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Sazetak rada

Kvaliteta Zivota nekada se promatrala samo iz perspektive pacijenata dok su u novije vrijeme
istrazivanja proSirena na ¢lanove njihovih obitelji. Shodno tome, provedeno je kvalitativno
istrazivanje Kvaliteta zZivota osobe sa spinocerebelarnom ataksijom pri ¢emu je posebni
naglasak stavljen na ¢lanove njezine obitelji te iskustvo podrSke iz tri razli¢ita sustava —

odgoja i obrazovanja, socijalne skrbi i zdravstva.

Prilikom provedbe istrazivanja koriSten je polustruktuirani intervju dok su rezultati
istrazivanja obradeni tematskom analizom. U istrazivanju je sudjelovalo dvoje ispitanika iz

tro€lane obitelji manje gradske sredine.

Intervju je proveden s osobom sa spinocerebelarnom ataksijom i njezinim skrbnikom
odnosno mladi¢evom majkom. Nalazi dobiveni istrazivanjem ukazali su na najizrazenije
propuste iz tri sustava — odgoja i obrazovanja, socijalne skrbi i zdravstva. Navedeni propusti

predstavljaju nuzne preporuke za promjene i poboljSanje sustava.

Klju¢ne rije€i: spinocerebelarna ataksija, kvaliteta zivota, sustav odgoja i obrazovanja,
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Summary

The quality of life used to be observed only from the patients' perspective, while more
recently research has been extended to their family members. Consequently, a qualitative
study was conducted Quality of life of a person with spinocerebellar ataxia with a special
emphasis on the experience of support from three different systems - upbringing and
education, social care and health care.

During the implementation of the research, a semi-structured interview was used, while the
results of the research were processed by thematic analysis. Two respondents from a three-

member family from a small town took part in the research.

An interview was conducted with a person with spinocerebellar ataxia and their caregiver,
their mother. The findings of the research pointed to the most pronounced failures in three
systems - upbringing and education, social welfare and health care. The mentioned failures

represent the main recommendations for changes and improvement of the system.

Keywords: quality of life, spinocerebellar ataxia, education system, social care, health care
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1. Uvod

1.1. Spinocerebelarna ataksija (SCA)

Spinocerebelarna ataksija (dalje u tekstu: SCA) pripada velikoj i kompleksnoj skupini
neurodegenerativnih bolesti koje su pracene postepenim 1 progresivnim odumiranjem
ziv€anih stanica §to posljedicno dovodi do disfunkcije ziv€anog sustava (GasSparovié i sur.,
2013). lako se SCA manifestira prvenstveno osteéenjem malog mozga, ova bolest moze
zahvatiti 1 druge dijelove Ziv€anog sustava poput mozdanog debla i ledne mozdine. Isto tako,
moze zahvatiti piramidalni sustav, bazalne ganglije te periferni ziv€ani sustav, ali i druge
dijelove srediSnjeg ziv¢anog sustava (Paulson, 2009). Broj poznatih SCA raste velikom
brzinom, a do danas ih je identificirano ukupno 47. No, uzrocne mutacije identificirane su za

njih 35 (Coarelli G. i sur., 2018).

Glavni simptom svih SCA je spora ili brza progresivna ataksija. Ataksija nije jedan simptom
vec je to odreden skup poremecaja koji se manifestira u izvodenju voljnih pokreta. Tri glavna

znaka koja definiraju ataksiju su (Judas$ i Kostovi¢, 1997):

1) dismetrija - ona se manifestira kao razni poremecaji metrike pokreta tj. podbacaji i
prebacaji

2) disdiadokokineza - ona se manifestira kao smanjena sposobnost da se izvede neke
nagle, pravilne 1 izmjeni¢ne pokrete

3) razlaganje tj. dekompozicija pokreta - predstavlja pogreske vremenskog uskladivanja

odredenih komponenti pokreta, a koje ukljucuju vise zglobova.

Sva tri navedena znaka koja definiraju ataksiju prvenstveno nastaju zbog jednog temeljnog
razloga, a to su patoloSke promjene malog mozga. Kod pacijenata sa SCA poremecajima
prisutni su i poremecaji bulbomotorike, a ponajvise nistagmus. Pacijenti sa SCA zbog gore
navedenog osSte¢enja malog mozga hodaju nepravilno i nesigurno, a umanjena im je i
sposobnost mirnog stanja, te se umjesto toga stalno osjecaju nesigurno tj. mozemo reci da

imaju hod ,,pijanca”.

Na pocetku bolesti ili u nekim blazim oblicima ti simptomi oSte¢enja malog mozga ne moraju
biti uvijek prisutni, ali se oni itekako mogu pojaviti 1 biti izraZeni prilikom hodanja na

neravnom tlu ili u slucaju smanjenih proprioceptivnih signala npr. pri slabom osvjetljenju



(Shakkottai 1 Fogel, 2013). Pacijenti sa SCA oboljenjem pokazuju simptome zahvacéenosti i
drugih struktura Ziv¢anog sustava. Kada degeneracija zahvaca motoricke jezgre mozdanog
debla tada ¢e biti prisutna slabost, atrofija i fascikulacije miSica jezika, temporalnog misica i

fascijalnih misica.

Kod ve¢ine SCA simptomi se javljaju u odrasloj dobi i Cesto vrlo sporo progrediraju.
Najcesci tip je SCA 3, a prevalencija pojedinih SCA uglavnom ovisi o geografskom polozaju.
Uglavnom se klinicke slike nekih ataksija vrlo izrazeno preklapaju te je zbog toga konacna
dijagnoza moguca jedino geneti¢kim testom. Bitno je napomenuti da ne postoji sto posto
ucinkovito lijeCenje, no simptomatska terapija olakSava mnoge simptome bolesti. O

detaljnijim znacajkama SCA viSe u nastavku rada.

1.1.1. Podjela SCA

Podjela SCA vrsi se prema Hardingovoj klasifikaciji koja razlikuje cetiri tipa SCA, a koje su
se u doba kada je nastala sama Klasifikacija nazivale Autosomno dominantne cerebelarne
ataksije, odnosno ADCA. Prvi tip ADCA podrazumijeva ataksiju te obuhvaca i druge
neuronalne sustave. Ako promatramo danas u ovu skupinu bi se mogle svrstati SCA 1-4, 8,
12, 13, 17-19. Sto se tice ADCA tipa 2 ona se danas odnosi na SCA 7. Nadalje, ADCA tipa 3
koju karakterizira samo cerebelarna ataksija, danas bi u ovoj kategoriji mogli pronac¢i SCA 5,
6, 8, 10-12, 14-16, 26, 29 1 30. Posljednji Cetvrti tipa kako je to odredeno Hardingovom
klasifikacijom danas bi obuhvac¢ao SCA 14, 19 1 DRLPA (Teivo, 2009).

Podjela nasljednih ataksija odvija se na nain da ih se dijeli prema vrsti nasljedivanja i
uzrocnom genu odnosno prema kromosomskom lokusu. Prvi pronadeni gen povezan sa SCA
otkriven je 1993. godine. Prvotno je nazvan ATXN1. Bolest je bila klasificirana kao
spinocerebelarna ataksija tipa 1 ili SCA 1. Kasnije su pronadeni i drugi dodatni dominanti
geni SCA 2, SCA 3 itd. U nastavku ¢e se ukratko objasniti neki od najistaknutijih vrsta SCA.

SCA 1 - nasljeduje ga prvenstveno autosomno dominanti uzorak. Kod SCA1 dolazi do
mutacije gena za ataksim 1 koji se nalazi na 6p23 (kromosom 6). Ovaj tip SCA je
karakteriziran zbog toga S§to cerebelum prolazi kroz proces degeneracije i Cest je kod
adolescenata 1 odraslih, ali se isto tako moZe pojaviti 1 kod djece udruZena sa bradikineziom i
rigiditetom. Tijekom bolesti dolazi do razvoja teske invalidnosti i smrti. Postotak smrtnosti je

5-10 %. Ovo je Cetvrta najcesca ataksija u svijetu. Klinickim 1 patoloSkim pregledima doslo je
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do zakljucka da su ovom boles¢u najcesc¢e zahvaceni mali mozak, pons i1 olive (Soong i

Paulson 2007).

SCA 2 - mutirani je gen na kromosomu 12 i pojavljuje se kod bolesnika nesto kasnije Zivotne
dobi i to izmedu 40 i 50 godina. Tipi¢ni simptomi su: nistagmus sa sporim sakadama,
neuropatija i demencija. Moze se pojaviti i paralelno s drugim bolestima kao $to je
parkinsova bolest ili demencija. Radi se o drugoj najcescoj bolesti u svijetu, a u nekim
dijelovima svijeta kao Sto je Italija, Indija, Kuba i Koreja radi se o naj¢es¢em tipu SCA.
Bolest uglavnom traje 10 do 15 godina. Skupa sa SCA 6, SCA 2 je tip ataksije koji se vrlo
¢esto javlja u sporadi¢nim slucajevima kod bolesnika koji nemaju obiteljsku anamnezu. Ako

se bolest javi u ranijoj zivotnoj dobi ona je jaca i progresivnija.

SCA 3 - naziva se jo§ i Machado-Josephova bolest (MJB). Ona je naj¢eS¢a SCA u gotovo
svim zemljama s iznimkom Italije i Welsa. Prvi put se pojavila na Azurima. Odlikuje se
distonijom, odnosno promjenom tonusa mi$i¢a, osteenjem pokreta, pojavom ispupcenih
o€iju, dvostrukim vidom, nekim simptomima parkinsove bolesti i umorom. Uzrokovana je
mutacijom gena za ataksim 3 na 14q. Prezivljavanje je otprilike 20 do 25 godina od pojave
prvih simptoma bolesti (Paulson 2012). Ovaj tip SCA sporije progredira od SCA 1.

SCA 6 - uzrokovana je mutacijom gena za kalcijski kanal CACNAZ1A na 19p3. Karakterizira
ga Cista cerebelarna ataksija dok se uz nju mogu jo$ nadovezati i disartrija, difagija, distonija,
nistagmus 1 gubitak propriocepcije. Kod SCA 6 necerebelarni simptomi javljaju se puno rjede
nego kod ostalih SCA. Ono spada u cetiri najc¢esca tipa SCA. Bolest obicno zahvaca osobe
oko 50. godine Zivota i sporo napreduje. Za razliku od ostalih ataksija ista je povezana s
dosezanjem normalne Zivotne dobi. Na magnetskoj rezonanci je vidljiva atrofija malog

mozga.

SCA 7 - kod nje je karakteristicno vrlo rano otezano disanje i atrofija mozga uz otvoren
dustus Botalli. Kod ovog tipa javlja se i gubitak vida tzv. pigmentirana makularna
degeneracija, a izrazena je i anticipacija. Prvo se gubi centralni vid, a kasnije stanje
progredira do potpune sljepoce. U klini¢koj slici SCA 7 Cesto se primijete disfagija, spori
sakadi¢ni pokreti, piramidalni simptomi, oftalmoplegija (Michalik et.al. 1999). Bolest se
moze javiti kod bolesnika od najranije Zivotne dobi pa preko 70. godine Zivota, a najcescée je
to oko 30. godine. Javlja se u svim dijelovima svijeta, a najée$¢e je prisutna u Svedskoj i
Finskoj 1 to kao najcesci oblik SCA (Schols et. al. 2004).



DRPLA - vrlo cesto se pojavljuje u Japanu. Radi se o tipu koji je uzrokovan CAG
ponavljanjem u atrofimu 1 na lokusu 12p13.31. Sama bolest karakterizirana je cerebelarnom
ataksijom, a prisutni su simptomi mioklonalne epilepsije sa demencijom kao i koreoatetoza sa
demencijom te odredeni simptomi karakteristi¢ni sa psihozu, parkinsonizma 1 piramidalni
znakovi. Cesto se moze zamijeniti s Hontingtonovom bole§¢u. Ovisno o dobi pacijenta kada
se javi drpla, razlikuju se i simptomi koji je prate. Ako se javi prije 20. godine zivota pacijenti
najcesce imaju mioklonalne epilepsije, a ako se razvije kod pacijenta od 50 i viSe godina

najéesc¢i simptomi su Keroatetoza i demencija.

1.1.2. Prevalencija SCA

Prevalencija SCA iznosi oko 3 bolesnika na 100 000 stanovnika (Gasparovi¢ 1 sur., 2013).
Proteklih godina provedeno je niz istrazivanja koja su nastojala utvrditi prevalenciju
odredenih ataksija prema razli¢itim regijama svijeta. Friedreichova ataksija (FRDA) s
prevalencijom izmedu 1,7 1 3,7:100000 najcesca je recesivna ataksija u Europi, a gotovo je u
potpunosti odsutna medu populacijom istoéne Azije. U Norveskoj 1 Nizozemskoj
prevalencija dominantne nasljedne SCA iznosi od 3,0 i 4,2:100000. Isto tako, u ltaliji
odnosno dolini Aoste te na jugoistoku Walesa utvrdena je prevalencija sporadi¢nih ataksija

od 6,9:100000 (Rilovi¢ Purasin 1 Telebuh, 2020).

SCA 3 predstavlja najces¢i tip ataksije u svijetu, a slijede ga SCA 1, SCA 2, SCA 61 SCA 7
(D Bird, 2019). Iako je SCA 3 najces¢i, na Kubi je ¢es¢i SCA 2 od SCA 3, dok je u
Venezuali najrasprostranjeniji SCA 7. SCA 6 najzastupljeniji je na sjeveru Engleske s
prevalencijom od 5,2/100.000. Nadalje, istraZivanja provedena u Njemackoj, UK,
Francuskoj, SAD-u, Japanu i Tajvanu istaknuli su rijetku rasprostranjenost SCA 8, SCA 23,
SCA 35, SCA 36 i SCA 42 (Sullivan i sur., 2018). S obzirom na prevalenciju ove bolesti,
Americki Nacionalni institut za zdravlje 1 Europske komisije svrstava SCA u skupinu rijetkih

bolesti (Klockgheter, 2008).

1.1.3. Znacajke SCA

SCA su podskupina nasljednih cerebralnih ataksija koje se prenose autosomno dominantnim

putem te dijele klinicke znacajke ataksije koje proizlaze iz progresivne degeneracije malog



mozga (Sullivan i sur., 2019). Bolest se klasificira i dijagnosticira na temelju identifikacije
mutacija u genskim lokusima (Gasparovi¢ 1 sur., 2013). Glavni mehanizmi bolesti ukljucuju
toksi¢no pojacanje funkcije RNA, mitohondrijske disfunkcije, kanalopatije, autofagije i

disregulacije transkripcije (Sullivan i sur., 2018).

Mutacije gena koje uzrokuju bolest dovode do poveéanja broja ponavljanja trinkleotida CAG
iznad razine normalnog za svaki pojedini gen te se, translacijom gena s povecanim brojem

CAG trinukleotida stvara protein s dugackim poliglutaminskim lancem (Vuki¢, 2020).

Progresivna ataksija nije izolirani simptom, ve¢ se javlja u kombinacija s raznim drugim
neuroloskim znacajkama (D Bird, 2019). Obi¢no se uocavaju jedan ili viSe simptoma poput
ataksicnog hoda, oslabljene ravnoteze do koje dolazi prilikom sjedenja (kasnija faza bolesti),
nistagmus, dizmetrija, disdijadohokineza te intencijski tremor. Pacijenti istiCu nespretnost
odnosno nestabilnost, losu koordinaciju te poteskoce s govorom (Rilovi¢ Purasin i Telebuh,
2020). Zbog ataksi¢nog hoda, oboljele osobe pokazuju veliki rizik od pada §to posljedicno
dovodi do ozljeda ili razvitka straha od pada. Smanjuje se pokretljivost, ograniCava se
aktivnosti i socijalna participacija $to dovodi do smanjenja neovisnosti, a samim time i

kvalitete zivota oboljelih (Rilovi¢ Purasin i Telebuh, 2020).

1.1.4. Patoloska mutacija gena ARX

ARX (aristaless related homeobox) je gen koji sadrzi homeobox koji se izrazava tijekom
razvoja. Ekspirirani protein sadrzi dvije o¢uvane domene, C-peptide (ili domenu bez arista) te
homeobox domenu klase prd-like. On je ¢lan skupine II proteinske obitelji srodnih
aristalessu, a €iji €lanovi se prvenstveno izrazavaju u srediSnjem i/ili perifernom Zivéanom
sustavu. Ekspanzija polialaninskog trakta i druge mutacije u ovom genu uzrokuju X-vezanu
kognitivnu nesposobnost i epilepsiju. ARX se nalazi na kromosomu Xp22 te je upleten u
razlicite oblike epilepsije. ARX djeluje kao aktivator transkripcije i1 kao represor (Mandel 1

Chelly, 2004).

ARX se izrazava uglavnom u mozgu, skeletnim miSi¢ima, testisima 1 guSteraci, a igra
znacajnu ulogu 1 u razvojima procesima. U srediSnjem zivéanom sustavu (CNS) ARX je
posebno vazan za razvoj i tangencijalnu migraciju ergickih inhibitornih interneurona (GABA-

IN) y-aminomasla¢ne kiseline (GABA).



Mutacije gena ARX ukljucene su u sindromske i nesindromske oblike X-vezane mentalne
retardacije (XLMR), razli¢ite oblike epilepsije ukljucujuci infantilne spazme, ranu infantilnu
epilepticku encefalopatiju, Ohtara sindrom, mioklonsku epilepsiju te izrazena motoricka i

kognitivna kasnjenja.

1.2. Definiranje koncepta kvalitete Zivota

Zadnjih desetljec¢a kvaliteta Zivota postala je neizostavan predmet istrazivanja u razli¢itim
znanstvenim disciplinama (Pinjatela, 2008). Zbog iznimno duge evolucije, definicije i nacini
mjerenja samog koncepta kvalitete Zivota znatno su se razlikovale te mijenjale. Sredinom
dvadesetog stoljeca koncept kvalitete Zivota odnosio se na zivotni standard, a istrazivanja na
tu temu bila su isklju¢ivo iz podrucja ekonomije. Kako je rastao zivotni standard istraZivanja
Su svoju paznju usmjerila na zadovoljenje druStvenih i osobnih potreba, a najvise je
istrazivanja bilo iz podrucja sociologije. Uskoro dolazi do jasnijeg razlikovanja subjektivnih
od objektivnih pokazatelja osobne kvalitete zivota, a to se uocava Sezdesetih godina 20.

stoljeca (Vuleti¢ i Misajon, 2011).

Koncept kvalitete Zivota sve je viSe usmjeren na pojedinca te se s vremenom razvijaju dva
pristupa u konceptualizaciji kvalitete Zivota. Prvi pristup ili skandinavski pristup obuhvaca
objektivne indikatore kvalitete zivota drustva, dok americki pristup podrazumijeva
subjektivne indikatore kvalitete Zivljenja, odnosno mjere zadovoljstva i srece pojedinca
(Vuleti¢ i Misajon, 2011 prema Lucev, 2008). Procjena kvalitete zivota danas predstavlja
sastavni dio evaluacije terapijskih i rehabilitacijskih postupaka te je njegova vaznost
prepoznata u podrucju zdravstvene zasStite kroni¢nih bolesnika, ali 1 opce populacije

(Pinjatela, 2008).

U literaturi je prisutno mnogo razli¢itih definicija i modela samog koncepta kvalitete zivota.
Isto tako, nailazimo na niz razli¢itih teorija i upitnika koji mjere kvalitetu zivota (Vuleti¢ i
Misajon, 2011). Naglasak je na prepoznavanju uloge bolesnika i nac¢inu na koji on dozivljava
svoje zdravlje u kontekstu kvalitete, ali i ishoda samog lijeCenja. Dok je nekada ishod
lijeCenja procjenjivan kao prezivljavanje, U novije vrijeme promatra nacin na koji se
bolesnikovo funkcioniranje podudara s njegovim ocekivanjima i potrebama. U skladu s tim,
naglasak se stavlja i na funkcioniranje 1 dozivljaj Citave obitelji Ciji je ¢lan osoba s

invaliditetom (Konac, 2017). Upravo zbog velikog broja razli¢itih definicija, ali i razlicitih



nacina na koje se ona procjenjuje, koncept kvalitete zivota nije lako definirati (Pinjatela,
2008). No, mozemo reci da vecina definicija sadrzi sli¢ne glavne ideje. Prema tome, kvaliteta
zivota temelji se na potrebama, izborima, ali i kontroli pojedinca te se dozivljava kada su
njegove potrebe zadovoljene. Kvaliteta zivota predstavlja konstrukciju obuhvaéajuci kako
subjektivne tako i objektivne aspekte pojedinceva Zivota, ali i faktore okoline (Cvitkovié i
sur., 2013).

Nadalje, u literaturi se isticu neka najceS¢a glediSta kvalitete Zivota, a to su: socijalni
indikatori, vazni Zivotni dogadaji, glavni zivotni dogadaji, psiholoski faktori, psihosocijalni
faktori, prosudbe sveobuhvatne kvalitete zivota te obiljezja ponasanja (Bratkovi¢ i Rozman,

2007).

S obzirom da ne postoji samo jedna, univerzalno prihvacena definicija, ovdje ¢e biti
prikazane neke od najcesce citiranih (Vuleti¢ i Misajon, 2011). Tako Felce i Perry (1993,
prema Vuleti¢, 2011) definiraju kvalitetu Zivota kao ,,sveukupno blagostanje na koje utjecu
objektivni pokazatelji“. U tome veliku vaZnost nosi 1 subjektivna percepcija te vrednovanje
emocionalnog. tjelesnog, socijalnog, materijalnog blagostanja, svrhovite aktivnosti te
osobnog razvoja. Sve navedeno proizlazi iz osobnih vrijednosti od strane samog pojedinca
(Pinjatela, 2008). Isto tako, Svjetska zdravstvena organizacija definira kvalitetu Zivota unutar
kulture kojoj osoba pripada i u kojoj Zivi te istice vaznost povezanosti izmedu osobnih
ciljeva, ocekivanja, ali 1 briga. U okviru Svjetske zdravstvene organizacije, kvaliteta Zivota
promatra se pod utjecajem psiholoskog, tjelesnog stanja osobe te stupnja samostalnosti,
povezanosti s drugima, ali i kroz povezanost s okolinom (Pinjatela, 2008). Jo$ jednu
definiciju donosi autor Cummins (1996) koji je definirao kvalitetu zivota kao
multidimenzionalni koncept te navodi da ona podrazumijeva, takoder, objektivnu i
subjektivnu komponentu pri ¢emu subjektivna komponenta ukljucuje sedam razli¢itih
domena (emocionalno i materijalno blagostanje, produktivnost, sigurnost, intimnost i
zajednicu). S druge strane, objektivhu komponentu ¢ine drustveni, politi¢ki i ekonomski

aspekti pojedinceva zivota (Vuleti¢ i Misajon, 2011).

Istrazivanja kvalitete zivota uzrokovala su rasprave o razlikama u pojmovima same kvalitete
zivota te kvalitete Zivota koja se temelji na zdravlju, zdravstvenom statusu te funkcionalnom
statusu pojedinca. Kvaliteta zivota u kontekstu zdravlja (HRQOL) razli¢ita je od koncepta
kvalitete zivota te se definira kao stanje dobrobiti kojeg ¢ine dvije komponente: sposobnost

obavljanja aktivnosti svakodnevnog zivota s naglaskom na psiholoSku, socijalnu, tjelesnu



dobrobit i pacijentovo zadovoljstvo (Pinjatela, 2008 prema Gotay i sur, 2002). Zatim, odnosi
se na osobno zadovoljstvo Zivotom te osjeCaj osobne dobrobiti (Pinjatela, 2008 prema
Schumacher, 1991) te na subjektivhu procjenu zadovoljavajué¢ih Kkarakteristika u
pojedincevom zivotu u cjelini (Pinjatela 2008, prema van Knippenberg i sur., 1988). Koncept
kvalitete Zivota u kontekstu zdravlja istiCe vaznost komponenti: postojanja simptoma bolesti,
mogucih nuspojave tretmana, zadovoljstva samim tretmanom, duhovnosti, emocionalni
distres, financijska situacija, moguénost sudjelovanja u aktivnostima slobodnog vremena,
obiteljski Zivot pojedinca Sto ukljuCuje intimnost i seksualnost (Pinajtela 2008, prema

Velikova i sur., 1999).

1.2.1. Kuvaliteta Zivota obitelji djeteta s intelektualnim te§koéama

Istrazivanja kvalitete Zivota u kontekstu invaliditeta prvo su bila usmjerena na individualnu
kvalitetu Zivota osoba s intelektualnim teSkocama te osoba s razvojnim tesko¢ama $to je
posljedi¢no dovelo do znacajnog napretka u mjerenju 1 konceptualizaciji kvalitete Zivota
(Cvitkovi¢ i sur., 2013 prema Felce, 1997; Schalock i sur. 2002; Poston i sur. 2003).
Istrazivanja kvalitete zivota proSirena su na obitelji s djetetom s teSkocama ili osobom s
invaliditetom (Cvitkovi¢ i sur., 2013 prema Schalock i sur. 2002). Sve ucestalija postala je
praksa zadrzavanja djece s razvojnim teSko¢ama u njihovim obiteljima, decentralizacija
usluga rehabilitacije te integracija u lokalne Skole (Cvitkovi€ 1 sur., 2013). Zbog sve manje
prisutnog trenda odvajanja djece s razvojnim teSko¢ama iz njihovih obitelji, brojni roditelji, a
osobito majke, preuzimaju uloge nositelja skrbi i intenzivne brige za djecu s teSko¢ama Sto
posljedi¢no utjece na zivot Citave obitelji (Cvitkovi¢ 1 sur., 2013 prema Brown i sur, 2006).
Obiteljska dinamika specifi¢na je za svaku obitelj te se mijenja pod utjecajem raznih
¢imbenika, a dijagnoza djeteta uvelike utjeCe na promjene u dinamici iste (Diminié¢-Lisica,
Roncevi¢-Grzeta, 2010). Osnovni zadatak svake obitelji je pomo¢i svim njezinim ¢lanovima
da postignu zdrav i siguran razvoj, no nekolicina obitelji se tijekom Zivotnog ciklusa suocava
s izazovima kroni¢nih bolesti ili invalidnosti jednog i/ili vise ¢lanova obitelji (Dimini¢-Lisica,
Roncevi¢-Grzeta, 2010). lako poZeljna, inkluzija osoba s invaliditetom donosi nove izazove
unutar obitelji. Stoga, naglasak se stavlja na obiteljski usmjerenu podrsku, a sama kvaliteta
zivota obitelji djece s invaliditetom pokazatelj je podrske strucnih sluzbi samoj djeci s

razvojnim teSkocama te podrske od strane zajednice samoj obitelji (Cvitkovié i sur., 2013).

Dijagnoza jednog od ¢lanova obitelji uzrokuje strah, ali i pojacava njihovu meduovisnost

unutar obitelji. Nacin na koji ¢e obitelj reagirati i prilagoditi se novim okolnostima ovisi o
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osnovnim aspektima funkcioniranja unutar obitelji, a oni podrazumijevaju razumijevanje,
kohezivnost, komunikaciju, prilagodljivost te organizaciju (Dimini¢-Lisica, Ron¢evi¢-Grzeta,
2010). Isto tako, pretpostavlja se da ¢e vecina obitelji preuzeti brigu te donositi kljucne
odluke vezane uz svoje dijete s razvojnim ili drugim tesko¢ama (Cvitkovi¢ i sur., 2013). Skrb
o djetetu s razvojnim teSko¢ama Cesto je dugotrajna te se druge obiteljske uloge nerijetko u
potpunosti zanemaruju. Majke najéeS¢e preuzimaju ulogu njegovatelja te time, nerijetko,

imaju vise uloga u obitelji (Dimini¢-Lisica, Roncevi¢-Grzeta, 2010).

Mnoge dijagnoze zahtijevaju iscrpno ponavljanje medicinskih pretraga, a ¢esto i medicinske
zahvate. Obitelj je primorana reorganizirati svoje svakodnevne aktivnosti u cilju dobrobiti
djeteta te kako bi se uspostavila ispravna dijagnoza (Dimini¢-Lisica, Roncevi¢-Grzeta, 2010).
Svi ¢lanovi obitelji bivaju pogodeni dijagnozom bolesnog ¢lana obitelji, bilo da se radi o
nekoj kroni¢noj bolesti, razvojnoj tesko¢i ili nekom drugom obliku invaliditeta. Osim ¢lanova
obitelji, biva pogodena i ¢itava obitelj kao cjelina §to ukljucuje sestre i bracu, bake i djedove,
blisku rodbinu i prijatelje. Svatko ¢e reagirati na svojstven nacin, a pored pojedinacnih
reakcija, reagirat ¢e i sama obitelj kao cjelovit sustav (Cvitkovi¢ i sur., 2013). Proces
prihvacanja svog stanja jednak je onome u obitelji te se odvija kroz faze. Naj¢eS¢e u samom
pocetku dominira negacija, a zavrSetkom depresivne faze i faze oplakivanja, javlja se faza
prihvacanja. U fazi prihvacanja obitelj osvjes¢uje da ¢lan obitelji vise nije $to je nekada bio.
Nakon toga, stvaraju se novi odnosi odnosno javlja se novo uspostavljena kvaliteta odnosa u
obitelji (Dimini¢-Lisica, Roncevi¢-Grzeta, 2010). Takav koncept odnosi se na utjecaj djeteta
s razvojnim teskocama na viSe razlicitih aspekata Zivota obitelji. Mozemo zakljuditi kako
kvaliteta zivota obitelji djece s razvojnim teSko¢ama ne utjece samo na pogodenog ¢lana, ve¢
na obitelj kao cjelinu. Obiteljska kvaliteta zivota fokusirana je na nacin na koji, ono §to se
dogada pojedinom ¢lanu obitelji, utjeCe na ostale ¢lanove obiteljske zajednice. Kvaliteta
zivota u obitelji postignuta je onda kada su uskladene i zadovoljene potrebe svih ¢lanova,
kada obitelj moze uzivati zajedno te sudjelovati u uobicajenim, svakodnevnim i zeljenim

aktivnostima (Cvitkovi¢ 1 sur., 2013).

Proces prihvacanja svog stanja jednak je onome u obitelji te se odvija kroz faze. NajcesSce u
samom pocetku dominira negacija, a zavrSetkom depresivne faze 1 faze oplakivanja, javlja se
faza prihvacanja. U fazi prihvacanja obitelj osvjeS¢uje da ¢lan obitelji vise nije $to je nekada
bio. Nakon toga, stvaraju se novi odnosi odnosno javlja se novo uspostavljena kvaliteta

odnosa u obitelji.



1.2.2. Prikaz dosada$njih istraZzivanja o kvaliteti Zivota osoba S
intelektualnim teSkocama

Postavlja se pitanje kako zive osobe koje imaju odredene intelektualne teSkoce, odnosno s
kojim se sve izazovima iste susrecu i kakva je opcenito kvaliteta njihovog Zivota. Ovo pitanje
se posebno postavlja kod osoba sa spinocerebelarnom ataksijom. Postoje kako je ranije
navedeno razli¢ite definicije i objaSnjenja o tome §to bi uopée predstavljao pojam kvaliteta
Zivota i kako se odreduje da li netko Zivi ili ne Zivi kvalitetno. Sto se ti¢e samih istraZivanja

provedenih u svrhu mjerenja kvalitete Zivota i tu su postojale razlicite definicije istoga.

Prema istrazivanju Bandi¢, Brigi¢ i Leutar (2020) osobe s mentalnim poteSkoama navode
da najvecu potporu imaju od strane vlastite obitelji, a najcesce je rije¢ o ¢lanovima obitelji, a
zatim od drugih oblika neformalne potpore. Isticu kako im je vazna i formalna potpora
posebice razli¢itih medicinskih ustanova. Vecina ispitanika uglavnom smatra da imaju
kvalitetan Zivot, odnosno da su zadovoljni istim, a pogotovo ako se uzme u obzir njihova dob,
zdravstvene poteSkoce 1 ostalo povezano s tim. Medutim, istraZivanje je provedeno na samo
Cetiri ispitanika Sto nije dovoljno da se na temelju njihovog misljenja moglo sa sigurnoscu
zakljuciti kako oni opc¢enito smatraju da imaju dobru kvalitetu Zivota. IstraZivanjem se doSlo
do zaklju¢ka kako su ispitanici nezadovoljni svojim loSim financijskim statusom,
invalidninom koju primanju, odnosno opc¢enito financijama i to je ono S§to isticu kao
nekvalitetnu stranu svoga Zivljenja. Oni sami svjesni su da su im potrebne odredene promjene
radi poboljSavanja kvalitete Zivot iako su zadovoljni i sa trenutnom kvalitetom, ali kao
promjene vecina ih istiCe rad na vlastitoj preosjetljivosti, izgradnji boljih odnosa s obitelji te
potreba za vecéim uklju¢ivanjem u lokalnu zajednicu, odnosno potreba za socijalnim
kontaktima (Bandi¢, Brigi¢ i Leutar, 2020). Cesto su izlozeni razli¢itim oblicima
diskriminacije, uznemiravanju te nasilju, a pogotovo onom verbalnom. Mnogi od njih
smatraju da ih se u druStvu izolira i da nisu ukljuceni u drustveni zivot u onom smislu kako bi
to bili da nemaju odredene poteSkoce, a osim toga izlozeni su i razli¢itim predrasudama.
Istrazivanjem se doSlo do zakljucka da osobe sa potesko¢ama imaju slabiju kvalitetu Zivota
od osoba bez poteskoca 1 to ne samo u pogledu zdravstvenog stanja, ve¢ 1 u pogledu
ogranienja na radnim mjestima, socijalnim ograni¢enjima i opcenito drusStvenoj okolini.

Zakljucno, provedeno istrazivanje dalo je rezultate koji govore o tome kako su oni sa viSom
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razinom obrazovanja vise ukljuéeni u zajednicu te su zadovoljniji na¢inom svoga zivljenja,

odnosno kvalitetom istoga.

U istrazivanju koji je provela M. Pisaro (2017) zakljucuje se kako provodenje slobodnog
vremena, odnosno uklju¢ivanje osoba sa intelektualnim poteskocama u razliCite aktivnosti,
dovodi i do poboljsanja kvalitete njihova zivota. Sami ispitanici zele biti Sto je visSe moguce
ukljudeni u razne aktivnosti, odnosno osjeéati se kao dio zajednice i osjecati pripadnost. Zele

se baviti sportom, provoditi vrijeme u prirodi i drugim sli¢énim aktivnostima.

Potrebno je uloziti napor u to da se osobe sa intelektualnim poteskocama Sto viSe i u Sto
veéem broju aktivno ukljuce u razli€ite aktivnosti, odnosno da se promjene stavovi i misljenja
drusStva prema njima kako bi ih to isto drustvo u konacnici ukljucivalo u takve aktivnosti Sto
bi dovelo do poboljsanja kvalitete njihova Zzivota (Cui¢, 2008). Osobe sa intelektualnim
poteskoCama prema provedenom istrazivanju nemaju dovoljno razvijene vjeStine
samoodredenje, odnosno nisu se sposobne ukljuciti u slobodne aktivnosti, a u prilog ¢emu
govore 1 istrazivanja raznih drugih autora koji navode kako osobe s intelektualnim
poteskocama usprkos tome §to imaju puno slobodnog vremena nemaju vjestine i znanja kako

bi to slobodno vrijeme kvalitetno iskoristile (Rogers i dr., 1998).

Dolazi se do zakljucka kako je kvaliteta Zivljenja osoba s intelektualnim potesko¢ama na
lo$ijoj razini od kvalitete osobe bez takvih poteskoca $to je potpuno ocekivano s obzirom na
sve izazove s kojima su suoceni, ali postoji prostor za napredak te njithovo vece ukljucivanje

u sve aspekte Zivota, a posljedi¢no tome i poboljSanje kvalitete zivota.

1.3. Asistivna tehnologija

Asistivna tehnologija je pojma koji obuhvaca razliCite definicije. Asistivna tehnologija
obuhvaca svaki proizvod, odnosno sustav ili dio opreme neovisno o tome u kojem se obliku
isti upotrebljava, a ¢iji je cilj povecanje, odrzavanje, odnosno poboljSanje funkcionalnih
mogucnosti osoba koje imaju odredene poteskoce (Cook i Polgar 2015). Dok, se s druge
strane asistivna tehnologija opisuje kao sredstvo €iji je cilj pomoci korisnicima u svladavanju
infrastrukturnih prepreka, a ¢ija je krajnja svrha da se korisnicima omoguéi potpuna
ukljucenost u drustvo, a sve izvrSavajuci razliite aktivnosti jednostavno i sigurno. S takvom
vrstom tehnologije te osobe postaju neovisnije, samostalnije i na kraju krajeva zadovoljnije

Sto utjee 1 na poboljsanje kvalitete njihova zivota.
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Radi se o primjerice prilagodenoj tipkovnici, miSu 1 drugim slicnim pomagalima koja

.....

.....

Kategorizaciju asistivne tehnologije dala je lowa Center of Assistive Technologies (2016,
prema Vukusi¢, 2016). Asistivna tehnologija karakterizira se prema njihovoj namjeni, zatim
prema razini tehnologije koja je potrebna za koriStenje pomagala (Weiland, 2003). Podjela
prema njihovoj namjeni je sljedeca: pozicioniranje, mobilnost, augmentativna i alternativna
komunikacija, pristup racunalu, prilagodene igracke odnosno igre, prilagodena okolina i

pomagala koja sluze za nastavu (Vukusic¢, 2016).

Sudioniku ovog istrazivanja (0sobi sa spinocerebelarnom ataksijom) u skoroj ¢e buduénosti
bit potreban neki oblik asistivne tehnologije, a s obzirom na njegove tesko¢e u komunikaciji
koje su se u zadnjih nekoliko mjeseci povecale, vjerojatno je da ¢e mu trebati komunikacijsko

pomagalo i pomagalo za upravljanje informacijama.

2. Problem istrazivanja

Pregledom dostupne literature, pokazalo se da nedostaju istrazivanja o kvaliteti Zivota 0soba
sa SCA i ¢lanova njezine obitelji koji su usmjereni na iskustva podrske iz tri razli€ita sustava

— odgoja i obrazovanja, socijalne skrbi i zdravstva.

Kvaliteta Zivota temeljena je na potrebama, izborima, ali i kontroli pojedinca te se doZivljava
kada su njegove potrebe zadovoljene (Cvitkovi¢ i sur., 2013). Prva istrazivanja u kontekstu
invaliditeta bila su usmjerena na individualnu kvalitetu osoba sa intelektualnim teSkocama te
osoba s razvojnim teSkocama, ali s godinama dolazi do napretka te se istrazivanja proSiruju
na kvalitetu zivota njihovih obitelji (Cvitkovi¢ i sur., 2013 prema Felce, 1997; Schalock i sur.

2002; Poston i sur. 2003).

S obzirom da u hrvatskoj literaturi gotovo da i nema istrazivanja kvalitete zivota osoba s SCA
u obzir su uzeti nalazi osoba s intelektualnim teSko¢ama. No, moZemo zakljuciti da i tih

nalaza nedostaje.

Ocita je potreba za ispitivanjem kvalitete zivota osoba s ovom specificnom dijagnozom kako

.....
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Koncept kvalitete Zivota obitelji djece s teSkocama zahvaca obitelj kao cjelinu (Brown, 2008.
prema Cvitkovi¢ 1 sur., 2013) stoga ¢e naglasak u ovom kvalitativnom istrazivanju biti na
iskustvu osobe sa SCA i njegovog skrbnika odnosno majke, kroz tri razli¢ita sustava — odgoja

I obrazovanja, socijalne skrbi i zdravstva.

Isto tako, naglasit ¢e se i promisljanja ispitanika o moguc¢im promjenama u sustavu odgoja i
obrazovanja, socijalne skrbi i zdravstva. Odgovori ¢e dati uvid u najizraZenije probleme
odnosno poteskoce s kojima se susrecu ¢lanovi obitelji osoba sa SCA. Rezultati istrazivanja

ukazat ¢e najizrazenije propuste u tri navedena sustava.

3. Cilj istrazivanja

Cilj ovog istrazivanja je dobivanje spoznaja o specifi¢nostima iskustava osobe sa SCA te
¢lanova njezine obitelji vezano uz njihovu kvalitetu Zivota s posebnim interesom za iskustva

podrske iz tri razlicita sustava — zdravstva, odgoja i obrazovanja i sustava socijalne skrbi.

4. Istrazivacka pitanja
U skladu s postavljenim ciljem istraZzivanja, oblikovana su slijedeca istrazivacka pitanja:

1. Kako osoba sa spinocerebelarnom ataksijom opisuje svoja iskustva podrske iz sustava
zdravstva, obrazovanja i socijalne skrbi?
2. Kakva su iskustva podrSke iz sustava zdravstva, obrazovanja i socijalne skrbi za

0sobu sa spinocerebelarnom ataksijom iz percepcije ¢lanova obitelji?
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5. Kvalitativno istraZivanje
5.1 Metode

5.1.1. Sudionici istrazivanja

U istrazivanju je koriSten namjerni odabir sudionika koji je usmjeren na ukljucivanje
ispitanika koji imaju iskustvo s predmetom istrazivanja. Obiljezava ga ciljano pronalazenje
ispitanika koji su najpotrebniji s obzirom na temu istrazivanja. Sudionici istrazivanja su

subjekti te su njihova iskustva izvor svih nasih informacija (Miles i Habermas, 1994).

Namjerni uzorci ne slijede teoriju vjerojatnosti u izboru sudionika istraZivanja te se koristi
kada je broj osoba u populaciji nepoznat ili se osobe ne mogu pojedinac¢no utvrditi (Tkalec

Verci¢, 2010).

Za potrebe istrazivanja kriterij za odabir ispitanika bilo je iskustvo osobe s
spinocerebelarnom ataksijom te ¢lanova njezine obitelji odnosno mladi¢eve majke, koja mu

je i skrbnica.

Sudionici istrazivanja su mladi¢ i njegova majka koji dolaze iz manje gradske sredine

smjeStene u Slavoniji. Obitelj je tro€lana, a tre¢eg Clana njihove obitelji ¢ini mlada sestra.

Mladi¢ ima 20 godina te je zavrSio trogodiSnju srednju Skolu za kuhara. Nakon niza
postavljenih dijagnoza, mladi¢u se kao kona¢na dijagnoza navodi spinocerebelarna ataksija i

patoloSka mutacija gena ARX.

Mladi¢ je druStven, veseo, veoma suradljiv te otvoren za komunikaciju. U posljednjih
nekoliko mjeseci govor mu je postao tesko razumljiv §to je utjecalo i na provedbu ovog

istrazivanja.

5.1.2. Metode prikupljanja podataka

Ovim istraZzivanjem Zeli se dobiti uvid u kvalitetu Zivota osobe sa spinocerebelarnom
ataksijom te ¢lanova njegove obitelji, u ovom slu¢aju, mladi¢eve majke. U okviru ovog
kvalitativnog istrazivanja, kao metoda prikupljanja podataka koriSten je polustruktuirani
intervju koji predstavlja vrstu intervjua u kvalitativnoj metodologiji u kojoj ispitiva¢ ima

unaprijed pripremljen podsjetnik za intervju. U njemu su sadrzane teme i1 okvirna pitanja o
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kojima planira razgovarati s ispitanicima, no slijedi logiku razgovora te slobodu ispitanika u
odgovaranju pri ¢emu pazi na to da se objedine sve teme razgovora (Tkalac Verci¢ 1 sur.,
2010). Za ovaj tip metode prikupljanja podataka odlucuje se kada se zeli dobiti uvid u

perspektivu osoba koje imaju Siroko iskustvo o temi istrazivanja.

Polustrukturirani intervju proveden je s mladicem sa spinocerebelarnom ataksijom i

njegovom majkom.

Pitanja za intervju bila su oblikovana prema konstruiranim istrazivackim pitanjima te su se
odnosila na razli¢ite dimenzije kvalitete zivota osobe sa spinocerebelarnom ataksijom te
¢lanova njezine obitelji, s posebnim naglaskom na iskustva podrske iz tri razli¢ita sustava —

odgoja i obrazovanja, socijalne skrbi i zdravstva.

Sudionica istrazivanja odnosno mladi¢eva majka pozvana je na dobrovoljno sudjelovanje u
ovome istrazivanju putem privatne poruke na drusStvenoj aplikaciji Viber te sve daljnje

dogovore u vezi samog provodenja intervjua dogovarale su se putem Viber-a.

Intervju se provodio u Udruzi u kojoj mladi¢eva majka inace radi, za vrijeme njezinoga
radnog vremena. Tada je proveden i intervju s mladi¢em, u prisustvu njegove majke. Njegov
govor naglo se pogorsao u posljednjih nekoliko mjeseci odnosno od trenutaka kada je majka
dobrovoljno pristala sudjelovati u istraZivanju. Postao je teSko razumljiv Sto je utjecalo na

poredbu intervjua.

Za potrebe kvalitativnog istrazivanja, oblikovana su sljedec¢a pitanja za intervju:
Pitanja za majku:

1. Molim Vas, mozete li re¢i nesto ukratko o sebi i svom djetetu s naglaskom na njegovu
dijagnozu?

2. Sto biste uvodno rekli, kakva su iskustva s podrskom u sustavu obrazovanja za Vase
dijete?

3. Mozete li mi re¢i, molim Vas, ostvaruje li Vase dijete pravo na asistenta u nastavi?
Ako da, moZete li ukratko opisati to iskustvo? Ako ne, Sto mislite o potrebi za
podrskom asistenta u nastavi?

4. Koristi li Vase dijete asistivnu tehnologiju? Ako da, Sto koristi? Ako ne, smatrate i da

bi bilo od Kkoristi da koristi asistivnu tehnologiju?
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

Sto mislite, je li zgrada §kole pristupa¢na za OSI i Vase dijete? Ako da, mozete li
opisati taj primjer i druge primjere pristupacnosti u $koli? Ako nije, $to mislite da bi
bilo vazno jo$ osigurati u $koli vezano uz pristupacnost?

Dolazi 1i VaSe dijete u Skolu organiziranim prijevozom ili ga dovozite osobno? Ili
mozda postoji neki tre¢i nac¢in? Mozete li ukratko opisati iskustvo s prijevozom do
Skole?

Imate li za izdvojiti neke preporuke u okviru sustava za odgoj i obrazovanje s ciljem
njegova poboljsanja?

Koja ortopedska pomagala su potrebna VaSem djetetu? Koristi li invalidska kolica,
hodalicu, Stake ili neSto drugo? Ako da, mozete li ukratko opisati iskustvo
ostvarivanja prava na ta pomagala?

U kojoj mjeri drzava subvencionira ta pomagala?

Jeste li zadovoljni visinom naknade za pomagala koja Vase dijete koristi? Ako da,
mozete li ukratko objasniti? Ako ne, §to bi pridonijelo Vasem zadovoljstvu?
Ostvaruje li Vase dijete pravo na osobnu invalidninu? Ako da, kako ste zadovoljni
visinom te naknade?

Imate li iskustva s pravom na psihosocijalnu podrsku kao uslugu socijalne skrbi? Ako
da, molim Vas, ukratko opisite svoje iSKustvo.

Mozete 1i mi, molim Vas, opisati kakva je prostorna prilagodenost Doma zdravlja u
Vasoj gradskoj sredini, primjerice kada dijete vodite kod lijecnika opce prakse?
Kakvo je Vase iskustvo u bolnicama u vezi prostorne prilagodenosti?

Mozete li, molim Vas, ukratko opisati kako ste zadovoljni s odnosom medicinskog i
zdravstvenog osoblja prema Vama i VaSem djetetu?

Imate li za izdvojiti neke preporuke u okviru sustava zdravstva za osobe s
invaliditetom?
Mozete li mi re¢i, molim Vas, ostvarujete li pravo na status roditelja njegovatelja?

Ako da, jeste li imali teSkoce pri ostvarenju tog prava? Mozete li mi ukratko opisati
svoje iskustvo?
Pitanje za kraj, Sto biste istaknuli kao vazno vezano uz teme, a da o tome nismo

diskutirali?
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Pitanja za osobu sa spinocerebelarnom ataksijom:

1. Mozes li mi se ukratko predstaviti i re¢i nesto o sebi, molim te?

2. Jesi li imao asistenta u skoli? Ako da, mozes li mi ukratko opisati svoje iskustvo s
asistentom? Ako ga nemas, bi li ga volio imati?

3. Koristi§ 1i neka pomagala u Skoli, ali i kod kuce, poput uvecane tipkovnice,
kompjutera i slicno? Ako ne koristis, bi li volio koristiti?

4, Moze$s li mi, molim te, re¢i kako inaCe dolazi§ u Skolu? Ide$S li organiziranim
prijevozom, vozi li te netko ili mozda postoji neki tre¢i na¢in? Moze§ i ukratko
opisati svoje iskustvo s prijevozom do Skole?

5. Mozes li mi, molim te, reci je li zgrada Skole koju si pohadao bila pristupacna za tebe?
Mozes 1i mi re¢i kako si zadovoljan pristupa¢noscu Skole?

6. Mislis li da bi jos nesto trebalo osigurati u skoli vezano uz pristupacnost?

7. Mozes li mi, molim te, re¢i Sto koristi§ od pomagala poput invalidskih kolica, Staka ili
nesto drugo? Ako si upoznat s time, moze§ li ukratko opisati svoje iskustvo
ostvarivanja prava na navedena pomagala?

8. 1 za kraj, §to bi istaknuo da je vazno vezano uz ove teme, a da nismo o tome

razgovarali?

5.1.3. Nacin provedbe istraZivanja

Na pocetku intervjua sudionicima je objasnjen postupak provodenja istraZivanja te im je
napomenuto da ¢e razgovor biti sniman putem diktafona na mobilnom uredaju, ali i da ce,
nakon transkribiranja, glasovni zapis biti obrisan u skladu s Etickim kodeksom istrazivanja u

Znanosti.

Sudionicima je dodijeljena i Obavijest o istrazivanju u kojoj su navedeni ciljevi istraZivanja,
nacin provodenja intervjua, ime istraZiva¢a 1 mentora te je napomenut eticki kodeks same
struke 1 znanstvenog istraZivanja. Sudionici su pristali na sudjelovanje u intervju u svrhu
izrade moga diplomskog rada tako §to je majka potpisala Suglasnost za sudjelovanje u

istrazivanju.
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Sam intervju odrzan je u ranijim dopodnevnim satima — u 9 sati i 30 minuta u prostorijama
Udruge, a predvideno vrijeme trajanja intervjua bilo je 45 minuta. U tom periodu ostali

korisnici Udruge odlaze u $etnju $to omogucava potrebne uvjete za provedbu intervjua.

Intervju je bilo vazno provesti u dopodnevnim satima kada sudionik odnosno osoba sa
spinocerebelarnom ataksijom ima najveéu koncentraciju, nije umoran te je spreman na

suradnju te kada se ispitanica, njegova majka ima vremena tome se posvetiti.

Razgovor s ispitanicima proveden je u boravku, bez ikakvih ometajuéih ¢imbenika iz okoline.
Obzirom da se intervju snimao, bilo je vazno zatvoriti prozore u prostoriji kako se ne bi cula

buka izvana. Na taj su nacin eliminirani mogué¢i ometajuéi cimbenici.

5.2. Kvalitativha analiza podataka

U kvalitativnim istraZivanjima do rezultata dolazimo kvalitativnom analizom podataka, a to
je postupak koji obuhvaca strukturiranje i1 sazimanje tekstualnih podataka postupkom

odredivanja jedinice analize u svrhu razumijevanja rezultata istrazivanja.

Za obradu rezultata ovog istrazivanja koriStena je tematska analiza koja predstavlja vrstu
kvalitativne analize podataka. Tematska analiza je metoda koja analizira i izvjeStava o
temama koje proizlaze iz prikupljenih podataka te koje pronalazimo u izjavama ispitanika.
Unutar tematske analize koriStena je realisticna metoda, a ona se odnosi na iskustva,
znacenje, analizu i doZivljaj stvarnosti od strane ispitanika. Ovisno o nacinu dolaZenja do
rezultata koriStena je 1 induktivna tematska analiza, koja oznacava da su teme iskljucivo

povezane s izjavama ispitanika iz kojih proizlaze.

Nadalje, ovisno o razini na kojoj ¢e teme biti prepoznate kao vrsta tematske analize koriStena
je 1 semanticka tematska analiza u kojoj se izvjeStava to¢no o onome $§to je ispitanik rekao

(Barun, Clark, 2006).

Analiza podataka obradena je putem otvorenog kodiranja za svako tematsko podrucje
pojedinacno. Pri tome su se iz prethodno transkribiranog intervjua izdvojili svi znacajni citati
odnosno izjave ispitanika u razli¢itim bojama. Nakon toga, kodovi su se povezivali u zasebne
teme odnosno kategorije i podteme odnosno potkategorije (Barun, Clark, 2006). Takoder,

proizasSle su i nove teme/kategorije 1 podteme/potkategorije do kojih je dosSlo spontano
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prilikom razgovora odnosno intervjua s ispitanicima. Na posljetku, interpretirani su dobiveni

rezultati za svako tematsko podrucje.

5.3. Rezultati istrazivanja i interpretacija

U daljnjem radu prikazat ¢u rezultate istrazivanja u tablicama pojedina¢no za svako tematsko
podrucje te njihovu interpretaciju. Tematska podrucja proizasla su iz istrazivackih pitanja te
ona glase: Iskustvo podrske iz sustava odgoja i obrazovanja iz perspektive roditelja/skrbnika,
Iskustvo podrske iz sustava socijalne skrbi iz perspektive roditelja/skrbnika, Iskustvo podrske
iz sustava zdravstva iz perspektive roditelja/skrbnika te Iskustvo podrske iz tri razlicita
sustava — odgoja i obrazovanja, socijalne skrbi i zdravstva iz perspektive osobe sa

spinocerebelarnom ataksijom.

Tablica 1. Tematsko podrucje: Iskustvo podrske iz sustava odgoja i obrazovanja iz
perspektive roditelja/skrbnika

TEMATSKO PODRUCJE:
ISKUSTVO PODRSKE IZ SUSTAVA ODGOJA I OBRAZOVANJA 1Z
PERSPEKTIVE RODITELJA/SKRBNIKA

TEME/KATEGORIJE PODTEME/POTKATEGORIJE

- Pravo na profesionalnu

, orijentaciju prije upisa u srednju
MOGUCNOST OSTVARIVANJA

PRIMJERENOG PROGRAMA |
OBLIKA SKOLOVANJA

Skolu

- Individualizirani pristup

- Dobra suradnja s uciteljima,
nastavnicima i profesorima za

vrijeme cijelog skolovanja

OSTVARIVANJE PRIMIJERENOG
OBLIKA PODRSKE U NASTAVI - TesSkoce pri pronalasku asistenata

(asistent u nastavi) na pocetku svake Skolske godine,
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neizvjesnost
Pozitivno iskustvo s asistentima
Primjer dobre prakse u suradnji s

asistentima

ASISTIVNA TEHNOLOGIJA

Nije bilo potrebe za koristenjem
asistivne tehnologije

S pogorsanjem djetetova stanja,
javlja se potreba za njezinim
koriStenjem

Nedostatak adekvatne
informiranosti o asistivnoj

tehnologiji

PROSTORNA PRILAGODENOST

Osnovna i srednja Skola dobro

prostorno prilagodene osobama s

. invaliditetom

SKOLE _ _ _
Nedostaci/propusti u prostornoj
prilagodenosti osnovne Skole
Potreba za prilagodbom

PREPORUKE blagovaone za djecu s

invaliditetom

NOVA TEME/NOVE KATEGORIJE

NOVE PODTEME/NOVE
POTKATEGORIJE

PODRSKA UCENIKU SA SCA OD

STRANE DRUGIH UCENIKA

Prihvacenost od strane djece u
vrticu

Prihvacéenost od strane ucenika u
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Skoli

- Dobra prihvac¢enost od strane

nastavnog osoblja
ODNOS NASTAVNIKA PREMA

- Potreba za informiranjem
DJETETU SA SCA

nastavnog osoblja o

specifi¢nostima dijagnoze SCA

- Poteskoce zbog sve vece
zahtjevnosti Skolskog gradiva

“ - Prelaskom na predmetnu nastavu
ZAHTJEVNOST SKOLSKOG

od petog do osmog razreda
GRADIVA (0d petog g )

postaje lakse
- Prilagodba nastavnog gradiva

djetetovim moguénostima

Interpretacija tematskog podrudja: Iskustvo podrske iz sustava odgoja i obrazovanja iz

perspektive roditelja/skrbnika

U tematskom podru€ju Iskustvo podrske iz sustava odgoja i obrazovanja iz perspektive
roditelja/skrbnika majka iskustvo Skolovanja svoga djeteta sa spinocerebelarnom ataksijom,
ukljucujuéi 1 vrti¢, opisuje kao veoma pozitivno. Istice dobru suradnju s odgojiteljima jos u
vrti¢u te navodi kako je njezinom djetetu bio potreban tre¢i odgajatelj, Sto im je 1 odobreno.
Istice kako je mladi¢ bio prihvaéen, kako od strane odgojiteljica, tako i od same djece te
cijelo iskustvo u vrti¢u opisuje kao ,,divno*: ,, U vrticu smo imali dobru suradnju. Luka je s
nekih tek 5 i pol, 6 godina krenuo u vrti¢. Trebao je podrsku pomocnika ili trece tete, a to
smo i dobili. Imali smo srecu da smo imali divne tete i divnu djecu koja su ga prihvatila i

ono, u vrticu nam je bilo bas lijepo tih moZzda 2 godine prije skole.” 1z svega reCenog,
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mozemo zakljuciti da je majcino iskustvo s vrticem bilo pozitivno, pra¢eno dobrom

suradnjom i komunikacijom.

Nadalje, majka govori kako je puno vremena provela s mladi¢em pripremajuci ga za njegov
prvi razred. Skolsko obrazovanje zapo&eo je u redovnoj osnovnoj $koli po individualiziranom
programu, uz pomo¢ asistenta u nastavi: ,,Za prvi razred bio je dobro pripremljen, ubiti sve to
Sto se radi pred skolu sam toliko i1zdriblala da je prvi razred bas super bio.” Ovdje bih
istaknula maj¢ino zalaganje, brigu 1 trud kako bi se mladi¢ S§to bolje snasao te napredovao u

Skoli.

Isto tako, govori kako je mladi¢u s porastom Skolskih obveza sve teze bilo pratiti nastavu i
izvrSavati obveze, a to je utjecalo na ¢itavu obitelj: ,,Taj period nam je bilo nekako jako tesko,
puno se od njega ocekivalo, dopodne je bio u Skoli, popodne ucenje, ono bas smo bili puno
oko toga i zauzeti i fokusirani na sve to.” Majka istie kako je maldicu postalo lakse
prelaskom na predmetnu i prilagodenu nastavu te da su tada osjetili i ve¢e razumijevanje od
strane nastavnika: ,,A zatim, kad je presao na predmetnu nastavu od petog do osmog razreda
svaki predmet mu je bio prilagoden. Svaki nastavnik je prilagodio onako njegovim
mogucnostima i bilo nam je mrvicu lakSe. Nekako smo imali mrvicu vise, ne znam,

razumijevanja od njih.

Srednju $kolu majka opisuje kao divno iskustvo: ,, Tu smo imali najdivnije iskustvo stvarno.
Srednja skola je isto ubiti redovna ali posebno odjeljenje.. ISao je za pomocnog kuhara. To su
ucenici svi sa teSkocama bili i svatko je imao svoj program prilagoden svojim mogucnostima
i bas, tu nam je na kraju bilo najljepse. “ 1z svega reCenog, mogu zakljuciti da su ovdje imali

najvecu podrsku i osjecaj pripadnosti §to je rezultiralo velikim zadovoljstvom.

Majka je istaknula da prije upisa u srednju Skolu je prosla program profesionalne orijentacije
gdje su njezine Zelje u vezi djetetova Skolovanja bile uvazene. Takoder, istaknula je da u tom
cijelom procesu joj je najvaznije bilo da je njezino dijete ukljuc¢eno u sustav: ,,I ubiti, kad
sam krenula u biranje srednje skole, imali smo tu profesionalnu orijentaciju i kad sam
razgovarala s tehnickom skolom, u biti, meni nije bio cilj s obzirom na njegovo zdravstveno
stanje da on zavrsi Skolu s nekim.. ne znam Sto, da stekne neko zvanje da bi on mogao biti na
trzistu rada, nego sam ono otvoreno rekla, nama je cilj da on bude ukljucen u sustav,
ukljucen u nekakve aktivnosti jer dok smo ukljuceni, puno smo aktivniji. Ovako c¢im nismo

«

negdje ukljuceni lako se uljuljamo u neko monotoniju i manje radimo. *
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Sto se ti¢e asistenata, mladi¢ je sve ukupno promijenio osam asistentica u jedanaest godina
Skolovanja. Majka isti¢e dobru suradnju i komunikaciju sa svima od njih te navodi §to je za
nju, kao majku djeteta sa SCA bilo najvaznije, a to je njegova sigurnost. ,, Dijete je
promijenilo u jedanaest godina skolovanja osam asistentica. I, u biti, sa svima smo imali
dobra iskustva. Ono Sto se ocekivalo od njih, meni kao majci, je bila najbitnija ta sigurnost..
Imala sam od svih dobru podrsku i dobru, dobru komunikaciju.” Kao primjer dobre
komunikacijske suradnje sa asistentima majka navodi jedan primjer: ,, Imali smo jednu svoju
biljeznicu komunikacijsku u koju smo uvijek pisali Sto je radio u Skoli, na koji nacin je radio,
kako je to radit kod kuce. Tako da su i suradivali i s uciteljima i nastavnicima i profesorima.
Majka je toliko zadovoljna iskustvom s asistentima te navodi kako su s nekima postali i ku¢ni
prijatelji: ,, Ostali smo s njima i prijatelji. Sa dvije asistentice smo kucni prijatelji tako da..*

Mozemo zakljuciti da majka svjedoc€i zbilja iznimno pozitivnom iskustvu s asistentima te

navodi jako dobar primjer komunikacije s njima.

Iako je maj¢ino iskustvo, §to se same suradnje s asistentima ti¢e bilo jako pozitivno, majka
svjedo¢i velikim teSko¢ama pri pronalasku asistenata prije pocetka svake Skolske godine:
,,Na svakom pocetku skolske godine nismo znali hocemo li imati asistenta ili ne..“ Nazalost,
majka i njezino dijete dozivjeli su veoma negativno iskustvo zbog nemogucénosti financiranja
asistenata. Dijete jedno cijelo polugodiste nije imalo asistenta te zbog toga nije niti i§lo u
Skolu: ,, Ono sto su bile poteskoce.. sad je to malo bolje uredeno, ali dok je djecak bio jos u
osnovnoj Skoli.. znaci, to nekakvo sustavno nefinanciranje. Konkretno u 5. razredu pola
godine djecak uopce nije imao asistenta. I tada onda nije iSao u Skolu. I onda, posto je
situacija takva kakva je bila, nitko nije radio problem oko toga. On je kao prvo polugodiste
prosao. Davali su nam nekad nekakve zadatke, lektire i bilo sta da mi kao napravimo kod
kuce, odnesemo to. Onda bi nekakvu ocjenu dobio. Te godine nisu bila osigurana financijska
sredstva za financiranje pomocnika u nastavi.. I nije nitko htio platiti. Te godine je djece
ostalo bez asistenta iz istog razloga. I dok na kraju, 2 tjedna prije kraja Skole nisu rijesili sve

«

papire i sve, i 2 tjedna prije kraja prvog polugodista je dobio asistenta.

Sto se asistivne tehnologije tee, mladié ju tijekom svog skolovanja nije koristio jer za tim
nije bilo potrebe, no kako se njegovo stanje naglo pogorsalo te su se njegove komunikacijske
vjestine znatno smanjile, vjeruje da ¢e u dogledno vrijeme biti mu potrebna podrSka u obliku
komunikatora. Zaklju¢ujem da se majka osjeca izgubljenom u moru informacija o asistivnoj
tehnologiji te da joj je potrebna pomo¢ pri odabiru iste te najpogodnije za njezinog sina: ,, Pa

da, nekakav komunikator bi vjerojatno bio potreban s vremenom.. Sad vidjeti kakav, da nam
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bude najlakse. Za sad evo pokusavamo koliko god mozZemo da razumijemo, da nademo neki
oblik komunikacije, a ovoga, ali vjerojatno je to nesto Sto nas ¢eka u narednoj buducénosti.*
Smatram da bi majci trebala pomo¢ i podrska pri odabiru asistivne tehnologije u skoroj

buduénosti.

Sto se tiGe prostorne prilagodenosti osnovne i srednje $kole, one su dobro prostorno
prilagodene, ali postoje neki propusti poput: ,, Od petog do osmog je isao na kat, imao je lift,
samo je meni bilo zanimljivo Sto su oni napravili ulazak u skolu i lift, a onda na katu.. jedan
dio hodnika je na Cetiri stepenice pa se nastavlja u drugi.. onak, sve je na istom katu, ali ima
te Cetiri stepenice. Znaci, sve je prilagodeno i onda u tom hodniku Cetiri stepenice. Ne znam,
nelogicno mi je to bilo.  Ovdje bih istaknula i maj¢inu spremnost da reagira na takav propust
te zatrazi rjeSenje: ,, Ali naravno da kada sam ja imala priliku da sam u Skoli spomenula za te
Cetiri stepenice jer ne znam, t0 mi nije imalo smisla. Sve su prilagodili i onda naprave takav
hodnik. I, tadasnja ravnateljica je onda napravila rukohvat bas radi mog djeteta tak da kad
silazi niz te stepenice da se jednom rukom moze drzati za rukohvat, a drugom za asistenticu i

da asistentica nosi hodalicu ““.

Kao drugi primjer propusta u prostornoj prilagodenosti $kole navodi se problem s
blagovaonom u osnovnoj $koli: ,,Pa na primjer blagovaona u osnovnoj skoli. Oni imaju
visoke stolove gdje stoje. Npr. moje dijete tu nije moglo. Ali je on dobio prostoriju koja je, ne
znam, bila je ta prostorija u blizini kuhinje gdje je onak stol normalan bio. Mislim nije to
znaci namijenjeno bilo za djecu s teSkocama ali su nam izasli u susret pa se pronasao nacin.
Ono, osigurat ¢cemo da dijete s kolicima ude u Skolu, ali necemo mu osigurati gdje moze

pojest.

Iz svega recenog, mozemo iSCitati veoma jasne nelogi¢nosti odnosno propuste koji su
napravljeni prilikom gradnje, organizacije i prilagodbe prostora. Istaknula bih da mi je
iznimno drago jer majka uvijek reagira te se posljedi¢no pronadu i alternativna rjesenja. No,
smatram kako do ovakvih propusta ne bi trebalo niti dolaziti te su navedeni propusti zapravo

preporuke na Sto bi se trebalo paziti u buduce.

Isto tako, istiCe se i potreba za veom senzibilizacijom i edukacijom nastavnika u radu s
djecom s invaliditetom te naglasava vaznost ukljucenosti dijeta u sustav: ,, Trebalo bi biti vise
strucnog kadra u Skolama i vise upoznavanja nastavnog osoblja s tematikom osoba s
invaliditetom. Puno je djece koja su ukljucena u skolski sustav i nije im cilj obrazovanje i da

danas-sutra nesto zavrse, nego da su ukljuceni. A neki to profesori ne gledaju tako. Oni su tu
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da ih nauce i zahtijevaju neki uspjeh sto kod djece s teskocama ponekad, na Zalost, ne moze

biti. *

Tablica 2. Tematsko podrugje: Iskustvo podrske iz sustava socijalne skrbi iz perspektive

roditelja/skrbnika

TEMATSKO PODRUCJE:
ISKUSTVO PODRSKE IZ SUSTAVA SOCIJALNE SKRBI 1Z PERSPEKTIVE
RODITELJA/SKRBNIKA

TEME/KATEGORIJE

PODTEME/POTKATEGORIJE

OSTVARIVANJE PRAVA NA
STATUS RODITELJA
NJEGOVATELJA

- Ne ostvaruje pravo na status
roditelja njegovatelja svojom
odlukom

- Ne smatra da ¢e biti poteSkoca pri
ostvarenju ovog prava kada se

odluci na podnosenje zahtjeva

PSIHISICIJALNA PODRSKA

- Majci nije ponudena psihosocijalna
podrska kao usluga socijalne skrbi

te ju nije koristila

PRAVO NA OSOBNU INVALIDNINU

- Visina naknade nije dovoljna da bi

pokrila sve troskove
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PRIJEVOZ DO SKOLE

Ova gradska sredina nema
organizirani prijevoz za djecu s
teSkocama u razvoju
Subvencioniranje troskova
prijevoza djeteta s teSko¢ama u

razvoju do skole

BORAVAK

Dijete je uklju¢eno u poludnevni
boravak u sklopu Udruge za osobe
s intelektualnim teSkocama
Aktivnosti koje se provode u
boravku

Nedostatak sustavne kontinuirane
podrske u provedbi socijalnih

usluga

PREPORUKE

Potreba za vis§im iznosom naknade
osobne invalidnine

Potreba za kontinuiranom
sustavnom podrskom

Potreba za podrskom roditeljima
djece s tur osobito na samom

pocetku, rana intervencija
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Interpretacija tematskog podrucéja: Iskustvo podrske iz sustava socijalne skrbi iz

perspektive roditelja/skrbnika

U tematskom podrucju Iskustvo podrsSke iz sustava socijalne skrbi iz perspektive
roditelja/skrbnika majka svoje iskustvo opisuje kao pozitivno, ali istovremeno ukazuje i na
glavne teSkoc¢e u ovom podrucju. Majka navodi kako svojom odlukom ne ostvaruje pravo na
status roditelja njegovatelja te da se iz privatnih razloga joS nije odlucila podnijeti zahtjev:
., Pravo na status roditelja njegovatelja ne ostvarujem, ali ne zato sto ne bi imala pravo, nego
zato Sto jo§ nisam podnijela zahtjev. Kad mi se bas puno svega skupi, onda si mislim nista,
vrijeme je za to i onda podnesem pa mi bude Zao pa onda povucem..” S obzirom da prema
Zakonu o socijalnoj skrbi o ostvarivanju prava na status roditelja njegovatelja majka
ispunjava sve propisane uvjete, smatram da ¢e joj zahtjev biti odobren jednom kada ga

podnese.

Sto se ti¢e psihosocijalne podrike kao usluge socijalne skrbi koja se mozZe odobriti pojedincu,
obitelji ili udomitelju, majka istice da ju nije Koristila odnosno da joj nitko nije ni ponudio:

¢

,,Ne, niti mi je ikada bilo ponudeno ni od strane centra za socijalnu skrb ni nikoga.

Mladi¢ ostvaruje pravo na osobnu invalidninu u iznosu od 1700 kn mjesecno te majka prima
uvecani djecji doplatak u iznosu od 830kn. Majka smatra da ukupni iznos nije dovoljan da
pokrije njegove mjesecne troSkove: ,, To bi zajedno bilo oko 2500 kn i kako sam zadovoljna...
pa za nekako normalno funkcioniranje njega bez nekakvog dodatka naseg ne znam kako bi on

uspijevao.

U gradskoj sredini u kojoj stanuje ova tro¢lana obitelj ne postoji organizirani prijevoz za
djecu s tesko¢ama, ali djeca imaju pravo na to. U sredinama gdje to nije osigurano, roditelji
prevoze djecu sami, ali imaju pravo podnijeti zahtjev za refundiranjem sredstava. Ona svoje
dijete vozi u Skolu sama. Takoder, mladi¢ je ukljuc¢en u poludnevni boravak kao uslugu
socijalne skrbi u sklopu Udruge za intelektualne teskoc¢e. Mladi¢ u boravku provodi od 10h
do 14h od ponedjeljka do petka gdje sudjeluje u razli¢itim aktivnostima. Aktivnosti koje
pokriva Udruga su: odlasci u lokalnu zajednicu — u kafi¢e, na bazen, u Setnju, odlasci na
izlozbe 1 koncerte. Mladi¢ sudjeluje u radionicama kuhanja te likovnim i kreativnim
radionicama. U Udruzi se provodi i dodatni projekt koji omogucuje njihovim korisnicima

odlaske na terapijsko jahanje jednom tjedno s ¢ime je majka posebno zadovoljna.

Kao najveca teSkoc¢a ovog sustava navodi se nedostatak kontinuirane sustavne podrske koja

bi omogucila sigurno i kontinuirano provodenje socijalnih usluga za osobe s invaliditetom:
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., Znaci, dosta toga mi ovdje, a vjerojatno i u vecini drugih gradova gdje su organizirane
ovakve udruge, nekakve socijalne usluge osobe s teskocama dobivaju od udruga koje ovise o
projektima. Znaci, to isto nije nikakav sigurnost, nije nikakav kontinuitet u tim uslugama
kada npr. projekta nema, kada nema nekih natjecaja, kad neki projekt ne prode i kad udruga
nema sredstava da bi provodila socijalne usluge, osobe ostaju bez toga. I to je najveca
teskoca. Roditelji su prepusteni sami sebi, da traze rjesenje negdje dalje, pogotovo u manjim

¢

sredinama.. moraju i¢i u vece sredine. Evo, to je najveca teskoca. *

Majka je takoder istaknula i nedostatnu podrsku roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju na
samom pocetku kada tek ulaze u sustav odnosno potrebu za ranom intervencijom: ,,Ono
dijete ima teskoce i potrebna mu je hitna rehabilitacija. Oni dodu na listu cekanja i moraju
Cekati godinu dana. I onda su roditelji primorani i¢i okolo traziti pomo¢. Tako da to
definitivno je nekakva najteza stvar, a pogotovo za roditelje koji su na pocetku, koji tek
trebaju pronacdi dijagnozu i ono Sto mi Cesto vidimo ovdje u Udruzi, koji se trebaju moci
suociti s tim, prihvatiti u stvari dijagnozu. Tako da, ta neka sustavna podrska i rehabilitacija

za ono Sto je djetetu ubiti i najpotrebnije u toj najranijoj dobi.

Kontinuirana podrska, osiguranje potrebnih sredstava za provodenje socijalnih usluga te rana

intervencija predstavljaju glavne preporuke za poboljSanje sustava socijalne skrbi.
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Tablica 3. Tematsko podruéje: Iskustvo podrSke iz sustava zdravstva iz perspektive

roditelja/skrbnika

TEMATSKO PODRUCIJE:
ISKUSTVO PODRSKE 1Z SUSTAVA ZDRAVSTVA 1Z PERSPEKTIVE
RODITELJA/SKRBNIKA

TEME/KATEGORIJE

PODTEME/POTKATEGORIJE

ORTOPEDSKA POMAGALA

- Ostvarivanje prava na ortopedska i
druga pomagala

- Financijska potpora za ortopedska
pomagala

- Nepotpuno zadovoljstvo pruzenom
financijskom potporom vezano za
visinu naknade za dodatke na

ortopedska i druga pomagala

PROSTORNA PRILAGODENOST
ZDRAVSTVENIH USTANOVA

- LoSa prostorna prilagodenost
zdravstvene ustanove u kojoj dijete
posjecuje lijeCnika opce prakse

- Nemogucnost pristupa zubarskoj
ordinaciji zbog prostorne
neprilagodenosti

- Dobra prostorna prilagodenost u

KBC Rebro
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- Pozitivno iskustvo s medicinskim i
ODNOS ZDRAVSTVENIG OSOBLJA

zdravstvenim osobljem u KBC
PREMA PACIJENTU

Rebro

- Subvencija potrebnih dodataka koji
idu na pomagala, a koje inace
financiraju sami roditelji/skrbnici

- Potreba za prostornom

PREPORUKE _ _

prilagodbom Doma zdravlja za

osobe s invaliditetom u gradskoj
sredini u kojoj dijete i njegova

obitelj zive

Interpretacija tematskog podrucja: Iskustvo podrske iz sustava zdravstva iz perspektive
roditelja/skrbnika

U tematskom podruéju Iskustvo podrske iz sustava zdravstva iz perspektive roditelja/skrbnika
majka navodi sljedece. Dijete koristi invalidska kolica i hodalicu. Majka istice da je dijete
imalo pravo na dvoja kolica dok je bio u sustavu obrazovanja §to im je omogucilo laksi i
je bilo tesko odabrati najbolja invalidska kolica za svoje dijete zbog Siroke ponude. Istaknula
je nedostatak informiranosti, a ja bih rekla i podrske pri odabiru kolica. ,, Poteskoce koje sam
imala je jedino Sto se ja vjerojatno nisam snasla u moru invalidskih kolica i ponuda i svega
koja bi nama odgovarala. Tako da, sad kad vec znam, kad ga i vozim duze vrijeme i kad znam
koja su onak njemu i meni koja vozim onak najbolja.. onda veé i znam, kad imamo pravo, kad
dobijemo doznaku na kolica, kad idemo traziti, ve¢ znam Sto da pitam, trazim..” Druge

teSkoce pri samom ostvarenju prava na invalidska kolica majka ne navodi.

Sto se ti¢e samog financiranja pomagala, drzava pokriva veéinski dio, oko 90%, no dodatke

financiraju roditelji odnosno djetetovi skrbnici. Majka nije nezadovoljna, no istice kako
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smatra da su ti dodatci zapravo nuzni: ,,Mislim svi ti neki dodatci koji sluze ajmo rec
komociji, ali to nije komocija vec potreba. To je potreba. To se sve ustvari placa. Nazalost. *

Shodno tome, majka smatra da bi HZZ trebao pokrivati i taj dio te to navodi kao preporuku.

Nadalje, $to se ti¢e prostorne prilagodenosti zdravstvenih ustanova, majka navodi kako Dom
zdravlja u njihovoj gradskoj sredini nije dobro prilagoden za osobe s invaliditetom. Ulaz u
zdravstvenu ustanovu je dobar, ali ona se sastoji od tri kata te je na tre¢em katu djecakov
zubar, ali ne postoji lift: ,, Unutra, na katu u Domu zdravija, to nikako nije prilagodeno.
Nema lifta, samo stepenice.” Za razliku od bolnica gdje postoje liftovi te je prostor
prilagoden za osobe s invaliditetom. Shodno tome, majka je izvijestila i 0 pozitivhom odnosu
te dobroj komunikaciji s zdravstvenim i medicinskim osobljem u KBC Rebro za razliku od
KBC Rijeka gdje nije bila zadovoljna uslugom medicinske sestre te ima veoma negativno

iskustvo.

Kao glavnu preporuku za pobolj$anje zdravstvenog sustava majka isti¢e postojanje potrebe za
edukacijom zdravstvenog i medicinskog osoblja te vecu senzibilizaciju za radu s osobama s
osobama s invaliditetom: ,,Neurolozi jesu vjerojatno upoznati sa razno raznim teskocéama,
intelektualnim teskocama i drugim.. Ali, ostali doktori, primjerice kardiolog i drugi, njima
treba malo vise nekakve senzibilizacije i razumijevanja za osobe s invaliditetom. “ Majka je
dala i primjer: ,, Netko ima i senzoricke teskoce pa ne moze neke slusalice staviti na usi ili
netko tko snima nesto na glavi ne moze to shvatiti, ili tako nesto. Znaci, trebalo bi malo bolje
upoznavanje osoba s razlicitim teSkocama cisto da svima bude lakse provesti neku pretragu

ili bilo sto.
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Tablica 4. Tematsko podrucje: Iskustvo podrSke iz tri razli¢ita sustava — odgoja i obrazovanja,

socijalne skrbi i zdravstva iz perspektive osobe sa spinocerebelarnom ataksijom

TEMATSKO PODRUCJE:
ISKUSTVO PODRSKE IZ TRI RAZLICITA SUSTAVA — ODGOJA |
OBRAZOVANJA, SOCIJALNE SKRBI | ZDRAVSTVA IZ PERSPEKTIVE OSOBE
SA SPINOCEREBELARNOM ATAKSIJOM

TEME/KATEGORIJE

PODTEME/PODKATEGORIJE

AISITIVNA TEHNOLOGIJA

- Nije bilo potrebe za korisStenjem
asistivne tehnologije tijelom
Skolovanja

- Tehnologija koju mladi¢ inace koristi

- Potreba za komunikatorom u skoroj

buduénosti

POMOC U NASTAVI

- Pozitivno iskustvo s asistentima
- Dobra podrska, suradnja 1

komunikacija sa svima asistentima

PRIJEVOZ DO SKOLE

- Majka vozi djecaka

PROSTORNA PRILAGODENOST
ODGOJNO OBRAZOVNIH USTANOVA

- Uspjesno savladavanje prostornih

prepreka

ORTOPEDSKA | DRUGA POMAGALA

- Dodatci na invalidska kolica

BORAVAK

- Clan udruge za osobe s
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intelektualnim teSko¢ama u gradskoj

sredini u kojoj stanuje

NOVE
PODTEME/POTKATEGORIJE

NOVE TEME/NOVE KATEGORIJE

ODNOSN UCITELJA, NASTAVNIKA I

. - Razumijevanje 1 podrska prema
PROFESORA PREMA UCENIKU SA

uceniku sa SCA

SCA

- Podrska od strane drugih ucenika
ODNOS DRUGIH UCENIKA PREMA - Topli i prijateljski odnosi sa
UCENIKU SA SCA u¢enikom sa SCA

- Osjecaj pripadnosti

- Topao odnos ispunjen medusobnom
ODNOS SA SESTROM

podrSkom

Interpretacija tematskog podrudja: Iskustvo podrske iz tri razlic¢ita sustava — odgoja i
obrazovanja, socijalne skrbi i zdravstva iz perspektive osobe sa spinocerebelarnom

ataksijom

Mladicéev govor naglo se pogorSao od trenutka kada je majka pristala na sudjelovanje u ovom
istrazivanju $to je utjecalo na provedbu samog intervjua. Govor mu je postao iznimno teSko
razumljiv te sam prilikom provedbe intervjua spontano trazila najbolji na¢in kako bih mogla
provesti intervju do kraja. Mladi¢ je na pitanja odgovarao uz pomo¢ majke, ali i pismeno.

Kada nesto ne bi uspio vokalizirati, posegnuo je za papirom i napisao odgovor.

Mladi¢ ima 20 godina te je viSegodiSnji ¢lan Udruge za osobe s intelektualnim teskocama u
kojoj je njegova majka predsjednica. Vedrog je karaktera, zraci toplinom, rados¢u te usprkos

govornim teSkoama, veoma je komunikativan. Potvrdio je bio zadovoljstvo sa svim
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asistenticama koje je imao, ali priznaje da su mu neke vise prirasle srcu. Na papir je napisao
ime svoje najdraze asistentice za koju je majka otkrila da su s njom postali 1 kuéni prijatel;ji.
Izvijestio je o tome da su mu sve asistentice pomagale i da mu je bilo lijepo s njima. Takoder,
svoje iskustvo u Skoli opisuje kao super i zabavno. Voli svoje Skolske prijatelje te posebno

prijatelja iz klupe s kojim i sada ima odnos.

Zakljucila sam, a i majka je to potvrdila da je mladi¢ bio dobro prihvacen tijekom cijelog
Skolovanja, jo§ u vrti¢u, ali 1 u osnovnoj 1 srednjoj Skoli. Spomenuo je i svoju najdrazu
uciteljicu. Mladi¢ joS§ uvijek ne koristi niSta od asistivne tehnologije, ali ¢e mu zasigurno
trebati komunikator u skoroj buducnosti. Na pitanje o tehnologiji, odgovorio je da voli
kompjuter. Majka je nadodala da doma imaju posebnu vecu tipkovnicu za njega, ali da mu

jos uvijek nije potrebna. Takoder, mladi¢ posjeduje i tablet s kojim se rado sluzi.

Kako sam ranije spomenula, mladi¢a u §kolu vozi majka te je on nadodao da i njegova sestra
ide s njima. Mladi¢ ima dobar odnos sa sestrom. Majka isti¢e kako mu sestra Cesto pomaze,
da dok su bili u istoj Skoli, Cesto ga je obilazila kako bi se uvjerila da je siguran i dobro. Na
pitanje je li se ponekad posvadaju, mladi¢ je odgovorio glasno: ,,Da!!* Alj, isto tako, dao je

do znanja da jako voli svoju sestru.

Sto se ti¢e prostorne prilagodenosti u odgojno-obrazovnim ustanovama, mladi¢ je potvrdio
majcine rijeci koje sam navela u Interpretaciji tematskih podrucja iz majcine perspektive.

Imao je pomoc¢ asistentica te je sve prostorne prepreke uspjesno savladao.

Na pitanje o ortopedskim i drugim pomagalima, mladi¢ mi je odmah pokazao na svoja
invalidska kolica te ih je pokuSao malo objasniti. Uz pomo¢ majke, nabrojao je dodatke koje

koristi, a to su: drza¢ za noge, rukohvati za kolica te dodatna sjedalica za hodalicu.

Mladi¢ je znatizeljan te je za vrijeme provedbe intervjua i on meni postavljao pitanja.

DruZenje s njim u svrhu ovog istrazivackog rada bilo je zabavno i poucno.
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6. Zakljucak

U radu je prikazano kvalitativno istrazivanje kvalitete zivota osobe sa spinocerebelarnom
ataksijom pri ¢emu je posebni naglasak stavljen na ¢lanove njezine obitelji te iskustvo
podrske iz tri razliita sustava — odgoja i obrazovanja, socijalne skrbi i zdravstva. Rezultati su

ukazali na najizrazenije propuste iz tri navedena sustava.

U podru¢ju odgoja i obrazovanja isti¢e se potreba za dodatnom edukacijom odgojitelja u
vrti¢ima te ucitelja, nastavnika i profesora u osnovnim i srednjim Skolama za rad s djecom s
teSkocama u razvoju (najéeSée su to djeca s poremecajem iz spektra autizma i/ili
intelektualnim teSko¢ama). Odgojiteljima i nastavhom osoblju treba omoguéiti edukaciju
kako bi znali pristupiti, uspostaviti komunikaciju te suradivati s djecom s invaliditetom, ali i
njihovim roditeljima. Shodno tome, uocena je i potreba za edukacijom zdravstvenog i
medicinskog osoblja u radu s pacijentima s invaliditetom jer nerijetko pacijenti s
invaliditetom te njihove obitelji doZivljavaju nerazumijevanje prilikom pregleda ili same

hospitalizacije.

Isto tako, teSkoc¢e su uocene i u okviru pronalaska pomoénika u nastavi te u vezi financiranja
istih. Nisu potrebne gotovo nikakve kvalifikacije za posao pomo¢nika u nastavi te su iznimno
slabo placeni §to posljedi¢no dovodi do odustajanja te Cestih izmjena asistenata, a sve to
nepovoljno utjece na dijete s teSkoc¢om. Takoder, nerijetko se dogadaju 1 propusti u prostornoj
prilagodenosti odgojno obrazovnih ustanova te Skolskih ustanova. U podrucju sustava
socijalne skrbi kao najveca problem istice se nedostatak sustavne kontinuirane podrSke koja
je prijeko potrebna za osiguranje sredstava za rad Udruga, financiranje projekata itd.
Roditeljima djece s invaliditetom nedostaje podr§ka od samog pocetka, kada tek trebaju
otkriti to¢nu dijagnozu svoga djeteta, suociti se s istom te prihvatiti novonastalu stvarnost.

Tada ih je potrebno usmjeriti, pruziti im adekvatnu stru¢no podrSku, a ona ¢esto izostaje.

Mozemo zakljuciti kako u navedena tri sustava itekako ima prostora za napredak, a u ovom
radu su istaknuti najizrazeniji propusti i problemi s kojima se susre¢u 0sobe i djeca s
invaliditetom te ¢lanovi njihovih obitelji. Trebamo raditi na poboljSanju nase zajednice te
cjelokupnog sustava koji bi trebao ravnopravno obuhvacati i zatiti sve €lanove naSeg

drustva, a osobito one najranjivije, 0sobe s invaliditetom.
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