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Odredene dimenzije kvalitete zivota gluhoslijepih osoba

Sazetak: Gluhosljepoca je jedinstveno i specificno dvostruko senzoricko ostecenje
sluha i vida u razlicitim mogucéim kombinacijama intenziteta. Cilj ovog rada je dobiti
wvid u pojedine dimenzije kvalitete Zivota gluhoslijepih osoba. U fokusu rada su
dozivljaji tri dimenzije kvalitete Zivota gluhoslijepih osoba: socijalnih odnosa,
neovisnosti 1 okoline. U istrazivanju je sudjelovalo sedam gluhoslijepih osoba.
Podaci su prikupljeni metodom polustrukturiranog intervjua. U obradi podataka
koristena je tematska analiza. Rezultati istrazivanja upucuju na heterogenost i
razlicitost gluhoslijepih osoba u doZiviljaju njihove kvalitete Zivota. Dobiveni podaci
u kontekstu socijalnih odnosa ukazuju na problem socijalne izolacije gluhoslijepih
osoba. S druge strane, pojedini sudionici iskazuju zadovoljstvo drustvenim zivotom.
Prikupljeni podaci vezani za dozivljaj neovisnosti gluhoslijepih osoba takoder
ukazuju razlicitost medu pojedincima kada je rije¢c o mobilnosti izvan Zivotnog
prostora i obavljanju instrumentalnih aktivnosti svakodnevnog zivota. U pogledu
dozZivljaja okoline, sudionici su istakli problematiku nepristupacnosti fizickog
okruzenja. Nalazi istrazivanja takoder ukazuju kako gluhoslijepe osobe pristupaju
informacijama iz okoline putem neformalne podrske, prevoditelja ili koristenjem
tehnologije uz individualne prilagode.

Kljucéne rije¢i: gluhosljepoca, kvaliteta Zivota, socijalni odnosi, neovisnost, okolina
Certain dimensions of the quality of life of deafblind individuals

Abstract: Deafblindess is a unique and specific dual sensory impairment of hearing
and vision in various possible combinations of intensity. The aim of this paper is to
gain insight into specific dimensions of the quality of life of deafblind individuals.
The focus of the study is on the experience of three dimensions of their quality of life:
social relationships, independence and environment. Seven deafblind individuals
participated in the study. The data were collected using a semi-structured interview
method and analyzed using the method of thematic analysis. The research results
point to the heterogeneity and diversity among deafblind individuals in their
experience of quality of life. The obtained data, in the context of social relationships,
indicate the issue of social isolation among deafblind individuals.The collected data
concerning the experience of independence among deafblind individuals also
highlight the diversity among deafblind individuals in terms of mobility outside their
living space and performing instrumental activities of daily life. Regarding their
perception of the environment, participants emphasized the issue of physical
environment inaccessibility. The research findings indicate that deafblind individuals
access information from their environment through informal support, interpreters or
by using technology with individual adaptations.

Keywords: deafblindness, quality of life, social relationships, independence,
environment
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1. UvOD

1.1. Odredenje gluhosljepoce

Gluhosljepoca je jedinstveno i specificno dvostruko senzoricko ostecenje sluha i vida
u razlic¢itim moguéim kombinacijama intenziteta, a to su; prakti¢na gluhosljepoca,
gluho¢a 1 slabovidnost, nagluhost 1 sljepo¢a te nagluhost 1 slabovidnost.
Gluhoslijepom osobom moze se smatrati i ona osoba koja uz postojece osStecenje
sluha ima prognozu progresivnog oStec¢enja vida i1 obrnuto (Tarczay, 2007., prema
Leutar i Buljevac, 2020.). U Hrvatskoj postoje evidentirane tek 172 osobe s ovim
oblikom invaliditeta $to ¢ini samo 0,03% od ukupnog broja osoba s invaliditetom u
Hrvatskoj (HZJZ, 2022.).

Osim prema kategorijama gluhosljepo¢e odredenih intenzitetom oStecenja,
gluhoslijepe osobe se razlikuju i1 prema vremenu nastanka gluhosljepoce. U
kontekstu vremena nastanka gluhosljepoce Jaiswal i suradnici (2018.) razlikuju tri
moguce skupine gluhoslijepih osoba. Prva skupina obuhvaca osobe s kongenitalnom
gluhosljepo¢om odnosno osobe koje od rodenja imaju oSte¢enja vida i sluha te one
osobe kojima je gluhoslijepoc¢a nastupila unutar dvije godine od rodenja. Druga
skupina se odnosi na gluhoslijepe osobe sa steCenom gluhosljepo¢om. StecCena
gluhosljepo¢a moze znaciti da su se u osobe tijekom Zivota pojavila oba ostecenja ili
pak da je osoba rodena s oSte¢enjem sluha ili vida, a tijekom Zzivota je nastupilo
drugo ostecenje. Posljednja skupina obuhvaca one gluhoslijepe kojima se gubitak
odnosno smanjenje osjetila sluha i vida javilo u starijoj Zivotnoj dobi kao fizicka
posljedica starenja. Uzroci gluhosljepo¢e mogu biti raznoliki no Cesto se radi o
genetskom nasljedu, razvojnim anomalijama, infekcijama prenesenim putem
posteljice, ozljedama ili traumama te razli¢itim sindromima od kojih je najucestaliji

Usherov sindrom (Rodriguez-Jiménez i sur., 2022.).

Upravo navedene varijacije u stupnju oStecenja, vremenu nastanka gluhosljepoce i
uzrocima c¢ine populaciju gluhoslijepih osoba heterogenom. Njihova raznolikost
ogleda se u Cinjenici da se svaka gluhoslijepa osoba smatra jedinstvenom u pogledu
moguénosti 1 izazova s kojima se suocava kao 1 u dozivljaju vlastite kvalitete Zivota

(Lewin-Leigh, 2000., prema Simcock, 2017.).



1.2. Dosadasnje spoznaje o kvaliteti zZivota gluhoslijepih osoba

Kvaliteta zivota predstavlja slozen koncept koji je promatran od strane razli¢itih
znanstvenih disciplina. Obzirom na slojevitost i brojnost perspektiva kroz koje se o
tom pojmu promislja, tesko je pronaci jednoznacnu i opéeprihvacenu definiciju
kvalitete zivota (Slavuj, 2012.). Danas postoji niz teorija i definicija o kvaliteti
zivota, a Svjetska zdravstvena organizacija ju definira kao percepciju vlastitog
polozaja u Zivotu u kontekstu kulture 1 sustava vrijednosti u kojem pojedinac zivi, te
u odnosu s njegovim vlastitim ciljevima, o¢ekivanjima, standardima 1 interesima
(WHO, 2023.). Drugi autori navode kako je kvaliteta zivota subjektivno
dozivljavanje vlastitog zivota odredeno objektivnim okolnostima u kojima osoba
zivi, karakteristikama liCnosti koje utjeu na dozivljaj realnosti te njezinim
specificnim zivotnim iskustvom (Krizmani¢ i Kolesari¢, 1989., prema Vuletic,
2022.). Prema Svjetskoj zdravstvenoj organizaciji kvaliteta Zivota obuhvaca fizicko i
mentalno zdravlje, stupanj neovisnosti 1 mobilnosti, drustvene odnose 1 okolinu

(WHO, 1997.).

Opcenito govoreci, podaci iz literature koji povezuju invaliditet i procjenu kvalitete
zivota, suprotno nekim ocekivanjima, nisu konzistentni te govore da osobe s
invaliditetom svoju kvalitetu Zivota mogu procjenjivati boljom, a i loSijom u odnosu
na osobe bez invaliditeta. Naime, postoje faktori koji znacajno pridonose kvaliteti
zivota osoba s invaliditetom kao Sto su kontrola nad vlastitim Zivotom, emocionalna
potpora, religija te pronalazak smisla zivota. Osobe s invaliditetom koje pronalaze te
faktore u svom zivotu, samu kvalitetu istoga procjenjuju boljom. S druge strane,
osobe s invaliditetom koje procjenjuju svoju kvalitetu Zivota loSijom kao fakotore
navode fizicku bol, umor, osje¢aj bespomocnosti i nemogucnost pronalaska smisla
zivota (Albrecht i Devlieger, 1999., prema Stambuk i sur., 2012.). Neovisno o
nekonzistentnim rezultatima, postoji slaganje autora u vezi ¢injenice da istraZivanja
kvalitete Zivota osoba s invaliditetom nose brojne prednosti. Tako Brown i Brown
(2004.) smatraju da je kvalitetu Zivota osoba s invaliditetom potrebno istraZivati kako
bi im osigurala podrSka koja bi pozitivno djelovala na njihovo ostvarivanje socijalnih

.....

(Brown i Brown, 2004., prema Leutar i Buljevac, 2020.).



lako, dakle, postoje prednosti istrazivanja kvalitete Zivota osoba s invalidtetom, u
kontekstu gluhoslijepih osoba ne moze se re¢i da su te prednosti na nasem prostoru
prepoznate. Uvidom u domacu literaturu utvrdeno kako postoji nedostatak
istrazivanja vezanih za tu skupinu osoba s invaliditetom. Faletar Tanacakovi¢ |
suradnici (2013.) smatraju kako nedostatak radova o kvaliteti zivota gluhoslijepih
osoba ne iznenaduje obzirom da se radi o malobrojnoj populaciji kao i o invaliditetu
koji je specifican buduc¢i da predstavlja jedinstven 1 sloZen fenomen za zdravstveno,
kulturno, drustveno i informacijsko okruzenje. U rijetkim sluc¢ajevima kada se i
govori o zajednici gluhoslijepih osoba, domaca istrazivanja su usmjerena na podrucja
edukacijsko-rehabilitacijskih znanosti te podru¢ja vezana za inZenjering u kontekstu

asistivnih tehnologija.

Ako se u obzir uzme prethodno spomenuta podjela kvalitete Zivota prema
dimenzijama odredenim od strane Svjetske zdravstvene organizacije (1997.), postoje
strana istrazivanja koja se bave problematikom pojedinih dimenzija u kontekstu
gluhosljepo¢e. U pogledu mentalnog zdravlja, postoje spoznaje kako gluhoslijepe
osobe imaju vecu Sansu bolovati od depresije u odnosu na osobe s jednim
senzoriCkim oste¢enjem (Chou 1 Chi, 2004., prema Bradji¢ Vukovi¢ 1 Vukovié,
2020.). Tu cinjenicu potvrduju Heine i Browning (2014.) koji ukazuju na zna¢ajnu
povezanost gluhosljepoce 1 postojanja simptomatike depresije. Takoder, gluhoslijepe
osobe identificirane su kao skupina s invaliditetom s visokim rizikom za pojavu
emocionalnih i mentalnih teSkoca kao Sto su psiholoski stres, ali i teze psihicke
bolesti (Bodsworth i sur., 2011.,; Wickham, 2011., sve prema Simcock, 2017.).
Problemi u obavljanju svakodnevnih aktivnosti te ovisnost o drugima koja proizlazi
iz toga takoder nerijetko utjeCe na mentalno zdravlje gluhoslijepih osoba. Bodswroth
i suradnici (2011.) navode da ovisnost o drugima kod gluhoslijepih osoba moze
rezultirati osjeCajem tuge, bespomocnosti te pojavom simptoma anksioznosti.
Ozbiljnost problematike mentalnog zdravlja gluhoslijepih osoba dodatno raste
¢injenicom da psiholoSke procjene, dijagnostike 1 terapije nerijetko izostaju. Razlog
tome su prije svega komunikacijske barijere izmedu pruzatelja pomo¢i i gluhoslijepe
osobe ali i nedostatak standardiziranih mjera te strucnosti pruzatelja psiholoske
pomoc¢i u radu s osobama sa senzorickim oSte¢enjima (Bodsworth 1 sur., 2011.).

Kada je rije¢ o fizickom zdravlju gluhoslijepih osoba, neki autori navode kako



gluhoslijepe osobe cesée iskazuju probleme s kronicnim umorom u odnosu na osobe
bez senzorickih ostecenja. Takvi podaci objasnjavaju se time da osobe s dvostrukim
senzorickim oSteCenjem trebaju uloZiti viSe napora i truda da bi pristupili
informacijama iz okoline ili obavljali svakodnevne aktivnosti. 1z istog razloga kod
gluhoslijepih osoba se nerijetko javljaju problemi s glavoboljama i migrenama
Wahlqvist i sur., 2013.). Nadalje, Viljanen i suradnici (2012.) ukazali su na
postojanje znacajne povezanosti izmedu senzori¢kih oSteCenja i straha od padova
prilikom kretanja. Autori objaSnjavaju da osobe sa senzorickim oStecenjima katkad
razvijaju strah od padova u tolikoj mjeri da mogu poceti izbjegavati bilo kakve
oblike fizicke aktivnosti §to se u konacnici moZe nepovoljno odraziti na njihovo
fizicko zdravlje pa i samu kvalitetu zivota. Kada se govori o zbrinjavanju fizickog
zdravlja gluhoslijepih osoba, vazno je re¢i da zdravstveni sustav u Hrvatskoj jo$
uvijek nije pronasao adekvatan nacin u pristupu komunikaciji s gluhoslijepom
osobom. Ukoliko gluhoslijepa osoba pristupi zdravstvenom pregledu bez posrednika
u komunikaciji, nerijetko takav pregled rezultira propisivanjem neadekvatne terapije
ili izostankom potrebne dijagnosticke obrade (Segota i sur., 2010., prema Raji¢ i

Mijatovié, 2023.).

Kako je ranije navedeno, ne postoji slaganje istrazivaca oko jedinstvene definicije
kvalitete Zzivota, ali ipak u glavnini postoji slaganje da je kvaliteta Zivota
multidimenzionalni konstrukt. Pri tome je vazno napomenuti da dimenzije kvalitete
zivota joS uvijek u literaturi nisu usuglasene kao i da odabir proucavanih dimenzija

kvalitete zivota Cesto ovisi o populacijskim i istrazvackim kontekstima.

Tako je pregledom literature utvrdeno postojanje specificnosti pojedinih dimenzija
kvalitete zivota kada je rije¢ o populacijskom kontekstu gluhoslijepih osoba. Hersh
(2013.) navodi da se tema socijalnih odnosa nametnula kao jedna od vaznijih za
gluhoslijepe osobe prilikom proucavanja njihove kvalitete Zivota. Takve podatke
objaSnjava kroz ¢injenicu da su zbog jezicnih barijera dozivljaji socijalnih odnosa od
strane gluhoslijepih osoba mogu biti znantno drugaciji u odnosu na osobe bez
senzorickih oStec¢enja. Socijalni odnosi predstavljaju Sirok i sloZen pojam te Cesto
istrazivanu domenu kvalitete Zivota. U literaturi se socijalni odnosi razlicito

definiraju, ali postoje slaganja u tome da se radi o fenomenu koji obuhvaca socijalne



interkacije, socijalnu mrezu, osjecaj pripadnosti i socijalnu podrsku (Schalock, 2004.,

prema Leutar i Buljevac, 2020.).

Uz dozivljaj socijalnih odnosa, Hersh (2013.) te Jaiswal i suradnici (2018.) navode
kako neovisnost predstavlja dimenziju kvalitete zivota kojoj gluhoslijepe osobe
pridaju veliku paznju. Brennan i suradnici (2005.) su u svom radu istaknuli rezultate
u kojima navode kako su gluhoslijepe osobe nesamostalne u vecem broju
instrumentalnih aktivnosti svakodnevnog Zivota u odnosu na osobe s jednim
osjetilnim oSteCenjem. Naime, vode se brojne polemike istrazivata o pitanju
definicije neovisnosti gluhoslijepih osoba. Dok jedni specificiraju njihovu neovisnost
kroz samostalnost u obavljanju aktivnosti, drugi je smatraju ispunjenom tek kada
gluhoslijepa osoba ima priliku zadovoljiti svoju potrebu za autonomijom i
samoodredenjem uz dostupnu podrsku kada je ona potrebna. Bez obzira na
spomenute polemike istrazivaca, gluhoslijepe osobe su u dosada$njim istrazivanjima
istakle neovisnost kao vazan faktor za njihovo dostojanstvo, autonomiju i kvalitetu

zivota (Jaiswal i sur., 2018. i Rodriguez-Jimeénez i sur., 2018.).

U literaturi je utvrdena i vaznost u dozivljaju okoline kao aspekt kvalitete zivota
gluhoslijepih osoba. Leutar i Buljevac (2020.) govore o tome da svaka okolina sadrzi
vlastite barijere 1 mogucnosti za osobe s invaliditetom. Svjetska zdravstvena
organizacija okolinu promatra kroz velik broj aspekata medu koje ubraja fizicko
okruzenje osobe, prilike za sudjelovanje u aktivnostima koje okruzenje nudi, pristup
informacijama te izvore financija pojedinaca (WHO, 1997.). Literatura koja se
bavila tematikom kvalitete Zivota gluhoslijepih osoba nerijetko ukazuje da uz osobne
znacajke pojedinca, okolinski faktori poput prostorne pristupacnosti i dostupnosti
sadrzaja te informacija takoder mogu znafajno djelovati na dozivljaj njihove

kvalitete zivota (Moller i Danermark, 2007.; Simcock i Wittich, 2019.).

1.3. Socijalni konstruktivizam kao polaziste razumijevanja kvalitete Zivota

gluhoslijepih osoba

PolaziSte za ispitivanje dozivljaja gluhoslijepih osoba o njihovoj kvaliteti zivota u
ovom radu je socijalni konstruktivizam. Socijalni konstruktivizam predstavlja
filozofski temelj socijalnog modela invaliditeta koji osobe s invaliditetom promatra

kao osobe koje imaju jednaka prava na punu ravnopravnost (Mihanovi¢, 2011.).



Kao $to je ranije navedeno, specificnost gluhoslijepoc¢e se ogleda u ¢injenici da je
jedinstveno dvostruko osteéenje koje ovisno o stupnju, vremenu i na¢inu nastanka
oSteéenja predstavlja drugacije individualno iskustvo za svaku osobu s tom
kategorijom invaliditeta (Tarczay, 2007.). Socijalni konstruktivizam tako naglasava
da je neophodno ¢uti i i uditi iz iskustva osoba s invaliditetom kako bi se razumio
sam invaliditet i njegov uéinak na kvalitetu Zivota osobe. Ta znacajka socijalnog
konstruktivizma teorijski predstavlja nit vodilju za proucavanje kvalitete Zivota iz
perspektive osoba s invaliditetom da bi se postiglo bolje razumijevanje njihovih
potreba te identificiralo prepreke i izazove s kojima se susre¢u. Iz navedenog se
moze zakljuciti da se u socijalnom konstruktivizmu, osim socijalnog modela, ogleda
1 model ljudskih prava budu¢i da se samim osobama daje pravo da definiraju
konstrukt invaliditeta i njegovo znacenje za njihovu kvalitetu zivota (Leutar i

Buljevac, 2020.).

2. CILJTISTRAZIVACKA PITANJA
Cilj istrazivanja je dobiti uvid u pojedine dimenzije kvalitete Zivota gluhoslijepih
osoba.

Istrazivacka pitanja:

1. Kako gluhoslijepe osobe dozivljavaju socijalne odnose?
2. Kako gluhoslijepe osobe dozivljavaju svoju neovisnost?

3. Kako gluhoslijepe osobe doZivljavaju svoju okolinu?

3. METODA

U skladu s ciljem istraZzivanja u ovom radu koriSten je kvalitativni pristup

prikupljanja i analize podataka.

3.1. Uzorak

Perspektiva osoba s invaliditetom smatra se vaznom zbog pretpostavke da nam
upravo one mogu pruziti najbolji uvid u dozivljaj vlastite kvalitete zivota u odnosu

na svoj invaliditet te iz tog razloga predstavljaju vazne informatore za temu rada.



Smatra se da su pojedinci krajnji konzumenti svega $to proizlazi iz zajednice kojoj
pripadaju, a stoga i najbolji evaluatori vlastitog zivota (Abrams, 1973., prema Slavuj,
2012.). Ovaj rad se bavi dozivljajem kvalitete zivota sedam gluhoslijepih osoba
prikupljenin u uzorak neprobabilistickom metodom uzorkovanja; namjernim

uzorkom.

Tablica 3.1.

Struktura sudionika istrazivanja

SPOL DOB KATEGORIJA VRIJEME STUPAN] RADNI
(GOD) | GLUHOSLJEPOCE NASTUPANJA OBRAZOVANJA STATUS
GLUHOSLJEPOCE
M 55 gluhoda i adolescencija VSS umirovljenik
slabovidnost
Z 60 prakti¢na dojenacka dob SSS umirovljenik
gluhosljepoca
yA 73 nagluhost i odrasla dob SSS umirovljenik
slabovidnost
Z 57 gluhoéa i adolescencija VSS umirovljenik
slabovidnost
M 53 nagluhost i odrasla dob SSS umirovljenik
sljepoca
M 42 gluhoéa i djetinjstvo NSS umirovljenik
slabovidnost
M 32 nagluhost i adolescencija VSs nezaposlen
slabovidnost

Iz prikaza strukture sudionika istrazivanja vidljivo je da su u istrazivanju sudjelovale
tri Zenske 1 Cetiri muske osobe. Prosjecna starost sudionika je 53 godine. Najmladi
sudionik ima 32 godine, a najstariji ima 73 godine. Prema stupnju ostecenja sluha i
vida mogu se prepoznati prisutne sve Cetiri kategorije gluhosljepoc¢e u strukturi
uzorka. Uzorak je heterogen i prema vremenu nastupanja gluhosljepoce pa tako
obuhvaca osobe kojima je gluhosljepoc¢a nastupila u periodu od dojenacke do odrasle
dobi. Sudionici se razlikuju i po stupnju postignutog obrazovanja od nize do visoke
struéne spreme. Iz tablicnog prikaza strukture sudinika prema radnom statusu

vidljivo je kako je Sest sudionika umirovljeno, a jedan nezaposlen.




3.2. Postupak prikupljanja podataka

Sudionici su kontaktirani i pozvani na dobrovoljno sudjelovanje u istrazivanju uz
posredniStvo Saveza gluhoslijepih osoba "Dodir". Sudionici istrazivanja ujedno su i
¢lanovi podru¢ne udruge Saveza u Zagrebu. Podaci su prikupljani tijekom lipnja i
srpnja 2023. godine. Metoda koriStena za prikupljanje podataka je polustrukturirani
intervju licem u lice. Protokol s pitanjima za vodenje intervjua konstruiran je za
potrebe ovog istrazivanja (Prilog 3), a sama pitanja grupirana su u tri tematske
cjeline kojima se obuhvacaju tri istrazivacka pitanja (dozivljaj socijalnih odnosa,
dozivljaj neovisnosti, dozivljaj okoline). Struktura intervjua kroz tematske cjeline
vezane za predmet istrazivanja nosi odredenu prakticnu vrijednost u pogledu
sigurnosti da su sva predvidena podruc¢ja predmeta istrazivanja ispitana (Salmons,
2014.). Prije pocetka provedbe istrazivanja, pitanja su proslijedena prevoditelju
znakovnog jezika radi pripreme i jezicne prilagodbe individualnim potrebama
sudionika. Prevoditelj je sudjelovao kao komunikacijski posrednik u razgovoru s
cetiri sudionika. U razgovoru s ostalim sudionicima istrazivanja usluga prevodenja
nije bila potrebna zbog njihove mogucnosti komuniciranja bez koristenja hrvatskog

znakovnog jezika.

Postupak prikupljanja podataka proveden je u skladu s etickim na¢elima. Poziv na
sudjelovanje u prevodenju sadrzavao je suglasnost o povijerljivosti podataka za
prevoditelja znakovnog jezika (Prilog 2) s kojom je prevoditelj bio upoznat i
potpisao ju je prije poc¢etka intervjuiranja. Sudionici su putem informiranog pristanka
(Prilog 1) upoznati s ciljem i svrhom provedbe istrazivanja, pojmom dobrovoljnog
sudjelovanja, ¢uvanja povjerljivosti podataka kao i moguéno$¢u odustajanja u bilo
kojem trenutku istrazivanja. Informirani pristanak sadrzavao je i informacije o na¢inu

pohrane audio zapisa i transkripata.

3.3. Obrada podataka

U svrhu obrade podataka koristen je jedan od kvalitativnih pristupa analize podataka
poznat pod nazivom tematska analiza. Tematska analiza predstavlja proces
identifikacije, analiziranja i izvjeStavanja prema temama unutar podataka (Braun i
Clarke, 2006.). Ranije su identificirana 3 Siroka tematska podrucja, odnosno

dimenzije kvalitete Zivota koje su od interesa u radu.



Daljnji proces obrade podataka slijedio je korake tematske analize koje opisuju
Braun i Clarke (2006.). Preslusavanjem audio snimki intervjua i transkribiranjem
zapoceo je prvi korak, upoznavanje s podacima. Tijekom procesa upoznavanja s
prikupljenim podacima, biljezeni su potencijalni kodovi i opazanja autorice rada.
Drugi korak analize podataka odnosio se na pocetak kodiranja i grupiranja
informacija po slicnosti sadrzaja za svako istrazivacko pitanje pojedinac¢no. Treca
faza, razvoj tema, obiljezena je kombinacijom deduktivnog i induktivnog pristupa u
tematskoj analizi. Deduktivnim pristupom prema literaturi su unaprijed odredene
teme za svaku pojedinu ispitivanu dimenziju kvalitete zivota. Tako su, primjerice,
unaprijed odredene teme vezane za formalnu i1 neformalnu podrsku koje, prema
(WHO, 1997.). Upoznavanjem s podacima i prepoznavanjem sli¢nosti njihovog
sadrzaja razvijale su se nove teme $to ukazuje na induktivni pristup obradi podataka.
Na taj nac¢in spontano su se otvarale neke teme koje nisu bile unaprijed predvidene,
na primjer tema zadovoljstva drustvenim Zivotom. U Eetvrtom koraku provjeravani
su hijerarhijski odnosi tema naspram kodova te obrnuto kao i moguca preklapanja
tema, a u petoj fazi definirane su konacne teme za svako tematsko podrudje.
Posljednji korak odnosi se na prikaz podataka, a ujedno predstavlja i sadrzaj

sljedeceg poglavlja ovog rada.

4. REZULTATI

U ovom poglavlju tabli¢nim prikazom predstavljeni su rezultati istraZivanja za svako
istrazivacko pitanje. Nakon tablicnog prikaza rezultata slijede citati sudionika. U
radu nisu navedeni svi citati za pojedinu temu, ve¢ samo oni koji najbolje ilustriraju

proucavane teme i kodove unutar njih.

4.1. Dozivljaj socijalnih odnosa gluhoslijepih osoba

Tablica 4.1.

Dozivljaj socijalnih odnosa



TEME

KODOVI

Socijalna izolacija

Ograniceni socijalni kontakti na
osobe sa slicnim ili istim
senzorickim oStecenjima
Smanjena ucestalost socijalnih
kontakata zbog prostorne
udaljenosti

[zostanak socijalnih kontakata

Osjecaj usamljenosti

Zadovoljstvo drustvenim Zivotom

Siroka socijalna mreza
Ucestali socijalni kontakti

Raznolikost drustvenih aktivnosti

Neformalna podrska

Podrska druzenjem

Financijska podrska ¢lanova obitelji
Instrumentalna podrska
Savjetodavna podrska

[zostanak neformalne podrske

Formalna podrska

Podrska videce osobe kretanju
Podrska prevoditelja u
komunikaciji

Podrska edukacijskih rehabilitatora
Podrska socijalnih radnika

Podrska prevoditelja u obavljanju
administrativnih i sluzbenih radnji
Nedostatak prevoditelja za

gluhoslijepe osobe

Socijalna izolacija prepoznata je kao problematika u dozivljaju socijalnih odnosa

pojedinih sudionika istrazivanja.

Tako pojedini sudionici navode ogranicene socijalne kontakte na osobe sa sli¢nim

ili istim osjetilnim oStec¢enjima zbog jezi¢nih barijera.
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Ja imam samo gluhoslijepe prijatelje s kojima se mogu sporazumijeti i koji znaju
kako sa mnom komunicirati. Nemam puno prijatelja, oko pet, Sest ili sedam dobrih

prijatelja imam i svi su uglavnom gluhi ili gluhoslijepi. (S1)

...imam jako malo prijatelja.. Ja nemam cujuce prijatelje. Ne mogu ih niti imati jer

ako ne znaju znakovni jezik, ne mogu komunicirati s njima. (S6)

Smanjena ucestalost socijalnih kontakata zbog prostorne udaljenosti sudionika
nerijetko je vezana za njthovu nemogucénost samostalnog kretanja izvan zZivotnog

prostora.

Problem je sto Zivim daleko. MozZda bih imala vise prijatelja da zZivim u Zagrebu
gdje je vise gluhoslijepih. Tamo gdje ja Zivim nitko ne zna znakovni. Zivim daleko i u
toj sredini ja nemam prijatelja, sama sam. Druzim se ako nekad dodem u Zagreb i to

je sve. (S2)

Ja imam dosta gluhih i gluhoslijepih prijatelja, ali slabo im idem u posjetu jer sam u
selu. Ako bih se preselila blize onda bih isla svima. Svi me zovu kod sebe, ali ja ne

mogu sama i¢i, ne mogu. (S3)

Potpuni izostanak socijalnih kontakata najtezi je oblik socijalne izolacije koji je

prisutan kod nekih sudionika.

Sva moja komunikacija je samo s tom jednom gluhoslijepom prijateljicom koja dode
po mene kada ima vremena. I kada uspijem doci na druzenje srijedom u udrugu,
onda mogu tu s nekim popricati, ali zaboravila sam znakovni jezik pa mi je i to tesko.
Mucim se ja, muce se drugi. Moram koristiti znakovni, ali problem je sto sam ga
zaboravila. Znam neke znakove, ali puno njih sam zaboravila jer rijetko

komuniciram s nekim. (S2)

Neki sudionici koji se susreu s problemom socijalne izolacije navode osjecaj

usamljenosti koji je prisutan u njihovom Zivotu.

Sama sam, potpuno sam sama. TeSko mi je. Nemam s kime pricati... Po cijeli dan

sam sama. (S2)
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...Cesto sam sam, meni je potreban samo razgovor i netko tko c¢e doci kod mene i

pravit mi drustvo. (S6)

Zadovoljstvo drustvenim zivotom u pogledu dozivljaja socijalnih odnosa ostalih

sudionika istrazivanja ukazuje na raznolikost populacije gluhoslijepih osoba.

Sudionici koji istiCu zadovoljstvo svojim druStvenim zivotom ujedno ukazuju na
prisutnost Siroke socijalne mreze odnosno raznolikost socijalnih kontakata kojima

su okruzeni.

Obitelj je najvaznija, da. Ali i drugi gluhi i gluhoslijepi iz Hrvatske i izvan nje. Puno
prijatelja i poznanika u razlicitim situacijama, na razlicitim mjestima. I cujuci i

gluhi. (S4)

Dosta poznanika mi je iz Vinka Beka. Ja sam radio kao ugostitelj prije i dan-danas
se vidim s tim ljudima. Odemo na kave, malo popricamo. Gluhi, gluhoslijepi,

cujuci... Nista nije problem, svugdje me ima jer sam otvoren. (S5)

Prijatelji su mi najbitniji. Prijatelji koji te dizu, daju ti motivaciju. Prijatelji i

poznanici iz kvarta, iz skole, s fakulteta, iz udruge, s treninga, sa svih strana. (S7)

Ucestalost socijalnih interakcija predstavlja jo§ jednu od znacajki dozivljaja

socijalnih odnosa koju opisuju sudionici.

Zapravo, moj svaki slobodan trenutak jest aktivan i ukljucuje komunikaciju s

obiteljima, komunikaciju s partnerom, prijateljima... (S4)

Ma ja svaki dan s nekim pricam, klafram, muvam se medu ljudima. Moj kum, mi smo
pelenasi, on Zivi tu preko puta mene. Prijateljice u ducanu, isto se znamo od malena.
I hvala Bogu na ovoj tehnologiji s kim god trebam. kaj god trebam... Dostupni su mi
ljudi, naravno, ak' imaju vremena. Ja sam drustven, ali to je zato Sto sam ja otvoren.

Otvoren i za nova saznanja i za nove ljude. (S5)

Ja sam zadovoljan, ne mogu se na nista pozalit'. Svaki dan negdje nesto. Mozda sam

i previSe u drustvenom Zivotu, treba mi vise odmora za sebe. (S7)
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Raznolikost socijalnih aktivnosti takoder je uocljiva kod gluhoslijepih osoba u

ovom istrazivanju koje iskazuju zadovoljstvo svojim drustvenim zivotom.

Uglavnom nemam puno slobodnog vremena, idem na razne konferencije i sastanke.
A kada imam... Kada imam druzim se, planinarim, plivam, idem na izlete, u toplice

kad god mogu i s kim god mogu. (S4)

Ja idem na sve ove aktivnosti vezane za clanove, izleti, Setnje... Ne haklam nogomet,
ne haklam kosaricu jer ne mogu, ne. Ali idem tako svugdje s prijateljima, svasta
radimo. Izleti, more, volim kuhat' pa im i kuham nekad. Ali glavne aktivnosti su nam
kave i trac. (S5)

Sto se tice drustva, to su uglavnom kartaske igre, volim odigrat' partiju bele.
Vikendima izlazim, nekad stignem i preko tjedna. Vikendom odem na pice ili u neki
klub. Preko tjedna idem stalno na treninge. Imamo i druzenja srijedom. Ostalim
danima imamo recimo neke kreativne radionice. Ali ja na njih cesto ne stignem, ja

sam sportas i treniram dva puta dnevno. (S7)

Neformalnu podrsku sudionicima ovog istrazivanja pruzaju obitelj, partneri, prijatelji

te poznanici kroz razli¢ite oblike.

Podrska druzenjem odnosno komunikacijom i zajednickim aktivnostima je jedan
od oblika neformalne podrSske koju sudionici navode opisuju¢i svoje socijalne

odnose.

Meni su moji prijatelji podrska na nacin da su mi drustvo, da komuniciraju sa mnom.

Bez njih bih bio doslovno doma stalno sam i izoliran. (S6)

Ne mora ti covjek pomo¢' pa da ti je on sad odmah podrska. Dosta je to Sto svaki dan

imam s kime popricat'. (S5)

Financijska podrska obitelji jos je jedan od oblika podrske koju navode neki od

sudionika istraZivanja.

Tesko je, tesko se pokrivamo, ali uz pomoé Zene koja mi pomogne Zzajedno

uspijevamo pokriti troskove. (S1)
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Obitelj mi pomogne oko kupnje speceraja. Oni rade pa mi mogu pomoci s novcima.

(S6)

Gluhoslijepe osobe u ovom istrazivanju izjavljuju kako se povremeno susreéu s
teSko¢ama u obavljanju pojedinih aktivnosti. U tom smislu, neki sudionici opisuju

instrumentalnu podrsku koju dobivaju od strane neformalne socijalne mreze.

Pa prijatelji mi pomazu ako ja nesto trazim da mi dodu pomo¢ nesto. Na primjer, ako

trebam nesto popravit' ili ako treba kosit' travu, to mi pomazu ako ja trazim. (S3)

Pa ako mi zatreba, bilo Sta, ne... Oni su tu, uskoce, pitaju. Nemam problema s tim. Ja
reko trebam tu plocice zidne postaviti ako mozes, znas... Veli moze, treba kupit' kaj ti
treba. Idem ja s tobom do doma pa ¢éu vidjet', ne. Dos'o je covjek i rek'o da mi to
moze napravit'. TO je ono... Onak’. Nije mi kucni prijatelj, ali znamo se jer idemo u

isti ducan i to je to... Uskoci ti Covjek i napravi ti to. (S5)

Pa da pomazu mi... Tata i bratova Zena mi nekad kuhaju. Brat i tata popravljaju

kada se nesto pokvari. (S6)

Osim navedenih oblika neformalne podrske koje isti¢u sudionici, neki od sudionika

osvrnuli su se i na savjetodavnu podrsku od strane obitelji.

Kéeri mi doma nemaju $to pomoé' oko kuce. One mi daju savjete ako imam problem.
(S3)

Iako vec¢ina sudionika istrazivanja ima iskustava s barem jednim oblikom neformalne
podrske u svom Zivotu, socijalna izolacija u vidu izostanka socijalnih kontakata nosi
sa sobom mnos$tvo problema kao §to je potpuni izostanak neformalne podrske za

neke sudionike.

Problem je §to doma nemam pomoci. Kéerka nema vremena jer puno radi. Zivim s
tatom, a on je star. Nemam nikakvu pomo¢ ni od koga. Tata ne zna znakovni jezik, on
mi pisSe na dlan ako mi treba nesto reci, ali jako malo komuniciram s njim. Doma ni
sa kim drugim ne komuniciram pa sam i zaboravila znakovni jezik. Tata samo Suti...
(S2)
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Formalnoj podrsci Sudionici ovog istrazivanja pridaju veliku vaznost kada je rije¢ o

njihovim socijalnim odnosima. Kao najznacajniji izvor formalne podrske, svi

sudionici navode udrugu gluhoslijepih osoba.

Jedan od vaznih oblika formalne podrske kojeg isticu sudionici je podr$ka u

komunikaciji od strane prevoditelja.

Ja sam gluh. Kako da komuniciram s ikime tko ne zna znakovni? Sve mi prenose
prevoditelji. (S6)

Ja imam ostatke vida, ali tesko mi je ocitavati s usana, pogotovo ako osoba prebrzo
prica i ne koristi znakovni. Mogu tako pricati s nekim, ali upozorim sto puta, polako,
razgovjetno. Tako da, prevoditeljica mi je podrska u komunikaciji u tom slucaju,

znaci skoro stalno! (S4)

Podrska videce osobe u kretanju jedan je od oblika formalne podrske koju

gluhoslijepim osobama najcesce pruzaju prevoditelji, intervenori i volonteri.

Sada imam omogucenu pratnju i prevoditelja za gluhoslijepe osobe pa kada mi je
tesko vidjeti ne znam, stepenice ili opcenito u kretanju mi puno pomaze pratnja ili

prevoditelj. (S1)

Podrska edukacijskih rehabilitatora, prema izjavama sudionika, predstavlja vazan
segment formalne podrske. Gluhoslijepim osobama edukacijski rehabilitatori pruzaju

podrsku u usvajanju vjestina koriStenja asistivnih pomagala.

...takoder sam prosao edukaciju kako koristiti crveno-bijeli Stap, a i trenutno sam
polaznik na edukaciji brajice u Vinko Beku. Nadam se da ¢u bit samostalniji u
informiranju kad ju usvojim. ...Vazna je ta osoba koja me educira vezano za

orijentaciju Stapom, mislim da se radi o edukacijskom rehabilitatoru. (S1)

Hvala Bogu da postoji taj Vinko Bek koji te educira da ti mozes koristit' tu
tehnologiju. Ja sam tamo s edukacijskim rehabilitatorima savladao orijentaciju sa
Stapom, rad na kompjuteru, imali smo radne vjestine, svakodnevne vjestine, teretana,

psiholog, ta brajica...(S5)
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Kada je rije¢ o ostvarivanju prava, sudionici istrazivanja navode socijalne radnike

kao vaZne izvore podrske.

Pa naprimjer, dodem u Dodir ako trebam nesto za ostvarivanje nekih prava i pitat ¢u
socijalnu radnicu i reci joj molim te, pomozi mi, treba mi to i to. Onda ¢ée ona nazvati
ili kontaktirati nekoga ili pomoci mi oko necega sto mi treba. To je jako vazno jer je
potrebno da postoji strucna osoba koja ce tocno znati sto treba meni za ostvarivanje
nekog mog prava ili rjesavanje nekog problema, to nece znati svaki prevoditelj. Zato
¢u se konkretno obratiti socijalnoj radnici ako bas trebam nesto vezano za svoja

prava. (S1)

Ja kad pitam nesto, socijalne radnice mi daju savjet i tako mi pomognu. Informiraju

me 0 pravnim pitanjima i mojim pravima. (S3)

Socijalni radnici u Dodiru, oni mi pomazu. Pomazu mi ispuniti papire, predati
zahtjeve i slicno. Ja ne razumijem Sto pise na rjeSenju iz centra za socijalnu skrb.
Moram poslati socijalnoj radnici koja zna znakovni jezik da mi ona to prevede. Ja se

ne razumijem u te stvari i strucnu terminologiju. (S6)

Podrska prevoditelja u obavljanju administrativnih i sluZzbenih radnji zbog
komunikacijskih barijera predstavlja neizbjezan oblik formalne podrske potrebne

sudionicima istrazivanja.

Ako primjerice idem u bolnicu, uvijek idem s prevoditeljem kako bi mi objasnio §to

zdravstveno osoblje govori. (S1)

...ako treba ic¢i kod doktora, platiti reZije i tako... Sve Sto je sluzbeno, trebam uvijek

prevoditelja. Doktora, banku i to... Uvijek prevoditelj. (S3)

U doZivljaju formalne podrske, svi sudionici ovog istraZivanja isticu problem

nedostatka prevoditelja za gluhoslijepe osobe.

..ali imam jako malo prevoditelja. Uvijek cekas, cekas, cekas... Stalno ih moras

cekat'. (S2)
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...zalosno je sto ima malo prevoditelja. Treba biti vise i pratnje i prevoditelja. Zbog
toga ja pazim na to koliko sati prevoditelja trazim. Trazim samo za najosnovnije

pratnju, moram paziti. (S3)

Prevoditelji za gluhe prebrzo znakuju. Nisam ih razumio kad sam bio u klubu gluhih.
Mi gluhoslijepi ne mozZemo to pratiti. Nema prevoditelja za gluhoslijepe, nema dosta.
(S6)

Prevoditelji za gluhe nisu dovoljno kompetentni za prevodenje gluhoslijepima. Ako
osoba nije prosla edukaciju, naravno da nece dobro prevoditi gluhoslijepim
osobama. Ti gluhoslijepoj 0sobi moras opisivati prostor u kojem se nalazi dok
prevoditelj za gluhe osobe ne mora opisivati prostor, kol'ko ljudi ima, kol'ko stolova
ima. Vi osobi morate dati potpunu informaciju jer ta osoba koja ne vidi ne zna o

okruzenju, morate opisat' okruzenje, morate prevodit sto osobe oko nje govore. (S7)
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4.2. Dozivljaj neovisnosti gluhoslijepih osoba

Tablica 4.2.

Dozivijaj neovisnosti

TEME

KODOVI

Mobilnost izvan Zivotnog prostora

Samostalnost u kretanju na
poznatom podrucju

Nemogu¢nost kretanja bez pratnje
Nemogu¢nost samostalnog
kretanja nocu

Koristenje asistivnih pomagala u

kretanju

Instrumentalne aktivnosti

svakodnevnog Zivota

Samostalnost u odrzavanju
kuéanstva

Samostalnost u komunikaciji
putem telefona uz individualnu
prilagodbu

Samostalno uzimanje propisane
medikamentne terapije
Samostalnost u kupovini za osobne
potrebe

Obavljanje kupovine za osobne
potrebe uz pomoc i podrsku
Samostalnost u raspolaganju
financijama

Nemoguénost samostalnog

raspolaganja financijama
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Mobilnost izvan Zivotnog prostora predstavlja jos aspekt neovisnosti u kojem se

gluhoslijepe osobe ovog istrazivanja razlikuju prema teskocama s kojima se susre¢u

prilikom kretanja.

Neki sudionici govore kako je njihova neovisnost u kretanju ograni¢ena na podrucja
koja su im dobro poznata pa time iskazuju samostalnost u kretanju na poznatom

podrudju.

Sada ja kao gluhoslijepa osoba na tom dijelu grada, u svom kvartu, znam sve ulice
napamet. Mogu se samostalno kratko Setati primjerice do obliznjeg kafica, ali dalje
gdje nisam siguran gdje idem, uvijek bolje imati pratnju. Mogu sam Setati u blizini

svog stana, u krugu zgrade na podrucju kojeg dobro poznajem. (S1)

Ali vani wvijek trebam pratnju. Veé zadnjih 5-6 godina trebam pratnju gdje god
idem, osim u Setnju po svom selu. Po selu mogu prosetati sama, ali za sve ostalo mi

treba pratnja. (S3)

Dok prethodni citati iz razgovora sa sudionicima upuc¢uju na neovisnost kretanja na
poznatom podrucju nekih gluhoslijepih osoba, drugi sudionici govore 0 potpunoj
ovisnosti o pratnji ili prevoditelju u kretanju izvan vlastitog doma odnosno

nemogucénosti kretanja bez pratnje.

Nigdje ne mogu ic¢i. Pogotovo ako nemam pratnju. Prije sam mogla, ali sada ne
mogu nigdje sama. Moram pozvati pratnju iz Dodira da bih izasla van. Doma mi je

najgore, a najces¢e moram biti doma jer sama nigdje ne mogu. (S2)

Za mene je vazno da uvijek imam pratnju, medutim, ako su prevoditelji zauzeti, ja
nekad odem sam vani, primjerice do ducana. Ali, to je jako opasno za mene.
Riskiram, Sto da radim? Ako nemam pratnju, trebao bih biti zatvoren u kudi cijeli
dan. Ali zapravo potrebna mi je pratnja za sve Sto je van kuce. Od ponedjeljka do
Cetvrtka ja imam raspored i tocno odredeno gdje moram ici, a petkom Saljem poruku

za idudi tjedan kada mi treba prevoditelj. (S6)

Neovisnost u samostalnom kretanju gluhoslijepih osoba, osim o stupnju ostecenja,
moze ovisiti i o dobu dana. Tako neki sudionici navode nemoguénost samostalnog

kretanja nocu.
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A po mraku ne vidim bas nista! Strah me po mraku, ne mogu ic¢i na nikave aktivnosti

sama ako su kasnije popodne. (S3)

Nocu se ne mogu kretati sam, pogotovo ako su mi nepoznata podrucja, bas se ne
mogu samostalno kretat'... Na mjestima gdje nema svjetla ne mogu sam. Uvijek mi

treba svjetlo, bilo da je poznato ili nepoznato mjesto, treba mi svjetlo. (S7)

Uz sve znaCajke mobilnosti gluhoslijepih osoba izvan Zzivotnog prostora, neke
gluhoslijepe osobe ovog istrazivanja dodatno navode vaZnost KoriStenja asistivnih

pomagala prilikom kretanja.

Neki gluhoslijepi ga nece koristiti, ali ja uvijek sa Stapom. Pa ja bez svog Stapa ne

mogu nigdje! (S3)
Koristim Stap, teSko mi je bez Stapa, bez njega se ne bi' mogao kretati. (S6)

Instrumentalne aktivnosti svakodnevnog zivota su drugi proucavani aspekt

neovisnosti gluhoslijepih osoba kojim su obuhvacene aktivnosti poput odrzavanja
kucanstva, komunikacije putem telefona, odgovornosti za vlastitu terapiju i financije

te kupovine za osobne potrebe.

lako su sudionici ovog istazivanja razli¢iti po pitanju neovisnosti u pojedinim
kategorijama instrumentalnih aktivnosti svakodnevnog Zivota, svi sudionici iskazuju

samostalnost u odrZavanju vlastitog kuc¢anstva.

Samostalno mogu cistiti sam, pripremati nesto jednostavnije za jelo i u tome nemam
velikih problema, ali moram biti pazljiv, recimo kada rezem s nozem moram biti vrlo
vrlo pazljiv. Takoder, kada u casu sipam tekucinu, ja imam jedno pomagalo, Zlicicu

kao kontrola razine tekucine koja ¢e mi signalizirati vibracijom da je ¢asa puna. (S1)

Perem, cistim, spremam... Ma, Pepeljuga sam! ...Za kuhanje koristim indukcijsku

plocu sa 2 kola, ona je govorna. To proizvode u Engleskoj. (S5)

Sve gluhoslijepe osobe ukljuene u ovo istrazivanje iskazuju samostalnost u
komunikaciji putem telefona uz individualnu prilagodbu. Naime, svi sudionici
imaju individualno prilagodene postavke samog telefona ili pak asistivna pomagala

koja im pomazu prilikom komunikacije telefonom. Individualne razlike medu
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sudionicima su poprilicno izrazene u kontekstu opsega moguénosti koristenja
mobilnog telefona. Dok jedni neograni¢eno mogu koristiti sve tehnicke specifikacije
i mogucnosti mobitela, drugi su, obzirom na veci stupanj osteCenja, ograni¢eni na

osnovnu komunikaciju putem poruka.

Koristim govornu jedinicu za mobitel. To mi je vrlo korisno jer ja ne vidim
tipkovnicu na mobitelu i kada ja govorim, mobitel automatski pise poruku Sto mi

puno olaksava komunikaciju s drugima preko mobitela. (S1)

Na mobitelu ne mogu citati nista osim poruka, samo poruke i slike pod poveéalom.

(S2)

Na mobitel ne mogu pricati, ne cujem. Priblizim jako, jako da vidim pa mogu citati i

pisat poruke. (S6)

Ma ja bez problema koristim mobitel za sve k'o i drugi. Pove¢am i tak'. Na slusalice

pojacam ako pricam s nekim... OK je to. (S7)

Svi sudionici ovog istrazivanja iskazuju kako su samostalni prilikom uzimanja
propisane medikamentne terapije te da im nije potrebna pomoc¢ niti podrska drugih

osoba.

Ja imam Secernu bolest i svaki dan uzimam inzulinsku terapiju. Pijem lijekove prije
rucka i vecere. Uzimam i vitamin D. Veé dosta dugo Zivim s time pa sam se i

navikao, sam brinem o tome. (S1)

Lijekove mogu samostalno uzimati, tocno znam raspored kada Sto trebam uzeti.

Kada uzimam terapiju, obvezno moram imati povecalo da vidim tabletu. (S2)

Heterogenost u neovisnosti gluhoslijepih osoba vidljiva je prilikom obavljanja
kupovine za osobne potrebe. Tako su neki sudionici u potpunosti samostalani u

kupovini za osobne potrebe uz eventualno koristenje asistivnih pomagala.

Ja na primjer mogu sama otici u trgovinu. Ali jako puno trgovina nema velike cijene
da bi mi bilo lakse vidjet' koliko nesto kosta. Onda koristim opciju na mobitelu za

uvecanje tako da odmah mogu pogledati i prilagodeno je mom vidu tako da tocno
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odmah vidim Sta pise. Znaci ja sam ta koja se mora prilagoditi, ali da... Mogu to
sama. (S4)

Sam mogu u sve ducane. Nije mi to nikakav problem. Dulje mi nekad treba da vidim

di je Sta, ali sam to obavim. (S7)

Druge pak gluhoslijepe osobe uklju¢ene u ovo istrazivanje obavljaju kupovinu za

osobne potrebe uz pomoc¢ i podrsku.

Ja kad obavljam kupovinu namirnica, ne... Onda ja dodem tamo pristojno jer
pristojnost otvara sva vrata. Prodavacicu primim za ruku, hodamo po ducanu skupa
i govorim joj kaj mi treba. Ona mi svaki proizvod da u ruke, ja to moram opipat, ne.
Pitam ju kol'ka je cijena, koja je gramaza... Pitam i za rok trajanja da znam jel
moram to odmah kuhat il' ne moram. A ducani s odjecom... To idem s prijateljicom.
Tu mi je ona podrska i pratnja. Sve mi opisuje kaj trebam i da u ruke da ja to

opipam, naravno. (S5)

Kada odem u ducan, oni me ne razumiju. Moram im pisati na mobitel pa oni meni
daju i tako se snalazimo... Ili napisem na papir, pripremim doma pa im predam,
donesu mi Sta trebam i onda mi naplate. Ne vidim ni racun, ne znam ni koliko sto
kosta, onda mi pomognu odabrati kovanice jer tesko vidim i ne mogu raspoznati

kovanice. (S6)

Postoje razlike u neovisnosti medu gluhoslijepim osobama koje su sudjelovale u
istrazivanju 1 kada je rije¢ o samostalnom raspolaganju novcima. Naime, vecina
sudionika izjavljuje kako su samostalni u raspolaganju financijama pri ¢emu im

nerijetko pomaze asistivna tehnologija.

Pomaze mi pratnja kada trebam podici novce s bankomata, ali ostalo ja sama. Sama
ja to znam. ReZije, hrana, koliko sta treba... Jest teze sad kako je euro dosao pa jos
se nisam bas navikla, tesko mi je vidjet' kovanice pa s povecalom. Ali mogu, moram

bit oprezna puno puta, ali mogu. (S3)

Ma financije, to ja sve sam. Imam mobilno bankarstvo i s govornom jedinicom na
mobitelu sve to mogu sam. I imam aplikaciju s kojom skeniram novéanicu pa mi kaze

glas na mobitelu koja je novcanica. (S5)
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Ipak, u istrazivanju je sudjelovala i gluhoslijepa osoba kod koje je prisutna

nemogucnost samostalnog raspolaganja finacijama.

Moj tata vodi racuna o financijama. Ja nista ne vidim, ne mogu raspolagati svojim

novcima jer nista ne vidim i ne razumijem. Zato moj tata vodi brigu o kucénim

financijama. Mogu jedino uz povecalo vidjeti nesto, ali i to mi je problem, ne mogu

raspoznati novcanice. (S2)

4.3. Dozivljaj okoline gluhoslijepih osoba

Tablica 4.3.

Dozivijaj okoline

TEME

KODOVI

Nepristupacno fizicko okruZenje

[zostanak prostorne pristupacnosti
Neprilagodenost kulturnih sadrzaja
za gluhoslijepe osobe

Nedostatak sportskih aktivnosti za

gluhoslijepe osobe

Pristup informacijama

Informacijska podrska prijatelja i
obitelji

Prevoditelji kao posrednici u
prenosenju informacija

Tehnologija kao izvor informacija

Izvori financija

Invalidska mirovina kao izvor
prihoda

Novcane naknade iz sustava
socijalne skrbi kao izvor prihoda
Nezadovoljstvo visinom osobnih

prihoda
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Nepristupa¢no fiziko okruzenje jedan je od elemenata koji se istakao u dozivljaju

okoline od strane gluhoslijepih osoba. Kada je rije¢ o njihovom dozivljaju fizickog

okruzenja, sudionici ovog istrazivanja istiCu izostanak prostorne pristupacnosti.

Ali ja ne vidim broj tramvaja, nasi tramvaji imaju jako loSe to uredeno, ne vidi se
dobro broj. I onda je problem... Ja zivim na Tresnjevci. I s Tresnjevke prema gradu
idu samo tri tramvaja, 9, 3 i 12. Ja onda udem pa mislim da je 11, a on ode, skrene..

A jaonda k vragu, joj nije. (54)

Ali, i Sto se tice samog prometa, javni prijevoz, pogorsalo se, poprilicno zato Sto ne

ukljucuju Svi govorne najave u autobusu, u tramvaju. (S5)

Ja sam isto primijetio da ove reklame po tramvaju, pogotovo kad si u mraku, kad je
kisurina... Pa ono, malo pogledas, di si, Sta si. Ne skuzis, ne primijetis odmah di Si.
Znam da su se i vide¢i ljudi zalili na te reklame da nekad ne vide di su nego moras

trazit rupe di nije reklama. (S7)

Kritican mi je, jako mi je kritican prelazak preko krizanja velikih. Tamo je i velika
buka. Ili onaj semafor koji mene mora voditi do tamo, ja ga ne cujem. Znaci idem
doslovno napamet. Onda, da, imamo zvucne semafore, signalizatore. Ali, imamo
zvucne, mi smo gluhoslijepi. Vecina clanova je gluhoslijepo, oni bi trebali imati

vibracijsko-zvucne. Nemamo ih! Ja ne znam gdje radi to! (S5)

Ali, recimo, prepreke su mi problem. Ako oni ne stave neki znak, ovo ono. Ako
postoji rupa na cesti pa ne primijetim, mogao bih se popiknut na tu rupu ili se

popiknut na nogostup. To je sad pogotovo kad su radovi nakon potresa. (S7)

Osim problema prostorne nepristupacnosti, sudionici ovog istrazivanja suocavaju se i

s neprilagodeno$¢u kulturnih sadrzaja gluhoslijepim osobama.

U vecini muzeja nije moguce dodirivati eksponate pa mi ih prevoditelj mora
opisivati. Takoder, u muzeju su vrlo sitnim slovima napisani opisi eksponata i slika

pa moram imati uza sebe prevoditelja koji ¢e mi prevesti Sto pise na znakovni jezik.

(S1)
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Ali recimo muzeji, trebali bi imati osjetilno-taktilne eksponate ili da je brajica

ukljucena. Da je na brajici opis. (S7)

Takoder, volim posjecivati glazbena dogadanja, ali ne mogu na njih Cesto.
Naprimjer, svake godine odlazim na neki koncert u Lisinski. No, naravno, tada mi je
nuzan prevoditelj za gluhoslijepe osobe. Bilo bi jednostavnije, ljepse kada bi na
ulazu dali slusalice za nas koji ne cujemo. Ovako se oslanjam na ostatke sluha i

vibracije. (S1)

Znaci, kad bih mogao sjest u kazaliste, stavit slusalice... Da cujem ono, u uho kad mi
dolazi, ono sto glumci na sceni govore. A ovako da sad to u kazalistu netko to

prevodi, to nije bas opcija neka, ne. (S5)

U kazalistu je gotovo nemoguce da gluhoslijepa osoba mozZe samostalno pratiti
kazaliste. Jednostavno ne moze pratiti sve sto kaze glumac ili glumica. Ja ne znam
kad sam zadnji put bio u kazalistu. Ali, problematicno je, ako ne cujem, ne znam o
cemu se radi. Ako je bolji zvucni razglas, onda i da. Ako je slabiji, onda ne. Recimo

na stand upu, ljudi se svi smiju, onda mi je glupo jer ja ne kuzim o cem se radi. (S7)

U pogledu fizickog okruzenja, neki sudionici istiCu nedostatak sportskih aktivnosti

za gluhoslijepe osobe.

Postoje sportske aktivnosti za gluhe i sportske aktivnosti za slijepe, ali nema, recimo
sport za gluhoslijepe osobe, to jos§ nema, posebna konkurencija kako bi se reklo.
Onda bi se tada, siguran sam, vise gluhoslijepih osoba ukljucilo u taj sport i time bi
obogatili svoj socijalni Zivot. Trebalo bi, naravno, istraziti kojim se sportovima
gluhoslijepi bave, sto je njima najkorisnije. To bi trebali biti sportovi koji su vise na
dodir, taktilno, osjecajno, mozda neki borilacki sportovi; judo, hrvanje, sah,
planinarenje... To moze biti i plivanje, tréanje, maraton. Imate uz sebe vodica koji te

vodi tokom utrke. (S7)

Pristup informacijama za gluhoslijepe osobe zbog njihovih senzori¢kih osStecenja

moZe biti otezan i ograniCen. Neki sudionici u tom kontekstu navode vaZnost

informacijske podrske prijatelja i obitelji.
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Ja ne mogu citati novine, zbog loseg vida ne mogu gledati ni TV. Ne mogu nista. Ali
imam tu prijateljicu me informira jer ona ima nesto bolji vid od mene, ona mi
prenese Sto se dogada kada su vijesti na televiziji ili ovako. Nemam nikoga drugoga

tko bi me informirao. (S2)

Osim neformalne podrske, sustav formalne podrSke dostupne sudionicima
istrazivanja omogucava i prevoditelje kao posrednike u prijenosu informacija iz

okoline do gluhoslijepih osoba.

Trenutno ne mogu gledati televizor. Takoder, na mobitelu teSko pratim vijesti,
moram maksimalno zumirati zaslon. Zato cesto molim prevoditeljicu da mi prevodi
informacije s interneta koje su vazne za mene. Jednom tjedno, barem pola sata,
trazim prevoditelja za gluhoslijepe da sjedne sa mnom i ¢ita mi vijesti na internetu.

Ispricaju mi Sto je novo u svijetu i sto se dogada. (S1)

Ja trebam cekati da mi prevoditelji proslijede obavijesti. Ja bez prevoditelja ne mogu
nista sam. Mogu pratiti prevoditelja na TV-u samo ako je preko polovice ekrana
prevoditelj. Na primjer misa na TV-u ima prevoditelja na znakovni koji je u kutu jako
sitan i ja to ne mogu vidjeti. Na TV-u mogu pratiti teletekst samo ako upisem 888, to

Jje teletekst koji je prilagoden. Tamo su ispisane vijesti vec¢im slovima. (S6)

Uz formalnu i neformalnu podrSsku iz okruzenja koju dobivaju po pitanju
informacija, sudionici kao vazan izvor informacija navode i tehnologiju. U tom
kontekstu za tehnoloski pristup informacijama koriste individualne prilagodbe,

ovisno o stupnju njihovog osteéenja.

Kupila sam sebi povecalo. Imam mobitel i povecalo. Televiziju vidim na 2 metra,

imam slusalice koje prikljucim pa ja cujem vijesti. (S3)

Dakle, imam laptop i na laptopu mi je ugradena, znaci, govorna jedinica. I pomocu
nje i kombinacijom tipaka sa tipkovnice posto mi ne mozemo koristiti njih, dolazim
do onoga s§to mi treba. ...Ali, hvala Bogu, zahvaljuéi tehnologiji meni je informacija
dostupna bilo kada.. (S5)

Koristim sve, internet, radio, televiziju, drustvene mreze. (S7)
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Financijski izvori kojima gluhoslijepe osobe imaju pristup u okolini posljednji je

¢imbenik njihove kvalitete Zivota koji je u interesu ovog rada. U pogledu radnog
statusa, svi sudionici su u invalidskoj mirovini osim jednog sudionika koji ima
status nezaposlene osobe. Osim invalidske mirovine, sudionici istrazivanja korisnici
su nov¢anih naknada iz sustava socijalne skrbi poput osobne invalidnine i

zajamnc¢ene minimalne naknade.

Ja imam osobnu invalidninu i invalidsku mirovinu. Premalo je to. Radila sam 10

godina, ono sto primam je tako mali iznos. Zaista mi nije to dovoljno. (S2)

Pa primam osobnu invalidninu. Koristim i zajamcenu minimalnu naknadu. To je sve

jako malo. (S7)

U pogledu financijskog stanja, sudionici istrazivanja iskazuju nezadovoljstvo

visinom osobnih prihoda.

| postoji puno stvari koje preko HZZO-a mi nemamo. To je Zalosno! A usporedbe
radi, kuhinjska vaga, obicna mala, cudno... Ako Zelis da ti hrvatski govori onda kosta
od 1000 kn na dalje. Tako nesto. Sad to 150-200 eura kosta ta vaga samo zato Sto
hrvatski govori! Naravno, na to mi nemamo pravo... To mozes jedino ako imas da si

kupis. Nemamo novaca za te stvari. (S5)

Premalo je to. Radila sam 10 godina, ono sto primam je tako mali iznos. Zaista mi

nije to dovoljno. (S2)

...manjak novcanih sredstava za normalan zivot. Necu re¢ bezbrizan, nego za
normalan funkcionalan Zivot. Ne moZemo bez toga. Novac je bitan kako god to netko

tumaci. (S7)
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5. RASPRAVA
5.1.Dozivljaj socijalnih odnosa gluhoslijepih osoba

5.1.1. Socijalna izolacija

Kada je rije¢ o dozivljaju socijalnih odnosa gluhoslijepih osoba, ovo istrazivanje
ukazuje na problem socijalne izolacije kojom su pogodeni neki od sudionika.
Socijalna izolacija je pojam koji se odnosi na neukljucenost pojedinca u socijalnu
mrezu $to nerijetko moze dovesti do smanjenja kontakta na samo jednu specifi¢nu
grupu ljudi ili do Cak cjelokupne izolacije pojedinca (Kieseblach, 2003., prema
Koller-Trbovi¢ i sur., 2009.). Komunikacijska barijera i teSko¢e u komunikaciji
gluhoslijepih s ¢uju¢im osobama predstavljaju jedan od klju¢nih faktora koji
doprinose njihovoj socijalnoj izoliranosti. (Jaiswal i sur.,, 2018.). Naime,
nemogucnost uspostavljanja komunikacije u kojoj osoba ne razumije druge ili drugi
ne mogu razumjeti nju rezultira propustenim prilikama za drustvenim aktivnostima te
ograni¢enim sudjelovanjem u socijalnim interakcijama (Prain i sur., 2012., prema

Dyzel i sur. 2020.).

Neki od sudionika, opisujuc¢i svoje socijalne odnose, iskazuju kako je njihov krug
prijatelja i poznanika vrlo ograni¢en te naj¢eS¢e sveden na osobe sa slicnim ili istim
osjetilnim osteCenjima. Faletar Tanacakovi¢ 1 suradnici (2013.) navode da se
gluhoslijepe osobe ve¢inom krecu u krugovima osoba slicnih ostecenja, a prema
Tarczay (2007.), to se dogada jer gluhoslijepa osoba moze lakSe komunicirati s
osobama koje komuniciraju na isti nac¢in kao 1 ona. Uska socijalna mreza nosi sa
sobom brojne negativne posljedice. Socijalna izolacija u vidu ograni¢enih socijalnih
kontakata i druStvenih aktivnosti nerijetko se veze za samu sadrzajnost u
komuniciranju gluhoslijepe osobe. Hersh (2013.) govori kako se iskustvo socijalne
izolacije moZe prepoznati po smanjenom rasponu tema o kojima gluhoslijepa osoba
moZe komunicirati sa sugovornikom. Iako postoji relativno ogranic¢ena literatura koja
dovodi u vezu socijalnu izolaciju i komunikacijske teskoce, kod gluhoslijepih osoba
nije teSko zakljuéiti o mogu¢em postojanju veze tih dvaju faktora. No, prije svega,
vazno je napomenuti kako su prema komunikacijskim moguénostima i potrebnim
prilagodbama u komunikaciji gluhoslijepe osobe vrlo raznolike. Socijalnom

izolacijom u pogledu ogranicenih kontakata najpogodenije su gluhoslijepe osobe
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koje su ovisne o specificnim nacinima komunikacije kao $to su razne varijacije
znakovnog Jjezika, pisanje po dlanu i Brailleovo pismo (Jaiswal i sur., 2018.).
Gluhoslijepe osobe su tada ovisne o komunikaciji s vrlo ograni¢enom skupinom
ljudi, a najcescée su to osobe s istim ili slicnim ostecenjima te prevoditelji. OgraniCeni
socijalni kontakti u tom slu¢aju mogu rezultirati smanjenom raznoliko$¢u drustvenih
iskustava kao i ograniCenim pristupom informacijama. U takvim okolnostima,
konverzacije gluhoslijepih Cesto su svedene na teme o rutinskim svakodnevnim
dogadanjima §to dalje pridonosi smanjenju njihove sposobnosti sudjelovanja u
raznolikim socijalnim interakcijama. Osim toga, komunikacija s ¢uju¢im osobama se
uglavnom odnosi na imperativnu 1 kratku komunikaciju kojom se izrazavaju upute,
pitanja i zahtjevi, dok izostaje ona deklarativna; opisivanje, refleksija misli i osjecaja
te uzajamna razmjena informacija. Takav prisup u komunikaciji moze dovesti
gluhoslijepu osobu u poziciju socijalne izoliranosti ¢ak i u vlastitoj obitelji. (Dyzel i
sur. 2020.). Jedna sudionica ovog istrazivanja istice kako je i u vlastitom domu
isklju¢ena iz obiteljskih interakcija budu¢i da c¢lanovi njezine obitelji nisu

poznavatelji znakovnoga jezika.

Smanjenje kognitivnih sposobnosti gluhoslijepih osoba takoder je jedna od
alarmantnih posljedica socijalne izolacije. Izostanak i smanjena ucestalost socijalnih
kontakata nerijetko gluhoslijepu osobu dovode u stanje kognitivhog propadanja
(Rodriguez-Jiménez i sur. 2022.). Neki autori su istrazivali kognitivno funkcioniranje
gluhoslijepih osoba i dosli su do zaklju¢ka kako je ovo dvostruko senzoricko
oStec¢enje znaCajno povezano sa smanjenim kognitivnim mogucnostima kao Sto su
paméenje, koncentracija te povecanjem razine svakodnevne zbunjenosti (Lin i sur.,
2004.; Tay i sur., 2006.).

Dok neki sudionici ukazuju na smanjenu ucestalost stupanja u socijalne kontakte,
drugi pak navode potpuni izostanak socijalnih kontakata. Nedostatak prilika za
interakciju s drugim osobama moZze doprinijeti pogorSanju komunikacijskih vjestina
gluhoslijepih osoba i smanjiti njihovu sposobnost da se izraze i razumiju druge
(Jaiswal i sur., 2018.) Ta ¢injenica vidljiva je i u prikazu rezultata gdje osoba koja
navodi kako je rijetko u kontaktu s drugima, zaboravlja znakovni jezik. Jaiswal i

suradnici (2018.) nadalje upozoravaju kako je izostanak socijalnih kontakata najtezi
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oblik socijalne izolacije s kojom se gluhoslijepe osobe ucéestalo suoc¢avaju. Buduéi da
je iskustvo interakcije 1 komunikacije s drugima osnovna ljudska potreba klju¢na za
emocionalno i druStveno blagostanje, ne iznenaduju podaci koji ukazuju na
zabrinjavajuce posljedice socijalne izolacije gluhoslijepih osoba. Neki od sudionika
ovog istrazivanja koji se suocavaju s problemima socijalne izolacije ukazuju na
svakodnevni osje¢aj usamljenosti. Osjecaj usamljenosti moze se javiti kao posljedica
socijalne izolacije, a u literaturi je definiran kao subjektivno, emocionalno neugodno
iskustvo koje je odgovor na neslaganje izmedu zeljene 1 ostvarene razine socijalnog
kontakta (Peplau i Perlman, 1982., prema Tucak Junakovi¢ i Cubela Adori¢, 2009.).
Dean i suradnici (2017.) u svojem istrazivanju otkrivaju znacajnu vezu izmedu
osjecaja socijalne izoliranosti 1 usamljenosti gluhoslijepih osoba, a takoder dolaze do
rezultata koji ukazuju na to da se uz usamljenost gluhoslijepih osoba nerijetko
pojavljuju depresivni simptomi i drugi problemi mentalnog zdravlja. Brojna druga
istrazivanja ukazuju na to da gluhoslijepe osobe ceS¢e pate kako od simptoma
depresije, tako i same dijagnoze depresije u odnosu na osobe koje nemaju osjetilna
oStecenja ili imaju jedno osjetilno oStecenje (Saunders i sur., 2007.; Bodsworth i sur.,
2011.).

5.1.2. Zadovoljstvo drustvenim Zivotom

I dok prvi dio prikaza rezultata ukazuje na ozbiljne teskoce nekih gluhoslijepih osoba
obzirom na problematiku socijalne izolacije, daljnji prikaz rezultata govori da drugi
sudionici opisuju dozZivljaj svojih socijalnih odnosa kroz zadovoljstvo druStvenim
zivotom. To je prvi nalaz ovoga rada koji utvrduje ¢injenicu da su gluhoslijepe osobe
izrazito heterogena skupina osoba s invaliditetom s razliitim poteSkocama,
potrebama, nacinom te kvalitetom Zivota. Neki autori tvrde kako je razli¢itost medu
pojedincima koji su gluhoslijepi toliko opsezna da upotreba opéeg pojma
"gluhoslijepe osobe" za utvrdivanje toliko raznolike populacije gubi zapravo

sustinski smisao (Smith, 1993., prema Simcock, 2015.).

No ipak postoje odredene individualne znacajke gluhoslijepih osoba kojima bi se
mogle objasniti ovakve krajnosti u dozivljaju socijalnih odnosa u jednom, naizgled,
homogenom uzorku sudionika. Prije svega, gluhoslijepe osobe se razlikuju u na¢inu

komunikacije. Nacin njihove komunikacije ovisi o brojnim faktorima. Najvaznije
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odrednice nacina komunikacije gluhoslijepe osobe su stupanj ostecenja, nacin i
vrijeme nastanka oStecenja, ali i osobne karakteristike te vjeStine, pohadanje ili
izostanak pohadanja rehabilitacijskih programa kao i dostupna podrska ili izostanak

iste (Simcock, 2015.).

Uzevsi u obzir navedeno, gluhoslijepe osobe komuniciraju na neki od sljede¢ih
nac¢ina ili njthovom kombinacijom: govorom, znakovnim jezikom, znakovnim
jezikom u okviru vidnog polja, vodenim znakovnim jezikom, taktilnim znakovnim
jezikom, znakovnom abecedom, Lorm abecedom, brajicom, pisanjem po dlanu ili
papiru, daktilografijom, tadomom te o€itavanjem s usana. Ono §to valja napomenuti
jest Cinjenica da osobe s kongenitalnom gluhosljepo¢om (urodenom gluhosljepo¢om
ili nastalom u prelingvalnoj fazi djetinjstva) imaju znaajno teze poteSkoce u
komunikaciji te spadaju u skupinu gluhoslijepih osoba najviSe pogodenih iskustvom
socijalne izolacije u odnosu na gluhoslijepe osobe ste¢enom gluhosljepo¢om

(nastalom u kasnijem zivotnom razdoblju) (Bruce 1 sur., 2016.).

Sudionici ovog istrazivanja koji su izrazili zadovoljstvo drustvenim Zivotom prema
komunikacijsko-jeziénom identitetu pripadaju onim gluhoslijepim osobama sa
steCenom gluhosljepocom, odnosno onima kojima je sljepoc¢a/slabovidnost nastupila
kasnije u zivotu, a nakon S§to su uspjeli usvojiti govor bez obzira na
gluho¢u/nagluhost s kojom su rodeni. Drugim rijeCima, ono §to je zajednicko svim
sudionicima koji pokazuju zadovoljstvo drustvenim odnosima jest sposobnost
nesmetanog verbalnog, odnosno govornog izrazavanja. Poveznica izmedu
zadovoljstva druStvenim Zivotom i moguénosti verbalnog izraZzavanja vidljiva je i u
kvantitativnim istrazivanjima. Rodriguez-Jiménez i suradnici (2022.) dosli su do
zakljucka da gluhoslijepe osobe koje komuniciraju verbalno i/ili bilingvarno
(koriste¢i znakovni 1 govorni jezik) iskazuju veci stupanj socijalne inkluzije te vece
rezultate na skali osobnog razvoja u odnosu na gluhoslijepe osobe koje komuniciraju
isklju¢ivo znakovnim jezikom ili drugim specificnim nacinima komunikacije za
gluhoslijepe osobe. Takvi nalazi ne iznenaduju budu¢i da su gluhoslijepe osobe koje
se sluZze govorom 1 nisu ovisne o koriStenju znakovnoga jezika u vecoj mogucénosti
uspjesno komunicirati s ¢uju¢im osobama u odnosu na gluhoslijepe osobe koje

nemaju sposobnost verbalnog izraZzavanja te u potpunosti ovise o specificnim
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na¢inima komunikacije. Samim time, njihova poznanstva i socijalne mreZe nisu
nuzno ograni¢ene na osobe sa sli¢nim ili istim oStecenjima te prevoditelje znakovnog
jezika. Naime, sama definicija Siroke socijalne umrezenosti govori kako je to
drustvena pojava koja omogucava slobodnu razmjenu resursa izmedu pojedinaca koji

mogu biti dio istih ili razli¢itih skupina (Jankovi¢, 1993., prema Mili¢ Babi¢, 2019.).

Nadalje, vazno je napomenuti da sudionici ovog istrazivanja koji iskazuju
zadovoljstvo svojim socijalnim odnosima pripadaju skupinama osoba s
gluhosljepo¢om koje imaju ostatke osjetila vida i/ili sluha, odnosno nisu u skupini
osoba s prakticnom gluhosljepo¢om. Prema tome, ovisno o stupnju oStecenja,
fleksibilniji su u moguénostima usvajanja 1 koriStenja razlicitih na¢ina komunikacije

u odnosu na osobe s kongenitalnom ili prakticnom gluhosljepoom.

5.1.3. Doziviljaj neformalne podrske

Neformalna podrSka za osobe s invaliditetom opisuje se kao podrska od clanova
socijalne mreze, motivirana osobnim motivima osobe koja ju pruza, ovisi o vrsti i
tezini invaliditeta osobe 1 moguc¢nostima izvora podrske da ju sukladno tome pruze
(Garcia i sur. 2008., prema Leutar i Buljevac, 2020.). Za neformalne izvore podrske
je vazno rec¢i da se odnose na osobe iz neposredne okoline pojedinca koji prima
podrsku i koje s tim pojedincem ne ostvaruju odnos na razini struc¢njak-korisnik
(Leutar i sur. 2007., prema Buljevac 2019.). Pregledom literature vezane za socijalne
odnose gluhoslijepih osoba utvrdeno je kako postoji manjak istrazivanja koja
ukljucuju ispitivanje izvora i oblika neformalne socijalne podrske. No, ipak postoje
istrazivanja koja govore o tome kako osobe s invaliditetom koje imaju podrsku
obitelji, rodbine 1 prijatelja percipiraju svoju kvalitetu Zivota boljom u odnosu na
osobe s invaliditetom u ¢ijim zivotima izostaju izvori neformalne podrske (Hampton,
2001. prema Blazeka Kokori¢ i sur., 2012.). Takoder, u pojedinim istrazivanjima
utvrdena je povezanost izostanka neformalne podrSske i1 javljanja anksioznih i
depresivnih simptoma kod gluhoslijepih osoba (Figueiredo i sur., 2013.). lako
pojedini sudionici iskazuju kako je njihov krug izvora neformalne podrske sveden na
prijatelje sa istim ili sliénim oStecenjima, takvom podatku ne moZe se unaprijed
"prilijepiti" negativna konotacija socijalne izolacije. Naime, broj socijalnih

interakcija pojedinca moze pruziti informacije 0 vjerojatnosti primanja socijalne
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podrske, no ne pruza informaciju o zadovoljstvu primljenom podrskom. Ponekad,
samo jedan znacajan socijalni odnos za pojedinca moZze znaciti smanjenje rizika od
osje¢aja samoce i poteSkoca mentalnog zdravlja (Sarason i sur., 1987., prema
Blazeka Kokori¢ i sur. 2012.). Ono $to jest zabrinjavajuce jest podatak da je medu
sudionicima osoba koja ima iskustvo potpunog izostanka neformalne podrske. Ovaj
sluaj se veze za prethodno spomenut najtezi oblik socijalne izolacije, odnosno
izostanak socijalnih kontakata. U slucaju izostanka ili nedostatnosti bilo kojeg oblika
neformalne podrske, upravo je formalna podrska ta koja treba preuzeti vaznu ulogu u

Zivotu osobe s invaliditetom.

5.1.4. Dozivljaj formalne podrske

Formalna podrska se odnosi na pruzanje informacija, osiguranje prava i usluga te
sudjelovanje u razli¢itim programima namijenjenim osobama s invaliditetom.
Navedene oblike formalne podrske osiguravaju razliite ustanove, udruge, pravne i
fizicke osobe koje u svojoj djelatnosti rade u korist osoba s invaliditetom (Leutar i
Buljevac, 2020.). Formalna podrska u kontekstu socijalnih odnosa za gluhoslijepe
osobe ovog istrazivanja predstavlja domenu od iznimne vaznosti. Isti autori
naglaSavaju kako formalna podrSka moze biti znacajno vezana za kvalitetu Zivota
osobe s invaliditetom, osobito kada se radi o viSestrukom ostecenju kao slucaju
gluhosljepoce. Kao $to je ranije navedeno u radu, sudionici ovog istrazivanja su
gluhoslijepe osobe koje su ujedno i ¢lanovi podru¢ne udruge Saveza gluhoslijepih
osoba u Zagrebu. Naime, tezina i specificnost njihova invaliditeta okuplja
gluhoslijepe osobe oko izvora formalnih oblika podrske prilagodenih njithovom
ostecenju. Formalna podrska u vidu podrske servisa (udruga, saveza, institucija) za
osobe s invaliditetom u vecini sluajeva nastupa kada podrska ne moze biti ostvarena
kroz neformalni sustav jer su osobi zbog tezine invaliditeta potrebne specifiéne

usluge i podrska struénjaka. (Leutar i Buljevac, 2020.).

U specificne usluge formalne podrske za gluhoslijepe osobe prije svega spadaju
usluge prevoditelja zaposlenih u udruzi gluhoslijepih osoba. Prevoditelji za sudionike
istrazivanja imaju glavnu ulogu u pruZanju podrske prilikom komunikacije 1 kretanja
kao i prilikom obavljanja administrativnih i sluzbenih radnji. Taj podatak istrazivanja

u skladu je s cCinjenicom da je gluhoslijepim osobama, posebice onima bez
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mogucnosti verbalnog izrazavanja te ostataka osjetila, potrebna podrska u
komunikaciji u gotovo svakom aspektu zivota; pristupu informacijama, Skolovanju,
radnom osposobljavanju, drustvenom zivotu i organizaciji slobodnog vremena

(Faletar Tanacakovi¢ i sur., 2013.).

Neki sudionici naglasak stavljaju i na podrSsku u usvajanju vjestina koriStenja
asistivnih pomagala koju dobivaju od strane edukacijskih rehabilitatora. U kontekstu
gluhosljepoce je vazno napomenuti kako se najve¢i dio asistivne tehnologije za
osobe s osjetilnim oStecenjima proizvodi za osobe s jednim osjetilnim oSte¢enjem-
vida ili sluha (Wittich i sur., 2016., prema Perfect i sur., 2019.). Sukladno tome,
sudionici ovog istrazivanja koji koriste usluge edukacijskih rehabilitatora pohadaju
edukacije namijenjene slijepima buduci da potreba edukacijsko rehabilitacijskih
programa za osobe s dvostrukim senzori¢kim ostecenjima jo$ uvijek nije prepoznata.
Kako bilo, koristenje asistivnih pomagala znacajno moze poboljsati kvalitetu zivota
gluhoslijepih osoba u vidu postizanja vece neovisnosti, pristupa informacijama,

olaksanog kretanja i komunikacije (Bell i sur., 2023.).

U ostvarivanju prava iz sustava socijalne skrbi za gluhoslijepe osobe ovog
istrazivanja, kljucni znacaj imaju socijalni radnici zaposleni u udruzi gluhoslijepih
osoba. Kao zaposlenici udruge, oni preuzimaju ulogu posrednika izmedu osoba s
invaliditetom i drzavnih institucija. Prema izjavama sudionika, socijalni radnici ih
informiraju o pravima i novostima iz sustava socijalne skrbi, pruzaju im prakticnu
pomo¢ u prikupljanju i ispunjavanju potrebne dokumentacije te im takoder pruzaju
komunikacijsku i formalnu podrsku prilikom odlazaka u zavode za socijalni rad radi
ostvarivanja prava. Opcenito kada je rije¢ o poimanju sustava socijalne skrbi, ve¢ina
sudionika ovog istrazivanja nije izrazilo miSljenje niti doZzivljaj vezano za sam
sustav. Pretpostavka autorice ovog rada jest da upravo navedena uloga socijalnih
radnika u udruzi moZe to objasniti. Socijalni radnici zaposleni u udruzi predstavljaju
most izmedu korisnika i sustava socijalne skrbi. Oni su ti koji poznaju potrebe
svakog korisnika, koji su uz prevoditelje najées¢e u kontaktu s gluhoslijepim
korisnicima te koji raspolazu znanjima vezanim za socijalni rad, osobe s
invaliditetom 1 prava iz sustava socijalne skrbi. Tu pretpostavku potkrepljuju i

rezultati istrazivanja Sivri¢ i Leutar (2009.) koje su dosle do zakljucka kako socijalni
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radnici koji rade s osobama s invaliditetom u neprofitnom sektoru imaju primarnu
ulogu u procjeni potreba korisnika, informiranju te pruzanju pomoc¢i pri ostvarivanju

njihovih prava u odnosu na socijalne radnike zaposlene u drzavnom sektoru.

U dozivljaju formalne podrske sudionika ovog istrazivanja istice se problematika
nedovoljnog broja i nedostatne dostupnosti prevoditelja za gluhoslijepe osobe. Ovaj
problem moze imati znacajno negativno djelovanje na svaki aspekt kvalitete Zivota
gluhoslijepih osoba, a posebno se odrazava na sudionike koji su u komunikaciji i/ili
kretanju u potpunosti ovisni o pomo¢i druge osobe. Naime, neki sudionici isticu kako
njihovo slobodno vrijeme te svakodnevne aktivnosti poput odlaska u trgovinu,
lije¢niku, u banku ili op¢enito izvan doma ovisi o trenutno dostupnim prevoditeljima.
Takvi nalazi ovog istrazivanja upucuju na cinjenicu da prevoditelji u Zivotu
gluhoslijepih osoba nisu samo oblik tehnicke asistencije 1 komunikacijsko
posredni¢kog kanala, nego esencijalna potreba gluhoslijepih osoba ovisnih 0 ovom
obliku formalne podrske. Osim nedostatka prevoditelja, sudionici isticu problem
nedostatka educiranih prevoditelja za gluhoslijepe osobe. Gajski (2017.) takoder
prepoznaje problem nedostataka prevoditelja znakovnog jezika koji su educirani za
rad s gluhoslijepima budu¢i da je vecina prevoditelja educirana za rad iskljucivo s
gluhim osobama. Prevoditelji za gluhe osobe koji prevladavaju u sluzbi prevoditelja
znakovnog jezika nisu u pravilu dovoljno kompetentni za prevodenje gluhoslijepima.
Dok se educiranost prevoditelja za gluhe osobe uglavnom temelji na jezi¢nom
prevodenju, edukacija prevoditelja gluhoslijepih osoba, osim jezi¢nog prevodenja,
nuzno ukljucuje davanje vizualnih informacija o okolini te mobilne vjestine i znanje

u vodenju gluhoslijepe osobe (Hermanss, 1999., prema Tarczay, 2009.).

5.2.Dozivijaj neovisnosti gluhoslijepih osoba

5.2.1. Mobilnost izvan Zivotnog prostora

Iz navedenih rezultata istraZivanja mobilnosti gluhoslijepih osoba izvan Zivotnog
prostora vidljiva je njihova ranije spomenuta heterogenost. Dok se jedni suocavaju s
potpunom ovisnoS¢u o drugim osobama vezano za kretanje izvan doma, druge
gluhoslijepe osobe imaju odreden stupanj neovisnosti u kretanju na poznatom
podrucju. Mobilnost gluhoslijepih osoba dodatno je otezana nocu, a neki su sudionici

ovisni o koristenju asistivnih pomagala prilikom kretanja. Bez obzira na individualne
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razlike medu sudionicima, iz prikaza rezultata je vidljivo kako je neovisnost u
mobilnosti izvan zivotnog prostora gluhoslijepih osoba poprilicno ograni¢ena, a

katkad i nepostojeca.

Ogranic¢enost ili nemogucénost samostalnog kretanja izvan vlastitog doma za
gluhoslijepe osobe dodatno povecava rizik od izostanaka socijalnih iskustava i
interakcija. Tu Cinjenicu potvrduju rezultati drugih istrazivanja koji ukazuju na to da
se nedostatak neovisnosti u kretanju izvan zivotnog prostora nerijetko veze za osjecaj
socijalne izolacije koji se pojavljuje kod gluhoslijepih osoba (Jaiswal i sur, 2020.).
Naime, Leutar (2004.) navodi kako mobilnost predstavlja preduvjet za ostvarivanje
drustvenih kontakata 1 participaciju. Socijalna participacija se na opcenitom nivou
definira kao Siroki koncept koji obuhvaca razli¢ite domene Zivota ili situacije u koje
osoba moze biti uklju¢ena (Noreau i sur., 2004. prema Stanimirov i Jablan, 2017.).
To mogu biti gradanske, rekreacijske, vjerske, kulturne, obrazovne 1 druStvene
situacije (Sundar i sur., 2016.). 1zostanak neovisnosti u kretanju izvan vlastitog doma
gluhoslijepe osobe u potpunosti moze iskljuciti iz bilo kojeg oblika socijalne
participacije; od odlaska do ducana preko obrazovanja do sudjelovanja na kulturnim
dogadanjima. Socijalna participacija vazna je za brojne aspekte kvalitete zivota, a to
je potkrijepljeno i rezultatima istrazivanja koji ukazuju da gluhoslijepe osobe koje
sudjeluju u aktivnostima zajednice imaju manji osjecaj socijalne izolacije, rjede su
usamljene te imaju veci osjecaj kontrole nad vlastitim zivotom (Caicedo, 2017.;
Mcdonall, 2011., sve prema Rodriguez-Jiménez, 2022.). Uz prethodno spomenutu
problematiku nedovoljnog broja prevoditelja i1 pratnje, ograniCena mobilnost
gluhoslijepih osoba postaje jo§ znacajniji faktor koji naruSava njihovu kvalitetu
zivota budu¢i da sredstva, resursi i podrska koji bi mogli doprinijeti njihovoj

socijalnoj participaciji nisu uvijek dostupni.

5.2.2. Instrumentalne aktivnosti svakodnevnog zivota

Lawton i Brody (1969.) odredili su instrumentalne aktivnosti svakodnevnog zivota
kroz nekoliko kategorija kao Sto su odrZavanje kucanstva, komunikacija putem
telefona, odgovornost za vlastitu terapiju i financije te kupovina za osobne potrebe.
Takva podjela i danas se ucestalo koristi u istrazivanjima koja se bave pitanjima

neovisnosti starijih osoba ili osoba s invaliditetom. Rezulati ovog istrazivanja koji
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opisuju neovisnost gluhoslijepin osoba u obavljanju instrumentalnih aktivnosti
svakodnevnog zivota ukazuju na to da se osobe s dvostrukim senzorickim
oStecenjima susrecu s razli¢itim preprekama u pojedinim aktivnostima. Niti jedan od
sudionika nije iskazao potrebu za pomoci drugih osoba kada je rije¢ o obavljanju
kucéanskih poslova, koriStenju mobilnog uredaja za komunikaciju i uzimanju
propisane medikamentne terapije. No ipak, u usporedbi s osobama s oStecenjem
sluha ili vida, gluhoslijepe osobe imaju znaCajno vise poteskoca u obavljanju
svakodnevnih aktivnosti (Bharati i sur., 2022., prema Paramasivam i sur., 2023.).
Kao i u prethodno prezentiranim rezultatima, vidljivo je kako su gluhoslijepe osobe
poprili¢no raznolike i po pitanju neovisnosti u obavljanju pojedinih instrumentalnih
radnji. Naime, neki sudionici su u pojedinim aktivnostima u potpunosti samostalni,
dok drugi ovise o pomo¢i i podrSci drugih osoba. Vazno je re¢i i kako jedna
gluhoslijepa osoba moze biti vise ovisna o pomo¢i druge osobe u jednoj aktivnosti
dok u drugima moze biti potpuno samostalna. Varijacije u funkiconiranju unutar
svake aktivnosti, osim o stupnju oSte¢enja, mogu ovisiti o okolinskim faktorima kao 1
osobnim ¢imbenicima (Danermark i Moller, 2008.). U ovoj domeni kvalitete zivota
gluhoslijepih osoba istiCe se 1 znacaj upotrebe asistivne tehnologije te pomagala u
postizanju veceg stupnja neovisnosti. Takav podatak u skladu je s nalazima drugih
istrazivanja koji govore da neovisno o kategoriji gluhosljepoée i indivudalnim
razlikama medu gluhoslijepim osobama, asistivna tehnologija doprinosi njihovoj

samostalnosti, a u konacnici 1 poboljsanju njihove kvalitete zivota (Wittich 1 sur.,

2021.).

5.3. Dozivljaj okoline gluhoslijepih osoba

5.3.1. Nepristupacno fizicko okruzenje

Prostorna pristupacnost predstavlja vazan koncept koji ima za cilj osigurati jednakost
pristupa 1 mogucnosti svim osobama bez obzira na njihovu dob, spol i razinu
pokretljivosti. Ova ideja proizlazi iz osnovnog ljudskog prava na slobodno kretanje
te osiguranje mogucnosti uklju¢ivanja u gospodarski, drustveni i kulturni zivot
zajednice (Sogori¢ i sur., 2018.). Ipak, iz prikaza pojedinih citata gluhoslijepih osoba,
vidljivo je kako se svakodnevno susrecu sa problemima prostorne nepristupacnosti.

Tako sudionici isti¢u neprilagodenost javnog prijevoza zbog neukljuc¢ivanja govornih
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najava i nedovoljno vidljivin brojeva na vozilima. Osim toga, reklame koje su
postavljene na prozorska stakla javnog prijevoza gluhoslijepim osobama smanjuju
vidljivost 1 otezavaju orijentaciju tijekom voznje. Takoder, suoCavaju se s
problemom nepostojanja vibracijskih signalizatora na semaforima. Uz pojam
prostorne pristupacnosti nerijetko se veze i pojam prostornih prepreka. Prostorne
prepreke mogu ometati ili pak sprijeciti osobu u nesmetanom kretanju, pristupu,
boravku ili radu (Bari¢ 1 sur., 2012.a). Tako se, osim s problemima prostorne
pristupacnosti, sudionici ovog istrazivanja suocavaju i s prostornim preprekama koje
su posebice izrazene za vrijeme renovacije grada nakon potresa. Navedeni nedostaci
prostorne pristupacnosti gluhoslijepim osobama dodatno otezavaju participaciju u
razli¢itim Zivotnim aktivnostima. U takvom prostornom okruzenju povecava se
potreba gluhoslijepih osoba za pratnjom 1 podrSkom druge osobe prilikom kretanja
Sto dovodi do smanjenja razine njihove neovisnosti i samostalnosti (Venter i sur.,
2002.).

Poznato je kako kulturni sadrzaji poput muzeja, galerija i kazaliSta imaju posebnu
ulogu u poticanju sudjelovanja ljudi u kulturnom zivotu te promicanju drusStvene
kohezije (Black, 2005., prema Mastrogiuseppe 2021.). Ipak, za gluhoslijepe osobe i
taj oblik sudjelovanja u druStvenom zivotu moZe biti popriliéno otezan. Naime,
gluhoslijepe osobe navode problem neprilagodenosti odredenih kulturnih sadrzaja
zbog Cega rijetko posjecuju ili pak uopce ne pristupaju kulturnim sadrzajima poput
kazaliSta i muzeja. Ovi podaci u skladu su s istrazivanjem Faletar Tanacakovi¢ i
suradnika (2013.) koje govori o tome kako gluhoslijepe osobe u pravilu ne sudjeluju
u kulturnom zivotu zajednice zbog ogranicene fizicke i senzorne neprilagodenosti
javnih prostora i1 dogadanja. U tom kontekstu, gluhoslijepe osobe ne odstupaju
znacajno u odnosu na druge skupine osoba s invaliditetom budu¢i da postoje nalazi o
tome kako je dostupnost i prilagodenost kulturnih sadrzaja problem za velik broj
osoba s invaliditetom neovisno o tome radi li se o osobama s tjelesnim,
intelektualnim ili senzori¢kim invaliditetom (Leahy i Ferri, 2022.). Iste autorice u
svojem pregledu dosada$njih istraZivanja identificiraju mnoge okolinske faktore Koji
doprinose iskljuenosti osoba s invaliditetom iz kulturnih aktivnosti. Kod osoba sa
senzorickim oStecenjima svakako je jedan od razloga nedostatak dostupnosti

formalne podrske u vidu prevoditelja ili pratnje na kulturnim dogadanjima. Osim
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toga, autorice spominju i neprilagodenost informacija o kulturnim dogadanjima za
osobe sa senzorckim osStecenjima, prostornu neprilagodenost kulturnih objekata kao i

izostanak tehnickih rjesenja poput slusalica za osobe s oste¢enjem sluha.

Osim navedenih teskoca sudjelovanja u kulturnim dogadanjima, gluhoslijepe osobe u
ovom istrazivanju navode problematiku izostanka sportskih aktivnosti za
gluhoslijepe osobe. Naime, prema informacijama dobivenim od strane sudionika te
pregledom internetskog sadrzaja, utvrdeno je kako u trenutku pisanja ovog rada ne
postoje organizirane sportske aktivnosti na podru¢ju RH namijenjene gluhoslijepim
osobama kao jednoj od skupina osoba s invaliditetom. Takvi nalazi mogu se objasniti
pretpostavkom autorice rada da gluhosljepo¢a u kontekstu sporta jo$ uvijek nije
prepoznata kao jedinstveno senzoricko oStecenje. Iz informacija dobivenih u
razgovoru s nekim sudionicima istrazivanja vidljivo je kako se gluhoslijepe osobe
koje sudjeluju u sportskim aktivnostima osoba s invalidetetom priklanjaju sportskim
savezima namijenjenim gluhima, odnosno slijepima buduci da sportski sadrzaji koji
bi bili namijenjeni osobama s dvostrukim senzorickim oSte¢enjima jo$ uvijek nisu
dostupni. U takvim okolnostima moguce je da se gluhoslijepe osobe suocavaju s
ograni¢enim prilikama za sudjelovanje u sportskim aktivnostima zbog nedostatka
prepoznavanja njihovog dvostrukog ostecenja 1 specificnih potreba koje proizlaze iz
toga. S druge strane, nalazi razliitih istraZzivanja potvrduju pozitivhu povezanost
izmedu ukljucenosti osoba s invaliditetom u sportske programe i njihovog dozivljaja
kvalitete zivota. Tako su osobe s invaliditetom koje sudjeluju u sportskim
aktivnostima zadovoljnije kvalitetom svog zivota u odnosu na osobe s invaliditetom
koje ne sudjeluju (Crnkovi¢ i Rukavina, 2013.). Uzev8i u obzir ovaj nalaz,
problematika vezana za nepostojanje sportskih aktivnosti za gluhoslijepe osobe, uz
probleme prostorne nepristupacnosti i neprilagodenosti kulturnih sadrZaja, postaje jos
jedan ¢imbenik koji nije na strani gluhoslijepih osoba kada je u pitanju njihov

dozivljaj fizickog okruzenja.
5.3.2. Pristup informacijama

Iako su mnogi medunarodni i domaci pravni dokumenti postavili standarde koji bi
trebali osigurati da svi Cclanovi drustva, neovisno o njihovim o0sobnim

karakteristikama, imaju prava na intelektualnu slobodu koja ukljuuje neometan
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pristup informacijama, ta prava mogu biti tesko ostvariva u kontekstu gluhosljepoce.
Faletar Tanacakovi¢ i suradnici (2013.) iskazuju da struénjaci u podrucju
informacijskih znanosti rijetko obracaju pozornost na potrebe osoba s dvostrukim
senzorickim ostec¢enjima. Kada se to i dogodi, gluhoslijepe osobe se uobicajeno u
znanstvenim radovima vezanim za pristup informacijama priklanjaju zajednici osoba
s oSte¢enjem sluha ili vida te im se ne pristupa kao skupini sa specificnim
komunikacijskim 1 informacijskim potrebama. Tu cCinjenicu potkrepljuje izjava
sudionika koji govori kako ¢esto nije u mogucénosti pratiti prevoditelja na televiziji
budu¢i da je kadar u kojem prevoditelj znakuje premalen, odnosno prilagoden

isklju¢ivo gluhim osobama.

Dok su osobe bez senzoriCkih oSte¢enja svakodnevno okruZene obiljem razli€itih
informacija, prema izjavama sudionika moze se zakljuciti kako gluhoslijepe osobe
koje ne mogu Kkoristiti tehnologiju kao izvor informacija ovise o pomo¢i formalne ili
neformalne podrske. Ukoliko pri tome imaju ograni¢ene socijalne kontakte zbog
jezi¢nih barijera, raspon informacija koje dolaze do njih moze biti poprilicno suzen.
SuZeni raspon informacija moZe imati znaCajan ucinak na brojne aspekte Zivota
gluhoslijepih osoba medu kojima je i1 samostalno donosenje odluka (Pavey i sur.
2009., prema Simcock 1 Wittich, 2019.). Naime, neovisno o tome radi li se o ve¢im
ili manjim svakodnevnim odlukama, kako bi one bile ispravne, vazno je da osoba
raspolaze relevantnim i razli¢itim informacijama o onome o ¢emu se odluka donosi
(Bari¢ 1 sur., 2012.b). Nedostatak informacija 1 potreba za oslanjanjem na druge
osobe radi dobivanja informacija negativno se mogu odraziti na samopouzdanje
gluhoslijepe osobe te rezultirati smanjenom ucestalo§¢u donoSenja samostalnih
odluka kao i pojavom nau¢ene bespomoc¢nosti (Hersh, 2013.). Poteskoce s pristupom
informacijama jedan su od klju¢nih ¢imbenika koje gluhoslijepe osobe stavljaju u
poziciju vulnerabilne skupine osoba s invaliditetom posebice ukoliko imaju iskustvo
socijalne izolacije 1 kongenitalne gluhosljepoce (Kiekopf, 2007., prema Simcock,
2017.). Primjerice, ukoliko gluhoslijepe osobe nemaju informacije o tome kakva
ponasanja su prema njima prihvatljiva, odnosno neprihvatljiva, mogu postati Zrtve
razli¢itih oblika diskriminacije ili nasilja (posebice seksualnog ili financijskog) te u
takvim situacijama tolerirati zlostavljanje smatraju¢i ga "normalnim". Tako Brajdi¢

Vukovi¢ 1 Vukovi¢ (2020.) napominju kako neke gluhoslijepe osobe nisu mogle
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odgovoriti na pitanja koja se ticu dozivljaja diskriminacije u okolini budu¢i da imaju
ograni¢enu svijest i uvid o tome jesu li diskriminirani jer im posrednici u

komunikaciji takve informacije jednostavno ne prenose.

5.3.3. lzvori financija

Financijski status osobe ¢ine deskriptori poput prihoda i naknada (Leutar i Buljevac,
2020.). Osobna invalidnina je jedan od izvora prihoda svih sudionika ovog
istrazivanja. Osobna invalidnina se prema Zakonu definira kao naknada iz sustava
socijalne skrbi koja se priznaje osobi kod koje je prema vjeStaCenju utvrden Cetvrti
stupanj tezine invaliditeta, a u svrhu zadovoljavanja potreba za ukljucivanje u
svakodnevni zivot zajednice (Zakon o socijalnoj skrbi, NN 71/2023., ¢l. 50). Uz
osobnu invalidninu, neki sudionici su korisnici 1 zajamcene minimalne naknade iz
sustava socijalne skrbi koja se prema istom Zakonu priznaje osobi ukoliko nema
dovoljno sredstava za podmirenje osnovnih Zivotnih potreba. Vecina sudionika
istrazivanja je prije progresije gluhosljepo¢e imalo iskustvo radnog odnosa te su uz
gubitak radne sposobnosti zbog invaliditeta stekli pravo na invalidsku mirovinu. Sve
gluhoslijepe osobe u ovom istrazivanju izrazile su nezadovoljstvo svojim prihodima.
Taj podatak ne razlikuje se u odnosu na rezultate drugih istrazivanja koji pokazuju
kako osobe s invaliditetom svoje materijalne prilike procjenjuju loSima (Leutar,
2006., prema Leutar i Buljevac, 2020.). Jaiswal i suradnici (2020.) dodatno
napominju kako su gluhoslijepe osobe Cesto u nepovoljnijem polozaju i u veéem
riziku od siromastva budu¢i da su njihove mogucnosti obrazovanja i zaposlenja
manje u odnosu na druge osobe s invaliditetom. Nepovoljne materijalne prilike
gluhoslijepih osoba dodatno mogu pridonijeti njihovoj socijalnoj iskljucenosti, a
odrazavaju se i na mogucnost zadovoljavanja njihovih specificnih potreba u
kontekstu invaliditeta. 1z razgovora sa sudonicima proizlaze informacije kako preko
sustava zdravstvenog osiguranja ne mogu ostvariti prava na vec¢inu asistivnih
pomagala uz iznimke kao Sto su sluSni aparati i orijentacijski Stapovi. Takvi podaci u
skladu su s poloZajem gluhoslijepih i u drugim drzavama. Podaci drugih istraZivanja
ukazuju kako gluhoslijepe osobe zbog nedostatka financijskih resursa ne mogu
osvariti pravo na koriStenje razliCitih tehnoloskih asistivnih pomagala koja bi

pridonijela pobolj$anju njihove kvalitete zivota u vidu komunikacije, Kretanja,
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pristupa informacijama, a u konacnici i vefeg stupnja neovisnosti (Rodriguez-

Jiménez i sur., 2022.).

5.4. Ogranicenja i preporuke za daljnja istrazivanja

Jedno od ogranienja ovog istrazivanja jest Cinjenica da su njime prikupljeni
pokazatelji samo pojedinih dimenzija kvalitete Zzivota gluhoslijepih osoba. Kako bi se
se stekao uvid u cjelokupnost fenomena kvalitete Zivota gluhoslijepih osoba,
prijedlog za daljnja istrazivanja je usmjerenost na sve dimenzije njihove kvalitete

Zivota.

Nedostatak vezan za odabir sudionika je u tome $to je ovaj uzorak zbog prakti¢nog
razloga dostupnosti sudionika obuhvacao gluhoslijepe osobe koje su ¢lanovi iste
podru¢ne udruge. Ta ¢injenica rezultirala je homogenos¢u odgovora na pojedina
istrazivana pitanja. Pretpostavka je da bi se ovaj nedostatak mogao ukloniti
uzorkovanjem gluhoslijepih osoba koji su korisnici razli¢itih udruga i/ili imaju
boraviste na razli¢itim podruc¢jima RH. Moguce je da bi se na taj naCin dobila Sira

raznolikost iskustava gluhoslijepih osoba.

Nadalje, ovim istrazivanjem prikupljeni su podaci o subjektivnoj procjeni kvalitete
zivota gluhoslijepih osoba. Iako subjektivna procjena aspekata kvalitete zivota
gluhoslijepih osoba obogacuje rad spoznajom o njihovom osobnom dozivljaju Zivota
s invaliditetom, prijedlog za daljnja istrazivanja jest uklju¢ivanje i objektivnih
pokazatelja kvalitete Zzivota. Kombinacija objektivnih i subjektivnih pokazatelja
omogucila bi holisticki pristup spoznajama o kvaliteti zivota ove specifi¢ne skupine
osoba s invaliditetom. Naime, razvojem istrazivanja multidimenzionalnog konstrukta
kvalitete zivota znanstvenici su spoznali da objektivne i subjektivne mjere nisu
medusobno iskljucive te da je radi potpunog razumijevanja tog Sirokog koncepta u

istrazivanju najbolje primijeniti i jedne i druge (Slavuj, 2012.).

6. ZAKLJUCAK

Cilj rada bio je ste¢i uvid u pojedine dimenzije kvalitete Zivota gluhoslijepih osoba
prilikom cega su obuhvaceni njihovi dozivljaji socijalnih odnosa, neovisnosti i

okoline.
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U pogledu socijalnih odnosa kod dijela sudionika prisutan je dozivljaj socijalne
izolacije. Socijalna izolacija se kod sudionika ocituje kroz ogranicene socijalne
kontakte zbog jezicnih barijera, smanjenu ucestalost socijalnih kontataka ili pak
potpuni izostanak istih. S druge strane, neke gluhoslijepe o0sobe iskazuju
zadovoljstvo svojim drustvenim zivotom prilikom c¢ega ostvaruju redovite i imaju
Siroku socijalnu mrezu te sudjeluju u raznolikim drustvenim aktivnostima. Ovakva
krajnost u doZivljaju socijalnih odnosa moze se argumentirati razlikom sudionika u
mogucnosti  verbalnog 1izraZzavanja 1 neovisnosti o specificnim nacinima
komunikacije. Nadalje, sudionici navode obitelj, prijatelje i poznanike kao izvore
neformalne podrske te istiCu instrumentalnu, formalnu, savjetodavnu, financijsku te
podrsku druzenjem kao oblike podrske koju dobivaju od strane neformalnih izvora.
Udruga gluhoslijepih osoba glavni je izvor formalne podrske za sudionike, a pruza
im komunikacijsku podrsku, podrsku u kretanju, podrSku u obavljanju
administrativnih 1 sluzbenih radnji te podrsku prilikom ostvarivanja prava. U aspektu
formalne podrSke sudionici istiCu problematiku nedovoljnog broja educiranih

prevoditelja za gluhoslijepe osobe.

Neovisnost gluhoslijepih osoba istrazena je kroz pitanja vezana za mobilnost izvan
zivotnog prostora te obavljanje instrumentalnih aktivnosti svakodnevnog zivota.
Rezultati ukazuju kako je samostalnost gluhoslijepih osoba u kretanju izvan zivotnog
poprilicno ograni¢ena. Neke gluhoslijepe osobe samostalne su u kretanju na
poznatom podru¢ju dok druge u potpunosti ovise o podrsci druge osobe prilikom
kretanja. Nocu je njihovo kretanje izvan Zivotnog prostora otezano, a asistivha
pomagala poput orijentacijskog Stapa olakSavaju im orijentaciju i kretanje. U
samostalnosti prilikom obavljanja instrumentalnih aktivnosti gluhoslijepe osobe su
poprilicno razli¢ite ovisno o tezini njihovog oSte¢enja i1 osobnim kapacitetima.
Asistivna pomagala su se u ovom kontekstu pokazala zna¢ajnim za sudionike u vidu
postizanja veceg stupnja samostalnosti prilikom obavljanja takvih aktivnosti. lako je
neovisnost prilikom sastavljanja protokola definirana kao moguénost obavljanja
aktivnosti bez pomo¢i i podrske drugih osoba, vazno je re¢i kako nije realno za
ocekivati rezultate koji bi ukazivali na visok stupanj neovisnosti gluhoslijepih osoba
kada se ona definira na taj nacin. Neovisnost gluhoslijepih osoba trebala bi se vezati

za njihovu moguénost ostvarivanja vlastitih potencijala uz dostupnu pomo¢ i
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podrsku, a ne za nerealne standarde i aktivnosti koje osoba s oste¢enjem vida 1 sluha
treba obavljati samostalno kako bi znacilo da je tada neovisna. No buduéi da
sudionici ukazuju kako podrska u vidu komunikacijskih posrednika i pratnje
nerijetko izostaje, ovakav prikaz rezultata omogucuje da se prepozna ozbiljnost
problematike nedostatnog broja prevoditelja i intervenora za gluhoslijepe osobe.

Dozivljaj okoline gluhoslijepih osoba ispitivan je kroz njihov dozZivljaj fizickog
okruzenja, pristupa informacijama 1 financijskog stanja. U dozivljaju fizickog
okruzenja sudionici istiCu probleme prostorne prilagodenosti kao i pristupacnosti
kulturnog sadrzaja te izostanak sportskih aktivnosti za gluhoslijepe osobe.
Gluhoslijepe osobe koje nisu u moguénosti kao izvor informacija Kkoristiti
tehnologiju, nerijetko u potpunosti ovise o neformalnoj podrsci i/ili prevoditeljima
kao izvorima informacijske podrske. Po pitanju finacijskog stanja svi sudionici isti¢u

nezadovoljstvo visinom osobnih prihoda.

Prema rezultatima jasno je da je dozivljaj pojedinih dimenzija kvalitete Zivota
gluhoslijepih osoba uvjetovan kompleksnim interakcijama osobnih faktora kao $to su
stupanj oStecenja, nacin komunikacije 1 trenutak nastanka gluhosljepoce te
okolinskih ¢imbenika poput formalne i neformalne podrske, dostupne tehnologije i

prostorne pristupacnosti.

Zajednica gluhoslijepih osoba u Hrvatskoj nije mnogobrojna zbog cega Cesto od
strane okoline moze biti zanemarena ili pak priklonjena zajednicama gluhih ili
slijepih. Ta problematika provlaci se kroz razne aspekte kvalitete Zivota gluhoslijepih
osoba. Tako su rehabilitacijski programi i asistivha pomagala namijenjeni uglavnom
osobama s jednim senzori¢kim oSteCenjem. Osim toga, govori se i 0 nedostatku
prevoditelja znakovnog jezika koji su educirani za rad s gluhoslijepima buduci da je
vecina prevoditelja educirana za rad isklju¢ivo s gluhim osobama. Gluhosljepo¢a kao
dvostruko senzoricko ostecenje nije prepoznata niti u kontekstu prostornih prilagodbi
budu¢i da su, primjerice, signalizatorski semafori jo§ uvijek namijenjeni iskljucivo
slijepim osobama zbog izostanka vibracijskog aspekta. Dakle, informiranost i
svjesnost klju¢nih dionika o tome da gluhoslijepoc¢a predstavlja dvostruko senzorno

oSte¢enje primarni je korak za postizanje efektivnosti u rehabilitacijskim 1
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prevoditeljskim uslugama, kao i za osiguravanje odgovarajuce prostorne prilagodbe

za gluhoslijepe osobe.

1z prikazanih rezultata vidljivo je kako najvazniju ulogu u pruzanju formalne podrske
za sudionike istrazivanja ima udruga gluhoslijepih osoba. Kao takva, udruga
predstavlja vazan izvor usluga prilagodenih potrebama korisnika u njihovoj lokalnoj
zajednici. Udruga osim usluga prevodenja i1 pratnje nudi niz drugih aktivnosti za
korisnike putem kojih se gluhoslijepe osobe medusobno povezuju. Ipak, povezivanje
"slicnih" nije pristup kojim se promiCe integracija, a posebno ne inkluzija. lako
udruge promoviraju sudjelovanje i uklju¢ivanje putem aktivnosti i1 radionica kojima
se poti¢e komunikacija medu gluhoslijepim osobama, one ne bi trebale biti jedini
resurs ili prostor za sudjelovanje i djelovanje gluhoslijepih osoba. Kako bi
gluhoslijepe osobe samostalno odluc¢ivale o svojim aktivnostima i1 djelovale u
zajednici prema vlastitim nahodenjima i interesima, jedini nacin je ostvarivanje prava
na prevoditelja/intervenora dostupnog prema potrebama korisnika. U tom kontekstu
samostalnost 1 neovisnost ne bi trebale znaciti mogucénost obavljanja aktivnosti bez
pomo¢i 1 podrske drugih osoba. Samostalnost i neovisnost gluhoslijepih osoba
trebale bi znacCiti mogucnost ostvarivanja njihovih potencijala te sudjelovanja u
zajednici uz koriStenje odgovaraju¢e podrSke kada je ona potrebna. Promatrajuci
problematiku neovisnosti 1 ukljucivanja gluhoslijepih osoba u zajednicu kroz takav
pristup, jasno je kako dostupnost veceg broja prevoditelja i intervenora te podrska
istih trebaju postati prioritetne i osnovne zadaée sustava. Uloga socijalnog rada kao
zagovaraCke struke u tom kontekstu obuhvaca jacanje podrSske u zajednici za
gluhoslijepe osobe, educiranje iste o njihovim potrebama te povezivanje
gluhoslijepih osoba s resursima kao $to su obrazovni programi, tehnoloske inovacije
i drugi oblici profesionalne podrske. Kako bi se navedeno realiziralo, vazno je
postizanje medusobne suradnje sustava socijalne skrbi i neprofitnih organizacija u

zajednici koje imaju klju¢nu ulogu u prepoznavanju potreba gluhoslijepih osoba.
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8.

PRILOZI

Prilog 1: Informirani pristanak na sudjelovanje u istrazivanju

POSTOVANI,

MOJE IME JE DEA. STUDENTICA SAM SOCIJALNOG RADA | U SVRHU
PISANJA DIPLOMSKOG RADA PROVODIM ISTRAZIVANJE NA TEMU
KVALITETE ZIVOTA GLUHOSLIJEPIH OSOBA.

REZULTATI OVOG ISTRAZIVANJA MOGLI BI SE KORISTITI ZA
BOLJE RAZUMIJEVANJE KVALITETE ZIVOTA GLUHOSLIJEPIH
OSOBA TE PREPOZNAVANJE I POBOLJSANJE PODRSKE I USLUGA
KOJE SU POTREBNE GLUHOSLIJEPIM OSOBAMA.

MOLIM VAS DA PROCITATE NAVEDENE INFORMACIJE TE DA SE
POTPISETE NA MJESTO PREDVIPENO ZA VAS POTPIS UKOLIKO
PRISTAJETE SUDJELOVATI U ISTRAZIVANJU.

1.

2.

RAZGOVOR CE TRAJATI OTPRILIKE 30 MINUTA

SUDJELOVANJE U ISTRAZIVANJU JE DOBROVOLJNO | U BILO
KOJEM TRENUTKU MOZETE ODUSTATI

INFORMACIJE KOJE MI KAZETE O SEBI BIT CE KORISTENE
ISKLJUCIVO U SVRHU PISANJA DIPLOMSKOG RADA

RAZGOVOR CE BITI SNIMAN DIKTAFONOM NA MOBITELU

SNIMKU RAZGOVORA CU IMATI SAMO JA I NITKO OSIM
MENE SNIMKU NECE MOCI CUTI

NAKON STO PREPISEM SNIMLJENI RAZGOVOR NA
KOMPJUTER, SNIMKA CE BITI IZBRISANA

NITI JEDAN OSOBNI PODATAK KOJI MOZE OTKRITI VAS
IDENTITET NECE BITI OBJAVLJEN
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8. KAKO BISTE ME BOLJE RAZUMJELI, NA RAZGOVORU CE BITI
PRISUTNA PREVODITELJICA

9. PREVODITELJICA JE POTPISALA SUGLASNOST DA NECE
DRUGIMA GOVORITI O VASIM ODGOVORIMA NA MOJA
PITANJA

10. UKOLIKO IMATE BILO KAKVA PITANJA VEZANA ZA
ISTRAZIVANJE I REZULTATE ISTRAZIVANJA, MOZETE ME
ODMAH PITATI ILI MI SE OBRATITE PUTEM E-MAIL ADRESE

dea.besic@student.pravo.hr

PRISTANAK NA SUDJELOVANJE OZNACITE VLASTITIM POTPISOM

(VLASTITI POTPIS SUDIONIKA)

U Zagrebu
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Prilog 2: Suglasnost o povjerljivosti podataka za prevoditelja znakovnoga jezika

Postovani,

ovom prilikom zelimo zamoliti za Vasu suradnju kroz uslugu prevodenja znakovnog
jezika tijekom provedbe intervjua s korisnicima Saveza gluhoslijepih osoba Dodir
koji ¢e se provoditi u svrhu prikupljanja podataka o kvaliteti zivota gluhoslijepih
osoba potrebnih za pisanje diplomskog rada bacc.act.soc. Dee BeSi¢ pod
mentorstvom izv. prof. dr.sc. Marka Buljevca. Kako bismo osigurali povjerljivost
prikupljenih podataka i zastitili prava 1 interese svih sudionika istrazivanja, molimo
Vas da s razumijevanjem procitate 1 potpiSete suglasnost o povjerljivosti podataka
ukoliko se slazete s istom.

1. Povjerljivost podataka:

a) Obvezujem se da ¢u Cuvati povjerljivost svih dobivenih podataka
tijekom procesa prevodenja.

b) Podaci u koje dobijem uvid tijekom prevodenja se smatraju
povijerljivima 1 necu ih dijeliti s tre¢im stranama bez izriCitog pisanog
odobrenja istrazivaca osim u slucajevima kada to nalazu zakoni ili
propisi.
2. KoriStenje podataka:
a) Suglasana sam Koristiti dobivene podatke prevodenjem iskljucivo u
svrhu prevodenja i pripreme materijala potrebnih za prevodenje.

b) Nec¢u koristiti dobivene podatke u druge svrhe ili za bilo kakve
komercijalne interese.

3. Zastita podataka:

a) Poduzet ¢u potrebne mjere sigurnosti kako bih osigurala zastitu
prikupljenih podataka od neovlastenog pristupa, gubitka ili ostecenja.

b) Obvezujem se da ¢u koristiti pouzdane metode prijenosa prikupljenih
podataka kako bi se osigurala sigurnost istih.

Ukoliko se slazete s navedenim uvjetima, molimo Vas da potpiSete suglasnost.

(vlastoruéni potpis prevoditelja)
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Prilog 3: Istrazivacki protokol

Datum intervjuiranja:
Intervjuer:

Prevoditelj:

Sifra sudionika:

PODACI O SUDIONIKU

1.

2.

7.

SPOL/ROD: a) muski b) Zenski
DOB U GODINAMA:

MJESTO STANOVANJA:

RAZINA OBRAZOVANJA:

RADNI STATUS:

KATEGORIJA GLUHOSLJEPOCE:

a) prakti¢na gluhosljepoca
b) gluhoca i slabovidnost
€) nagluhost i sljepoca

d) nagluhost i slabovidnost

NASTUPANJE GLUHOSLJEPOCE:

a) urodena gluhosljepoca
b) stecena gluhosljepoca
a) udjetinjstvu (1-18)
b) u odrasloj dobi (18-60)

C) u starijoj zivotnoj dob(60+)
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A) UVOD U RAZGOVOR

B)

Kako je doSlo do gluhosljepoée?

Gdje radite? Jeste li ranije radili? Sto?

OKOLINA
Zivite u xy (iz podataka)
Kako vam je Zivjeti u tom mjestu?

Osjecate li se sigurno zivjeti u tom mjestu?

Slobodno vrijeme/uklju¢enost u aktivnosti

Sto radite u svoje slobodno vrijeme?

Jeste li uklju¢eni u neke rekreativne/umjetnicke i1 druge aktivnosti u slobodno
vrijeme?

Posjecujete 1i kulturne sadrzaje u vase slobodno vrijeme? Koje? (kino,
kazaliSte, knjiznice, koncerti, tribine)

Kakva je prilagodenost tih sadrzaja gluhoslijepim osobama?

Pristup informacijama
Na koji nac¢in se informirate o dogadanjima u okolini?
Tko vas informira? Na koji na¢in?

Koristite li izvore informacija poput novina, radia, TV interneta i sl.?

Izvori financija
Koji su vasi izvori prihoda? Od kuda dobivate novce?

Mozete li s njima podmiriti SVoje potrebe?
Sustav socijalne skrbi

Koje usluge sustava socijalne skrbi koristite? Jeste li zadovoljni?

Na koji na¢in se informirate o uslugama sustava socijalne skrbi?
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C)

D)

E)

SOCIJALNI ODNOSI
Koje su vazne osobe u vasem Zivotu? (obitelj, prijatelji, partner)
Koje su vase zajednicke aktivnosti?

Pruzaju li vam podrsku? Na koji na¢in?

S kojim stru¢njacima imate kontakte (soc radnici, prevoditelji i dr.)

Kakvu pomo¢/podrsku od njih dobivate?

NEOVISNOST

Mobilnost izvan Zivotnog prostora

Je li vam potrebna pomo¢ prilikom kretanja vani? Kada? U kojim
situacijama? Prilikom kojih aktivnosti?

Koristite 1i prijevozna sredstva? Koja? Samostalno ili uz pomo¢ drugih?

Instrumentalne aktivnosti svakodnevnog Zivota (kucanstvo/ komunikacija
putem telefona/trgovina/propisana  medikamentna  terapija/briga 0
financijama)

U kojim aktivnostima svakodnevnog Zivota ste samostalni?

U kojima vam je potrebna pomoc¢?

Tko vam pruza pomoc¢? Na koji nacin?

KRAJ

Kakvo je vase iskustvo ¢lanstva u udruzi gluhoslijepih osoba?

- Koje usluge udruge koristite?

- Kakva su vam iskustva s koriStenjem tih usluga?

- Koristite li neke usluge u drugim udrugama/organizacijama civilnog
drustva? Koje?

- Zelite li jo% nesto reéi?

- Pitanja za mene?
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