SveuciliSte u Zagrebu

Edukacijsko — rehabilitacijski fakultet

Bruna Basi¢ i Laura Bilandzié

Asistivna tehnologija i kvaliteta zivota

mladih s miSiénom distrofijom

Zagreb, 2023.



Ovaj rad izraden je na Odsjeku za motoricke poremecaje, kronicne bolesti i art terapije
Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta SveuciliSta u Zagrebu pod vodstvom izv. prof.
dr. sc. Renata Pinjatele i predan je na natjeCaj za dodjelu Rektorove nagrade u
akademskoj godini 2022./2023.



Popis kratica koriStenih u radu

MD  miSi¢na distrofija

AT asistivna tehnologija

OSI osobe s invaliditetom

HZZO Hrvatski zavod za zdravstveno osiguranje



TABLICA SADRZAJA

PSS V2 I LSS 1
1.1.1. Podjela miSicnih diStrofija.........c.ccieiiiini e 2
1.1.3 Lije€enje i rehabilitacija osoba s miSiénom distrofijom ...........cccceevvvecericcevnceee, 7
1.2 ASiStiVNa tENNO0I0GIIA ......eceviiieeiee e st ns 9
1.2.1 Definicija asistivne tehNOlOGIJe ..........ccoeiriiriiiriee e 9
1.2.2 Klasifikacija i Kategorizacija AT ... 9
1.2.3 Pregled asistivne tehnologije za osobe s miSicnom distorfijom ..........cccecevvecvevineeciennn, 11
1.2.4 Nabava asistivne tehnologije i ortopedskih pomagala u Republici Hrvatskoi................. 14
1.2.5 1zazovi pri koristenju asistivne tehnologije ........c.ccceveiririnininece e 16
1.3 KVAIETIA ZIVOLA ..ottt sttt e saeense e s 17
1.3.1 Kvaliteta Zivota 0S0Da S MD ........ouiiiieceeeee et 18
1.3.2 Uloga AT U Kvaliteti ZIVOTA........ccecieiicieccec ettt 19
2. PROBLEM ISTRAZIVANUA .......oooieeeeeeteeeeeesessees s sssee s assessass s sassssssssassassssssasssssasnnn 21
3. CILJ ISTRAZIVANUIA. ...ttt sttt sne s enennes 22
4. ISTRAZIVACKA PITANUJA ..ot e s esnsssesnesssnnens 22
5. METODE RADA ...ttt sttt et e be bbbt e e et et et ebeebesbesaenbenes 23
5.1 SUAIONICH ISIFAZIVANJA......ccoeiiieeieeceeeeeeee e st e s be e reenaesreenes 23
5.2 Metoda prikupljanja podataka............cccceeviiiiecieriiieeseeeee e s 24
5.3 NacCin provodenja iStraZivanja...........c.cceeeueieieineninerereeeeeee e e 26
5.4. Kvalitativna analiza podataka ..........cccoeeeirieienecee e s 27
6. INTERPRETACIJA NALAZA ISTRAZIVANUIA ......ooooeieeeeeeeeeeeeeseese e seseeenen 28
T.RASPRAVA ettt sttt ettt b e bbbt et e et ae b b a et nee 52
8. ZAKLJUCAK ..ottt ena s s s snaenennes 56
. ZAHVALE ...ttt ettt ettt R e Rt et et et et et e neeneetenaente s 58
10, LITERATURA ..ottt ettt sttt et e st eseese st e e b e te s eneenseneeseesessensensens 59
100 SAZETAK oottt 63

12, SUMMARY .o 65



1. UVOD

1.1 MisSiéna distrofija

MiSi¢ne distrofije (dalje u tekstu: MD) su neuromiSicne degenerativne bolest koje
pripadaju skupini nasljednih miopatija (Blazevi¢, Markovi¢ i Pazanin, 2011). Medu
miSi¢ne distrofije ubrajamo oko trideset nasljednih i trenutno neizlje€ivih neuromisi¢nih
bolesti (Mili¢, 2007). Ovu skupinu misiénih oboljenja karakterizira progresivna slabost,
rezultat degeneracija mi$i¢nih stanica (Kuzmani¢ Samija, 2013). Migi¢no tkivo kod
miSi¢nih distrofija s vremenom slabi te u konacnici i odumire, a zamjenjuju ga masno
i vezivno tkivo (Mili¢, 2007). U razli¢itim oblicima ovog oboljenja osim skeletnih, mogu
zaduzeni za gutanje. Osim navedenih, u rijetkim oblicima mogu biti i zahvaceni drugi
organi i tkiva kao $to su mozak, oc€i, koza ili unutarnje uho (Mercuri i Muntoni, 2013).

lako se radi o vrlo heterogenoj skupini s obzirom na klini¢ke, genetske i biokemijske
znacCajke, zajedniCka obiljezja razliCitih oblika ove bolesti oCituju se biosijom miSica
(Mercuri i Muntoni, 2013). Glavno zajedni¢ko obiljezje svih pojavnih oblika miSi¢ne
distrofije je gubitak snage koji vodi i do pojave umora, boli te smanjene pokretljivosti
(Sekuli¢, Loncari¢, i Milas€evi¢, 2017). Osim smanjene aktivnosti oboljelih, ¢esto se
uz ovo oboljenje veze i niska motivacija, povecan rizik za razvoj depresije te
izbjegavanje socijalne participacije. U konacnici, dolazi i do posljedicnog smanjenja
funkcija ostalih tjelesnih struktura, aktivnosti te participacije osoba sa neuromisi¢nim
oboljenjima, odnosno misiénom distrofijom (Sekuli¢ i sur., 2017).

pojavnosti simptoma, brzini progresije bolesti i kliniCke slike te nacinu nasljedivanja
(Kuzmani¢ Samija, 2013).

MiSicne distrofije mogu se javiti u razli€itoj Zivotnoj dobi, a u njihovoj osnovi leZi
genetska mutacija (Blazevi¢ i sur, 2011). Genetske mutacije odgovorne za nastanak
razliCitih oblika miSi¢ne distrofije javljaju se u viSe od 40 gena (Mercuri i Muntoni,
2013). Nasljedivanje miSi¢nih distrofia mozZe biti ostvareno na slijedeé¢e nacine:
autosomno-dominantno (AD), autosomno-recesivno (AR) ili X-vezano (X), a nerijetko
dolazi i do spontanih mutacija koje takoder mogu biti nasljedene autosomno-

dominantno ili X-vezano (Kuzmani¢ Samija, 2013). S obzirom da su migi¢ne distrofije
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genetska oboljenja, razliCiti oblici ove bolesti mogu se prenositi s generacije na
generaciju ili se pojaviti spontano kao posljedica mutacije odredenog gena (Meholji¢-
Fetahovi¢, 2019). Uspjedno definiranje gena odgovornih za nastanak ovog oboljenja
omogucilo je poboljsanje kliniCkog tijeka, prezivljavanja i kvalitete Zivota osoba
oboljelih od miSicne distrofije (Mercuri i Muntoni, 2013). Upravo zahvaljujudi
navedenom dostignucu, klasifikacija se danas viSe temelji na genetskom uzroku nego
na simptomatologiji i klini¢koj slici bolesti (Mili¢, 2007).

MiSicna distrofija pogada sve rase i javlja se diliem svijeta (Pandey, Kesari, Yokota i
Pandey, 2015). Pojedini oblici miSi¢ne distrofije vidljivi su kod novorodencadi ili tijekom
ranog djetinjstva, dok se ostali oblici javljaju u kasnijoj Zivotnoj dobi (Meholjic-
Fetahovi¢, 2005). Prema tome, u rasponu od rodenja i djetinjstva do odrasle dobi,
javlja se i poCetna faza klini¢kih znakova oboljenja (Mercuri i Muntoni, 2013). MiSi¢na
distrofija Cak se u 94% sluCajeva javlja prije navrSene 25 godine Zivota, dok u 59%
sluCajeva klini¢ka slika prisutna je i prije puberteta (Meholji¢c-Fetahovi¢, 2019).

lako se bolest javlja u oba spola, utvrdena je CeSc¢a prevalencija misi¢ne distrofije u
muske djece (Blazevic i sur., 2011), a pojedini autori navode kako se radi o omjeru tri
djeCaka naprema jedne djevojCice (Meholjic-Fetahovi¢, 2019).Opcenita ucestalost
svih miSi¢nih distrofija navodi se kao jedan oboljeli na 10.000 osoba (Blazevi¢ i sur.,
2011). Ipak, ukupna ucestalost razlikuje se ovisno o obliku misi¢ne distrofije, s obzirom

da su pojedini oblici ¢eS¢i od drugih (Pandey i sur., 2015).

1.1.1. Podjela misSi¢nih distrofija

Autor Emery (2002, prema Kuzmani¢ Samija, 2013) definira $est glavnih fenotipova s

obzirom na slabost koja predominantno zahvaca odredene grupe miSica:

1) Duchenov oblik

Duchenov oblik je najées$c¢a naslijedna neuromisi¢éna bolest koja se javlja u djecjoj dobi
(Savez drustva distrofiCara Hrvatske, 2021). Nasljeduje se X-vezano recesivno, a kao
uzrok bolesti navode se mutacije u DMD genu, genu za protein distrofin, koji se nalazi
u skelethom, sréanom miSi¢u, mreznici, mozgu te u glatkim miSi¢nim vlaknima
(Blazevi¢ i sur., 2011). Distrofin je klju€an za odrZavanje citoskeleta miSi¢nih stanica,

a kod ovog oblika miSi¢ne distrofije dolazi do gubitka ekspresije navedenog proteina



(Kuzmanié¢ Samija, 2013). Ugestalost javljavanja Duchennove misiéne distrofije iznosi
1 na 3.500 zivorodene muske djece te ne ovisi o etniCkoj ili rasnoj pripadnosti
(Kuzmani¢ Samija, 2013). Uobi&ajeno razvoj klinicke slike zapoginje izmedu druge i
Seste godine Zivota te se kao prvi simptomi javljaju slabost misi¢a natkoljenice i
zdjelice - dijete otezano ustaje, hoda se gegajuci, Cesta je pojava hiperlordoze
(Meholji¢c-Fetahovic, 2019). Klini¢ka slika, simptomatologija te lijecenje koji se odnose
na Duchennovu misSiénu distrofiju, primjenijivi su i na vecini preostalih misicnih distrofija
(Kuzmani¢ Samija, 2013). Bolest najéeée ostaje neprepoznata tijekom prve tri
godine djetetova Zivota, a nerijetko i dulje. Ipak, utvrdeno je kako je kod veceg broja
muske djece motoriCki razvoj tekao usporenim tempom, a osim toga tijekom kasnije
dobi Cesto su djelovali nespretno i imali poteSkoce s ravnoteZzom (McDonald i Joyce,
2012). Uz to, McDonald i Joyce (2012) istiCu i specifiCan obrazac pokreta za osobe s
Duchennovom miSiénom distrofijom - Gowersov znak. Gowersov znak javlja se
prilikom ustajanja zbog slabosti kvadricepsa i miSi¢a glutealnog podrucja, a izgleda
tako da se dijete prvo pridrzava rukama i podize se na koljena a nakon uévrséivanja
koljena dolazi do ekstenzije leda (McDonald i Joyce, 2012). Osim toga, karakteristi¢ni
znakovi ukljuCuju i pseudohipertrofiju potkoljenica, gegav hod zbog slabosti
ekstenzora kuka, lumbalnu lordozu te kontrakture Ahilove tetive (Kuzmanié Samija i
Pleji¢, 2020). Nadalje, javljaju se i respiratorne potedkoce. Funkcija disanja postupno
se pogorSava zbog slabljenja respiratornih misi¢a, interkostalnih misi¢a i dijafragme
(Kuzmanié Samija i Peji¢, 2020). Kako bolest progredira, dolazi i do smetnji u radu

Sy

2019).

2) Emerry-Dreifuss oblik

Emerry-Dreifuss oblik je rijedak oblik miSi¢ne distrofije koji zahvaca samo muski spol
te se javlja u razdoblju od djetinjstva do petnaeste godine (Meholji¢-Fetahovi¢, 2019).
Ovaj oblik karakterizira trijada simptoma: pojava kontraktura ve¢ u ranom djetinjstvu,
progresivna slabost miSi¢a primarno u podrucju potkoljenica i nadlaktice a Siri se i na
podrucju lopatica i zdjelice te poteSkoce kardiovaskularnog sustava - palpitacije,
presinkopa i sinkopa. Uzrok nastajanja ovog oblika je nedostatak proteina lamina A/C
iliemerina (SDDH,2021). Bolest je spore progresije i slabije izrazene simptomatologije

od ostalih miSi¢nih distrofija (Meholjic-Fetahovi¢, 2019). Ipak, zbog Ceste zahvacenosti



srca te uz to povezanih kardiovaskularnih poremecaja postoji veca vjerojatnost od
naglog smrtnog ishoda (SDDH, 2021).

3) Pojasni oblik

Pojasni oblik (engl. limb gridle muscular dystrophy) kao pojam su prvi opisali Walton i
Nattrass 1945. godine s ciliem obuhvacanja svih oblika miSi¢éne distrofije za koje je
karakteristiCan pocetak u prve tri godine Zivota, zahvaéenost proksimalnih misica
ekstremiteta, zdjelice i ramenog obru€a bez zahvacenosti misi¢a lica, pojavnost u oba
spola, autosomno dominantan ili autosomno recesivan nacin nasljedivanja te
umjereno teSka progresija bolesti koja u konacCnici moze dovesti do teske
onesposobljenosti, pa ¢ak i do smrti (Mili¢, 2007). Pojasni oblici najéeSce nastaju zbog
mutacija proteina koji predstavljaju sastavni dio distrofinskog proteinskog kompleksa
miSicne stanicne membrane, ali pojedini oblici mogu nastati i zbog mutacije gena koji
nije dio distrofinskog proteinskog kompleksa (Blazevi¢ i sur., 2011). Ovaj oblik
najCesce se javlja u tinejdzerskoj ili kasnoj Zivotnoj dobi te pogada oba spola (Meholji¢-
Fetahovi¢, 2019). Ipak, pojedini autori navode kako se ¢eSce javlja u muskog spola
(3:1) te se prvi simptomi naj¢esSc¢e ocituju izmedu desete i dvadesete godine Zivota
(Blazevi¢ i sur, 2011). Bolest je sporije progresije, a najcesSce zapocinje progresivhom
slabo$¢u u podrucju kukova koja se S$iri dalje (Meholjic-Fetahovi¢, 2005). S vremenom,
miSi¢na slabost i atrofije zahvacaju distalne misSi¢e i oko tridesete godine pacijenti vise

svog

ostaje netaknut (Blazevi¢ i sur., 2011).

4) Fascioskapulohumeralni oblik

Fascioskapulohumeralni oblik je autosomno dominantna bolest koja zahvaca miSi¢e
koji pokrecCu sljedece dijelove tijela: lice (facies), lopatice (scapula) i nadlakticu
(humerus), te na peronealnu skupinu misi¢a. Javlja se kod oba spola, najéesée u dobi
od 12 godina pa nadalje, a tezina bolesti varira od vrlo blage do vrlo teSke (Meholji¢-
Fetahovi¢, 2019). Prema ucestalosti ovo je tre¢a najceS¢a genetska miSicna bolest
(Canki Klain, 2011), a javlja se u 1:15.000 slu€ajeva (Blazevi¢ i sur., 2011). Naj¢esce
pogada muskarce te je kod njih simptomatologija obi¢no izraZenija (Blazevi¢ i sur.,
2011). Kod vecine oboljelih simptomi se pojavljuju izmedu sedme i dvadesete godine,

(Kuzmanié-Samija i sur., 2009).



KarakteristiCni simptomi su poteSkocCe s gutanjem, govorom, Zvakanjem te hodanjem
koji su obiCno spore progresije (Meholjic-Fetahovi¢, 2019). U pojedinim oblicima,
poput infantiinog oblika fascioskapulohumeralne misiéne distrofije, simptomi se
javljaju dosta ranije i tada bolest ima brzu progresiju i vodi do teSkog invaliditeta
(Kuzmanié-Samija i sur., 2009). Uz osnovnu simptomatologiju, &esto dolazi i do
oStecenja ne miSicnih struktura poput promjena kapilara mreznice te senzori¢kog
gubitka sluha (Canki Klain, 2011). Polovica oboljelih moze hodati tokom cijeloga

Zivota, a zivotni vijek kod ovog oblika obi¢no nije skraéen (Blazevi¢ i sur., 2011).

5) Distalni oblik

Distalni oblik je rijedak oblik miSi¢ne distrofije koji uzrokuje slabost distalnih miSi¢a kao
Sto su Saka, potkoljenica, stopala te podlaktica. Ovaj oblik pogada oba spola, a
simptomi koji karakteriziraju bolest su blagi, spore progresije i zahvacaju manje misica
od drugih oblika miSi¢ne distrofije (Meholjic-Fetahovi¢, 2019).

6) Okulofaringealni oblik

Okuloraringealni oblik, kako mu i sam naziv govori, je oblik miSicne distrofije koji
primarno zahvaca oci (oculus) i zdrijelo (pharynx) te simptomi obuhvacaju slabost
miSi¢a oka i lica te oteZzano gutanje. Ovaj oblik zahvac¢a oba spola u 40-im, 50-im te
60-im godinama i sporije je progresije (Meholjic-Fetahovi¢, 2019). Okulofaringealni
oblik miSi¢ne distrofije dijeli se na dva tipa s obzirom na uzorak nasljedivanja -
autosomalno dominantan i recesivan (Kovac, 2004). KarakteristiCna je pojava ptoze
te progresivna slabost vanjskih o¢nih miSi¢a sve do potpune paralize (Kovac, 2004).
ramenog obruéa te zdjelice (Meholjié-Fetahovi¢, 2019). Ceste su i poteskoée prilikom
hranjenja te govora, Sto moze rezultirati uCestalim upalama pluca te pothranjenosc¢u

.....

zdjelice (Meholji¢c-Fetahovi¢, 2005).

1.1.2 Dijagnostika misi¢ne distrofije

Postavljanje pravodobne i ispravne dijagnoze je klju€an aspekt u lijeCenju osoba
obolielih od misiéne distrofije  (Kuzmani¢ Samija i Plejic, 2020).
U najveé¢em broju slu€ajeva, dijagnoza se postavlja tijekom ranog djetinjstva upravo
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zbog izrazene specifitne simptomatologije za ovu neuromiSi¢nu bolest. Kada se
pojave prvi karakteristiCni simptomi, dijete se upucuje specijalistu neuropedijatru koji
definira sumnju na misiénu distrofiju (Kuzmani¢ Samija i Pejié, 2020).
Dijagnoza miSicne distrofije postavlja se na temelju anamneze, klinickog pregleda te
dodatnih dijagnostickih procedura. Medu dodatne dijagnosticke procedure najcesce
se ubrajaju sljedece: biopsija miSi¢a, odredivanje enzima seruma, elektromiografija,
radiografska dijagnostika, odredivanje vrijednosti kreatina, kreatinina te aminokiselina
u urinu (Meholjic-Fetahovi¢, 2005). Posebnu ulogu u postavljanju dijagnoze
predstavlja detaljna obrada laboratorijskih pretraga, koje daju velik broj informacija.
Kod distrifinopatija, genetsko testiranje pomaze prilikom definiranja tipa i lokalizacije
genetskih mutacija te na taj nadin i odreduje daljnji tijek lijeéenja (Kuzmani¢ Samija i
Peji¢, 2020).

Ipak, kod odredenog broja oboljelih simptomatologija je u ranoj dobi minimalno
izrazena te su pretrage koje se odraduju Cesto nepotpune i dovode do odgode
dobivanja konaéne dijagnoze (Kuzmani¢ Samija i Pejié, 2020). S obzirom na sliénu
kliniCku sliku, u po€etnim stadijima miSi¢na distrofija Cesto biva zamijenjena sa drugim
oboljenjima (Meholji¢c-Fetahovi¢, 2005). Znacajan problem je ¢esto neprepoznavanje
ranih znakova misiéne distrofije, posebice u prve tri godine Zivota (Kuzmanié Samija i
Pleji¢, 2020). NajCeSce diferencijalne dijagnoze s kojima se osobe s miSiénom
distrofijom susrecu su: cerebralna paraliza, myastenia gravis, glikogenska bolest,
spinalna miSicna atrofija, kongenitalna hipotireoza, miSicne hipotonije kod
kromosomskih anomalija, peronealne misi¢ne atrofije, amiotrofiCna lateralna skleroza
i druge (Meholji¢-Fetahovi¢, 2005).

Prevencija se moze ostvariti kroz prenatalnu dijagnostiku, genetsko savjetovanje te
identificiranje prenosioca (Meholji¢-Fetahovi¢, 2005). Prvi kontakt s djetetom i obitelji
oboljelog od miSi¢ne distrofije najéeSce su pedijatri ili lijeCnici obiteljske medicine.
Njihova zadacCa je primarno prvolinijski pristup kod akutnih i kroni¢nih stanja,
koordinacija usluga multidisciplinarnog tima, savjetovanje te podrska oboljeloj osobi i

njezinoj obitelji s ciliem pobolj$anja kvalitete Zivota (Kuzmanié Samija i Peji¢, 2020).



1.1.3 Lije€enje i rehabilitacija osoba s miSi¢nom distrofijom

Misicna distrofija predstavlja znacajan klinicki i terapijski problem (Meholji¢-Fetahovi¢,
2005). Za sada jo$ uvijek nema uzro€nog lije€enja, no ipak ukljuivanjem osobe
oboljele od misicne distrofije u lijeCenje, kroz adekvatne rehabilitacijske postupke te
odgovarajucu zdravstvenu njegu, uvelike se poboljSava njihova kvaliteta Zivota
(Kuzmanié Samija, 2013). Lijedenje i rehabilitacija osoba s misiénom distrofijom u
suvremenom svijetu trebaju imati za cilj sveobuhvatnu skrb za oboljelu osobu - skrb
na medicinskom, psiho-socijalnom, obrazovnhom i profesionalnom planu (Kovac,
2004).

Terapijsko lije€enje kod miSi¢nih distrofija je preventivno i simptomatsko, s obzirom da
se ne moze utjecati na otklanjanje uzroka (Meholjic-Fetahovi¢, 2005). Metode lijeCenja
nisu specificne za pojedine dijagnoze, ve¢ se definiraju ovisno o funkcionalnom
deficitu osobe (Kovac, 2004). Vazno je naglasiti kako terapijske metode ne mijenjaju
patofizioloSki tijek bolesti, no ipak Cine znaCajan korak - utjeCu na funkcionalne
sposobnosti oboljele osobe (Kova¢, 2004). LijeCenje je ovisno primarno o
simptomatologiji i oblicima ovog oboljenja, a ukljuuje: gensku terapiju, medikamentnu
terapiju te fizikalnu terapiju (Meholji¢-Fetahovi¢, 2005). Po potrebi, pristup se
individualizira i ukljuC€uju se i drugi oblici lijeCenja ovisno o moguénostima.

Proces lijeCenja miSiénih distrofija podrazumijeva uklju€ivanje osobe s miSi¢nom
distrofijom, njene obitelji te multidisciplinarnog tima stru¢njaka koji kroz holisticki
pristup nastoje unaprijediti kvalitetu Zivota osobe (Kuzmanié¢ Samija i Plejié, 2020). Na
prvom mjestu je uvijek istinito i pravovremeno informiranje oboljele osobe i njezine
obitelji o samoj bolesti, klinickoj slici i progresiji te dostupnim oblicima lijeCenja
(Kuzmani¢ Samija, 2013). Niti jedan aspekt lijeenja ovog oboljenja ne treba se koristiti
samostalno, ve¢ je zaista potrebno ukljuCivati cjelokupan tim (Bushby i sur., 2010).
Multidisciplinarni tim najéeS¢e obuhvaca stru€njake navedenih profila: neurolog,
ortoped, kardiolog, pulmolog, fizijatar, fizioterapeut, radni terapeut, nutricionist
(Kuzmani¢ Samija, 2013). Svakako, nuzna je i suradnja s psiholozima, socijalnim
radnicima, savjetnicima za profesionalnu orijentaciju i ostalim stru¢njacima (Kovac,
2004). Osim zdravstvenih radnika, ukoliko se radi o osobi koja je u sustavu Skolstva,
nuzno je informirati i educirati i Skolsko osoblje kako bi osigurali samostalnost i
neovisnost oboljelome (Kuzmani¢ Samija, 2013). Kako bi zaista ostvarili maksimalan
ucinak primijenjenih terapijskih pristupa, klju€¢no je da koordinator multidisciplinarnog
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tima raspolaze informacijama o procjeni, alatima i terapiji koje je moguce Koristiti za
unaprjedenje kvalitete Zivota oboljelih od miSi¢ne distrofije (Bushby i sur., 2010). Ciljevi
lije€enja definiraju se individualno za svakog oboljelog, a usmjereni su primarno na
odrzavanje funkcionalnosti i neovisnosti u aktivnostima svakodnevnog zivota kroz $to
duZzi period te savjetovanje i educiranje oboljele osobe i njezine obitelji s obzirom na
njihove kapacitete (Kovac, 2004).

Genska terapija predstavlja velik iskorak u lije€enju misi¢nih distrofija te se smatra
kako ¢e u buduénosti postati zlatni standard u lije€enju distrofinopatija (Kuzmani¢
Samija i Peji¢, 2020). Znanstvena istrazivanja potvrduju znadaj koji moze imati
prijenos zdravih gena u pogodene miSice, odnosno genska terapija (Meholjic-
Fetahovi¢, 2019).

Medikamentno lije€enje odnosi se u prvom redu na upotrebu kortikosteroida, Ciji je
pozitivan ucCinak na kvalitetu i duljinu zivota oboljelih dokazan nizom istrazivanja
(Kuzmanié Samija, 2013). Prije ukljugivanja kortikosteroida u terapiju, prosjeéna dob
prezivljavanja osoba oboljelih od miSicne distrofije bila je osamnaest godina
(Kuzmani¢ Samija, 2013). Kao najbolje vrijeme za poéetak uvodenja medikamenata
navodi se faza u kojoj dolazi do stagnacije motori¢kih funkcija u djeteta, ali ne i do
pogorsavanja (Kuzmani¢ Samija, 2013). Ipak, vazno je naglasiti da se ne preporuéuje
upotreba kortikosteroida dok se kod djece motori¢ke funkcije jo§ uvijek razvijaju,

posebice djeci mladoj od dvije godine (Kuzmani¢ Samija, 2013).

Fizikalna terapija usmjerava se na smanjenje kontraktura u zglobovima te oCuvanje
adekvatnog raspona pokreta. Ciljana rehabilitacija pozitivno utjeCe na sve motoricke
funkcije, prevenira nastanak deformiteta i koznih promjena i odrzava simetriju
zglobova (Kuzmanié Samija, 2013). Poseban naglasak stavlja se na istezanje misiéno-
tetitvnih jedinica, koje uklju€uje kombinaciju aktivnog, aktivho potpomognutog i
pasivnog istezanja koje se provodi gotovo svakodnevno i u sklopu razli€itih tretmana
(Bushby i sur., 2010).

Znacajno je istaknuti kako se kao osnovni prediktivni faktor za progresiju bolesti i
usmjeravanje lijeCenja istiCe dob u kojoj osoba oboljela od miSicne distrofije gubi
sposobnost hoda (Kuzmanié Samija i Peji¢, 2020). U sklopu fizikalne terapije, ukoliko
su potrebna, odabiru se i adekvatna ortopedska pomagala koja u konacnici pridonose

duznoj neovisnosti. Osim fizikalne terapije, pri promatranju lokomotornog sustava



potrebno je naglasak staviti i na procjenu gustoCe kostiju kako bi adekavatno
usmjeravali daljniji tijek terapije (Kuzmanié¢ Samija, 2013).

1.2 Asistivna tehnologija

1.2.1 Definicija asistivnhe tehnologije

Suvremeni nacin Zivota sve viSe se oslanja na tehnologiju, a s naglim napretkom
tehnologije, stvaraju se novi uredaji koji poboljSavaju kvalitetu Zivota svih ljudi,
uklju€ujuéi i zivot osoba s invaliditetom. Asistivhu tehnologiju (dalje u tekstu: AT)
definiramo kao bilo koju stavku, dio opreme, softverski program ili sustav proizvoda
koji se koristi za povecanje, odrzavanje ili poboljSanje funkcionalnih sposobnosti
osoba s teSkocama (ATIA, 2018). Sli¢nu definiciju daje i WHO (2022) koja glasi da AT
¢ini bilo koji predmet, alat, oprema ili tehnologija koja je adaptirana ili posebno
dizajnirana za poboljSanje funkcioniranja osobe s invaliditetom (dalje u tekstu: OSI) i
starijinh osoba te ukljuCuje sve usluge koje su s njome povezane. AT omogucuje veci
raspon aktivnosti za OSI te promiCe inkluzivnost, komunikaciju i samostalnost (Carmo
Rodrigues Almeida, Ribeiro i Moreira, 2021). Mogu ih korisititi sve dobne skupine u
kracem ili duzem vremenskom periodu, koje zbog svoga ostecCenja (lokomotornog,
vizualnog, kognitivnog, auditivnog ili oSte¢enja govora) nisu u moguénosti samostalno
sudjelovati u aktivnostima. Svaka osoba ima pravo na zdravstvenu i socijalnu skrb,
kao i na priliku za najvec¢i moguci stupanj zdravlja koji im omogucavaju asistivni uredaiji
(WHO, 2022). Kroz usluge asistivne tehnologije, djeci i osobama s invaliditetom
omogucuje se pomoc¢ u odabiru, nabavi i koristenju uredaja (“lowa Center for Assistive
Technologies”). Usluge ukljuuju procjenu potreba OSI za odabir odgovarajuce
asistivne tehnologije, prilagodbu, zamjenu ili popravak AT, edukaciju stru¢njaka,
poslodavaca, obitelji ili drugih pojedinaca koji su uklju¢eni u zivot OSI (“lowa Center

for Assistive Technologies”).

1.2.2 Klasifikacija i kategorizacija AT

U kategorizaciji prema Bryant i Bryant (2003) asistivni uredaji su podijeljeni u sedam

kategorija s obzirom na njihovu namjenu. Kategorije u koje su podijeljeni su:

9



pozicioniranje, mobilnost, augmentativna i alternativha komunikacija, pristup racunalu,
prilagodene igracke/igre, prilagodena okolina i pomagala za nastavu (Bryant i Bryant,

2003, prema “lowa Center for Assistive Technologies”).

S obzirom na to da rije€ “tehnologija” ¢esto podrazumijeva iskljucivo sofisticirane
elektroniCke uredaje, Weiland (2003, prema “lowa Center for Assistive Technologies”)
predlaze jednu od klasifikacija asistivne tehnologije na nacin da dijeli asistivne uredaje
na : ,no-tech®, ,low-tech®, ,mid-tech i ,high-tech“ uredaje. Pojam ,no-tech“ ne
predstavljaju uredaje vec razliCite strategije, prilagodbe i iznimke kao $to su papiri u
boji, prilagodeni hvat olovke, prevoditelj, produzeno vrijeme testiranja (Floyd, Smith
Canter, Jeffs i Judge, 2008).

‘Low- tech” su jednostavni uredaji, sastavljeni od nekoliko dijelova, prilagodeni
potrebama korisnika. Oni ne zahtijevaju izvor elektricne energije i vrlo su jednostavni
za koristenje. “Low-tech” uredaji koje koriste osobe s miSiénom distrofijom su, npr.,
prilagodene Case, povecala, drzaci za olovke,dioptrijske naoCale (Chukwuemeka i
Samaila, 2020).

Nadalje, “mid-tech” su jednostavni elektronicki uredaji, no ipak nesto slozeniji od
prethodno navedenih vrsta zbog toga Sto zahtijevaju izvor struje, ali nisu opremljeni
sofisticiranim elektroniCkim sustavima. To su primjerice, sklopke, jednostavni
komunikatori, prilagodene tipkovnice, invalidska kolica, a njihova uporaba zahtjeva
edukaciju. Svi ovi uredaji pomazu osobi s misichom distorfijom kako bi se bolje
integrirala u drustvo i kako bi joj bilo olakSano obavljanje svakodnevnih aktivnosti.
S obzirom na to da, kako istrazivanja pokazuju, niskotehnolo$ka sredstva ne mogu u
potpunosti omoguciti kvalitetan zivot i obrazovanje OSI, javlja se potreba za
implementacijom “high- tech® uredaja (Chukwuemeka i Samaila, 2020). Oni su od
prijasnje navedenih, najkompliciraniji za koriStenje, a bazirani su na sofisticiranim
racunalnim programima. Osim §to osobe s misicnom distrofijom i ostalim motoric¢kim
poremecajima moraju proci edukacije prije koriStenja ovih uredaja, “high-tech” asistivni
uredaji zahtijevaju i financijsko pokri¢e jer su jako skupi. Neki od “high-tech” uredaja
Su oprema za prepoznavanje govora, uredaji za kontrolu okoline, napredni elektronicki
i racunalni uredaiji, prijenosni rije¢nik, sustav za pretvaranje govora u tekst i teksta u
govor. (Nsofor i Bello, 2015).
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SlijedeCu podjelu asistivne tehnologije predlazu Cook, Polgar i Encarnagéo (2019).
Oni dijele AT na dvije kategorije: ,hard technologies® i ,soft technologies®. Termin ,hard
technologies” predstavlja uredaje koje je moguée nabaviti, sastaviti i opipati (Cook i
sur., 2019). Primjer "hard technology" uredaja su razliCita pomagala, od posebnih
drzaca za olovke, do fizickog racunalnog hardvera. S druge strane, "soft technologies"
se odnosi na manje opipljive aspekte koji uklju€uju ljudski faktor u donoSenju odluka,
strategijama, obuci, pisanju i sluSanju materijala te racunalnom softveru. Ove
tehnologije obuhvacaju i proces donoSenja odluka i razvijanja koncepta i strategije.
(Cook i sur., 2019).

1.2.3 Pregled asistivne tehnologije za osobe s miSicnom distorfijom

Primjeri asistivnih uredaja koje koriste osobe s misicnom distorfijom su uredaji pomocu
kojih se omogucuje komunikacija osobama i djeci sa slabom oralnom muskulatorom,
kompjuterske adaptacije s posebnim softverima, poseban pribor za hranjenje,
prilagodeni pribor za pisanje, pomagala za stajanje, pomagala za transfere, hodalice,
ortoze, neinvazivna ventilacija (SDDH, 2021). Osobama s misiénom distrofijom,
asistivna tehnologija je sastavni dio Zivota te im znatno pomaze u obavljanju
svakodnevnih aktivnosti. U slu€ajevima kada osoba s miSicnom distrofijom ne moze
odrzavati pravilan polozZaj tijela potreban za izvodenje odredenih aktivnosti, poput
sjedenja, stajanja ili hodanja, koriste se uredaji za pozicioniranje tijela. Takvi uredaji
omogucuju osobama s motorickim teSkocama da odrze stabilan i udoban polozaj tijela
tijekom aktivnosti, Sto im olakSava mogucnost kretanja u razliCitim okruzenjima.
Uredaji za alternativnu i augmentativhu komunikaciju pruzaju podrsku osobama sa
slozenim komunikacijskim potrebama te omogucuju komunikaciju s okolinom. Za
pristup racunalu koriste se uredaiji koji omogucavaju samostalnu i neovisnu upotrebu
racunala. Razne modifikacije okoline omogucuju $to vecu razinu samostalnog nacina
Zivota, koji ukljuCuje rad, studiranje i slobodno vrijeme. Pomagala u nastavi su
dizajnirana na nacin da pomaZzu djeci i osobama s razli¢itim teSko¢ama da pohadaju

nastavu te da se kvalitetnije uklju¢e u proces obrazovanja (WHO, 2022).

Osobe s miSicnom distrofijom mogu Koristiti razliite asistivne uredaje koji im
olakSavaju svakodnevno funkcioniranje, a medu naj¢es¢ima su uredaji za mobilnost,

uredaji za komunikaciju te ku¢anski asistivni uredaiji i prilagodbe.
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U produzetku su primjeri tih asistivnih uredaja:

“Mouth stick” (Stapi¢ za usta) - Ovaj jednostavan uredaj niske cijene sluziza koristenje
tipkovnicom, a upotrebljavaju ga osobe koje ne koriste ruke. Sastoji se od dva gumena
vrha od kojeg se jedan umece u usta, a drugim se koristi tipkovnica.

“Head wand” (Stapi¢ za glavu) - Sli¢an $tapiéima za usta, no razlikuje se po tome $to
se koristi uz trake za glavu. Osoba treba pomicati glavu u svrhu koriStenja tipkovnice.
Jedan od problema koji se moze javiti je umor koji se javlja zbog previse pritisaka na
tipke.

“Single switch access” (Pristup s jednim prekidacem) - PrekidaC kojim se moze
upravljati rukama, nogama, ustima, ¢ak i glavom. Ukoliko osoba moze pomicati samo
glavu, prekida¢ se mozZe postaviti s jedne strane glave kako bi osoba mogla kliknuti
na prekida¢ pokretom glave.

“‘Auto-type software” (Softver za automatsko tipkanje) - OlakSava tipkanje na nacin da
predlaze korisniku rije€i i omogucuje biranje izmedu rijeci. Osim toga, postoji i softver
za pretvaranje glasa u tekst kojim se korisnikov glas interpretira u napisani tekst na
racunalu.

“Sip and puff switch” - Prema funkciji, sli¢an je “single switch access” uredaju. Moze
se koristiti u razliCite svrhe, primjerice za upravljanje kolicima, ali i za navigaciju
racunala. Ovaj uredaj oCitava disanje (udah-izdah) osobe i pretvara ga u signale koji
se mogu koristiti u razlicite svrhe.

“Oversized trackball mouse” (Veliki miS s kuglicom) - Ovaj uredaj laksi je za koristenje
u usporedbi sa standardnim miSem. Koriste ga Cesto i osobe bez invaliditeta jer je
jednostavniji za koristenje od obi¢nog misa. Osobe s tremorom ruku preferiraju ovakvu
vrstu miSa jer postoji manja moguénost da se, nakon $to pomaknu strelicu misa na
odredenu lokaciju na ekranu, ta strelica pomakne dok idu kliknuti gumb miSa. Ovaj mis
s kuglicom moze se koristiti zajedno sa Stapi¢ima za usta i Stapom za glavu, a osim
rukama, njime se moze upravljati i nogama.

“‘Adaptive keyboard” (Prilagodena tipkovnica) - Ovakva tipkovnica mozZe sluZiti
osobama s tremorom i nepreciznim pokretima ruku. Dizajnirana je s uzdignutim
podrucjima izmedu slova $to pomaze osobi da se prst ne pomice s tipke koju zeli
pritisnuti. Neke tipkovnice sadrze i softver za dovrSavanie rijeCi $to osobi moze pomodi
da manje umara ruke pritiskajuci tipke.

Postoji i virtualna tipkovnica koja ima mogucnost dovrSavanja rijeci na Sest razli€itih
jezika.
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“Eye- tracking device” (Uredaj za pracenje kretnji o€iju) - Ovaj kompleksan uredaj sluzi
najviSe osobama s ogranicenom kontrolom pokreta ruku. Pokreti o€iju pretvaraju se u
signale te na taj nacin osobe upravljaju svojim racunalima. Ovakvi uredaji su jako skupi
i zahtijevaju edukaciju.

“Voice recognition software” (Softver za prepoznavanje glasa) - Ovaj uredaj
funkcionira na nacin da prepoznaje glas i sukladno tome omogucuje korisniku
upravljanje raCunalom. Korisnik moze upotrebljavajuci glas koristiti racunalo, pisati
tekstove, ulaziti u aplikacije, slusati glazbu, kupovati online. Medutim, ovakav uredaj
zahtijeva jasan glas kako bi racunalo uspjelo prepoznati sadrzaj izre€enog, a osobama
Jedna poznata koristena aplikacija za prepoznavanje glasa je “Dragon Naturally
Speaking”.

“‘Smart eyeglasses” (Pametne naocale) - Omogucuju kontrolu uredaja spojenih na
Bluetooth bez koriStenja ruku. Pokretima glave se kontrolira strelica na ekranu, a mis
se kontrolira pritiskom na tipku “klik”.

“‘Doorbell cameras” (Kamere za zvono na vratima) - Omogucuju korisnicima gledanje
kuénog praga i komuniciranje s osobama koje su na vratima auditivnhim i vizualnim
putem.

Automatski termostat - Sluzi da bi se regulirala sobna temperatura. Djeluje tako da
nauci potrebe korisnika i sukladno njima se sam programira

Pametni prekidacCi i pametne zarulje - Koriste se za paljenje, gaSenje i priguSivanje
svijetla.

Kontrolni prekidaci koji djeluju preko Wifi-a - Omogucuju upravljanje kucanskim
uredajima preko pametnog uredaja

Visokotehnolo$ki kuhinjski aparati — Postoji viSe oblika ovakvih uredaja. Jedan od
primjera su hladnjaci Cija vrata postanu prozirna kada se po njima kucne. Postoje i
mali uredaji koji se postavljaju na peénice, a njihova je uloga detektiranje nepozeljno
visokih temperatura. Osim toga, ugraduje se i podni senzor koji pokreée otvaranje

vrata kada osjeti tezinu iznad sebe ("Muscular Dystrophy", bez dat.).
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1.2.4 Nabava asistivne tehnologije i ortopedskih pomagala u Republici Hrvatskoj

Prema Pravilniku o ortopedskim i drugim pomagalima, (Narodne Novine, 2019) u
Republici Hrvatskoj, osigurane osobe Zavoda za zdravstveno osiguranje imaju pravo
na proteze za ruke, proteze za noge, ortoze, ortoproteze i elektronicke uredaje,
ortopedske cipele, pomagala za kretanje, antidekubitalna pomagala, pomagala za
dijabetes, pomagala za probavni sustav i stoma pomagala, pomagala za urogenitalni
sustav, obloge za rane, pomagala za disanje, materijal za hemodijalizu i peritonejsku
dijalizu kod kuce, oCna i tiflotehniCka pomagala, slusna i surdotehnicka pomagala,
pomagala za govor i druga pomagala. Takoder imaju pravo na popravak pomagala,
na rezervne dijelove pomagala i na potro$ni materijal za pomagala. Pravo na
ortopedska pomagala ostvaruje se na temelju medicinske dokumentacije koja
potvrduje dijagnozu i potrebu za odredenim pomagalom. Potvrdu o potrebi za
pomagalom izdaje lije€nik specijalist, a potrebno je da se u njoj jasno i precizno navede
koje pomagalo je potrebno te zasto je potrebno. Izdavanje pomagala vrsi se u skladu
S propisanim Kriterijima za odredenu vrstu pomagala te u skladu s nacelima
ekonomicnosti i djelotvornosti. Izdavanje pomagala mora biti u skladu s rokovima i
nacinima propisanim ugovorom o nabavi pomagala. Korisniku ortopedskog pomagala
potrebno je pruziti edukaciju o nacinu koristenja i odrZzavanja pomagala, kao i pisanu
uputu o uvjetima koristenja pomagala. Ortopedska pomagala izdaju se na odredeno
vrijeme, ovisno o potrebi korisnika te se nakon isteka roka koriStenja pomagala, treba
vratiti pomagalo za koje je na listama pomagala propisana obveza vracanja.
Osigurana osoba ima pravo na novo pomagalo nakon isteka roka propisanog
pomagala, no ukoliko osoba zbog nepaznje unisti, pokvari ili izgubi pomagalo tada
gubi pravo na popravak i ne moze dobiti novo pomagalo sve do isteka roka koji je
propisan za upotrebu tog pomagala. Osoba koja zatrazi pomagalo sa dodatne liste
pomagala, obvezna je platiti razliku u cijeni pomagala sa dodatne liste u odnosu na
cijenu najslicnijeg pomagala s osnovne liste. Pomagalo je istroSeno u trenutku kada
troSak popravka iznosi viSe od 50% cijene novog pomagala. Prije nego Sto se odobri
novo pomagalo, obavlja se provjera njegove funkcionalnosti koju provodi doktor
specijalist koji je ovlasten za propisivanje istog tog pomagala. Osigurana osoba ima
pravo na jedna invalidska kolica od tre¢e godine Zivota. Ukoliko je osoba na redovitom
Skolovanju, ako zaraduje redovnim radom ili ako je ostvarila pravo na elektromotorna

kolica, a rok uporabe drugih kolica utvrduje se u dvostrukom trajanju, tada osoba
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ostvaruje pravo na jo$ jedna standardna invalidska kolica na ru¢ni pogon. Umjesto
standardnih invalidskih kolica na ru¢ni pogon moze izabrati toaletna kolica s posudom.
Osoba koja je trajni korisnik invalidskih kolica ostvaruje pravo na jastuk za invalidska
kolica. Ako osoba prema klinickom statusu, i stupnju izrazenih potreba ne moze
koristiti standardizirana invalidska kolica, ima pravo na kolica s posebnom
prilagodbom i nuznim dodacima. Osobe koje pate od tetraplegije, triplegije,
paraplegije, hemiplegije, tetrapareze, tripareze, parapareze ili hemipareze, kao i
osobe koje pate od teSkih degenerativnih procesa, prirodenih bolesti nogu ili su
prisiliene koristiti kolica zbog amputacije jedne ili obje noge, imaju pravo koristiti kolica
na rucni pogon jer nisu u mogucnosti kretati se bez njih. Ukoliko osoba ima veliki
stupanj teSkoc¢a u podrucju sustava za kretanje, ima pravo na elektromotorna kolica
kojima moze upravljati sigurno i samostalno pokretima prstiju. Procjena se vrSi timski
i interdisciplinarno, a u njoj sudjeluju specijalist fizikalne medicine i rehabilitacije i/ili
specijalist ortopedije i traumatologije, radni terapeut, fizioterapeut, psiholog. Prvo
koriStenje uredaja se obavlja timski u rehabilitacijskoj ustanovi uz obvezno testiranje
probne voznje. Prije nabave kolica potrebno je dostaviti nalaz i misljenje psihologa o
sposobnosti sigurnog i samostalnog upravljanja kolicima, a kod neuromuskularnih
bolesti potrebno je donijeti neuroloski nalaz. Zajedno s medicinskom dokumentacijom,
donosi se i mjerni list koji uklju€uje informacije o Sirini sjedala kolica, dubini i visini
naslona te visini potkoljenica. Elektromotorna kolica propisuju se tek od navr§ene 12.
godine zivota uz potpisanu suglasnost roditelja ili skrbnika za samostalno koristenje.
Davanje roditeljske suglasnosti nuzno je do navrSene 18.-te godine zivota djeteta.
Osobama koje zbog svojih teSko¢a ne mogu pokretati kolica na ru€ni pogon, mogu se
propisati elektromotorna kolica s posebnim nacinima upravljanja. Prilagodbe se
utvrduju stacionarno, timski i interdisciplinarno u rehabilitacijskoj ustanovi.

U ovakve uredaje ubrajaju se i pomagala za disanje na koje osigurane osobe imaju
pravo, a isporucitelj provodi edukaciju za OSl kao i za ¢lanove njegove obitelji. Ukoliko
se uredaj pokvari, pravo na popravak pomagala iz medicinskih razloga propisuje
nadlezni doktor, a potrebu za popravkom iz tehniCkih razloga propisuje isporucitelj
pomagala. Isporulitelj pomagala je duzan, ako se pomagalo pokvari unutar
jamstvenog roka, provesti popravak na svoj troSak, a ako popravak nije mogu¢, duzan

je novo pomagalo isporuciti odmabh ili najkasnije u roku od 30 dana (NN, 2019).
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1.2.5 Izazovi pri koristenju asistivne tehnologije

Objavljivanjem Konvencije Ujedinjenih naroda o pravima osoba s invaliditetom
stvorena je medunarodna zakonska obveza prema osobama s invaliditetom za zemlje
potpisnice. Hrvatska je zemlja potpisnica Konvencije o pravima osoba s invaliditetom.
Hrvatski sabor je donio Zakon o potvrdivanju Konvencije o pravima osoba s
invaliditetom i Fakultativhog protokola uz Konvenciju o pravima osoba s invaliditetom
na sjednici 1. lipnja 2007. godine (NN 6/2007, 3/2008, 5/2008).

Ova Konvencija, izmedu ostalog, obvezuje drzave potpisnice da provode
odgovarajuce mjere kako bi olakSale pristup AT rjeSenjima onima koji ih trebaju za
poboljSanje neovisnosti u svakodnevnom zivotu i sudjelovanje u drustvu na
ravnopravnoj osnovi s drugima. Prema €lanku 4 Zakona o potvrdivanju Konvencije o
pravima osoba s invaliditetom, ,drzave stranke obvezuju se osigurati i promicati puno
ostvarenje svih ljudskih prava i temeljnih sloboda svih osoba s invaliditetom bez bilo
kakve diskriminacije na osnovi invaliditeta“ te se drzave Clanice obvezuju, izmedu
ostaloga i na promicanje dostupnosti i upotrebe asistivne tehnologije. Drzave stranke
se obvezuju da ¢e ,poduzeti ili promicati istrazivanje i razvoj, te promicati dostupnost
i uporabu novih tehnologija, prihvatljivih osobama s invaliditetom, daju¢i prednost
tehnologijama koje su po cijenama dostupne; pruziti osobama s invaliditetom
dostupne informacije o novim tehnologijama, kao i o drugim oblicima pomodi,
uslugama potpore i pogodnostima; promicati obucavanje stru€njaka i osoblja koje radi
s osobama s invaliditetom o pravima priznatim ovom Konvencijom kako bi bili
osposobljeni za bolje pruzanje pomodi i usluga zajamcenih tim pravima® (NN 6/2007,
3/2008, 5/2008).

Zemlje koje ratificiraju Konvenciju duzne su uskladiti svoje relevantne
nacionalne zakone i politike Konvencijom. To podrazumijeva izradu zakona i politika
na takav nacCin da osiguraju pristup uslugama asistivne tehnologije za sve osobe s
invaliditetom kojima je ona potrebna.

U istrazivanju WHO Regional Office za Europu (2021) identificirane su prepreke
u dostupnosti usluga vezanima za AT, a koje su zajedni¢ke mnogim zemljama EU.
Neke od njih su: manjak edukacija zdravstvenih djelatnika, ograni€ene informacije o
dostupnoj asistivnoj tehnologiji i nac¢inima financiranja, ograni¢ene mogucnosti javnog
financiranja i dugotrajni i nepravovremeni postupak dobivanja asistivhe tehnologije,

kao i drustvena stigma. IzvjeS¢e navodi da za poboljSanje situacije za osobe kojima je
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potrebna asistivha tehnologija trebat ¢e suradnicki pristup koji ukljuCuje sve dionike,
uklju€ujuci donositelje politika, zdravstvene stru¢njake, skrbnike i drustvo. Prvi vazan
korak je potvrda isplativosti asistivhe tehnologije kako za osobe kojoj je potrebna
asistivna tehnologija, tako i za drustvo u cjelini. Nadalje, vazan je pristup usmjeren na
osobu i sudjelovanje osoba s invaliditetom u dizajniranju asistivhe tehnologije. Mnoge
prepreke uslugama u podruc¢ju AT rezultat su ograni€enog razumijevanja potreba i

iskustva osoba s invaliditetom.

1.3 Kvaliteta zivota

Kvaliteta Zivota je psiholoski fenomen koji nema jedinstvenu definiciju (Vuleti€ i
Misajon, 2011). Upravo zbog ne postojanja definicije, koncept kvalitete Zivota ve¢ je
desetljeCima obiljezen nizom razliCitih teorijskih postavki, definiranja i upitnika
procjene (Osmancevic¢ Katkic, 2018). Uz to, kvaliteta Zivota je Cesto zamijenjena nizom
sinonima poput sreée, zadovoljstva zZivotom te subjektivne dobrobiti (Vuleti¢ i Misajon,
2011). Osim navedenih, nerijetko uz pojam kvalitete Zivota nailazimo na pojmove
poput ljudskih prava te slobode (Sisko, 2019).

Svjetska zdravstvena organizacija definira pojam kvalitete Zivota kao subjektivnu
percepciju osobe na vlastitu poziciju u kulturi, drustvu te okoliSu koji ga okruzuje
(World Health  Organization, 1999 prema Vuleti¢ i Misajon, 2011).
Kvaliteta Zivota je viSedimenzionalni koncept koji povezuje mnoge €imbenike kao Sto
su primjerice osobni, kognitivni, drustveni, relacijski i okolinski Cimbenici (Oldford i sur.,
2022).

Koncept kvalitete Zivota podrazumijeva kombinaciju objektivnih i subjektivnih mjera
(Vuleti¢ i Mijason, 2011). Kako bi u potpunosti razumjeli koncept kvalitete zivota,
nuzno je prepoznati utjecaj objektivnih uvjeta te subjektivnih procjena na isti (Sisko,
2019). Objektivne mjere kvalitete Zivota definiraju se kao normativni pokazatelji
stvarnosti, dok se subjektivnim mjerama identificiraju razlike u dozivljavanju svijeta
(Vuleti¢ i Mijason, 2011). Medu objektivne pokazatelje kvalitete Zivota ubrajamo sve
one Cimbenike koji se lako i precizno identificiraju i kvantificiraju, bez potrebe za
uplivom subjektivnih procjena. Upravo zbog toga, mozemo ih brze usporedivati u

razli€itim podrucjima ili vremenskim okvirima. Subjektivni pokazatelji su svi oni koji
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odrazavaju osobnu percepciju kvalitete Zivota te upravo psiholoska stanja pojedinca
predstavljaju temelj ovih pokazatelja (Sigko, 2019).

Istrazivanjima kvalitete Zivota cilj je identificirati nedostatke iz okoline te raditi na
unaprjedivanju i realizaciji podrske ka boljoj kvaliteti zivota (Lisak, 2013).

Kvaliteta Zivota cjelokupne obitelji neizostavan je Cimbenik koji ima direktan utjecaj na
zadovoljstvo pojedinca vlastitim zivotom. Osim toga, kvaliteta Zivota obitelji ukljuuje

dobrobit svakog pojedinog ¢lana (Lisak, 2013).

1.3.1 Kvaliteta zivota osoba s MD

Pregledom znanstvenih istrazivanja, identificirana je niza kvaliteta zivota kod odraslih
osoba s miSiénom distrofijom (Jacques i sur., 2019). Niski rezultati na podrucju
kvalitete Zivota dosljedno su zabiljeZeni kod osoba sa razli¢itim oblicima neuromisi¢nih
poremecaja (O’'Dowd i sur., 2021). Unatoc€ velikoj razlici u klini€¢koj slici izmedu raznih
oblika miSi¢ne distrofije, oboljeli gotovo uvijek pokazuju nizu kvalitetu zivota od ostatka
populacije (Jacques i sur, 2019).

Kao veliki problem u istrazivanju ove tematike istiCe se grupiranje oboljenja prilikom
provodenja znanstvenih istrazivanja, pri ¢emu misSi¢na distrofija pripada grupi svih
miSi¢nih poremecaja Sto otezava prikazivanje realne slike (Jacques i sur., 2019). Osim
toga, istrazivanja Cesto obuhvacaju isklju€ivo sudionike oboljele od Duchenneove
miSi¢ne distrofije (Bann i sur., 2015).

Upravo zbog karakteristicne klinicke slike oboljenja, koja ukljuCuje primjerice
progresivnu misi¢énu slabost i slabljenje respiratorne funkcije, dosadasnja istraZivanja
u najvecem broju bila su usmjerena na fizicke aspekte Zivota pojedinca (Jacques i
sur., 2019). Sa nizom percipiranom kvalitetom zivota primarno su povezane starija dob
oboljele osobe, dulje trajanje bolesti te veca tezina bolesti (Bann i sur., 2015). Utvrden
je niz varijabli specificnih za ovo oboljenje koji je povezan sa rezultatima u domeni
fiziCkog statusa poput dobi, dobi poCetka bolesti, funkcionalnom statusu, ozbiljnosti

stanja te upotrebi kolica (O’Dowd i sur., 2021).

Istrazivanje koje su proveli Jacques i suradnici (2019) na 75 sudionika pokazuje kako
je kvaliteta zivota oboljelih od MD niza u odnosu na kontrolnu skupinu. Takoder, iako
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je progresivna miSi¢na slabost zaista vazna karakteristika, ona nije dosljedno
povezana sa kvalitetom Zivota oboljelih od MD (Jacques i sur., 2019). Osim toga, autor
O’Dowd i suradnici (2021) svojim istrazivanjem potvrduju kako skupina sudionika s
dijagnozom MD pokazuje nizu kvalitetu zivota.

Psiholoski parametri i, u neSto manjoj mjeri, fiziCke funkcije utjeCu na kvalitetu zivota
sudionika s MD. Simptomi depresije imali su najveCu povezanost s kvalitetom zivota
u domeni mentalnog zdravlja kod osoba s MD (O’'Dowd i sur., 2021). Anksiozna i
depresivna simptomatologija direktno utjeCe na fizicke i na mentalne domene kvalitete
zivota (O’'Dowd i sur., 2021). Osim toga, razina boli i umora kod osoba s miSichom
distrofijom daleko je vec¢a od osoba bez ove dijagnoze i ima direktan utjecaj na

kvalitetu Zivota (Jacques i sur., 2019).

Kako bi se poboljSala kvaliteta zivota oboljelih od miSi¢ne distrofije, nuzno je osigurati
veCu samostalnost, mogucénost upravljanja boli i umorom te staviti naglasak na
podrucje mentalnog zdravlja (Jacques i sur., 2019). Odredeni nacini lije€enja poput
upotrebe kortikosteroida povezuju se sa poboljSanim funkcioniranjem, duljim Zivotnim
vijekom te u konacnici boljom kvalitetom zivota kod oboljelih od MD (Bann i sur.,
2015).

Unato¢ progresivnoj klini¢koj slici, upravljanje mentalnim zdravljem istiCe se kao klju¢
za unaprjedenje kvalitete Zivota ove populacije (O’Dowd i sur., 2021). Pruzanje
podrSke za osnazivanje osoba oboljelih od miSicne distrofije u obavljanju aktivnosti
svakodnevnog zivota trebalo bi biti uobi€ajeno, jer ima direktan utjecaj na kvalitetu

Zivota (Jacques i sur., 2019).

1.3.2 Uloga AT u kvaliteti zivota

Mogucnost koristenja asistivne tehnologije predstavlja jedan od glavnih preduvjeta
aktivnog i ravnopravnog sudjelovanja osoba s invaliditetom u klju¢nim sferama
drustvenog zivota Sto uvelike utje€e na njihovo svakodnevno funkcioniranje koje je u
direktnoj korelaciji s kvalitetom Zivota. Postojanje razlika u proslosti uvijek je za sobom
povlacilo razliCite oblike diskriminacije i rizike od segregacije odrazavajuci se najvise
na one Ciji je invaliditet najuocljiviji (Dimitrijevi¢, 2019). Kroz godine se situacija

mijenjala pri ¢emu je znacaj koristenja asistivne tehnologije naveden i u “Konvenciji
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UN-a o pravima osoba s invaliditetom” koje je potpisnica i Republika Hrvatska od
2008. godine. Drzave potpisnice UN-ove Konvencije duzne su poduzeti djelotvorne
mjere osiguranja slobode kretanja osoba s invaliditetom, s najveéom mogucom
neovisnoSc¢u u kontekstu olakSavanja i povecanja dostupnosti kvalitetnin pomagala,
naprava, potpornih tehnologija te svih oblika osobne asistencije, ukljuCujuci i
pristupacnost cijena. Poti€u se poduzeca koja proizvode pomagala na uvazavanje svih
aspekata pokretljivosti osoba s invaliditetom. Kroz pruzZanje obuke osobama s
invaliditetom u vjestinama kretanja, kao i specijalistitkom osoblju koje radi s njima,
zagovara se Sto samostalnije i neovisnije svakodnevno funkcioniranje osoba. Sve
navedeno ima vazan utjecaj u kontekstu kvalitete Zivota osoba s misicnom distrofijom.
Nizozemski sociolog Veenhoven (2006) u svom radu opisuje pojam kvalitete Zivota
kroz Cetiri klju¢ne komponente: Zivotne prilike/moguénosti pojedinca, mogucnost
Zivljenja u okolini, vanjsko vrednovanje zivota i unutarnje vrednovanje zivota. Kvaliteta
Zivota osoba s miSicnom distrofijom povezana je s korisStenjem asistivne tehnologije,
a najvise u kontekstu povecanja mobilnosti i socijalnih interakcija te sprjeCavanja
zdravstvenih komplikacija povezanih sa sréanim i diSnim putevima (SDDH, 2021).
Konvencija UN-a o pravima osoba s invaliditetom nalaze da drzave potpisnice pruze
potrebne asistivhe uredaje osobama s invaliditetom kako bi im omogucili ostvarivanje
prava na rad, slobodno vrijeme, sudjelovanje u kulturnom Zivotu i u zajednici, slobodu
izrazavanja (WHO, 2022) Asistivni uredaji omogucéuju neovisno kretanje okolinom,
uCinkovitije komuniciranje, potiCu razvoj samopouzdanja, samopostovanja i pozitivhe
slike o sebi, a ono najvaznije, povecavaju motivaciju za djelovanjem u smjeru vaznih
zivotnih ciljeva. PolozZaj osoba s invaliditetom preduvijet je za njihov kvalitetan Zivot u
drustvenoj zajednici i za njihovu ravnopravnost. Ukoliko je njihov polozZaj ugrozen,
mogu se osjecati izolirano i ovisno o obitelji, zajednici ili potpori vlade Osim Sto
asistivna tehnologija omogucuje neovisan, zdrav produktivan i dostojanstven zivot
osoba s invaliditetom, ona ima veliku vaznost u radu i u€enju $to moze rezultirati
socioekonomskom dobrobiti, kako osoba s invaliditetom, tako | drustva u cjelini (WHO,
2022). Asistivni uredaji otvaraju mogucnost za zaposlenje, povecCavanje prihoda
kuCanstva kao i za razvoj poduzetniStva. .Prema WHO (2022) ulaganjem u pristup
asistivnim uredajima potiCe se inkluzivnost i svima se osiguravaju jednaka prava kroz
pruzanje mogucnosti za kvalitetan zivot. U pravilu, asistivha tehnologija trebala bi biti
dostupna svima, bez obzira na spol, socioekonomski status ili mjesto stanovanja.

Medutim, realnost je Cesto daleko od ovih postavki. Nedostatak svijesti, visoki troSkovi
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i nedostupnost, samo su neke od barijera s kojima se susrecu osobe s miSi¢énom
distrofijom. Nedostatak pouzdanih informacija vezanih za vrstu i dostupnost asistivnih
uredaja povezuje se s nedostatkom svijesti o uredajima za koju nisu odgovorni sami
korisnici ve¢ ograniCenost usluga. Svjesnost o poznatijim uredajima postoji, kao sto
su aktivna kolica, slusSni aparati, naoCale, ali izostaje znanje o manje poznatim
uredajima koji bi mogli doprinijeti kvaliteti zivota osoba s invaliditetom, kao Sto su
asistivni uredaji za komunikaciju, spoznaju ili brigu o sebi. Korisnici asistivnih uredaja
prislieni su osloniti se sami na sebe kada se postavi pitanje informiranja i pristupa
uredajima. Takve su informacije rascjepkane u nekoliko javnih institucija (zdravstvo,
socijalna skrb, obrazovanje), a osoba je oslonjena sama na sebe i pri pronalasku

najosnovnijih informaciija (WHO, 2022).

2. PROBLEM ISTRAZIVANJA

MiSicna distrofija karakterizirana je progresivnim gubitkom misicne mase i snage. Ovaj
proces ima razli€ite funkcionalne posljedice koje se manifestiraju kroz poteSkoce u
kretanju, govoru, disanju i ostalim vitalnim tjelesnim funkcijama. Kada kvalitetu zZivota
definiramo kao "mjeru onoga $to Cini zivot dobrim", jasno je da prisutnost motorickih
teSko¢a utjeCe na sposobnost uspjeSnog obavljanja svakodnevnih aktivnosti
(Dimitrijevi¢, 2019). Izazovi su vidljivi u aktivhostima koje ukljuuju pokrete misi¢a, kao
Sto su hodanje, stajanje ili dizanje predmeta. Asistivna tehnologija predstavlja
tehnoloSska pomagala koja mogu pomoci osobama s miSiénom distrofijom da
prevladaju ove prepreke i poboljSaju svoju funkcionalnost i neovisnost. Stoga,
primjena asistivnih uredaja moze biti od klju¢ne vaznosti u pobolj$anju kvalitete Zivota
osoba s misicnom distrofijom.

Medutim, postoji niz problema vezanih uz koriStenje asistivnih uredaja kod osoba s
miSicnom distrofijom koji se mogu razlikovati ovisno o vrsti uredaja i individualnim
potrebama korisnika. S obzirom na to da postoji mnogo razli€itih vrsta asistivnih
uredaja dostupnih na trziStu, vazno je odabrati uredaj koji odgovara potrebama i
mogucnostima korisnika, a to nekada moze predstavljati dugi proces. Neosporna je
Cinjenica da asistivni uredaji olakSavaju obavljanje svakodnevnih aktivnosti osoba s
miSicnom distrofijom. No, postavlja se pitanje je li uvijek jednostavno nabauviti
odgovarajuci uredaj, jesu li uredaji prilagodeni individualnim potrebama korisnika u

svrhu njihove maksimalne samostalnosti, moze li njihova nabava predstavijati
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preveliko financijsko opterecenje, kakva je uopce informiranost o dostupnosti uredaja,
postoje li u Republici Hrvatskoj uredaji koji ¢e odgovarati osobama s miSicnom
distrofijom ili su ipak drustvene prepreke ono $to predstavlja najveéi izazov. Sve su to
razlozi zbog kojih se osobe s miSic¢om distrofijom susrecu s razli€itim preprekama, sto
se uvelike odrazava i na njihovu kvalitetu Zivota. Nedostatak pouzdanih informacija i
nedovoljna informiranost mogu dovesti do loSeg odabira uredaja, Sto dalje moze
uzrokovati pojavu dodatnih poteSkoc¢a. Glavni uzrok ovog problema je nedostatak
kvalificiranih stru¢njaka (WHO, 2022). Prema nedavnom istraZivanju Borade, Ingle i
Nagarkar (2021) o iskustvima osoba s invaliditetom koje koriste asistivhe uredaje,
saznaje se da su naj¢esc¢e barijere s kojima su se susreli fiziCke prepreke na javnim
mjestima, nedostatak modifikacije doma te nepristupacno izgradeno okruzenje.
Sudionici istrazivanja najviSe su bili zabrinuti zbog nedostatka usluga za odrzavanje i

nadogradnju uredaja, kao i zbog visokih financijski troSkova (Boarde i sur., 2021).

3. CILJ ISTRAZIVANJA

Cilj ovog kvalitativnog istrazivanja je dobiti uvid u izazove s kojima se mladi s miSicnom
distrofijom susrecCu tijekom koriStenja asistivne tehnologije i na koji nacin asistivna
tehnolgija doprinosi njihovoj kvaliteti Zivota. Takoder, istrazivanjem cCe se identificirati
preporuke za unaprjedenje procesa procjene, nabave i koristenja asistivne

tehnologije.

4. ISTRAZIVACKA PITANJA

U skladu s ciljem, postavljena su sljedeca istrazivacka pitanja:

1) S kojim izazovima se susrecu osobe s miSicnom distrofijom pri koriStenju asistivne
tehnologije u Republici Hrvatskoj?

2) Koje doprinose asistivnhe tehnologije kvaliteti Zzivota prepoznaju mladi s miSicnom
distrofijom?

3) Koje su preporuke za proces nabave i dostupnost asistivnih tehnologije u Republici

Hrvatskoj?
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5. METODE RADA

5.1 Sudionici istrazivanja

U istrazivanju je koristeno namjerno neprobabilistiCko uzorkovanje. Metoda namjernog
uzorkovanja koristi se u istrazivanjima koja zahtijevaju veliko iskustvo s predmetom
istrazivanja, a sudionici predstavljaju izvor svih dobivenih informacija (Lauretto,
Nakano, Pereira i Stern, 2012). U istrazivanje je uklju¢eno osam sudionika. Kriterij za
odabir sudionika bio je sljedeéi: ukljuCene su mlade osobe s dijagnozom misicne
distrofije s prebivaliStem na podruCju Republike Hrvatske koje koriste asistivhu
tehnologiju. Provodio se polustrukturirani intervju, a prije samog pocetka sudionici su
trebali odgovoriti na uvodna pitanja vezana za kronoloSku dob, spol, mjesto
stanovanja, zadnje zavrSeno obrazovanje, stanovanje (samostalno ili s obitelji i drugo),

zaposlenje i vrijeme koriStenja asistivne tehnologije.

Prva sudionica (S1) Zzenskog je spola u dobi od 29 godina. Stanuje u Zagrebackoj
Zupaniji zajedno sa svojom obitelji no Zivjela je samostalno prije uz povremenu pomo¢
asistenta. Uskoro planira Zivjeti samostalno. Zaposlena je. Asistivnu tehnologiju koristi
10 godina.

Drugi sudionik (S2) muskog je spola, ima 31 godinu, a stanuje u Gradu Zagrebu.
Zavrsio je srednju stru¢nu Skolu, nezaposlen je, stanuje s obitelji, a asistivhe uredaje
koristi 10- 15 godina.

Trecéa sudionica (S3) Zenskog je spola i ima 29 godina. Trenutno je studenica i stanuje
s obitelji u VirovitiCko-podravskoj Zupaniji. Nije zaposlena, a asistivhu tehnologiju
koristi 16 godina.

Cetvrta sudionica (S4) ima 20 godina, Zzenskog je spola, a stanuje u Splitsko-
dalmatinskoj Zupaniji s obitelji. Trenutno studira, nije zaposlena, a asistivnu tehnologiju
koristi 8 godina.

Peti sudionik (S5) s obitelji zivi u Brodsko-posavskoj Zupaniji, muskog je spola, a
zavrsSio je srednju Skolu. Ima 28 godina, nezaposlen je, a asistivnu tehnologiju koristi
9 godina.

Sesta sudionica (S6) stanuje u Istarskoj Zupaniji, Zenskog je spola, zaposlena je i ima
29 godina. Zavrsila je srednju Skolu.Trenutno stanuje s obitelji, a asistivhu tehnologiju

koristi 15 godina.
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Sedmi sudionik (S7) ima 23 godine, Zivi s ocem u Gradu Zagrebu. Muskog je spola,
nezaposlen, a trenutno je student. Asistivne uredaje koristi viSe od 10 godina.

Osma sudionica (S8) stanuje u Gradu Zagrebu, Zzenskog je spola i ima 24 godine. Radi
studentski posao uz fakultet koji studira, no nije zaposlena za stalno. Zivi s majkom, a
asistivnu tehnologiju koristi visSe od 10 godina.

Sudionici su bili pozvani na sudjelovanje u istrazivanju preko Saveza drustava
distrofiCara Hrvatske. Poziv im je upuéen putem elektroniCke poste. S Cetiri sudionika,
intervju se provodio 27. studenoga 2022. tijekom i nakon Seminara za roditelje i
Foruma mladih Saveza drustava distrofiCara Hrvatske na kojem su se okupili mladi s
misSicnom distrofijom iz raznih dijelova Hrvatske, kao i njihovi roditelji. Prvi i drugi
intervju se provodio individualno, a treci je proveden s dva sudionika istovremeno.
Sudionici su prije provedbe istrazivanja procitali i potpisali 1zjavu o suglasnosti za
sudjelovanje u istrazivanju koja je kreirana za potrebe ovog istrazivanja. U istrazivanju
su sudjelovala i Cetiri €lana Drustva distrofiCara Zagreba, s dva sudionika intervju se
proveo u prostorima Drustva 6. prosinca 2022., a s druga dva sudionika intervju se

proveo individualno online 9 i 15. prosinca 2022.

5.2 Metoda prikupljanja podataka

U ovom istrazivanju koridten je kvalitativni pristup prikupljanja podataka. Podaci su se
prikupljali putem polustrukturiranog intervjua s pitanjima otvorenog tipa.

Intervju je jedna od najrasSirenijih metoda prikupljanja korisnih informacija za odredena
istrazivacCka pitanja. NajcesSc¢i oblik intervjuiranja je individualna razmjena rijeCi licem u
lice, no intervju moze biti i razmjena informacija postom, samostalno popunjavanje
upitnika, anketa ili grupni razgovor. Intervju moze biti strukturiran, polustrukturiran ili
nestrukturiran (Fontana i Frey, 2005). Gorman i Clayton (prema Zentil Bari¢, 2016)
istiCu pet prednosti intervjua koje su zna€ajne za kvalitativhu provedbu istrazZivanja.
To su neposrednost, zajedniCko propitivanje teme, istrazivanje uzro¢nosti, osobni
kontakt te brzina. Kroz neposrednost istrazivac je u prilici odmah dobiti odgovor na
postavljena pitanja. Ukoliko je vidljiva dvosmislenost pitanja ili odgovora, sudionik i
ispitivaC mogu na licu mjesta razrijeSiti nejasnoCe i zajedniCki propitati znaCenja
postavljenih pitanja kao i odgovora. Za razliku od kvantitativnih istrazivanja, u ovakvom

tipu istrazivanja mozemo primijetiti i istraziti zasto se sudionik ponasa na odredeni
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nacin jer smo u neposrednom kontaktu s njim. Intervju moze biti proveden kroz ugodan
i prijateljski razgovor, a kada su istrazivacka pitanja povjerljive i osjetljive prirode, kao
Sto moze biti u ovom sluc€aju, tada ovakav oblik osobnog kontakta moze uciniti da se
osoba osjeca ugodnije. Intervju omogucuje prikupljanje velike koli€ine informacija u
kratkom vremenskom periodu $to je zasigurno jedna od glavnih prednosti ovakvog
nadina prikupljanja podataka (Zentil Bari¢, 2016).

Polustrukturirani intervju je intervju za kojeg se pitanja unaprijed pripremaju, ali se ne
koriste strogo formulirana pitanja ve¢ se intervju provodi u obliku tema za razgovor.
Sudioniku se treba ostaviti prostor za izraZzavanje misljenja, stavova i osjecaja, a
ispitivaCu je dozvoljena sloboda kod postavljanja pitanja i otvaranja novih tema za
razgovor. IspitivaC se moze pri postavljanju pitanja sluZziti i drugim rijeima istoga
znacenja. Vazno je samo da se zadrzi smisao pitanja. IspitivaC kroz razgovor moze
istraziti svaku dvosmislenu rije€ koju je sudionik rekao, a takvo dublje procjenjivanje
je znaCajno za osiguravanje pouzdanosti podataka. Razgovor se treba prilagoditi
svakom sudioniku individualno, a za to su potrebne izraZzene komunikacijske vjestine
ispitivaCa kao i sposobnost prepoznavanja nacina izrazavanja sudionika ukljuCujuci
obracanje paznje na neverbalne znakove komunikacije te vokabular kojim se koristi.
Osjecaj povjerenja sudionika prema ispitivacu je preduvjet za otvoreni razgovor Sto
smanjuje tendenciju sudionika da pruzaju socijalno prihvatljive odgovore (Zentil Barié,
2016).

Za potrebe ovog istrazivanja oblikovana su slijedeca pitanja za intervju:

1. Koju asistivnu tehnologiju koristite?

2. Koja vam je asistivna tehnologija potrebna, a ne mozete je nabaviti?

3. U kojoj mjeri Vam asistivha tehnologija olakSava obavljanje svakodnevnih
aktivnosti?

4. Jeste li prosli edukaciju za koristenje asistivne tehnologije, | ako da koliko je
trajala?

5. Jesu li se osobe u Va$oj bliskoj okolini educirale o koristenju asisitivhog
uredaja?

6. Jeste li imali procjenu za odabir odgovarajucée asistivne tehnologije? Ako jeste,
tko je proveo tu procjenu?

7. Jeste liimali teSkoce u pronalaZzenju adekvatnog asistivnog uredaja koji bi Vam
odgovarao s obzirom na Vase sposobnosti i potrebe?
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8. Koje se prepreke i izazovi javljaju tijekom koriStenja asistivne tehnologije?

9. Treba li Vam ponekad pomo¢ prilikom koriStenja asistivnim uredajem ili ga
koristite u potpunosti samostalno?

10. Je li uvijek potrebna i modifikacija okoline kako biste se uspjesno kretali
asistivnim uredajem u prostoru?

11. Koliko Vam je koriStenje asistivne tehnologije pomoglo tijekom Skolovanja?

12. Otkada koristite asistivni uredaj primjecujete li promjene u podrucju
koncentracije, paznje i komunikacije?

13. Ako ste zaposleni, je li radno mjesto prilagodeno i opremeljno asistivnom
tehnologijom?

14. Jeste li zadovoljni asistivnom tehnologijom koju koristite? Zbog ¢ega?

15. Osjecate li da se Vasa kvaliteta Zivota poboljSala otkada koristite asistivni
uredaj, ako da, na koji nacin?

16. Kakva iskustva imate obzirom na proces nabave i dostupnosti potrebne
asistivne tehnologije?

17. Koje su vaSe preporuke za proces nabave, procjene, koriStenja asistivne
tehnologije? Sto je potrebno promijeniti vezano za usluge vezane za asistivnu

tehnologiju?

5.3 Nacin provodenja istrazivanja

Razgovori sa sudionicima su se provodili kroz viSe dolazaka na razliCite lokacije, a
period u kojem su svi sudionici prisustvovali intervjuima je od studenog do kraja
prosinca 2022. godine. Provodenje intervjua planirano je duzZe vrijeme prije poCetka
provedbe istraZivanja, a kroz taj proces priprema bilo je neophodno prougiti literaturu
za uspjesSno kreiranje pitanja. Kreirana je i Izjava o suglasnosti za sudjelovanje u
istraZivanju koju su sudionici trebali potpisati kako bi mogli pristupiti intervjuu. Intevjui
su trajali u rasponu od 20 do 50 minuta ovisno o prirodi razgovora, samoj brzini
odgovaranja sudionika, ubacivanju razli€itih digresija, otvaranju novih tema, a
ukljuc€ivali su formalni i neformalni razgovor. Formalni razgovor je snimljen diktafonom
i iz tog dijela se koriste informacije za prikaz rezultata ovog istrazivanja. Sudionici su
tijekom razgovora bili opusteni, pristupacni, komunikativni i otvoreni za dijeljenje svojih

iskustava. Neka pitanja nije ni trebalo postavljati jer su ih sudionici obuhvatili kroz
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odgovor na drugo pitanje. Tijekom svih faza planiranja, provodenja i prezentiranja
rezultata istrazivanja, postivala su se nacCela EtiCkog kodeksa Odbora za etiku u
znanosti i visokom obrazovanju (Odbor za etiku u znanosti i visokom obrazovaniju,
2006).

5.4. Kvalitativna analiza podataka

S obzirom na postavljena istrazivaCka pitanja i sam cilj istrazivanja, u ovom
istrazivanju koristila se kvalitativna analiza podataka. Vrsta kvalitativne analize
podataka koja je koriStena je tematska analiza, unutar koje je koriStena realistiCka
metoda i semanti¢ka analiza.

Tematska analiza je metoda koja se koristi za identifikaciju, analizu i izvjeStavanje o
temama ili uzorcima koji se pojavljuju u prikupljenim podacima ili izjavama sudionika.
Braun i Clarke (2006) su razvili jedan od najceSce koriStenih pristupa tematskoj analizi,
koji se sastoji od Sest koraka: upoznavanje s podacima, stvaranje inicijalne liste tema,
pregledavanje tema, definiranje i imenovanje tema, pregledavanije i definiranje tema,
i izvjeStavanje o tematskoj analizi.

Analiza podataka u ovom istrazivanju odvijala se kroz proces kodiranja. Prvi korak bila
je izrada transkripta intervjua. Nakon toga je uslijedilo dubinsko isCitavanje teksta s
ciliem stjecanja uvida, boljeg razumijevanja te identifikacije jedinica kodiranja koje su
potom sluzile kao osnova za formiranje kodova. Nadalje, povezivanjem zajednickih
svojstava definirale su se i podteme te u konachnici i kljuCne teme istrazivanja.
Realisticka metoda je kvalitativna metoda tematske analize koja se fokusira na
iskustva, znacenja i dozivljaje stvarnosti sudionika. Ova metoda se Cesto koristi u
okviru intervjua i fokus grupa. Podrazumijeva temeljito upoznavanje s podacima Sto
obuhvaca ponovno €itanje i analizu transkripata i drugih relevantnih dokumenata, a za
cilj ima identifikaciju klju¢nih tema. Ovisno o razini na kojoj se identificiraju teme,
koristena je semantiCka razina. Semanticka razina tema fokus stavlja na temeljito
razumijevanje onoga Sto su sudionici izriCito rekli, a ne na trazenje skrivenih znacenja

ili interpretacija sudionika (Braun i Clarke, 2006).
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6. INTERPRETACIJA NALAZA ISTRAZIVANJA

U Tablici 1 su prikazane teme i pripadajuce podteme s kodovima, koji su temeljeni na

izjavama sudionika istrazivanja.

Tablica 1 Prikaz tema i podtema s kodovima

TEME/PODTEME KODOVI
VRSTE ASISTIVNE TEHNOLOGIJE KOJE | ,No- tech®
SE KORISTE ,Low- tech”
,Mid- tech®
,High- tech”

PRONALAZENJE ODGOVARAJUCE
ASISTIVNE TEHNOLOGIJE
-Procjena za odabir asistivne tehnologije Razlicita iskustva pri identificiranju
potrebne asistivne tehnologije
Procjena za neinvazivnu ventilaciju
Psihotest kao uvjet za koristenje
elektromotornih kolica

Nedostatak kvalificiranih strucnjaka
koji provode procjenu

Nepostojanje sustavne procjene

-Postupak odabira asistivne tehnologije Klju€na uloga korisnika pri odabiru
Mogucénost zamjene asistivne

tehnologije

DOSTUPNOST ASISTIVNE
TEHNOLOGIJE

-Teskoce pri nabavi asistivhe tehnologije Financijske teSkoce

Dugo ¢ekanje na tehnologiju
Nedostatan izbor tehnologije u RH
Nemogucnost isprobavanja

adekvatne tehnologije prije kupnje
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-Teskoce pri odrzavanju tehnologije

Nedostatak informacija o dostupnoj

tehnologiji

Dugotrajan proces servisiranja
Neadekvatan zamjenski uredaj
Neinformiranost o pravima
servisiranja /zamjene AT ili dijelova

uredaja

EDUKACIJA O PRIMJENI ASISTIVNE
TEHNOLOGIJE
-Edukacija za korisnike AT

-Edukacija za stru¢njake

Nedostatak sustavne edukacije o
koriStenju AT
Edukacija za koriStenje neinvazivne

ventilacije

Nedostatak informacija i znanja za
odabir AT
Osnovne informacije prenose

djelatnici tvrtke koja distribuira AT

UPOTREBA ASISTIVNE TEHNOLOGIJE

-Teskoce pri upotrebi asistivne tehnologije

- Potreba za asistencijom

Neprilagodenost AT za krajnjeg
korisnika
Nedostatak individualizacije u

primjeni AT

Asistencija pri obavljanju
svakodnevnih aktivnosti

Asistencija pri upotrebi elektronickih
uredaja

Asistencija u sustavu odgoja |
obrazovanja

Asistencija pri transferu u kolica
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Asistencija pri koriStenju neinvazivne

ventilacije

PRILAGODBA OKOLINE |
OSIGURAVANJE PRISTUPACNOSTI
-Prostorne prepreke

-Socijalne prepreke

Neprilagodenost javnih povrSina
|zostanak prostorne prilagodbe
javnih ustanova, usluznih ustanova,
stambenih zgrada te javnog
gradskog prijevoza

|zostanak razumne prilagodbe u
sustavima odgoja i obrazovanja te

rada

|zostanak razumijevanja okoline

Izbjegavanje trazenja pomodi

DOPRINOS ASISTIVNE TEHNOLOGIJE
KVALITETI SVAKODNEVNOG ZIVOTA

-Zdravstveni status

-Samostalnost

-Mogucnost participacije u obrazovanju

Pospjesuje kvalitetu sna i smanjuje
osjecCaj umora
Pozitivan utjecaj na mentalno

zdravlje

Olaksava participaciju u drustvenom
Zivotu

OlakSava komunikaciju

Olaksava kretanje

Olaksava upotrebu drugih uredaja

OlakSava izvrSavanje nastavnih

obveza i pradenje nastave

PREPORUKE ZA PROCES NABAVE |
DOSTUPNOSTI ASISTIVNIH UREDAJA

-Proces nabave
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Ubrzati proces servisiranja i
odrzavanja uredaja

Osigurati financijsku pristupacnost
uredaja i prosSiriti listu AT koju
ostvaruju preko doznake

-Dostupnost Potreba za ve¢om ponudom
asistivne tehnologije

Potreba za ve¢om ponudom AT
dostupne u RH

Potreba za unaprjedenjem AT
Osiguravanje prostorne
pristupacnosti i razumnih prilagodbi

Potreba za individualizacijom

-Edukacija Osnivanje informativnog centra za
AT

Edukacija stru€njaka

1. VRSTE ASISTIVNE TEHNOLOGIJE KOJA SE KORISTI

Sudionici su naveli sljedecCe oblike asistivnhe tehnologije koje svakodnevno koriste:
- hodalice, prilagodeni stol, rampa za automobil, automatski mjenjac.

- aktivna kolica, prilagodeni laptop, prilagodena tipkovnica, prilagodeni mis, lifter za
transfer, hidraulicko dizanje, aparat za hranjenje, elektricni krevet, automobil sa
prilagodenim

- Alexa Amazon, smart uredaji, neinvazivna ventilacija, virtualna tipkovnica, Team

Viewer, respirator, pretvaranje govora u tekst, elektromotorni dodaci na kolica.

31



2. PRONALAZENJE ODGOVARAJUCE ASISTIVNE TEHNOLOGIJE
Pod temom pronalazenja adekvatne AT izdvojile su se sljedece podteme:

A) Procjena za odabir asistivne tehnologije

Razlicita iskustva pri identificiranju potrebne AT

Sudionici navode razliCita iskustva prilikom identificiranja potrebne AT.
Iskustva se razlikuju od toga da procjena uopce nije postojala te da su bili prepusteni
sami sebi pa do toga da su imali podrsku stru¢nog osoblja. Kao najveci problem svih

sudionika navodi se nepostojanje sustavne procjene koja bi pomogla pri odabiru.

Pojedini sudionici navode kako procjena postoji te da je lijeCnik taj koji donosi finalnu
odluku.

"Da, postoji procjena. Doktor prepiSe kolica i on odlucuje.” (S1)

S druge strane, neki sudionici navode da je lije€nik bio taj koji predlaze AT.

"Doktor mi je dao prijedlog za elektromotorna kolica.” (S2)

Dio sudionika istice kako lijeCnici ulogu u procesu odabira prepustaju njima.

"Ne postoji procjena, doktor prepise ono Sto ti trazis i to je to." (S3)

Pojedini sudionici navode kako su oni ti koji biraju uredaj, Cesto u dogovoru sa tvrtkom
koja prodaje AT.

Dobijes nalaz fizijatra i onda u dogovoru sa tvrtkom za prodaju AT odabire$ uredaj."”
(S4)

"Predstavnik ortopedskih pomagala ti daje prijedlog AT | uzima mjere,
ali ti si taj koji odlucuje." (S6)

|z svega navedenog, ocituju se razli€ita iskustva u procesu upravo zbog toga sto ne

postoji jedinstvena procjena za sve korisnike AT.
Procjena za neinvazivnu ventilaciju

Iskustva su dosta slicna Sto se tiCe procjene za neinvazivnu ventilaciju. ViSe sudionika

navodi kako procjena postoji.
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"Imala sam procjenu za neinvazivnu ventilaciju. Trebala sam prenociti u bolnici gdje
su mi mjerili razinu kisika u Krvi tijekom noci. Nakon toga pulmolog ocitava nalaz i

donosi odluku o tome jesam li kandidat za neinvazivnu." (S4)

Psihotest kao uvjet za koriStenje elektromotornih kolica

ViSe sudionika potvrduje kako postoji psihotest koji je uvjet za upotrebu
elektromotornih kolica.

"Treba dokazati da si mentalno sposoban da bi vozio elektromotorna kolica."” (S5)
"Trebamo samo psiho test za elektromotorna kolica." (S6)

"Kako bi dobila elektromotorna kolica prvo sam morala proci psiho test i to je kao

vozacka dozvola, jer ovo stvarno moZze biti opasno." (S4)

Nedostatak kvalificiranih stru¢njaka koji provode procjenu

Procjena je otezana time Sto postoji manjak kvalificiranih stru€njaka koji bi olaksali
cjelokupan proces osobama kojima je AT potrebna.

Sudionici navode kako lije€nici ¢esto nisu sigurni $to im to€no treba.

"Doktor je samo pitao Sto da mi prepise jer ni on sam nije znao." (S7)

"Doktori vrlo ¢esto ne znaju Sto nama uopce treba. Nas dolazak svodi se na pitanje
"Koja je svrha tvog dolaska, koje papire danas trebas?” (S8)

Nepostojanje sustavne procjene

Prema navodima sudionika, sustavna procjena za odabir adekvatne AT ne postoji.
Iznimke su procjena za neinvazivnu ventilaciju i psihotest kao uvjet za koriStenje
elektromotornih kolica. Sudionici Cesto istiCu Cinjenicu kako manjak kvalificiranih

struCnjaka otezava cjelokupan proces.

B) Postupak odabira asistivne tehnologije

Kljuéna uloga korisnika pri odabiru

Prilikom odabira adekvatne AT istiCe se klju¢na uloga samog korisnika. Sudionici istiCu
kako nerijetko ostaju prepusteni sami sebi te osobnom angazmanu i edukaciji.
"Doktor obicno prepisuje sto sam kaze$ da ti treba primjerice jastuk ili nastavak za

elektromotorna kolica." (S8)

Pojedini sudionici istiCu kako sami najbolje poznaju svoje potrebe.
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"U svakom segmentu Zivota osjetim $to mi je potrebno da bi mi bilo lakSe. Ja znam
Sto meni odgovara, na primjer znala sam da mi ne smije naslon i¢i u nazad vec da
moram i¢i u profil L jer moja KkraljeZnica nije ravna te zbog toga i kukova samo bi mi

nanosilo bol.” (S3)

Neki sudionici ipak navode da odabir olakSavaju iskustva i savjeti drugih korisnika AT.

“Nista ne bi znala da nisam u Facebook grupama, jer me ina¢e ne bi imao tko upultiti.
(S4)

Uz to, dio sudionika spominje internet kao izvor informacija.

"Uvijek sam istrazujes, vidi$ i na internetu koji ti uredaj odgovara.” (S6)

Moguénost zamjene asistivne tehnologije

Osim samog odabira, vrlo je bitno da korisnici imaju moguénost zamjene tehnologije
prema potrebi. S obzirom na razliCita iskustva, oCita je vaznost omogucéavanja
prilagodbe ili zamjene AT koju koriste. Pojedini sudionici su zamijenili uredaj, dok je

nekima i sama prilagodba pomogla.

Pojedini sudionici navode kako su oni sami ili uz pomo¢ €¢lanova obitelji uspjeSno
prilagodili uredaj.

"Trenutni uredaj mi odgovara jer sam ga uspjesno prilagodio sebi. Gotovo uvijek svima
treba prilagodba da bi mogli koristiti neki uredaj.” (S5)

"Joystick svima stoji sa strane, ali ja ga tamo ne mogu dobaviti. Zbog toga mi je tata

prilagodio uredaj da bi ga uopce mogla koristiti." (S4)

Sudionici navode kako im je pomogla promjena uredaja.

"Kada sam napokon promijenila uredaj, postala sam sigurnija i sretnija." (S8)

Sudionici istiCu kako je pri odabiru klju¢na njihova uloga. Dio sudionika navodi da im
pri donoSenju odluke pomaZzu iskustva drugih, a drugi dio isti€e pretragu interneta kao
nacina za odabir AT. Pojedini sudionici navode kako su uspjesno prilagodili odabrani
uredaj samostalno ili uz pomoc¢ obitelji, dok je dio sudionika naveo kako im je ipak

trebala zamjena uredaja.
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2. DOSTUPNOST ASISTIVNE TEHNOLOGIJE
Dostupnost AT za krajnje korisnike oteZana je zbog teSkoca pri nabavi tehnologije te

teSkoca pri odrzavanju tehnologije.

A) Teskoce pri nabavi AT
Kao najCeSc¢e teSkoce pri nabavi tehnologije sudionici navode financijske tesSkoce,
dugo Cekanje, manjak izbora u RH, manjak dostupnih informacija te nhemogucnost

isprobavanja adekvatne tehnologije prije kupnje.

Financijske teskoc¢e

Financijske teSkoce istiCu se kao klju€an razlog za nemogucnost nabave Zeljenog
uredaja. Prema navodima sudionika, dio AT korisnici dobivaju preko doznaka, dok
ostatak moraju nadoplatiti sami.

"Kolica placa HZZO, ali samo do cifre od 2200 EUR. Sve ostalo moras§ sam platiti."”
(S3)

Dio sudionika navodi kako je doslo u promjene u financiranju uredaja.
"Ja sam dobila sve na doznaku, ali sada je to problem, pocinje se nadoplacivati. Na
doznaku dobijes samo kostur kolica, a naslon i sve ostalo se nadoplacuje i to najmanje
1500-2500 EUR." (S4)

Pojedini sudionici navode kako je situacija u inozemstvu drugacija.
"Voljela bi da nam je sve besplatno kao i u nekim drugim drzavama, s time bi se sve
poboljsalo i bilo bi nam puno lak$e. Sigurno ne bi toliko razmi$ljali i nabavijali novac,
niti birali izmedu kolica i drugih stvari. " (S6)

Uz potrebu za ve¢om financijskom pristupac¢nosti, dio sudionika isti¢e kako je potrebna
i veCa dostupnost AT.

"Bilo bi bolje da je veca dostupnost i da cijene nisu toliko visoke." (S8)

Dugo ¢ekanje na tehnologiju

Osim toga, dugo Cekanje na uredaj AT predstavlja velik izazov za korisnike.
"Nabava kolica je dugotrajan proces. Zna se Cekati i mjesec dana, stvarno bi to trebalo
biti bar malo brze." (S6)

"Kolica sam ¢ekala skoro dva mjeseca.” (S8)

35



Dio sudionika navodi kako se cekanje javlja zbog nedostupnosti uredaja u
poslovnicama.
"Cesto uredaji nisu fiziéki dostupni u nas$im poslovnicama. Onda se mora sve

narucivati i produljuje se ¢ekanje na uredaj." (S7)

Ponovno, dio sudionika navodi kako je situacija po pitanju ¢ekanja na uredaj drugacija
u inozemstvu.
"Dugo &ekanje. Cim ode$ u susjednu drzavu je drugadije.” (S1)

"Vecinom nabavim uredaje izvana jer mi za tri do Cetiri dana stize uredaj.” (S2)

Nedostatan izbor tehnologije u RH

Nastavno na to, jo$ jedan problem je svakako i manjak dostupnih uredaja u RH u
odnosu na inozemstvo.

"Kod nas nemas nikakvog izbora. Cim ode$ preko granice odmah je vise dostupne
AT. U Australiji postoji automobil koji moZe voziti osoba mojih mogucnosti, ali u Europi
i Aziji toga nema." (S1)

"Sto se tice nabave, veéinom sve nabavljam izvana jer je lak$e i vi$e opcija. Stvarno

postoji dosta opcija, iz vecine europskih zemalja i Cak iz Amerike." (S2)

Nemogucénost isprobavanja adekvatne AT prije kupnje

Sudionici navode kako uredaji koji i postoje za narudzbu nisu uvijek dostupni za probu
prije kupnje Sto uvelike otezava odabir.

“Nekad ni nemaju tamo uredaj za probati pa treba vidjet da naruce.” (S7)

Uz to, dio sudionika istiCe da neki izlozbeni primjerci nisu adekvatni za probu svim
korisnicima.

"Vecina tvrtki ima primjerak za probu koji vrlo ¢esto nije dovoljno dobar za
isprobavanje. Recimo ja imam kolica Sirine 38, a ta koja oni imaju su 43. Znadi, niti ne

mogu vidjeti Sirinu, sjedim li lijepo u njima, odgovaraju li mi i tako dalje." (S8)

Neki sudionici tvrde da ukoliko im uredaj ne odgovara, proces vracanja uredaja je
dugotrajan i zahtjevan.

"Problem je to kad dobijes kolica ne moze$ ih vise vratiti.” (S7)

“U teoriji se mogu vratiti, ali dok potpise$ doznaku da si promijenio kolica, jako malo
njih vracaju kolica osim ako je ba$ neka gre$ka na njima. " (S8)
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Nedostatak informacija o dostupnoj AT

Manjak dostupnih informacija o AT ponovno stavlja naglasak na osobni angazman
korisnika.

Pojedini sudionici navode kako vecinom sami traze informacije, ali im pomaZzu i
udruge, tvrtke koje prodaju AT i Cesto do informacija dolaze kroz kongrese i skupove.
“Od udruge dobivamo informacije, kad su neki kongresi ili skupovi onda obi¢no jedna
ili dvije firme prezentiraju neka nova kolica, dodatke i to sve, ali opet, mora$ se sam
raspitati da bi pronasao.” (S8)

Neki sudionici istiCu kako su im za prikupljanje informacija bile korisne razne grupe
bez kojih bi propustili znacajne informacije.

"Ja neke stvari ne bi znala da nisam u grupama jer nema te ko uputit u to. Tijekom
srednje nisam Kkoristila laptop, ali bi ga moZda viSe koristila da sam znala za neke
korisne aplikacije. Taj Team Viewer, to je besplatna aplikacija, a ja to nema Sanse da

bi sama znala da mi neko nije rekao” (S4)

Dio sudionika isti¢e internet kao izvor informacija.

"Sam istrazujes, vidis na internetu koji uredaj ti pase." (S6)

B) Teskoce pri odrzavanju AT

Kada korisnici nabave adekvatnu asistivnu tehnologiju, javljaju se odredene

potesSkoce prilikom njihovog odrzavanja.

Dugotrajan proces servisiranja

Dugotrajan proces servisiranja sudionici istiCu kao otezavajuci faktor pri kontinuiranom
koristenju i svakodnevnom funkcioniranju.

"Servis traje dosta dugo, zamjene samo baterije, ociste filter. Servis nekad traje i 2
tjedna." (S5)

"Servisi su dugi. To bi moglo biti malo brze." (S6)

"Ceka se dva mjeseca...ni za auto ne éeka$ dva mjeseca da ti se popravi, a nije da o

autu ovisi$. Ja o kolicima stvarno ovisim. " (S1)
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Neadekvatan zamjenski uredaj

Tijekom procesa servisiranja sudionici navode kako dobiju neadekvatan zamjenski
uredaj.

"U meduvremenu dobijete zamjenski uredaj. Zamjenska kolica su dosta

neprilagodena." (S5)

Neinformiranost o pravima servisiranja / zamjene AT ili dijelova uredaja

Osim dugotrajnog servisiranja, problem predstavlja i neinformiranost o pravima
servisiranja ili moguc¢nosti zamjene odredene AT ili dijelova uredaja. Pojedini sudionici
poznaju prava vezana uz ortopedska i druga pomagala, ali ipak istiCu kako vecina s
istima nije upoznata.

" NaSa drzava ima pravilo da ako jednom dobijes elektromotorna kolica na doznaku,
vise ne mozes$ dobiti aktivna kolica koja su meni potrebna za kretanje. A npr. aparat
za iskaS$ljavanje moZe$ dobiti samo ako nisi punoljetan, sto ljudi obi¢no ne znaju." (S8)

Sudionici uz problem vlastite neinformiranosti navode teSko¢e zbog toga Sto se
nemaju kome obratiti.
“Da neko educiran vise mozZze nama objasniti, da ne moramo sve sami jer puno puta

ne znamo ni mi, nismo sigurni §to nam treba u potpunosti.” (S7)

Vezano uz dostupnost uredaja, sudionici najéeS¢e navode dva glavna uzroka teSkoca
- teSkoce pri nabavi i koriStenju. U procesu nabave Ceste izazove predstavljaju
financijske tesSkocCe, dugo Cekanje, manjak izbora u RH, nedostatak informacija i
nemogucnost probe prije kupnje. KoriStenje sudionicima otezava dugotrajan proces
servisa uredaja, neadekvatan zamjenski uredaj, neinformiranost o pravima

servisiranja.

4. EDUKACIJA O PRIMJENI ASISTIVNE TEHNOLOGIJE

Kao Sto je ve¢ spomenuto, korisnici nailaze na razliCite informacije i iskustva vezana
uz proces procjene i nabave AT. Neizostavan dio upotrebe AT je edukacija o primjeni.
Edukacije trebaju biti namijenjene korisnicima AT, ¢lanovima njihovih obitelji, kao i

stru¢njacima koje ih preporucuju.
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A) Edukacija za korisnike AT

Nedostatak sustavne edukacije o koristenju AT

Najveéi izazov kod educiranja korisnika za upotrebu odredene AT je nedostatak
sustavne edukacije. Neki korisnici vrlo brzo usvoje potrebna znanja, ali ipak vecina
nije zadovoljna Sto ne postoji konkretna edukacija.

"Nazalost nemamo edukaciju. Vec¢inom smo na svoju ruku ostavljeni. Za mene osobno
nije bilo potrebe za edukacijom, u sat vremena sam sve uhvatio."” (S2)

"Nisam Cula da postoji edukacija.” (S3)

"Ja nisam proS$la edukaciju. PokaZzu ti koji gumb je za sto, kako se ide naprijed, kako
nazad, ali bas je jednostavno." (S4)

"Nisam imala edukaciju, rekli su mi tu se pali tu gasi i "Nemoj se ubit” (smijeh)." (S8)

Edukacija za koristenje neinvazivne ventilacije

Ipak, vecdina sudionika koji koriste neinvazivnu ventilaciju navode kako se edukacija
odrzala, a proSao ju je neki €lan obitelji.

" Pa ima edukacija za neinvazivnu ventilaciju, dodu iz tvrtke i objasne kako se koristi.
Treba je proci i neki ¢lan obitelji. “ (S5)

“Za neinvazivnu ventilaciju ima edukacija, otac je pro$ao, bili smo u bolnici preko noci.”
(S7)

B) Edukacija za struénjake
Edukacija vezana uz AT odnosi se i na strunjake, kako bi mogli olakSati korisnicima
u odabiru i upotrebi same AT.

Nedostatak informacija i znanja stru¢njaka za odabir AT

Klju€an problem koji se javlja kod struCnjaka, prema navodima sudionika, je
nedostatak informacija i znanja za odabir adekvatne AT.

"Specijalisti vrlo ¢esto ne znaju dovoljno dobro sto nama treba.” (S8)

"Doktor je sam pitao Sto da mi prepise jer nije ni on znao." (S7)

Dio sudionika navodi kako je odabir AT od strane lije€nika za njih bio pogreSan.

"Doktor prepise kolica, on je odluc¢io, a meni na kraju nisu odgovarala." (S1)
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Osnovne informacije prenose djelatnici tvrtke koja distribuira AT

Cesto se dogada da osobe koje nisu struénjaci iz zdravstvenog podruéja prenose
informacije korisniku. Sudionici navode kako osnovne informacije prenose djelatnici
tvrtke koja prodaje uredaj koji ¢e oni u konacnici koristiti.

“Pokazali su isto iz tvrtke koja je dala uredaj kako se koristi.” (S7)

"Kad sam kupovala rekli su mi kako se koristi." (S8)

"Kad dodes oni ti kaZzu ovaj ti je za lijevo, ovaj za desno, ovaj za naslon."” (S4)

Tema edukacije istice vaznost edukacije za korisnika AT, ali i za stru€njake. Najcesci
izazov koji istiCu sudionici je nedostatak sustavne edukacije, a takoder navode i

nedovoljnu informiranost stru¢njaka.

5. UPOTREBA ASISTIVNE TEHNOLOGIJE

Kada korisnici nabave uredaj, nerijetko i dalje nisu u potpunosti sigurni i samostalni u
njegovoj upotrebi. Upravo zato izdvajaju najCeSce teSkoce pri koriStenju AT te potrebu
za asistencijom u razli€itim podrucjima.

Kao najcesce teskoce prilikom koriStenja AT navode neprilagodenost te nedostatak
individualizacije.

Neprilagodenost AT za krajnjeg korisnika odnosi se na Citav spektar problema od

nedostatka razumne prilagodbe, nedostatka optimalnog rada AT i sli¢no.

A) Teskoce pri upotrebi AT

Neprilagodenost AT za krajnjeg korisnika

Dio sudionika navodi kako uredaji nisu u dovoljnoj mjeri prilagodeni individualnim
potrebama osoba s invaliditetom.

“Uredaji bi trebali biti napravijeni nama, za osobe s invaliditetom, da nam je lakSe

prilagoditi sebi Zivotne navike i ostalo.” (S2)

Pojedini  sudionici  istiCu  teSko¢e  prilikom  koriStenja  aplikacija  AT.
"Aplikacije koje koristimo za prilagodbu ¢esto znaju blokirati. Rade, a onda odjednom
ne hvataju touch. Osim toga, dosta uredaja su na gumbe ali to nije prilagodeno za

svih. Gumbici na joysticku su tvrdi i teSki za koriStenje."” (S4)

Uz to, sudionici navode i poteSkoce pri koriStenju neinvazne ventilacije.
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"Maske za neinvazivnu i $price su Cesto problem. Maske ¢esto pucaju, i ne drzi bas
Ci¢ak.” (S5)

“Maske za neinvazivnu ventilaciju se znaju odljepljivat. Idu na Ci¢ak i taj se Cicak brzo
istrosi... Ti pojasi se znaju pomicat jer nisu bas, mislim na CiCak su, i onda ih mora$
stegnit...pa se taj Ci¢ak istro$i i onda to sve ispada i klapa, malo je teSko namjestit.”
(S4)

Nedostatak individualizacije u primjeni AT

Nedostatak individualizacije je poteSkoc¢a koja se javlja s obzirom na specificne
potrebe svakog korisnika. Premda to doista jest poteSkoca, korisnici nerijetko
uspijevaju samostalno pronaci najbolje rieSenje.

Sudionici navode kako sa iskustvom bolje procjenjuju Sto im treba.
“To se uvijek trazi, svako individualno sebi, Sta se tiCe kolica, kroz par godina vidite
Sta najvise odgovara na tim kolicima, $ta bi trebalo mijenjat, koje dimenzije, jastuke na
primjer i sli¢no....Smart opremu sam isto samostalno traZio Sto meni najvise

odgovara.” (S2)

Neki sudionici istiCu vaznost individualne prilagodbe AT za uspjesSnije funkcioniranje.
"Kada sam sebi nesto prilagodis, sve je lakSe." (S3)

“Prilagodio sam ga sebi pa je lakSe. Uvijek treba prilagoditi.” (S5)

"Mora se i¢i po mjerama da vidimo sto nam odgovara.” (S6)

Dio sudionika istiCe znacaj individualne prilagodbe AT za izrazavanje vlastitog stila.
"Danas imamo te romobile, bicikle kojima mozes$ mijenjati i boje i brzine, a ja sam
osudena na malu Sacicu koja je moja "cipela”, moj stil. Daj mi malo slobodu
izraZavanja, jer samo svakih 5 godina to promijenim. Zamisli da ti ima$ pet godina iste
cipele." (S1)

B) Potreba za asistencijom

AT doista uvelike olakSava svakodnevni Zivot, ali je vrlo Cesto za osobe s miSiénom

distrofijom neizostavna i asistencija.
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Asistencija pri obavljanju svakodnevnih aktivnosti

Asistencija pri obavljanju svakodnevnih aktivnosti vazan je dio Zivota korisnika i
obuhvaca asistenciju u cjelokupnom funkcioniraju, koristenju uredaja te obavljanju
kucanskih poslova.

Neki sudionici istiCu vaznost asistencije prilikom oblacenja.

"Trebam pomoc¢ kad imam primjerice jaknu obuci.” (S2)

Pojedini sudionici navode kako im je asistencija potrebna za funkcioniranje u kuénom
okruzeniju.
"Ne mogu spustiti rolete u obje sobe. Mora spustit asistentica dok je tu." (S8)

“Treba mi pomoc¢ dodati nesto ako je visoko." (S1)

Asistencija pri upotrebi elektronickih uredaja

Dio sudionika istiCe vaznost asistencije pri upotrebi elektroniCkih uredaja.
"Kad laptop nosim na fakultet, uvijek mi je potrebno postaviti ga na stol, otvoriti ga,
upaliti, a onda sama mogu dalje. TeSko mi je, nemam ja miSice da bi to napravila
sama.” (S3)

"Na laptop mogu sama, ali mi netko treba dati mobitel. Kad imam mobitel, onda dalje
mogu." (S4)

"Sam radim sve na ra¢unalu. Jedino mi treba pomoc¢ za pripremu i paljenje." (S2)

Asistencija u sustavu odgoja i obrazovanja

Pojedini sudionici navode kako je asistencija nuzna u sustavu odgoja i obrazovanja.
"Ja sam asistenta imala u osnovnoj i srednjoj $koli. Na faksu vise nemas pravo na
asistenta, a trebalo bi." (S8)

Asistencija pri transferu u kolica

Asistencija pri transferu u kolica, bilo aktivna ili elektromotorna, €esto je vrlo bitno da
bi se osiguralo samostalno kretanje.

Sudionici navode da im je potrebna pomo¢ pri transferu u i iz kolica.
"Vecinu uredaja $to koristim mogu samostalno, jedino to pomagalo za transfer, na
primjer s kolica na krevet ne mogu, to mora osoba sposobna za to.” (S2)

"Treba mi samo pomoc¢ da sjednem u kolica, a onda mogu sama sve." (S6)

"U kolica se ne mogu sam prebaciti. Imam asistenta koji mi pomaze." (S5)
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"Treba me samo prebaciti u kolica jer ne mogu u potpunosti sam." (S7)

Asistencija pri koristenju neinvazivne ventilacije

Nuzna je i asistencija pri koriStenju neinvazivne ventilacije, primarno pri stavljanju
maske i pokretanju uredaja.

Sudionici navode kako im je potrebna pomoc pri namjestanju i koriStenju neinvazivne
ventilacije.

"Neinvazivnu ventilaciju mi netko mora staviti jer ne mogu sama." (S4)

“Neinvazivnu treba pomoc¢ namjestiti, staviti masku i upaliti.” (S5)

“Neinvazivnu mi treba netko staviti masku i to sve.” (S7)

Tijekom koriStenja AT, sudionici se susrecu sa razli€itim poteSko¢ama. TeSko¢e mogu
biti uzrokovane neadekvatnim wuredajima ili aplikacijama te nedostatkom
individualizacije. Javlja se i potreba za asistencijom koja olakS8ava svakodnevno

funkcioniranje.

6. PRILAGODBA OKOLINE | OSIGURAVANJE PRISTUPACNOSTI

Okolina je vrlo bitan faktor u funkcioniranju osobe. Razlikujemo utjecaj prostorne
okoline te socijalne okoline, odnosno prilagodbe koje su u navedenim okolinama

nuzne.

A) Prostorne prepreke

Prostorne prepreke predstavljaju velike poteSkoce za osobe s miSicnom distrofijom.

Neprilagodenost javnih povrsina
Sudionici primarno navode da poteSkoce stvara neprilagodenost javnih povrSina za
kretanje uz pomoc kolica.

“Stari dio grada, one ploce, ono je uzasno. Nedostaju rampe, dizalice, liftovi.” (S4)

Uz to, sudionici navode poteskocée u prilagodenosti javnih povrSina koje su im vazne
za koriStenje javnog prijevoza.
“Kada idem busom moram ici da jednu drugu stanicu jer je otok napravijen bez rampe

i onda kako da se ja popnem da uopce dodem do tamo. Nekad odem prije van iz
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autobusa jer su stanice dosta nisko, potonula je stanica i onda stave rampu tako strmo
da se mislim radije cu se provozati ekstra stanicu...” (S1)
"Dosta su veliki razmaci izmedu Stanice i tramvaja i ne moze se skoro nikako iCi s

elektromotornim kolicima.” (S2)

Izostanak prostorne prilagodbe javnih ustanova, usluznih ustanova, stambenih
zgrada i javnog gradskog prijevoza

Problem predstavlja i izostanak prostorne prilagodbe javnih ustanova, usluznih
ustanova, stambenih zgrada te javnog gradskog prijevoza. Sudionici navode da
ustanove nisu dovoljno prilagodene.

"Barijere su problem u gradovima s kojima se prvi put susreéem. Cesto su ne
prilagodeni, npr. hotel ima male sobe, male kupaonice, a mi imamo velika kolica pa
nam je tesko kretati se." (S3)

‘Ja pola muzeja s terenske nastave ne mogu uopce ici, nemaju liftove.” (S4)

Dio sudionika navodi kako su ugostiteljski objekti takoder neprilagodeni.
"Dosta ugostiteljskih objekata nije prilagodeno.” (S4)

"U mom gradu dosta toga nije prilagodeno. U kaficima moZemo sjediti samo vani."
(S5)

Cesto kao problem sudionici navode koristenje javnog prijevoza.

"Najveci su problem tramvaji i autobusi. Autobusi su ¢ak malo bolji, ali voza¢ mora
izacCi i izvaditi rampu da bi uSao / izasao." (S2)

"Velike su razlike u mogucnosti kretanja za osobe s invaliditetom u odnosu na neke
druge drzave.. | za kretanje i autobusi i sve. Puno ih je viSe van u drugim drzavama

jJer im je puno vise sve prilagodeno.” (S1)

Neprilagodenost stambenih zgrada sudionici takoder istiCu kao potesSkocu.
"Moja zgrada ima tri kata i potkrovije, ali nema lift. Mogu uc¢i samo u stanove u

prizemlju." (S8)

Izostanak razumne prilagodbe u sustavu odgoja i obrazovanja te rada
|lzostanak prostorne prilagodbe postoji i u sustavu obrazovanja i rada.

Sudionici navode da radno mjesto za njih nije pristupacno.
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"Toalet na radnom mjestu mi nije pristupa¢an, odnosno previsok je da ga ja Koristim,
kao i stol." (S2)

"Fotokopirni uredaji su dosta visoko i nema Sanse da kopirat mogu.” (S8)

Pojedini sudionici navode i problem neprilagodenosti u sustavu obrazovanja.
"Skole nase nisu prilagodene, i osnovna i srednja u koje sam i$la su trebale neke
preinake.” (S6)

B) SOCIJALNE PREPREKE

Socijalna okolina moze uvelike otezati participaciju u svakodnevnom Zivotu za osobe
s MD.

Izostanak razumijevanja okoline

Sudionici navode da su Cesto suoceni s nerazumijevanjem okoline.

Pojedini sudionici istiCu kako okolina €esto ne uzima u obzir njihovu perspektivu.
"Povodom Medunarodnog dana osoba s invaliditetom, organiziran je dogadaj u kaficu.
Dobila sam poziv i javljeno mi je da za ulazak u prostor treba prijeci dvije stepenice pri
¢emu ¢u imati asistenciju. Neke stvari su stvar principa. Mene se moZe prenijeti dvije
stepenice, ali ako radi$ dogadaj za osobe s invaliditetom, onda treba paziti na te stvari

Jer se mi ne osjecamo ugodno." (S8)

Dio sudionika navodi nerazumijevanje i u okviru obrazovnog sustava.

"Prije korone sam morala dolaziti na predavanja a zapisivali su mi izostanke kao
drugim studentima bez obzira na to Sto ako meni asistentica nije dosla na posao, ja
ne mogu doci na faks ili ako je vrijeme viroza, nije najsigurnije da budem medu dvjesto
studenata. U skoli mi profesorica iz glazbenog nije dala da na racunalu zapisujem

tiiekom sata jer "tko zna Sto mogu raditi", a nekim drugim profesorima to nije problem."
(S8)

Izbjegavanje trazenja pomocéi
Uz to, osobe s invaliditetom Cesto izbjegavaju trazenje pomoci.
Pojedini sudionici navode kako se radije sami snalaze, nego pokuSavaju pronaci

nekoga za pomo¢.
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"Kada naidem na prepreku, najcesce promijenim rutu. Lak$e je to nego traZiti nekoga
tko ce ti pomoci." (S1)

Dio sudionika navodi kako odredene osobe uopée ne Zzele traziti pomoc.

"Ima osoba koje su dosta Sutljive pa istrpe jer ne Zele traZiti pomoc." (S3)

Prilagodba okoline od velike je vaznosti za uspjeSno funkcioniranje osobe s
invaliditetom. NajCes&c¢iizazovi u kretanju prema sudionicima su neprilagodenost javnih
povrSina, ustanova, stambenih zgrada te gradskog prijevoza. Uz to, navode i
izostanak razumne prilagodbe u sustavu obrazovanja i rada. Utjecaj socijalne okoline

takoder moze predstavljati izazov u svakodnevnom funkcioniranju.

7. DOPRINOS ASISTIVNE TEHNOLOGIJE KVALITETI SVAKODNEVNOG ZIVOTA
AT uvelike pridonosi kvaliteti zivota osoba s MD. lako se doprinos oCituje u svim
sferama zivota, primarno se dobrobit AT moze grupirati u tri kategorije: zdravstveni

status, samostalnost te mogucnost participacije u obrazovanju.

A) ZDRAVSTVENI STATUS
AT poboljSava zdravstveni status osobe, primarno kroz releksaciju tijela i smanjenje

umora te ima pozitivan utjecaj i na mentalno zdravlje osobe.

Pospjesuje kvalitetu sna i smanjuje osjeé¢aj umora

Smanjenje umora i san su vrlo bitni aspekti zdravstvenog statusa jer imaju direktan
utjecaj na velik broj drugih zdravstvenih funkcija.

Sudionici navode kako se manje umaraju kada koriste AT.

"Pomaze mi ako imam obaviti vise stvari u kuci, umaram se, pa je lakSe da sjednem

u kolica i da se vozim." (S1)

Takoder, pojedini sudionici istiCu upotrebu neinvazivne ventilacije koja olakSava san i
pospjesuje tjelesnu izdrzljivost.
"Neinvazivna ventilacija mi treba kad idem spavati. Ne mogu bez njega zaspati i za

preko dana mi pomaZze da imam vise Kisika i da sam snaZzniji." (S5)
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"Neinvazivna ventilacija mi je super jer mi daje energiju. Odmori mi misi¢e preko noci
pa po danu imam vise energije. Daje mi energiju da cijeli dan izdrZzim predavanja i sve

Sta imam." (S4)

Dio sudionika navodi kako im uredaji poput tipkovnice takoder smanjuju osjecaj
umora.

"PomaZze mi prilagodena tipkovnica na laptopu jer se ne umorim ctrajuci. Ne moram
se odmarati svakih 10 minuta kao sto sam to morala Ciniti prije, nego kad pocnem

pisati, pisem." (S4)

Pozitivan utjecaj na mentalno zdravije

Sudionici navode kako zbog upotrebe AT osjecaju bolje i sretnije te da im je lakSe.
"Kad sam sebi nesto prilagodis, odmah se osjecas bolje i sretnije i sve ti je lakSe i na
neki nacin si i samostalniji." (S3)

“LakSe se zivi.” (S2)

Dio sudionika istiCe kako neinvazivna ventilacija takoder utjeCe na osjecaj srecCe |
smanijuje frustraciju. “"Zna nekad biti dana kad nemam energije i to me onda malo
frustrira jer Zelim toliko stvari, a tijelo ne moze pratit, ali mi je puno puno lakSe. Ja bi
prije uspjela u skoli 4 sata sjedit, iSla bi doma i morala bih se odmarat jer ne bih imala
energije, a sada uspijem i na predavanja oti¢ i do¢ doma i oti¢ na kavu i vratit se. Tako
da sam zadovoljnija.(S4)

B) SAMOSTALNOST
Samostalnost je vrlo vazan47spectt svakodnevnog funkcioniranja. AT za osobe s MD
pospjeSuje samostalnost kroz olakSavanje participacije u drustvenom Zivotu,

olakSavanje komunikacije, kretanja i upotrebe drugih uredaja.

Olaksava participaciju u drustvenom zivotu
Sudionici navode da AT poput elektromotornih kolica olak$avaju integriranje u
socijalnu zajednicu .

"AT mi pomaZe da mogu izacCi van iz kuce i da mogu Zivjeti, a kad sam krenula Koristit
kolica onda sam odjedanput dobila drustveni zZivot, krenula izlazit van i sve jer nisam

bila toliko umorna. Jako su mi pomogla tu. (S1)
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"Kad sam u obicnim kolicima, onda je teZze uci u grupu ljudi. Kada imam ova

elektromotorna, puno je prirodnije." (S4)

Olaksava komunikaciju
Pojedini sudionici navode kako upotreba AT olakSava komunikaciju.
"Sto se tice komunikacije, mislim da mozda nisi toliko svjestan koliko ti elektromotorna

kolica pomazu u komunikaciji." (S4)

Olaksava kretanje

Dio sudionika isti€e veliku vaznost AT u mogucnosti kretanja.

"Drago mi je da imam AT jer da nemam bila bih samo doma (smijeh)." (S1)

Pojedini sudionici posebno istiCu znacCaj elektromotornih kolica u kretanju.
"Ja se sada, uz pomoc elektromotornih kolica, mogu sama pribliziti do nekoga, mogu
i¢i gdje ja Zelim." (S4)

"U srednjoj sam joS i mogao ic¢i u obi¢nim kolicima, ali kad je vec bilo teze, uvijek je
tesko nekog molit stalno da vas vozi vamo tamo, ovako kad sam preSao na

elektromotorna je puno lakSe, sami ste svoj ¢Covjek. (S2)

Olaksava upotrebu drugih uredaja

Sudionici navode kako im AT olak$ava upotrebu drugih uredaja.

"Imam smart svjetla, sve se pali gasi kad treba. Isto na smart prekidace, tako da ne
moram nista oko toga, ako sam sam doma da se nesto desi mogu ugasit sve. Pomaze
dosta. “ (S2)

"Koristim tu instaliranu tipkovnicu na ekranu i kada koristim jednu aplikaciju mobitel mi

Je umjesto misa i tipkovnice.” (S4)

C) MOGUCNOST PARTICIPACIJE U OBRAZOVANJU
Sudionici navode da AT omoguduje da na adekvatan nacin participiraju u nastavi te

na razne nacine olakSava izvrSavanje nastavnih obveza i pra¢enje nastave.

AT olaksava izvrSavanje nastavnih obveza i pra¢enje nastave

Sudionici navode da zbog AT mogu na adekvatan nacin participirati u nastavi.
"Mogu se online prikljuciti na predavanje,to pomaze da ne moram ic¢i na fakultet
osobno." (S3)
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"Odgovaram online dosta puta. " (S7)

Sudionici navode da laptop, tipkovnica i razli€iti formati zapisa dokumenata uvelike
olakSavaju praéenju i izvrS8avanju nastavnih obveza.

"Definitivno mi pomaze tipkovnica. PiSem seminarske sve preko toga. Ne mogu
drugacije.” (S4)

"AT pomaze u Skolovanju. Sve piSem na laptopu, tako mi je lakSe jer se manje
umaram.” (S3)

"Svo gradivo imam u pdf-u jer ne mogu listati knjigu, a ovako imam na mobitelu i

laptopu, to mi puno znaci, na taj nacin pripremam gradivo." (S7)

Doprinos AT u svakodnevnom funkcioniranju odnosno doprinos kvaliteti Zivota
obuhvaca razne faktore. Doprinos prema navodima sudionika obuhvacéa sljedeca

podrucja: zdravstveni status, samostalnost, moguénost participacije u obrazovanju.

8. PREPORUKE ZA PROCES NABAVE | DOSTUPNOSTI ASISTIVNIH UREDAJA
Preporuke sudionika podijeljene su u tri podrucja - proces nabave, dostupnost te

edukaciju.

A) PROCES NABAVE

Ubrzati proces servisiranja i odrZavanja uredaja

Sudionici navode kako je potrebno ubrzati proces servisiranja i odrzavanja uredaja.
"Bilo bi bolje da servis bude...ne ¢ekanje dva mjeseca."” (S1)

"Servis bi trebao biti brzi." (S6)

Osim brzeg servisa, sudionici istiCu vaznost prilagodenih zamjenskih uredaja.

“Zamjenska kolica su dosta neprilagodena. Trebalo bi prilagoditi.” (S5)

Osigurati financijsku pristupacnost uredaja i proSiriti listu AT dostupnu preko
HZZO-a

Sudionici se slazu da treba osigurati financijsku pristupacnost uredaja i prosiriti listu
AT koju ostvaruju preko doznake.

"Mislim da bi paleta izbora bila puno bolja da je pristupacnija.” (S1)

"Definitivno bi bilo super da HZZO odobri vise uredaja na listi." (S3)
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"Bilo bi dobro da nam bude besplatno sve, sto god nam treba od AT. S time bi se onda
sve poboljsalo i bilo bi nam puno lakse." (S6)

"Bilo bi dobro da se prosiri popis stvari koje idu preko doznake. Da ne moramo platiti.”
(S7)

"Ako postoji obrazloZenje i nekakvo miSljenje zasto nekoj osobi treba odredeno
pomagalo, makar ono kostalo 15000 EUR, i da ta osoba bez tog uredaja ne moZze

kvalitetno funkcionirati, takvi bi se uredaji trebali odobravati bez obzira sve."” (S8)

B) DOSTUPNOST

Potreba za ve¢om ponudom AT

Sudionici istiCu potrebu za veCom paletom uredaja.

“Bilo bi super da postoji...kad padnem, da mogu sjest na tu platformu koja me moze
di¢ pa da se ja mogu ustat | nastavit dalje.” (S1)

"Za neinvazivnu da postoji nekakav daljinski ili neki touch preko mobitela da mogu
sama upaliti." (S4)

Potreba za ve¢om ponudom AT dostupne u RH

Takoder, dio sudionika navodi kako je potrebno prosiriti ponudu u Hrvatskoj.
"Trebalo bi omoguciti veci izbor uredaja koji postoje u inozemstvu, a kod nas jo$
uvijek ne." (S4)

“Omoguciti bolju kvalitetu ponude u nas.” (S5)

Potreba za unaprjedenjem kvalitete AT

Uz to, dio sudionika navodi kako je potrebno unaprijediti kvalitetu dostupnih uredaja.
"Trebalo bi poboljsati kvalitetu odredenih uredaja. Npr. maske za neinvazivnu
ventilaciju nisu dobro osigurane i spadaju s lica. | trebalo bi omoguciti laksu
dostupnost Sprica za neinvazivnu ventilaciju." (S4,S5)

Osiguravanje prostorne pristupacnosti i razumnih prilagodbi

Dio sudionika navodi kako je nuzno osigurati prostornu pristupa¢nost i razumne
prilagodbe.

"Treba prilagoditi ugostiteljske objekte, muzeje, ugraditi liftove i rampe i dizalice."
(S4)
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"Potrebna je prilagodba ugostiteljskih objekata." (S5, S8)
" Potrebne su prilagodbe autobusnih i tramvajskih stanica. (S2)

“Bilo bi bolje da je stanica na istoj razini kao autobus, to bi rijesSilo sve probleme.” (S4)

Potreba za individualizacijom

Osim toga, pojedini sudionici navode kako je vazno omoguciti individualizaciju
uredaja.

"Trebalo bi u suradnji sa tvrtkama napraviti prilagodbe, kako individualno tako i grupno,
uz financiranje drzave. Sve uredaje bi trebalo prenamijeniti ovisno o dijagnozi i kako
kome odgovara" (S2)

"Uredaj se uvijek mora traziti po mjerama osobe." (S6)

Dio sudionika navodi kako bi im odgovaralo da je Sto viSe uredaja na kojima se moze
upravljati dodirom.

"Trebalo bi se puno vise paznje usmjeriti da uredaji budu $to je viSe moguce na touch.
Dosta je aparata na gumbice, a to nije ba§ za moje potrebe prilagodeno. Gumbi na
Joysticku bi mogli biti mekSi. Trebalo bi poraditi i na programiranju kvalitetnijih
aplikacija. (S4)

Pojedini sudionici istiCu kako je vazno omoguciti individualizaciju i po pitanju estetike.
"Trebalo bi omoguciti viSe izbora po pitanju dizajna uredaja. Koristimo ih svakodnevno

i trebali bismo imati i tu opciju prilagodbe” (S1)

C) EDUKACIJA

Osnivanje informativnog centra za AT

Sudionici naglasavaju vaznost osnivanja informativnog centra za AT.

" Bas bi treba bit taj centar Sta smo spominjali kad bi mogao doc i gdje bi mogao rec
Sta ti triba i koji su ti problemi, da ti oni pomognu aha ima$§ ovo imas ono.. (S4)
"Puno puta ni sami ne znamo Sto nam treba, pa bi bilo super da postoji mjesto gdje
nam netko moze pruZiti informacije." (S7)

“Treba bolje informiranje o dostupnosti uredaja, kvaliteta ponude.(S5)

Edukacija stru¢njaka

Takoder, sudionici istiCu vaznost educiranja stru¢njaka o AT.
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"Da bude netko educiran vise da mozZe nama objasniti, da ne moramo sve sami.” (S7)
"Najbolje bi bilo da se svima, tko se prvi put susrece s AT, objasni kako to sve
funkcionira, makar smo vecinom na svoju ruku ostavijeni.” (S2)

Preporuke sudionika o procesu nabave, dostupnosti AT te edukacija trebale bi biti

smjernice za poboljSanje svakodnevne kvalitete Zivota osoba s miSicnom distrofijom.

7. RASPRAVA

Osobe s misicnom distrofijom susrecu se s brojnim izazovima u svakodnevnom zivotu.
Asistivna tehnologija jedan je od vaznih Cimbenika uspjeSnog prevladavanja tih
izazova.

Ovim istrazivanjem identificirane su naj¢eS¢e vrste AT koju koriste osobe s MD.
Prema navodima sudionika, najé¢esée su koristeni mid-tech i high-tech uredaji, dok se

no-tech i low-tech AT rjede koriste .

Pitanje odabira odgovaraju¢e AT primarno obuhvaca proces procjene. Kroz proces
procjene za odabir adekvatne AT radi se na prikupljanju i analizi informacija o osobi s
ciliem da se utvrde preporuke i odabir AT (“lowa Center for Assistive Technologies”).
Sudionici se slazu kako sustavna procjena za odabir AT u Republici Hrvatskoj jos
uvijek nije praksa. lako je nazalost situacija takva, istiCu vaznost provedbe procesa
procjene s obzirom na to da se bez nje osobe Cesto susrecu s izazovima u odabiru
AT. Premda sudionici pokazuju razliCita iskustva vezana uz procjenu za vecinu AT,
iskustva su dosta slicna po pitanju procjene za neinvazivnu ventilaciju i kupnju

elektromotornih kolica.

Postavlja se pitanje je li razlog toga, izmedu ostalog, i nedostatak kvalificiranih
struCnjaka. Sudionici potvrduju kako djelatnici iz zdravstvenog sustava Cesto niti ne
znaju dovoljno o AT koja im je potrebna. S ciliem umanjivanja potencijalne Stete
vezane uz pogreSan odabir AT, vazna je kontinuirana edukacija stru¢njaka, $to se

naglasava i u drugim istrazivanjima (Borg i sur., 2015).

Pogresnim odabirom uredaja nerijetko dolazi do situacije u kojoj je osoba primorana

zamijeniti uredaj ili ga neprestano prilagodavati. To Cesto uzrokuje nove izazove poput
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dugotrajnog Cekanja, dodatnih financijskih troSkova i frustracije. Osim dugotrajnog
Cekanja na novi uredaj, ispitanici istiCu nezadovoljstvo zbog dugog cCekanja pri
servisiranju uredaja. U kvalitativnom istrazivanju Eustace-Cook i sur. (2016) sudionici
su takoder izrazili nezadovoljstvo zbog znacajnih kasnjenja s popravkom Kkolica §to je
negativno utjecalo na njihovu neovisnost.

S ciljem izbjegavanja pogresnog odabira uredaja, istiCe se vaznost osobne edukacije
i dodatnog informiranja same osobe kojoj je AT potrebna. Sudionici ovog istraZivanja
Cesto navode kako u konacnici sami najbolje identificiraju $to im je potrebno i donose

konacan odabir s obzirom da ne postoji jedinstveno mjesto gdje bi trazili informacije.

Osim informiranja, za sudionike problem predstavlja manjak izbora uredaja AT te
manjak dostupnih uredaja u RH. Manjak izbora uredaja odnosi se na potrebu za
vecom prilagodeno$¢u individualnim potrebama osobe s invaliditetom. Prilagodba za
osobe s invaliditetom je nuzna s obzirom na to da su oni primarni korisnici AT te im se
kroz upotrebu AT treba olakSati obavljanje svakodnevnih aktivnosti. Sudionici navode
kako bi uredaji trebali biti prilagodeni s obzirom na individualne osobitosti svake osobe
te da bi se individualnost trebala omoguciti i po pitanju estetike i dizajna uredaja.
Ukoliko uredaiji nisu individualizirani, otezano je i koriStenje, pa se javlja potreba za
asistencijom. Prema navodima sudionika, asistencija im je nuzna prilikom oblacenja,
obavljanja kucnih aktivnosti, transfera u i iz kolica, tijekom upotrebe elektronickih
uredaja te u okviru obrazovnog sustava. U istrazivanju Eustace-Cook i sur. (2016)
sudionici takoder istiCu da je neki oblik asistencije i podrSke neophodan za olakSavanje

izvodenja svakodnevnih aktivnosti.

Takoder, okolina predstavlja vazan ¢imbenik u svakodnevnom Zivotu osobe. Sudionici
navode kako se Cesto susre¢u sa prostornim i socijalnim preprekama. Najvecée
izazove navode na podrucju prilagodbi po pitanju javnih povrsina, primarno onih koje
su im nuzne za koriStenje javnog gradskog prijevoza. Osim toga, istiCu nemogucénost
koriStenja elektromotornih kolica zbog neravnih, strmih i neprohodnih povrsina.
Problem predstavlja i izostanak prostorne prilagodbe javnih ustanova, stambenih
zgrada i usluznih ustanova. Kako WHO (2022) navodi, mnogo svakodnevnih izazova
s kojima se susrec¢u osobe s invaliditetom su uzrokovani socijalnim, kognitivnim ili
prostornim ¢imbenicima koji inhibiraju pristupacnost. Sudionici istrazivanja Eustace-
Cook i sur. (2016) takoder navode kako vanjska okolina, javne zgrade, objekti i
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sadrzaji nisu dostupni osobama s invaliditetom te nisu u skladu s preporu¢enim
standardima. Ono Sto se pokazalo kao naj¢eSc¢i problem sudionika ovog istraZivanja
je manjak rampi, dizalica i liftova. Tijekom prevladavanja prostornih prepreka, sudionici
istiCu kako se socijalne prepreke namecu kao dodatni otezavajuéi faktor. Pojedine
poteSkoCe mozda bi se i mogle izbjeci kada bi okolina pokazala viSe razumijevanja
kroz "stavljanje u njihove cipele". Izmedu ostalog, Cest problem predstavlja i
nerazumijevanje u okviru obrazovnog sustava. KoriStenje AT mozZe uvelike olakSati
svakodnevni zZivot pojedinaca, omogucuju¢i im vecCe sudjelovanje u drustvenim
aktivnostima, radu i Skoli (WHO, 2021). Zbog prethodnih negativnih iskustava u
interakciji sa socijalnom okolinom, sudionici navode kako Cesto izbjegavaju traZzenje
pomoci. Postoji opasnost da osobe kojima je AT potrebna, ali ju ne koriste, budu
socijalno isklju€eni, financijski ugrozeni ili u ve¢oj mjeri ovise o svojoj obitelji i drustvu
(WHO, 2021).

U konacnici, najveci problem oko kojega se gotovo svi sudionici slazu su financijske
poteSkoce. Medu probleme vezane uz financiranje veze se nabava uredaja i njihovih
dijelova te individualizacija i prilagodba. Sudionici opisuju kako im je osnovni dio
uredaja osiguran kroz financiranje od strane HZZO-a putem doznaka, dok sve ostalo
dodatno nadoplacuju sami. Primjerice, dio sudionika posebno se Zalilo na problem
elektromotornih kolica, €iji je kostur financiran dok naslon, joystick, hidrauliCka dizalica
te ostali dijelovi ovisno o potrebi, predstavljaju velik financijski izazov. Ovaj problem
istiCe se posebno zbog Cinjenice da su im kolica neophodna za kretanje. Osim toga,
dio sudionika usporeduje financiranje u RH sa financiranjem u nekim razvijenijim
drzavama te istiCe Cinjenicu da je za OSI| u RH situacija znatno teza. Uz to, dio
sudionika odustaje od nabave Zeljene AT zbog toga Sto, kako kazu, ¢esto moraju
vagati izmedu vaznosti viSe stvari koje su im potrebne.

Kako bi u buducnosti dosli do optimalne situacije na ovom podrucju, nuzna je suradnja
izmedu osobe koja trazi AT i tima stru€njaka. Sudionici za primjer navode osnivanje
informativnog centra koji bi na jednom mjestu imao sve potrebne struCnjake koji bi
pruzali sve informacije vezane uz AT - informacije o procesu procjene, nabave,
dostupnosti te 0 samim uredajima. Isto navode i sudionici istrazivanja Eustace-Cook i
sur. (2016) koji jednoglasno istiCu potrebu za osnivanjem organizacije ili centra koji ¢e

pruziti sve neophodne i dosljedne informacije vezane za asistivhu tehnologiju.
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Asistivna tehnologija zaista poboljSava kvalitetu zivota OSI. U ovom istrazivanju
izdvojile su se tri kljuCne kategorije u kojima AT pozitivho djeluje na kvalitetu zivota
osoba oboljelih od MD: zdravstveni status, samostalnost i moguénost obrazovanja.
ViSe je aspekata zdravstvenog statusa koji upravo zbog upotrebe AT, posljedi¢no
dovode do unaprjedenja kvalitete Zzivota. Prvenstveno, AT omogucava vecu
relaksaciju tijela i smanjenje umora. Gotovo svi sudionici slazu se oko toga da AT
pospjesSuje san i da se otkako ju koriste, osje¢aju odmornije. Posebno se istaknuo
utjecaj neinvazivne ventilacije kao nacin za osnaZivanje tijela. Sve navedeno ima
direktan utjecaj i na mentalno zdravlje. Sudionici povezuju utjecaj AT sa osjecajem
srecCe i zadovoljstva. Kao jos jedan bitan aspekt izdvojila se ve¢a samostalnost tijekom
svakodnevnog funkcioniranja. Sudionici najéeS¢e navode kako se samostalnost
poboljSala na podru€ju kretanja, komunikacije, upotrebe drugih uredaja te
socijalizacije. U konacnici, upotreba AT olakSava i mogucnost sudjelovanja u
obrazovnom sustavu kroz izvrSavanje nastavnih obveza i pracenje nastave. Sudionici
navode kako im uredaiji, online opcija pracenja nastave te dodatne prilagodbe znatno

olak$avaju proces obrazovanja.

Svi sudionici se slaZzu kako je njihova kvaliteta zZivota znatno veca otkako koriste AT.
Uz to, Cesto se kroz razgovor protezu isti pojmovi kada sudionici spominju utjecaj AT
na kvalitetu zivota: "energija, srec¢a, lako, sloboda, uspjeh, pomo¢". 1z navedenog
mozemo zaklju€iti kako, iako uz brojne teSkoce s kojima se susrecu, AT ima direktan,
pozitivan utjecaj na zivote osoba oboljelih od MD.
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8. ZAKLJUCAK

U ovom radu su predstavljeni rezultati kvalitativhog istrazivanja provedenog s ciljem
stjecanja uvida u izazove s kojima se mlade osobe s miSiécnom distrofijom susrecu
tijekom koristenja asistivne tehnologije u Republici Hrvatskoj Takoder, prikazano je na
koji nacCin asistivna tehnologija doprinosi poboljSanju njihove kvalitete Zivota.
Istrazivanje je identificiralo preporuke za unaprjedenje procesa procjene, nabave i

koriStenja asistivne tehnologije.

Prema rezultatima istraZivanja, osobe s miSicnom distrofijom koriste Sirok raspon
asistivne tehnologije. KoriStenje asistivne tehnologije od velike je vaznosti u
svakodnevnom Zivotu osoba s MD jer im pomaze u kretanju, socijalizaciji,
komunikaciji, izvrSavanju nastavnih i drugih obveza. Takoder, doprinosi poboljSanju
zdravstvenog stanja osobe, prvenstveno kroz osnazivanje tijela i smanjenje umora,
ima pozitivan ucinak na mentalno zdravlje osobe te u konacnici pridonosi poboljSanju
kvalitete Zivota korisnika. lako asistivna tehnologija ima pozitivne uc€inke, osobe s
miSicnom distrofijom se susrecu i s izazovima u njenom koristenju. Ovi izazovi mogu
ukljuCivati nedostatke u tehnologiji, financijske teSkoce, probleme s pristupacnoscu,
nedostatak znanja i informacija o koriStenju tehnologije, i druge prepreke koje mogu
utjecati na ucinkovitost i zadovoljstvo korisnika. Nepostojanje sustavne procjene i
nedostatak kvalificiranih stru¢njaka neke su od prepreka u pruzanju adekvatne
podrske korisnicima asistivne tehnologije. Zbog toga se kao izazov istiCe klju¢na uloga
korisnika u procesu odabira i edukacije o koriStenju asistivne tehnologije. Bilo bi
znacajno uspostaviti univerzalni model procjene koji ¢e strunjaci primjenjivati pri
odabiru adekvatne AT za korisnike. Nedostatak educiranih struénjaka za asistivhu
tehnologiju Cesto dovodi do pogreSnog odabira i Cestih prilagodbi uredaja. Kao
posljedica, dugo se Ceka na zamjenski uredaj, servis i nabavu. Stoga je potrebno
ubrzati proces servisiranja i odrzavanja uredaja, te unaprijediti ponudu i dostupnost
asistivne tehnologije u Republici Hrvatskoj. Da bi se omogucio adekvatan odabir i
osiguralo pravilno koristenje asistivne tehnologije, edukacija stru¢njaka ima klju¢nu
ulogu. Na taj nacin se postize optimalan ucinak asistivne tehnologije za korisnike. Sve
ove mjere su nuzne kako bi se olakSalo koriStenje asistivhe tehnologije i samim time
poboljSala kvaliteta Zivota korisnika. Osim edukacije stru€njaka, vazno je i educirati

okolinu o pristupu osobama s invaliditetom kako bi se uspjeSno integrirali u zajednicu
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i kako bi im se osigurala ugodna okolina. Takoder je vazno osnovati informativni centar
na razini drzave koji ¢e korisnicima asistivne tehnologije pruzati savjetodavnu uslugu

o uredajima, njihovoj dostupnosti, nabavi i drugim relevantnim informacijama.

S obzirom na navedene izazove tijekom kretanja javnim povrSinama, pristupanja
javnim i stambenim zgradama te usluznim ustanovama, potrebno je osigurati
prostornu pristupacnost i razumne prilagodbe na tim podrucjima. Osim toga, velik se
naglasak stavlja na individualizaciju uredaja potrebama i moguénostima svakog
korisnika razvojem personaliziranih opcija i postavki na uredajima, kao i razliCitih
veli€ina, oblika, boja i dizajna. To dovodi do stvaranja proizvoda koji su jednostavniji

za koristenje, sigurniji i preferirani od strane korisnika.

Vodeciizazov u nabavi i koriStenju asistivne tehnologije su veliki financijski izdaci. Ono
Sto bi pozitivho utjecalo na financijsku pristupa¢nost uredaja i proSirenje liste AT
dostupne preko HZZO-a je osiguranje dovoljno sredstava u RH. To se moze postiéi
promicanjem razumijevanja vaznosti koriStenja AT ukazivanjem na znacaj i korist koju
asistivna tehnologija pruza korisnicima. Isti cilj postigao bi se i proSirenjem baze
dokaza, primjera i istraZivanja koji pokazuju da asistivha tehnologija poboljSava
kvalitetu zivota korisnika, povec¢ava produktivnost i ekonomsku aktivnost korisnika te
smanijuje njihovu ovisnost o socijalnoj pomodi ili drugim oblicima financijske podrske.
Buduca istrazivanja trebala bi staviti naglasak na potrebu za kvalitetnijom financijskom

potporom na razini drzave u procesu nabave uredaja ili dijelova uredaja.

Ovo istrazivanje o iskustvima mladih s miSicnom distrofijom s uslugama vezanima s
asistivnom tehnologijom je prvo takvo istraZzivanje provedeno u Republici Hrvatskoj.
Mladi s miSiénom distrofijom iznijeli su probleme vezane za asistivhu tehnologiju s
kojima se suoCavaju te su predlozili konkretne prijedloge kako bi se neke od tih

teSkocéa ublazile.

Obzirom na pozitivne utjecaje koje asistivna tehnologija ima u zivotima mladih s
miSicnom distrofijom i opéenito osobama s invaliditetom, ovo istrazivanje doprinos je
nastojanju da asistivna tehnologija u Republici Hrvatskoj bude dostupna svima kojima
je potrebna te da sve usluge koje su vezane uz asistivnu tehnologiju (procjena,
nabava, podrska, edukacije...) budu dostupne i kvalitetne, u ¢emu veliku ulogu imaju

i struénjaci iz podrucja edukacijske rehabilitacije.
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11. SAZETAK

Bruna Basi¢ i Laura Bilandzié

Asistivna tehnologija i kvaliteta zivota mladih s miSicnom distrofijom

Bolesti misica koje su nasljedne i progresivne, a uglavnom utje€u na skeletne misice,
nazivaju se misi¢ne distrofije. Zbog specificne kliniCke slike i progresije same bolesti,
s ciliem unaprjedenja kvalitete Zivota, Cesto je osobama s miSicnom distrofijom u
svakodnevnom zivotu potrebna podrSka u vidu asistivne tehnologije. Asistivha
tehnologija ukljuCuje sve vrste proizvoda, dijelova opreme ili sustava koji se koriste za
povecanje, odrzavanije ili poboljSavanje funkcionalnih sposobnosti djece s teSko¢ama

u razvoju, osoba s invaliditetom i starijih osoba.

Cilj ovog istrazivanja je dobiti uvid u izazove s kojima se mladi s miSicnom distrofijom
u Republici Hrvatskoj susrecu tijekom koriStenja asistivne tehnologije i na koji nacin
asistivna tehnolgija utjeCe na njihovu kvalitetu Zivota. Osim toga, utvrdit Ce se
preporuke za unaprjedenje procesa procjene, nabave i koristenja asistivne

tehnologije.

Metode rada: Sudionici istrazivanja su osam mladih osoba s dijagnozom miSi¢ne
distrofije koje koriste asistivhu tehnologiju. Za prikupljanje podataka koriSten je
polustrukturirani intervju s pitanjima otvorenog tipa. Prikupljeni podaci obradeni su

kvalitativnom metodologijom.

Rezultati: Sudionici istrazivanja istiCu poteSkoce s kojima se suo€avaju vezano za
asistivnu tehnologiju: nedostatak sustavne procjene za odabir asistivhe tehnologije,
nedostatak kvalificiranih struCnjaka, nedostatak tehniCke podrSke i dugotrajnost
servisa, nedostatak edukacija, slaba mogucnost izbora i prilagodbe asistivhe
tehnologije, prostorne i socijalne prepreke, financijske teSkoce i nedostupnost
asistivne tehnologe na listi HZZO-a.

Takoder, sudionici izdvajaju tri podrucja u kojima asistivna tehnologija pozitivno djeluje
na njihovu kvalitetu zZivota: zdravstveni status, samostalnost i moguc¢nost obrazovanja.

63



ZakljuCak: Obzirom na pozitivne utjecaje koje asistivha tehnologija ima u zZivotima
mladih s miSiénom distrofijom, ovo istraZivanje doprinos je nastojanju da asistivha
tehnologija u Republici Hrvatskoj bude dostupna svima kojima je potrebna te da sve
usluge koje su vezane uz asistivnu tehnologiju (procjena, nabava, podrska,
edukacije...) budu dostupne i kvalitetne.

Kljuéne rijec¢i: misicna distrofija, mladi, asistivha tehnologija, kvaliteta Zivota
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12. SUMMARY

Bruna Basi¢ and Laura Bilandzi¢

Assistive technology and quality of life of young adults with muscular dystrophy

Muscle diseases that are hereditary and progressive and mainly affect skeletal
muscles are called muscular dystrophies. Due to the specific clinical picture and the
progression of the disease, with the aim of improving the quality of life, people with
muscular dystrophy often need support in the form of assistive technology in their
everyday life. Assistive technology includes all types of products, pieces of equipment
or systems that are used to increase, maintain or improve the functional abilities of

children with disabilities, people with disabilities and the elderly.

The goal of this research is to gain insight into the challenges that young people with
muscular dystrophy in the Republic of Croatia face when using assistive technology
and how assistive technology affects their quality of life. In addition, recommendations
forimproving the process of assessment, procurement and use of assistive technology

will be determined.

Methods: The research participants are eight young people diagnosed with muscular
dystrophy who use assistive technology. A semi-structured interview with open-ended
questions was used to collect data. The collected data were processed using

qualitative methodology.

Results: Research participants point out the difficulties they face in relation to assistive
technology: lack of systematic assessment for the selection of assistive technology,
lack of qualified experts, lack of technical support and long-term service, lack of
training, poor ability to choose and adapt assistive technology, spatial and social
obstacles, financial difficulties and the unavailability of assistive technology on the
HZZO list.

Also, the participants identify three areas in which assistive technology has a positive
effect on their quality of life: health status, independence and the possibility of

education.
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Conclusion: Considering the positive impact that assistive technology has in the lives
of young people with muscular dystrophy, this research is a contribution to the effort
to make assistive technology in the Republic of Croatia available to everyone who
needs it and that all services related to assistive technology (assessment,
procurement, support , education...) are available and of high quality.

Key words: muscular dystrophy, young adults, assistive technology, quality of life
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