sastoji od cetiri dimenzije; korisnika koji je u srediStu dizajna
asistivnih tehnologija, konteksta u kojem ¢e korisnik koristiti tehnologiju, aktivnosti koju zeli
uspjesno izvrsiti 1 tehnologije koja ¢e mu u tome pomoéi. Glavna razlika CAT modela jest u
prosirenju svih Cetiriju dimenzija kako bi se izbjegla tendencija dizajnera i inZenjera da

izostave $iri aspekt dizajna orijentiranog prema ¢ovjeku, kao $to su estetika i vrijednost.

Boras (2014) navodi da asistivna procjena unutar CAT modela polazi iz zdravstvenog
sustava, te ju opisuje kroz sedam koraka. Prvi korak podrazumijeva zahtjev za asistivnim
tehnologijama, odnosno prikupljanje informacija o motivima, potrebama djeteta i prijasnjim
iskustvima s AT. Drugi korak ¢ini opservacija specificnosti djetetovog ponasanja koja mogu
biti korisna u oblikovanju prijedloga za AT. Treéi korak podrazumijeva definiranje cilja za
AT prilikom kojega stru¢ni tim, na temelju do sada prikupljenih informacija, olaksava
identificiranje mogucih rjeSenja. U Cetvrtom koraku dolazi do probe asistivne tehnologije, u
petom koraku se radi procjena — identificiraju se najbolja rjesenja AT-a prema ciljevima i
sposobnostima djeteta. U Sestom koraku radi se evaluacija predlozenih rjeSenja i uvjeti
implementacije u kojoj vaznu ulogu imaju dijete i1 obitelj. U zadnjem koraku vodi se zavrsni

razgovor u kojem se pruzaju informacije o nabavi AT i preliminarna implementacija AT-a.
1.3.3.1.3. SETT model

SETT model (Student, Environment, Task and Tools model), u prijevodu Model
ucenik, okolina, aktivnost i sredstvo, baziran je na procjeni u odgojno-obrazovnom sustavu. U
ovom se modelu pri izboru adekvatnih asistivnih tehnologija uzimaju u obzir Cetiri navedene
kategorije, redoslijedom spomenutim u imenu modela. SETT model predstavlja strukturirani
okvir za multidisciplinarni tim koji procjenjuje sve potrebne faktore da bi djetetu s teSko¢ama
uz pomo¢ AT-a omogucilo uspjeh u Skolskom okruZzenju (Iowa Center for Assistive

Technologies, 2016). Boras (2014) navodi da je u ovom modelu naglasak na timskom radu i
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ukljucenosti osobe s invaliditetom i njene obitelji u cijeli proces procjene i izbora adekvatne

asistivne tehnologije.

Zabala (2016) opisuje SETT skale kao seriju formulara koji su dizajnirani da bi se
koristili u lakSem odabiru adekvatnih asistivnih tehnologija, te daje otvoren pristup
materijalima potrebnim za istu, koji ukljuCuju skale za razmatranje potreba za asistivne
tehnologije, Skale za prikupljanje podataka, za odabir sredstva, te za implementaciju,

evaluaciju i planiranje efektivnosti.
1.3.3.1.4. MPT model

Matching Person and Technology Model (MPT) fokusiran je na tri primarna podrudja:
okolinski faktori u kojima se koristi AT, psihosocijalne i osobne karakteristike korisnika,
njegove zelje i preferencije, funkcije i znacajke predlozene asistivne tehnologije. U sklopu
modela razvijen je sustav instrumenata procjene koji identificira moguce teskoce prilikom
koriStenja tehnologije za pojedince. Instrumenti procjene koje nudi MPT krecu se od brzog

skrininga do specijaliziranih evaluacija (Scherer i sur., 2005).

Boras (2014) navodi 6 koraka procjene; na pocetku se odreduju pocetni ciljevi, u
drugom koraku se utvrduje sredstvo podrske koriSteno u proslosti i zadovoljstvo istim, te Zelje
1 potrebe koje nisu zadovoljene. U tre¢em koraku radi se procjena odgovarajuce tehnologije, u
idu¢em se raspravlja o faktorima koji bi mogli utjecati na optimalno koristenje AT-a. Peti
korak podrazumijeva kreiranje specificne intervencije i1 osmiSljavanje akcijskog plana
rjeSavanja problema, dok se u zadnjem koraku radi ponovna procjena odnosno evaluacija

odabranog programa.

1.3.3.1.5. Primjer dobre prakse — na¢in provodenja procjene u

Kabinetu za asistivne tehnologije u Puli

Dnevni Centar za rehabilitaciju Veruda u Puli javna je ustanova koja provodi
dijagnostiku, ranu habilitaciju i rehabilitaciju djece, mladezi i odraslih osoba s motorickim
poremecajima, intelektualnim teSko¢ama, poremecajima paznje i1 koncentracije, oSteenjem
govora, te drugim posebnim potrebama. Od ostalih centara izdvaja se upravo po prvom
osnovanom Kabinetu za asistivne tehnologije u kojem se provodi dijagnostika, evaluacija uz
pomo¢ instrumenata, izraduju planovi i programi rehabilitacije koja se realizira uz pomo¢
visoko sofisticiranih uredaja, pod vodstvom specijalistice asistivnih tehnologija Ines Delzotto
(DCR Veruda, 2015).
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Procjena se sastoji od nekoliko koraka;

Kao prvi korak provodi se inicijalna procjena koja je usmjerena na kognitivno
funkcioniranje djeteta, komunikacijski status, finu motoriku (izolacija indeksa, opseg
pokreta, manipulacija predmetima bitni za moguénost koristenja komunikatora) i
percepciju (razumijevanje slika, potrebna veli¢ina slika). Prilikom procjene provodi se
selekcija mogucih pomagala, te se utvrduje minimalna potrebna podrska.

Program: na temelju Zelja djeteta i roditelja utvrduju se ciljevi, potrebna podrsku i
nacin ostvarivanja ciljeva.

Implementacija instrumenata podrazumijeva individualan rad s djetetom, konkretno
provodenje zadataka po koracima definiranim programom. Ovisi 0 moguénostima i
motivaciji pojedinca. Prilikom uvodenja instrumenta ¢esto se pocinje s jednim
simbolom hrane ili igracke koju dijete voli. Roditelja se takoder poti¢e na rad kod
kuce kada je dijete motivirano i odmorno. U suradnji s roditeljem kod kuce se izraduje
kalendar odnosno raspored aktivnosti sa slikovnim prikazom/simbolom aktivnosti.
Pripadajuc¢i simbol pridruzuje se i konkretu u djetetovoj okolini (ako se na rasporedu
aktivnosti nalazi simbol za spavanje, isti se simbol moze staviti iznad kreveta, kako bi
ih dijete povezalo). Na taj se nacin olakSava ucenje, ali se i smanjuje duzina
razumijevanja slikovnih prikaza.

Follow up — prosirivanje moguénosti instrumenta, prelazak s hrane ili igracke na
aktivnost, te postepeno uvodenje novih sli¢ica.

Evaluacija — nakon Sto dijete savlada koriStenje pocetnog softvera on se moze
zamijeniti za kompliciraniji, ukida se podrska, te se dijete vodi prema $to veéem

stupnju samostalnosti.

1.3.4. Pregled postoje¢ih asistivnih tehnologija za osobe s cerebralnom

paralizom

Kako je navedeno u poglavlju o motorickim poremecajima, osobama s cerebralnom

paralizom motoricke teSko¢ama mogu usporiti ili ¢ak sprijeciti istrazivanje okoline i

sudjelovanje u istoj. Zupan i Jenko (2012) navode da asistivne tehnologije mogu stvoriti

prilike u kojima osobe s CP-om mogu sudjelovati u svojoj okolini. Efikasan pristup i kontrola

tehnologije kljucne su za njenu uspjesnu upotrebu. Zupan i Jenko (2012) asistivne tehnologije

za osobe s cerebralnom paralizom svrstavaju u Cetiri kategorije; uredaji za mobilnost, uredaji

za kvalitetno pozicioniranje u sjede¢em polozaju, uredaji augmentativne i alternativne
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komunikacije (AAC) i uredaji za kontrolu okoline. Ovaj rad usmjerit ¢e se na uredaje
augmentativne i alternativne komunikacije (AAC) zbog njihove vaznosti za provedeno

istrazivanje, za vise detalja o ostalim kategorijama pogledati Zupan i Jenko (2012).

Teskoc¢e u komunikaciji, smetnje govora ili neverbalnost ¢esto prate motoricke teskoce
u klinickoj slici cerebralne paralize. Stoga osobe s cerebralnom paralizom ¢iji je govor tesko
razumljiv okolini, mogu olaksati komunikaciju koriStenjem nekog oblika komunikacijskog
uredaja. AAC uredaji predstavljaju uredaje ¢ije metode olakSavaju ili omogucavaju laksu i
efikasnu komunikaciju s okolinom. Ti uredaji ukljuuju predmete poput komunikacijskih
plo¢a (ploca sa slikama koje reprezentiraju korisnikove svakodnevne potrebe), sustava
simbola, programabilnih switcheva, elektroni¢kih komunikacijskih uredaja, sintetizatora
govora, uredaje sa snimljenim glasom, softvere za poboljSanje komunikacije, te glasovne

obrade rije¢i. Ovakav oblik tehnologije moze olaksSati osobi s cerebralnom paralizom da

savlada govorne teSkoce, te postane samostalnim ¢lanom zajednice (Zupan i Jenko, 2012).

Augmentativna 1 alternativna komunikacija odnosi se na drugacije metode
komunikacije posebno osmisSljene za osobe s komunikacijskim tesko¢ama. Radi se o
metodama koje mogu upotpuniti nac¢in komunikacije ili postati primarni oblik komunikacije.
Postoje razliciti oblici AAC-a, poput onih koji ne zahtijevaju dodatne materijale kao §to su
izrazi lica, geste ili znakovni jezik ali i oblika koji zahtijevaju podr$sku pomo¢nih predmeta ili
uredaja. Potpomognuti oblici AAC-a mogu biti podijeljenu prema razini tehnologije od low
tech od high tech proizvoda. Fokus ¢e biti na potpomognutim oblicima AAC-a u koje ulaze
predmeti, odnosno simboli predmeta, fotografije, ploce ili knjige slikovnih simbola 1
komunikacijski uredaji. Kod predmeta i simbola predmeta radi se o konkretnim predmetima iz
svakodnevnog Zivota koji se koriste kako bi djetetu olakSali razumijevanje i donoSenje odluka
(npr. Prilikom postavljanja pitanja ,,Sto Zeli§, pri¢u ili crti¢?* djetetu se ponudi knjiga i kutija
DVD-a). Fotografije predstavljaju dvodimenzionalnu sliku predmeta ili aktivnosti, manje su
od predmeta, ali nisu apstraktne poput slikovnih simbola. Komunikacijska ploca sadrzi
slikovne simbole svakodnevnog jezika koje bi dijete moglo koristiti. Dok komunikacijska
knjiga sadrzi vecu koli¢inu slikovnih simbola, odnosno vokabulara te zahtjeva bolju
organizaciju. Zupan i Jenko (2012) navode da su komunikacijske ploCe jeftini 1 praktican
oblik komunikacije, ne zahtijevaju mehanicke dijelove, nego slika objekta reprezentira ono
Sto osoba zeli re¢i. Problem se stvara kod limitiranog mjesta na ploci, zbog ¢ega je broj
simbola smanjen 1 ograni¢en. Uz limitirani prostor problem stvara i masa ploce jer ista ne

smije biti previSe teska kako bi bila lako prenosiva.

26



Komunikacijski uredaji, odnosno komunikatori, predstavljaju uredaje koji izgovaraju
odabrane rije¢i sinesteziranim ili digitaliziranim govorom. Postoje razli¢iti oblici
komunikatora ovisno o kompleksnosti zahtjeva koje moraju ispuniti i potrebama korisnika
koje treba zadovoljiti (Rocky Bay, 2016). Danas komunikatori mogu funkcionirati na
tabletima, Sto uvelike facilitira efektivnu komunikaciju, jer je sada moguce izgovaranje cijelih
recenica koje korisniku omogucéava vodenje razgovora na licu mjesta. Vrsta AAC uredaja
ovisi o specifi¢cnim tesko¢ama pojedinca; ako korisnik nema prisutne vece motoricke teskoce
gornjih ekstremiteta moze se koristiti dodirnim zaslonom, ovisno o prirodi teskoca, korisnik
se kroz program mozZe kretati prilagodenim tipkovnicama (sa zaStitnom reSetkom, prosirenom,
programabilnom ili pojednostavljenom), prilagodenim misem (trackballom, joystikom, misem
za bradu ili za glavu ili eye trackerom) ili senzorima (switchevi, switchevi za glavu, misi¢ni
switchevi ili prilagodeni mikrofoni) (Zupan i Jenko, 20102). U idu¢em dijelu rada poblize ¢e

se objasniti low tech eye gaze sustav koji je koriSten u istrazivanju.
1.3.4.1.Low-tech eye-gaze komunikacijska ploca.

Pracenje pogleda (eye gaze), definirano kao usmjeravanje pogleda i okularne kretnje
smatraju se prvim oblikom komunikacije. Kontakt oima prvi je oblik komunikacije koji
razvija novorodencad, te s razvojem nastavlja igrati vaznu ulogu u socijalnoj komunikaciji.
(Mohamed i suradnici, 2007). Pokret oka Cesto ostaje netaknut neovisno o motori¢kim
teSko¢ama pojedinca $to ga ¢ini potencijalnim nac¢inom komunikacije. Nacin na koji ¢e se
pokret oka koristiti u komunikaciji prvenstveno ovisi o fizi€kim teSko¢ama i1 potrebama
korisnika. Za pojedince pokret oka moze biti jedini nacin komunikacije, dok ¢e neki korisnici

njime upotpuniti ostale komunikacijske tehnike (Goossens i Crain, 1987).

Scott (1998) navodi da se kod low-tech komunikacijskih sustava, korisnik oslanja na
komunikacijskog partnera, koji uz ulogu slusatelja ima i ulogu interpretatora ili Citaca
znakova koje korisnik pokazuje. Stoga su kod low-tech sustava potrebne minimalno dvije
osobe (korisnik 1 komunikacijski partner) aktivno ukljuene u interakciju. Korisnik na
odredeni nacin daje do znanja koji simbol ili slovo zeli odabrati. Nacin biranja simbola ovisi o
motori¢kim moguénostima korisnika. Postoji veliki broj razli€itih tehnika pristupu ili biranju
simbola, pokazivanje ili dodirivanje rukom su najces¢e tehnike, medutim neki pojedinci za
pokazivanje koriste i druge dijelove tijela poput Sake, lakta, noge ili noznih prstiju. Takoder se
koristi tehnika 'pokazivanja ofima', odnosno usmjeravanja pogleda prema zeljenom obliku,

Sto od komunikacijskog partnera zahtjeva prac¢enje pogleda oka.
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Ovisno o tehnici biranja simbola, biraju se razli¢ite metode prikaza grafickih simbola ili
slova. Metode prikaza simbola ovise o potrebama pojedinca te se dizajniraju prema
korisnikovim individualnim potrebama, stoga ne postoje granice pri dizajniranju istih. Biti ¢e

opisane dvije moguce verzije metoda prikaza simbola/slova.

- Komunikacijske plo¢e podrazumijevaju dvodimenzionalnu matricu, veli¢ina ploce ili
table ovisi o motori¢kim moguénostima i potrebama korisnika, a moze biti odredena i
faktorom poput veli¢ine invalidskih kolica na koja ¢e biti pri¢vrséena.

- Komunikacijske knjige u kojima su simboli rasporedeni po stranicama, omogucéavaju
vecu bazu simbola, tj. vecu koli¢inu vokabulara svrstanu na relativno maloj povrSini.
Moraju biti dobro strukturirane kako bi se korisnik $to lakSe snaSao medu njima, te

prakti¢ne.

Da bi bila funkcionalna, low-tech metoda prikaza simbola mora biti dinami¢na, mora se
moc¢i promijeniti 1 prosiriti ovisno o potrebama korisnika. Stoga se dizajn komunikacijskog
prikaza smatra dugoro¢nim procesom. lako low-tech, komunikacijski sustav moze biti vrlo
moc¢no sredstvo komunikacije, pojedincima moZe predstavljati jedini moguéi oblik
komunikacije ili prilagodbu, odnosno pripremu za high-tech opcije. Prednosti takvog oblika
komunikacije mogu biti fleksibilnost simbola i individualna prilagodba, uklju¢enost
komunikacijskog partnera i jednostavno odrzavanje, dok se kao primarni nedostaci istiu
nedostatak glasovnog izgovora, poznavanje simbola od strane komunikacijskog partnera,
moguénost ignoriranja korisnika, te teSko¢e u komunikaciji ako komunikacijski partner ima
motoriCke teSkoce. Ne moze se re¢i da je jedan sustav bolji od drugoga, jer je vaZnost
usmjerena na korisnika, najbolja opcija je ona koja korisniku omogucava najbolju mogucu

komunikaciju (Scott 1998).
1.4.Povezanost asistivnih tehnologija i kvalitete Zivota osoba s cerebralnom paralizom

Djeca i adolescenti s CP-om u riziku su da pri ukljuc¢ivanju u svakodnevni Zivot mogu
iskusiti ograni¢enja okoline u sudjelovanju u zeljenim aktivnostima. Takva ograni¢enja utjecu
na planiranje svakodnevnih aktivnosti, te mogu dovesti do rizika od socijalne izolacije. Kako
bi se takva ogranienja smanjila, stru¢njaci se, osim na medicinski aspekt 1 ponaSanje, moraju
fokusirati i na komunikacijski razvoj i poticanje socijalnog funkcioniranja (Voorman i sur.,
2010). Asistivne tehnologije za komunikaciju mogu dodatno utjecati na smanjenje tih

ogranicenja.
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Asistivne tehnologije obuhvacaju veliki raspon uredaja ¢ija je primarna svrha pomoci
osobama s teSkocama u poboljSanju aktivnosti svakodnevnog zivota i povecanju kvalitete
zivota. Uredaji su ciljano usmjereni na poboljSanje funkcioniranja, socijalizacije i na
smanjivanje negativnih aspekata teSkoca. Lancioni (2013) predstavlja razliCita istrazivanja
istiCu¢i da asistivne tehnologije poboljSavaju izbor aktivnosti, naine samoizrazavanja I
samoodredivanja koje promice osjecaj unutarnje ispunjenosti, poboljSava korisnikovo

raspoloZenje i1 na taj na¢in direktno utje¢e na poboljSanje kvalitete zivota osobe s teSko¢ama.

Moguénost za izrazavanje potrebe za paznjom i iniciranje razgovora cesto je
onemogucena zbog dodatnih govornih teskoc¢a. lako pojedinci s visestrukim teSko¢ama imaju
postojece neformalne ili predlingvisticke nacine izrazavanja, oni su teSko prepoznati od strane
sugovornika. Zbog Cega Cesto mogu eskalirati u nepozeljne oblike ponasanja, kao Sto su
tantrumi, agresivna ponasanja ili samoozljedivanje. Stoga osobe s motori¢kim tesko¢ama
profitiraju upotrebom uredaja za komunikaciju. KoriStenjem takvih uredaja korisnici uce
osnove komunikacije kao §to su zahtijevanje i odbijanje aktivnosti, $to im omogucuje
kontrolu nad pristupom objektima i aktivnostima, usmjeravanje paznje na sebe, i iniciranje

razgovora. Na taj nacin osobe s viSestrukim teSko¢ama postaju punopravni ¢lanovi drustva.

Korisnici koji koriste asistivnu tehnologiju, posebice racunalne sustave, razvijaju
sposobnost samostalnog uklju¢ivanja u socijalno vrednovane aktivnosti koje poboljsavaju
njihovo samopouzdanje, povecavaju socijalnu ukljucenost, te smanjuju uklju¢enost u
socijalno neprihvatljiva ili agresivna ponasanja. Na takav nacin utjecu na poboljsanje kvalitete

zivota (Lancioni i suradnici, 2013).
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2. PROBLEM I CILJ ISTRAZIVANJA

Na kvalitetu zivota utjecu tjelesno 1 materijalno blagostanje, odnosi s drugim ljudima,
socijalne, drustvene i gradanske aktivnosti, osobni razvoj 1 ispunjenje, te rekreacija.
Ostvarenje navedenih dimenzija podrazumijeva mogucénost verbalne 1i/ili neverbalne
komunikacije. Motoricki poremecaji stvaraju teSko¢e u svakodnevnim funkcionalnim
aktivnostima, te vrlo Cesto uklju¢uju smanjenju mogucénost verbalizacije i govora tijela, te
dovode do teskoéa u komunikaciji. Asistivne tehnologije mogu olaksati komunikaciju
osobama s motorickim teSko¢ama te na takav nacin utjecati na kvalitetu Zivota pojedinca s

motori¢kim teSko¢ama i njegove obitelji.

Cilj ovog rada je istraziti utjecaj asistivnih tehnologija na kvalitetu zivota djeteta s
motorickim poremecajem, odnosno utvrditi na koji na¢in i u kojoj mjeri upotreba asistivne
tehnologije moze olakSati komunikaciju izmedu djeteta s motorickim teSko¢ama i njegove
okoline, i moze li na takav nacin djelovati na kvalitetu Zivota djeteta s motorickim

poremecajima i njegove obitelji.
2.1.Kvantitativni dio istrazivanja

Cilj kvantitativnog dijela istraZivanja je istraziti utjecaj asistivnih tehnologija na
kvalitetu zivota obitelji djeteta s motorickim poremecajima. Asistivne tehnologije uvesti ¢e se
edukacijsko rehabilitacijskim programom, individualizirati ¢e se 1 prilagoditi djetetu i1

njegovim potrebama, te ¢e se razvijati ovisno o djetetovu napretku.

Uspjesnost uvodenja asistivinih tehnologija temeljit ¢e se na djetetovom napretku
izmedu inicijalne 1 finalne procjene. Djetetove vjeStine procjenjivat ¢e se Ages & Stages
upitnikom (Squires J., Bricker, D., 2009), te Matrix Communication upitnikom (Rowland,
1996), dok ¢e se kvaliteta zivota obitelji procjenjivati upitnikom Family Quality of Life
(Beach Center on Disability, 2012).

S obzirom na cilj istraZivanja, postavljena je hipoteza: primjena asistivne tehnologije
utjecat ¢e na poboljSanje kvalitete komunikacija, a time 1 kvalitete Zivota obitelji 1 djeteta s

motorickim poremecajima.
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2.2 Kvalitativni dio istrazivanja

U kvalitativnom dijelu istrazivanja provodit ¢e se polustrukturirani intervju s pitanjima
otvorenog tipa kako bi se dobio dublji uvid u sudionikovo promisljanje, perspektivu i
znacenje koje sudionici pridaju iskustvima. Cilj kvalitativnog dijela jest dobiti subjektivni
uvid sudionika u zadovoljstvo kvalitetom Zivota obitelji, te dozivljaj pojedinaca na promjenu
koja se dogodila nakon uvodenja asistivnih tehnologija u svakodnevni Zivot djeteta s
motorickim poremecajima, a time i cijele obitelji. Stoga su istrazivacka pitanja postavljena s
obzirom na promjene u tri podru¢ja: komunikacija, kvaliteta zivota i asistivne tehnologije.
Rezultati temeljeni na odgovorima majke na otvorena pitanja biti ¢e analizirani kvalitativnom

metodologijom.

U skladu s postavljenim ciljem istraZivanja, postavljena su sljedeca istraZivacka

pitanja:

1. Na koji na¢in majka opisuje napredovanje u komunikaciji s djetetom kroz objasnjavanje

problema s kojima su se susretali, te pozitivnih promjena koje je uocila?

2. Na koji na¢in majka smatra da je promjena nacina komunikacije djelovala na obiteljsku
koheziju i kvalitetu zivota kroz objaSnjavanje problema s kojima su se susretali i pozitivnih

promjena koje su uocili?

3. Sto je prema misljenju majke najvise doprinijelo napretku djeteta?
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3. METODE RADA
3.1. Sudionik

Sudionik istrazivanja je djecak,roden 21.10.2011. godine, kronoloske dobi 4 godine i 5
mjeseci, s dijagnozom cerebralna paraliza, tetraparesis sp. (neurorazvojna malformacija
mozga — semilobarna holoprosencenphalia, microcephalia, hyperbilirubinaemia). Dijete je
uklju¢eno u Dnevnu bolnicu Goljak na Odjel majka-dijete (DMD odjel). Radi hipernatremije
je pod terapijom. Bio je ukljucen u habilitacijski program u Malom domu. Iz COO Goljak
ukljucen u patronazu 1x tjedno. Majka s djetetom provodi Vojta terapiju 3x tjedno, 1x tjedno
ukljucen na Vojta terapiju u KDB u Klai¢evoj. 1x tjedno ide na osteopatiju. Kod djeteta se
povremeno javlja nepozeljno ponasanje u obliku samoozljedivanja - grizenja palca.
Samoozljedivanje se javlja u djetetu frustriraju¢im situacijama, najées¢e kada okolina ne

razumije ne odgovara na njegove pokusaje komuniciranja potreba.

3.2. Mjerni instrumenti i uzorak varijabli
3.2.1. Ages and Stages Questionnaire (ASQ)

Ages and Stages Upitnik (ASQ) je sustav za ranu identifikaciju i pra¢enje djece s
teSko¢ama u razvoju u dobi od 0 do 6 godina. Posebno je dizajniran kako bi Sto toc¢nije
odredio razvojni napredak i prepoznao odstupanja u razvoju kod male djece (Dubravc¢ié,
2011). Dubrav¢i¢ (2011) navodi da ASQ predstavlja fleksibilan, pouzdan i ekonomican nacin
procjene vjestina djece predskolske dobi. Sastoji se od serije od 19 ASQ upitnika koji
pokrivaju razvojni period od 4 mjeseca do 60 mjeseci. Procjena se odvija unutar pet glavnih
razvojnih podrucja: komunikacija, gruba motorika, fina motorika, rjeSavanje problema i
0sobno-socijalno podruc¢je (Bricker i Sguires, 1999, prema Dubravi¢ 2011). Svaki upitnik
sastoji se od tri dijela: op¢i podaci o djetetu i roditelju/skrbniku; set od 30 pitanja o djetetovim
razvojnim sposobnostima, podijeljenih u 5 podrucja; i 7 pitanja otvorenog tipa usmjerenih na
roditeljsku zabrinutost. Nakon $to roditelji ispune upitnik, stru¢njaci boduju odgovore i
pomocu tablice utvrduju da li je djetetov rezultat unutar normi s obzirom na dob i podrucje

procjene (Dubravci¢, 2011)

Bricker 1 Sguires (1999, prema Dubravi¢ 2011.) navode da se upitnici boduju tako da
se svaki odgovor pretvori u odgovarajuc¢u brojcanu vrijednost i usporedujuc¢i ukupan zbroj
svakog podrucja s empirijski izvedenim grani¢nim bodovima za to podrucje. Ako je djetetov

rezultat ispod grani¢ne vrijednosti preporucuje se dijete uputiti na daljnju procjenu.
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Schonhaut i suradnici (2013) preporucuju ASQ za rutinski screening neurorizi¢ne
djece kronoloske dobi od 8, 18 i 30 mjeseci. Dok Carmichael i suradnici (2014) navode da je
ASQ upitnik pokazao najbolje rezultate u identifikaciji djece kojoj je potrebna daljnja
procjena na podrucju fine motorike, ali ograni¢enu toc¢nost u identifikaciji djece s
odstupanjima na podru¢ju grube motorike. Stoga pozivaju na oprez prilikom upotrebe ASQ
upitnika u screeningu djece kojoj je potrebna cjelokupna procjena u motori¢koj domeni.

Kerstjens i suradnici (2015) isticu da je ovaj upitnik jednostavan, valjan i efikasan instrument

......

U ovom radu koristen je dio ASQ upitnika — set od 30 pitanja s djetetovim razvojnim
sposobnostima. Upitnik je koriSten u inicijalnoj fazi istrazivanja kako bi se odredile djetetove
razvojne sposobnosti na 3 podruc¢ja: komunikacija, rjeSavanje problema i osobno socijalna
domena. Te u finalnoj fazi istrazivanja s ciljem pracenja djetetova napretka nakon uvodenja

asistivnih tehnologija.
3.2.2. Communication Matrix

Communication Matrix (Rowland, 2012) je skala procjene komunikacijskih vjestina
prvi puta objavljena 1990., zatim revidirana 1996. 1 2004. Matrix je prilagoden svakom obliku
komunikacije ukljuCujuci alternativne oblike komunikacije (komunikacija putem slika,
elektronickih uredaja, glasovnih sustava, Brailleovog pisma, znakovnog jezika i 3D simbola),
predsimboli¢ku komunikaciju (kao §to su geste, pokreti tijela, zvukovi, facijalne ekspresije,
pogled), kao 1 uobicajene oblike komunikacije (govor i pisanje). Pokriva sedam stupnjeva
razvoja komunikacije koji se razvijaju tijekom najranijih faza komunikacije kod djece bez

teSkoca.

Primarna je verzija bila namijenjena isklju¢ivo stru¢njacima edukacijsko-
rehabilitacijskog profila. S vremenom praksa pokazuje potrebu za revizijom skale u korisniku
prihvatljiviju opciju, koja se izdaje 2004. godine, dizajnirana posebno za roditelje. Rezultati
obiju verzija izlistavaju se na jednom profilu, na kojem je prikazan stupanj komunikacije
unutar kojega se dijete izrazava, te na koji nacin izraZzava svoje komunikacijske potrebe. Na
taj nacin stru¢njak i roditelj mogu direktno usporediti informacije od kuée s onima iz Skole
kako bi $to bolje razumjeli nacin djetetove komunikacije. 2003 godine Rowland 1 suradnici
razvijaju online verziju Matrixa kako bi ga ucinili pristupacnijim, besplatnim, te kako bi
potaknuli suradnju izmedu roditelja 1 stru¢njaka, ali i stvorili bazu podataka koja bi

unaprijedila znanja o razvoju komunikacije kod osoba s kompleksnim komunikacijskim
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potrebama. Web stranica je dizajnirana kako bi stru¢njaci 1 roditelji mogli unijeti podatke koji
opisuju djetetove vjesStine. Nakon unosa svih podataka web stranica automatski stvara profil
djeteta koji olakSava pracenje komunikacijskog statusa i daje listu komunikacijskih vjestina
koja prikazuje specificna ponaSanja u svrhu komunikacije koja pojedinac koristi kako bi

pokusao komunicirati.

Matrix je razvijen kao instrument procjene radi definiranja drustveno prakti¢nog

pristupa u razvoju rane komunikacije koji naglasava funkcionalno koristenje komunikacije.

Communication Matrix obuhvac¢a dva glavna aspekta komunikacije: razloge zbog
kojih pojedinci komuniciraju i ponasanja koja koriste kako bi komunicirali. Sastoji se od Cetiri
podrucja odnosno potrebe za komunikacijom, u skladu sa Lightovom teorijom (1988, prema
Rowland, 2012): odbijanje neZeljenog predmeta, dobivanje Zeljenih predmeta, ukljucivanje u
socijalne interakcije i pruzanje/trazenje informacije. Svaki od navedenih razloga sastoji se od
24 Cestice koje opisuju nacin komunikacijske namjere (kao S§to su traziti ,,jos* ili privlaciti
paznju). Organiziran je u sedam stupnjeva komunikacijskog ponaSanja: 1. Pred intencionalno
ponasanje, 2. Intencionalno ponasanje, 3. Nekonvencionalna predsimboli¢ka komunikacija, 4.
Konvencionalna predsimbolicka komunikacija, 5. Konkretni simboli, 6. Apstraktni simboli, 7.

Jezik. Stupnjevi se temelje na prakticnom pristupu U razvoju komunikacije koji ve¢ u

predjezi¢cnom ponasanju vidi komunikacijsku inicijativu.

U ovom je istrazivanju Matrix Communication koriSten kako bi se utvrdila razina
komunikacije pri inicijalnom ispitivanju, te nakon uvodenja asistivnog pomagala, pri
finalnom ispitivanju. Odnosno kako bi se utvrdilo da li je asistivnho pomagalo utjecalo na

poboljsanje razine komunikacije kod djeteta.
3.2.3. Beach Center Family Quality Of Life Scale (FQOL Skala)

Beach Center on Disability Family Quality of Life Scale (FQOL) (2012), odnosno
skala kvalitete zivota obitelji, procjenjuje zadovoljstvo ¢lanova obitelji u razli¢itim aspektima
kvalitete obiteljskog zivota. Fokus primarnog razvoja FQOL skale usmjeren je na obitelji
djece s tesko¢ama u razvoju od 0-te do 21-e godine Zivota. Dizajnirana je kao istrazivacki
instrument, te se moze koristiti za inicijalno i finalno mjerenje efektivnosti odredene
intervencije, kao mjerilo rezultata usluznih programa, te za mjerenje zavisne i nezavisne
varijable. Nije predvidena za koriStenje prilikom kvalifikacije usluga niti u dijagnosticke

svrhe.
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Skala se sastoji od 5 subskala; obiteljske interakcije, roditeljstvo, emocionalno blagostanje,
fizicko/materijalno blagostanje i razina primljene podrske za dijete s teSkocama. Te od 25
Cestica formiranih unutar svake od navedenih subskala. Razina zadovoljstva koristi se kao
primarni format odgovora. Cestice se oznacuju Likertovom skalom od pet stupnjeva, broj 1 —
izrazito nezadovoljan/na, 2 — nezadovoljan/na, 3 — niti nezadovoljan/na niti zadovoljan/na, 4

— zadovoljan/na, te broj 5 — izrazito zadovoljan/na.

Ovaj instrument omogucava objektivhu procjenu tradicionalno kvalitativnog
konstrukta, te omogucuje indirektno mjerenje zadovoljstva uslugom i sveukupne kvalitete
Zivota obitelji. Stoga je vazan faktor u odrzavanju i osiguravanju efektivne usluge za Kklijente i
njihove obitelji. Obitelji djece s viSestrukim teskocama u svojoj se dnevnoj rutini susrecu s
razli¢itim stru¢njacima. FQOL omogucuje pracenje izazova s kojima se obitelji susrecu, te
omogucava stru¢njacima da svakodnevnu obiteljsku rutinu u¢ine ugodnijom (Van Beurden,

2011).

FQOL upitnik moze se koristiti u istrazivacke svrhe za razumijevanje nekih dimenzija
obiteljske dinamike, te se potencijalno moze koristiti u primijenjenim istrazivanjima pri
prikupljanju podataka o uslugama usmjerenim na obitelj (Hoffman i suradnici, 2006).
Omogucuje alternativu kombinaciji nekoliko razli¢itth upitnika pri  obuhvacanju
multidimenzionalnosti kvalitete Zivota obitelji (Zuna i suradnici, 2009). Cvitkovi¢ i sur.
(2013) navode da je upitnik preveden, te da se koristi u 25 drzava zbog Cega je moguca
usporedba rezultata s obzirom na razli€ite kulture i uvjete Zivota. Hrvatska verzija za sada

sadrzi prevedena pitanja koja prate originalnu skalu.

U ovom je radu koriSten u inicijalnom 1 finalnom ispitivanju kako bi se Sto bolje
definirale razliite dimenzije kvalitete obitelji djeteta s teSko¢ama, te da bi se pratio napredak

u kvaliteti zivota nakon uvodenja asistivnhog pomagala.
3.2.4. Polustrukturirani intervju s pitanjima otvorenog tipa

U procjeni kvalitete zivota kao kompleksnog konstrukta u ¢ijoj definiciji vaznu ulogu
ima subjektivan stav pojedinca, uz kvantitativnu metodu prikupljanja podataka, treba uzeti u
obzir i kvalitativni pristup problemu. FQOL ispituje sve aspekte kvalitete zivota obitelji, dok
Communication Matrix obuhvaca elemente komunikacije koji su se izmijenili upotrebom
asistivnih tehnologija. Medutim oba upitnika su manjkava pri ispitivanju konkretne promjene

u obitelji nastale nakon uvodenja asistivnih tehnologija. Stoga je za prikupljanje podataka u
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kvalitativnom dijelu istraZivanja koriSten polustrukturirani intervju s pitanjima otvorenog tipa.
Intervju je jedna od najraSirenijih metoda prikupljanja podataka u humanistickim i druStvenim
znanostima (Brinkmann, 2014). Postoje razliCite vrste intervjua; od formalnih kao §to su
ankete, do manje formalnih konverzacija s istrazivaCkom svrhom. Mogu biti vise ili manje
strukturirani. U anketama se koriste standardizirana pitanja koja cesto predlazu moguce
odgovore zbog cega su primjerenije kvantitativnim istrazivanjima. Kvalitativne metode
istrazivanja CeS¢e podrazumijevaju polustrukturirane intervjue. Kvalitativni intervjui ¢ine
fleksibilno i funkcionalno sredstvo za prikupljanje osobnih iskustava pojedinaca i dobivanje
uvida u nacin na koji pojedinci svojim iskustvima daju znacenja (Rabionet, 2012). Kao
metoda se bira kada je potrebno dobiti dublji uvid u sudionikovo promisljanje, perspektivu i
znaCenje koje osoba pridaje iskustvima (Lisak, 2015). U takvom tipu intervjua istraziva¢
osigurava odredenu strukturu ovisno o problemskim pitanjima istrazivanja, ali istovremeno
dopusta sudioniku istrazivanja da bude spontan u opisima i prepri¢avanjima dogadaja
(Brinkmann, 2014). Dakle istrazivac polazi od nekih konkretnih istrazivackih pitanja, ali i
uvazava misljenje sudionika istrazivanja zbog ¢ega se mogu pojaviti i neke nove teme (Lisak,
2015). Provodenje polustrukturiranog intervjua moze se definirati kroz 6 stadija: 1 - odabir
oblika intervjua, 2 — postavljanje etickih nacela, 3 — izrada protokola, 4 — provodenje i

snimanje intervjua, 5 — provodenje protokola, 6 — izlaganje rezultata (Rabionet, 2012).

U ovom su radu otvorena pitanja vezana za komunikaciju, kvalitetu Zivota 1 asistivne
tehnologije posluzila kao temelj za kvalitativnu analizu odgovora majke na postavljena pitanja

u polustrukturiranom intervjuu.
— pitanja za majku djeteta

a. KOMUNIKACIJA

- Mozete li opisati na koji nacin se promijenila komunikacija izmedu Vas i VaSeg
djeteta? Kako je ona utjecala na vas odnos? Molim Vas da opiSete probleme s kojima
ste se susreli i pozitivne promjene koje ste uocili.

b. KVALITETA ZIVOTA OBITELJI

- Na koji nacin je promjena nac¢ina komunikacije djelovala na obiteljsku koheziju 1
kvalitetu zivota Vase obitelji, opiSite probleme s kojima ste se susreli i pozitivne
promjene koje ste uocili

c. ASISTIVNA TEHNOLOGIJA

- Sto je prema Vasem misljenju najvise doprinijelo napretku djeteta?
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- Jeste li zadovoljni s trenutnim sredstvom komunikacije koje koristi vase dijete?

- Sto smatrate bitnim za daljnji napredak u komunikaciji vaseg djeteta s njegovom

okolinom?

3.2.5. Uzorak varijabli

Za potrebe ovog istrazivanja konstruirane su varijable iz predloZenih instrumenata,

ASQ, FQOL upitnika i Matrix Communication upitnika za kvantitativhu analizu obrade

podataka. U tablici 1 izlozen je uzorak varijabli, instrument procjene iz kojega je proizasla, te

kriterij procjene za pojedine varijable.

Tablica 1 Uzorak varijabli

VARIJABLA

INSTRUMENT PROCJENE

KRITERIJ PROCJENE

Komunikacija

ASQ

Bodovanjesa 2, 1ili 0

Rjesavanje problema

ASQ

Bodovanjesa 2, 1ili 0

Osobno-socijalna domena

ASQ

Bodovanjesa 2, 1ili 0

Odbijanje neZeljenog

predmeta

Communication Matrix

Bodovanjesa 2, 1ili 0

Dobivanje zeljenih predmeta

Communication Matrix

Bodovanjesa 2, 1ili 0

Ukljucivanje u socijalne

interakcije

Communication Matrix

Bodovanjesa 2, 1ili 0

Pruzanje/traZzenje informacije

Communication Matrix

Bodovanjesa 2, 1ili 0

Obiteljske interakcije

FQOL

Bodovanje Likertovom
skalom od 1 do 5

Roditeljstvo FQOL Bodovanje Likertovom
skalom od 1 do 5
Emocionalno blagostanje FQOL Bodovanje Likertovom
skalom od 1 do 5
Fizi¢ko/materijalno FQOL Bodovanje Likertovom
blagostanje skalom od 1 do 5
Razina primljene podrske za | FQOL Bodovanje Likertovom

dijete s teSkocama

skalomod 1do 5
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3.3 Nacin provodenja istraZzivanja

Istrazivanje je provedeno u razdoblju od 18. travnja do 5. srpnja 2016. godine, u
djetetovu domu uz prisustvo majke. Inicijalno istrazivanje provedeno je od 18. do 21. travnja
2016., Ages & Stages Upitnikom, Communication Matrix upitnikom i Family Quality of life

upitnikom.

Edukacijsko-rehabilitacijski program uvodenja asistivnih tehnologija temeljio se na
inicijalnoj procjeni te je njegovo provodenje planirano kroz 2 mjeseca, Cetiri puta tjedno.

Finalna procjena provedena je od 19. do 28. lipnja 2016. godine.

Intervju je proveden u domu djeteta u razgovoru s majkom kroz polustrukturirani
intervju otvorenog tipa. Razgovor je planiran s unaprijed pripremljenim pitanjima. Razgovor
je trajao 20 minuta. Majka je odgovorila na sva postavljena pitanja, te je razgovor prosao u

ugodnom tonu.
3.4. Prikaz uvodenja asistivnih tehnologija

Program uvodenja asistivnih tehnologija provodio se u dje¢akovu domu, uz prisustvo
majke, u trajanju od 60 do 120 minuta, Cetiri puta tjedno kroz dva mjeseca. Program se
temeljio na inicijalnoj procjeni provedenoj pomocu upitnika Ages & Stages i Communication

Matrix upitnikom.

Na temelju rezultata inicijalne procjene ASQ instrumenta, stvorena je pretpostavka da
je djetetovo razumijevanje u skladu s dobi, ali da na sveukupnim rezultatima instrumenta
ostvaruje ispodprosjecne rezultate zbog nemogucnosti izraZzavanja. Stoga je kao glavni cilj
programa odredeno olakSavanje komunikacije. Rezultati inicijalne procjene razine
komunikacije (Communication Matrix), ovisno o podru¢ju komunikacije, dijete smjestaju na
trecu, tj. Cetvrtu razinu komunikacije koje podrazumijevaju nekonvencionalnu, odnosno
konvencionalnu predsimbolicku komunikaciju. U trenutku provodenja inicijalne procjene
dijete ima usvojenu komunikaciju odgovaranjem s 'da' i 'ne', okrec¢uci glavu u desnu odnosno
lijevu stranu. Te je prijaSnjim procjenama rehabilitatora utvrdeno da su sve vizualne funkcije

ukljucujuci vizualnu percepeciju uredne.

Obitelj je izrazila zelju za high-tech asistivnom tehnologijom u obliku komunikatora
kojim se upravlja pokretom oka (eye-gaze). Medutim zbog velikih financijskih izdataka, u

dogovoru s obitelji, kao prvi korak prema high-tech opciji odabrano je low-tech rjesenje. Kao
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mogucée sredstvo komunikacije odabrana je komunikacijska knjiga slikovnih simbola,
odnosno komunikacijska plo¢a. Zbog kompleksnih motoric¢kih teskoca i ograni¢enog opsega
pokreta rukom, kao primarna metoda pokazivanja, odnosno odabira simbola odredeno je

'pokazivanje o¢ima' (eye-gaze).

Low-tech eye-gaze plo¢a napravljena je od plastificiranog A4 papira s izrezanim
kvadratom u sredini. Na svaki vrh papira zalijepljena je ¢icak traka na koji su se zatim mogli
lijepiti slikovni simboli. U dogovoru s majkom izradena su jos Cetiri gotova primjerka ploce
kako bi se njome Sto lakSe sluzilo. Prvi gotovi primjerak obuhvacao je hijerarhijski najSire
pojmove (trebam, Zelim, ne Zelim 1 smeta mi) svaki u svojoj boji. Boja pojmova poklapala se
sa bojom stranice na kojoj je bio predloZeni sadrzajem povezan s pojmom (slika 2). Uz njega
se kao vazan 'gotovi' primjerak ploce pokazala ploca potreba (slika 3) koja je ubrzala hitne
situacije, te 'gotova' plo¢a s emocijama (slika 4) koja je bila predvidena za stresne situacije u

kojima lako dode do frustracije.

Slika 2 Prvi gotovi primjerak — Slika 3 Gotovi primjerak — osnovne potrebe

Hijerarhijski najsiri pojmovi
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Slika 4 Gotovi primjerak - emocije
Ostali pojmovi, odnosno njihovi slikovni prikazi bili su razvrstani po kategorijama
unutar komunikacijske knjige. Komunikacijska knjiga bila je izradeno od registratora na ¢ijim

je stranicama u boji bila zalijepljena c¢icak traka koja je olakSavala uzimanje i vracanje slika.

(slike 5, 6,7 8)

H

Slika 5 Prikaz kategorije , 0sjecaji Slika 6 Prikaz kategorije ,,hrana“

Slika 7 Prikaz kategorije , boli“ Slika 8 Prikaz kategorije , Zivotinje”

Slike koje prikazuju predmete i aktivnosti preuzete su iz besplatne baze podataka
Pictoselector, veli¢ina slika je varirala, od 7x5 cm (u pocetnoj fazi) do 5x3 cm. Dok je iznad

svake slike slovima ispisana rijeC kako bi dijete lakse usvojilo slova.
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Uvodenje programa opisano je kroz nekoliko faza. Faze su temeljene na PECS-u (Picture
Exchange Communication Systemu) koji su razvile Bondy i Frost (Frost i Bondy, 2013). Radi
se 0 komunikacijskom sustavu temeljenom na razmijeni slika koji je dizajniran prvenstveno
za djecu s poremecajima spektra autizma. Sastoji se od sedam faza. 1. Kako komunicirati? 2.
Udaljenost i upornost, 3. Diskriminacija, 4. Re¢eni¢na struktura, 5. Odgovaranje na pitanje, 6.
Komentiranje. Za potrebe ovog rada sustav komunikacije putem slika prilagoden je djetetu s
motorickim poremeéajima, te su faze pojednostavnjene, a njihov je broj smanjen. Slijedi opis

faza koje su koristene.
1. faza—uvodenje u komunikaciju putem slika

Za uvodenje komunikacije slikovnih simbola koriStena je aktivnost ¢itanja price za koju je
dijete bilo izrazito zainteresirano. Djetetu je predstavljena slika knjige koja je oznacavala
aktivnost Citanja uz konkretnu pricu koja se pri¢ala. Od njega se traZilo da pogleda u sliku ako
zeli zapoceti s aktivnosti Citanja price, zatim bi se Citanje namjerno prekinulo, te bi se od
djeteta ponovno trazilo da pogleda u sliku knjige da bi Citanje nastavilo. Djecak je iznimno
brzo savladao ovu vjestinu, te je ve¢ u prvom susreta shvatio da ¢e njegovo usmjeravanje

pogleda na odredenu sliku rezultirati aktivno$¢u koja tu sliku predstavlja.
2. faza — diskriminacija razlicitih slikovnih simbola

Nakon savladavanja uzro¢no-posljedi¢ne veze izmedu pogleda u sliku i dobivanja
predmeta/izvrSavanja aktivnosti, potrebno je nauciti dijete diskriminaciju slika. Djetetu se
ponude dva predmeta, pozeljni (npr. knjiga) i nepozeljni (npr. spajalica), te ga se pita $to zeli.

Zatim mu se pruza predmet koji pogledom "pokaze'.

Djecak je ovu fazu takoder savladao u prvom terminu, naime dijete je prepoznavalo slike
bez predstavljanja slikovnih simbola i usporedivanja s konkretima. Sto je dalo uvid u razvoj

njegove vizualne percepcije, koja se na takav nacin potvrdila kao adekvatna za dob.

Izmedu druge i tre¢e faze uvideno je da je djecak, kada je pozicioniran u krilu, sposoban
sam rukama pokazivati slike, stoga je doslo do promjene metode pokazivanja pojmova. Koja
je djetetu omogucila da se brze i1 samostalnije krece kroz pojmove, uz fizicku podrsku

prilikom pozicioniranja.

3. faza — Sirenje vokabulara
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Tre¢a faza predvidena je za upoznavanje djeteta s razli¢itim kategorizacijama poput
hrane, aktivnosti, osoba ili osjeCaja. Nove rije¢i se uvode ponavljanjem prve faze do

usvajanja, te provjeravanjem usvojenog znanja u drugoj fazi.

U ovoj fazi je potrebna podrska ¢lanova obitelji, odnosno roditelja od kojih se trazi da
prate svakodnevne aktivnosti, na temelju kojih se stvaraju novi slikovni simboli koji su na

takav nacin prilagodeni individualnim djetetovim potrebama.

S obzirom na brzinu prepoznavanja slika bez potrebe za edukacijom, Dje¢akova knjiga
je kroz nekoliko termina postala preteska i neprakti¢na. Zbog ¢ega se pokazala potreba za

drugacijim sredstvom komunikacije.
4. faza — sklapanje recenica

Povezivanje minimalno dva simbola, npr. ,,Zelim pricu“ koje se naknadno proSiruje

pridjevima, komentarima i postavljanjem razlicitih pitanja.

Djecak je spontano po¢eo samostalno slagati re¢enice, kada su mu postale dostupne

sliCice potrebne za slaganje recenica kao Sto su upitne rijeci, prilozi i prijedlozi.

Jedna od prvih recenica koju je djecak sklopio pomocu slika bila je ,,zelim uciti
slova®, uvodenjem slova (slika 9) uvideno je da djecak sva slova ve¢ prepoznaje i razlikuje,

stoga mu je ponudena komunikacijska ploca sa slovima, koja se naknadno prilagodavala kako

bi mu rukovanje njome bilo $to jednostavnije, jer su ga slova grebala (Slike 10, 11, 12)

Slika 9 Prikaz prvo uvedenih slova Slika 10 Plastificirana slova s taktilnom izboc¢inom i
mekim rubovima kako bi se izbjegnulo grebanje
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Slika 11 Slova lijepljena na meki materijal —
olaksavaju pokazivanje slova jer ih djecak
obuhvaca rukom uz sprijeceno grebanje

Slika 12 Slova iscrtana na mekom materijalu kako bi
se sprijecilo odljepljivanje i produZila odrzivost
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Primjer razgovora koji djeCak danas moze voditi s majkom pokazujuéi slova:

D: ,,Ja bi lijec¢io ypsosauru (vrsta dinosaura) dim iz usta. Ja sam jako dobar u lijecenju disnih
bolesti.*

M: ,,Kako ¢es§ ga lijeciti?*

D: ,,Upalit ¢u mu usta.*

M: ,,Ne misli$ li da bi ga to moglo opeéi?*

D: ,,Mislim da ne.*

M: ,,A sto ako ¢e to bubati jadnog dinosaura?“
D: ,,Onda ¢emo ga politi vodom.*

M: ,,A odakle meni dinosaur?

D: ,,Otopices ga.*

M: ,,Pa $to ti misli§ da ¢ovjek samo tako naleti na dinosaura? Ili ti misli$ na igracku? Pa kao
doktorica Plisko?«

D: ,,Igracku.

3.5. Metode obrade podataka
3.5.1. Kvantitativna obrada podataka

Rezultati kvantitativnog dijela istrazivanja opisani su deskriptivnom statistikom.
Rezultati inicijalnih i finalnih varijabli prikazani su u tablicama. Dok je napredak prikazan u

postocima.
3.5.2. Kvalitativna obrada podataka

Sklavitativna obrada podataka provedena je kvalitativnom analizom odgovora na
polustrukturiani intervju s pitanjima otvorenog tipa. S obzirom na cilj rada u pitanjima su
odabrana tri klju¢na podruc¢ja: komunikacija, kvaliteta Zivota obitelji i asistivna tehnologija.
Na temelju navedenih podrucja odredena su tri istrazivacka pitanja, te unaprijed osmisljena
potpitanja za intervju. U skladu s nacelima polustrukturiranog intervjua otvorenog tipa,
ostavljen je prostor slobodnog razgovora koji bi mogao dovesti do vaznih informacija o
napretku djeteta u komunikaciji i aspektu njegovog napretka na cijelu obitelj. Intervju je

proveden s majkom djeteta, te je sniman doktafonom, nakon ¢ega je audio zapis transkribiran.

44



4. REZULTATIISTRAZIVANJA I RASPRAVA

4.1. Rezultati kvantitativne obrade podataka

4.1.1. Rezultati na Family quality of life questionnaire (FQOL)

Prvi koriSteni instrument je Familiy quality of life questionnaire. Na pocetku je

prikazana tablica (tablica 2) s postignutim rezultatima na tom upitniku.

U tablici 2 prikazani su rezultati inicijalne i finalne procjene na upitniku FQOL.

Tablica 2 Rezultati inicijalne i finalne procjene na upitniku FQOL.

FQOL Inicijalno | Finalno | Razlika | M SD | Z P %
Obiteljske interakcije 4,67 5,00 0,33 483 10,17 | -0,11 | 0,01 | 7%
Roditeljstvo 4,50 5,00 0,50 4,7510,25|-0,16 | 0,01 | 11%
Emocionalno blagostanje 3,25 4,25 1,00 3,750,550 | -0,37 | 0,01 | 31%
Fizi¢ko/materijalno blagostanje 3,80 4,60 0,80 4,20 | 0,40 | -0,28 | 0,01 | 21%
Razina primljene podrske 3,50 4,67 1,17 408 | 0,58 | -0,41 | 0,01 | 33%

Iz tablice 2 vidljivo je znaajno povecanje (p < 0,01) na svim varijablama upitnika

FQOL. Najvece povecanje vidljivo je na varijabli ,,Razina primljene podrske* (33%), slijedi

ju varijabla ,,Emocionalno blagostanje (31%), zatim varijabla ,,Fizicko/materijalno

blagostanje* (21%). Varijable ,,Roditeljstvo (11%) i ,, Obiteljske interakcije* (7%) postigle

Su najmanje povecanje.
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Slika 13 Grafi¢ki prikaz inicijalnih i finalnih procjena na varijablama upitnika FQOL.
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Iz slike 13 takoder je vidljivo da je do najveceg povecanja doSlo na varijabli ,,Razina

primljene podrske*, a najmanjeg na varijabli ,, Obiteljske interakcije .
Slijedi analiza inicijalnih i finalnih procjena za svaku ¢esticu upitnika FQOL.

Tablica 3 Rezultati inicijalne i finalne procjene na pojedinim Cesticama upitnika FQOL.

Inicijalno Finalno Razlika | M SD Z P %
fgol01 5,00 5,00 0,00 5,00 0,00 |0,00 |0 0%
fgol02 5,00 5,00 0,00 5,00 000 0,00 |0 0%
fqol03 2,50 5,00 2,50 3,75 125 [0,91 |0,01 |100%
fgol04 4,00 5,00 1,00 4,50 050 ]0,33 | 0,01 | 25%
fqol05 4,00 5,00 1,00 4,50 050 ]0,33 | 0,01 | 25%
fqol06 5,00 5,00 0,00 5,00 0,00 0,00 |0 0%
fqol07 5,00 5,00 0,00 5,00 0,00 |0,00 |0 0%
fqol08 5,00 5,00 0,00 5,00 0,00 0,00 |0 0%
fqol09 4,00 5,00 1,00 4,50 050 ]0,33 | 0,01 | 25%
fqol10 5,00 5,00 0,00 5,00 0,00 |0,00 |0 0%
fgolll 5,00 5,00 0,00 5,00 0,00 0,00 |0 0%
fgoll12 3,00 5,00 2,00 4,00 1,00 |[0,71 | 0,01 | 67%
fqol13 4,00 5,00 1,00 4,50 0,50 |0,33 | 0,01 | 25%
fqol14 4,00 4,00 0,00 4,00 000 0,00 |0 0%
fqol15 3,00 3,00 0,00 3,00 0,00 |0,00 |0 0%
fqol16 2,00 5,00 3,00 3,50 150 [1,13 | 0,01 | 150%
fqoll7 4,00 5,00 1,00 4,50 0,50 |0,33 | 0,01 | 25%
fqol18 3,00 5,00 2,00 4,00 1,00 |[0,71 | 0,01 | 67%
fqol19 4,00 3,00 -1,00 3,50 0,50 |0,38 | 0,01 | -25%
fqol20 4,00 5,00 1,00 4,50 0,50 |0,33 | 0,01 | 25%
fgol21 4,00 5,00 1,00 4,50 0,50 |0,33 | 0,01 | 25%
fgol22 2,00 5,00 3,00 3,50 150 |1,13 | 0,01 | 150%
fqol23 4,00 5,00 1,00 4,50 0,50 |0,33 | 0,01 | 25%
fqol24 4,00 4,00 0,00 4,00 0,00 |0,00 |0 0%
fgol25 4,00 - - - - - - -
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Iz tablice 3 vidljivo je da je do najveéeg povecanja dosSlo na Cesticama fqoll6
(,, Mogucnost vanjske podrske koja olaksava brigu o potrebama svih clanova®; i fqol22
(,,Clan s tesko¢ama ima podrsku u ostvarivanju ciljeva u vrticu/Skoli); 150% povecanje, dok
na odredenom broju Cestica nije doSlo do promjene, kao Sto su Cestice fqoll (,,UzZivanje u
zajednicki provedenom vremenu ), fqol2 (,,Clanovi otvoreno pricaju jedni s drugima*), fqol6
(,,Obitelj se moze nositi s laksim i tezim Zivotnim situacijama®), fqol7 (,,Ucenje djece kako biti
neovisan®), fqol8 (,,clanovi pomazu djeci s DZ i ostalim aktivnostima*), fqoll1l (,,Odrasli
¢lanovi poznaju osobe ukljucene u zivot djece®), fqol14 (,,Podrska od strane prijatelja svakom
clanu obitelji*), fqol15 (,,Clanovi imaju dovolino vremena za svoje interese™), te fqol24
(,,Clan s teskocama ima podrsku u ostvarivanju prijateljstava®). Bitno je napomenuti da na
cesticama fqoll, fqol2, fqol6, fqol7, fqol8 i fqoll1 nije moglo do¢i do veée promjene jer je u

inicijalnoj procjeni ostvarena najvisa razina odgovora.

Na cestici fqoll9 (,,Mogucnost brige o svim obiteljskim troskovima*) doSlo je do
smanjenja vrednovanja u finalnoj procjeni. Sto se moze objasniti Zeljom roditelja da se dijete

pripreme za high tech opciju eye gaze-a, koja im je trenutno financijski nepristupacna.

4.1.2. Rezultati na Matrix Communication (MC)

Drugi koriSteni instrument je Matrix Communication (CM). U tablici 4 prikazani su rezultati

inicijalne i finalne procjene na navedenom upitniku.

Tablica 4 Rezultati inicijalne i finalne procjene na upitniku CM.

CM Inicijalno | Finalno | Razlika M SD Z P %
Odbijanje nezeljene | 700 [300 |550 [150 |-090 |0,01 |75%
aktivnosti/predmeta
Dobivanje  zeljenih | 5 )/ 700 |38 |508 192 |-1.20 001 |121%
predmeta
Ukljucivanje u

Juctva Y250 700 | 450 |475 | 225 |-146 |001 |180%
socijalne interakcije
Pruzanje/trazenje | , 700 | 475 |463 |238 |-156 | 001 | 211%
informacija

Iz tablice 4 vidljivo je da je na svim varijablama upitnika Matrix Communication
doslo do znacajnih povecanja (p < 0,01). Najveéi napredak je na varijabli ,,Pruzanje/trazenje

informacija“ (211%), zatim na varijabli ,,Ukljucivanje u socijalne interakcije*, te na varijabli
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,Dobivanje Zzeljenih predmeta®. DoOK je najmanji na varijabli ,,Odbijanje nezeljene
aktivnosti/predmeta” (75%). Bitno je napomenuti da je na svim varijablama razina

komunikacije ostvarena na najvi$oj razini.
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Slika 14 Graficki prikaz inicijalnih i finalnih procjena na varijablama upitnika CM.

Iz grafa je vidljivo da su sve Cetiri varijable na finalnoj procjeni postigle najvece

mogucée rezultate. U inicijalnoj procjeni najmanji rezultat bio je na varijabli
~Pruzanje/trazenje informacija“ (na kojoj se dogodio najveci napredak), a najveci rezultat bio
je na varijabli ,,Odbijanje nezeljene aktivnosti/predmeta” (na kojoj se dogodio najmanji

napredak).
U tablici 5 prikazane su inicijalne i finalne procjene za svaku Cesticu upitnika CM.

Tablica 5 Rezultati inicijalne i finalne procjene na pojedinim Eesticama upitnika CM.

Inicijalno Finalno Razlika | M SD Z p %
cm01l | 4,00 7,00 3,00 550 |150 |[-0,90 [0,01 |75%
cm02 | 4,00 7,00 3,00 550 |150 |[-0,90 |0,01 |75%
cm03 | 3,00 7,00 4,00 500 |2,00 |[-1,26 |0,01 |133%
cm04 | 4,00 7,00 3,00 550 |150 |[-0,90 |0,01 |75%
cm05 | 4,00 7,00 3,00 550 |150 |[-0,90 |0,01 |75%
cm06 | 4,00 7,00 3,00 550 |150 |[-0,90 |0,01 |75%
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cmO07 0,00 7,00 7,00 350 |350 |-2,65 0,01 |-
cmO08 4,00 7,00 3,00 550 (150 |-0,90 0,01 |75%
cmO09 3,00 7,00 4,00 500 |200 |-1,26 0,01 |133%
cm10 4,00 7,00 3,00 550 150 |-0,90 0,01 | 75%
cmll 0,00 7,00 7,00 350 [350 |-2,65 001 |-
cml2 4,00 7,00 3,00 550 1,50 |-0,90 0,01 | 75%
cml3 0,00 7,00 7,00 350 |350 |-2,65 0,01 |-
cml4 4,00 7,00 3,00 550 (150 |-0,90 0,01 |75%
cml5 0,00 7,00 7,00 350 |350 |-2,65 0,01 |-
cml16 5,00 7,00 2,00 6,00 |1,00 |-0,58 0,01 |40%
cml7 0,00 7,00 7,00 350 [350 |-2,65 001 |-

Iz tablice 5 Vidljivo je kako je do najveceg povecanja doSlo na Cesticama cmOQ7
(,, Trazenje predmeta koji nije prisutan u vidokrugu“) ,cm11 (,, Nudenje/dijeljenje predmeta,,),
ceml3  (,Koristenje pristojnih socijalnih formi*) \ cml7 (,, Komentiranje*) — sa inicijalne
procjene 0 povecanje je na 7 (finalna procjena). Najmanje povecanje dogodilo se na varijabli

cml6 (,, Imenovanje predmeta/ljudi ).

NajviSa razina komunikacije postignuta u svim domenama na CM testu potvrduje
pretpostavku da je djecakovo razumijevanje u skladu s dobi, te da mu je nedostajalo sredstvo

komunikacije kroz koje bi se mogao izraziti.
4.1.3. Rezultati na Ages and stages (ASQ)

Posljednji, tre¢i instrument koriSten u istrazivanju je Ages and Stages Questionnaire

(ASQ). U tablici 6 prikazani su rezultati za inicijalnu i finalnu procjenu na upitniku ASQ.

Tablica 6 Rezultati inicijalne i finalne procjene na upitniku ASQ.

ASQ Inicijalno | Finalno | Razlika M SD | Z P %
Komunikacija 0,33 2,00 1,67 1,17 0,83 |-1,09 | 0,01 | 500%
Rjesavanje problema | 1,50 2,00 0,50 1,75 | 0,25 | -0,27 0,01 | 33%
Osobno-socijalno 0,17 0,67 0,50 0,42 |0,25|-0,55 |0,01 |300%
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Iz tablice 6 vidljivo je da je doslo do znacajnog povecanja izmedu inicijalne i finalne

procjene na sve tri varijable upitnika (p < 0,01). Najveée povecanje dogodilo se na varijabli

~Komunikacija*“ (500%), a najmanje na varijabli ,, Rjesavanje problema* (33%). Varijable

~Komunikacija“ i ,, RjeSavanje problema* finalno su postigle najve¢i moguéi rezultat, dok

varijabla ,,0sobno-socijalno “ nije.

Iz ovih rezultata moZe se zakljuciti da su asistivne tehnologije izravno utjecale na

nacin komunikacije, te mu omogucile da pokaze svoj puni potencijal. Djecak je u finalnoj

procjeni ASQ-a na domeni rje$avanja problema rezultatima premasio aktivnosti za svoju dob,

S$to ga na tom podrucju trenutno ¢ini iznadprosjecnim za svoju dobu.

Slika 15 Grafic¢ki prikaz inicijalnih i finalnih procjena na varijablama upitnika ASQ.
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Graficki prikaz potvrduje zakljuéeno iz prethodne tablice — do najveceg povecanja

doslo je na varijabli ,,Komunikacija“, a do najmanjeg na varijabli ,,Rjesavanje problema*.

Najmanji rezultat u obje procjene je na varijabli ,,Osobno-socijalna domena “.

Tablica 7 Rezultati inicijalne i finalne procjene na pojedinim Cesticama upitnika ASQ.

Inicijalno | Finalno | Razlika | M SD 4 P %
asq01 | 2,00 2,00 0,00 2,00 0,00 0,00 0 0%
asq02 | 0,00 2,00 2,00 1,00 1,00 -1,41 0,01 |-
asq03 | 0,00 2,00 2,00 1,00 1,00 -1,41 001 |-
asq04 | 0,00 2,00 2,00 1,00 1,00 -1,41 001 |-
asq05 | 0,00 2,00 2,00 1,00 1,00 -1,41 001 |-
asq06 | 0,00 2,00 2,00 1,00 1,00 -1,41 0,01 |-
asq07 | 2,00 2,00 0,00 2,00 0,00 0,00 0 0%
asq08 | 0,00 2,00 2,00 1,00 1,00 -1,41 0,01 |-
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asqo9 | 2,00 2,00 0,00 2,00 0,00 0,00 0 0%
asql0 | 2,00 2,00 0,00 2,00 0,00 0,00 0 0%
asqll | 2,00 2,00 0,00 2,00 0,00 0,00 0 0%
asql2z | 2,00 2,00 0,00 2,00 0,00 0,00 0 0%
asql3 | 0,00 2,00 2,00 1,00 1,00 -1,41 001 |-
asql4 | 2,00 2,00 0,00 2,00 0,00 0,00 0 0%
asql5 | 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0 -
asqlé | 0,00 2,00 2,00 1,00 1,00 -1,41 001 |-
asql7 | 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0 -
asql8 | 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0 -
asql9 1,00 2,00 1,00 1,50 0,50 -0,58 0,01 | 100%
asq20 | 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0 -

Iz tablice 7 vidljivo je da je do najveceg povecanja (sa 0 na 2) doslo na Cesticama
asq02 (,Koristi sve rijeci u recenici®), asq03 (,, Koristi mnozZinu*“), asq04 (,, Izvrsava 3
zahtjeva nevezana jedan za drugi“), asq05 (, Koristi recenice od 4 i vise rijeci*), asq06
(,, Koristi proslo vrijeme*), asq08 (,,Prisutna igra pretvaranja“), asq13 (,, Zavrsava recenice
kao "krava je velika, a mis je _ “), asql5 (,,Samostalno pere ruke”), asql6 (,,Nabraja
imena prijatelja (ne ukljucujuci bracu)“), asql7 (,,Samostalno pere zube®), asql8

(,, Samostalno uzima hranu“) te asq20 (,, Samostalno se presvlaci*).

Na Cestici asq19 (,, Govori o sebi barem 4 od (ime, prezime, dob, spol, broj telefona )

doslo je do 100% povecanja (sa 1 na 2), a na ostalim Cesticama nije doSlo do povecanja.
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4.2. Rezultati kvalitativne obrade podataka
4.2.1. Prvo istrazivacko pitanje: Na koji nac¢in majka opisuje napredovanje u
komunikaciji s djetetom kroz objasnjavanje problema s kojima su se

susretali, te pozitivnih promjena koje je uocila?

Kroz prvo istrazivacko pitanje usmjereno na promjene u nacinu komunikacije djeteta s
majkom. Sudionica istiCe promjenu u komunikaciji s djetetom, novosti u njihovom odnosu i

probleme s kojima su se kao obitelj susretali

,»Nacin na koji sam ja dodatno upoznala svoje dijete promijenio se snazno i intenzivno.
Prvi val promjene nastao je determiniranjem strane za da i ne. Time je mogao iskomunicirati
odgovore na pitanja, ali nije mogao samostalno izraziti svoje misli, zZelje i potrebe, a kamoli
mastanja, lazi, manipulacije, nepristojnosti i prekrasne stvari koje sada moze. To je snazno
utjecalo na nas odnos, nase upoznavanje dobilo je jos jednu dodatnu dimenziju. *“ Majka istie
veliku promjenu u svom odnosu s djetetom do koje je doslo koriStenjem prilagodenih slova
kao sredstva komunikacije. Navodi kako je mogucnost da dijete izrazi svoje misli, Zelje i

potrebe dovela do nove, dublje, razine upoznavanja i zblizavanja u njihovu odnosu.

Majka navodi promjene u odnosu s djetetom do kojih je doSlo kada je shvatila koliko
S. razumije. ,, Ja sam oduvijek znala da on razumije, mislila sam da on razumije nesto vise od
J. i F., sada trogodisnjaka, ali nisam mislila da ¢éu s njim voditi zrelije razgovore nego sa
sedmogodisnjom kéeri. I u toliko se nas odnos snazno promijenio, prosao je dijapazon od
zaljubljenosti, do frustracije i uzajamnog stjecanja povjerenja u komunikaciji. . Kada pric¢a o
razumijevanju, majka navodi da ju je iznenadila razina razumijevanja koju je S. pokazao
nakon uvodenja asistivnih tehnologija. Takoder istiCe da je od te spoznaje njihov odnos
prosao kroz razli¢ite faze; od pretjerane fokusiranosti na S. i njegovu potrebu za
komunikacijom, preko frustracija koje je dozivjela u procesu u kojem njen glas predstavlja
sredstvo kroz koje S. komunicira, do stvaranja uzajamnog povjerenja do kojeg su navedeni

dogadaji doveli.

Majka navodi probleme s kojima se susrela u procesu uvodenja S.-ovog novog oblika
komuniciranja. ,, Problemi s kojima sam se susrela bili su snazno negiranje okoline da zaista
on to ¢ini, te diskretno impliciranje da to zapravo cinim ja svojim pokretima ili da svojom
podsvijes¢u navodim njegovu ruku, $t0 je za mene predstavljalo frustraciju. Obzirom da se
radi o Sirokom familijarnom okruzenju, ta frustracija dovela me do trenutka u kojem sam

donijela odluku, vizavi ocuvanja svog i djetetovog integriteta, napraviti reality checking.
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Onda sam ga i napravila i sad sa potpunom sigurnoséu znam da je on taj koji to pise, ali se
mora nositi s problemima koji iz toga proizlaze. Momentalno su najveéi problemi izjave tipa
,,molim te da me uspavas* i ,,umirem od tuge“, te izjave koje daju naslutiti da je on mucena

¢

dusica u tom tijelu.“ Majka kao veliki problem isti¢e nepovjerenje i izostanak podrske od
strane njene Sire obitelji koji ju je uz frustraciju dovelo do propitkivanja kredibiliteta
sposobnosti koju dijete pokazuje. Ne manju teskocu nalazi u sadrzaju S.-ovih redenica koje

daju naslutiti da se S. ponekad tesko nosi sa situacijom u kojoj se nalazi.

4.2.2. Drugo istrazivacko pitanje: Na koji nacin majka smatra da je promjena
nacina komunikacije djelovala na obiteljsku koheziju 1 kvalitetu zivota
kroz objasnjavanje problema s kojima su se susretali i pozitivnih

promjena koje su uocili?

Kroz drugo istrazivacko pitanje vezano za promjene kvalitete zivota obitelji, majka
istice na koji se nacin promijenila obiteljska dinamika nakon uvodenja asistivnih tehnologija,
opisujuci probleme s kojima su se kao obitelj susreli. ,, Proces se odvijao kroz nekoliko faza.
Od faze snazne euforije i veselja do podvojenih osjecaja pri izlasku informacije s kojima se
bilo tesko nositi i s kojima i danas evo jos§ uvijek nismo nasli nacin da se nosimo. " Majka
definira razliku u obiteljskom Zzivotu kroz nekoliko faza isticu¢i da se s odredenim

informacijama, koje S. govori, tesko snalaze kao obitelj.

,,Svakako smo wvidjeli da nasa cijela obitelj ima potrebu za kvalitetnijom komunikacijom, za
boljim komuniciranjem ponaosob sa svakim djetetom i medu partnerima. “ Majka istice da je
S.-ov novi oblik komunikacije iskristalizirao odredene obiteljske probleme u medusobnoj

komunikaciji.

Opisuje na koji se na¢in promijenio odnos S. sa sestrama i bratom. ,, P. je i prije njega
dozivljavala kao osobu koja prati situaciju, medutim, sada mogu stvarno voditi razgovore,
mogu se skupa nasmijati, uspio ju je i naljutiti, uvrijediti, rasplakati. Dakle uspio je napraviti
neke stvari koje do sada nije imao prilike napraviti jer je, eto, uvijek bio tretiran kao
nasmijeseni lik sa strane.”, ,,... primjecujem sada da F. zna doci do njega, izljubiti ga i reci
.ja ti jako volim S.“, znaci sada je on aktivno ukljucen u razgovore i zajednicke igre
rije¢ima* Navodi da S. sada ima priliku komunicirati s bratom i sestrama na nacin na koji to

do sada nije mogao, S§to je utjecalo na snaZnije povezivanje s Clanovima obitelji 1

produbljivanje bratsko-sestrinskih odnosa.
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Nadalje majka opisuje kako se promijenio odnos sa Sirom obitelji i obiteljskim
prijateljima; ,, Znao nas je nasmijati do suza... On je na rodendanu blizanaca po prvi puta
komunicirao sa veéim brojem ljudi s kojima nije imao prilike do tada komunicirati i dobio je
pozitivan feedback. Mislim da mu je bas bilo super, i nama kao roditeljima takoder, jer smo
svi zajedno uzivali. “ Majcine rije¢i ukazuju na promjenu u komunikaciji sa Sirom okolinom

koja je ojacala povezivanje s nekim ¢lanovima $ire obitelji i obiteljskim prijateljima.

Majka govori svoje misljenje o utjecaju nove situacije na S. ,,Ja mislim da njega
mogucnost da se izrazi rijecima vodi iz euforije u depresiju, dakle on dozivijava (puno) sebi
nepoznatih pozitivnih emocija, koje ga, kada izostanu, bacaju u deprimirajuca stanja...
mislim, koliko je god njemu tesko nositi se s time, da je dobro da na povrsinu izlaze stvari u
kojima mu mi kao obitelj mozemo biti podrska, da ih bolje razumije, obradi i prihvati. “
Objasnjava S.-ove promjene raspoloZenja, opisujuéi nove situacije negativistickih misli
prisutnih kod S.-a. Za koje smatra da je dobro da ih je imao priliku izraziti, jer ¢e tako lakse

naci rjesenje.

4.2.3. Treée istrazivacko pitanje: Sto je prema misljenju majke najvise

doprinijelo napretku djeteta?

U tre¢em dijelu intervjua, u sklopu istrazivackog pitanja o asistivnim tehnologijama,
majka govori o sredstvu koje je, prema njenom misljenju, najvise doprinijelo S.-ovom
napretku. ,,Apsolutno sam misljenja da niceg od ovog ne bi bilo da nije bilo slikovne knjige...
Obzirom da sam ja navikla da ja , osjecam* njegove potrebe, bila sam sklona ne koristiti
inicijalnu stranicu. Medutim upravo se ta stranica pokazala kljucnom, jer sam shvatila da je
sposoban sloziti recenicu... koja je kasnije dovela do izrazavanja Zelje da uci abecedu, kako bi
meni pokazao da je on ve¢ zna. Bez te knjige do toga ne bi doslo... jedino sto bih nekome tko
Jje sad u slicnoj situaciji predlozila jest da krene istim putem, kako bi stekao uvid u to za sto je
dijete uopce sposobno.“ Majka kao kljucni element u napretku istice prilagodenu slikovnu
knjigu, koja je okolini pomogla da shvati koliko S. zaista razumije i dovela do potpuno novog

sredstva komunikacije — putem pokazivanja slova.

Zatim govori o svom zadovoljstvu s trenutnim sredstvom komunikacije; ,,Ja sam
zadovoljna i sredstvom i izvedbom u odnosu ra njegove motoricke mogucnosti. Ono §to me
c¢ini donekle nezadovoljnom jest da ono ne doprinosi emancipaciji djeteta od mame i da je on
de facto ovisan o mome drzanju jer nije u mogucnosti izvesti istu amplitudu pokreta

samostalno u kolicima... Obzirom da je to sredstvo za sada najbrze koje imamo, a probali
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smo ih nekoliko, zadovoljna sam njime, ali mislim da bi on trebao biti samostalan i brz. “
Majka izrazava svoje zadovoljstvo asisitivnim tehnologijama, ali postavlja vazno pitanje S.-

ove samostalnosti koja bi mu omogucila ve¢u emancipaciju i lakse ukljucivanje u drustvo.

U zadnjem dijelu pitanja o asistivnim tehnologijama govori 0 zeljama koje ima u
buduénosti; ,.Zeljela bih da je on, bez moje pomodci, u stanju okolini izraziti svoje misli...
mislim da bi za njegovo samopouzdanje i za pouzdanje okoline u njegove sposobnosti bilo
izvrsno kada bi on to mogao uciniti samostalno. Za daljnji napredak u komunikaciji bilo bi
mu kljucno neko brze sredstvo koje ¢ce mu omoguciti samostalno komuniciranje* Kao vazna
misao vodilja kroz intervju se provlaéi velika potreba za osamostaljivanjem S.-a prilikom
njegove komunikacije 1 problem brzine izraZzavanja, koja ga ograni¢ava u koli¢ini informacija

koje moze izreci.

Kao cjelokupni dojam na kraju intervjua majka je u jednoj reCenici saZela dosadasnje iskustvo
s asistivnim tehnologijama. ,,Htjela bih reci da je mome djetetu i meni Zivot na mnogo nacina
promijenjen na bolje, premda jos uvijek prolazimo velike turbulencije. Voljela bih naglasiti
da je ovo bilo prekrasno iskustvo koje mi je omogudéilo da upoznam tog Saljivdiju i malog
astronauta koji ¢uci u njemu kako je sam rekao... i njegovu osebujnu licnost, koja je izvirila
van. Drago mi je sto sam ga upoznala na taj nacin“ Majka zakljucuje intervju u pozitivhom

tonu, izrazavaju¢i zadovoljstvo postignutom promjenom.

Kvalitativna obrada podataka dobivena je analizom polustrukturiranog intervjua s
otvorenim pitanjima. Iz intervjua s majkom dobiven je uvid u nastale promjene i odnosne

relacije unutar obitelji od uvodenja asistivnih tehnologija.

Na podruc¢ju komunikacije majka navodi izuzetnu promjenu, kao najvazniju stvar
isti¢e mogucnost da djecak izrazi svoje misli, Zelje i potrebe koja je do trenutka uvodenja
asistivnih tehnologija bila nezamisliva. KoriStenje sredstva za komunikaciju dovelo je do
drugacijeg uvida u kognitivni razvoj djeteta, te je primijeCena veca razina razumijevanja
pojmova od strane djeteta. Sudionica navodi da su se kao obitelj susretali s razli¢itom
problematikom, od frustracije zbog odredenih informacija koje dijete govori, do potpunog

nerazumijevanja za djetetove sposobnosti od odredenih ¢lanova Sire obitelji.

Majka spominje 1 promjenu u kvaliteti Zivota obitelji, istiu¢i promjenu u odnosu
djeteta sa sestrama i bratom, u kojem je kroz olakSavanje komunikacije doSlo do povezivanja i

jacanja bratsko-sestrinskih odnosa. Napominje iskustvo potpuno novog odnosa sa Sirom
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obitelji 1 obiteljskim prijateljima, odnosno djetetu nove situacije u kojoj je po prvi puta djecak
u srediStu pozornosti u ulozi zabavljaca. Majka takoder navodi probleme s kojima se obitelj
susrela, kao Sto je potreba za kvalitetnijom komunikacijom unutar obitelji, izmedu svih
¢lanova ponaosob. Istovremeno spominje 1 manjak podrske od dijela Sire obitelji koji ju je
doveo do ispitivanja kredibiliteta djeCakovih sposobnosti. Takoder isti¢e brigu za djecakovo
emocionalno stanje, zbog povremenih negativisti¢kih tvrdnji, koje ukazuju da se djecak tesko
nosi s odredenim zivotnim teSko¢ama. Medutim, istovremeno navodi vaznost djeCakovog
iskazivanja neugodnih emocija, jer smatra da su na taj nacin definirali problem Sto ¢e ujedno

olaksati rjeSavanje istoga.

Majka izrazava zadovoljstvo asistivnim tehnologijama, te najve¢i znacaj pridodaje
slikovnoj knjizi, koja je omogucila dje¢aku da izrazi zelju za ucenjem i na taj nacin da svojoj
okolini do znanja da prepoznaje slova, odnosno da je u mogucnosti slagati kompleksne
recenice, a ne samo pokazivati slike. Istovremeno isti¢e kljuc¢ni problem trenutnog asistivnog
pomagala sazet u rije¢i — samostalnost. Majka je zabrinuta zbog djecakove ovisnosti o
odrasloj osobi koja mora izgovarati slova koja dje¢ak pokazuje. Smatra da je za njegov daljnji
razvoj klju¢na emancipacija, prvenstveno od nje same. Stoga izrazava Zelju da novim oblikom
asistivne tehnologije koji bi djecaku omogucio da samostalno ispisuje re¢enice koje ¢e zatim

biti izgovorene, bez podrske odrasle osobe.

Iz prikupljenih podataka vidljivo je zadovoljstvo majke, ali i problemi s kojima se obitelj
susrela tijekom uvodenja asistivne tehnologije kao pomo¢i u komunikaciji. Zadovoljstvo
majke postoji zbog efikasnog i brzog napretka na svim istrazivackim podrué¢jima, dok se
problematika provlaci kroz nedostatak podrske iz Sire obitelji 1 nove dimenzije u
medusobnim obiteljskim odnosima koja je dovela u pitanje trenutan na¢in komunikacije
izmedu svih ¢lanova obitelji ponaosob. Takoder se istice odredena doza zabrinutosti zbog
nedostatka djetetove samostalnosti, koja dovodi u pitanje efikasnost i adekvatnost
komunikacijskog sredstva. Stoga se postavlja pitanje pronalaska nove komunikacijske opcije

koja bi uz pokazivanje recenica omogucila djetetu da bude u potpunosti samostalno.
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5. ZAKLJUCAK

Na temelju rezultata ovog istrazivanja moze se zakljuciti da je uvodenje low-tech asistivne
tehnologije u svrhu komunikacije pozitivno utjecalo na kvalitetu zivota obitelji djeteta S
motorickim teSko¢ama. Doslo je do poboljsanja funkcionalnih vjestina djeteta s cerebralnom
paralizom, odnosno uz pomo¢ asistivnih tehnologija utvrden je realan kognitivni status djeteta
koji izlazi izvan okvira prosjec¢nih za dob, §to je do sada bilo nemoguce utvrditi. Utvrden je
stvaran status komunikacijskih vjestina, gdje je dijete s inicijalnim odgovaranjem na pitanja s
,»da“ 1 ,,ne“, u finalnoj procjeni pokazalo znanje i sposobnosti za sklapanjem kompliciranih
recenica. Bitno je napomenuti da pokazane vjeStine 1 znanja nisu stecene tijekom provodenja
programa za uvodenje asistivnih tehnologija za komunikaciju, ve¢ je s adekvatnim sredstvom,
prilagodenim djetetovim potrebama i okolinskim faktorima, dijete dobilo moguénost pokazati
sva znanja koja je do sada pasivno primalo, te se aktivno ukljuciti u svakodnevnu interakciju s
okolinom. Stoga se moze zakljuciti da je potvrdena prvotno postavljena hipoteza, da ce
asistivne tehnologije pozitivno utjecati na kvalitetu zivota obitelji djeteta s cerebralnom

paralizom, te da rezultati ovog istrazivanja potvrduju rezultate dosada provedenih istrazivanja.

Kvalitativnim istrazivanjem dobiven je uvid u teSko¢e s kojima se obitelj suocavala
tijekom prihva¢anja spoznaje o vi$oj razini funkcioniranja djeteta. Te su teSkoce bile
neocekivani faktor rezultata istrazivanja koji do sada nije bio spominjan u literaturi kojoj
autori trenutno imaju pristup. Stoga se predlaze proSirivanje ove teme u daljnjim

istrazivanjima ukljuc¢ivanjem veceg broja obitelji u studiju.

lako je low-tech opcija asistivnih tehnologija za komunikaciju pozitivno utjecala na
kvalitetu zivota obitelji, te ukazala na do tada prikrivene sposobnosti djeteta, konkretan nacin
primjene nije nuzno dobra opcija za dugoroénu komunikaciju. Veliki nedostatak interakcije
uz pomo¢ komunikacijske ploce sa slovima jest ovisnost o roditelju, odnosno manjak
samostalnosti prvenstveno povezan s pozicioniranjem djeteta u krilu sugovornika. Zbog cega
je dijete ovisno o slobodnom vremenu sugovornika, najées¢e majke. Iz perspektive kvalitete
zivota obitelji na dugorofnoj dimenziji, ova se metoda smatra izrazito neprakti¢nom, i
stresnom za sugovornika. U trenutku signaliziranja djetetove potrebe, sugovornik mora
napustiti aktivnost u koju je do tada bio uklju€en, u potpunosti se usmjeriti na djecaka i
koncentrirano paziti na sva slova koja djecak pokazuje da bi ga razumio. U velikoj obitelji
poput njihove takav oblik komunikacije dugorocno moze predstavljati ve¢u razinu stresa za

roditelje. Stoga se u ovom konkretnom slucaju preporucuje prelazak na bolju, po mogucnosti,
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high tech opciju komunikacije koja ¢e ukljucivati racunalni sustav s upravljanjem oc¢ima kako
bi djecak bio Sto samostalniji u svojoj interakciji s osobama iz okoline, te na taj nacin postao

punopravni ¢lan drustva.
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