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SAZETAK
Cilj ovog istrazivanja je opisati upotrebu asisitivnih uredaja i drugih okolinskih modifikacija
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distrofija, cerebralna paraliza, spina bifida).
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ABSTRACT
The purpose of this research is to describe the use of assistive devices and other
environmental modifications and their impact on everyday activities in young children with
motor disabilities (muscular dystrophy, cerebral palsy, spina bifida).
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1. Uvod

Asistivne tehnologije su proizvodi 1 pomagala koja sluze kao pomoc¢ pri izvrSenju nekog
zadatka. Asistivni proizvod moze biti jednostavna stvar kao Sto je pokazivac teksta kod
¢itanja ili visoko sofisticirani proizvod kao S$to je primjerice eye gaze komunikator.

U ovom radu fokusirat ¢emo se na populaciju djece s teSko¢ama u razvoju koja imaju
motori¢ke teSkoce. Svako ograni¢enje u motorici otezava djetetu izvodenje svih ili samo
nekih aktivnosti u svakodnevnom zivotu. U djecjoj dobi te aktivnosti se odvijaju u okruzenju
doma, vrti¢a ili Skole. Kako bi se premostilo to ograni¢enje u motorici i omogucilo
funkcionalno izvodenje aktivnosti u svakodnevnom Zzivotu pozeljno je Koristiti asistivne
uredaje te modificirati okolinu prema karakteristikama djeteta za njegovu maksimalnu
samostalnost i aktivno sudjelovanje u aktivnostima svakodnevnog zivota. Aktivnosti
svakodnevnog Zivota su hranjenje, presvlacenje, kupanje, kretanje, sjedenje, interakcija s
okolinom, igra te mnoge druge. Djeca koja imaju ograni¢enja u motorici mogu imati teSkoce
u izvodenju tih aktivnosti, a modifikacije okoline i asistivni uredaji koji najviSe odgovaraju
karakteristikama djeteta i njegovim potrebama poveéavaju samostalnost i uklanjaju
ograni¢enja u motorici.

Prema Konvenciji o pravima osoba s invaliditetom, invaliditet se definira kao razvojni proces
koji nastaje kao rezultat medudjelovanja osoba s oSteCenjima 1 prepreka koje proizlaze iz
stajaliSta njihove okoline te iz prepreka koje postoje u okolisu, a koje onemogucuju njihovo
puno 1 ucinkovito sudjelovanje u drustvu na izjednaCenoj osnovi s drugim ljudima
(Konvencija o pravima osoba s invaliditetom, 2006). U Republici Hrvatskoj prema IzvjeS¢u o
osobama s invaliditetom u 2017. godini Zivjelo je 511 850 osoba s invaliditetom od cega je
39055 djece s teSkocama u razvoju (dobna skupina od 0-19 godina) (Benjak, 2017).
Prevalencija osoba s invaliditetom iznosi 11,9%, od Cega je prevalencija djece u ovoj grupi
4,4%. Definicija invaliditeta Konvencije stavlja naglasak na okolinu kao vazan aspekt u
rehabilitaciji osoba s invaliditetom. Okolinske modifikacije doma 1 asistivni uredaji koriste se
kao sredstvo u aktivnostima svakodnevnog Zivota u populaciji osoba s invaliditetom kako bi

se povecala njihova samostalnost u §to ve¢em broju aktivnosti.



1.1. Motori¢ki poremecaji

Motoricki razvoj djeteta ovisi o koordinaciji, motoriCkom planiranju 1 sukcesivnim
sposobnostima, a sama domena motorickog razvoja utjeCe na mnoge aspekte uspjeha djeteta u
kognitivhom, perceptualnom i socijalnom razvoju. Motoricki poremecaji podrazumijevaju
ispodprosjecno tjelesno funkcioniranje razlicite etiologije i fenomenologije (Horvati¢ i sur.,
2009). Motoricki poremecaji podrazumijevaju skupinu poremecaja fine i grube motorike i
balansa tijela koji stvaraju teskoce u svakodnevnim funkcionalnim aktivnostima. U Hrvatskoj
je jos uvijek uvrijezen i ponekad se koristi termin "tjelesna invalidnost", ali se sve vise uvodi
prikladniji termin: "motoricki poremecaji". S obzirom na funkcionalni aspekt teskoce,
motoricke poremecaje 1 kroni¢ne bolesti dijelimo na motoricke poremecaje nastale kao
posljedicu oSteéenja srediSnjeg ziv€anog sustava, motoricke poremecaje nastale kao
posljedicu oste¢enja lokomotornog aparata, motoricke poremecaje nastale kao posljedicu
osteCenja perifernog ziv€anog sustava te motoricke poremecéaje nastale kao posljedicu
kroni¢nih bolesti ostalih organskih sustava. PoteSko¢e u motorici i motori¢kom funkcioniranju
nazivaju se poremecaj razvojne koordinacije (Ivekovi¢, 2013). Osnovne karakteristike osoba s
motorickim poremecajima su razliCiti oblici i tezina poremecéaja pokreta i polozaja tijela,
smanjena ili onemoguéena funkcija pojedinih dijelova tijela (ruku, nogu, kraljeznice) ili
nepostojanje dijelova tijela (Kuhar i sur., 2007).

Lokomotorni sustav ¢ini sustav organa za kretanje koji se dijeli na pasivni 1 aktivni dio.
Pasivni dio lokomotornog sustava cine kosti i zglobovi, a aktivni dio predstavljaju
pokretaca, u ograni¢enim kretnjama zglobova te nepostojanju ili deformaciji kostiju koji su
posljedica bolesti ili povreda. U oSteenja lokomotornog sustava spadaju kongenitalna
ostecenja (dislokacija kuka, fokomelija, spina bifida...), opée afekcije skeleta (nanosomija,
gigantizam, rahitis...), upale (osteomijelitis, infektivni artritis, reumatoidni artritis...), traume
(frakture, amputacije ekstremiteta, pareze i plegije...), deformacije kraljeznice (lordoza, kifoza
1 skolioza) te progresivne miSi¢ne distrofije ( miopatije, miotonije...). Oste¢enja srediSnjeg
zivéanog sustava mogu nastati tijekom tri razvojna razdoblja: prenatalnog, peri/neonatalnog i
u bilo kojem zivotnom razdoblju (Horvati¢ i sur., 2008). Sredis$nji Ziv€ani sustav ima funkciju
nadzora nad vitalnim funkcijama (disanje, rad srca, produljena moZdina 1 pons), nadzor nad
emocijama (limbicki sustav), osjetnim i motorickim sustavima (mozdana kora), viSim
mozdanim funkcijama; ucenje i pamcenje (mozdana kora), ravnoteza i pokret (mali mozak 1

bazalni gangliji, korteks) (Demarin 1 Trkanjec, 2008). Osobe s oSteenjem srediSnjeg



ziv€anog sustava pokazuju Sest vrsta specificnih teSkoca: senzorne deficite, motoricke
deficite, poremecaje koncentracije, umor i zabrinutost, gubitak motivacije i emocionalne
probleme. Uz motoricke poremecaje vrlo Cesto javljaju se i druge smetnje: govora, vida,
sluha, perceptivne smetnje, sniZzeno intelektualno funkcioniranje. Rehabilitacija osoba s
osSte¢enjem centralnog Ziv€anog sustava temelji se na postojanju plasti¢nosti mozga, Sto znaci
da neki dijelovi mozga mogu preuzeti funkcije oste¢enih podrucja te su zbog toga posljedice
oste¢enja mozga kod djece blaze nego kod odraslih (Horvati¢ i sur., 2008). U ostecenja
srediSnjeg zivéanog sustava spadaju cerebralna paraliza, kraniocerebralne ozljede, tumor
mozga, mozdani udar. OStecenja perifernog zivéanog sustava su oStecenja ledne mozdine i
perifernih Zivaca, posljedica su raznih bolesti, trauma ili nasljeda, a dijele se na djecju
paralizu (poliomijelitis), poremecaje pleksusa, miasteniju gravis, bolesti motornih neurona,

atrofije spinalnih misi¢a (Pinjatela i sur., 2015).

1.1.1. Cerebralna paraliza

Cerebralna paraliza najces¢i je uzrok tezih neuromotornih odstupanja u djecjoj dobi (Mejaski-
Bosnjak, 2007, prema Katusi¢, 2012). Cerebralna paraliza je kroni¢ni, neprogresivni
poremecaj uzrokovan osteenjem mozga u ranom razvojnom periodu (Kriz, 1996; Jokovi¢-
Oreb, 2011, prema Vukusi¢, 2016). Ovaj motoricki poremecaj oznacava oStecenje motoricke
funkcije uz dodatne pridruzene teskoce (smetnje vida, intelektualne teSkoce, emocionalne
teSkoce, poremecaji govora, problemi u ponaSanju). OSteCenja mozga mogu nastati u tri
razdoblja: prenatalnom, peri/neonatalnom te u bilo kojem zivotnom razdoblju. Neki od uzroka
oStec¢enja srediSnjeg Ziv€anog sustava su kongenitalne infekcije, krvarenja, fizicke ozljede
majke, asfiksija, dijabeticki nekontrolirana trudno¢a, traume mozga nakon rodenja,
kraniocerebralne ozljede (Horvati¢, 2009). Osobe s oStecenjima srediSnjeg zZiv€anog sustava
imaju pridruZene specifi¢ne teSkoce: senzorne 1 motoricke deficite, poremecaje koncentracije,
umor i zabrinutost, gubitak motivacije i emocionalne probleme. Rane znakove cerebralne
paralize uglavnom uoce roditelji shvativsi da se razvoj njihova djeteta ne odvija kao kod

ostale djece (kasnjenje u okretanju ili hodu, hipotonija ili hipertonija).

Cerebralnu paralizu mozemo klasificirati na tri nacina (Jokovi¢-Oreb, 2011, prema Vukusic,
2016):
1) prema klini¢koj neuroloskoj simptomatologiji 1 karakteru pokreta:

-spasticni oblik karakteriziran je stalnom kontrakcijom misica



-atetozni oblik karakteriziran je nekontroliranim, sporim i nekoordiniranim pokretima
-ataksi¢ni oblik karakterizira poremecaj balansa tijela
-koreoatetozni oblik karakterizira stalna ritmicka kontrakcija fleksora i ekstenzora
-mijeSani oblik karakterizira kombinacija simptoma prethodnih tipova
-centralna hipotonija
2) prema topografskoj distribuciji neurona ispada:
-monoplegija
-hemiplegija
-paraplegija
-triplegija
-kvadriplegija
3) prema tezini neuromotornog ispada:
-blazi stupanj cerebralne paralize kod kojeg je moguée sporazumijevanje,
samozbrinjavanje i pokretanje
-umjereni tip kod kojeg je moguée samozbrinjavanje, ali je potrebna pomo¢ kod
kretanja
-teski stupanj kod kojeg su sporazumijevanje, samozbrinjavanje i pokretanje vrlo

otezani ili nemoguci bez podrske druge osobe.

1.1.2. Spina bifida

Djeca sa spinom bifidom cesto imaju oSteenja miSiéne i senzorne funkcije donjih
ekstremiteta Sto je povezano s razinom oSteéenja Sto uzrokuje restrikcije u aktivnostima
svakodnevnog Zivota, osobito hodanja. Spina bifida je motoricki poremecaj nastao oStecenjem
lokomotornog aparata, a doslovno znaci rascjep kraljeZnice. Spina bifida nastaje kada se
neuralna cijev ne zatvori pravilno, kada kraljeSci ne nacine puni krug oko ledne mozdine §to
ostavlja rupu u ledima. Ovaj poremecaj moze zahvatiti jedan ili vise kraljezaka na bilo kojem
dijelu kraljeZnice, no najcesce zahvaca dio oko struka. Procijenjeno je da oko 70 000 osoba u
SAD-u ima spinu bifidu, $to je najceSce trajno tjelesno ostecenje prisutno od rodenja.
Prevalencija iznosi 0,5 — 1 na 1000 djece (Pinjatela i sur., 2015).

Spina bifida se dijeli na dvije vrste: spina bifida cystica i spina bifida occulta. Spina bifida
cystica na ledima ima vidljivu vre¢icu ili mjehur koji je prekriven tankim slojem koZe. Dijeli

se na dvije podvrste:



1. Mijelomeningokela je najtezi 1 najucestaliji oblik spine bifide. Cista, osim tkiva i
cerebrospinalne tekuéine, sadrzi i zivce i kraljeznicku mozdinu. Posljedica toga je paraliza i
gubitak osjeta ispod oStecene regije. Naravno, stupanj oSte¢enja ovisi o smjestaju spine bifide
i koliko su zahvaceni zivci;

2. Meningokela u sebi sadrzi mozdane ovojnice i cerebro-spinalnu teku¢inu. Kod ove vrste
spine bifide oStecenje kraljeznice je blaze. Meningokela je rjedi slucaj pojave spine bifide

(MSD, 2014).

Razlozi zasto se neuralna cijev ne zatvara pravilno jo§ su nepoznati, no smatra se da velik
utjecaj imaju geneticki i okolinski faktori. 95% rascjepa neuralne cijevi pojavljuje se kod Zena

koje nemaju pozitivnu osobnu ili obiteljsku anamnezu (MSD, 2015).

Poznati su faktori koji povecavaju rizik pojavljivanja spine bifide:
1. Kod majki koje su rodile prvo dijete sa spinom bifidom, vjerojatnost da ¢e roditi i
drugo dijete sa spinom bifidom povecava se otprilike 20 puta
2. Majke koje imaju dijabetes i primaju inzulinsku terapiju
3. Upotreba antikonvulzivne terapije
4. Medicinski dijagnosticirana pretilost
5. Visoka temperatura u ranoj trudno¢i
6. Rasa i pripadnost odredenoj etni¢koj skupini

7. Nizi socio — ekonomski status (Pinjatela i sur., 2015).

Simptomi ovise o teZini oStec¢enja kraljeSni€ne mozdine 1 Ziv€anih korijena. Neka djeca imaju
diskretne simptome dok druga imaju slabost ili paralizu dijela tijela koji se nalazi ispod razine
ostec¢enja. Ako je teSkoc¢a zahvatila kraljeske S1-S5, sposobnost hodanja je o€uvana uz malu
ili nikakvu potporu pomagala; ako je teskoca zahvatila kraljeske 1-5, hod je ocuvan uz pomo¢
specijalnih udlaga 1 asistivnih uredaja dok su za dulje relacije potrebna invalidska kolica; ako
je teskoca zahvatila kraljeske T2-T12, hod je oteZan i1 zahtijeva puno uloZene energije $to
moze dovesti do oSte¢enja gornjeg dijela tijela i potrebna su pomagala za mobilnost (Porter i
sur., 2009). 90% djece s najtezim oblikom spine bifide ima hidrocefalus. Hidrocefalus je
poremecaj prekomjernog nakupljanja mozdane teku¢ine u srediSnjem Ziv€anom sustavu.
Sekundarne teskoce koje se mogu javiti su djelomicna ili potpuna paraliza, abnormalnosti
velikog 1 malog mozga, poteskoce s radom pumpice, teSkoc¢e s kontroliranjem mjehura i

praznjenjem crijeva, teSkoce ucenja, depresija, alergije na lateks, socijalni i seksualni



problemi. Ako je rascjep kraljeznice veci ili zahvaca dva ili viSe prstena, na mjestu rascjepa
mogu postojati vidljivi znakovi (madez, rupica ili nakupina dlaka). Ako su ovi znakovi
pozicionirani iznad straznjice i u sredi$njoj liniji moze se posumnjati na spinu bifidu occultu.
Rupica ili sinus koji su smjesteni ispod razine straznjice Cesto ne upucuju na spinu bifidu. Uz
spinu bifidu occultu popratne teskoce su: deformiteti stopala, slabi ili oslabljeni osjet u
nogama, promjene u pokretima ruku, infekcije mjehura, inkontinencija i problemi s crijevima.
Ovi problemi javljaju se jer kraljeznicka mozdina biva nategnuta. Vrlo Cesto, dijete koje nije
imalo nikakvih simptoma tijekom rasta i adolescencije moze osjetiti neke teSkoce, a razlog

tome su zivci koji se rastezu pa simptomi mogu postati jaci (Pinjatela i sur., 2015).

Dijagnoza se Cesto moze postaviti u tijeku trudnoce ultrazvukom visoke rezolucije ili
povisenom majéinom koncentracijom alfa-feto proteina. U drugim slucajevima se prepoznaje
tek nakon rodenja. Skrivena spina bifida prepoznaje se po promjenama na kozi iznad
kosStanog rascjepa: pojac¢ana dlakavost, prosirene kapilare, masno tkivo, udubljenje. Otvorena
spina bifida vrlo je ocita jer je na ledima u srediSnjoj liniji vidljiva cista prekrivena kozom. Od
pretraga moze se koristiti rentgenska slika kraljeznice, lumbalna mijelografija, magnetska
rezonancija, CT 1 elektromiografija. Sve ove pretrage sluze kako bi se odredilo mjesto
rascjepa, njegov opseg, sadrzaj ciste na ledima i funkcija ziv€anog tkiva. Dijete rodeno s
teSkom spinom bifidom treba dugotrajno i neprekidno lijeciti, sa¢uvati bubreznu funkciju i
fizicke sposobnosti te osigurati najbolji mogucéi razvoj. KirurSko lijecenje podrazumijeva
zatvaranje otvora dok se hidrocefalus lije¢i operativnim postavljanjem pumpice (shunta) koja
¢e pomoc¢i otjecanju tekucine (pumpice ostaju dozivotno) te operacije pridruzenih
malformacija bubrega, mokra¢nog mjehura ili druge. Fizikalna terapija vrlo je vazna jer
odrZava pokretljivost zglobova i ja¢a miSi¢e odrzane funkcije. Osim fizikalne terapije i ranog
kirurS§kog zahvata, dijete ¢e mozda trebati lijeciti zbog inkontinencije ili nositi ortoze za noge
ili kraljeznicu. Zahvaljujuc¢i medicinskoj terapiji i tehnologiji, ve¢ina osoba sa spinom bifidom

moze imati normalan zivot.

1.1.3. Misiéna distrofija

MiSi¢na distrofija je naziv za grupu miSi¢nih oboljenja koje karakterizira progresivna slabost 1

odumiranje misic¢a koji kontroliraju pokrete tijela. MiSi¢no tkivo slabi i odumire te umjesto



njega nastaje masno 1 vezivno tkivo. Kod nekih oblika ove bolesti zahvaceni su srce 1 drugi
nevoljni misi¢i. U osnovi bolesti lezi genetska mutacija (Blazevié i sur., 2011).

Oblici misi¢ne distrofije mogu se prenositi s generacije na generaciju ili se mogu pojaviti
spontano kod pojedinca kao rezultat mutacije odredenog gena. Nacin nasljedivanja miSi¢nih
distrofija moZe biti autosomno-dominantan, autosomno-recesivan ili X-vezan. Ceste su i
spontane mutacije koje se prenose autosomno-dominantno i X-vezano (Kuzmanié¢ Samija,
2013). Kod svake distrofije postoje enzimske promjene. Dok su neki oblici misi¢ne distrofije
vidljivi odmah kod novorodencadi ili u ranom djetinjstvu, drugi oblici se mogu pojaviti tek u
kasnijoj zivotnoj dobi (Meholji¢-Fetahovi¢, 2005). Ucestalost javljanja misi¢nih distrofija je 1
oboljeli na 10 000 osoba. Cesce se javlja u muske djece.

Najces¢a misi¢na distrofija u djece je Duchenneova misi¢na distrofija. Zahvaca misice
ramenog obruca, zdjelice i fleksore vrata, uz hipertrofiju potkoljenica. Zahvaca oko 1 na 3
500 muske novorodencadi u svijetu (BlaZzevi¢ i1 sur.,, 2011). Klinicka slika, simptomi,
funkcionalni deficit kao 1 simptomatsko lije¢enje koji se primjenjuju za Duchenneovu misiénu
distrofiju mogu se primijeniti i na veéinu misiénih distrofija (Kuzmani¢ Samija, 2013).
Distrofinopatije su grupa miSi¢nih distrofija koje su nastale zbog mutacije na distrofinskom
genu. To su Duchenneova i Beckerova miSi¢na distrofija kod kojih je sli¢na distribucija
miSi¢ne slabosti a razlika je u stupnju progresije slabosti misi¢a koja je izrazitija kod
Duchenneovog tipa (Kova¢, 2004). Duchenneova mi$i¢na distrofija je progresivna bolest
skeletnih miSic¢a, uzrokovana mutacijom na X-vezanom distrofinskom genu koja dovodi do
odsutnosti distrofinskog proteinskog kompleksa. Nasljeduje se X-vezano recesivno. Obi¢no se
dijagnosticira izmedu 3. 1 6. godine Zivota. Bolest karakteriziraju slabost i propadanje miSi¢a
zdjelice i ramenog pojasa. Kako bolest napreduje navedena slabost i propadanje misica Sire se
na miSice trupa i podlaktice, a postupno i dalje. Uzrokuju je mutacije distrofinskog gena
(DMD gena) koji se nalazi na X kromosomu. Navedeni gen regulira produkciju proteina
distrofina kojeg nalazimo s unutarnje strane skeletalnih miSica 1 sréanog misi¢a (Kuzmanié¢
Samija, 2013). Poremecaj stvaranja proteina distrofina dovodi do propadanja migi¢nih
vlakana, koje potom nadomjesta masno 1 vezivno tkivo (Blazevi¢ i sur., 2011).

Klini¢ki simptomi najcesce nisu vidljivi prije 3. godine. Iz anamneze se moZe saznati da je bio
prisutan usporen razvoj, samostalno prohodavanje nakon 15. mjeseca Zivota. Prisutnost
padova, nespretnost, poteskoce u hodu i1 slabost fleksornih miSi¢a simptomi su koji se
uocavaju tek od 3. do 4. godine. Hod je gegav zbog slabosti ekstenzora kuka, izraZzena je
lordoza, rameni obru¢ je zabacen straga zbog ravnoteZe. Postepeno se pacijent oslanja na

prednji dio stopala. Izmedu 10. i 13. godine se javlja nepokretnost, kontrakture donjih i



gornjih ekstremiteta, a potom kifoskolioza. Dolazi do pogorsanja cjelokupne respiratorne
funkcije uz pojavu sekundarnih teskoca. Postoji 1 veliki rizik pojave kardiomiopatije
(specificne stecene bolesti srcanog misica). Blagi oblik kardiomiopatije se javlja u 95%
pacijenata. Razvija se i sr¢ana fibroza Sto moze dovesti do iznenadne smrti (Kuzmanié
Samija, 2013).

Pocetan skrining na delecije i duplikacije distrofinskog gena postavlja dijagnozu u veéine
pacijenata (Blazevi¢ i sur., 2011). Neophodna je precizna molekularna dijagnoza, uz biopsiju
miSi¢a koja pokazuje vlakna razli¢ite veli¢ine, uz degenerativne promjene i nakupljanje
masnog i vezivnog tkiva. Takoder se primjenjuje sekvencioniranje (utvrdivanje redoslijeda)
cijelog distrofinskog gena. Moguca je i prenatalna dijagnostika (Blazevi¢ i sur., 2011, prema
Kuzmanié¢ Samija, 2013). Buduéi da se ne moZe djelovati na otklanjanje uzroka, terapija
miSi¢nih distrofija je simptomatska i preventivna: ublazavaju se postoje¢i simptomi i
sprje¢avaju komplikacije. Istrazivanja prognoziraju dobar uspjeh djelovanja kortikosteroida
koji moze potaknuti prijenos zdravih gena u pogodene misi¢e. Glavni oblik rehabilitacije u
ranom stadiju bolesti je redovna fizicka aktivnost s pasivnim istezanjem pogodenih miSica i
zglobova. Ako nastupi ukocenje zglobova, ortopedska kirurgija moze dovesti do olakSanja 1
poboljsanja funkcije. Ortoze za noge mogu pomoci za neovisno stajanje i hodanje kada su
misi¢i kukova i nogu toliko oslabljeni da bolesnik nije u moguénosti samostalno i bez
pomagala stajati i hodati. Otkrivanje bolesti sr¢anog miSica i kontrola dijabetologa,
nutricionista, gastroenterologa i drugih specijalista je potrebnija s napredovanjem bolesti

(Kuzmani¢ Samija, 2013).

U poboljsanju kvalitete zivota djece sa Duchenneovom misi¢nom distrofijom treba
primjenjivati interdisciplinarni pristup te ukljucivati stru¢njake razli¢itih struka koji zajedno
mogu doprinijeti kvalitetnijem zivotu pacijenata, ali i njihovoj obitelji. Roditelji djece s
Duchenneovom misi¢nom distrofijom moraju biti obavijesteni o trenutachom stanju svoga
djeteta, razvojnom toku bolesti, primjeni raznih oblika lijecenja te moguc¢nosti rehabilitacije i
kirurskih postupaka koji ¢e djetetu omoguciti §to duzu samostalnost u aktivnostima
svakodnevnog Zivota (Kuzmani¢ Samija, 2013). Tipi¢an Zivotni vijek je od kasnog puberteta
pa do srednjih tridesetih, s time da postoje cesti slucajevi kada su osobe zivjele i preko
Cetrdeset godina. Kod djece s Duchenneovom misi¢cnom distrofijom, kombiniranom
primjenom ortopedskih operacijskih zahvata produzavanja tetiva radi pojave kontraktura
zglobova uz adekvatnu, kontinuiranu rehabilitaciju u kombinaciji s primjenom ortoza za donje

udove, faza samostalnog stajanja i hodanja produzuje se za 1 do 3 godine (Kovagc, 2004).



1.2. Asistivne tehnologije

Asistivna tehnologija je bilo koji predmet, dio opreme, program ili sustav koji sluzi za
povecanje, odrzavanje ili poboljSanje funkcionalnih sposobnosti osoba s teSko¢ama (ATIA,
2018). Americ¢ko zakonodavstvo definira asistivne tehnologije kao bilo koji predmet, opremu
ili sustav proizvoda, bilo da je nabavljen komercijalno, modificirano ili prilagodeno, koji
doprinosi poticanju, odrzavanju ili poboljSanju funkcionalnih vjeStina osoba s teskocama
(Cook i Polgar 2015, prema Vukusi¢ 2016). Asistivna tehnologija predstavlja glavni pojam
koji obuhvada asistivne uredaje, proizvode, usluge i sustave namijenjene osobama s
invaliditetom s ciljem poveéanja samostalnosti u aktivnostima svakodnevnog Zivota. Cook i
Polgar (2015) razlikuju formalnu (Ameri¢ko zakonodavstvo, WHO) i neformalnu (Hersh i
Johnson) definiciju asistivne tehnologije. Americko zakonodavstvo definira asistivnu
tehnologiju kao bilo koji predmet, dio opreme ili sustava, bilo da je nabavljen komercijalno,
modificirano ili prilagodeno, koji doprinosi poticanju, odrzavanju ili poboljSanju
funkcionalnih vjeStina osoba s tesko¢ama (Cook 1 Polgar, 2015, prema Vukusi¢, 2016).
Svjetska zdravstvena organizacija definira asistivnu tehnologiju kao bilo koji proizvod,
instrument, opremu ili tehnologiju, adaptiranu ili posebno dizajniranu za poboljsanje
funkcioniranja osoba s teskocama (Cook i Polgar, 2015). Takoder, istice se i1 definicija Hersh i
Johnson koja ukljucuje proizvode, modifikaciju okoline te usluge i postupke koji omogucuju
pristup 1 upotrebu tih proizvoda osobama s teSko¢ama (Cook 1 Polgar 2015, prema Vukusi¢,
2016). Ova definicija naglasava asistivnu tehnologiju kao pomo¢ kod nadilazenja
infrastrukturnih prepreka, za omogucavanje potpune drustvene inkluzije i sigurno izvrSavanje

aktivnosti.

1.2.1. Podjela asistivnih uredaja

Asistivni uredaji prema navedenim definicija mogu se svrstati u sedam kategorija prema
njihovoj namijeni: pozicioniranje, mobilnost, augmentativna i alternativna komunikacija,
pristup racunalu, prilagodene igracke/igre, prilagodena okolina i pomagala za nastavu (Bryant
i Bryant, 2003, prema lowa, 2017). Ovakva kategorizacija olakSava pronalazenje optimalnog
asistivnog rjeSenja izmedu velikog broja asistivnih pomagala za svakog pojedinca ovisno o
teSkocama. Uredaji za pozicioniranje omogucuju postizanje 1 odrZzavanje polozaja tijela

potrebnog za izvodenje odredenih aktivnosti. Asistivni uredaji za mobilnost omogucavaju i



olaksavaju kretanje u razli¢itom okruZenju osobama s motorickim teSko¢ama. Uredaji za
augmentativnu i alternativnu komunikaciju pruzaju osobama s komunikacijskim teskocama u
razvoju podrsku 1 facilitaciju komunikacijskih vjestina. Uredaji za pristup racunalu
omogucavaju samostalan 1 neovisan pristup racunalnom sustavu. Prilagodene igracke 1 igre
olaksavaju istrazivanje, mjerenje i razvoj socijalnih 1 kognitivnih vjesStina djece s razli¢itim
teSko¢ama. Prilagodba okoline podrazumijeva kontrolu okoline u svrhu samostalnog nac¢ina
zivota, rada i studiranja. Pomagala u nastavi olakSavaju djeci s teSkoama pracenje i pristup

svim stavkama $kolskog kurikuluma.

Osim prema namjeni, asistivne uredaje mozemo klasificirati prema razini tehnologije
potrebne za njezino koristenje. Vazno je istaknuti kako asistivni uredaji, odnosno pomagala
ne moraju uvijek biti sofisticirani ra¢unalni elektronic¢ki uredaji, to mogu biti i jednostavni,
primitivni predmeti poput igracaka, adaptiranih olovaka ako ispunjavaju svrhu asistivne
tehnologije, a to je odrzavanje i poboljsanje izvodenja radnji u aktivnostima u kojima osoba s
obzirom na dijagnozu ima poteskoc¢a. Upravo je zato Weiland asistivne uredaje opisao prema
kontinuumu asistivne tehnologije koji se sastoji od "no-tech”, "low-tech”, "mid-tech” i "high-
tech" uredaja. Pozicija uredaja na kontinuumu ovisi o njegovoj tehnoloskoj sofisticiranosti i
kompleksnosti te nivou edukacije potrebne za koriStenje uredaja (lowa, 2017). "No-tech”
rjeSenja podrazumijevaju upotrebu procedura, usluga i postoje¢ih stanja u okoliSu i ne
ukljucuje specijalne uredaje i opremu, kao Sto su na primjer prilagodeni hvat za olovku, papir

u boji, prevoditelj, produljeno vrijeme testiranja.

"Low-tech" uredaji su jednostavni uredaji koji imaju nekoliko mehanickih dijelova, ali ne
zahtijevaju izvor struje, dok je edukacija za njihovu upotrebu minimalna. Primjer za "Low-
tech" uredaje su prilagodena drska Zlice, prilagodena olovka, Stap, prilagodene ¢ase, povecala,
dioptrijske naocale 1 sli€no. "Mid-tech" uredaji su relativno komplicirani uredaji koji
zahtijevaju izvor struje, ali ne sadrzavaju sofisticirani elektronicki sustav, kao Sto su
prilagodene tipkovnice, invalidska kolica. Upravljanje ovim uredajima zahtijeva odredeno
znanje ili edukaciju. "High-tech" uredaji su Cesto bazirani na kompjuterskim sustavima i
ukljucuju sofisticiranu elektroniku. Njihovo koristenje je komplicirano i zahtijeva edukaciju,
znanje o tehnologijama te pristup tehnickoj sluzbi. Takoder, zbog njihove sofisticirane
elektronike, "High-tech" uredaji su ¢esto skuplji u odnosu na druge tehnologije. To su uredaji
poput softvera za prepoznavanja govora, eye-gaze-a, CCTV-a, strujnih invalidskih kolica te

jedinica koje kontroliraju okolinu.



Svrha svakog asistivnog uredaja, bez obzira na kontinuum jest ukinuti ili smanjiti ucinke
teSko¢a u svakodnevnom zivotu. Uobicajeno je misljenje kako su skupi, inovativni i
komplicirani uredaji bolji kao asistivno rjeSenje u odnosu na one jednostavnije. Vrlo Cesto se
predmeti ili uredaji iz okoline mogu upotrijebiti kao asistivno rjeSenje ako njegova originalna
ili modificirana namjena omogucava bolje funkcioniranje osobe. Vazno je naglasiti kako
odabir asistivnog rjeSenja ovisi isklju¢ivo o karakteristikama i mogucnostima pojedinca.

lowa Centre for Assistive Technologies navodi podjelu asistivne tehnologije na softversku
(soft technologies) i hardversku (hard technologies). Hardverska asistivna tehnologija
predstavlja predmete spremne za upotrebu, kao $to su svi oblici pomagala, Stapi¢i za usta,
racunala. Softverske asistivne tehnologije podrazumijevaju ljuski faktor donosenja odluka,
strategija, treninga te pripremljene usluge, odnosno struénjake (Cook i Hussey, 2002, prema
lowa, 2017).

Medunarodna organizacija za standardizaciju (ISO) 2011. godine je objavila klasifikaciju
asistivnih tehnologija koje su dostupne osobama s teSko¢ama. Prema ISO asistivne
tehnologije klasificirane su prema funkcijama u jedanaest kategorija s pripadaju¢im

potkategorijama:

-asistivni proizvodi za medicinski tretman

-asistivni proizvodi za trening vjestina

-ortoze i proteze

-pomoc¢ni proizvodi za osobnu njegu 1 zastitu

-asistivna tehnologija za osobnu mobilnost

-asistivni proizvodi za kucéanstvo

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

-pomoc¢na tehnologija za rukovanje objektima i uredajima
-pomo¢ni proizvodi za poboljSanje okoliSa i procjenu
-pomagala za zaposlenje i stru¢no osposobljavanje

-pomagala za rekreaciju

Asistivna tehnologija ima klju¢nu ulogu u osiguravanju socijalne integracije, omogucéavanju

izvodenja aktivnosti u svakodnevnom Zivotu za osobe s tjelesnim, senzornim,



komunikacijskim i kognitivnim teSko¢ama. Prema Federici i Scherer (2015) proces pripajanja
prave asistivne tehnologije korisniku zahtijeva niz procjena vodenih od strane stru¢nih
djelatnika. Asistivna procjena je proces u kojem se skupljaju i analiziraju informacije o osobi
s teskocama s ciljem pronalazenja optimalnog rjeSenja asistivne tehnologije. Prema lowa
(2018) prvo se sagledavaju low-tech asistivna rjeSenja prema high-tech asistivnim rjeSenjima.
Cilj procjene je identificirati snage, potrebe i podruéja djelovanja i poboljsanja, odnosno
izvr$iti procjenu i evaluaciju za odredeni program. Kao najvaznija stavka koju naglasavaju
brojni autori pri provedbi procjene asistivne tehnologije je osigurati da se obuhvate sve
potrebe korisnika s optimalnim rjeSenjem asistivne tehnologije. Vazno je obuhvatiti
mogucénosti 1 teSkoce pojedinca, njegove preferencije, okolinu u kojoj se kreée te moguce
promjene u razvoju korisnika, a koje bi mogle utjecati na koriStenje asistivne tehnologije.
Prema lowa Center of Assistive Technologies (2018) procjena asistivnih tehnologija
obuhvaca ekolosku, prakti¢nu i dugorocnu komponentu.

Ekoloska komponenta procjene odnosi se na okolinu (dom, skolu, posao, zajednicu) u kojoj se
korisnik krece, osobe s kojima stupa u kontakt te korisnikove mogucnosti i ogranic¢enja.
Faktori okoline kao $to su pozadinska buka, nivo osvjetljenja te teren imaju jednaki utjecaj na
korisnikovo koriStenje asistivne tehnologije kao S$to imaju korisnikove moguénosti i
ograni¢enja. Samo tehnologija koja za pojedinog korisnika funkcionira u svim okolinama u
kojima se kreée predstavlja optimalno rjeSenje. Sljedeéa stavka ekoloske komponente Cine
ljudi s kojima korisnik asistivnih tehnologija stupa u kontakt: roditelji, ucitelji, rodaci,
supruZznici, prijatelji, kolege. Ljudi razli¢ito reagiraju pri susretu s asistivnom tehnologijom te
osobama koje ju koriste. Neki mogu biti otvoreni te voljni pomoéi, dok drugi mogu odbijati
pomisao o koriStenju asistivne tehnologije. Prilikom procjene vazno je identificirati osobe i1z
korisnikove okoline koje ¢e biti podrZzavajuce u koriStenju asistivne tehnologije.

Prakticna komponenta procjene asistivnih tehnologija obuhvaca procjenu kognitivnih 1
fizi¢kih sposobnosti te funkcionalnih vjestina korisnika. Ova komponenta procjene sluzi kako
bi se prema korisnikovim moguénostima preporucio funkcionalno upotrebljiv uredaj. Prema
funkcionalnim ogranicenjima odreduju se vrste aktivnosti u kojima korisnik Zeli sudjelovati, a
u kojima zbog svojih ograni¢enja ne sudjeluje. Razumijevanje ovih ograni¢enja i mogucnosti
korisnika omogucuju stru¢nom timu odabir prepruka asistivnih rjeSenja kojima se ova
ogranienja prevladavaju. Pri tome je vaZno sagledati 1 ekonomsku i1 socijalnu situaciju
korisnika, tehnoloske preferencije i tolerancije za tehnologiju. Takoder vazno je procijeniti 1

moguce promjene teSkoca korisnika koje mogu utjecati na funkcionalne vjestine u buduénosti.



Dugorocna komponenta asistivne procjene podrazumijeva trajanje intervencije i pracenje
korisnika kroz sve zivotne promjene koje bi mogle utjecati na koristenje asistivnih tehnologija
ili zahtijevaju njihovu prilagodbu (socijalna, ekonomska, profesionalna situacija, promjena
okoline, razvoj novih tehnologija). Pracenje korisnika je vazno zbog provodenja
pravovremenih prilagodbi asistivnih tehnologija kada nastupi promjena koja djeluje na

koristenje dosadasnje tehnologije.

1.2.2. Modeli procjene asistivnih tehnologije

HAAT model

HAAT model, The Human Activity Assistive Technology Model, predstavili su Cook i
Hussey 1995 godine (Cook i Polgar, 2015). Model daje pretpostavku da netko (¢ovjek) radi
nesto (aktivnost) u odredenom kontekstu, a da pri tome Koristi asistivnu tehnologiju. Ovim
modelom naglasak se stavlja na osobu koja izvodi aktivnost u odredenom kontekstu, a tek
onda na koriStenje asistivne tehnologije. Takav poredak sprjeCava stavljanje asistivne
tehnologije u primarni plan pa je ¢ovjek (korisnik) u fokusu. Ovaj model naglasava stav da su
asistivne tehnologije te koje se prilagodavaju korisniku, a ne korisnik tehnologiji. HAAT
model se temelji na cCetiri komponente: aktivnost, ¢ovjek, asistivna tehnologija i kontekst.
Aktivnosti se ovim modelom definiraju kao izvedba zadatka ili akcija pojedinca, odnosno
uklju€enost u zivotne situacije. Aktivnost se odnosi na radnje koje covjek Zeli ili mora
ispuniti, nacine na koji ih izvrSava te vremenski tijek i mjesto koje je potrebno za izvrSavanje
aktivnosti. Covjek se ovim modelom definira kao funkcija ljudskog tijela, fizi¢ka, kognitivna i
emocionalna, koja moze utjecati na sposobnost izvodenja aktivnosti, uklju¢ivanje u zajednicu
i koriStenje asistivne tehnologije. Pojam kontekst odnosi se na okolinu i sve okolinske faktore
koji mogu utjecati na izvrSenje radnje. Podrazumijeva fizi¢ku, socijalnu, kulturalnu i
institucionalnu okolinu korisnika. Pojam asistivnih tehnologija se odnosi na uredaje koje
korisnik koristi kada kontekstualni uvjeti ne omoguc¢avaju uspjesnu izvedbu aktivnosti (Cook
i Polgar, 2015).

Boras (2014) navodi provodenje HAAT modela kroz Sest koraka: upuc¢ivanje u moguénosti
asistivnih tehnologija, inicijalna evaluacija, preporuka i izvjestaj, implementacija, pracenje i
ponovna procjena te ponovna procjena nakon duzeg perioda (Boras, 2014, prema Vukusic,

2016).



CAT model

CAT model razvijen je prema HAAT modelu. Glavna sli¢nost ova dva modela sastoji se u
istim kategorijama: korisnik, kontekst u kojem se nalazi, aktivnost koju zeli izvrSiti te
asistivna tehnologija koju ¢e koristiti. Usko je povezan 1 s MPT 1 ICF klasifikacijom. CAT
model naglaSava znacaj pojedinca u svim kategorijama. Asistivna procjena unutar CAT
modela proizlazi iz zdravstvenog sustava te ju opisuje kroz sedam koraka (Boras, 2014, prema
Vukusi¢ 2016). Prvi korak je zahtjev za asistivnom tehnologijom u kojem se prikupljaju
informacije o motivima, potrebama korisnika 1 prijasnjim iskustvima s asistivnim
tehnologijama. Drugi korak je opservacija specifi¢nosti korisnikova ponasanja koja se koriste
u oblikovanju prijedloga za asistivno rjeSenje. Tre¢i korak se odnosi na definiranje cilja za
asistivno rjeSenje na temelju prikupljenih podataka kako bi se u Cetvrtom koraku probala
asistivna tehnologija. Peti korak se odnosi na procjenu kada se identificiraju najbolja rjesenja
za asistivnu tehnologiju prema ciljevima i sposobnostima korisnika. U Sestom koraku radi se
evaluacija predlozenih rjeSenja i uvjeti implementacije kada vaznu ulogu imaju korisnik i
njegova obitelj. Sedmi korak se odnosi na zavrs$ni razgovor u kojem se pruzaju informacije o

nabavi asistivne tehnologije i njena implementacija.

SETT model

SETT model (Student, Environment, Task i Tools model) koristi se u procjeni u odgojno-
obrazovnom sustavu. Prema ovom modelu u timu za procjenu vaznu ulogu ima ucenik s
teSkocom kojem je asistivno rjeSenje potrebno. Upotrebom SETT modela u obzir se uzima
ucenik, njegove mogucnosti 1 potrebe, okolina u kojoj djeluje, zadaci koje u toj okolini
izvrSava te sredstva koja su mu potrebna za izvrSavanje zadataka. Ucenik se stavlja u srediSte

procjene i sve druge komponente prilagodavaju se njegovim karakteristikama.

MPT model

MPT (Matching Person ad Technology) model je usmjeren na tri podruc¢ja: okolinske faktore
u kojima se koristi asistivna tehnologija, psihosocijalne i osobne karakteristike korisnika,
njegove Zelje i1 preferencije, funkcije i znacajke predloZene asistivne tehnologije. U sklopu
modela razvijen je sustav procjene koji identificira mogucée teskoce prilikom koristenja
tehnologije za pojedince. Instrumenti procjene sastoje se od brzog skrininga do
specijaliziranih evaluacija (Scherer i sur., 2005). U sklopu MPT modela procjena se odvija u
Sest koraka. Na pocetku procjene odreduju se pocetni ciljevi i intervencije. U drugom koraku

utvrduje se sredstvo podrSke koriSteno prije i zadovoljstvo njime te Zelje 1 potrebe koje nisu



zadovoljene. Tre¢i korak sastoji se od procjene odgovarajuce tehnologije kako bi se u idu¢em
koraku raspravilo o faktorima koji bi mogli utjecati na optimalno koriStenje asistivne
tehnologije. Peti korak podrazumijeva kreiranje specificne intervencije i akcijskog plana
rjeSavanja problema kako bi se u Sestom koraku radila ponovna procjena odabranog

programa.

ATA Model
ATA (Assistive Technology Assessment) je model usmjeren na korisnika tijekom c¢ije se
provedbe kroz izbor jedne ili viSe asistivnih tehnologija pomaze odnosno podrzava asistivno
rjeSenje. Proces procjene se bazira na cjelovitom sustavu mjerenja, funkcionalnih analiza,
psiho-socio-okolinskim faktorima i evaluacijama u zasebnim kontekstima funkcioniranja
osobe (Federici, 2013). Ovaj model sadrzava i upute za stru¢njake 1 multidisciplinarni tim koji
sudjeluje u procesu procjene asistivne tehnologije za usporedbu, evaluaciju i poboljSanje
njihovih vlastitih modela procjene. Primjenjujuci ovaj model procjene struénjaci pronalaze,
osim asistivnog uredaja, i cjelovito asistivno rjeSenje koje kroz interakciju korisnika,
asistivnog uredaja i okoline omogucuje korisniku bolje izvodenje aktivnosti i sudjelovanje u
svakodnevnom kontekstu. Kljucni faktor pronalaska asistivnog rjeSenja i zadovoljavanje
potreba korisnika je procjena korisnika u svim okolinskim kontekstima. Vazno mjesto u ATA
procesu ima procjena okoline (EA- Environmental Assessment). ATA proces se moze
promatrati iz perspektive korisnika i iz perspektive stru¢njaka. ATA proces od strane
korisnika sastoji se od tri faze:

-korisnik trazi asistivno rjeSenje

-korisnik provjerava rjeSenje i isprobava jedno ili viSe asistivnih pomagala ponudenih

od strane profesionalnog tima

-korisnik prihvaca rjeSenje, dobiva trening za odredenu tehnologiju te kasniju

evaluaciju.
Akcije koje poduzimaju stru€njaci dijele se u Cetiri faze:

-pocetni sastanak s korisnikom s ciljem prikupljanja informacija o korisniku (psiho-

socio-okolinski profil)

-multidisciplinarni tim provodi evaluaciju dobivenih podataka i analizu zahtjeva

korisnika te poduzima mjere za stvaranje uvjeta s ciljem Sto kvalitetnije procjene

-multidisciplinarni tim zajedno s korisnikom procjenjuje i isprobava asistivna rjeSenja,

analizira dobivene podatke i povratnu informaciju korisnika; provodi procjenu okoline



-tim pruza podrSku korisniku i vr§i naknadnu procjenu kako bi se utvrdila u¢inkovitost

asistivne tehnologije



1.3. Modifikacije okoline

Prema ICF Kklasifikaciji, koncept okoline podrazumijeva primarnu (kuca, asistivna
tehnologija, podrska ¢lanova obitelji) 1 sekundarnu (usluge sustava, socijalni stavovi) okolinu
djeteta. Okolina djeteta se moze sastojati od dvije vrste faktora: facilitatora koji u okolini
djeteta poboljSavaju izvodenje aktivnosti te barijera koje otezavaju ili onemogucavaju
izvodenje aktivnosti. Svako dijete u sklopu dnevnih aktivnosti prolazi kroz aktivnosti
hranjenja, oblaenja, promjene pozicije, kretanja, komunikacije, igre. Aktivnosti
svakodnevnog zivota mozemo podijeliti u tri skupine: brigu o sebi, produktivnost u koju
spadaju posao i §kola te slobodno vrijeme. Siroki spektar okolinskih modifikacija, ukljutujuéi
asistivnu tehnologiju, moze biti koriSteno u izvedbi aktivnosti svakodnevnog zivota. Druge
okolinske modifikacije poput ugradenih rucki, rampi, dizala i ostalih modifikacija interijera i
eksterijera kuce u pravilu vrSe se prije pocetka koriStenja asistivne tehnologije kako bi se
maksimizirao ucinak tehnologije za izvodenje aktivnosti. Glavna karakteristika modifikacije
je zapravo njena svrha da modificira odnos korisnika i okoline s ciljem maksimiziranja
izvodenja aktivnosti svakodnevnog zivota.

Prema Ostensjo (2009) postoje tri aspekta izvodenja aktivnosti u kojima modifikacije okoline
mogu imati utjecaja. Prvi aspekt je djetetova samostalnost koja se definira kao moguénost
izvodenja osnovnih zadataka u podrucju brige o sebi, mobilnosti i socijalnih funkcija. Drugi
aspekt se odnosi na koli¢inu podrSke koju njegovatelj pruza djetetu pri izvodenju aktivnosti
svakodnevnog Zivota. Trece su zahtjevi skrbi djeteta s motorickim tesko¢ama.

Brojni autori isti¢u dobrobiti asistivne tehnologije 1 okolinskih modifikacija u aktivnostima
svakodnevnog Zivota djece s motorickim teSko¢ama. Korpela 1 suradnici (prema Ostensjo,
2009) su u jednoj studiji pokazali kako 77% obitelji ima koristi od asistivne tehnologije
koriStene za aktivnosti kupanja, hranjenja, odijevanja i toaleta. Modifikacije doma i okoline
ovise o razini funkcioniranja osobe s invaliditetom. Vazno je voditi se nacelom da svaka

osoba ima svoje individualne potrebe koje uvijek treba uzeti u obzir.

1.3.1. Procjena okoline

Opisani modeli procjene asistivne tehnologije kao jednu od glavnih kategorija spominju

procjenu okoline 1 okolinskih faktora. Svako asistivno rjeSenje koje strucnjaci preporuce



korisniku mora izvrSavati svoju funkciju u njegovoj okolini, mora zadovoljiti sve

karakteristike okoline kako bi korisnik neometano sudjelovao u svim aktivnostima.

Glavna stavka pri procjeni asistivne tehnologije je covjek. Prva stavka procesa procjene je
prikupljanje podataka o korisniku, njegovim teskocama ovisno o dijagnozama, zdravstvenom
stanju, njegovim karakteristikama i1 osobinama licnosti koje mogu utjecati na koristenje
tehnologije. Prema izvjestaju The World Report on Disability isti¢e se vaznost prikupljanja
podataka iz razlicitih aspekata invaliditeta i uzimanje u obzir karakteristike kontekstualnih
faktora za izradu cjelovite slike teSkoc¢a i1 teSkoca u funkcioniraju u svakodnevnom zivotu
(2011). Bez informacija o preprekama u okolini tesko je odrediti u potpunosti cilj i postupke u
samom procesu trazenja asistivnog rjesSenja. Upravo zato Federici (2013) isti¢e evaluaciju
okolinskih faktora kao klju¢nu stavku asistivnog rjesenja.

Procjena okolinskih faktora tezi optimalnom omjeru cijene i korisnosti asistivnog rjeSenja za
osobu. Multidisciplinarni tim, uzimajuci u obzir utjecaj asistivne tehnologije na okolinske
faktore, zajedno s korisnikom vrsi prilagodbu okolinskih uvjeta ili same asistivne tehnologije
ili oboje. Prema Federici (2013) odluka o potrebi za promjenama u procjeni okolinskih
faktora, podupire se mjerenjem utjecaja okoliSa i asistivnih tehnologija na vjestine korisnika u
tri dimenzije:

-pristupacnost (Access): procjenjuje se pristupacnost ulazima i izlazima u prostorije i kretanje
unutar prostorija; ovo mjerenje pretpostavlja koliko je promjena potrebno za uspjesno kretanje
U prostoru

-univerzalni dizajn 1 koriStenje (Use): procjenjuje koliko se odredeni elementi koriste u Zivotu
osobe

-odrzivost (Sustainable): procjenjuje se prilagodljivost asistivnih tehnologija tijekom vremena
s obzirom na promjene u osobnim potrebama; cilj ove dimenzije je predloziti rjeSenje sa §to

manjim utjecajem na ekonomske i okolinske ¢imbenike.

Svaka od navedenih dimenzija prostire se na svom kontinuumu. Vazno je izvrSiti evaluaciju
navedenih dimenzija s ciljem donoSenja kona¢ne odluke o asistivnom rjeSenju koje ¢e u sebi
imati nacela pristupacnosti, univerzalnog dizajna i odrZivosti.

Nadalje, Scherer (2013) navodi kako prema ATA modelu postoje tri faze procjene okolinskih
faktora. Prvi korak je provjera uskladenosti. Strucnjaci u ovoj fazi analiziraju utjecaj okoline
na korisnika i njegovo sudjelovanje u aktivnostima. Okolinski faktori mogu biti podrzavajuca

ili otezavajuca okolnost korisnikova sudjelovanja u aktivnostima u njegovoj svakodnevici.



Ako postoji uskladenost izmedu korisnika, uredaja i okolinskih faktora tako da oni djeluju
podrzavajuée na aktivnosti korisnika, asistivno rjesenje je uspjesno dodijeljeno korisniku te se
proces procjene okolinskih faktora zavrSava. Ukoliko uskladenost tri navedena faktora,
korisnika, uredaja i okoline, ne postoji, stru¢njaci predlazu modifikaciju okoline ili asistivne
tehnologije kao jedno od mogucih rjeSenja, pri ¢emu se vrsi procjena utjecaja potrebne
modifikacije 1 odreduje se socio-kulturalni utjecaj. U tre¢em koraku vr$i se odluka. Na
temelju procjena i analiza, stru¢njaci predlazu sljedeca rjesenja:

-modifikaciju okoline

-modifikaciju asistivne tehnologije

-modifikaciju okoline i asistivne tehnologije.

U procesu modifikacije okoline ATA proces pocinje od procesa evaluacije tima za novom ili
modificiranom asistivnom tehnologijom, a uskladenost korisnika i asistivne tehnologije
zahtijeva minimalne okolinske modifikacije. Proces modifikacije asistivne tehnologije
podrazumijeva da ATA proces zapocCinje sastankom multidisciplinarnog tipa kako bi se
raspravili troskovi modifikacije asistivne tehnologije i troskovi pronalaska nove asistivne
tehnologije. Ako tim zakljuci da je optimalno rjeSenje pronaci novu asistivhu tehnologiju,
ATA proces krece ispocetka. Treca opcija je modifikacija i okoline i asistivne tehnologije. U
ovom slu¢aju multidisciplinarni tim mora odluciti o troskovima isplativosti ovakve
modifikacije.

Upotreba asistivnih uredaja je postala vazna rehabilitacijska strategija u potpori S§to
samostalnijem funkcioniranju i sudjelovanju u aktivnostima svakodnevnog zivota djece s

motori¢kim tesko¢ama (Rien, 2015).



2. Univerzalni dizajn i modifikacija doma djeteta s motorickim

teSkocama

Pojam univerzalnog dizajna postaje sve vazniji u konceptu asistivne tehnologije i osoba s
invaliditetom. U svijetu i dalje postoji potreba za razvojem znanja i prikladnih alata za razvoj
univerzalnog dizajna u podrucju asistivnih tehnologija i osoba s invaliditetom.

Termin univerzalni dizajn oznacava oblikovanje proizvoda, okruzenja, programa i usluga tako
da ih mogu koristiti svi ljudi u najve¢oj mogucoj mjeri, bez potrebe prilagodavanja ili
posebnog oblikovanja, a ne iskljucuje pomocne naprave za odredene skupine osoba s
invaliditetom u onim slucajevima kada je to potrebno (Konvencija o pravima osoba s
invaliditetom, 2006). Prema National Disability Authority (2018) univerzalni dizajn je
uredenje okoline kako bi ona bila pristupa¢na, razumljiva i upotrebljiva $to ve¢em broju ljudi.
Temelji se na sedam principa:

1. Nepristrana upotreba - dizajn je koristan ljudima svih sposobnosti

2. Fleksibilnost u upotrebi - dizajn obuhvaca Sirok spektar individualnih sposobnosti i
sklonosti

3. Jednostavna upotreba — upotreba dizajna je lako razumljiva neovisno o iskustvima
korisnika, znanju i jezi€nim sposobnostima

4. Opipljive informacije — dizajn pruza korisniku potrebne informacije bez obzira na uvjete
okoline i korisnikove senzorne sposobnosti

5. Tolerancija na pogresku

6. Mali fizicki napor — dizajn je kori$ten s minimalnom koli¢inom napora korisnika

7. Veli¢ina 1 prostor za upotrebu — prikladna veli€ina prostora i ostalih elemenata u prostoru

neovisno o gradi korisnika 1 njegovoj mobilnosti.

Primjena univerzalnog dizajna poprimila je Siroke razmjere u drustvu pa tako u literaturi
mozemo pronaci smjernice o primjeni univerzalnog dizajna u obrazovanju, izgradnji javnih
povrSina, zgrada 1 kuca te standarde za univerzalni dizajn koji su propisani za pojedinu
drzavu. Univerzalni dizajn zapravo podrazumijeva modifikaciju okoline primjenjujuci

navedene modele procjene okoline.



Sveuciliste u Queenslandu je 2004. godine objavilo smjernice za modifikaciju doma za osobe
s miSicnom distrofijom i spinom bifidom, ali koje vrijede i za osobe s ostalim motorickim
teSko¢ama (Home modifications booklet, 2004). Propisani standardi daju minimalne zahtjeve
koji se moraju uzeti u obzir pri kreiranju prostora koji omogucuje pristup $to veéem broju
osoba s invaliditetom, ali nisu rjeSenje za svaku osobu. Modifikacije postojecih i projektiranje
novih prostora moraju uzeti u obzir sadasnje i buduce potrebe pojedinca kako bi se moglo reci
da se radi o standardima univerzalnog dizajna. Glavna stavka koja se koristi pri kreiranju
standarda, a koju je potrebno uzeti u obzir pri gradnji i modifikaciji prostora su dimenzije
invalidskih kolica. Veliki broj osoba s motori¢kim teSkoca upravo njih koristi kao pomagalo

za kretanje i zbog toga je potrebno osigurati slobodan pristup i kretanje.

2.1. Vanjski pristup

Za osobe s motori¢kim teSkofama najbolja opcija je kuca izgradena s minimalnim nagibom

okuénice 1 brojem stepenica.

- Prilazi
Prilaz u dvoristu treba omoguditi korisniku dobru preglednost ceste u svim smjerovima, a

slobodan prilaz kolicima treba omoguciti od ulice pa do ulaza u samu kucu.

- Garaza i nadstreSnica

GaraZza treba biti smjeStena u blizini kucée s izravnim pristupom ulaznim vratima kuce ili s
natkrivenim putem S$to omogucuje zastitu korisnika u slu€aju padalina. Garazna vrata na
daljinsko upravljanje sprijeCit ¢e visekratne ulaske 1 izlaske iz automobila. Garaza ili
nadstreSnica moraju biti dovoljno velike kako bi omogucile slobodno otvaranje vrata
automobila bez udaranja u zidove, a sama veli¢ina garaZe ovisit ¢e o dimenzijama automobila

i vrsti invalidskih kolica.

- Puteljci

Svi puteljci trebaju omoguciti korisniku slobodan pristup svim sadrzajima njegove okuénice:
posStanskom sanducicu, kanti za otpad, garazi ili nadstreSnici te ulici. Takoder, puteljci bi
trebali biti najmanje 1200 mm Sirok s jasno oznafenim rubovima ili kontrastnim rubovima

bez stepenica, oblozeni neklizaju¢im materijalom, imati prikladno osvjetljenje te glatke



prijelaze izmedu povrSina. Nagib puta za invalidska kolica ili ostala pomagala za kretanje
iznosi 1:20 Sto znaci da pri gradnji puta za svakih 10 centimetara visine je potreban 1 metar

puta.

- Rampe

Rampe omogucuju korisniku u invalidskim kolicima prilaz ku¢ama koje su na poviSenom
prostoru, a mogu se izgraditi kao trajna ili privremena struktura. Pri gradnji rampe potrebno se
voditi sljede¢im smjernicama:

- Sirina rampe mora iznositi minimalno 1200 mm mjerena na najuzem dijelu

- nagib rampe iznosi 1:14 Sto znaci da za svakih 10 cm visine je potrebno izgraditi 1,4 m
rampe

- duzina rampe ne bi trebala prelaziti 6 m, duze rampe trebaju imati svakih 6 metara i na kraju
1,2 m? povrsine za odmor

- povrSina rampe treba imati dobro prianjanje u svim vremenskim uvjetima

- rucke 1 rukohvati trebaju biti pri¢vrséeni na visini izmedu 865 mm i 1 metra

- Prijenosne rampe
Prijenosne rampe se koriste kao privremeno ili mobilno rjeSenje. Dolaze u razliCitim

duljinama, a vecina je prikladna za najviSe tri razine, ovisno o nagibu rampe.

-Dizala

- Dizala se koriste u slucaju kada ne postoji moguénost postavljanja ili izgradnje rampe. U
ku¢noj upotrebi najcesce se koriste manja dizala koja ovise o tezini korisnika i invalidskih
kolica, a zahtijevaju prostor i skupa su. U preporukama se navodi da je u dizala potrebno
ugraditi telefone u slucaju kvara zbog sigurnosti korisnika. Tri vrste dizala koje se najcesce
koriste su dizalo u obliku platforme za stepenice, dizalo za vertikalni prijenos i prijenosno
dizalo. Dizalo u obliku platforme za stube se koristi za prijenos korisnika uz i niz stepenice, a
minimalna Sirina koju zahtijevaju je 1200 mm. Platforma se moZe prilagoditi 1 stubistu koje

ima zavoj.

2.2. Unutarnji pristup



U danasnje vrijeme sve je popularnija gradnja kuc¢a s konceptom otvorenog prostora $to je uz
izgradnju Sirokih hodnika i vrata idealan prostor za kretanje u invalidskim kolicima. Takoder
dobro je pri izgradnji ili modifikaciji kuce voditi se informacijama o dimenzijama invalidskih
kolica 1 na¢inom upravljanja, rasporedom namjestaja u prostoru, prostorom za pohranu te
karakteristikama osobe s invaliditetom koja ¢e se kretati ku¢om. Potrebno je u tom slucaju

maksimalno iskoristiti prostor sa $to manje pregrada, zidova i prijelaza izmedu prostorija.

-Hodnici

Sirina hodnika i vrata ovisi o dimenzijama invalidskih kolica te Zivotnim vjeStinama
korisnika. Optimalna Sirina hodnika iznosi 1200 mm, ali 1000 mm je dovoljna Sirina ako
osoba Koristi standardnu $irinu manualno upravljanih invalidskih kolica. Pozeljno je zastiti

vrata 1 zidove od udaraca i ogrebotina pomocu zidnih obloga.

-Vrata

Vrata su potrebna kako bi omogucila sigurnost te kontrolu temperature u prostoriji ujedno
osiguravaju¢i privatnost korisniku. Minimalna Sirina vrata mora iznositi 800 mm. Postoji
nekoliko vrsta vrata koja se mogu postaviti u kuci:

-Zglobna vrata kojima je iz invalidskih kolica otezano upravljati, a zauzimaju dosta prostora.
AKko se koristi ova vrsta vrata, minimalna $irina treba iznositi 760 mm i trebaju se otvarati
prema van.

-Klizna vrata ne zauzimaju puno dodatnog prostora, a preporuc¢ena Sirina iznosi 850 mm. Pri
instalaciji ovih vrata treba obratiti paznju na podni prag koji moze predstavljati barijeru
ukoliko se ne postavi tako da bude u ravnini s podom. Ako to nije moguce postoje 1 granice
rampe koje se mogu postaviti uz prag vrata.

-Automatska klizna vrata se postavljaju kada osoba ima poteskoc¢a u otvaranju vrata jer se ova
vrata mogu automatski otvoriti 1 zatvoriti pomoc¢u senzora koji radi na udaljenost ili pritiskom

na daljinski upravljac.

-Kvake na vratima

Najbolje je birati kvake koju su lake za koriStenje, ne omogucuju da ruka sklizne s njih, a
montirane su s obje strane vrata na visini od oko 100 mm. Klizna i zglobna vrata imaju kvake
kojima je otezano upravljati jer je potrebna snaga. Kako bi se olakSalo upravljanje kliznim

vratima, koristi se kvaka u obliku slova D Sirine 20 mm, a kod zglobnih vrata idealne su



rotiraju¢e kvake zato Sto se mogu otvoriti s minimalnom koli¢inom napora te omogucuju

dobar hvat.

-Podovi

Potrebno je u svim prostorijama kuce postaviti podni materijal koji sprjeCava klizanje
korisnika kao S$to je to guma, porozne povrsine, teksturirane povrSine koje omoguéuju
otjecanje vode. Kako bi se osigurale povrsine u kuéi gdje postoji moguénost da se smoce
(kupaonica) potrebno je staviti neklizaju¢e ploCice, a podove Cistiti sredstvima koja ne

ostavljaju klizaju¢i sloj.

-Osvijetljenje
Unutarnje osvjetljenje treba biti jako i konzistentno, a za vanjske povrSine preporucuje se

osvjetljenje kontrolirano senzorom.

-Uti¢nice i prekidaci za svjetla

Uticnice 1 prekidaci za svjetla moraju biti dostupni osobi u invalidskim kolicima. Prekidaci
vecih dimenzija laksi su za koriStenje pomocu lakta ili laganog pritiska, a preporucuje se da
budu smjesteni na visinu od 100 mm. Klasi¢énim prekidac¢ima alternativa je automatski

prekidac osjetljiv na pokret u prostoriji.

-Sustav kontrole okoline

Sustav kontrole okoline moze se koristiti kao zamjena za standardnu pali-gasi opciju kod
elektriénih aparata, a korisniku pruzaju maksimalnu kontrolu u kuc¢anstvu. Sustav kontrole
okoline moze se koristiti za kontrolu elektri¢nih aparata, lampi, sigurnosnog alarma, telefona,
prskalica, vrata, zastora, elektri¢nih kreveta te bilo kojeg elektriénog uredaja. Postoje razlicite

razine kontrole okoline koja se prilagodava potrebama korisnika.

-Telefoni

Telefon je jedan od vaznijih uredaja u kucanstvu koji sluzi kao sredstvo komunikacije, ali i
sredstvo trazenja pomoci u slucaju potrebe. Pristupacnost telefona povecana je dolaskom
bezi¢nih telefona te opcije sustava koji omogucuje automatsko biranje broja. Postoje dvije
vrste telefona:

- telefon s opcijom pozivanja Cesto biranih brojeva

- bezi¢ni telefon s opcijom pozivanja pritiskom na gumb ¢ija je prednost moguénost nosenja



Moguca je 1 instalacija sustava koji omogucuje pozivanje u slucaju nezgoda. Takav sustav se

sastoji od malog aparata kojeg osoba nosi uz sebe.

-Prozori
Prozori se trebaju lako otvarati ru¢kama koje su u prikladnoj visini korisnika. PoZeljno je i

same prozore postaviti nize kako bi bili lakse dostupni korisnicima u invalidskim kolicima.

2.2.1. Kupaonica

Modifikacija prostora kupaonice i toaleta potrebna je za osobe s teSko¢ama u kretanju ili koja
koriste invalidska kolica. Raspon modifikacija ovisi o razini funkcioniranja korisnika. Kod
modifikacije kupaonice treba se voditi prvenstveno rasporedom namjestaja u kupaonici s
obzirom na potrebe korisnika i veli¢inom prostora. Vazno je ostaviti dovoljno prostora za
slobodno kretanje korisnika. Vrata i pod se modificiraju prema smjernicama dobivenim u
poglavlju Unutarnji pristup. Kupaonica je prostorija u kojoj je posebno vazno postaviti
neklizajuéi pod.

Tus kabine koje se postavljaju moraju biti minimalnih dimenzija 1200 mm x 1200 mm kako
bi se korisniku omogucio neometan ulaz s invalidskim kolicima. Osobe koje nisu u
mogucénosti stajati za vrijeme kupanja koriste sjedalice koje moraju biti prilagodene fizickim
karakteristikama korisnika.

Kade ili tuSevi preko kade koji se ponekad koriste nisu najspretnije rjeSenje jer oteZavaju
transfer korisnika. Zbog toga mnogi ljudi umjesto kada koriste tuSeve.

Jedno od najvaznijih pomagala u kupaonici su rucke ili rukohvati koji asistiraju ljudima pri
sjedanju i dizanju s toaleta, pri ulasku 1 izlasku iz kade ili tusa, kao potpora kod stajanja ili
sjedenja.

Toalet namijenjen osobama koje koriste invalidska kolica mora s jedne strane imati slobodan
prostor bez prepreka kako bi se omoguc¢io neometan prilaz invalidskim kolicima. U blizini
toaleta poZeljno je postaviti ruc¢ke koje ¢e pripomoci spustanju 1 podizanju s toaleta.
Umivaonik mora biti postavljen tako da omogucuje korisniku lako koriStenje, mora biti

prilagoden visinom i imati slobodan prostor ispod.

2.2.2. Kuhinja



Kuhinjski prostor zahtijeva posebnu paznju pri modificiranju. Navedene smjernice koriste se
pri modifikaciji kuhinje za korisnika u invalidskim kolicima pri ¢emu treba voditi racuna o
mogucénostima korisnika i njegovim zada¢ama koje ¢e obavljati u kuhinji ovisno o razini
teSkoce. To se odnosi primjerice na osobu u invalidskim kolicima koja si nefe sama
pripremati kuhane obroke pa mu nece biti potreban pristup pecnici, ali bit ¢e mu omogucéen
pristup hladnjaku i stolu za spremanje jednostavnijih jela. Kod modifikacije i dizajniranja
kuhinje u kojoj ¢e se kretati osoba u invalidskim kolicima potrebno je imati na umu visinu
koljena u kolicima kako bi osobe mogle sjediti ispod stola ili pe¢nice; visinu stopala kako bi
se prilagodio pristup ormari¢ima; moguc¢nosti i duljine dosega ruke korisnika. Prostor za
kretanje u prostoru kuhinje mora biti promjera minimalno 1500 mm.

Raspored elemenata u kuhinji radi se po jednom od dva primjera:

-L oblikovana kuhinja

-U oblikovana kuhinja

Radne povrsine moraju biti postavljene na dovoljnu visinu kako bi korisnik mogao neometano
u¢i kolicima ispod njih. Standardna visina radne povrsine je 900 mm, a odnosi se na klasi¢ne
radne plohe, sudoper, peénicu, perilicu posuda.

Umjesto klasi¢nih ormari¢a u kuhinju se stavljaju ormaric¢i s ladicama.

2.2.3. Spavacéa soba

Spavaca soba je prostor za odmor, a prostranost, adekvatno osvjetljenje i dobar raspored
namjeStaja kljuéni su za udobnost osobe u invalidskim kolicima. Preporu¢ena minimalna
veli¢ina sobe je 14 m? kako bi u nju stao adekvatan krevet. Krevet 1 madrac prilagodavaju se

razini funkcionalnosti osobe s invaliditetom.



3. Asistivna tehnologija za djecu s motori¢kim poremecajima

3.1. Asistivna tehnologija za djecu s cerebralnom paralizom

Djeca s cerebralnom paralizom s obzirom na stupanj teskoce i ogranicenja koja uz nju dolaze,
aktivnosti svakodnevnog Zivota obavljaju pomoéu asistivnih uredaja (Zupan, 2012). Zupan
(2012) je dao pregled asistivnih uredaja koje koriste djeca s cerebralnom paralizom, a
podijeljena su u nekoliko kategorija.

- Uredaji za mobilnost

-Uredaji koji omoguéuju pravilno sjedenje

-AAC uredaji

-Uredaji kontrole okoline

3.1.1. Pregled istrazivanja

Ostensjo 1 suradnici su 2008. proveli istrazivanje na temu utjecaja asistivne tehnologije i
okolinskih modifikacija na svakodnevne aktivnosti djece s motorickim teSko¢ama, konkretno
djece s cerebralnom paralizom. Sudionici istrazivanja bila su djeca s cerebralnom paralizom i
njihovi roditelji. Sudjelovalo je 95 djece s cerebralnom paralizom i njihovi roditelji, uglavnom
majke. Upotrebom PEDI (Pediatric Evaluation of Disability Inventory) upitnika Zeljela se
procijeniti razina dnevnih aktivnosti na tri skale: funkcionalne aktivnosti, asistencija
njegovatelja i modifikacije okoline. Upotreba modifikacija okoline opisana je u usporedbi s
pet kategorija GMFCS (Gross Motor Function Classifications System) skale. 86 od 95 djece
koristilo je sveukupno 1497 okolinskih modifikacija: asistivni uredaji (1075), pomagala za
terapiju i trening (299) te ortopedska pomagala (123) (Ostensjo, 2008). 1075 modifikacija je
koriSteno u svakodnevnim aktivnostima 84 djece, od ¢ega oko 9% nije bilo u redovitoj
upotrebi. Za potrebe istraZivanja ukljucene su modifikacije u tri podrucja aktivnosti: briga o
sebi, mobilnost 1 socijalne funkcije. Upotreba modifikacija povecavala se s razinom GMFCS
skale, razine 4 1 5 sadrzavale su 80% od ukupnog broja modifikacija $to je bilo 1 za ocekivati s
obzirom na razinu teskoca.

Upotreba okolinskih modifikacija primjenjivala se u tri podru¢ja: mobilnost, briga o sebi 1

socijalne funkcije. Ve¢ina modifikacija obuhvacenih radom primjenjivane su za aktivnosti



transfera, kretanje unutar doma te za igru i hranjenje. U nastavku rada bit ¢e prikazane

modifikacije po podrucjima te zakljucci istrazivanja.

Mobilnost

Od ukupnog broja okolinskih modifikacija uzetih u obzir za potrebe rada, 440 modifikacija
koriStenih za mobilnost svrstano je u tri glavne kategorije i 27 potkategorija 1SO 9999
klasifikaciji asistivne tehnologije. Okolinske modifikacije za mobilnost mogu se svrstati u
dvije kategorije: uredaji za mobilnost i modifikacije doma 1 prijevoznih sredstava. Aktivnosti
koje obuhvaca kategorija mobilnost su: transferi u auto, transfer stolica-toalet, transfer u
krevet, transfer u kadu, kretanje u unutarnjim prostorima, kretanje u vanjskim prostorima,
kretanje stepenicama. NajceS¢e koriStena asistivna tehnologija za mobilnost su hodalice,
invalidska kolica na ru¢ni i elektriéni pogon, tricikli, guralice, autosjedalice te specijalne
stolice. Modifikacije koje su obitelji koristile po pitanju mobilnosti su nabavka automobila,
dodatne drske za stubista, rampe, nova i veca terasa, prilagodbe kupaonice, micanje povisenih
pragova. Modifikacije koristene za transfer stolica-toalet su: naslon za ruke na toaletu, sustavi
1 stolice s podesivim visinama, potporne precke. Modifikacije kod transfera za auto: dizalica
za tranfer iz kolica u auto, prijenosne rampe, autosjedalice. Modifikacije za transfer korisnika
u krevet: mobilna i fiksna dizalica, kreveti na kojima se moze prilagoditi visina. Modifikacije
za transfere korisnika u kadu: potporne precke, mobilna i fiksna dizalica, visinski
prilagodljive kade. Modifikacije za kretanje po unutarnjim prostorima: sustavi i stolice s
prilagodljivim visinama, hodalice i hodalice/stolice, ortoze za hodanje, invalidska kolica na
rucni pogon, kolica na elektromotorni pogon, uklanjanje ulaznih pragova, sustavi za otvaranje
I zatvaranje vrata, osvjetljenje, rukohvati na stubiStima, dizala, dizala za stepenice,
nadogradnja doma i prepravljanje doma. Modifikacije koriStene za vanjsko kretanje: guralice,

adaptirani tricikli 1 bicikli, rampe, prikolice za bicikle, pokrivala za zaStitu.

Samozbrinjavanje

340 okolinskih modifikacija koje su koristili sudionici istrazivanja u aktivnostima
samozbrinjavanja klasificirani su u 4 kategorije i 17 potkategorija ISO 9999 klasifikacije.
Aktivnosti samozbrinjavanja su: hranjenje, njega, kupanje, odijevanje gornjeg dijela tijela,
odijevanje donjeg dijela tijela, toalet. Modifikacije koriStene za aktivnost hranjenja: sjedeci
sustavi s mogucnosti prilagodbe visine, visoke stolice za djecu, radne stolice s moguénosti
podesavanja visine, adaptirani pribor za jelo, adaptirane Salice, ¢ase i tanjuri, neklizajuci

podlosci, sonda. Modifikacije koriStene za aktivnosti njege: sjede¢i sustavi s moguénosti



prilagodbe visine, stol za presvlacenje. Modifikacije koristene za aktivnosti kupanja: stol za
kupanje, kada s mogucénosti prilagodbe visine, stolice za kupanje, umivaonici s moguénosti
prilagodbe visine. Modifikacije za aktivnosti odijevanja: stolac s moguénosti prilagodbe
visine, stol za presvlacenje, posebno adaptirani stolci. Modifikacije za aktivnost toaleta:
adaptirana stolica za toalet, adaptirana sjedala za toalet, potporanj za ruke i leda. Modifikacije

koriStene kod djece koja nemaju usvojen toalet trening su pelene i laksativi.

Socijalna komunikacija

287 okolinskih modifikacija koriStenih za aktivnosti socijalne komunikacije su klasificirane u
5 kategorija te 16 potkategorija 1SO 9999 klasifikacije. Aktivnosti socijalne komunikacije u
kojima se gledala upotreba modifikacija su razumijevanje, ekspresija, rjeSavanje problema,
igra s vrSnjacima i sigurnost. Modifikacije koristene za aktivnosti razumijevanja i ekspresije
su: slike i piktogrami, ploca sa simbolima, prijenosne jedinice dijaloga, znakovni jezik i1 geste,
sustavi sjedenja s moguénosti podesavanja visine. Modifikacije koriStene u igri: sustavi
sjedenja s moguénosti podeSavanja visine, podloge za sjedenja na podu, stolica s mogucnosti
podesavanja visine, stol, racunalo, switchevi, igracke i igrice, racunalne igrice, instrumenti,
ljuljacka, saonice, sigurnosne ograde za krevet i stepenice. Modifikacije koriStene za sigurnost
djeteta su kaciga, sigurnosne ograde za krevet i stepenice, sustav nadzora.

Rezultati istrazivanja koje su proveli Ostensjo i suradnici (2005) ukazuju na ucestalu upotrebu
asistivne tehnologije i okolinskih modifikacija u aktivnostima svakodnevnog zivota djece s
cerebralnom paralizom. Potreba za asistivnim tehnologijama i modifikacijama okoline
povecava se na viSim razinama GMFS skale. IstraZzivanje je pokazalo kako 80% asistivne
tehnologije i okolinskih modifikacija koriste djeca s cerebralnom paralizom c¢ija razina
funkcioniranja iznosi 4 i 5 GMFS skale. Takav rezultat u skladu je s razinom teskoce 1
ograni¢enjima u gruboj motorici. Rezultati pokazuju kako su modifikacije okoline utjecale na
poveéanje samostalnosti djece u izvodenju aktivnosti mobilnosti, brige 0 sebi i socijalnog
funkcioniranja.

Ne postoji veliki broj istraZivanja o utjecaju asistivne tehnologije na Zivot djece iz njihove
perspektive. Obicaj je prikupiti informacije od strane roditelja, ucitelja ili drugih relevantnih
osoba iz djetetova zivota. Istrazivanja koja su sagledavala djecju perspektivu pokazala su
vaznost ukljucivanja djecjeg iskustva u istrazivanja koja se ticu utjecaja asistivne tehnologije
na svakodnevni zivot u $kolskom i kuénom okruzenju. Cilj istrazivanja koje su proveli Rien i
suradnici (2015) bio je ispitati utjecaj asistivne tehnologije kod djece polaznika u skolu s

ciljem dobivanja djecje perspektive. Rezultati istrazivanja su pokazali da uredaji koje su djeca



dobila kao dio medicinske intervencije, kao §to su otroze, izazivale osje¢aj podvojenosti u
koristenju kod djece, roditelja i nastavnika. Djeca su, prema autorima, imala osje¢aj da ortoze
predstavljaju prepreku u prezentiranju sebe okolini te su su ih ¢eS¢e odbijala koristiti. Uredaji
koji su se, prema autorima, uklapali u dje¢ju shemu tijela su djelovali kao facilitatori u
aktivnostima. Tako su invalidska kolica u razli¢itim situacijama 1 kod razliCite djece
dozivljena i kao facilitatori 1 kao barijera u prezentiranju sebe. Ovo istrazivanje je pokazalo
da je interakcija izmedu osobe, njenog tijela, uredaja i drugih ljudi vazna i da se razlikuje od
situacije do situacije.

Huang 1 suradnici su proveli dva istrazivanja koja su za cilj imala ispitati upotrebu asistivnih
uredaja kod kuce i u Skoli kod djece s cerebralnom paralizom. Istrazivanje provedeno 2008.
godine imalo je za cilj ispitati upotrebu asistivnih uredaja djece s cerebralnom paralizom u
kuénom okruzenju i ¢imbenike koji uvjetuju koriStenje gledano iz djecje perspektive.
Rezultati istrazivanja su pokazali kako djeca kod kuée u manjoj mjeri koriste asistivne
uredaje, a faktori koji tome doprinose su barijere povezane s fizickom okolinom i samim
uredajima, majc¢ina perspektiva te djecja nevoljkost (Huang i sur., 2008). Djeca sudionici
istrazivanja asistivne uredaje su koristila od djetinjstva te su imala opcéenito pozitivan stav
prema koriStenju asistivnih uredaja te ih ¢ak opisuju kao vazne i korisne kao premosnica
funkcionalnih ogranicenja koja su rezultat dijagnoze cerebralne paralize (Huang i suradnici,
2008). Djecja nevoljkost koristenja asistivnih uredaja kod kuce javlja se iz tri razloga. Jedan
od razloga je ve¢a motivacija koriStenja uredaja u skolskom okruZenju jer ih izmedu ostalog
koriste za igru s vr$njacima te drugim grupnim aktivnostima. Drugi razlog vezan je uz stil
zivota djece u kojem djeca opisuju dom kao mjesto u kojem mogu biti slobodni 1 Zivjeti
nac¢inom koji njima odgovara 1 koji je slobodniji. Tre¢i razlog lezi u ¢injenici da se radije
oslanjaju na pomo¢ drugih jer neke aktivnosti izvode otezano €ak i uz pomo¢ asistivnih
uredaja. Sljedeci faktor koji su autori naveli je maj¢ina perspektiva koja je povezana sa slabim
razumijevanjem uredaja i teSkocama u samom koriStenju, njihovoj zelji da djeci pruzaju
direktnu fizicku pomo¢ pri obavljanju zadataka te strah da djeca ne razviju negativnu sliku o
uredajima (Huang i sur., 2008). Sljede¢i faktori tiCu se barijera koje su povezane s fiziCkom
okolinom i samim uredajima koje su djeca koristila. Glavni problem koji se javlja kao
prepreka je ograni¢en prostor u domu te ¢injenica da dom nije ureden po modelu "barrier
free". Uz nepristupacne domove sljedece karakteristike uredaja opisane su kao prepreka
koriStenju asistivnih uredaja: veliina uredaja, komplikacije koje bi uredaj mogao izazvati pri
koriStenju (dugotrajno sjedenje u invalidskim kolicima) te fizicka neugodnost pri koriStenju

uredaja (negativan doZivljaj ortoza, materija asistivnog uredaja) (Huang i sur, 2008).



Istrazivanje provedeno 2009. godine imalo je za cilj ispitati upotrebu asistivnih uredaja djece
s cerebralnom paralizom u Skolskom okruzenju ¢iji rezultat je pokazao vaznost interakcije
dijete-okolina. Takoder, autori navode djecju volju, stavove ucitelja, potporu majki te
okolinske faktore i1 karakteristike samog uredaja kao faktore koji pridonose ve¢em koriStenju
uredaja u skolskom okruzenju (Huang i sur, 2009). I u ovom, kao i prethodnom istrazivanju,
dje¢ja motiviranost se pokazala kao bitan faktor u koriStenju asistivne tehnologije. Ovim
istrazivanjem autori su istaknuli Cetiri razloga za koriStenje asistivne tehnologija koja se ticu
djecje volje. Prva je zelja djeteta za svladavanjem motori¢kih ogranicenja koja proizlaze iz
teSkoce. Upravo uz pomo¢ asistivne tehnologije djeca imaju vecu razinu samostalnosti u
brojnim aktivnostima svakodnevnog zivota. Drugo, uloga ucenika u skolskom okruZenju ima
pozitivan utjecaj na prihvadanje uredaja zato $to dijete uz pomo¢ asistivnih uredaja moze
uspjesno 1 samostalno obavljati zadatke koji se ticu nastave. Trece, djeca navode kako imaju
veéu motivaciju koristiti uredaje u Skoli zato Sto im omogucuju socijalizaciju i igru s
vr$njacima. Takoder, autori su prepoznali da vaznu ulogu ima i percepcija djeteta o
prihvacenosti uredaja od strane drugih ljudi, primjerice ucitelja i vr$njaka. Stavovi ucitelja
kao vaznih osoba u djetetovom Zivotu imaju veliki utjecaj na poimanje i prihvacanje
asistivnih uredaja u Skolskom okruZenju. Uc¢itelji uglavnom imaju pozitivan stav o upotrebi
asistivnih uredaja u Skoli zato §to ih vide kao vaznu stavku u dje¢jem razvoju. Ucitelji
primjenjuju neke strategije kako bi olaksali integraciju asistivnih uredaja u djetetov Skolski
zivot. Takoder, ucitelji se susrecu i s nekim izazovima po pitanju koriStenja uredaja u nastavi.
Ucitelji Cesto imaju ogranicena ili nikakva znanja o asistivnim uredajima niti kako ih uklopiti
u nastavu te im nedostaje suradnje sa stru¢njacima u podrucju asistivne tehnologije. Potpora
majke u prihvacanju asistivne tehnologije isti¢e se kao jedan od vaznih faktora. U istrazivanju
Huang i sur. (2009) sve majke su pridavale pozitivnu vrijednost uredajima opisujuci ih kao
neophodne u djetetovom zivotu. Autori su istaknuli fizicki aspekt Skole kao prikladan za
uporabu asistivnih uredaja, ali rezultati istrazivanja su pokazali da su prisutne bile 1 neke
barijere. Djeca su istaknula da su rampe kojima se koriste previse strme, u nekim skolama nije
bilo dizala zato $to su Skole premale dok su u nekima bila neprikladna. Takoder, djeca su se
osvrnula i na neprikladan dizajn toaleta, mokar ili sklizak pod, neadekvatan prostor,
nedostatak drski. Unato¢ ovim barijerama koje su otezavale koriStenje asistivne tehnologije u
navedenim Skolama, sudionici su istaknuli kako su Skole prikladne za djecu s cerebralnom
paralizom jer je prostor u Skoli kojim su se djeca kretala puno ve¢i, a modifikacije prostora u
Skoli postovale su karakteristike djece s cerebralnom paralizom viSe nego vanjska zajednica.

Autori su istaknuli i1 karakteristike samog uredaja kao faktor koji utjeCe na koriStenje



asistivnih uredaja u Skoli. Sudionici su iskazali pozitivna stajaliSta o uredajima jer su ih
smatrali korisnima, a kao barijere spominju se neprikladan dizajn uredaja za Skolsko
okruzenje te Cinjenica da uredaji koje je nabavljala Skola nisu wuvijek odgovarali

karakteristikama djeteta.

3.2. Asistivna tehnologija za djecu sa spinom bifidom

Asisitivni uredaji i pomagala koja koriste djeca sa spinom bifidlom su ortoze donjih
ekstremiteta 1 trupa, adaptacije obuce, ortopedska obuca, pomagala za stajanje (mobilna ili
fiksna), pomagala za hodanje (Stake, hodalice), invalidska kolica, jastuk koji sprjeCava
stvaranje dekubitusa (Meyer, 2010). Njihov cilj je sprijeCiti razvoj deformiteta stopala,
za$tititi stopala, rasporediti pritisak i sprijeciti nastajanje dekubitusa, poboljSati nacin hodanja

te smanyjiti koli¢inu energije koju dijete koristi u toj aktivnosti (Ivanyi i sur, 2014).

3.2.1. Pregled istrazivanja

Fizic¢ka aktivnost i samostalnost u zivotu djeteta sa spinom bifidom su iznimno vazni. Manon
i suradnici (2015) su ispitivali koji to faktori djeteta i okoline (ukljucujuéi asistivnu
tehnologiju) utjeu na razinu fizicke aktivnosti djeteta. Faktori okoline za koje su ovi autori
zakljucili da su relevantni su socijalna okolina, mogu¢nost sudjelovanja u sportskim
aktivnostima, asistivni uredaji te pristupacnost. Rezultati ovog istrazivanja naglaSavaju
vaznost dobrih asistivnih uredaja za optimalnu mobilnost i osobnu njegu, kao i vaznost
pristupacnosti igraliStima i sportskim terenima (Manon, 2015). Ovo istraZivanje nam
pokazuje da asistivna tehnologija i modifikacije okoline imaju utjecaj ne samo na bazi¢ne
aktivnosti svakodnevnog Zivota kao $to su mobilnost, ve¢ i na sportske aktivnosti djece.

Veliki broj djece 1 mladih sa spinom bifidom se oslanja na asistivnu tehnologiju u odrzavanju
svog zdravlja, mobilnosti i osobne higijene u ¢iju svrhu i koriste asistivnu tehnologiju. Prema
Kurt 1 suradnicima (2007) viSe od 57% djece 1 mladih sa spinom bifidom koristi invalidska
kolica, 35% Kkoristi proteze, a 23% koristi neki oblik pomagala za hodanje. Asistivnu

tehnologiju takoder koriste 1 za kontrolu mjehura (97%).



Autori Diciano 1 suradnici (2009) su u svojem istrazivanju ispitivali povezanost spine bifide i
mobilnosti u prijelaznim godinama (20, 21). Prema rezultatima njihova istrazivanja pronadena
je visoka prevalencija psiholoskih simptoma kod svih sudionika bez obzira na razinu
mobilnosti. Takoder, svakodnevna upotreba invalidskih kolica kao jedinog nacina mobilnosti
je povezana sa smanjenom kvalitetom Zivota, a samostalnost u kretanju ne smanjuje rizik od
psihosocijalnog stresa u ovoj populaciji. Samostalna mobilnost, kretanje bez pomoci
pomagala, je Cesto karakterizirana abnormalnostima hoda upotrebom asistivnih uredaja i
ortoza. Prema ovim autorima razlog ovog rezultata moze lezati u pitanjima pristupacnosti i
negativnog drusStvenog pogleda, a to moze negativno utjecati na sve korisnike sa spinom
bifidom bez obzira krecu li se oni u invalidskim kolicima ili bez njih (Diciano i sur., 2009).

Asistivna pomagala bi se djeci sa spinom bifidom trebala dodjeljivati rano kako bi ona $to
ranije postala samostalna u kretanju i istrazivanju okoline §to je klju¢no za razvoj. Prema
Meyer (Watanabe, 2010) potrebno je biti oprezan pri dodjeli 1 koriStenju pomagala za sjedenje
i mobilnost. Potrebno je djelovati s ciljem smanjena rizika od prekomjerne upotrebe ramena
zbog mogucnosti nastanka ozljede ako dijete ili odrasla osoba svakodnevno koristi invalidska
kolica tako da se predlozi viSe tipova pomagala za kretanje Sto ukljucuje ortoze, Stake i
hodalice. Stru¢njaci takoder trebaju pripaziti 1 na pozicioniranje tijela kako bi se izbjegao
nastanak deformiteta kraljeznice. Djeca s nizim oStecenjem spine bifide mogu samostalno
hodati, a autorica Meyer (prema Watanabe, 2010) navodi kako djeca koja hodaju koriste ve¢u

koli¢inu energije nego $to je potrebno u toj aktivnosti.

3.3. Asistivna tehnologija za djecu s miSiénom distrofijom

Asistivni uredaji koje koriste djeca s miSi¢cnom distrofijom su pomagala za hodanje (Stake,
Stapovi 1 hodalice), invalidska kolica, motorizirana kolica, motor, invalidska kolica,
ortopedska pomagala kao §to su ortoze, pomagala za potporu ruke i ru¢nog zgloba, pomagala
za potporu ramena i vrata, pomagala za dizanje, pomagala u kupaonici, specijalne krevete i
madrace, uredaje za komunikaciju 1 ostalo. Takoder koriste 1 ostale modifikacije okoline

navedene u poglavlju Univerzalni dizajn i modifikacije doma, ovisno o potrebama korisnika..

3.3.1. Pregled istrazivanja



Postoji veliki broj asistivnih pomagala koja koriste osobe s miSi¢nom distrofijom i njihova
glavna uloga je nadvladati ogranicenja koja ovaj poremecaj sa sobom donosi. Vecina
neuromuskularnih bolesti je progresivna, a asistivni uredaji i modifikacije okoline ¢e kod
povecéanja progresivnosti teSko¢e omoguciti i dalje aktivan Zivot i sudjelovanje u aktivnostima
svakodnevnog Zivota.

Pandya 1 suradnici (2016) su istrazivali upotrebu asistivne tehnologije u populaciji osoba s
Duchenneovom miSi¢nom distrofijjom. Analizirali su podatke koji se ticu vrste koristenih
asistivnih uredaja, ucestalosti i duljine njihova koriStenja. Rezultati istrazivanja su pokazali da
su djeca koja su koristila udlage, prestala ih koristiti oko desete godine zivota. U prosjeku su
ih koristili dvije godine i devet mjeseci. Razlozi prestanka koriStenja nisu poznati te su U

ovom podrucju potrebna dodatna istrazivanja.

Podatci o asistivnim uredajima i modifikacijama okoline koje koriste osobe s miSi¢nom
distrofijom mogu se dobiti na internetskim stranicama Muscular Dystrophy Canada. Uredaje i
modifikacije podijelili su po namjeni koristenja:

-oprema za pristup: rampa, vrata, dizalo platforma, dizalo

-kupaonska pomagala: uredaji za higijenu, uredaji za kupanje

-kreveti 1 madraci: bolnicki krevet, specijalizirani madraci, nadmadraci, madraci koji
sprjecavaju pojavu dekubitusa (Smanjuju pritisak)

-pomagala za disanje

-dizala: dizalo na hidrauli¢ni pogon, pomagala za transfer

-pomagala za mobilnosti.

Asistivni uredaji koji se primjenjuju kao medicinske intervencije uvelike poboljSavaju
kvalitetu zivota djece s miSi¢nom distrofijom. Te se intervencije odnose na povecanje
mobilnosti 1 socijalne interakcije, na sprjeCavanje zdravstvenih komplikacija povezanih sa
sr¢anim 1 diSnim putevima. Prema MDA asistivni uredaji koji se koriste u nastavi:

-uredaji za komunikaciju koji omogucuju djeci s oslabljenim oralnim miSi¢ima komunikaciju
-kompjuterske adaptacije i posebni softveri

-adaptacije predmeta iz svakodnevnog Zivota: poseban pribor za hranjenje, prilagoden pribor
za pisanje

-pomagala za stajanje

-pomagala za transfera

-hodalice, ortoze






4. Zaklju€ak

Motoricki poremecaji podrazumijevaju skupinu poremecaja fine 1 grube motorike 1 balansa
tijela koji stvaraju teSkoce u svakodnevnim funkcionalnim aktivnostima. Ovi poremecaji
uzrokuju teskoée fine i grube motorike pa djeca imaju problema u izvrSavanju motoric¢kih
radnji. Upravo zato imaju problema u podrucju aktivnosti svakodnevnog zivota kao S§to su
mobilnost, hranjenje, kupanje.

Asistivna tehnologija obuhvacda asistivne uredaje, proizvode, usluge i sustave namijenjene
osobama s invaliditetom s ciljem povecanja samostalnosti u aktivnostima svakodnevnog
zivota. Asistivni uredaji mogu se svrstati u sedam kategorija prema njihovoj namijeni:
pozicioniranje, mobilnost, augmentativna 1 alternativna komunikacija, pristup racunalu,
prilagodene igracke/igre, prilagodena okolina i pomagala za nastavu. U ovom diplomskom
radu naglasak je stavljen na asistivne uredaje za pozicioniranje, mobilnost te prilagodenu
okolinu. Prema ICF Kklasifikaciji koncept okoline podrazumijeva primarnu (kuca, asistivna
tehnologija, podrska ¢lanova obitelji) 1 sekundarnu (usluge sustava, socijalni stavovi) okolinu
djeteta. Okolina djeteta se moze sastojati od dvije vrste faktora: facilitatora koji u okolini
djeteta poboljsavaju izvodenje aktivnosti, te barijera koje otezavaju ili onemogucavaju
izvodenje aktivnosti. Kako bi okolina zaista i bila facilitator u zivotu djece s tesko¢ama u
razvoju, posebice djece s motorickim teSko¢ama, danas se sve viSe spominje koncept okoline 1
okolinske modifikacije. Okolinske modifikacije oznacavaju prilagodbu okoline koja ¢ée
omogucavati djeci s motorickim teSko¢ama maksimalnu samostalnost u aktivnostima
svakodnevnog zivota kako u privatnom tako i u javnom okruZenju. Okolinske modifikacije
veZu se uz pojam univerzalnog dizajna. Konvencija o pravima osoba s invaliditetom obvezuje
drZzave potpisnice da sve javne povrSine i zgrade budu maksimalno pristupacne svim osobama
s invaliditetom bez obzira na teSkoce.

Djeca s cerebralnom paralizom, spinom bifidom i misi¢nom distrofijom koriste asistivne
uredaje 1 okolinske modifikacije kako bi se maksimalno povecala funkcionalnost 1
samostalnost u aktivnostima svakodnevnog Zivota.

U Republici Hrvatskoj djeca s motorickim poremecajima dobivaju asistivne uredaje kao Sto
su invalidska kolica, ortoze, proteze, Stake, hodalice, uredaje za kateterizaciju besplatno ili uz
nadoplatu (ovisno o modelu i visini subvencije) preko Hrvatskog zavoda za javno zdravstvo

prema Zakonu o obveznom zdravstvenom osiguranju. Nacin provedbe navedenog zakona



reguliraju brojni pravilnici. Djeci s motorickim poremecajima prema Zakonu pripadaju
uredaji i pomagala koja su im neophodna za opstanak i obavljanje bazi¢nih aktivnosti
svakodnevnog zivota (disanje, mobilnost). Modifikacije okoline, u ovom slucaju kuce ili stana
koje su nuzne za necometano funkcioniranje djeteta s teSko¢ama, roditelji ili skrbnici
financiraju samostalno.

Ako se radi o javnim povrSinama i prostorima, oni bi trebali biti izgradeni u skladu s
kriterijima univerzalnog dizajna. Prilagodenost javnih povrsina i javnih prostora diktirana je

od strane Konvencije o pravima osoba s invaliditetom.
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