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Otrokove posebne potrebe ali rizi¢ni dejavniki za razvoj primanjkljajev ali mo-
tenj lahko pomembno ovirajo celostni otrokov razvoj. Zaradi tega je vkljuci-
tev v sistem zgodnje obravnave, ki vkljucuje prevencijske, intervencijske in re-
habilitacijske programe ter dejavnosti, nujno potrebna. V prispevku predsta-
vljamo studijo primera otroka z enostransko okvaro vida in rizi¢nimi dejavniki
za razvoj primanjkljajev na razli¢nih razvojnih podrocjih, programe in aktiv-
nosti zgodnje obravnave, v katere je bil otrok vkljucen, ter poudarjamo pomen
multidisciplinarnega pristopa in holisti¢cnega pogleda na otroka. Individualizi-
ran program zgodnje obravnave je vkljuceval obravnave otroka s strani razlic-
nih profilov strokovnjakov, s posebnim poudarkom na vklju¢evanju starsev v
vsakodnevne aktivnosti otroka. Slednje je klju¢no pripomoglo k otrokovemu
celostnemu razvoju in usvajanju razvojnih mejnikov v optimalnem casu.

Kljucne besede: zgodnja obravnava, rizi¢ni dejavniki, celostni pristop, multidi-
sciplinarnost, druzina

Uvod

V razvoju otrokovih moZganov obstajajo kriti¢na obdobja, ki omogocajo op-
timalen in celosten razvoj otroka. V teh obdobjih se otroci najhitreje ucijo,
zamujeno pa kasneje tezje nadoknadijo (Bregant 2012). Dragana Zuni¢ in Ma-
teja Maljevac (2022) v povzetku klju¢nih opredelitev zgodnje obravnave med
drugimi izpostavljata odlocilni pomen pravocasnih in spodbudnih stimulacij
v prvih letih otrokovega Zivljenja, ko je razvoj najintenzivnejsi, vpliv okolja na
otrokov razvoj pa najmocnejsi. Pravocasna vkljucitev otroka s posebnimi po-
trebami ali otroka z rizicnimi dejavniki v sistem zgodnje obravnave pomeni,
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da se otrok vkljuci v razli¢ne oblike podpore takoj, ko zaznamo tezavo ali de-
javnik, ki bi lahko vplival na njegov razvo;j.

S sprejetjem Zakona o celostni zgodnji obravnavi predsolskih otrok s po-
sebnimi potrebami (ZOPOPP) leta 2017 se je vzpostavil sistem celostne obrav-
nave razvojno rizi¢nih otrok. Celostna zgodnja obravnava (v nadaljevanju
Z0) otrok s posebnimi potrebami in otrok z rizicnimi dejavniki v pred3olskem
obdobju obsega obravnave otroka ter njegove druzine znamenom, da se za-
gotovi in spodbudi otrokov razvoj, okrepi zmogljivost druZine in spodbudi
socialno vklju¢enost druzine in otroka (Zakon o celostni zgodnji obravnavi
predsolskih otrok s posebnimi potrebami (ZOPOPP) 2017).

Ciljni skupini otrok, ki se vklju¢ujeta v ZO, so otroci, mlajsi od treh let, pri
katerih se predvideva trajni zaostanek na razli¢nih podrogjih otrokovega ra-
zvoja, ter skupina otrok s primanjkljaji, ovirami oz. motnjami (Globacnik 2012).

Z0 definirajo predvsem multidisciplinarni pristop s ciljem izboljsanja zdrav-
jain dobrega pocutja otrok ter kompetenc, minimaliziranje, ublazitev ali pre-
precitev nastanka razvojnih primanjkljajev ter pomoc¢ druzinam (Pinjatela in
Jokovi¢ Oreb 2010). Tudi Zakon ZO opredeljuje kot timsko usklajevanje dela
razlicnih terapevtov oz. ¢lanov tima; prav tako sodelujejo z drugimi ustano-
vami, ki imajo otroka v obravnavi, tako z vrtcem kot z drugimi specializiranimi
institucijami. Nudena obravnava je celostna (Zakon o celostni zgodnji obrav-
navi predsolskih otrok s posebnimi potrebami (ZOPOPP) 2017), usmerjena pa
nizgolj v otroka, temve¢ v druzino kot celoto in otrokovo bliznje okolje (Zuni¢
in Maljevac 2022).

Vkljucitev otrok v slovenski sistem zgodnje obravnave

Zgodnjo obravnavo v Sloveniji koordinirajo razvojne ambulante z vkljuce-
nimi centri za zgodnjo obravnavo (v nadaljevanju CZO). Otrok je v CZO napo-
ten s strani osebnega zdravnika, kjer ga sprva pregleda zdravnik pediater, ki
je posebej izobrazen za zasledovanje otrokovega razvoja. Zdravnik presodi
otrokovo stanje, potrebe druzine in nudi obravnave v sklopu samega CZO,
kjer delujejo terapevti razli¢nih strok, ki so visoko usposobljeni za obravnavo
otrok s posebnostmi v razvoju, zlasti tistih z rizicnimi dejavniki. Pri tem sta
klju¢na interdisciplinarna in celostna obravnava ter sodelovanje vseh ¢lanov
tima, ki delujejo usklajeno in otroku ter druzini nudijo najboljso oporo. Ko
¢lani tima spoznajo otroka in njegove potrebe, se povezejo z vrtcem, s ka-
terim sicer Ze tesno sodelujejo in strokovne delavce seznanijo z otrokovim
funkcioniranjem ter potrebami, da lahko otroku nudijo dodatno strokovno
pomoc v vrtcu, najblizjem okolju druzine. Stik in sodelovanje vrtca ter ostalih
strokovnih institucij s CZO se ne prekineta. Otrok je ves ¢as intenzivno spre-
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mljan in obravnave se prilagodijo. Vsak ¢lan tima pripomore s svojim delezem
specifi¢nega strokovnega znanja k celostni pomoci otroku in ga tako vodi
v ¢im harmoniénejsi razvoj. Otroku pomaga pri spopadanju s tezavami, ki
lahko nastanejo glede na neugodne razvojne razmere. Otroka se tako sprem-
lja, lahko ze od prvih mesecev zivljenja do vrtca in naprej do 3ole ter dalje. Pri
tem je nujno opremiti starse z vsemi informacijami o stanju otroka, o tem, kaj
je za njegov razvoj primerno in kaks$ni so cilji celostne zgodnje obravnave (Za-
kon o celostni zgodniji obravnavi predsolskih otrok s posebnimi potrebami
2017).

Kot navajajo Zakon o celostni zgodnji obravnavi predsolskih otrok s po-
sebnimi potrebami (2017) ter izsledki razli¢nih raziskav, je druzina klju¢ni ele-
ment multidisciplinarnega tima ZO. Ta s tesnim sodelovanjem s strokovnjaki
oblikuje in pripomore k uspesni uresnicitvi individualnega nacrta ZO tako,
da uposteva navodila strokovnjakov pri razvoju kompenzacijskih strategij in
urjenju otrokovih spretnosti v domacem okolju ter sporoca povratne infor-
macije o funkcioniranju otroka in poteku njegovega razvoja.

V nadaljevanju opredelimo druzino kot pomemben dejavnik v otrokovem
razvoju in razli¢ne vidike Zivljenja druzin z otrokom, ki ima posebne potrebe.

Druzine otrok s posebnimi potrebami

Veliko vlogo pri razvoju v kriti¢nih obdobjih imajo otrokova druZina in izkus-
nje, ki jih otrok v druzinskem okolju pridobi in so glavni spodbujevalci nje-
govega razvoja (Globaénik 2012). Nacin odziva starSev na otrokove potrebe
vpliva na celosten otrokov razvoj ter na razvoj razli¢nih procesov in vescin, ki
so za otroka nenadomestljivi (Ljubesi¢ 2012).

Starsi otrok s posebnimi potrebami se soocajo s Stevilnimi izzivi. Zaradi pre-
tirane skrbi za otrokovo zdravstveno stanje se lahko spopadajo s simptomi
anksioznosti in depresije, kar se negativno povezuje s slabsim emocional-
nim in socialnim stanjem, ki posledi¢no vpliva na emocionalno stanje otroka
ter celotne druzine (Pelchat in Lefebvre 2004; Ljubesi¢ 2012). Poleg tega na
otrokov razvoj lahko vplivajo osebnostne in druge znacilnosti druzine (npr.
odnos oceta in mame, socialno-ekonomsko stanje druzine, otrokov tempera-
ment, kakovost socialnih spodbud), ki niso povezane z otrokovimi posebnimi
potrebami. Prav tako so lahko klju¢nega pomena za otrokov razvoj vzgojni
vplivi druzine, kot npr. izkusnje, ki jih otrok pridobi v druzini, skrb za njegov
zdrav razvoj (prehrana in splosna skrb za zdravje) ter kvaliteta odnosa med
starsi in otroki. Velik vpliv na razvoj imajo tudi potencialni stresorji, ki nasta-
jajo zaradi tezav v otrokovem razvoju. To vkljucuje vecjo potrebo starSev po
informiranju o zdravstvenem stanju otroka, otezene odnose v druZini, zah-
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tevnost z vidika nege in terapije ter okrnjen ob¢utek samozadovoljstva star-
Sev (Guralnick 1998).

Prilagajanje na okolis¢ine vzgoje otroka s posebnimi potrebami je aktiven
proces, v katerem starsi sprejemajo nove izkusnje in iS¢ejo nacine za spopa-
danje z vsakdanjimi tezavami. Ta dinamicen proces traja dolgo, toliko, kot
traja samo starsevstvo. Vzgajanje otroka s posebnimi potrebami prizadene
nekatere vidike druzinskega Zivljenja, npr. zmanjsa spontanost in fleksibil-
nost pri skupnem prezivljanju prostega ¢asa (Hutton in Caron 2005) ter ome-
juje karierne priloZznosti. Prav tako je dozZivljanje stresa odvisno od znacilno-
sti starSev, npr. od njihovega prevladujocega sloga spoprijemanja s stresom
(Hall in Graff 2011).

Miller (1984 v Dyson 2010) opredeli stiri faze, preko katerih druzina prehaja
v procesu prilagajanja na otroka s posebnimi potrebami. To so faza prezivetja,
faza iskanja, faza normalizacije in faza odvajanja oz. locitve. Faze si sledijo v
sosledju, vendar preko postopka prilagajanja prihaja do njihove soc¢asnosti,
vracanja iz ene faze v drugo ter preskakovanja.

Faza Zalovanja oz. prezZivetja se za¢ne z vzpostavitvijo diagnoze. Znacil-
nost te faze je predvsem iskanje krivde v druzini sami, velikokrat pa starsi
krivijo okolico (npr. strokovnjake, zdravnisko osebje ...). Zelo pogosto v tej
fazi se predvsem mame osredotocijo zgolj na otroka s posebnimi potrebami.
Pri tem pozabljajo na partnerja, sorojence pa tudi nase. Zavedati se morajo,
da so Custva, ki se pojavljajo v tej fazi, obicajna. Sledi faza iskanja informa-
cij o otrokovih razvojnih tezavah. V njej mama z otrokom pogosto vzpostavi
simbioti¢en odnos, kar pomeni, da otrok ne more brez mame in ona ne brez
njega. Z otrokom dela vecino svojega ¢asa in pozablja na ostale pomembne
stvari. Vec¢inoma sodeluje s strokovnjaki, z drugimi osebami pa noce sodelo-
vati. V tej fazi se starsi navadijo na novo zivljenje in posebne potrebe otroka
sprejmejo kot del svojega Zivljenja. V fazi normalizacije za¢nejo starsi na svet
gledati realneje. Igra z otrokom ni vec tako usmerjena v njegove posebne
potrebe, torej ali je igra dovolj strukturirana oz. ali spodbuja otrokov razvoj.
Sledifaza locitve, npr.odhod otroka v vrtec. Tedaj se ponovno pojavijo ¢ustva
strahu, nemoci, negotovosti, obcutki krivde. Otrok se v tej fazi navaja na novo
okolje, starsi pa spoznavajo, da niso samo oni tisti, ki znajo dobro poskrbeti
zanj. Velik poudarek je tudi na skrbi za prihodnost (Miller 1984 v Dyson 2010).

Casovnih omejitev prilagajanja na otroka s posebnimi potrebami ne mo-
remo opredeliti. Faze se pojavljajo in izginjajo, trajajo razli¢no dolgo, pogosto
na to vplivajo stresni trenutki, ki so jim starsiizpostavljeni. Pri prehajanju med
fazami imajo veliko vlogo strokovnjaki, ki delajo z otrokom. Ti lahko starse
opremijo z informacijami in znanjem, s katerimi bodo otroku pomagali, ter
jim pomagajo razviti zavedanje, da pri vzgoji in pomoci otroku ne ostajajo
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Slika 1 Faze v procesu prilagajanja druzine na otroka s posebnimi potrebami
(prirejeno po Miller 1984 v Dyson 2010)

Faza normalizacije

sami. Tako zaupen odnos in tesno sodelovanje strokovnjakov s starsi posta-
neta pomembna dejavnika uspesne ZO otrok s posebnimi potrebami.

Metodologija
Namen, problem in raziskovalna vprasanja

Okvara vida je lahko eden od glavnih vzrokov za sekundarne razvojne pri-
manjkljaje, ovire 0z. motnje, saj predstavlja osnovo za prilagoditvene funk-
cije, kot so npr. organizacija ritma budnosti, povezanost z mamo, motori¢ni
razvoj, kognitivni razvoj, razvoj komunikacije in jezika ter razvoj prostorske
zavesti (Fazziidr.2005). Kljub temu da je pomembnost pravocasnein celostne
zgodnje obravnave za druzine otrok s posebnimi potrebami izpostavljena s
strani Stevilnih avtorjev (Alimovi¢, Katusi¢ in Mejaski-Bosnjak 2013; Bregant
2012; Zuni¢ in Maljevac 2022), ugotavljamo, da je podroéje zgodnje obrav-
nave za otroke z okvaro vida v domaci znanstveni literaturi dokaj zaposta-
vljeno.

Namen nase raziskave je s Studijo primera podrobno predstaviti prakso
na podrocju zgodnje obravnave otroka z okvaro vida v Sloveniji. Na podlagi
poglobljenega pregleda in analize razpoloZljive dokumentacije ter podrob-
nega opisa Studije primera smo ugotavljali, na kak3en nacin je bila zagoto-
vljena celovitost multidisciplinarne obravnave otroka v okviru sistema zgo-
dnje obravnave in kaks$na je bila vloga druzine v tem procesu. Zanimalo nas
je, katerih prevencijskih, intervencijskih, rehabilitacijskih pristopov in oblik
podpore v predsolskem vzgojno-izobrazevalnem programu so bili delezni
otrok ter njegova druzina in kateri so klju¢ni poudarki uspesnega zdravlje-
nja ter obravnave otroka ter podpore druzini.

Metoda

Kot osnovno raziskovalno metodo smo si izbrali kvalitativho metodo razisko-
vanja, in sicer retrospektivno, deskriptivno analizo dokumentacije studije pri-
mera otroka z okvaro vida, brez neposredne vklju¢enosti otroka ali druzine
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v raziskavo. V skladu z eti¢nimi naceli raziskovanja smo s starsi predhodno
podpisali informirano soglasje za sodelovanje v raziskavi, v vseh etapah raz-
iskovanja pa udeleZzencem raziskave zagotovili zaupnost in anonimnost.

Za zacetek smo vzpostavili stik z vsemi strokovnimi delavci, ki so sode-
lovali pri zdravljenju in rehabilitaciji otroka z okvaro vida, ter z njegovimi
starsi. Starsi so imeli zbrano vso dokumentacijo, ki smo jo analizirali in pri-
pravili zbirnik najpomembnejsih informacij. Analizirali smo naslednjo razpo-
loZljivo dokumentacijo otroka: oftalmoloske izvide, izvide, pridobljene v CZO,
zapisnik multidisciplinarnega tima, individualizirani program dela, zaklju¢na
porocila o izvajanju individualiziranih programov in porocila o izvedenih ti-
flopedagoskih ocenah funkcionalnega vida. Poleg tega smo izluscili klju¢ne
poudarke, ki so botrovali uspeSnemu zdravljenju, rehabilitaciji in obravnavi
deklice ter posebej poudarili pomen ter vlogo druZine in spodbudnega dru-
zinskega okolja pri kon¢nih rezultatih.

Rezultati in razprava
Oftalmolosko zdravljene prirojene okvare vida

Otrok je bil rojen in odpuscen iz porodnisnice kot zdrav. Nose¢nost je pote-
kala brez zapletov. Zaradi suma starSev na dolo¢ena odstopanja od normal-
nega razvoja v prvem mesecu otrokovega zivljenja so otroka v porodnisnici
Se enkrat pregledali in potrdili sum ter gaa napotili na neonatalni oddelek,
kjer je bil delezen dodatnih preiskav. V ¢asu bivanja na neonatalnem oddelku
je imel pregled tudi v ambulanti za rizicne otroke, kjer je bil odkrit prirojeni
mikroftalmus.

Prirojeni (kongenitalni) mikroftalmus je redka razvojna motnja ocesa (ne-
razvito oko). Lahko se pojavi samostojno, pogosto pa je povezan z drugimi
nepravilnostmi ocesa, kot sta kolobom in orbitalna cista. Lahko se pojavi tudi
v sklopu bolj generaliziranih sindromov. Sistemske anomalije so prisotne pri
priblizno 50 % primerov. Vzrok nastanka je lahko primarni genetski defekt
ali pa v obdobju razvoja v ¢asu nosecnosti vplivajo zunanji vzroki, kot so
infekcije ali zdravila, ki vplivajo na morfogenezo (razvoj organov). Anoftal-
mus se pojavlja pri 0,18-0,4/10.000 rojstev, mikroftalmus pa pri priblizno 1,5-
19/10.000 rojstev (Goldstein, Lane in Kherani 2016).

Oftalmoloska klini¢na diagnostika pri mikroftalmusu zajema poleg osnov-
nega tudi ultrazvo¢ni pregled ocesa in orbite ter elektrofizioloske preiskave,
kot sta elektroretinografija (ERG) in vidni evocirani potenciali (VEP), ki ugo-
tavljata stanje mreznice in vidne poti (Bernardino 2010).

Velikost otroskega ocesa je ze v zaletku priblizno 70% odraslega, med-
tem ko je velikost obraza relativno manjsa; pri treh mesecih starosti doseze
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40 % velikosti odraslega, pri dveh letih 70 % in pri 5,5 leta 90 % (Ragge, Subak-
Sharpe in Collin 2007). DraZljaj za rast orbite (kostne votline, ki obdaja oko)
je prisotnost ocesa, zato je treba pri zdravljenju izkoristiti cas do petega leta
starosti, da se doseZe primerno razvitost orbite, vek in forniksov ter s tem ¢im
vecjo simetrijo obraza (Goel 2020). Zdravljenje je vedno individualno prilago-
jeno glede na ocesno stanje posameznega otroka. Vstavljajo se razli¢ni kon-
formerji in ekspanderji, katerih namen je spodbujati rast orbite in vek (Chan-
gal in Khandekar 2021). Ce je potrebna operativna odstranitev prizadetega
ocesa, se lahko vstavi trajni orbitalni vsadek ali hidrogelniimplant, ki se na te-
lesni temperaturi poveca na velikost, ki se izbere Ze pred posegom (Downes,
Lavin in Collin 1992; Bernardino 2010; Goldstein, Lane in Kherani 2016). V oce-
sno vrecko se nato vstavi o¢esna proteza, ki je izdelana in pobarvana po meri,
tako da je ¢im bolj enaka zdravemu ocesu. Potrebna je menjava ocesnih pro-
tez v skladu z rastjo otroka. Pri nekaterih otrocih je potrebnih celo ve¢ kirur-
skih posegov.

V starosti Stirih mesecev je bil otrok delezen podrobne klini¢ne diagno-
stike, ko sta bila z ultrazvokom mikroftalmi¢nega ocesa odkrita dva drobna
visoka reflektivna odboja, ki sta bila tezko opredeljiva. Tudi vidnega Zivca ni
bilo mogoce prikazati. Zaradi dinamike na oesu oz. suma na retinoblastom
(maligni ocesni tumor) je bila potrebna dodatna diagnostika z magnetnore-
sonanc¢nim slikanjem (v nadaljevanju MRI, iz angl. magnetic resonance ima-
ging) glave na hematoonkoloskem oddelku. Izvid MRI je pokazal mikrofta-
mijo zrkla z obseznim odstopom mrezZnice, brez jasnih znakov za tumor (sum
na PHPV), z aplazijo opti¢nega Zivca in desne polovice kijazme (odsotnost,
nerazvitost vidnega Zivca). Ostrina vida na desnem ocesu ni bila prisotna.
Levo oko je bilo videti zdravo. Otrok je bil predstavljen okuloplasticnemu od-
delku z namenom zacetka rehabilitacije, ki bi spodbudila rast orbite in izbolj-
Sala simetrijo obraza. Nacrt je vseboval izdelavo postopno vegjih protez, tako
da bi na koncu proteza na desnem ocesu ustrezala videzu in velikosti levega
zdravega ocesa.

V starosti Sestih mesecev je bil otrok sprejet na prvi poseg - vstavitev sili-
konskega konformerja, ki so ga prilagodili obliki otrokove oéesne vrecke. Po-
seg je bil brez posebnosti. Po dveh mesecih, ko je bilo tkivo v celoti zaceljeno,
so namesto konformerja vstavili po meri narejeno akrilatno oesno protezo.
V starosti enega leta je bil narejen ponovni ultrazvok ocesa, kjer so bile po-
novno ugotovljene goste motnjave, ki tvorijo membrane ter plitev Storast
odstop mreznice. Tudi horioretina je bila zadebeljena. Ponovno je bil opra-
vljen MRI s sumom na retinoblastom, ki je bil negativen.

Ze po prvem posegu so se zacele pojavljati vsakodnevne tezave z vnetjem
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ocesa, zaradi Cesar je bilo uvedeno zdravljenje z antibioti¢nimi zdravili. Izva-
janje nege ocesa je bilo treba ponavljati veckrat na dan. Tudi proteza se je v
vrecki veckrat zasukala. Bolecina v oCesu in glavoboli so bili zelo pogosti.

Ocesno protezo je treba vsakih nekaj mesecev prilagajati njegovemu ra-
zvoju, zato je otrok Ze veckrat prejel prilagojeno oesno protezo. Na kon-
troli v mesecu januarju 2021 po vstavitvi predzadnje ocesne proteze je bila
pri otroku starosti treh let opazena zelo dobra simetrija obraza.

Spremljanje otroka v razvojni ambulanti z vklju¢enim CZO

Z obravnavo otroka v CZO so zaceli pri njegovi starosti Stirih mesecev. V
sklopu CZO sta ga zaceli obravnavati nevrofizioterapevtka in delovna te-
rapevtka. Hkrati je bil redno spremljan s strani tiflopedagoga. Nevrofiziote-
rapijo in delovno terapijo je obiskoval enkrat tedensko. Cilji obravnav so bili
predvsem odprava asimetrije telesa, uporaba obeh rok pri rokovanju s pred-
met in spodbujanje grobe motorike. Otrok je posamezne gibalne vzorce
usvajal sistemati¢no. Potrebno je bilo veliko dodatnih vaj, ki so jih starsi
z otrokom po navodilu strokovnjakinj izvajali doma. Strokovnjaki razvojne
ambulante z vklju¢enim CZO so redno sodelovali s starsi, z vrtcem in drugimi
strokovnjaki, pri katerih je bil otrok v obravnavi.

Vkljuéitev v tiflopedagosko zgodnjo obravnavo na Centru IRIS

Na pobudo starsev in strokovne delavke iz Centra IRIS, ki je druZino osebno
poznala, je bil otrok pri starosti dveh mesecev vklju¢en tudi v zgodnjo tiflo-
pedagosko obravnavo. V program zgodnja obravnava, ki v Centru IRIS deluje
od leta 2009, se vkljucujejo otroci z okvaro vida brez ali z dodatnimi primanj-
kljaji, motnjami ali ovirami, otroci z gluhoslepoto in njihove druzine (Zuni¢
2019). Program je usmerjen v pomog, svetovanje in izobrazevanje starsev ter
ozjega druzinskega okolja, ki imajo v zgodnjem otrostvu najpomembnejso
vlogo pri razvoju otrok in zagotavljanju moZnosti, da lahko tisti z okvaro vida
kar v najvecji meri razvijajo svoje potenciale, enako kot njihovi polnocutni
vrstniki (Zuni¢ 2019).

Tiflopedagoske obravnave otroka v Centru IRIS so bile v prvih dveh mese-
cih usmerjene v pridobivanje informacij o funkcionalnem vidu in dosezeni
ravni celostnega razvoja. Poglobljena tiflopedagoska ocena vidnega funk-
cioniranja otroka je vkljucevala informativne pogovore in intervjuje s starsi,
zacetno oceno funkcionalnega vida pri nalogah na blizino, v komunikacij-
skih situacijah in orientaciji v prostoru ter opazovanje vidnega funkcionira-
nja otroka po postavkah Oregonske razvojne lestvice za predsolske slepe in
slabovidne otroke (Anderson idr. 2007). Na podlagi individualiziranega pro-
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v tavitev stik Predstavitev sistema |1zobraZevanje strokovnih
Zpos a‘{' ev stika . podpore Centra IRIS — delavcev za delo z otroki
z otrokovim vrtcem - L ; ’ X
inkluzivnim vrtcem s slepoto in slabovidnostjo
PRy |nd|v1d:a:12|— - Priprava individualizi- Predstavitev posebnih
ranega programa defa ranega programa dela potreb konkretnega otroka

starSem

Sprotne evalvacije indivi-
Neposredno delo dualiziranega programa in
z otrokom izmenjava aktualnih informacij
znotraj vrtca

Izmenjava informacij
s Centrom za zgodnjo
obravnavo in CRSS

}

Priprava na novo
Slika 2 Koraki in nac¢rt podpore otroku 3olsko leto

v inkluzivnem vrtcu

grama za otroka in nacrta pomoci druzini je bil otrok redno obravnavan na
tedenski ali stirinajstdnevni ravni. Obravnave so se izvajale v Centru IRIS ob
prisotnosti starsev, ki so imeli na obravnavah aktivno vlogo. Pri starosti dveh
let je otrok zakljucil z obiskovanjem programa zgodnja obravnava in se je
kot otrok iz »rizi¢ne skupine« (Zakon o celostni zgodnji obravnavi predsolskih
otrok s posebnimi potrebami (ZOPOPP) 2017) vkljucil v predSolski program s
prilagojenim izvajanjem ter z dodatno strokovno pomocjo v vrtcu v doma-
¢em okolju. Na priporocilo tiflopedagoginje so se mu zagotovile ure dodatne
strokovne pomodi tiflopedagoga z namenom razvijanja in urjenja kompen-
zacijskih vescin ter odpravljanja posledic enostranske slepote in okvare glo-
binskega vida za celostni razvoj ter funkcioniranje.

Pri starostih 28 in 53 mesecev je bila otrok delezen kontrolnih tiflopeda-
goskih ocen funkcionalnega vida v Centru IRIS, ki sta pokazali napredek na
podroc¢ju funkcionalnega vida (preglednica 1 na straneh 430-432).

Pred izvajanjem dodatne strokovne pomoci so strokovnjaki Centra IRIS na-
vezali stik s svetovalno delavko vrtca, ki hkrati skrbi za koordinacijo dela stro-
kovne skupine za otroka. Predstavili so ji moznosti podpore in pomoci, ki jih
Center IRIS nudi otroku, starSsem in strokovnim delavcem ter ki presegajo
okvire dodatne strokovne pomoci. Zal je bilo zaradi razglaene epidemije
covida-19 precej dejavnosti odpovedanih ali pa so bile prestavljene na splet,
kar je zmanjsalo moznost osebnega kontakta in neformalnega druzenja star-
Sev, otrok ter strokovnih delavcev z ostalimi starsi, otroki in strokovnimi de-
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Preglednica 1

3,28 in 53 mesecev.

Prikaz ugotovitev tiflopedagoske ocene funkcionalnega vida otroka v starosti

Elem. tiflo- Ugotovitve ocene v starosti Ugotovitve ocene v starosti  Ugotovitve ocene v starosti
ped.ocene 3 mesecev 28 mesecev 53 mesecev
Ocesni stik  Otrok vzpostavljain vzdr-  Otrok vzpostavlja in vzdr-  Otrok vzpostavlja in vzdr-
Zuje primeren ocesni stik.  Zuje primeren ocesni stik.  Zuje primeren ocesni stik.
Okulomo- Nalevem ocesu so ocesni  Nalevem ocesu so o¢esni  Na levem ocesu so ocesni
torika gibi izvedljivi do skrajnih gibi izvedljivi do skrajnih gibi izvedljivi do skrajnih
leg pogleda v vseh smereh. leg pogleda v vseh smereh. leg pogleda v vseh smereh.
Gibe levega ocesa spre- Gibe levega ocesa spre- Gibe levega ocesa spre-
mljajo usklajeni gibi de- mljajo usklajeni gibi de- mljajo usklajeni gibi de-
snega ocesa zomejitvijov  snega oesa zomejitvijov  snega ocesa z omejitvijo v
smeri temporalno desno. smeri temporalno desno. smeri temporalno desno.
Otrok je zmozen preusme-  Otrok je zmozen preusme-  Otrok je zmozen preusme-
riti pogled med vidnimi tar- riti pogled med vidnimi tar- riti pogled med vidnimi tar-
¢ami v vidnem polju do raz- ¢ami v vidnem polju do raz- ¢ami v vidnem polju do raz-
dalje 1,5 m, kar je odvisno  dalje 4-6 m, kar je odvisno  dalje 6 min ve¢, kar je odvi-
od velikosti tar¢. od velikosti tar¢. sno od velikosti tarc.
Ko je primerno fizicno pod-
prt, gibajocemu se pred-
metu sledi z gibi oCesa in
gibi glave v vseh smereh, z
omejitvijo sledenja v smeri
temporalno desno.
Ostrina Uporabljen test: prefe- Uporabljen test: prefe- Uporabljen test: Lea Sym-
vida rencne tablice Lea Gratings rencne tablice Lea Gratings bols Distance Visual Acuity

(Hyvarinen in Jacob 2011).
Desno oko: nezanesljiv do-
jem svetlobe.

(Hyvaérinen in Jacob 2011).
Desno oko: slepota. Na de-
snem ocesu ima ocesno

Charts na 3 m (Hyvdrinen in
Jacob 2011).
Desno oko: slepota. Na de-

Levo oko: 2 cpcm/57 cm = protezo. snem ocesu ima ocesno
2 cpd. Levo oko: 8 cpcm/57 cm = protezo.
Detekcijska ostrina vidana 8 cpd. Ostrina levega ocesa je

levem ocesu je pod pov-
precjem za otrokovo sta-
rost.

Detekcijska ostrina vida
na levem ocesu je v okviru
povprecnih vrednosti za
otrokovo starost.

80% (3 m/4,8M).

Otrok nima predpisane
opti¢ne korekcije. Posta-
vljen je sum na obstoj re-
frakcijske napake in sveto-
van pregled pri specialistu
oftalmologije.

Nadaljevanje na nasledniji strani

lavci, ki se srecujejo s podobnimi izzivi. Pred zaprtjem vrtcev med epidemijo
sta se vzgojiteljica in pomocnica vzgojiteljice udeleZili seminarja za delo z
otroki z okvaro vida v predSolskem obdobju, ki ga je Center IRIS organiziral
v sklopu projekta Z roko v roki poMOC in je bil namenjen krepitvi kompe-
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Nadaljevanje s prejSnje strani

Elem. tiflo- Ugotovitve ocene v starosti Ugotovitve ocene v starosti  Ugotovitve ocene v starosti
ped.ocene 3 mesecev 28 mesecev 53 mesecev
Kontrastna Uporabljen test: Hiding Uporabljen test: Hiding Uporabljen test: Lea Sym-
obcutlji- Heidi Low Contrast Face Heidi Low Contrast Face bols Low Contrast Rest
vost Test (Hyvarinen in Jacob Test (Hyvarinen in Jacob 10M (Hyvarinen in Ja-
2011). Otrok pogleda tar¢o  2011). Otrok pogleda cob 2011). Otrok pogleda
v 5-odstotnem kontrastu 5-odstotno kontrastno in poimenuje simbole v
na 5o cm. tarOna3m;2,5%na1m; 100-odstotnem kontrastu
1,25 % Nna 40 cm. na 5 m; v 25-odstotnem
kontrastu na 4,3 m; v 10-
odstotnem kontrastu na
4 m; v 5-odstotnem kon-
trastuna 3,6 m; v 2,5-
odstotnem kontrastu na
1,7 M; v 1,25-odstotnem
kontrastu na 1 m.
Barvnivid Ocena barvnega vida ni Uporabljen test: razvrs¢a-  Barvni vid je bil ocenjen z
bila izvedljiva zaradi otro-  nje/urejanje konkretnih Waggonerjevim testom za
kove starosti. predmetov razli¢nih barv barvni vid (Cotter, Lee in
v pare in skupine. Otrok je  French 1999). Barvni vid je
uspesno opravil preizkus. razvit.
Predvidevamo, da je barvni
vid razvit.
Globinski  Ocena globinskega vida ni  Uporabljen test: test Lang Il  Uporabljen test: test Lang Il
vid bila izvedljiva zaradi otro- ~ (Lang 1983). (Lang 1983); test TNO (Rei-
kove starosti. Globinski vid je odsoten. necke in Simons 1974).
Globinski vid je odsoten.
Vidno po-  Uporabljen test: metoda Uporabljen test: metoda Uporabljen test: metoda
lje konfrontacije. Prisotna je konfrontacije. Prisotna je konfrontacije.

zapoznela reakcija na vidno
tarc¢o v temporalni smeri

in v zgornji polovici peri-
fernega vidnega polja. vV
ostalih delih perifernega vi-
dnega polja je reakcija na
vidno tarc¢o primerno hitra.

zapoznela reakcija v de-
snem temporalnem delu vi-
dnega polja. V ostalih de-
lih perifernega vidnega po-
lja je reakcija na vidno tarco
primerno hitra.

Prisotna je zapoznela re-
akcija v desnem temporal-
nem delu vidnega polja. V
ostalih delih perifernega vi-
dnega polja je reakcija na
vidno tarco primerno hitra.

Nadaljevanje na nasledniji strani

tenc strokovnih delavcev v vzgoji in izobrazevanju na podro¢ju dela z otroki
s posebnimi potrebami (2017-2021)."

Po izvedenem izobraZevanju so strokovni delavci Centra IRIS skupaj s stro-
kovnimi delavkami vrtca pripravili individualiziran program, posebno pozor-

' Spletna stran projekta: https://projektpomoc.splet.arnes.si/.
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Nadaljevanje s prejSnje strani

Vidna pozornost

Stabilna. Za starost pri-
merno dolga.

Stabilna. Za starost pri-
merno dolga.

Stabilna. Za starost pri-
merno dolga.

Elem. tiflopeda-
goske ocene

Ugotovitve ocene v sta-
rosti 3 mesecev

Ugotovitve ocene v sta-
rosti 28 mesecev

Ugotovitve ocene v sta-
rosti 53 mesecev

Vidno-motori¢na
koordinacija

Nezrela.

Razvita in funkcionalna.

Razvita in funkcionalna.

Znacilnosti korti-
kalne/cerebral-
ne motnje vida
(Roman-Lantzy
2007)

Uporabljen preizkus: Oo-
pazovanje funkcioniranja
otroka.

Znaki kortikalne/cereb-
ralne motnje vida so od-
sotni.

Uporabljen test: Flamski
vprasalnik za otroke s CVI
(Ortibus idr. 2011). Opa-
zovanje funkcioniranje
otroka.

Znaki kortikalne/cereb-
ralne motnje vida so od-
sotni.

Uporabljen test: prese-
jalni test CVI 3-6 (Van-
cleef idr. 2020).

Znaki kortikalne/cereb-
ralne motnje vida so od-
sotni.

Kompenzacijska
tehnika

Tehnike za slabovidne
otroke.

Prednostno se posluzuje
tehnik videcih, ob¢asno
kompenzacijskih tehnik
za slabovidne, npr.: pri
vidnih nalogah iskanja
3D-predmetov na nasi-
¢eni podlagi otrok upo-
rabi tip pri iskanju drob-
nih predmetov velikosti
0,5do1,5cm.

Pri vecini vidnih nalog
otrok uporabi tehnike za
videce. Tehnike za slabo-
vidne otrok uporabi le pri
motoric¢nih aktivnostih, ki
temeljijo na globinskem
vidu.

nost pa namenili definiranju potrebnih didakti¢cno-metodi¢nih, prostorskih
in ¢asovnih prilagoditev. Cilji dela za otroka so bili osnovani glede na Oregon-
sko lestvico (Anderson idr. 2007) in so vkljucevali cilje na devetih podrogjih:
spoznavni razvoj, govorno-jezikovni razvoj, socializacija, vaje vida, kompen-
zacijske vescine, samourejanje, precizna motorika, groba motorika ter orien-
tacija in mobilnost. Starsi so se z individualiziranim programom dela strinjali
in podali tudi svoja opaZanja na celostno funkcioniranje otroka. Med nepo-
srednim delom z njim se je izkazalo, da napreduje v skladu s svojo starostjo
in njegov razvoj bistveno ne odstopa od razvoja vrstnikov. Kljub temu pa
je v doloc¢enih obdobjih potreboval dodatne spodbude predvsem na pod-
rocju gibanja in na socialnem podrodju, ki veljata za kriti¢ni podrocji oseb z
okvarami vida tudi v odraslosti. Za izvajanje gibalnih aktivnosti je potrebo-
val dodatno motivacijo, demonstracijo in nacrtno ucenje pravilnih gibalnih
vzorcev, saj je vizualno posnemanje gibov oteZeno, prav tako je imel izrazi-
tejse tezave pri nalogah, ki zahtevajo uporabo globinskega vida. Na social-
nem podro¢ju je otrok izkazoval niZjo raven samozavesti in samozaupanja.
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Dodatna strokovna pomoc se je tako izvajala na dva nacina: individualno,
izven oddelka, in v skupini (v telovadnici), kar se je izkazalo kot premisljena
odlocitev, kajti v skupini je bil pri gibanju mnogo vztrajnejsi in veckrat je do-
Zivljal uspeh, podprt z iskrenim odzivom vrstnikov.

Med 3olskim letom se je pokazala dodatna potreba po logopedski obrav-
navi, ki jo je otrok pridobil preko zdravstvene napotnice.

Tako strokovni delavci kot starsi so bili hitro odzivni in pripravljeni na tim-
sko sodelovanje. Posebno vlogo v uspesni rehabilitaciji otroka sta predsta-
vljali odprtost in pripravljenost druZine na sodelovanje z razli¢nimi profili
strokovnjakov. Dodano vrednost zagotovo predstavlja dejstvo, da je bila
vzgojiteljica v oddelku hkrati tudi inkluzivna pedagoginja, ki je imela izkusnje
z delom z otroki s posebnimi potrebami.

Odziv druzine na posebne potrebe deklice

Iz analize dokumentiranih pogovorih s starsi je razvidno, da so prvi stres do-
Ziveli ze po postavitvi otrokove diagnoze. Aktivni stres je bil nato sopotnik
vsakdanjega zZivljenja druzine. Med razvojem otroka je bilo najtezje usklaje-
vati druzinsko in karierno podrogje.

Pri iskanju razli¢nih oblik podpore otroku so bili za starSe pomembno za-
vedanje in sprejemanje posebnih potreb otroka ter informiranje s strani raz-
licnih strokovnjakov. Poleg tega so klju¢no vlogo videli tudi v samoiniciativi,
ki se nanasa predvsem na potencialne resitve in cilje, ki jih otrok s posebnimi
potrebami potrebuje. Starsa sta sla skozi faze Zalovanja in sprejela otrokove
posebne potrebe, a ju $e vedno skrbi opredelitev »normalnosti« v druzbi in
ne toliko otrokova okvara vida. Klju¢no vlogo ob uspesni vkljucitvi v zgodnje
obravnave sta videla ravno v upostevanju nasvetov strokovnjakov, samoizo-
brazevanju, kreativnosti v vsakodnevnih dejavnostih in spodbujanju razvoja
na razli¢nih podrocjih. Poleg doslednega izvajanja vaj, ki sta jih starsa preje-
mala s strani strokovnjakov, sta otroka vklju¢evala tudi v druge gibalne ak-
tivnosti, ki spodbujajo predvsem grobomotori¢ne spretnosti (od starosti Se-
stih mesecev enkrat tedensko obiskuje plavanje, veckrat mese¢no obiskuje
terapevtsko jahanje, vkljucen je bil v $portno aktivnost po nacelih senzorno-
gibalnih didakti¢nihiger...). Star3a sta se v obravnave otroka vkljucevala zelo
aktivno in venomer iskala resitve ter moznosti izboljsanja, izdelovala sta ali
prilagajala razlicne didakticne igrace (npr. prilagojene didakti¢ne igrace za
otroke z okvaro vida in spodbujanje senzornega razvoja).

Kot pomanjkljivosti samega procesa zgodnje obravnave so izpostavljali
nepovezanost med razli¢nimi ustanovami in véasih skopo usmerjanje ob na-
daljnjih postopkih zdravljenja ter obravnav otroka.
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Sklep

Rojstvo otroka, ki na kakrsen koli nac¢in odstopa od tipi¢nega razvoja, za
starSe in njihove bliznje pomeni stresno situacijo, ki lahko vodi do resnej-
Sih stisk. Zakon o celostni zgodnji obravnavi otrok s posebnimi potrebami
in rizicnimi dejavniki (2017) je omogocil, da otroci in druZine tudi v nasem
okolju pridobijo takojsnjo pomo¢, ko so zaznane posebne potrebe otroka
ali rizi¢ni dejavnik, ki lahko privede do razvoja trajnih posebnih potreb. Prav
tako se na$ sistem zgodnje obravnave ne nanasa le na otroka, temve¢ tudi
na podporo celotni druzini z zavedanjem, da je ravno slednja eden klju¢nih
dejavnikov pri uspesnosti rehabilitacije.

S studijo primera smo Zeleli prikazati celovitost multidisciplinarne obrav-
nave otroka z enostransko slepoto in rizicnimi dejavniki za razvoj primanj-
kljajev na razli¢nih podrogjih razvoja ter posebej poudariti pomen spodbu-
dnega druzinskega okolja v procesu samega zdravljenja in obravnave. Zgo-
dnja obravnava je ucinkovita le, ko je usmerjena v celotno otrokovo druzino
in ima na otroka holisti¢ni pogled. V studiji primera so nazorno prikazani po-
tek razli¢nih zdravstvenih in pedagoskih obravnav ter rezultati otrokovega
funkcioniranja v tem trenutku. Opazamo torej, da otrok dosega klju¢ne ra-
zvojne mejnike in hkrati niti telesno niti dusevno bistveno ne odstopa od
vrstnikov. Predvidevamo, da se bo, ob trenutnem tempu razvoja, do vstopa
v Solski sistem popolnoma rehabilitiral in v bodoce ne bo vec potreboval do-
datne strokovne pomoci za premagovanje primanjkljajev, ovir oz. moten,j.
Sklenemo lahko, da je investicija v zgodnjo obravnavo v trenutku, ko se po-
javi potreba po njej, vsekakor upravi¢ena, saj ne dviguje le kakovosti Zivljenja
vpletenih druzin, ampak tudi razbremeni zdravstveni in socialni sistem v pri-
hodnosti.

Hkrati se zavedamo, da ima nasa raziskava omejitve. Ker temelji na pred-
stavitvi ene Studije primera, rezultatov ne moremo posploSevati na celotno
populacijo predsolskih otrok z okvaro vida, ki so delezni podpore v okviru
sistema celostne zgodnje obravnave.
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A Comprehensive Early Intervention with a Child with a Visual
Impairment and Risk Factors

A child’s special needs and risk factors for developing deficiencies or disorders
can have an important effect on their integrated development. This is why
inclusion in an early intervention system that includes prevention, interven-
tion, and rehabilitation programmes and activities is necessary. In this study,
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we present the treatment of a child with a one-sided visual impairment and
risk factors for the development of deficiencies in various fields of develop-
ment, and early treatment programmes and activities the child was included
in, and stress the importance of a multi-disciplinary approach and a holistic
view of the child. The individualized early intervention programme included
the child’s treatment by a plethora of experts with different profiles with an
emphasis on including the parents in the everyday activities of the child. This
played a key role in the child’s integrated development and the acquisition of
developmental milestones in an optimal period.

Keywords: early intervention, risk factors, integrated approach, multidisci-
plinarity, the family
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