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Mojca Globocnik Petrovi¢

Letosnji, Ze 10. JeSetov dan praznuje pomemben jubilej. Odlocili smo
se, da ga posvetimo multidisciplinarnemu pristopu k rehabilitaciji
oseb z izgubo vida, predstavitvi najpomembnejsih vzrokov
slabovidnosti in slepote ter tudi moZnostim preprecevanja.

Pogumna, smela in nadvse smiselna ideja o celoviti rehabilitaciji
slepih in slabovidnih je na Ocesni kliniki v Ljubljani prisotna Ze vec¢ kot
desetletje. Prvi odlocilen korak v obliki pilotskega projekta Ministrstva
za zdravje je bil storjen v letu 2014 z uresnicitvijo zasnove programa
celovite rehabilitacije slepih in slabovidnih na pobudo tedanjega
predsednika Zveze drustev slepih in slabovidnih gospoda Tomaza
Wrabra, tedanje predstojnice Ocesne klinike UKC Ljubljana prof. dr.
Branke Stirn Kranjc in zdajSnje vodje Nacionalnega centra za celovito
rehabilitacijo slepih in slabovidnih (NC CRSS) prof. dr. Natase Vidovic¢
Valentincic.

Leta 2017 smo tako s sploSnim dogovorom pridobili zdravstveni
program in ga uvedli v prakticno delo, v letosnjih pomladnih mesecih
pa s podporo Ministrstva za zdravje Slovenije in UKC Ljubljana ter
izvrstnim sodelovanjem arhitekturnega biroja Bevk Perovic pridobili
cudovite in funkcionalne nove prostore. Vse to, kar s ponosom
obcudujemo danes, pa je bil izjemen izziv — za nacrtovanje, uvedbo



in izvedbo, — na izjemno tanki lo¢nici med znanim in neznanim, med
moznim in Zeljenim, v€asih tudi med ironijo in tragiko ...

Zelimo si, da bi z zanimivim, razgibanim in pou&nim sprehodom skozi
program rehabilitacije oseb z izgubo vida dejavnost priblizali vsem
oftalmologom ter vsem, ki se s slepimi in slabovidnimi ukvarjajo
poklicno in tudi drugace.

Na$ véliki cilj je tokrat — opolnomocenje nasih rehabilitandov.



ZNACILNOSTI REHABILITANDOV, PREGLEDANIH
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IZVLECEK

Leta 2015 je bilo na globalni ravni 216,6 milijona oseb z zmerno ali
hudo okvaro vida. Vodilni vzrok slabovidnosti je bila nekorigirana
refraktivna napaka, sledili so katarakta, starostna degeneracija
rumene pege (SDM), glavkom in diabeti¢na retinopatija (RD). Vodilni
vzroki slepote so bili katarakta, nekorigirana refraktivna napaka in
glavkom.

Napotitev v Nacionalni center za celovito rehabilitacijo slepih in
slabovidnih (NCCRSS) sledi definiciji slepote in slabovidnosti, ki

je sprejeta v Sloveniji. Rehabilitandi v NCCRSS se zelo razlikujejo
glede na starost, diagnozo in stopnjo okvare vida pa tudi glede na
izobrazbo, socialni status, sploSno zdravstveno stanje in motiviranosti
za sodelovanje. Kljub omejitvam zaradi covid-19 smo v letu 2021

v rehabilitacijski proces na novo vkljucili 535 odraslih in 85 otrok.
Retrospektivno smo analizirali znacilnosti rehabilitandov in pregledali



podatke iz dokumentacij prvih obravnav pri oftalmologu v NCCRSS.
Najvec obravnavanih rehabilitandov je bilo starih 81-90 let, najmanj
pa 3140 let. NajpogostejSa diagnoza je je bila starostna degeneracija
rumene pege. Povprecna vidna ostrina bila 0,2, vecina rehabilitandov
pa je bila kategorizirana v prvo kategorijo slepote in slabovidnosti. Od
skupaj 619 rehabilitandov se je 369 (60 %) odlocilo za nadaljevanje
procesa celovite rehabilitacije.

Kljucne besede: slepi, slabovidni, rehabilitacija.

uvoD

AZzurni in to¢ni epidemioloski podatki o slepih in slabovidnih so temelj
za ucinkovito opredeljevanje izzivov javnozdravstvenega sistema, kot
so dodelitev sredstev ter nacrtovanje zdravstvenih storitev in sredstev
za raziskovalne namene. Pridobivanje kakovostnih zdravstvenih
podatkov je velik izziv tudi na svetovni ravni. DrZave v razvoju, ki se
sicer srecCujejo z vecjim Stevilom slepih in slabovidnih, zaradi slabse
organizacije zdravstvenega sistema v tovrstne podatke pogosto
nimajo vpogleda.

Stevilo ljudi z okvaro vida je leta 2002 v svetu preseglo 161 milijonoy,
priblizno 37 milijonov izmed njih pa je bilo slepih (1).

Skupina strokovnjakov (Vision Loss Expert Group) je leta 2013 objavila
podatke o vzrokih slabovidnosti ali slepote do leta 2010 (2). Leta
2015 so objavili raziskavo, v kateri so natancneje analizirali Stevilo

in vzroke slepote in slabovidnosti (3). Stevilo slepih z vidno ostrino
manj kot 0,05 po Snellenu je bilo na globalni ravni 36 milijonov,
Stevilo ljudi z zmerno ali hudo okvaro vida (vidna ostrina 0,3— 0,05)
pa 216,6 milijona (3). Vodilni vzrok zmerne do hude okvare vida je



bila nekorigirana refraktivna napaka (116,3 milijona), sledijo katarakta
(52,6 milijona), SDM (8,4 milijona), glavkom (4 miljoni) in RD (2,6
miljona). Vzroki slepote so bili katarakta (12,6 milijona), nekorigirana
refraktivna napaka (7,4 milijona) in glavkom (2,9 milijona). Z analizo
povecevanja Stevila slepih in slabovidnih od leta 2017 (1,2) so
predvideli, da se bo na globalni ravni do leta 2020 Stevilo oseb z
zmerno ali hudo okvaro vida zaradi nepravilno korigirane refraktivne
napake povecalo na 127,7 milijona, zaradi katarakte na 57,1 milijona
in zaradi SDM na 8,8 milijona. Stevilo slepih se bo pove&alo zaradi
katarakte na 13,4 milijona, zaradi nepravilno korigirane refraktivne
napake na 8 milijonov in zaradi glavkoma na 3,2 milijona. Katarakta in
nekorigirana dioptrija skupaj predstavljata 55 % primerov slepote in
77 % primerov okvare vida pri odraslih, ki so bili v letu 2015 stari 50
let in veC. Breme okvare vida po svetu ni enakomerno porazdeljeno,
saj je ljudi z okvarjenim vidom najvec v najmanj razvitih regijah (4).

V letu 2020 so bili v svetu vodilni vzroki slepote pri ljudeh, starih 50
let in vec, katarakta (15,2 milijona), glavkom (3,6 milijona), nepravilno
korigirana refraktivna napaka (2,3 milijona), starostne degeneracije
rumene pege (1,8 miljona) in diabeti¢na retinopatija (0,86 milijona)

(5).

Podatki o razsirjenosti in vzrokih slepote in hude okvare vida pri
otrocih so pomembni za nacrtovanje in izvajanje preventivnih in
kurativnih ukrepov, ki so specificno prilagojeni otrokom, ter za
nacértovanje posebnega izobraZevanja. Stevilo slabovidnih in slepih
otrok se po ocenah med razvitimi drzavami in drzavami v razvoju
izrazito razlikuje, saj je pojavnost v razvitih drzavah 0,1/1000 otrok
do 15 let, v drZavah v razvoju pa kar 1,1/1000 otrok do 15 let, torej je



v razvitih drzavah za kar desetkrat manjsa kot v drzavah v razvoju (6).
Napotitev v Nacionalni center za celovito rehabilitacijo slepih in
slabovidnih (NCCRSS) sledi definiciji slepote in slabovidnosti, ki je
sprejeta v Sloveniji (7). Osebe z najboljSo korigirano vidno ostrino
na boljSem ocesu, manjso ali enako 0,3 in vecjo ali enako 0,05 po
Snellenu, ali z ostanki vidnega polja < 20° in > 10° okrog fiksacijske
tocke na boljSem olesu, uvrs¢amo med slabovidne, osebe z najbolj$o
korigirano vidno ostrino na boljSem ocesu, manjso kot 0,05, ali z
vidnim poljem < 10° okrog fiksacijske tocke pa v kategorijo slepih.
Vsi slepi in slabovidni v Sloveniji, ki so zavarovani, imajo pravico do
celovite rehabilitacije. Prav tako v NCCRSS napotimo osebe, ki po
definiciji ne sodijo v omenjene kategorije, a izkazujejo potrebo po
tovrstni obravnavi. To so osebe z mejnimi vrednostmi vidne funkcije,
osebe, pri katerih pri¢akujemo hitro slabsanje vidne funkcije,

osebe z hemianopsijo in otroci. Ti nimajo drugih pravic, ki sledijo

iz kategorizacije (na primer predpis in kritje stroskov opti¢nih in
neoptic¢nih pripomockov za slepe in slabovidne, ¢lanstvo v drustvu
slepih in slabovidnih), se pa lahko udeleZijo obravnave pri vseh
strokovnjakih v NCCRSS.

Rehabilitandi v NCCRSS se glede na starost, diagnozo, stopnjo vidne
okvare, izobrazbo, socialni status ter sploSno zdravstveno stanje in
motiviranost za sodelovanje zelo razlikujejo (8). V letosSnjem letu
nacértujemo vzpostavitev registra slepih in slabovidnih, ki bo v veliko
pomoc pri pridobivanju natanénih podatkov in znacilnosti oseb s
slepoto in slabovidnostjo. Kljub temu smo tudi do sedaj imeli nekaj
osnovnih podatkov.

Leto 2021 je minilo v pogojih, ki jih je narekovala pandemija. Zaradi
varnostnih ukrepov smo bili veckrat primorani zmanjsati Stevilo



obravnav in zaradi pomanjkanja osebja ali v izogib izpostavljanju
rehabilitandov v dolo€enih obdobjih opravljali samo nujne preglede.
Za analizo nekaterih znacilnosti rehabilitandov v NCCRSS v letu 2021
smo retrospektivno pregledali dokumentacijo prvih obravnav pri
oftalmologu.

ZNACILNOSTI REHABILITANDOV

Kljub oviram, s katerimi smo se srecevali v letu 2021, smo na novo v
rehabilitacijo vkljucili 535 odraslih in 85 otrok.

Glede na starost smo jih razvrstili v desetletna starostna obdobja.
Izjema so bili otroci in mladostniki, ki smo jih razdelili na prvo obdobje
do vklju¢no 9. leta starosti in nato v obdobje od dopolnjenega 10. leta
starosti do polnoletnosti. Stevilo rehabilitandov prikazujemo na Sliki 1.

Paretova razporeditev glede na starost v letih

200 100%
180 90%
160 B0
140 T0%
120 60%
100 S0
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Slika 1: Struktura rehabilitandov glede na starost (v letih).



Najvec rehabilitandov je bilo v starostnem obdobju 81-90 let,
najmanj pa v starostnem obdobju 31-40 let. Razlog je v dejstvu, da
ima vecina pridobljenih ocesnih bolezni, ki lahko vodijo v slepoto

in slabovidnost, napredujoc¢ potek ali slepota nastopi v starejsih
starostnih obdobjih.

Vzroki slabovidnosti in slepote so razli¢ni. V¢asih je vzrokov vec, zato
tezko dolocimo, katera bolezen je vodilni razlog slabe vidne funkcije.
NasSe rehabilitande smo razvrstili v v 16 skupin.

Izsledke prikazujemo na Sliki 2.
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Najvec bolnikov je v skupini SDM, sledijo mrezni¢ne distrofije,
glavkom in diabeti¢na retinopatija.

Na Sliki 3 prikazujemo pogostost posameznih diagnoz otroskih
rehabilitandov v NC CRSS. Na prvem mestu so mozganski vzroki
(moZganski tumorji, epilepsije, mozganske malformacije), na drugem
mestu pa posledice nedonosenosti.

Stevilo otrok do dopolnjenega 18. leta glede na skupino
bolezni

Miopifra degensracdija
Posledica nedonodenosti

Sindromi pri katerih je prizadeto tud oko

Ambliopija

Odistop mrednice |brer DR)

Tumorji ofesa

Wnetja ofesa (uweitisi, keratitisl )

Mokgangki virold

Polkodbe olesa

Tapora mrefnitnih 5l

Patologlja vidnega ivea [izjema glavikom)
Distrofija mrenice

Stadkorna bolezen

e P —T

e ———————
Prirojene razvojne bolezni oleda I

E—

——

L= ]
Glawkom

L]

Degeneracija makule in zadajinega pola

L] 5 10 I3 0 15

Slika 3: Struktura otrok-rehabilitandov do dopolnjenega 18. leta
glede na vzroéno bolezen.

Vidno polje je glede na vzrok slabovidnosti in slepote lahko razli¢no
prizadeto. Pri bolnikih z degeneracijo rumene pege je prizadet
centralni vid, medtem ko imajo bolniki z glavkomom in bolniki s
pigmentno retinopatijo, dokler bolezen ne napreduje, prizadeto
predvsem periferno vidno polje. Nekatere bolezni lahko prizadenejo



tako centralni vid kot periferni vid. Potek rehabilitacije, tako glede
medicinske kot tudi tiflopedagoske obravnave, je posebej prilagojen
ostanku vidnega polja. Glede naizpade v vidnem polju smo
rehabiltande razdelili v tri skupine (Slika 4).

10%

= |zpad centralnega dela vidnega polja
u |lzpad samo perifernega dela vidnega polja

= |zpad centralnega in perifernega vidnega polja

Slika 4: Struktura rehabilitandov, starejsih od 18 let, glede na izpad
v vidnem polju.

Strukturo rehabilitandov glede na najboljSo korigirano vidno ostrino
prikazujemo na Sliki 5.
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Slika 5: Struktura rehabilitandov glede na najboljso korigirano
vidno ostrino na boljSem ocesu.

Najvec bolnikov je imelo najboljso korigirano vidno ostrino na boljSem
ocCesu 0,2.

Kategorizacijo slepih in slabovidnih oseb smo opravili glede na
slovensko definicijo slepote in slabovidnosti ter jih razvrstili v pet
skupin (7) (Tabela 1).



Tabela 1: Kategorizacija slepih in slabovidnih v Sloveniji (8).

Kategorije Vidna ostrina Vidno polje
(Snellen)
I. 0.3-01
. =01 -0.05 zoZeno vidno polje na
20 stopinj ali manj okrag Slabovidnost
fiksacijske tocke ne glede na
centralno ostrino vida
M. < 0.05 - 0.02 zoZenost vidnega polja okrog
fiksacijske todke na 5 - 10
stopinj ne glede na centralno
ostring vida;
" < 0,02 - zokenost vidnega polja okrog Slepo
zaznava svetlobe fiksacijske totke do 5 stopinj ne
glede na centralno ostrino vida;
LA Brez zaznave svetiobe

Obravnavali smo tudi nekaj bolnikov, ki jih ne moremo uvrstiti

v nobeno kategorijo. Strukturo bolnikov glede na kategorijo

prikazujemo na Sliki 6.




Struktura rehabilitandov glede na kategorijo
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Slika 6: Struktura rehabilitandov glede na kategorijo.

Najvec rehabilitandov uvrs¢amo v 1. kategorijo. Slepih z vidno ostrino
brez dojema svetlobe (amavroza) je bilo 1 %, 10 % pa po definiciji ne
moremo uvrstiti v skupino slepih in slabovidnih.

Vsem rehabilitandom je bila po pregledu pri oftalmologu ponujena
moznost nadaljnje obravnave in vkljucitev v celovito rehabilitacijo
pri ostalih strokovnjakih v timu. Vzroki zavrnitve so bili razli¢ni, in
sicer pomanjkanje motiviranosti, odsotnost potrebe po rehabilitaciji,
nezmoznost zaradi polimorbidnosti, nezmoZnost organiziranja
prevoza, obcutek obremenjevanja svojcev, ki jih spremljajo na
obravnave, in podobno.

V nadaljevanju smo Zeleli prikazati tudi strukturo vklju¢enih v
nadaljnjo obravnavo glede na starostno skupino. Od skupaj 619
rehabilitandov se je 369 rehabilitandov odlocilo za nadaljevanje



procesa rehabilitacije pri ostalih strokovnjakih v timu. Rezultate
prikazujemo na Sliki 7.

Starostna struktura rehabilitandov glede na vkljulitev v
nadaljnjo obravnavo
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Slika 7: Starostna struktura rehabilitandov glede na vkljucitev v
nadaljnjo obravnavo.

S Slike 7 je razvidno, da se s starostjo odlocitev za nadaljevanje
rehabilitacije zmanjsSuje. Vsi otroci do 18. leta starosti so se vkljucili
v nadaljnjo obravnavo, proporcionalno s starostjo pa je bilo v celoti
obravnavanih manj rehabilitandov. Na odlocitev so vplivali manjsa
motiviranost starejsih, manjsa pricakovanja in tudi manjSa zmoznost
usvajanja kompenzatornih mehanizmov ter polimorbidnost in drugo.
Podobno smo tudi analizirali, kako so se rehabilitandi odlocali o

nadaljnji obravnavi glede na diagnozo. Rezultate prikazujemo na Sliki
8.



Nadaljnja obravnava rehabilitandov glede na bolezen
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Slika 8: Struktura rehabilitandov glede na nadaljnjo obravnavo po
diagnosticiranih boleznih.

Rehabilitandi z diagnozami, ki so povezane z zgodnjo prizadetostjo
vida (posledica nedonosSenosti, ambliopija, odstop mreznice, sindromi
s prizadetostjo o¢esa, mozganski vzroki) in z diagnozami, ki so
praviloma napredujoce (distrofije , miopi¢na degeneracija), so se bolj
pogosto odlocali za vkljucitev v celovit program.

Analiza povezanosti med spolom in diagnozo pri slepih in slabovidnih
vseh starosti za leto 2015 v svetu je pokazala zanimive rezultate.
Slepota in slabovidnost zaradi diabeti¢ne retinopatije in katarakte

sta bili bolj pogosti pri zenskah ne glede na starost, slepota in
slabovidnost zaradi glavkoma in motnosti roZenice pa sta bili bolj



pogosti pri Zenskah (4). Ceprav na$ vzorec rehabilitandov ni primerljiv
z vzorcem na svetovni ravni, smo Zeleli analizirati povezavo med
spolom in boleznijo tudi v Sloveniji. Med pregledanimi v letu 2021

je bilo 247 moskih in 372 Zensk. Moski so se odlocili za nadaljevanje
rehabilitacije v 65 % , Zenske pa v 56 %. Razlog je verjetno tudi v tem,
da je med najstarejsimi rehabilitandi tudi vecji delez Zensk (Slika 9).
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Slika 9: Struktura slabovidnih glede na spol po starostnih skupinah.

Moskih je bilo veC pri najmlajsih, Zensk pa v najstarejsi starostni
skupini.

Strukturo rehabilitandov glede na spol in diagnozo prikazujemo na
Sliki 10.



Struktura rehabilitandov po spolu in skupini bolezni
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Slika 10: Struktura rehabilitandov glede na spol po diagnosticiranih
boleznih.

Vec Zensk je imelo SDM, miopi¢no degeneracijo in vnetja ocesa,
medtem ko so poskodbe ocesa in posledice nedonosenosti bolj
pogoste pri moskih.

RAZPRAVLIANIJE

Izguba vida, ki jo lahko preprecimo (npr. zaradi katarakte, ki je
reverzibilna s kirurSkim posegom, in refraktivne napake, ki je
reverzibilna s predpisom ocal, kontaktnih le¢, vstavitvijo intraokularne
lece) je tudi danes vodilni razlog slabovidnosti in slepote na svetovni
ravni (5). V Sloveniji katarakta in refraktivna napaka —z izjemo
prirojene katarakte — nista pogost vzrok slepote in slabovidnosti. Pri



osebah s sladkorno boleznijo lahko z boljsim nadzorom nad sladkorno
boleznijo in presejalnimi pregledi slepoto in slabovidnost uspesno
preprec¢imo. S presejanjem diabeti¢ne retinopatije na podlagi
fotografij oesnega ozadja lahko ugotavljamo tudi druge vzroke
poslabsanja vida, na primer glavkoma, ki je bil med vzroki slepote pri
starejSih od 50 let v letu 2020 na drugem mestu (5).

Vzorec rehabilitandov v letu 2021 ni nujno vzoréni model za prikaz
znacilnosti nasih rehabilitandov, saj smo se v letu 2021 srecevali

s pandemijo covid-19. Odpovedane so bile predvsem obravnave

pri kroni¢nih in polimorbidnih bolnikih. V primerjavi s prejsnjimi

leti je bilo manjSe tudi Stevilo prvih pregledov. Register slepote in
slabovidnosti nam bo v prihodnjih letih omogocil bolj stvarno sliko
znacilnosti slepih in slabovidnih oseb.

Stevilo bolnikov, ki so slepi in slabovidni zaradi osnovnih vzrokoy,

tj. SDM (9), glavkoma (10) in diabeti¢ne retinopatije DR (11), se
povecuje. Tako kot za druga podroc¢ja medicine tudi za oftalmologijo
velja, da je tudi na drZzavni ravni z ekonomskega vidika pomembno
ugotoviti, kako in na katerem podrocju moramo razsiriti preventivno
in kurativno dejavnost, da bi zmanjsali Stevilo slepih in slabovidnih.
Z druge strani pa so podatki o znacilnostih slepih in slabovidnih zelo
pomembni tudi za naértovanje in uspesnost rehabilitacije.
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IZVLECEK

Pogostost slepote zaradi diabeti¢ne retinopatije se zaradi vse daljSe
Zivljenjske dobe in vse vecje pogostosti sladkorne bolezni nezadrzno
povecuje na globalni ravni. Slepoto in slabovidnost zaradi diabeticne
retinopatije pa lahko skoraj v celoti preprec¢imo s preventivnimi
ukrepi. Ti so predvsem odraz ucinkovitosti zdravstvenega sistema,

ki omogoca hitrejSe zaznavanje in ucinkovit nadzor nad sladkorno
boleznijo s spremljanjem vrednosti krvnega sladkorja in krvnega tlaka
ter s sistemati¢nim presejanjem diabeti¢ne retinopatije, ki zagotavlja,
da osebe z napredovalo diabeti¢no retinopatijo pravocasno zdravimo.
Zaradi ucinkovitega pristopa tako preventivne dejavnosti kot tudi
zdravljenja danes diabeti¢na retinopatija ponekod v Evropi ni vec
vodilni razlog slepote pri delovno aktivnem prebivalstvu.

DIABETICNA RETINOPATIJA KOT VZROK SLEPOTE

Po ocenah je bila leta 2020 diabeti¢na retinopatija (DR) na globalni
ravni vzrok slepote pri skoraj enemu milijonu oseb (razpon 0,59-1,23)
in vzrok slabovidnosti pri skoraj treh milijonih (razpon 2,1-3,9) oseb v
starosti 50 let in vec (1,2).



Glede na vzrok slepote je bil (po projekciji 43 milijonov, 34 milijonov
slepih v starosti 50 in vec) delez slepih zaradi DR na petem mestu, in
sicer takoj za nekorigirano refraktivno napako, katarakto, starostno
degeneracijo makule in glavkomom (1,2). Z glavkomom in starostno
degeneracijo makule je slepota zaradi DR na globalni ravni prizadela
kar 6 milijonov ljudi v starosti 50 let in vec (2).

Pogostost slepote zaradi diabeti¢ne retinopatije

RazSirjenost (prevalenca) slepih in slabovidnih se na globalni ravni
zaradi vse daljSe Zivljenjske dobe nezadrino povecuje. S primerjavo
razsirjenosti (prevalence) slepote po starostnih skupinah ugotavljamo,
da je starostno specificna prevalencna stopnja slepote (angl. age-
standardized prevalence of blindness) vendarle niZja, kar ne velja za
skupino slepih zaradi DR (2).

Starostno specificna prevalencna stopnja slepote se je od leta 1990
do leta 2020 zniZala pri vseh pomembnih vzro¢nih skupinah za
slepoto, povisala se je le pri skupini z DR. Vecja razsirjenost slepote
zaradi DR ni le posledica daljse Zivljenjske dobe, ampak tudi vse
veljega Stevila oseb s sladkorno boleznijo (SB) in neucinkovitosti
zdravstvenega sistema, ki ne omogoca dobrega nadzora in zdravljenja
SBin DR.

Najvecje povisanje razsirjenosti (prevalence) slepote zaradi DR
ugotavljamo v juzni subsaharski Afriki, in sicer za ve¢ kot 100 %.
Sledi Severna Amerika s skoraj 100 %, medtem ko najvecje znizanje
beleZzimo v visokoprihodkovni Aziji s Pacifikom ter v zahodni in
vzhodni Evropi, in sicer za priblizno 50 % (2).



Pogostost sladkorne bolezni

RazSirjenost (prevalenca) SB se povecuje razli¢no glede na regije,
najbolj v deZelah s srednje visokim dohodkom, tudi v Evropi. Za
leto 2021 jo ocenjujejo na 10,5 % prebivalstva (577 milijonov), po
predvidevanjih pa se bo do leta 2045 na globalni ravni povecala na
12,2 % (783 milijonov), v Evropi pa z 9,2 % (61 milijonov) na 10,4 %
(69 milijonov) (3).

Tudi v Evropi se deleZ oseb s SB na prebivalstvo regionalno razlikuje in
znasa na Svedskem 6,8 %, v Veliki Britaniji 7 %, na Hrvaskem 7 %, na
Islandiji 8,2 %, v Sloveniji 8,9 %, na MadZzarskem 9 %, na Poljskem 9,4
%, v Nemciji in Italiji 10 % ter v Spaniji 15 % (3).

V Sloveniji deleZ oseb s SB v letu 2020 ocenjujejo na 8,3 %, medtem
ko je leta 2019 po podatkih NIJZ znasal 8,2 % in leta 2010 6,6 %.

Pogostost slepote zaradi diabeticne retinopatije v evropi
Literature, v kateri bi natancneje opredeljevali pojavnost in
razSirjenost slabovidnosti in slepote zaradi DR v Evropi, ni. V dostopni
literaturi ugotavljajo, da se pojavnost in razSirjenosti slepih in
slabovidnih zaradi DR postopno zmanjsujeta.

Na Islandiji so uvedli presejanje za DR Ze leta 1980, ko so v populaciji
100.000 oseb s SB tipa 1 zabelezili 2400 na novo ugotovljenih
slabovidnih, medtem ko so jih leta 1994 prepoznali samo 500 (4).

V pokrajni Wurttemberg-Hohenzollern je bila leta 1990 pojavnost
slabovidnosti 72 na 100.000 oseb s SB in leta 1998 59 med osebami
s SB tipa 1 in SB tipa 2 (5). Na Poljskem v pokrajini Warmia je bila



pojavnost slabovidnosti leta 1989 102 na 100.000 oseb in leta 2004
le 13 na 100.000 oseb s SB tipa 1 in SB tipa 2 (6). Na Skotskem je bilo
leta 2000 60 na novo ugotovljenih slepih in leta 2009 le Se 24 na novo
ugotovljenih slepih ter 167 vseh slepih zaradi DR na 100.000 oseb s
SB tipa 1 in SB tipa 2 (7).

V ltaliji so v provinci Torino analizirali slepoto glede na razlicne
vzroke v letih 1967-1991. Ugotovili so, da se DR med vzroki slepote s
pogostostjo 13 % uvrsca takoj za katarakto (27 %) (8).

V italijanski raziskavi ugotavljajo, da je bila DR glede na vzrok slepote
v juzno italijanski provinci Viterbo se med letoma 2002 in 2003 na
drugem mestu (9). Na Finskem so primerjali pogostost slepote med
osebami s SB v obdobjih 1982-90, 1991-2000 in 2001-2010 (10) ter
ugotovili, da se je pogostost slepote znizala s 24 % na 14 % in na 10
%, predvsem pri bolnikih s proliferativno DR, in sicer s 42 % na 22 %
in 15 % (10).

Slepota zaradi diabeti¢ne retinopatije je dolgo veljala za najpogostejsi
vzrok slepote med delovno aktivnim prebivalstvom (med 20. in 63.
letom) v razvitem svetu (11-13). Zaradi boljSega vodenja sladkorne
bolezni, nadzora nad dejavniki tveganja za napredovanje DR in zaradi
ucinkovitega presejanja diabeti¢ne retinopatije se je pogostost
slepote zaradi DR v zadnjih letih izrazito zmanjsala. Tako DR ni vec
vodilni vzrok slepote med delovno aktivnim prebivalstvom, kot
opisujejo v VB, Nemciji, Avstriji (14—16).



UKREPI ZA PREPRECEVANIE 1ZGUBE VIDA PRI DIABETICNI
RETINOPATUI

Na zmanjsanje pogostosti slepote pri osebah s SB vplivajo dejavniki, ki
vplivajo tudi na napredovanje DR. Nastevamo jih v nadaljevanju.

1. Nadzor nad vrednostmi krvnega sladkorja (glikemi¢na kontrola)
Kroni¢na hiperglikemija je najpomembnejsi dejavnik tveganja za
nastanek in napredovanje DR in poslabSanje vida (17,18,19). Visja
raven glikiranega hemoglobina (HbAlc) pomeni vecje tveganje za
nastanek in napredovanje DR. Z intenzivnim zdravljenjem z inzulinom
znizamo raven glikiranega hemoglobina, kar je povezano z manjsim
tveganjem za nastanek in napredovanje DR (10). Pri primerjavi
skupine bolnikov na intenzivnem zdravljenju z inzulinom s povprecno
vrednostjo HbAlc 7,0 % in skupine s povprecno vrednostjo HbAlc
7,9 % so ugotovili, da je tveganje napredovanja DR v 12 letih manjse
za kar 21 % (glede na dve stopnje po Early Treatment Diabetic
Retinopathy Study (ETDRS)) (17). Podobno so dokazali v raziskavi
Action to Control Cardiovascular Risk in Diabetes ACCORD Eye, saj

se je pri bolnikih z znizanjem HbAlc s 7,5 % na 6,4 % napredovanje
DR znizalo za 42 % (20). Ob strogem znizevanju vrednosti glukoze in
strogi glikemicéni kontroli je bilo prisotno vecje tveganje hipoglikemije
in sréno-Zilnih dogodkov ter za 22 % visja smrtnost (4 % v skupini s
povprecno ravnijo HbAlc 7,5 % 0z. 5 % v skupini s povpre¢no ravnijo
HbAlc 6,4 %) (20). V izogib moznim zapletom ob zniZzevanju glikemije
moramo skrbno premisliti, kolikSna je ciljna vrednost HbA1c pri vsaki
osebi s SB, in se odlocati individualno.



2. Spremljanje krvnega tlaka

Visje vrednosti krvnega tlaka so neodvisen dejavnik tveganja za
napredovanje DR (18,21). Pri nizjem krvnem tlaku ugotavljajo manjso
stopnjo napredovanja DR (za 34 % manjse tveganje v skupini s krvnim
tlakom 150/85 mmHg v primerjavi s skupino s krvnim tlakom 160/90
mmHg) in boljsi vid (za 47 % manjSe tveganje poslabsanja vida,
opredeljeno s tremi vrsticami po optotipu ETDRS) v devetih letih (22).

3. Presejanje za diabeti¢no retinopatijo

S sistemati¢nim presejanjem lahko zgodaj prepoznamo bolnike z
napredovalo stopnjo diabeti¢ne retinopatije, ki je sicer lahko tudi
povsem brez simptomov. Ucinkovit presejalni program omogoca
tudi zgodnje zdravljenje, saj je u¢inkovito samo zgodnje zdravljenje
napredovale DR . Prva drzava, ki je Ze leta 1980 uvedla sistemati¢no
organizirano redno presejanje za DR pri osebah s SB, je bila Islandija.
Do leta 1994 se je pogostost slepote z 2,5 % znizala na manj kot 0,5
% (23,24). Pomembno zmanjsanje pogostosti slepih so dosegli v
Veliki Britaniji, saj 10 let po uvedbi presejalnega programa DR ni bila
ve¢ vodilni vzrok slepote med delovno aktivnim prebivalstvom (25).
Primera Islandije in Anglije sta za Svetovno zdravstveno organizacijo
(S20) pomemben dokaz, da sistemati¢no presejanje za diabeti¢no
retinopatijo pomembno vpliva na zmanjsanje pogostosti slepote in
slabovidnosti (26).

V Sloveniji se je od implementacije Nacionalnega programa za
presejanje diabeti¢ne retinopatije v drugi polovici leta 2016
delez presejanih z nekaj vec kot 17.200 v letu 2017 povecal na
dobrih 30.000 v letu 2019. Nato je izvajanje programa presejanja



zaradi znanih epidemioloskih razmer, ki so narekovala ustavitev in
zmanjsanje Stevila preventivnih obravnay, zastalo. Z veliko vloZzenega
truda smo kljub prerazporeditvi osebja za potrebe v zvezi z epidemijo
covid-19 in z upostevanjem strogih preventivnih ukrepov v letu 2021
uspeli presejati skoraj 25.000 oseb s sladkorno boleznijo. Stevilka

bi bila ob upostevanju trenda prvih dveh let v sicer drugacnih
epidemioloskih razmerah nedvomno $e mnogo vecja. Najvedji

delez vklju€enih v presejalni program dosegamo v gorenjski regiji

in osrednjeslovenski regiji, po oceni nekaj vec kot 30 % vseh oseb

s SB, najmanjsi deleZ pa v goriski regiji, kjer presejalnega programa
prakticno ne izvajajo.

Vsak preventivni presejalni program obsega cilje, merila in standarde
za zagotavljanje njegove kakovosti. V nasem presejalnem programu
za DR so natan¢no opredeljeni cilji, merila in standardi z jasnim
namenom, da bi vkljucili ¢im ve¢ oseb s SB, odkrili tiste, ki potrebujejo
zdravljenje, in jim omogocili pravocasno zdravljenje.



Cilji, merila in standardi (iz programa presejanja za diabeticno
retinopatijo, revidirano na RSK v aprilu 2022)

Cilj Merilo Minimalni Dosegljivi
standard standard

1. manjSa | doloc¢anje

pogostost poslabsanja
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vida zaradi
diabeti¢ne

retinopatije

zaradi
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1.<0,05
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ocesu,

2.£0,32na
boljSem ocesu
[LogMAR
ekvivalent
+0,5]

za 10 % manj
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ostrino<0,05v 5
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e-karton
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ostrino<=0,32v
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za 40 % manj
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za 40 % manj
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presejalnega
programa z
zapisom v
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2. bolniki vsi ha novo 80 % 100 %
s sladkorno ugotovljeni
boleznijo bolniki s
so vkljuceni sladkorno
v program boleznijo
presejanja za morajo
diabeti¢no pregledani
retinopatijo v 3 mesecih
po postavitvi
diagnoze
3. pravocasno | delez bolnikov, | 60 % 100 %
presejanje presejanih v
napotenih 1 mesecu od
bolnikov napotitve
4. dobra delez <10% <5%
kakovost fotografij, ki
fotografij jih ni mogoce
razvrstiti
5. kakovostno | pregled 100 % 100 %

odcitavanje
fotografij

fotografij in
strinjanje glede
gradiranja
stopnje DR na
fotografijah
(kontrola)




6. izroCitevizvida | odposlan <1 teden: <4 tedne:
napotnemu izvid 50 % 100 %
zdravniku in
bolniku v kratkem
Casu
7. pravocasno ¢as med
zdravljenje odcitkom
stopnje DR in
zdravljenjem
1. PDRR2, 1.70% < 1.100 % <2
1mesec meseca
2. PDRR1c 2.70%<3 2.100% <5
mesece mesecev
3. M2. 3.70% < 2 3.100% <3
meseca mesecev
8. ponovno Cas do 70 % v 24 95 % v 30
presejanje v 1-2 ponovnega mesecih mesecih
letih presejanja
9. srokovnost porocilo enkrat na leto | enkrat na leto
celotnega —analiza

delovnega procesa
presejanja in
odcitavanja,
informiranost
glede programa
presejanja

opredeljenih

meril




4. Pravocasno zdravljenje napredovale DR

- Pravocasno zdravljenje napredovale DR (PDR)

Huda izguba vida (vidna ostrina 0,025 pri dveh zaporednih pregledih
v razmiku Stirih mesecev) je pri bolnikih z PDR z visokim tveganjem
po dveh letih prisotna pri 28 % nezdravljenih oci in po petih letih pri
50 % nezdravljenih oci (27). Z laserskim zdravljenjem s panretinalno
fotokoagulacijo pri bolnikih s PDR zmanjSamo tveganje hude izgube
vida za vec kot 50 %, medtem ko je po panretinalni fotokoagulaciji
pri o¢eh z PDR z visokim tveganjem huda izguba vida po 5-letnem
sledenju prisotna samo pri 20 % (27). S panretinalno fotokoagulacijo
lahko preprecimo poslabsanje vida tudi pri bolnikih s tezko NDR in
zelo tezko NDR (28).

- Pravocasno zdravljenje diabeti¢cnega makularnega edema

Z zdravljenjem diabeti¢nega makularnega edema z intravitrealnim
vbrizganjem zaviralcev Zilnega endotelnega rastnega dejavnika (VEGF)
ali v dolocenih primerih s kortikosteroidnimi vsadki in z mikropulznim
laserjem uspesno zdravimo edem v makuli, ki zajame foveo, in
preprecujemo slabovidnost in slepoto. V raziskavi so dokazali,

da z uporabo zaviralcev Zilnega endotelnega rastnega dejavnika
zmanj$amo slepoto za kar 75 % Ze po dvoletnem zdravljenju (29,30).

- Pravocasno opravljen kirurski poseg — vitrektomija

Pravocasno izvedena vitrektomija pri trakcijskem odstopu makule
in hematovitreusu je pomembna za izboljSanje vidne ostrine in
preprecevanje slepote pri osebah s SB (31).



5. Nova zdravila, ki omogocajo boljSo glikemi¢no kontrolo in
izboljSane metode monitoriranja glikemicne kontrole (32,33).

ZAKLJUCEK

Pogostost slepote in slabovidnosti je nadvse poveden kazalnik
kakovosti zdravstvenega sistema. Slepoto pri diabeti¢ni retinopatiji
lahko namrec skoraj v celoti prepre¢imo z ukrepi, ki jih lahko
omogocimo v u€inkovitem zdravstvenem sistemu. Za preprecevanje
slepote je odlocilno sistemati¢no presejanje, ki omogodi zgodnje
zajetje bolnikov z napredovalo diabeti¢no retinopatijo, in pravocasen
dostop do zdravljenja, saj je samo ¢im prejsnje, tj. zgodnje zdravljenje
lahko zares ucinkovito.
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1IZVLECEK

Starostna degeneracija makule (SDM) je poglavitni vzrok funkcionalne
slepote pri ljudeh po 55. letu starosti. Gre za napredujoco bolezen,
ki v zgodniji fazi Se ne vpliva pomembno na vid, a z napredovanjem
vodi v izgubo centralnega vida. V pozni fazi SDM so v makuli lahko
zlivajoCi se predeli atrofije fotoreceptorjev in pigmentnega epitela
mreznice in Zilnice, kar imenujemo geografska atrofija (GA). Lahko
pa v makulo vrascajo nove Zile — govorimo o neovaskularni SDM
(nSDM). Na obzorju je nekaj obetavnih novih nacinov zdravljenja,

ki so Ze v fazi 3 klinicnega preizkusanja. Za GA v klini¢ni praksi

Se nimamo ucinkovitega zdravljenja, raziskave pa so usmerjene

v zdravila, ki bodisi zavirajo kaskado komplementa ali delujejo
nevroprotektivno, protivnetno in modulirajo vidni cikel. Za nSDM

Ze vrsto let uspesno uporabljamo zaviralce Zilnih endotelnih rastnih
dejavnikov (VEGF), ki jih moramo redno vbrizgavati v oko daljse
obdobje. S ciljiem zmanjsanja bremena zdravljenja nSDM so nove
terapevtske moznosti usmerjene predvsem v dlje trajajoce zaviralce
VEGF, zdravila s postopnim spros¢anjem in gensko zdravljenje. Z



novimi slikovnodiagnosti¢nimi metodami lahko spremembe v makuli,
ki pomenijo vecje tveganje za hitrejsi razvoj bolezni, prikazemo, Se
preden vplivajo na vid, bolnike pa spremljamo bolj pogosto. Tudi
nacin Zivljenja in podporno zdravljenje pomembno prispevata k
pocasnejsemu razvoju SDM.

Kljucne besede: starostna degeneracija makule, SDM, geografska
atrofija, neovaskularna starostna degeneracija makule.

uvoD

Bolezni mreZnice so v razvitem svetu poglavitni vzrok okvare vida

in slepote. Starostna degeneracija makule (SDM) je poglavitni

vzrok funkcionalne slepote pri ljudeh po 55. letu starosti. Izsledki
metaananlize iz leta 2014 kazejo, da je razSirjenost (prevalenca) SDM
v Evropi 10,4 % (1). Napovedujejo, da bo zaradi vse daljse Zivljenjske
dobe leta 2040 to bolezen imelo priblizno 288 milijonov ljudi oz.
priblizno 25 milijonov Evropejcev (2).

Pri SDM patoloski proces poteka na ravni fotoreceptorjev,
pigmentnega epitela mreznice, ter Bruchove membrane in

Zilnice, spremembe pa so najbolj izrazite v makularnem predelu

(3). Nakopicijo se druze, kar postopno okvarja nad njimi lezece
fotoreceptorje in pigmentni epitel mreznice ter vodi v izgubo
centralnega vida. Gre za napredujoco bolezen, ki v zgodnji fazi Se

ne vpliva pomembno na vid, zato jo tedaj pogosto prezremo. V
zgodnji fazi jo na podlagi velikosti druz klasificiramo kot zacetno
SDM, ko so druze Se manjse, in kot intermediarno SDM, ko so druze
velike. Z napredovanjem v pozno fazo SDM lahko v makuli vidimo
zlivajoCe se predele atrofije fotoreceptorjev ter pigmentnega



epitela mreznice in Zilnice, t. i. geografsko atrofijo (GA), ki vodi v
napredujoco izgubo centralnega vida. V katerikoli fazi SDM lahko
pride do vrasc¢anja novih Zil, ki se razras¢ajo v makuli. Tako nastane
makularna neovaskularizacija, ki jo imenujemo neovaskularna oblika
SDM (nSDM). Spremembe popacijo sliko in okvarijo centralni vid; ¢e
jih ne zdravimo, nastane v makuli fibroza in s tem nepovratna izguba
centralnega vida (4).

V nastanek in razvoj SDM so vklju€eni Stevilni dejavniki, kot so
staranje, dedna nagnjenost in okoljski dejavniki, ki se prepletajo

in oblikujejo zelo razliéne klini¢ne slike. Predvidevajo, da je SDM
posledica sprememb v normalni homeostazi mreznice, kar vpliva na
presnovo mascob in imunski odziv ter povzroc¢a kroni¢no vnetje in
oksidativni stres. Ti mehanizmi so zato tudi terapevtske tarce novih
zdravil za SDM.

GEOGRAFSKA ATROFLJA

Trenutno preizkusajo Stevilne nove nacine zdravljenja GA, ki se
vpletajo na razli¢nih ravneh patogeneze bolezni, tj. inhibirajo
kaskado komplementa, zmanjsujejo oksidativni stres, delujejo
nevroprotektivno in protivnetno ter modulirajo vidni cikel. Vse blize
je tudi gensko zdravljenje, saj je kar nekaj zdravil Ze v fazi 3 klini¢nega
preizkusanja.

Inhibitorji sistema komplementa

Sistem komplementa je pomemben del naravnega imunskega odziva.
Izsledki raziskav na molekularni ravni druz kaZejo, da ima SDM tudi
imunolo$ko komponento, zato se v Stevilnih raziskavah o zdravljenju
GA osredotocajo na zaviranje kaskade komplementa.



Pegcetacoplan (APL-2) selektivno inhibira komplement C3, ki je

osrednja molekula v kaskadi vseh treh poti komplementa (5). V
raziskavah faze 3 (DERBY in OAKS) so z mesecnim intravitrealnim
vbrizgavanjem APL-2 povecevanje atrofi¢cnega podrocja upocasnili za
kar 22 %, zdravilo pa so bolniki dobro prenasali. Rezultati raziskave so
tako spodbudni, da bo pegcetacoplan kot prvo registrirano zdravilo za
zdravljenje GA na voljo predvidoma zZe leta 2023.

Podobno spodbudni rezultati so tudi glede ucinkovitosti avacincaptad
pegola (Zimura), inhibitorja C5 (6). Tudi za to zdravilo se je izkazalo,

da z mesecnim intravitrealnim vbrizganjem po enem letu upocasnimo
napredovanje SDM za kar 27 %. To preucujejo v raziskavi GATHER2,

ki je Ze v fazi 3 klini¢nega preizkusanja, prve rezultate pa lahko
pricakujemo Ze v drugi polovici letoSnjega leta.

Nevroprotektoriji
V patogenezi SDM igrata pomembno vlogo tudi zmanjsano delovanje
mitohondrijev v mreznici in oksidativni stres.

Trenutno preizkusajo molekuli tetrapeptid (Elamipretid), ki

ga vbrizgamo subkutano (7), in Risutegamin, ki ga vbrizgamo
intravitrealno (8). Zdravili preko uc¢inkovanja na mitohondrije
zmanjSata oksidativni stres. Obe ucinkovini sta v fazi 2 klinicnega
preizkusanja za zdravljenje bolnikov z intermediarno SDM.

Protivnetna zdravila

Sirokospektralni antibiotik tetraciklin deluje tudi protivnetno. V teku
je raziskava faze 3 TOGA, v kateri preizkusajo ucinek nizkih odmerkov
(tj. 40 mg, tablete) doksiciklina na upocasnitev napredovanja GA (9).



Modulatorji vidnega cikla

Zelo velike presnovne potrebe fotoreceptorjev pomenijo veliko
razgradnih produktov, njihovo kopicenje pa povzroca vnetje, ki je
povezano z nastankom GA. Pri razvoju GA imajo pomembno viogo
tudi toksi¢ni agregati vitamina A v obliki dimerov. Modulatorji
vidnega cikla preko vpliva na encime v ciklu zmanjsujejo kopicenje
citotoksi¢nih produktov in s tem razvoj GA.

AKL-001 je sinteti¢ni vitamin A, ki v telesu zamenja vitamin A.
Kemijsko modificiran vitamin A namre¢ upocasni tvorbo toksi¢nih
dimerov. AKL-001 preucujejo v raziskavi SAGA in je Ze v fazi 3
klinicnega preizkusanja. Zdravilo uzivamo per os, in sicer enkrat
dnevno (10).

Gensko zdravljenje

Vse vec je tudi raziskav o ucinkovitosti enkratnega posega, pri
katerem v subretinalni prostor vbrizgamo celice ali dejavnike,

ki vplivajo na strukturo zunanjih slojev mreznice. Testirajo tudi
ucinkovitost zarodnih celic retinalnega pigmentnega epitela,
potrebno za ohranjanje fotoreceptorjev, in ucinkovitost celic, ki
tvorijo zascitne faktorje, ki jih na tem mestu primanjkuje. Raziskave so
Se v zacetnih fazah, tj. v fazi 1 ali fazi 2.

NEOVASKULARNA STAROSTNA DEGENERACIJA MAKULE
Neovaskularna oblika SDM se pojavi pri zgolj 10—15 % bolnikov s
SDM, a je zaradi hitrega poteka bolezni pri kar 90 % bolnikov vzrok
pomembne izgube vida (11). V zadnjih dveh desetletjih uspesno
zaviramo njeno napredovanje. Prvo zdravljenje izbire nSDM



so zaviralci Zilnih endotelnih rastnih dejavnikov (angl. vascular
endothelial growth factor, VEGF), ki jih v klini¢ni praksi za zdravljenje
te bolezni rutinsko uporabljamo od leta 2006. Gre za bioloSka zdravila
za znotrajocesno rabo, s katerimi uspesno zmanjsujemo pojavnost
(incidenco) slepote zaradi nSDM, po opazovalnih raziskavah iz Svice,
Izraela in Skotske do kar 50 % (12,13,14).

Zaviralci VEGF so zelo ucinkovita zdravila za zdravljenje nSDM,

Ce jih zaénemo uporabljati dovolj zgodaj, torej preden nastanejo
nepovratne okvare, in ¢e zdravljenje izvajamo redno. Trenutno so

v kliniéni rabi tri registrirana zdravila —ranibizumab, aflibercept in
brolucizumab, ki jih vbrizgavamo intravitrealno. Vbrizganje moramo
redno ponavljati vec let, sprva vsak mesec, kar je za bolnike in njihove
svojce oziroma skrbnike, ki jih spremljajo na zdravljenje, pogosto
precejSnje breme. Vse veéje je breme zdravljenja tudi za izvajalce in
za placnika, tj. zdravstveni sistem v celoti. Zato intenzivno iS¢ejo nove
nacine zdravljenja, predvsem v smislu daljSega ucinka po vbrizganju,
postopnega sproscanja zdravila in genskega zdravljenja.

Novi zaviralci VEGF
Tudi v Evropo v klini¢no rabo Ze prihaja novo bispecificno protitelo
faricimab, ki naj bi ga registrirali v zacetku druge polovice letoSnjega

leta. Faricimab je protitelo, ki hkrati zavira delovanje dveh molekul,
VEGF in angiopoetina 2, ter s tem sinergisti¢no poveca stabilnost
Zil. Dvojno delovanje poveca ucinkovitost in trajanje v primerjavi z
monoterapijo s trenutno znanimi zaviralci VEGF. V raziskavah faze
3 TENAYA in LUCERNE so ugotovili, da je ucinkovitost faricimaba
enaka kot ucinkovitost aflibercepta, ki ga vbrizgavamo na 8 tednov.
Za obvladovanje bolezni pri 80 % bolnikov zados¢a odmerjanje



faricimaba po fazi nabora na 12 tednov ali redkeje, pri 45 % celo
samo na 16 tednov (15). Zdravilo bolniki dobro prenasajo.

Nova generacija zaviralcev VEGF je molekula KSI-301. Protitelo
proti VEGF-A uporablja novo platformo ABC, s ¢cimer nastane velik
bipolimer, ki ostane dolgo v oc¢esu, interval med odmerjanji pa je
daljsi. Ucinkovitost molekule KSI-301 in njeno varnost trenutno
preizkusajo v raziskavi faze 2/3 DAZZLE, v kateri jo primerjajo z
afliberceptom (16).

S kombiniranim zdravljenjem z ranibizumabom in hovo molekulo

OPT-302, ki je trenutno v klinicnem preizkusanju faze 2, skusamo

z delovanjem na razli¢ne receptorje za VEGF povecati ucinkovitost
tudi pri bolnikih, ki se slabSe odzivajo na monoterapijo, in podaljsati
ucinkovanje (17).

PodaljSano sproscanje zdravila
V klini¢no uporabo prihaja trajni znotrajocesni vsadek, ki ga polnijo z
zaviralcem VEGF ranibizumabom. Gre za t. i. PDS (angl. port delivery

system) z ranibizumabom, ki po enkratnem polnjenju ucinkuje kar 6

mesecev. Vsadek kirursko namestimo na predel pars plana oesa, z
ranibizumabom pa ga polnimo neinvazivno in v Cisti sobi. Zdravilo se
kontinuirano sprosc¢a v vitrealni prostor po nacelu pasivne difuzije.
V klini¢ni raziskavi faze 3 ARCHWAY so potrdili, da je zdravljenje s
PDS, ki so ga polnili na 6 mesecev, enako ucinkovito kot zdravljenje z
mesecnim vbrizgavanjem ranibizumaba (18).



V klinicnem preizkusanju je biorazgradljiv vsadek z inhibitorjem

tirozin kinaze aksitinibom (OTX-TKI), ki ga vbrizgamo v vitrealni

prostor z injekcijo in omogoca postopno sproscanje ucinkovine tako,
da ucinek traja 3—6 mesecev (19).

Gensko zdravljenje

Vse vec preizkusajo tudi gensko zdravljenje nSDM, ki je trenutno

Ze v fazi 2. Poteka tako, da z vektorjem v oko vnesemo genom, ki

v retinalnih celicah spodbuja tvorbo monoklonalnega protitelesa,
zaviralca VEGF, podobnega ranibizumabu (RGX-314) (20) oz.
afliberceptu (ADVM-022) (21). Vektor subretinalno ali subhialoidalno
vbrizgamo le enkrat.

PREVENTIVNO UKREPANIJE

Nove slikovne diagnosti¢cne metode, predvsem opti¢na koherencéna
tomografija (OCT) in opti¢no koherenc¢na tomografska angiografija
(OCTA), omogocajo, da neinvazivno prikazemo spremebe v makuli,
Se preden so klini¢no vidne oz. preden vplivajo na vid. Prepoznamo
lahko spremembe, ki pomenijo tveganje za hitrejsi razvoj bolezni v
neovaskularno obliko, npr. retikularne psevdodruze in neeksudativna
makularna neovaskularizacija (22,23). Da bi napredovanje bolezni
¢im prej prepoznali, moramo bolnike s tovrstnimi spremembami
spremljati bolj pogosto. Zdravljenje nSDM je namrec veliko bolj
ucinkovito, ¢e z njim za¢nemo takoj, tj. ko je vidna ostrina Se dobra
(24).

Uvedba ucinkovitega programa za presejanje starejsih, ki bi ga izvajali
s slikovnimi diagnosti¢nimi metodami, kot je OCT, bi omogocila



zgodnje odkrivanje bolezni, ko $e ne povzroca simptomov. V
zadnjih letih se vse bolj uveljavlja umetna inteligenca oz. tehnika
poglobljenega ucenja v oftalmologiji. Na posnetkih OCT lahko s
temi orodji z veliko zanesljivostjo, obcutljivostjo in specificnostjo
prepoznamo spremebe, ki so znacilne za SDM (druze, subretinalne
druzoidne depozite, tekocino v mreznici ali pod njo in geografsko
atrofijo) (25).

H kasnejSemu pojavu in pocasnejSemu razvoju SDM lahko zelo
pripomoremo tudi z na¢inom Zivljenja. S prenehanjem kajenja,
telesno dejavnostjo ter povecanim vnosom luteina, zeaksantina

in polinenasi¢enih mascobnih kislin s hrano lahko pomembno
zmanjSamo tveganje za pojav oziroma napredovanje bolezni (26).
V raziskavi AREDS so potrdili zascitni ucinek prehranskih dopolnil s
kombinacijo vitaminov C in E, makularnih barvil luteina in zeaksantina
ter mineralov bakra in cinka. Pri bolnikih s SDM v enem ocesu Ze
v pozni fazi ali v obeh oceh v intermediarni fazi je bilo tveganje za
napredovanje v nSDM v 5 letih manjse za kar 25 % (27,28). Tudi
mediteranska prehrana dokazano pripomore k pocasnejSemu
napredovanju v pozno fazo SDM (29).

ZAKLJUCEK

Zaradi staranja prebivalstva lahko pri¢akujemo vse vec bolnikov,

ki bodo zaradi SDM potrebovali zdravljenje. Razvijajo nove nacine
zdravljenja, ki so pri bolnikih z intermediarno SDM in GA usmerjeni
predvsem v preprecevanje izgube fotoreceptorjev, pri bolnikih

z nSDM pa v zmanjsanje bremena zdravljenja. Pomembna sta
zgodnje odkrivanje bolezni in individualen pristop k zdravljenju. Pri



diagnosticiranju, presejanju in usmerjanju zdravljenja si pomagamo z

umetno inteligenco oz. algoritmi poglobljenega ucenja. Nenazadnje

je zelo pomembno tudi ozaves$¢anje o pomenu zdravega nacina

Zivljenja, s katerim SDM napreduje bistveno pocasneje.
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SLEPOTA IN SLABOVIDNOST PRI GLAVKOMU
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IZVLECEK

Ceprav glavkom povzroci le 8 % primerov slepote na svetu, je med
vzroki nepovratne slepote, ki jo lahko prepre¢imo, na prvem mestu.
Po ocenah ima glavkom 76 milijonov ljudi, izmed njih je 7,7 milijona
slepih ali moc¢no slabovidnih zaradi glavkoma. Ker razsSirjenost
(prevalenca) glavkoma s staranjem eksponentno narasca, lahko
pricakujemo, da bo leta 2040 na svetu vec kot 112 milijonov ljudi z
glavkomom. V Sloveniji o vzrokih slepote in slabovidnosti nimamo
natancnih podatkov, ampak le grobe ocene, ki izhajajo iz posameznih
populacijskih raziskav v drzavah centralne Evrope in se glede na
zdravstveni sistem, nacin Zivljenja in dohodek na prebivalca moc¢no
razlikujejo. V prispevku predstavljamo vzroke slepote in slabovidnosti,
vpliv na kakovost Zivljenja ter predloge ukrepov za izboljsanje.

Da bi pridobili prave podatke za Slovenijo, je kljucna vzpostavitev
nacionalnega registra slepih in slabovidnih. Ti podatki bodo namrec
v veliko pomo¢ pri na¢rtovanju nacionalne zdravstvene politike in
presejalnih programov, s katerimi lahko izboljSamo kakovost Zivljenja,
povezano z vidno funkcijo, in jo ohranimo v pozno starost.

Kljucne besede: diagnosticiranje, glavkom, razsirjenost, slabovidnost,
slepota.



uvoD

Glavkom je med vodilnimi vzroki nepovratne slepote in slabovidnosti,
ki bi ju s pravocasnim odkrivanjem in zdravljenjem glavkoma lahko
preprecili. Ocenjujejo, da je bilo leta 2020 na svetu 43,3 milijona
oslepelih, izmed njih 33,6 milijona slepih, starih 50 let in vec (1).
Med vzroki slepote pri odraslih, starih 50 let in vec, je na prvem
mestu katarakta (15,2 milijona primerov), na drugem mestu glavkom
(3,6 milijona primerov), sledijo nekorigirana refraktivna napaka

(2,3 milijona primerov), starostna degeneracija rumene pege (1,8
milijona primerov) in diabeti¢na retinopatija (0,9 milijona primerov)
(2). Glede na merila Svetovne zdravstvene organizacije (SZO) je slep
vsak, ki ima vidno ostrino manj kot 0,05 (Snellen) ali zoZeno vidno
poljem okrog centralne fiksacijske tock ena na manj kot 10 stopinj.
Leta 2020 je bilo po ocenah med odraslimi, starimi 50 let in ve¢, kar
206 milijonov slabovidnih oseb. Med vzroki slabovidnosti na svetu
je na prvem mestu nekorigirana refraktivna napaka (86,1 milijona
primerov), ki ji sledijo katarakta (78,8 milijona primerov), starostna
degeneracija rumene pege (6,2 milijona primerov), glavkom (4,1
milijona primerov) in diabeti¢na retinopatija (2,9 milijona primerov)
(2). Merilo SZO za srednje hudo slabovidnost je vidna ostrina, enaka
ali ve¢ja od 0,1 in manjsa kot 0,3, medtem ko je huda slabovidnost
opredeljena z vidno ostrino, ki je enaka ali ve¢ja kot 0,05 in manjsa
kot 0,1 (Snellen). Podatki o vzrokih slepote in slabovidnosti so
pridobljeni iz razli¢nih virov, v katerih so analizirali razsirjenost
(prevalenco) posameznih vzrokov slepote in slabovidnosti pri
posameznem narodu ali ve¢ narodih. Ti podatki so relativho grobe
ocene razsirjenosti glede na vzrok, saj je pokritost svetovnih regij

z viri oz. populacijskimi raziskavami neenakomerna in nepopolna



ter boljsa v Aziji (Kitajska, Indija), Avstraliji, ZDA, Veliki Britaniji kot v
centralni Evropi, kamor se uvr$ca Slovenija. V to regijo je vklju¢enih Se
12 drav, in sicer Bolgarija, Bosna in Hercegovina, Ce$ka, Crna gora,
Hrvaska, Slovaska republika, MadZzarska, Poljska, Romunija, Severna
Makedonija, Srbska republika in Niue ali Polinezijska skala (otok blizu
nove Zelandije s priblizno 1600 prebivalci). Za regijo centralna Evropa
je v analizo vzrokov slepote in slabovidnosti 1 vir, medtem ko za
Slovenijo podatkov o razsirjenosti in vzrokih slepote in slabovidnosti
ni (2). Pri prikazu vzrokov za slepoto in slabovidnost za leto 2020 so
regije zdruZene v sedem t. i. superregij: Srednja Evropa, Vzhodna
Evropa in Srednja Azija; regija z visokimi prihodki; Latinska Amerika

in Karibi; Severna Amerika in Bliznji vzhod; Juzna Azija; Jugovzhodna
Azija, Vzhodna Azija in Oceanija; Subsaharska Afrika. Relativni delez
glavkoma med vzroki slepote se med superregijami razlikuje. Glavkom
je v superregiji z visokimi prihodki (zahodna Evropa, vklju¢no z Gr¢ijo,
Severna Amerika, Argentina, Avstralija, Japonska) med vzroki slepote
2 28,2 % (95 % 1Z: 24,0-32,3)* na prvem mestu, medtem ko je v
superregiji centralna Evropa, vzhodna Evropa in centralna Azija (v
katero je vkljuc¢ena Slovenija) s 14,8 % (95% 1Z: 12,3—-17,3) na drugem
mestu (za katarakto). V Sloveniji je za leto 2020 ocenjena razsirjenost
slepote in slabovidnosti 18,2 %, tj. 376.587 prizadetih oseb, in je
podobna kot v Romuniji (https://www.iapb.org/learn/vision-atlas/
magnitude-and-projections/gbd-regions/central-europe/), medtem
ko je v sosednji Avstriji, ki je uvrsc¢ena v superregijo “visoki prihodki”,

117 —interval zaupanja (angl. confidence interval, Cl) je razpon ocen za
neznani parameter, ki z veliko verjetnostjo (stopnjo verjetnosti, npr. 95
%) vkljucuje populacijsko vrednost.



6,6 % (1). Ti podatki pa so dejansko zgolj grobe ocene in so podane z
intervalom zaupanja, saj Slovenijo uvricajo v superregijo, v kateri so
drZave z niZjim dohodkom na prebivalca ter drugacnimi zdravstvenimi
sistemi in nacinom Zivljenja. V letu 2021 se po podatkih Svetovne
banke Slovenija (tudi Hrvaska, Slovaska republika in MadZarska)
uvrs¢a med drzave z visokimi prihodki na prebivalca, zato so podatki
za Slovenijo o slepih in slabovidnih ter vzrokih slepote in slabovidnosti
nezanesljivi in vprasljivi (https://iamcr.org/income).

Analiza razSirjenosti in vzrokov izgube vida za obdobje 1990-2010
vklju€uje samo drzave z visokimi prihodki ter vzhodno in centralno
Evropo (3). V proucevanih regijah je bil glavkom Cetrti najpogostejsi
vzrok slepote, a objavljeni rezultati temeljijo na majhnem Stevilu
nacionalnih raziskav ali jih sploh ni bilo (npr. za centralno Evropo
samo ena raziskava iz Bolgarije) (3).

S staranjem prebivalstva, zlasti v drzavah z visokimi prihodki, se
zivljenjska doba in delez starejSih povecujeta. Ocenjujejo, da bo

do leta 2050 na svetu 61 milijonov (95 % 1Z: 52,9-69,3) slepih in

474 milijonov (95 % 1Z: 322-400) oseb s srednje hudo in hudo
slabovidnostjo (2). Glavkom je kroni¢na napredujoca opticna
nevropatija, razsirjenost glavkoma pa s staranjem eksponentno
narasca (4,5). Tako je imelo leta 2020 glavkom 76 milijonov oseb,

za leto 2040 pa ocenjujejo, da bo na svetu 111,8 milijona oseb z
glavkomom (5). Pri¢akujemo torej, da bo na svetu v regijah z visokimi
prihodki pa tudi v Afriki in Aziji vecje Stevilo slepih in slabovidnih
zaradi glavkoma, kar za posameznika pomeni pomembno slabso
kakovost Zivljenja, za druzbo pa vecje ekonomsko in socialno breme
(6-8). V preglednem prispevku predstavljamo vzroke velikega deleza



slepote in slabovidnosti ter pristope, s katerimi lahko ohranimo vidno
funkcijo in preprec¢imo ali odloZimo napredovanje glavkoma.

VZROKI SLEPOTE IN SLABOVIDNOSTI PRI GLAVKOMU

Vzroki slepote in slabovidnosti so napredovali glavkom ob
diagnosticiranju bolezni, neosvescenost in nepoznavanje bolezni ter
slabo sodelovanje pri zdravljenju glavkoma. Pri zaCetnem in srednje
hudem glavkomu so bolniki pogosto brez tezav, zlasti, ¢e glavkom
poteka asimetri¢no in je bolj prizadeto eno oko. Vecina bolnikov ne
opazi sprememb v vidnem polju (negativni skotomi), dokler bolezen
ni Ze moc¢no napredovala. Ta fenomen je posledica plasti¢nosti
mozganov, ki vrzeli v vidnem polju zapolnijo s podobnimi vzorci in
barvami iz sosednjih delov vidnega polja (9). Pri obojestranski okvari,
ki prizadene isti predel vidnega polja, bolniki opisujejo meglen vid oz.
manjkajoce dele v vidnem polju (10,11). Glavkom imenujemo tudi
“tihi unicevalec vida”, saj poteka brez simptomoy, vid pa se pogosto
poslabsa Sele pri napredovali bolezni. V populacijskih raziskavah

so ugotovili, da polovica bolnikov z glavkomom ni diagnosticiranih
(12,13).

V Veliki Britaniji je bila med registriranimi slepimi in slabovidnimi
bolniki zaradi glavkoma pri 80 % prisotna huda okvara vidne funkcije
Ze ob prvi prezentaciji, od tega sta bili dve tretjini bolnikov slepi na
obe ocesi (14). Bolniki z vecjo okvaro v vidnem polju ob odkritju
glavkoma so najbolj ogroZeni, da bodo oslepeli Se za ¢asa Zivljenja
(15). Na Svedskem so iz medicinske dokumentacije 592 zdravljenih
bolnikov z glavkomom odprtega zakotja dolodili vidno funkcijo ob
zadnjem obisku pred smrtjo (16). Bolniki so z diagnozo glavkom
Ziveli v povprecju 12 let, mediana starost, pri kateri so oslepeli, je



bila 86 let, mediano trajanje obojestranske slepote pa 2 leti. Po 10
letih je 26,5 % bolnikov oslepelo na eno oko in 5,5 % bolnikov na obe
ocesi, po 20 letih pa je 38 % bolnikov oslepelo na eno oko in 13,5 %
bolnikov na obe ocesi. Priblizno eden od 6 bolnikov z glavkomom je
bil ob zadnjem obisku slep na obe ocesi.

Neosvescenost in nepoznavanje glavkoma vplivata, da bolniki
poslab$anje vida pripisujejo drugim vzrokom (katarakta, spremembi
dioptrije) ali staranju.

Slaba adherenca (izpuscanje zdravljenja, nepravilno jemanje zdravil in
prekinitve zdravljenja) je bolj pogosta pri kroni¢nih, brezsimptomnih
boleznih, kot je glavkom. Napredovanje izpadov v vidnem polju je bilo
v vecdji randomizirani raziskavi linearno povezano z adherenco (17).
Pri bolnikih, ki v 8 letih nikoli niso izpustili zdravljenja, je vidno polje
ostalo stabilno. Slabsa adherenca (neredno jemanje in izpuscanje
dnevnih odmerkov predpisanega zdravljenja) je bila povezana z
vecjim napredovanjem v vidnem polju.

VPLIV GLAVKOMA NA KAKOVOST ZIVLJENJA

Kakovost Zivljenja je odvisna od vidne funkcije in je pri bolnikih

z obojestranskim napredovalim glavkomom mocno okrnjena.
Binokularno vidno polje in povprecni odklon vidnega polja na boljSem
oCesu sta klini¢na parametra, ki najbolj korelirata s kakovostjo
Zivljenja (18). Z diagnozo glavkom so povezani strah pred oslepitvijo,
anksioznost in depresija. Anksioznost in depresija sta pri bolnikih z
glavkomom kar za 10-krat pogostejsi kot pri osebah, primerljivih po
starosti in spolu, ki nimajo glavkoma (19). Z napredovanjem glavkoma
imajo bolniki tezave pri hoji in branju, ne opazijo predmetov in
premikajocih se predmetov s strani, tezko se prilagajajo razli¢ni



osvetlitvi (npr. prehodu iz temnega v svetel prostor) in imajo slabo
kontrastno obcutljivost (barve so manj intenzivne, zbledele) (20—
22). Odvzem vozniskega dovoljenja zaradi slabe vidne funkcije je
pomemben mejnik v smislu izgube samostojnosti (23). Strah pred
gibanjem in padci zaradi slabega vida dodatno pripomore k druzbeni
osamitvi (24).

KAKO ZMANJSATI STEVILO SLEPIH IN SLABOVIDNIH ZARADI
GLAVKOMA

Vsako leto v marcu poteka svetovni teden glavkoma. Cilj je osve$canje
javnosti in posameznikov o glavkomu, pomembnemu vzroku
nepovratne slepote na svetu, ki bi jo lahko preprecili. Zato je temeljni
poudarek na pravocasnem odkrivanju bolezni, ki jo z zdravljenjem
lahko upocasnimo in tako vse Zivljenje ohranimo dobro vidno
funkcijo. Ker bolniki z glavkomom pogosto nimajo nikakrsnih tezav,
je za diagnosticiranje glavkoma potreben o¢esni pregled, ki ga pri
osebah z glavkomom v druZini svetujemo pred 35. letom starost],
vsem pa ob predpisu blizinskih ocal zaradi starovidnosti pri 40. letu.
Med 40. in 60. letom priporo¢amo ocesni pregled na 2—-3 leta, po 60.
letu pa enkrat letno ali na 2 leti.

Glavkom je kroni¢na in pocasi napredujoca opti¢na nevropatija, ki
zahteva vsezivljenjsko zdravljenje. Zato je pomembno, da bolniki
dobro poznajo in razumejo naravo svoje bolezni ter tudi namen
zdravljenja. Prav slaba adherenca je pri priblizno tretjini bolnikov
osnovni vzrok napredovanja glavkoma (25).

Z uvedbo presejalnih programov za odkrivanje glavkoma, ki bi bili
stroskovno ucinkoviti (npr. tehnologija umetne inteligence), bi lahko
zmanjsali slepoto in slabovidnost zaradi glavkoma (26).



V prihodnosti se obeta optimizacija zdravljenja glavkoma, ki bi
omogocila pravo vrsto zdravljenje za posameznega bolnika (zdravila,
laser, kirurski poseg) glede na individualno tveganje za napredovanje
bolezni (personalizirana medicina) (27).

ZAKLJUCEK

Glavkom je med vodilnimi vzroki nepovratne slepote, ki bi jo lahko s
pravocasnim diagnosticiranjem in zdravljenjem ucinkovito preprecili.
Z vzpostavitvijo in vodenjem registra slepih in slabovidnih ter registra
za glavkom v Republiki Sloveniji bi imeli pregled nad vzroki slabega
vida. Ti podatki bi omogocili boljse nacrtovanje zdravstvene politike
in presejalnih programov, s katerimi bi izboljsali vid ter vid in z njim
povezano kakovost Zivljenja ohranili v pozno starost. S staranjem
populacije in vse daljSo pri¢akovano Zivljenjsko dobo se poveluje
Stevilo bolnikov z glavkomom in ¢as Zivljenja s to boleznijo. Zato je
pomembno, da glavkom diagnosticiramo dovolj zgodaj, s pravocasnim
zdravljenjem upocasnimo slabsanje ter ohranimo kakovost Zivljenja
bolnikov in njihovo samostojnost v vsakdanjem Zivljenju (28).
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IZVLECEK

V Nacionalnem centru za celovito rehabilitacijo slepih in slabovidnih
smo letos zaceli izvajati program celovite rehabilitacije (CRSS), ki je od
leta 2008 zdravstvena pravica. Namenjen je ljudem z diagnozo slep
ali slaboviden in njihovim svojcem (od O let do konca Zivljenja), ¢e gre
za tolikSno stopnjo okvare oziroma poslabsanja vidne funkcije, da je
oseba v funkcionalnem smislu bistveno ovirana glede na predhodno
stanje ali ima v primerjavi s sovrstniki bistveno zmanjSsano moZznost
osebnega razvoja. V okviru CRSS posebno mesto zavzema tudi
celovita rehabilitacija slepih in slabovidnih otrok in njihovih druzin,

ki zahteva svojevrsten pristop. V svetu je pravica oziroma moznost
rehabilitacije urejena zelo razli¢no, kar na primeru izbranih drzav
predstavljamo v naSem prispevku.

Kljucne besede: rehabilitacija, slepota, multidisciplinarni, pravica.
uvoD

Po podatkih Svetovne zdravstvene organizacije (SZO) kar 90 % od 45
milijonov vseh slepih in slabovidnih Zivi v drzavah v razvoju, od tega



priblizno 3 milijoni v zahodni Afriki. Kar 80 % primerov slepote se je
mogoce izogniti, 60 % je mogoce zdraviti in 20 % celo prepreciti. Pa
vendar imata v drZavah v razvoju dostop do uradnih rehabilitacijskih
storitev samo 2 % invalidov (1).

O sodobni rehabilitaciji slepih in slabovidnih lahko govorimo Sele

po letu 1986, ko je Ameriska fundacija za slepe sponzorirala in
organizirala prvo mednarodno konferenco. Tedaj so se raziskovalci, ki
danes sodelujejo v celoviti rehabilitaciji, prvic zbrali na enem mestu
ter si izmenjali klini¢ne in prakti¢ne izkusnje.

Dostopnost do rehabilitacije slepih in slabovidnih ter nacin in Stevilo
vklju¢enih rehabilitandov kot tudi strokovnih profilov se v svetu

mocno razlikuje.

SLOVENUA

Celovita rehabilitacija slepih in slabovidnih je v Sloveniji kljub
uzakonjeni pravici iz leta 2008 relativno novo podrocje. V
multidisciplinarni obliki je zaZivela Sele leta 2017. Za vse strokovne
profile, vklju¢ene v rehabilitacijo, pomeni preseganje klasi¢nega
pojmovanja ozkega strokovnega podrocja posameznega profila. Gre
namrec za sinergistiéno delovanje vseh strok, ki so vklju¢ene v timsko
obravnavo.

Od leta 2008 je celovita rehabilitacija slepih in slabovidnih v
Sloveniji po 23. ¢lenu Zakona o zdravstvem varstvu in zdravstvenem
zavarovanju zdravstvena pravica, kar pomeni, da je do nje upravicen
vsak, ne glede na starost, ki je po medicinski definiciji, ki velja



v Sloveniji, slep ali slaboviden in hkrati zdravstveno zavarovan.

V program so torej zajeti tudi otroci in starostniki, ne le aktivna
populacija. Gre za velik civilizacijski preskok v obravnavi ljudi s
tovrstno invalidnostjo, saj je vkljucevanje posameznih strokovnjakov
postalo del celovite obravnave in torej ni prepusceno samoiniciativi

slepih/slabovidih ter njihovem iskanju poti in financiranja.

Celovita obravnava se ne nanasa le na ozko medicinsko definicijo

slepote in slabovidnosti, ampak skusa vkljuciti tudi posameznike, ki

so morda zunaj medicinskega okvira, a so zaradi okvar vidne funkcije,

kot je polovi¢ni izpad v vidnem polju, pri otrocih pa cerebrala

okvara vidne funkcije, pomembno omejeni v delovanju. Sele z

upostevanjem funkcionalne klasifikacije, ki ne uposteva le medicinske

definicije, pac pa tudi spretnosti in sposobnosti posameznika z vsemi

socialnoekonomskimi posledicami, lahko dobimo celovit vpogled v

preostalo vidno funkcijo v najsirSem pomenu (2).

Koncept rehabilitacije v Sloveniji, na katerem temelji delovanje CRSS,

v osnovi izvira iz Backmanove doktrine (3) ter obsega razli¢ne storitve

za slepe in slabovidne:

e ucinkovit indentifikacijski in napotitveni sistem;

 dostop do oftalmoloskih storitev: diagnoza, prognoza, posvet z
genetiki, morebitno zdravljenje;

* dostop do funkcionalne, kliniéne, psiholoske in socialne obravnave;

* dostop do individualno predpisanih opti¢nih in/ali elekronskih
pripomockov;

¢ dostop do ustreznih sistemati¢nih pedagoskih treningov za izrabo
preostalega vida;



e dostop do ustreznih funkcionalnih prilagoditev okolja doma, na
delovnem mestu in v soli;

¢ spremljanje in morebitno ponovno ovrednotenje funkcionalnega in
klinicnega primanijkljaja.

Vsakega rehabilitanda obravnava multidisiplinarni tim, ki je

opredeljen v programu Celovita rehabilitacija slepih in slabovidnih

(4). Ucinkovitost rehabilitacije je namre¢ odvisna od sodelovanja z

razlicnimi strokami, zato je oblikovanje ustrezno opremljene skupine

temeljni pogoj za uspeh.

ANGLUA

V Angliji zaradi staranja prebivalstva in vse vecjega pritiska na
zdravstvene in socialne storitve sicer vse bolj poudarjajo preventivne
in rehabilitacijske storitve, a kljub temu slepi in slabovidni nimajo
dostopa do celovite storitve. Oftalmolog opravi le registracijo
slepega/slabovidnega ter potrdilo poslje slepemu/slabovidnemu,
njegovemu druzinskemu zdravniku in lokalni socialni sluzbi. V posebni
ambulanti optometrist predpise pripomocke. Nato se v postopek
vkljucijo socialne sluzbe, ki izvajajo rehabilitacijo; do njih lahko po
registraciji pri oftalmologu pridejo z neposrednim stikom, preko
optometrista, pri katerem izpolnijo obrazec, ali preko ocesnih klinik/
ambulant, kjer prav tako izpolnijo obrazec za napotitev. Vkljucene

so tudi neprofitne organizacije z razlicnimi profile zaposlenih, ki
svetujejo slepim/slabovidnim (5). Lokalne oblasti imajo v skladu z
Zakonom o oskrbi iz leta 2014 pravno obveznost, da ljudem z izgubo
vida pomagajo razviti prakticne spretnosti in strategije za ohranjanje
neodvisnosti, vklju¢no z:



- vsaj Sestimi tedni brezpla¢ne rehabilitacije,
- brezpla¢no skupnostno opremo z manjsimi prilagoditvami doma (v
vrednosti do 1000 funtov) (6).

Kraljevi nacionalni institut za slepe (angl. The Royal National Institute
of Blind People, RNIB) je ena vodilnih dobrodelnih organizacij pri
izgubi vida v Zdruzenem kraljestvu in najvecja skupnost slepih in
slabovidnih. RNIB je v pregledu stanja glede rehabilitacije vida v
Angliji sporocil, da kljub Stevilnim primerom dobre prakse lokalne
oblasti slepim in slabovidnim Zal ne zagotavljajo zadovoljive podpore

(7).

ZDRUZENE DRZAVE AMERIKE

Medicare (nacionalni vladni program, ki ga upravlja zvezna vlada in
je namenjen predvsem starejsim od 65 let, a tudi mlajsim invalidom)
od leta 2002 krije stroske rehabilitacije, ki vklju€ujejo tudi slepoto

in slabovidnost. Gre za rehabilitacijske storitve, ki so namenjene
‘izboljSanju delovanja z zdravljenjem ter izboljSanju ucinkovitosti

pri vsakodnevnih dejavnostih, vkljuéno z ves¢inami samooskrbe

in upravljanjem doma.” Omenjene storitve pripadajo slepim in
slabovidnim ter jih predpiSe zdravnik, izvajajo pa jih pooblasceni
zdravstveni izvajalci, ki so lahko oftalmologi, optometristi, certificirani
delovni terapevti ali fizioterapevti pod neposredim nadzorom
optometrista ali oftalmologa. V nekatere ekipe za rehabilitacijo
slepih in slabovidnih so vkljuceni tudi specializirani strokovnjaki za
orientacijo in mobilnost (angl. orientation and mobility specialists,
COMS), ki posameznikom pomagajo pri prepoznavanju prilagoditev,
ki jih potrebujejo za ¢im bolj varno, neodvisno in samostojno gibanje.



V ekipo so vklju¢eni tudi ucitelji rehabilitacije, socialni delavci,
svetovalci in strokovnjaki za informacijsko komunikacijsko tehnologijo
(8,9).

V ZDA mlajsi od 3 let prejmejo individualni druZinski nacrt storitev,
medtem ko starejSim od 3 let individualni izobrazevalni nacrt pripravi
skupina za posebno izobraZzevanje. Njim je v skladu z zveznim
zakonom o rehabilitaciji iz leta 1973 zagotovljen tudi varen dostop
do ucnega okolja, ki ga opredeli specializirana skupina za posebno
izobrazevanje (8).

Storitve, ki jih pokriva Medicare, vkljucujejo zacetno oceno zdravnika
in terapevtska sre¢anja vseh omenjenih profilov. Predpisa opti¢nih

in elektronskih pripomockov zavarovanje ne krije (9). Vedno pa je
potrebno preveriti, katere rehabilitacijske storitve so vkljucene v
zavarovanje in ne zgolj v Medicare, saj jih v nekaterih zveznih drZavah
lahko delno ali v celoti zagotavlja drugo zavarovanje.

FRANCLA

V Franciji je 1,7 milijona slabovidnih, med njimi 207.000 slepih (brez
zaznavanja svetlobe) ali moc¢no slabovidnih (preostali vid je omejen
na razlikovanje silhuet). Kar 81 % ljudi z okvaro vida je starih 50 let in
vec (10). Vsakih 15 ur se rodi slep otrok (11).

Spletna stran oftalmologov Francije “Le Syndicat National des
Ophtalmologistes de France” (Le SNOF) je edini sindikat oftalmologov,
ki zastopa in brani vse njihove moralne in materialne interese.
Slepota je opredeljena z ostrino vida manj kot 1/20 na boljsem ocesu
po korekciji. NoSenje bele palice je dovoljeno, ko je ostrina vida



boljSega oCesa po korekciji najvec¢ 1/10. Oseba se Steje za slabovidno,
¢e ima vidno ostrino po korekciji 4/10-1/20 ali vidno polje 10-20
stopinj. Zmanjsanje vidnega polja se upoSteva tudi pri oceni stopnje
invalidnosti s strani Komisije za pravice in avtonomijo invalidov La
CDAPH (fr. Commission des droits et de I'autonomie des personnes
handicapées) glede na lestvico z dne 4. novembra 1993.

RazSirjenost (prevalenca) okvare vida se s starostjo mo¢no

povecCuje in je v zavodih oziroma ustanovah visja kot v domacem
okolju. Med starejSimi ima okvaro vida vec Zensk kot moskih

(12). V Franciji deluje veliko zdruzenj, bolnisnic in rehabilitacijskih
centrov, namenjenih slepim in slabovidnim. O njih si lahko
preberemo na spletnih naslovih www.aveuglesdefrance.org ; www.
keratocone.net; www.lesauxiliairesdesaveugles.asso.fr ; www.
fondationhospitalieresaintemarie.com ; www.crdv.asso.fr ; www.
ophtalmologie-lariboisiere.fr. Pomoc¢ nudijo tudi Stevilni informacijski
in svetovalni centri, npr. Zdruzenje za rehabilitacijo in reintegracijo
za samostojnost oziroma neodvisnost slabovidnih ARRADV (fr.
Association de Réadaptation et de Réinsertion pour 'Autonomie

des Déficients Visuels), zdruzenje strokovnjakov predvsem s
podrocja vida, zdravja in invalidnosti s posebno specializacijo na
podrocju okvare vida. V obravnavo oseb z okvaro vida so vkljuc¢eni
Stevilni strokovnjaki razli¢nih specialnosti. Oftalmolog diagnosticira
okvaro vida in po moZnosti zdravi, nato pa se v obravnavo vkljucijo
strokovnjaki s podrocja rehabilitacije in tehni¢nih pripomockov. Na
spletu je na voljo veliko spletnih naslovov ekip strokovnjakov, ki so
usposobljene za pomoc pri tezavah z vidom. Slepi in slabovidni se
lahko posvetujejo tudi preko telefona, odgovarjajo pa strokovnjaki, ki
se redno izobrazujejo o novostih s podrocja okvar vida (13).



Na ARRADV so zaposleni oftalmolog, optik, nekdanji zdravnik
koordinator specializirane veje upravne enote za invalide MDPH

(fr. la Maison départementale des personnes handicapées) (14),
doktor fizikalne medicine in rehabilitacije, ortoptik, delovni terapevt,
psihomotoric¢ni terapevt, instruktor lokomocije, psiholog, pomocnik
socialne sluzbe, nacionalni referencni strokovnjaki na podrocju vida
(13) in strokovnjaki medicinsko-socialne podporne sluzbe za odrasle
invalide dveh organizacij SAMSAH (fr. service d’accompagnement
médico-social pour adultes handicapés). SAMSAH ARRADV vkljucéuje
multidisciplinarno ekipo strokovnjakov, ki so specializirani za okvare
vida. Zdravnik in/ali zdravstveni vodja usklajuje obravnavo ljudi s
celotno ekipo.

Socialni delavec pomaga pri iskanju reSitev za socialne tezave,
povezane z okvaro vida, tj. pri upravnih postopkih, iskanju sredstev
(za nakup tehni¢ne pomoci itd.), dostopu do ¢loveske pomocdi
(gospodinja, negovalka itd.), prevoza in hobijev, pri pravnih postopkih
ter pri zaposlovanju in vzdrZzevanju zaposlitve. Multidisciplinarna
ekipa v praksi za vsako osebo opravi vse storitve za ¢im boljSo izrabo
vseh njenih zmoznosti (za kompenzacijo slabega vida) in ji pomaga,
da se ¢im bolj prilagodi domacemu in zunanjemu okolju. Strokovno
ekipo podpira administrativna ekipa (15).

Delo z osebami z okvaro vida lahko poteka v domacem okolju in na
oddelku. Primer ustanove, v kateri se zdravijo tudi bolniki z okvaro
vida, je bolnisnica Sainte-Marie Paris, ki omogoca enodnevno ali
daljSe zdravljenje. V njej obravnavajo bolnike z izklju¢no okvaro vida
pa tudi bolnike s pridruzenimi boleznimi. Cilj obravnave je optimizirati



strategije prilagajanja v izogib vplivu zdravstvenih pomanijkljivosti. V ta
namen potekajo razliéne dejavnosti, na primer ortopti¢na dejavnost,
psihomotoricna reedukacija, psiholoska podpora, reedukacija pisanja,
ponovna prilagoditev na vsakodnevne dejavnosti, u¢enje uporabe
tehni¢nih pripomockov. Cena hospitalizacije se oblikuje glede na
bolnikovo situacijo. Stroske lahko v celoti krije obvezno zdravstveno
zavarovanje, lahko v celoti ali delno dodatno zavarovanje (t. i.
mutuelle), lahko pa vse stroske krije bolnik sam.

Bolniku se lahko zarac¢una dodaten fiksni prispevek, ki ga lahko krije
dodatno zavarovanje (16).

SVEDSKA

Na Svedskem obstaja ve¢ kot 25 razli¢nih nacionalnih prostovoljnih
zdruZenj invalidov in za invalide z velikim Stevilom lokalnih podskupin.
Samo 9,5 % slepih ali skoraj slepih u¢encev obiskuje posebne 3ole,
6 % pa obiskuje posebne razrede, medtem ko so ostali vkljuceni

v normalne razrede. Izmed njih je vec¢ kot 3 % popolnoma slepih.
Tehnicni pripomocki za invalide so na voljo brezplacno, a na predpis
medicinskega ali paramedicinskega osebja (17).

Stevilo starejsih z okvarjenim vidom se tudi na Svedskem nezadrino
povecuje. Stremijo k cilju, da bi se ljudje, stari 80 let in ve,
udeleZevali rednih ocesnih pregledov, da bi ¢im dlje ohranili vid in
samostojnost. Operacijo katarakte in rehabilitacijo slabovidnosti

bi morali bolnikom ponuditi pravocasno, tj. ko Se prinasa koristi,
najkasneje v 80. letu starosti (18).



HRVASKA

Na Hrvaskem imajo slepi in slabovidni, ki jih kategorizira oftalmolog,
pravico do predpisa pripomockov, na primer teleskopskih ocal.

Ce je binokularna vidna ostrina manjsa od 0,5, imajo pravico do
predpisa bele palice, rocne oz. Zepne ure za slepe, reproduktorja

oz. snemalca zvocnih knjig, bralca ekrana z govorno sintezo, brajeve
elektronske beleznice in elektronske lupe. Osebam s hudo okvaro
vida v odrasli dobi, osebam s hudo okvaro vida od rojstva ali otrostva
ali zgodnje mladosti, ki niso usposobljene za samostojno Zivljenje
preko rehabilitacijskega programa, odraslim slepim osebam, ki so
dozZivele spremembe (osebne, druzinske, prostorske ali socialne) in
odraslim slepim osebam s pridruzenimi invalidnostmi pripada tudi t. i.
psihosocialna rehabilitacija. Njen cilj je boljse in karseda samostojno
Zivljenje v druzini in (delovnem) okolju. Program psihosocialne
rehabilitacije poteka z individualnim pristopom.

Slepi in slabovidni imajo po Zakonu o poklicni rehabilitaciji in
zaposlovanju invalidov, ki ureja pravico do rehabilitacije, zaposlovanja
in dela ter zaposlovanja in zaposlovanja invalidov, tudi pravico do
zaposlitvene rehabilitacije. Invalid ima torej pravico do poklicne
rehabilitacije, preostala delovna sposobnost pa se doloci s strokovnim
mnenjem (19).

Specifiéne rehabilitacijske programe podpore slepim in slabovidnim
izvajajo specializirani centri (financirani s strani razlicnih ministrstvev),
zdruzenja ali zveze drustev. Institucije same izbirajo organizacijske
oblike in se bistveno razlikujejo po pristopu. Programi potekajo na
terenu, interno ali v kombinirani organizacijski obliki. Na terenu



se program izvaja v domu in skupnosti upravic¢encey, izobrazevalni
ustanovi kraju stalnega prebivalis¢a ali na delovnem mestu (20).

ZAKLJUCEK

V evropski regiji Svetovne zdravstvene organizacije (SZ0) ima okvaro
vida vec kot 30 milijonov ljudi, izmed njih je 2,7 milijona slepih.

Pa vendar se slepoti lahko v kar 8 od 10 primerov z ustreznim
zdravljenjem ali zgodnjim preprecevanjem uspesno izognemo.
Ocesno zdravje namrec ucinkovito spodbujamo z vkljucitvijo celovitih
storitev za preprecevanje in zdravljenje v obstojece zdravstvene
sisteme. Tudi SZO Zeli zagotoviti dostop do rehabilitacijskih storitev
vsem, ki jih potrebujejo (21).

V Sloveniji je za rehabilitacijske storitve s programom celovite
rehabilitacije kot zdravstveno storitvijo in z modermo opremljenimi
novimi prostori, v katerih multidisciplinarni tim izvaja svoje storitve
in sodeluje z rehabilitandi, zelo dobro poskrbljeno. Nas pristop je
redkost tudi v svetovnem merilu, saj omogoca, da so vsi strokovnjaki
in vse rehabilitacijske storitve za slepe in slabovidne na voljo na enem
mestu. Tudi financirajo se iz enega vira.
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TIFLOPEDAGOGIKA V LUCI CELOVITE
REHABILITACUE

Ingrid Zolgar
Pedagoska fakulteta Ljubljana

1ZVLECEK

lzguba vida ima za posameznika in njegovo druZino Stevilne neugodne
posledice. Na celostno funkcioniranje posameznika vpliva v razli¢ni
meri. Za vzpostavitev porusenega ravnotezja v biopsihosocialnem
funkcioniranju oseba z izgubo vida potrebuje celovito rehabilitacijo.
Rehabilitacija oseb z izgubo vida je proces, sistem in cilj. Zahteva
sodelovanje multidisciplinarnega tima, v katerem igra neobhodno
vlogo tudi tiflopedagog. V prispevku predstavljamo tiflopedagogiko

in njen razvoj, vlogo, naloge in kompetence tiflopedagoga ter potek
izobrazevanja tiflopedagogov.

Kljucne besede: tiflopedagogika, Studijski program, celovita
rehabilitacija slepih in slabovidnih.

UuvoD

lzguba vida, ki sodi med pomembnejse modalitete za sprejemanje
in obdelavo informacij iz okolja, kot tudi za razvoj in ucenje, ima
za posameznika in njegovo druzino Stevilne posledice ter se zelo
razli¢no odraza na celostnem funkcioniranju posameznika. Preplet
specificnih znacilnosti vizualnega funkcioniranja posameznika



(stopnja izgube vida, vrsta, starost nastanka, stabilnost itd.) kot tudi
njegove individualne znacilnosti (adaptivne in kognitivne sposobnost],
motivacija itd.) ter znacilnosti oZjega in SirSega socialnega okolja

se razlicno odraZajo na njegovem funkcioniranju. Zato je Se kako
pomembno, da vsako osebo z izgubo vida v procesu edukacije

in rehabilitacije obravnavamo individualno v skladu z njegovimi
potrebami.

Ne glede na omejitve in izzive, s katerimi se srecujemo, pa statisti¢ni
podatki in rezultati raziskav dokazujejo, da lahko tudi osebe s slepoto
in slabovidnostjo z ustreznimi prilagoditvami in rehabilitacijo uspesno
zakljucijo Solanje ter se kasneje tudi zaposlijo in aktivno vkljucijo v
SirSo druzbo.

Eden pomembnih ¢lanov strokovnega tima v okviru celovite
rehabilitacije slepih in slabovidnih (CRSS) je tiflopedagog —
strokovnjak, ki je usposobljen za edukacijo in rehabilitacijo oseb s
slepoto in slabovidnostjo v vseh Zivljenjskih obdobjih.

TIFLOPEDAGOGIKA

Po sodobni opredelitvi je tiflopedagogika veda, ki proucuje zakonitosti
razvoja, edukacije in rehabilitacije oseb s slepoto in slabovidnostjo

v razli¢nih Zivljenjskih obdobijih. Je del specialne in rehabilitacijske
pedagogike ter zajema tako sploSne principe specialnopedagoske
rehabilitacije kot tudi specificne postopke vzgoje, izobraZevanja in
edukacije oseb s slepoto in slabovidnostjo. Tiflopedagogika teorijo
oblikuje na osnovah znanstvenih disciplin, ki razlagajo bioloske,
socioloske in psiholoske zakonitosti razvoja ¢loveka. Njena vez z
drugimi znanostmi je implicitna, neposredna in posredna. Implicitno
je povezana s specialno in rehabilitacijsko pedagogiko — torej



teorijo in prakso, ki proucuje razvoj, edukacijo in rehabilitacijo
oseb s posebnimi potrebami ter pedagogiko in psihologijo slepih
in slabovidnih, oftalmologijo idr. Neposredno je povezana s
splosno pedagogiko, didaktiko, pedagosko in razvojno psihologijo,
medicinskimi vedami idr., posredno pa s filozofijo, zgodovino,
kibernetiko, metodologijo in statistiko znanstvenega raziskovanja
ter drugimi znanostmi in disciplinami, ki so pomembne za razvoj
tiflopedagoske teorije in prakse.

ZACETKI TIFLOPEDAGOGIKE

Ce parafraziramo Ebbinghausa, lahko re¢emo, da ima tiflopedagogika
kratko zgodovino in dolgo preteklost (1).

V zgodovini so slepoto glede na obstojece filozofsko-gnoseolosko

in etiéno razumevanje tistega ¢asa obravnavali razlicno. Zanimanje
znanosti za problem slepote se je pojavil Sele v delih filozofov v

18. stoletju, v katerih zasledimo teoreti¢ne razprave o senzornih
sposobnostih slepih. Leta 1749 je Denis Diderot v znamenitem

delu »Pismo o slepih za tiste, ki vidijo« opisal duSevne sposobnosti
slepih in prvi podprl idejo o moznosti izobrazevanja slepih. Taksne
ideje in prebujena zanimanja so formalen zacetek sistemati¢nega
izobraZevanja in usposabljanja oz. rehabilitacije. Prvi zavod za slepe
je v Parizu leta 1784 ustanovil Valentin Hally. Ucenci so se naucili
brati in pisati, izvajati glasbo in opravljati vsakodnevne Zivljenjske
dejavnosti. Zacelo se je poklicno usposabljanje za slepe osebe. Sledilo
je ustanavljanje zavodov drugod po Evropi. Tako je na primer Johann
Wilhelm Klein leta 1804 ustanovil zavod na Dunaju in je tudi avtor
prvega ucbenika za izobrazevanje slepih (2—4).



INSTITUCUE V SLOVENUI

Leta 1919 je bil ustanovljen zavoda za slepe v Ljubljani (kasneje
preimenovan v Zavod za slepo in slabovidno mladino, danes Center
IRIS), leta 1936 pa Dom slepih v Skofji Loki (leta 1964 skupaj z
Invalidskimi delavnicami postane Center slepih in slabovidnih Skofja
Loka, danes Center slepih, slabovidnih in starejsih) (5,6).

Poleg Zavoda za slepo in slabovidno mladino v Ljubljani, v katerega so
se vkljucevali predSolski in osnovnosolski otroci in ucenci, je Center
slepih in slabovidnih v Skofji Loki obsegal srednjo $olo, invalidske
delavnice in dom oskrbovancev ter bil usmerjen predvsem v
rehabilitacijo, zaposlovanje in varstvo (6). Leta 2004 se je srednja Sola
zdruzila z Zavodom za slepo in slabovidno mladino Ljubljana, center
pa se je preimenoval v Center slepih, slabovidnih in starejsih. Danes
imamo eno samo institucijo — Center IRIS, ki pokriva predsolsko,
osnovnoSolsko in srednjeSolsko populacijo.

V preteklosti je program celovite rehabilitacije odraslih oslepelih
oseb po 21. letu, ki delno ali v celoti izgubijo vid, izvajal Center

slepih in slabovidnih Skofja Loka. Program sta sestavljala dva dela
(u€enje novih vescin ter psihoterapevtska in psihosocialna pomoc),
vzporedno pa je potekala tudi rehabilitacija druzine. Program

je potekal v obdobju 1979-2004 (7). V vmesnem ¢asu, tj. do
vzpostavitve CRSS na Ocesni kliniki v Ljubljani (8), so zamrle vse oblike
izvajanja rehabilitacije slepih odraslih.

Posamezne segmente rehabilitacije so v obliki posebnih programov
na podrocju socialnega varstva ob pomoci zunanjih strokovnjakov

za svoje Clane izvajala posamezna medobdcinska drustva slepih

in slabovidnih (7). Zveza drustev slepih in slabovidnih Slovenije



je reprezentativna invalidska organizacija in povezuje devet
medobcinskih drustev.

Vec kot 200 let izobraZevanja in usposabljanja oz. rehabilitacije oseb
s slepoto in slabovidnostjo je v tem ¢asu doZivelo velike spremembe
— od zacetnih segregiranih oblik do vklju¢evanja v Sole v domacem
kraju.

REHABILITACIJA KOT SISTEM, PROCES IN CILJ

lzguba vida pred posameznika postavlja dolo¢ene omejitve in
izzive na vseh podrocjih Zivljenja: omejitve v obsegu in raznolikosti
izkusenj, omejitve v gibanju ter omejitve v nadzoru nad okoljem

in sebe v odnosu do njega (9). Rehabilitacija oseb z izgubo vida je
proces in sistem, ki zajema tako subjektivne kot objektivne dejavnike
ter ima za cilj doseZzeno stopnjo, raven rehabilitacije. To pomeni,
da rehabilitacija hkrati oznacuje proces, s katerim se posameznik
usposablja zaradi socialne integracije, in uspesen rezultat tega
usposabljanja. Rehabilitacija je torej proces, sistem in cilj oz. ucinek.
Cilj tiflopedagoske rehabilitacije je vzpostavitev razli¢nih
kompenzacijskih mehanizmov, ki posamezniku omogocajo ¢im bolj
samostojno in neodvisno funkcioniranje v vsakodnevnem Zivljenju.
V okviru tiflopedagoske edukacije in rehabilitacije naslavljamo
pomembno vprasanje, ki se glasi:

Kaj naj se posameznik nauci oziroma kaj potrebuje:

- da postane ¢imbolj samostojen?

- da razvije vse svoje potenciale?

- da ucinkovito, spretno komunicira?

- dasodeluje z vrstniki/drugimi?

- da samostojno skrbi zase in za svoje potrebe?



- da se samostojno giblje?

- da pridobiva informacije v ustreznih medijih?

- dajasno artikulira in izraZa svoje potrebe?

- da se aktivno vklju€uje v Sportne in prostocasne dejavnosti?
- daima kompetitivno in produktivno zaposlitev?

Rehabilitacijska podrocja (specialna znanja) obsegajo vescine,
spretnosti in znanja, ki jih posameznik s slepoto in slabovidnostjo
potrebuje za svoj vsestranski razvoj ter za ublaZitev in odpravo
neposrednih in posrednih posledic izgube vida kot predpogoj

za akademsko ucenje in poklicno usposabljanje ter pripravo na
samostojno in neodvisno Zivljenje. Te dejavnosti naslavljajo tako
osebe s slepoto in slabovidnostjo, osebe s slepoto in slabovidnostjo
z ve€ motnjami ter osebe, ki so vid izgubile kasneje v Zivljenju.
Omogocajo vsestranski razvoj posameznika, specifi¢en razvoj
senzornih modalitet za interakcijo z okoljem, oblikovanje specialnih
komunikacijskih tehnik, tehnik varnega in samostojnega spoznavanja
materialnega sveta, gibanja, spoznavne procese, razvoj predstay,
pojmoyv, potrebnih vsakodnevnih vescin za neodvisno Zivljenje, torej
vklju¢evanje v programe vzgoje in izobraZevanja ter razlicne socialne
sredine in delo. Pridobivajo in nadgrajujejo se glede na razvojno
obdobje posameznika, individualne potrebe ter se stalno izvajajo v
procesu rehabilitacije ob vkljucevanju druzine (12—-14).

Rehabilitacijska podrocja obsegajo:

- kompenzatorne spretnosti (vklju¢no s komunikacijskimi tehnikami);
- senzorne spretnosti;

- vsakodnevne dejavnosti;



- orientacijo in mobilnost;

- rekreacijske in prostocasne dejavnosti;
- opolnomocenije;

- socialne spretnosti;

- pomozno in podporno tehnologijo;

- zaposlitvene vescine.

Teoreticna izhodisca in raziskave sicer podpirajo njihovo pomembnost
in potrebnost, a se v praksi kaze, da se preve¢ usmerjamo na
akademske vsebine, premalo ¢asa pa namenjamo poucevanju
neakademskih vsebin (npr. socialnih spretnosti itd.) (15-19).
Podrocja so medsebojno povezana in komplementarna. Pridobivajo
in nadgrajujejo se glede na razvojno obdobje posameznika in
individualne potrebe ter se stalno izvajajo v procesu rehabilitacije.
Delo tiflopedagoga je izjemno raznoliko in zahtevno. Ob tem mora
biti u¢inkovito in dobro organizirano, saj poteka v razlicnih okoljih in v
razli¢nih razvojnih obdobjih posameznika s slepoto ali slabovidnostjo.
Tiflopedagogi se pri svojem delu srecujejo s posamezniki s slepoto in
slabovidnostjo v razli¢nih starostnih obdobijih, z razlicno substrukturo
izgube vida in z njegovo druZino pa tudi z razli¢nimi strokovnjaki
(vzgojitelji, ucitelji, vodstvi sol, oftalmologi, svetovalnimi delavci idr.)
in z vrstniki. Naloge tiflopedagoga so tako usmerjene (20-25):
¢ v neposredno poucevanje posameznika s slepoto in slabovidnostjo
na podrocju rehabilitacijskih dejavnosti (specialna znanja);
* v pripravo okolja (adaptacija in modifikacija), ki je dostopno za
osebo s slepoto ali slabovidnostjo;
¢ v svetovanje, pomoc in podporo (starSem, drugim strokovnjakom,
posamezniku, vrstnikom idr.).



IZOBRAZEVANIJE TIFLOPEDAGOGOV

V preteklosti je izobraZzevanje tiflopedagogov potekalo na tedanji
Pedagoski akademiji, kasneje Pedagoski fakulteti Univerze v Ljubljani,
Studij tiflopedagogike pa se je izvajal na visjeSolskem Studiju. S
prehodom na visokoSolski Studij je bil program sicer sprejet, a nikoli
razpisan. Zaradi dolgega obdobja, ko Studija v Sloveniji ni bilo (vse od
leta 1974), se je Stevilo tiflopedagogov mocno zmanjsalo.

V okviru bolonjske prenove Studijskih programov Pedagoske fakultete
Univerze v Ljubljani smo posodobili in oblikovali Studijski program
»Tiflopedagogika in pedagogika specifi¢nih u¢nih tezav«. Tako smo
v Studijskem letu 2009/10 po dolgih letih premora v prenovljen
Studijski program ponovno vpisali generacijo Studentov. Program

je tudi edini v Sloveniji, ki usposablja strokovnjake za vzgojno-
izobraZevalno in rehabilitacijsko delo s slepimi in slabovidnimi
osebami. Poleg edukacije in rehabilitacije slepih in slabovidnih oseb
usposablja strokovnjake za delo z osebami z izrazitimi specificnimi
ucnimi tezavami, tj. s primanjkljaji na posameznih podrocjih u¢enja
(PPPU).

SESTAVA PROGRAMA

Program tiflopedagogike in pedagogike specifiénih u¢nih tezav s
spremembami upoSteva usmeritve in spoznanja stroke ter priporocila
mednarodnih ustanov glede edukacije strokovnjakov za delo s slepimi
in slabovidnimi osebami in osebami z izrazitimi specificnimi u¢nimi
tezavami, tj. s primanjkljaji na posameznih podrocjih uc¢enja (PPPU),
prav tako pa sledi potrebam prakse (26).



Studij tiflopedagogike obsega osem semestrov na dodiplomskem
Studiju (prva bolonjska stopnja — 240 KT) in dva semestra na
podiplomskem magistrskem Studiju (druga bolonjska stopnja — 60
KT). Nadaljevanje Studija na drugi stopnji je usmerjeno v poglabljanje
kompetenc na izbranem podrocju in na koherentno interdisciplinarno
povezovanje razlicnih strokovnih oziroma disciplinarnih vidikov.
Tiflopedagog v okviru Studijskega programa pridobi kompetence

za izvajanje kontinuuma programov vzgojno-izobrazevalnega in
rehabilitacijskega dela za osebe s slepoto in slabovidnostjo v razli¢nih
organizacijskih oblikah, v institucionalnih in neformalnih okoljih ter v
vseh Zivljenjskih obdobjih.

Pri sestavi programa smo upostevali naslednje (26):

(1) Pri koncipiranju in pripravi programa smo upostevali kontinuum
posebnih potreb (oseb s slepoto, slabovidnostjo in dodatnimi
motnjami ter oseb s PPPU), kontinuum vseh razvojnih obdobij ter
kontinuum vzgojno-izobraZevalnih in rehabilitacijskih programov.

(2) Program uposteva usmeritve in spoznanja stroke ter priporocila
mednarodnih ustanov glede edukacije strokovnjakov za vzgojno-
izobraZzevalno in rehabilitacijsko delo s slepimi in slabovidnimi
osebami v razli¢nih organizacijskih oblikah in Zivljenjskih obdobjih.
Upostevali smo sprejete mednarodne standardne znanj stanovske
organizacije na podrocju edukacije in rehabilitacije slepih in
slabovidnih oseb (27).

(3) Pri prenovi programa smo upostevali tudi usmeritve Evropske
agencije za razvoj na podrocju posebnih potreb (28), ki spodbujajo
izobraZzevanje prihodnjih strokovnjakov za inkluzivno vzgojo in
izobraZevanje ter rehabilitacijo oseb s posebnimi potrebami v
razli¢nih organizacijskih oblikah in Zivljenjskih obdobjih.



(4) Sprejeti mednarodni in domaci dokumenti opredeljujejo pravice
do nediskriminatornega izobraZevanja oseb s posebnimi potrebami
(npr. Salamanska deklaracija,1994; dokument OZN »lzobrazevanje za
vse«, 2000; Lizbonska strategija, 2002; Konvencija o pravicah oseb s
posebnimi potrebami, OZN, 2006; Koncepcija razvoja izobrazevanja v
RS, Bela knjiga, 1995; Zavod o osnovni $oli, 1996; Zakon o usmerjanju
otrok s posebnimi potrebami, 2007) (29-36).

(5) Osnovne naloge Studijskega programa so proucevanje
biopsihosocialne strukture slepih in slabovidnih oseb in oseb z uénimi
teZzavami, proucevanje in razvijanje sistema vzgoje, izobraZevanja

in rehabilitacije slepih in slabovidnih oseb in oseb s PPPU ter
proucevanje in delovanje na druzbene (socialno-ekonomsko-
kulturne) dejavnike, ki vplivajo na vkljuCevanje slepih in slabovidnih
oseb in oseb s PPPU v druzbo.

(6) Delo strokovnjakov na tem podrodju je nadvse raznoliko in
razvejano in ga opredelimo z dvema temeljnima pristopoma, ki

se medsebojno prepletata: i) z edukacijskim pristopom, ki obsega
izvajanje ali sodelovanje priizvajanju kontinuuma programov za slepe
in slabovidne osebe in osebe s PPPU in ii) s klini¢énim pristopom, ki
vklju€uje preventivo, odkrivanje, diagnosticno oceno in obravnavo
otrok, mladostnikov in odraslih slepih in slabovidnih oseb in oseb s
PPPU. Tako je diplomant tega Studijskega programa tudi edini celostni
strokovnjak, ki obravnava slepega in slabovidnega posameznika z
vidika tezav (motnje) kot tudi z vidika vklju¢evanja v oZje in Sirse
socialno okolje, z izobraZevalnega vidika (strokovna pomoc) ter z
rehabilitacijskega vidika.

(7) Cilj univerzitetnega Studija je razviti predpogoje za ekspertno
ucenje in ekspertno znanje, ki poleg obseznega znanja vkljucuje tudi



dobro organizacijo znanja, ucinkovito razmisljanje o problemih na
dolo¢enem podrocju, sposobnost uporabljati to znanje in ustvarjati
novo znanje pa tudi prakticne zmoZnosti in avtomatizirane vescine.

KOMPETENCE PROGRAMA

Tiflopedagog v okviru Studijskega programa pridobi kompetence

za izvajanje kontinuuma programov vzgojno-izobrazevalnega in
rehabilitacijskega dela za osebe s slepoto in slabovidnostjo v razli¢nih
organizacijskih oblikah, institucionalnih in neformalnih okoljih ter v
vseh Zivljenjskih obdobjih (26).

Glede na raznolikost dela potrebuje tiflopedagog Siroka znanja,
spretnosti in kompetence ne samo na podrocju slepote in
slabovidnosti, ampak tudi na drugih podrodjih. Tiflopedagog torej v
okviru Studijskega programa pridobi sploSne (generi¢ne) kompetence
z razliénih podrocij temeljnega in specialnega pedagoskega

Studija ter predmetnospecificne kompetence, ki se nanasajo na
vzgojno-izobrazevalno in rehabilitacijsko delo z osebami s slepoto

in slabovidnostjo ter z osebami s primanijkljaji na posameznih
podrodjih ucenja. Pomemben del Studijskega programa je namenjen
tudi prakti¢cnemu pedagoskemu usposabljanju. V programu je

zajetih vec oblik praktiéno-pedagoskega usposabljanja (hospitacije,
nastopi, strnjena praksa v razli¢nih avtenti¢nih delovnih okoljih).
Strnjena praksa v izbranih ustanovah je pomemben del prakti¢nega
usposabljanja nasih Studentov, saj jim izkusnje pomagajo pri
nadaljnjem Studiju in prihodnjem delu. Na ta nacin lahko namrec
bolje razumejo aktualno problematiko izbranega poklica in teoreti¢no
znanje laZje povezujejo s prakso.



V evropskih drzavah je pogosto izraZzena potreba po poenotenju znanj
in kompetenc (mednarodna primerljivost Studijskih programov). Kot
izhodis€e pri pripravi omenjenega programa smo tako upoStevali
standarde znanj (splosne in predmetnospecificne kompetence), ki

jih navajajo mednarodne stanovske organizacije (27,37). V okviru
dveh mednarodnih delavnic (23,24) so bili predlagani in oblikovani
standardi znanj tiflopedagoga za ucinkovito in kakovostno delo.

TIFLOPEDAGOG KOT CLAN STROKOVNEGA TIMA

Imperativ kakovostne obravnave oseb s slepoto in slabovidnostjo

je sodelovanje, tako strokovnjakov razli¢nih profilov, kot tudi
institucij. Timski pristop prinasa Stevilne prednosti, (npr. u¢inkovitost,
koordiniranost itd.), ki omogocajo kakovostno obravnavo.
Multidisciplinarne rehabilitacijske obravnave kazejo pozitivne
kratkorocne in dolgoroc¢ne ucinke na psihosocialno funkcioniranje
odraslih oseb s slepoto ali slabovidnostjo (38).

V programu CRSS je celovita rehabilitacija oseb s slepoto in
slabovidnostjo zasnovana tako, da omogoca interdisciplinarno in
kooperativno sooblikovanje rehabilitacijskega procesa. Rehabilitanda,
starSe in svojce obravnava kot enakovredne Clane v procesu
rehabilitacije ter jim omogoca pripadnost, soudelezenost in
soodgovornost v rehabilitacijskem procesu (8,39).

ZAKLJUCEK

Osebe s slepoto in slabovidnostjo se zaradi izgube vida sreujejo
z Stevilnimi ovirami in izzivi. Kon¢ni cilj celovite rehabilitacije

je, da posamezniku omogoci ¢im bolj samostojno in neodvisno



funkcioniranje v vsakodnevnem zivljenju. To lahko dosezemo s
timskim pristopom, pri ¢emer posebno pozornost namenjamo
sodelovanju in soustvarjanju med vsemi, ki so vkljuceni v proces
rehabilitacije, ter se usmerimo na zmoznosti in ne na ovire.
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KLINICNA POT OBRAVNAVE SLEPIH IN
SLABOVIDNIH TER OBRAVNAVA V NC CRSS
Z NAVEZAVO NA SOCIALNO-EKONOMSKE
POSLEDICE SLEPOTE IN SLABOVIDNOSTI

Mirijam Korosec, Breda Rusjan
Ocesna klinika, Univerzitetni klinicni center Ljubljana

uvoD

Za uspesno rehabilitacijo slepih in slabovidnih je pomembno, da
ustrezno belezimo ugotovitve obravnav. Pri tem nam je v veliko
pomoc klini¢na pot, ki zahteva jasno opredeljenost elementov
zdravstvene obravnave na podlagi dobre prakse, dokazov in
bolnikovih pri¢akovanj ter omogoca analizo kakovosti dela in
dosledno sledenije ciljem.

Slepota in slabovidnost povzrocata Stevilne socialno-ekonomske
posledice, ki jih moramo prepoznati, njihovo reSevanje pa je
prednostna naloga javnega zdravja. Ker Zivimo v svetu, kjer velikokrat
omenjajo zdravstvene stroske, moramo pri slepih in slabovidnih
osebah Se posebej poudariti tako posredne kot neposredne stroske
v zvezi z njihovo rehabilitacijo. Pomemben del neposrednih stroskov
rehabilitacije je predpis pripomockov.

Rehabilitacija slepih in slabovidnih poteka timsko, osnova celovite
rehabilitacije pa je multidisciplinarni tim.



Kljucne besede: klinicna pot, rehabilitacija, pripomocki, slepota,
slabovidnost.

KLINICNA POT

Evropsko zdruzenje za klinicno pot (angl. European Pathway
Association) opredeljuje klinicno pot kot metodologijo za skupno
odlocanje in organizacijo zdravstvene obravnave za dolo¢eno skupino
bolnikov v vnaprej opredeljenem ¢asovnem obdobju.

Znacilnosti klini¢ne poti so:

* jasna opredeljenost vseh ciljev in elementov zdravstvene obravnave
na podlagi dokazov, dobre prakse in bolnikovih pricakovanj;

e klini¢na pot je orodje, ki pripomore k boljSemu komuniciranju,
koordinaciji razli¢nih vlog in dolo¢anju zaporedja dejavnosti
vecdisciplinarnega zdravstvenega tima ter bolnikov in njihovih
svojcev;

e omogoca dokumentiranje, spremljanje in ocenjevanje razli¢nih
odklonov ali izidov;

¢ v praksi je klini¢na pot sodobna medicinska dokumentacija
posameznega bolnika, ki v prvem koraku privzame in nadgradi
obstoje¢o dokumentacijo ter vnaprej predvideva vse potrebne
dejavnosti zdravstvene obravnave in od ¢lana zdravstvenega osebja
terja tudi pojasnilo zakljucka (1) .

Klini¢na pot omogoca:

¢ hitro posodabljanje zdravstvene oskrbe z novimi znanstvenimi,
strokovnimi in organizacijskimi spoznaniji;

¢ olajSano usposabljanje novih zdravstvenih delavcey;



e spodbujanje »lastniStva« klini¢ne poti, saj jo oblikuje celoten
zdravstveni tim za dolo¢eno skupino bolnikov;

e izboljSevanje dela na podlagi merjenj (in ne na podlagi obcutka)
preko spremljanja odklonov ter primerjanja s standardi in dobrimi
praksami;

¢ spreminjanje dosedanjega nacina dela za zidovi oddelkov z
oblikovanjem timov, osredotoc¢enih na bolnika in na zdravljenje;

¢ boljSe komuniciranje, sodelovanje in povezovanje ter preglednost
opravljenega dela;

¢ boljSe koordiniranje, presojo in raziskovanje;

e izracun stroskov;

¢ vecjo varnost zdravstvene obravnave;

¢ spodbudo za sodelovanje bolnika pri zdravstveni obravnavi.

Integralna klini¢na pot opisuje proces obravnave tako v zdravstveni
kot v drugih dejavnostih ter prispeva h kakovostni, ucinkoviti in
uspesni obravnavi bolnika.

Cilji integralne klini¢ne poti so, da bolnika obravnavajo:

* pravi strokovnjaki,

e v pravilnem vrstnem redu,

®* na pravem mestu,

* ob pravem Casu,

e s primernimi sredstvi,

® s pravim izidom obravnave,

* vsi postopki upostevajo bolnikove potrebe in njegovo zadovoljstvo.
Razvoj racunalniskih sistemov je omogocil generiranje, integriranje
ter preiskovanje veljavnosti in varstvo zdravstvenih podatkov. Tako



si lahko pomagamo pri nacrtovanju in odlo¢anju pri klinicnem ali
administrativnem delu v zdravstvu (1).
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Vsak profil v Nacionalnem centru za celovito rehabilitacijo slepih in
slabovidnih ima svojo klini¢no pot. Vsak ¢lan tima za slepo oziroma
slabovidno osebo vpisuje svoje ugotovitve. Predvidevamo izvedbo
preko ra¢unalniskega programa in dostop do strukturiranih podatkoy,
da bi lahko z njihovo analizo sledili zastavljenim ciljem.

REHABILITACIJA SLEPIH IN SLABOVIDNIH

Rehabilitacija slepih in slabovidnih je vse vedji izziv javnega zdravstva
po vsem svetu. Slabovidnost pomembno vpliva na bolnikovo telesno
stanje in duSevne zmozZnosti. Pri otrocih okvara vida odlocilno vpliva
na njihovo izobraZevanje in razvoj ter s tem tudi na kasnejso poklicno
pot. Cilj rehabilitacije osebe s slepoto oziroma slabovidnostjo je
izboljSanje funkcionalnosti, sposobnosti in neodvisnosti s kar najvecjo
uporabo preostalega vida (2).

Rehabilitacija slepih in slabovidnih oseb (angl. low vision
rehabilitation, LVR) je danes priznana disciplina v oftalmologiji, ki
izboljSuje kakovost Zivljenja Stevilnih slepih in slabovidnih oseb.
Pristop k rehabilitaciji je danes povsem drugacen kot na zacetkih
pred priblizno 100 leti. Tedaj je bila rehabilitacija slepih in slabovidnih
oseb dobrodelno delo za pomoc predvsem slepim otrokom. Z
napredkom znanosti, medicine in javnozdravstvene politike se je
pomoc slepim in slabovidnim osebam razsirila na vse osebe s slepoto
in slabovidnostjo (3). Med rehabilitacijo so se namrec nekateri
uspesno prilagodili na slepoto in slabovidnost z u¢enjem uporabe
pripomockov in opolnomocenjem tudi na drugih podrogjih, kjer
imajo tezave. Nekateri rehabilitandi so imeli nerealna pri¢akovanja
glede zdravstvene oskrbe in so se tezko novih kompenzacijskih vescin
ali se jih sploh niso. Po izkuSnjah udeleZenih rehabilitacija slepih in



slabovidnih izboljSuje pocutje in kakovost Zivljenja ter posameznikom
kljub slepoti in slabovidnosti omogoc¢a samostojno in aktivno staranje
(4).

Celovita storitev rehabilitacije posameznika z okvaro vida v obravnavo
vkljucuje ne le oftalmololosko in SirSo zdravstveno obravnavo ter
ucenje uporabe pripomockov, temvec po potrebi tudi obravnavo

pri tiflopedagogu, psihologu in socialnem delavcu. Na ta nacin
rehabilitandu omogoca, da se v svojem okolju bolje znajde, kar vodi
do velje samozavesti, manjSega tveganja depresije in anksioznosti
ter izboljSa kakovost Zivljenja. V raziskavah so dokazali ugodne ucinke
optimalne uporabe posameznikove vidne funkcije oseb s slepoto

in slabovidnostjo tako za posameznike, ki se soocajo z izgubo vida,
kot za njihove druzine (9,2). Rehabilitacija je namenjena osebam s
slepoto in slabovidnostjo v vseh starostnih obdobjih, da bi ohranili

in izboljsali kakovost svojega Zivljenja in dosegli ¢im boljse polutje.
Glede na izkusnje pa se moramo zavedati, da osebe s slepoto in
slabovidnostjo in njihove druZine pred obravnavo rehabilitacije ne
poznajo in imajo zato pogosto nerealna pricakovanja (4).
Socialno-ekonomske posledice slepote in slabovidnosti

Slepota in slabovidnost povzrocata Stevilne socialno-ekonomske
posledice, ki jih moramo prepoznati, saj je njihovo resevanje
prednostna naloga javnega zdravja (5).

Socialno-ekonomske posledice slepote oziroma slabovidnosti so:

* izguba dobrega pocutja (slabsa kakovost Zivljenja);

¢ neposredni zdravstveni stroski slepote, ki nastanejo v zdravstvenem
sistemu zaradi zdravljenja in vkljuCujejo stroske hospitalizacije,



obiskov sploSnega zdravnika, specialisticne obravnave, zdravil na
recept, sorodnih zdravstvenih storitev itd.;

e posredni stroski slepote — izguba produktivnosti zaradi slabse
zaposljivosti oseb s slepoto oziroma slabovidnostjo ter stroski
osebe, ki skrbi za slepo oziroma slabovidno osebo. Vsakodnevno
oskrbo in podporo pogosto zagotavljajo druzinski ¢lani in prijatelji.
Gre za t. i. neformalno oskrbo, ki je za razliko od formalne
oskrbe brezplacna in je ne ureja zakonodaja, ¢eprav dejansko
ni brezplacna, ker ¢asa za pomoc slepi oziroma slabovidni osebi
ni mogoce usmeriti v druge dejavnosti, kot so pla¢ano delo,
neplacano delo ali prosti ¢as;

* skupni ekonomski stroski slepote, tj. neposredni in posredni stroski
skupaj (5,6).

Pet korakov za zmanj$anje nacionalnega bremena zaradi okvare vida:

1. usklajeno presejanje tveganih skupin, vklju¢no z ljudmi s sladkorno
boleznijo in starejsimi, saj je slabSanje vida zaradi staranja
prebivalstva in nenalezljivih kroni¢nih bolezni vse bolj pogosto;

2. zagotavljanje vec sredstev bolniSnicam za zmanjsanje ¢akalnih vrst;

3. promoviranje rednih ocesnih pregledov;

4. poudarek na zmerni izgubi vida, ki vpliva na vsakodnevne
dejavnosti in pogosto napreduje v hujSo izgubo vida;

5. ¢im prejsnja uvedba zdravljenja ocesnih bolezni, ki poslabsajo vid
(npr. SDM, glavkom) (5).

Na Ocesni kliniki vse moci usmerjamo v nastete dejavnosti.



Izsledki raziskave kazejo, da so gospodarsko najbolj obremenjene
visoko razvite drzave, ki prispevajo najvec sredstev za zdravljenje
oCesnih bolezni in rehabilitacijo oseb z okvaro vida, ¢eprav je
najvec slepote in slabovidnosti v drzavah v razvoju, ter da bi veliko
pridobili, &e bi bile zdravstvene storitve bolj dostopne za vse (6). Ce
se naveZzemo na celovito rehabilitacijo slepih in slabovidnih oseb v
Sloveniji, je izjemnega pomena, da so vsi profesionalno vkljuceni v
rehabilitacijo in vsi, ki se pri svojem delu sre¢ujejo z ljudmi z okvaro
vida, seznanjeni z moznostjo celovite rehabilitacije za slepe in
slabovidne osebe ter da imajo osnovne informacije o tem, kam jih
lahko napotujejo in s kakSnim namenom.

Green in sodelavci v raziskavi, ki so jo opravili na Irskem, posebej
poudarjajo, da moramo za nacrtovanje in ucinkovito zagotavljanje
rehabilitacije nujno poznati Stevilo slepih in slabovidnih oseb (7).
Zato je zelo pomembno redno belezenje slepih in slabovidnih oseb
v strukturiranem registru, ki ga bomo v Sloveniji priceli izvajati

v teh dneh. Z natan¢nim poznavanjem dejanskega stanja ter

Stevila in vzrokov slabovidnosti in slepote oseb v Sloveniji, bomo z
ugotavljanjem dejanskih potreb in predvideno Siritvijo dejavnosti
dosegli vse, ki potrebujejo nase storitve. Za zmanjSanje bremena
moramo spodbujati stroskovno ucinkovite ukrepe za posameznike in
druzbo kot celoto.



CELOVITA REHABILITACIA SLEPIH IN SLABOVIDNIH

Slika 2: Najpomembnejsa podrocja obravnave v NC CRSS (8).

V obravnavo predstavljenih podrocij in doseganje ciljev oseb s slepoto
in slabovidnostjo so vkljuceni vsi profili v Nacionalnem centru za
celovito rehabilitacijo slepih in slabovidnih. Medicinska sestra se
osredotoca predvsem na branje.



MULTIDISCIPLINARNI TIM V NC CRSS
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Slika 3: Multidisciplinarni tim v NC CRSS.

Vstopna tocka obravnave za osebo s slepoto in slabovidnostjo je
medicinska sestra, ki preveri vidno ostrino na bliZino in daljavo

ter preizkusi razpoloZljive pripomocke za gledanje na bliZzino in na
daljavo. Nato osebo s slepoto in slabovidnostjo pregleda oftalmolog.
Skupaj izbereta najustreznejse pripomocke, ki jih je posameznik
preizkusil. Oftalmolog dolodi kategorijo slepote in slabovidnosti

na podlagi vidne ostrine na daljavo in vidnega polja. Oftalmolog in
oseba s slepoto in slabovidnostjo se skupaj odlodita, h kateremu
strokovnjaku v Nacionalnem centru za celovito rehabilitacijo slepih
in slabovidnih bo oseba s slepoto in slabovidnostjo vkljuc¢ena v
obravnavo.



TELEREHABILITACUJA

Telerehabilitacija so storitve rehabilitacije preko infomacijsko-
komunikacijske tehnologije in jih danes lahko uporabljamo tudi pri
bolnikih z slabovidnostjo. Koncept je Ze trdno vpeljan pri bolnikih

z mozgansko kapjo, poskodbo mozganov, po operaciji sklepov ali
poskodbo hrbtenjace. Slepi in slabovidni pogosto tezje dostopajo do
rehabilitacije zaradi tezav s prevozom in pridruzenimi boleznimi. Te
ovire lahko danes uspesno premagamo z internetnim svetovanjem.
Pri taksni obliki rehabilitacije moramo upostevati nekaj pomembnih
pomislekov, njena uspesnost pa je odvisna od potreb in omejitev
osebe s slepoto in slabovidnostjo.

Tehnoloski napredek v zadnjem desetletju je odstranil pomembne
ovire za vse posameznike z izgubo vida ter tako omogoca, da se
ukvarjajo z dejavnostmi, ki so bile nekoc¢ zanje povsem nemogoce (2).
Zaradi izredne dostopnosti interneta lahko naprave, kot so pametni
telefoni in tablice, kot pripomocke vse pogosteje uporabljajo tudi
osebe s slepoto in slabovidnostjo(10).

IMPLANTIRAN MINIATURNI TELESKOP (IMT)

Implantiran miniaturni teleskop (IMT) je primeren za osebe s slepoto
in slabovidnostjo z obojestransko okvaro vida zaradi mokre ali suhe
oblike SDM. Implantiran teleskop poveca predmete v osrednjem
vidnem polju in jih usmeri na zdrava podrocja mreZnice, ki niso
prizadeta zaradi SDM. Po operaciji morajo vsi prejemniki opraviti
rehabilitacijo, na kateri se poucijo o uporabi vsadka. Ceprav IMT ne
povrne vida v celoti, pa vendarle pomembno izboljsa vid in poveca
bolnikovo neodvisnost. (10).



Slika 4: Vstavitev in poloZaj IMT (11).

NAPOTITEV V NC CRSS
Cilj rehabilitacije posameznika je doseganje ¢im vecje samostojnosti,
¢im boljse kakovosti Zivljenja ter neodvisnosti in funkcionalnosti na
vseh podrodjih Zivljenja.
Napotnica naj bo TRAJNA:
* izdaja jo izklju¢no oftalmolog s priloZzenim zadnjim ocesnim
izvidom;
e VZS: 2555 P/K (Celovita rehabilitacija slepih in slabovidnih-Prvi
pregled/Kontrolni pregled);
e stopnje nujnosti:
0 REDNO — odrasli, upokojenci;
0 HITRO — zaposleni, otroci, hitro napredovanje bolezni;
0 ZELO HITRO — nenadna izguba vida.

ZAKLJUCEK

Z novimi prostori za rehabilitacijo slepih in slabovidnih na Ocesni
kliniki, ki so izjemna pridobitev za slovenski prostor, je moZnosti za
napredek na vseh podrocjih zelo veliko. Celovita rehabilitacija vida



posameznikom z okvaro vida omogoca, da so bolj samostojni in da
se ¢im bolje znajdejo v svojem okolju. Manjse je tveganje pridruZzenih
bolezni, kot je depresija, manjsa je moZnost padcev, predvsem pa se
bistveno izboljsa kakovost Zivljenja.

Nihce od avtorjev nima navzkrizja interesov.
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DEPRESIJA IN ANKSIOZNE MOTNJE PRI OSEBAH S
SLEPOTO IN SLABOVIDNOSTIO

Ursa Muznik, univ. dipl. psih., MSc
Nacionalni center za celovito rehabilitacijo slepih in slabovidnih,
Ocesna klinika, Univerzitetni klinicni center Ljubljana

IZVLECEK

Slepota in slabovidnost vplivata na posameznikovo zmoZnost
izvajanja vsakodnevnih dejavnosti ter na njegove socialne vloge in
samovrednotenje. Nastop slepote in slabovidnosti je pomemben
stresor in od prizadetega zahteva ucinkovito uporabo strategij
spoprijemanja z novonastalo situacijo. Ce zahteve situacije
presegajo njegove vire za spoprijemanje s stresom, se lahko pojavijo
simptomi depresije in anksioznosti. Izsledki raziskav kaZejo, da je
pojavnost depresivnih in anksioznih motenj pri posameznikih s
slepoto in slabovidnostjo kar dvakrat do trikrat visja kot v splosni
populaciji. Pridruzenost razpolozenjskih in ¢ustvenih motenj
posameznika dodatno ovira pri spoprijemanju s posledicami slepote
in slabovidnosti ter poslabsuje kakovost Zivljenja. Manjsi sta tudi
motivacija in zmoZnost sodelovanja v procesu rehabilitacije, ki

sicer dokazano zmanjSujeta simptome depresije in anksioznosti ter
izboljsata kakovost Zivljenja. UCinkoviti prepoznava in obravnava
depresije in anksioznosti pri posameznikih s slepoto in slabovidnostjo
sta tako klju¢nega pomena, saj neposredno in posredno preko
zmoznosti vklju€evanja v rehabilitacijo vplivata na ucinkovito



prilagajanje in spoprijemanje s spremembami, ki jih slepota in
slabovidnost prinasata.

Kljucne besede: slepota, slabovidnost, stres, depresija, anksioznost,
rehabilitacija.

uvoD

Slepota in slabovidnost vplivata na veliko podrodij vsakodnevnega
funkcioniranja. Ker imajo posamezniki s slepoto in slabovidnostjo
pogosto tezave pri opravljanju vsakodnevnih dejavnosti, potrebujejo
prilagoditve Zivljenjskega okolja, nova znanja in vescine ali pomoc in
podporo pri izvajanju vsakodnevnih opravil (1,2).

Prvo podrocje, na katerem se odrazi okvara vida, je skrb zase in za
gospodinjstvo. Posameznik je lahko oviran pri skrbi za osebno higieno,
kuhanju, pospravljanju, nakupovanju, urejanju financ in podobno
(3). Otezeni sta mobilnost in orientacija, saj posameznik ne more
vec voziti avtomobila ali se gibati brez pomoci, sreCuje pa se tudi s
strahom pred padci (4,5). Osebe s slepoto in slabovidnostjo imajo
tezave z branjem in pisanjem, zato tezje pridobivajo informacije,
urejajo finance, uporabljajo telekomunikacijske naprave ipd. Tako
posameznik ni ve¢ zmozen v enaki meri slediti zahtevam delovnega
okolja pa tudi prostocasne dejavnosti mora ustrezno prilagoditi (5,6).
Gre torej za sekundarne izgube, povezane s slepoto in slabovidnostjo.
Izsledki raziskav kaZejo, da so posamezniki z okvaro vida manj
socialno vkljuceni, manj aktivno sodelujejo v SirSem socialnem

okolju in so pogosteje osamljeni (7,8). TeZje se tudi vkljucujejo v
medosebne odnose, predvsem zaradi manjSega Stevila priloZnosti za
povezovanje z drugimi ter zaradi izkljuenosti iz delovnega okolja in



drugih socialnih skupin (9,10). Socialno vklju¢evanje je otezeno tudi
zaradi tezav s prepoznavanjem obrazov (11) in uporabo neverbalne
komunikacije, ki omogocata ucinkovito vzpostavljanje stikov z drugimi
(12,13).

Posamezniki s slepoto in slabovidnostjo porocajo o slabsih kakovosti
zivljenja (8,14) in samopodobi (15). Ob nastopu in napredovanju
bolezni, ki vodi v slepoto in slabovidnost, postanejo bolj odvisni

od drugih. Ker se pomembno spremenijo druzinska rutina in
odgovornosti, govorimo tudi o spremembah v Zivljenjskih vlogah
posameznika (16). Pomemben vidik spoprijemanja s slepoto in
slabovidnostjo je tudi strah pred prihodnostjo (17-19).

SOOCANIJE S SLEPOTO IN SLABOVIDNOSTJO

Soocanje s primarno boleznijo, ki je povzrocila slabovidnost ali
slepoto, in s spremembami v vsakodnevnem funkcioniranju, je
pomemben stres v posameznikovem Zivljenju. Po transakcijskem
modelu stresa (20) posamezniki v stresnih situacijah kognitivho
ocenijo stresor in vire za spoprijemanje s stresom. Gre za subjektivno
oceno, ki temelji na kognitivni oceni in ne na objektivni oceni npr.
stopnje izgube vida (21), zato je ucinkovitost spoprijemanja s slepoto
in slabovidnostjo odvisna od posameznikove presoje ogrozenosti s
strani stresorja in od ocene mehanizmov spoprijemanja s stresom
(22). Ugotovili so, da posameznikova ocena lastnih zmoznosti

za spoprijemanje z izgubo vida in ocena vpliva izgube vida na
vsakodnevno funkcioniranje odlocilno vplivata na izrazenost Custvenih
stisk, in sicer neodvisno od dejanske, objektivne ocene vidne
funkcije (21). Te ugotovitve kazejo, da stopnja izgube vida ni nujno
napovednik ¢ustvenih stisk, ki se pojavijo ob izgubi vida (21). Ocena



je namrec odvisna od Stevilnih dejavnikov, ki izvirajo iz situacije (npr.
razvojno obdobje, v katerem se slepota ali slabovidnost pojavi, ocena
socialne mreze, dostopnost storitev) in iz same osebe (npr. osebnost,
intelektualne sposobnosti, motivacija, samopodoba, pretekle tezave
v dusevnem zdravju) (23). Stres, ki po oceni posameznika presega
njegove sposobnosti spoprijemanja, lahko vodi v obcutja Zalosti in
tesnobe, ki se lahko stopnjujejo do depresije in anksioznosti (24-27).

DEPRESIJA PRI OSEBAH S SLEPOTO IN SLABOVIDNOSTIO
Simptomi depresije se kaZejo kot depresivno razpoloZenje, izguba
zanimanja za dejavnosti in pomanjkanje uZitka ob njihovem izvajanju,
izguba ali pridobitev telesne teze, upocasnjenost misli in motori¢na
upocasnjenost, izguba energije, utrujenost, obcutki nicvrednosti ali
krivde, tezave s pozornostjo, koncentracijo in odlo¢anjem ter misli
na samomor (28). Pojavnost depresivnih simptomov je pri osebah

z okvaro vida kar dvakrat do trikrat vecja kot v splo$ni populaciji
(29-33). Razsirjenost (prevalenca) depresije ali klini¢no izrazenih
depresivnih simptomov je pri osebah z boleznimi oémi je 5,4-57

%, v povprecju 25 % (34), medtem ko je pri osebah s slepoto in
slabovidnostjo razsirjenost depresije 5,4 %, klini¢no izrazenih
depresivnih simptomov pa 32,2 % (32). V skupini oseb z okvaro
vida, so depresivne motnje pogostejse pri Zzenskah (11-23 %) kot pri
moskih (9—7 %), najpogostejSe pa v starostni skupini 36-50 let (35).
Dejavniki tveganja za razvoj depresivnih simptomov pri osebah

s slepoto ali slabovidnostjo so zgodovina depresivne motnje

in prisotnost anksioznosti, slabse telesno zdravje in tezave s
prilagajanjem na izgubo vida, niZja zaznana socialna podpora,
financna stiska, izogibajoc stil spoprijemanja s stresom, slabse



vsakodnevno funkcioniranje in slabSa kakovost Zivljenja ter manjsa
zmoznost obvladovanja socialnih interakcij (36,37). Ve¢jemu tveganju
so izpostavljeni posamezniki, ki Zivijo sami (37). V nekaterih raziskavah
ugotavljajo, da izguba vida ni neposredno povezana z razvojem
depresivnosti, ampak je posledica funkcionalnih omejitev, in ocene
velikosti socialne podporne mreze (31). Na drugi strani ob okvari vida
zmanjsajo verjetnost za pojav depresivnega razpoloZenja varovalni
dejavniki. Ugotovili so, da starejsi posamezniki z okvaro vida, ki imajo
partnerje, poroc¢ajo o nizji stopnji depresivnosti kot posamezniki, ki
so samski (38). Tudi posamezniki, ki uporabljajo opticne pripomocke,
porocajo o nizji stopnji omejitev pri vsakodnevnih dejavnostih in niZji
stopnji depresivnosti skozi ¢as (39).

ANKSIOZNOST PRI OSEBAH S SLEPOTO IN SLABOVIDNOSTIO
Znacilnost anksioznih motenj je prisotnost izrazitega strahu in
tesnobe, ki vodita v spremenjeno vedenje. Anksiozne motnje
delimo na specifi¢ne fobije, socialno anksiozno motnjo, pani¢no
motnjo, agorafobijo, generalizirano anksiozno motnjo, separacijsko
anksioznost in selektivni mutizem (28). Simptomi anksioznosti so
pri posameznikih z okvaro vida bolj pogosti kot v splo$ni populaciji
(14,19,33). V populaciji starejsih odraslih z okvaro vida je bila
razSirjenost (prevalenca) anksioznih motenj 7,5 %, razSirjenost
klinicno pomembno izrazenih simptomov anksioznosti pa 15,6 %.
Najbolj pogosto sta bili izrazeni agorafobija in socialna fobija (32).
Dejavniki tveganja za razvoj anksioznih motenj pri posameznikih

s slepoto in slabovidnostjo so niZja starost, prisotnost simptomov
depresivnosti in doZivljanje ovir pri delu (37).



POMEN OBRAVNAVE DEPRESIVNIH IN ANKSIOZNIH MOTENJ
Odrasli z okvaro vida in depresivnimi simptomi imajo vec tezav

z zdravjem, tezje skrbijo zase in so manj socialno vkljuceni (40).
Posamezniki s slepoto in slabovidnostjo, ki imajo simptome depresije,
porocajo tudi o slabsi vidni funkciji in izrazitejSih omejitvah v
vsakodnevnem funkcioniranju (41). Ti posamezniki stresne Zivljenjske
situacije ocenjujejo bolj negativno, iS¢ejo manj socialne podpore

in so manj usmerjeni v reSevanje problemov (42). Za agorafobijo

in socialno anksioznost, ki sta najpogostejsi anksiozni motnji pri
posameznikih s slepoto in slabovidnostjo, je znacilen strah pred
socialnimi situacijami in strah pred situacijami, ki sproZijo obcutek
ujetosti, nemoci in obcutkov osramocenosti, zaradi Cesar se oseba
teh situacij izogiba (28). To lahko stopnjuje socialno izklju¢enost, s
tem pa posameznik dobi tudi manj socialne podpore in pomoci.
Depresivnost in anksioznost sta pomembno psiholosko breme za
posameznika in omejujeta njegovo vsakodnevno funkcioniranje
(41,42). Simptomi, ki so znacilni za ti motnji, lahko zmanjsujejo
posameznikovo motiviranost za vkljucitev in zmoZnost sodelovanja v
procesu rehabilitacije. Prav v procesu rehabilitacije pa bi posameznik
pridobil pripomocke, znanja in vescine, ki bi mu omogocili bolj
samostojno vsakodnevno funkcioniranje in boljSo kakovost Zivljenja.
Vklju¢enost v rehabilitacijo tudi pomembno zmanjsa prisotnost
simptomov depresivnosti in anksioznosti (43) ter ugodno vpliva na
kakovost Zivljenja (44).

ZAKLJUCEK
Ob nastopu slepote in slabovidnosti je pomembno, da
posameznik pridobi vescine, znanja in prilagoditve, ki mu kljub



okvari vidne funkcije omogocajo aktivno vkljucevanje v Sirse
socialno okolje. Depresivno razpoloZenje in anksioznost lahko
zmanjsata posameznikove zmogljivosti za ucinkovito prilagajanje

in spoprijemanje z novo situacijo, saj se soocenju s stanjem
pogosto izogiba in je manj usmerjen v reSevanje problema. Zato je
pomembno, da simptome depresije in anksioznosti pri posameznikih
z okvaro vida prepoznamo in jih ustrezno obravnavamo. S tem
lahko zmanjsamo simptome depresije in anksioznosti ter pove¢amo
posameznikovo motiviranost in zmoZnost za sodelovanje v

procesu rehabilitacije. V rehabilitaciji namrec pridobi potrebne
vescine in znanja, ki so dodatni varovalni dejavniki pred razvojem
razpolozenjskih in Custvenih moten].
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IZVLECEK

V prispevku se osredoto¢amo na tiflopedagosko obravnavo odraslih
oseb s slepoto in slabovidnostjo v okviru interdisciplinarnega tima v
Nacionalnem centru za celovito rehabilitacijo slepih in slabovidnih
(NC CRSS). V prispevku zelimo prikazati heterogenost same populacije
in pomembnost raznolikih dejavnikov, ki oblikujejo in vplivajo na
osebe s slepoto in slabovidnostjo oziroma na njihovo delovanje v
vsakodnevnem Zivljenju. Prikazati Zelimo, kako raznolika je lahko
tiflopedagoska obravnava odraslih oseb z izgubo vida. Tiflopedagosko
obravnavo nacrtujemo na osnovi interdisciplinarne ocene, pri ¢emer
izhajamo iz posameznikovih potreb in Zelja ter stopnje motivacije oz.
prepoznavanja potreb po obravnavi. Pri tiflopedagoski obravnavi gre
za proces ocenjevanja funkcionalnega vida in/ali uporabe ostalih ¢util
ter za ocenjevanje stopnje samostojnosti in obvladovanja dolo¢enih
znanj, spretnosti in vescin po rehabilitacijskih podrocjih. Vkljucuje tudi
nadaljnje nacrtovanje in izvajanje individualnih in skupinskih obravnav
v NC CRSS ali na terenu ter sprotno in kon¢no evalvacijo ciljev. Poleg



sodelovanja v timu NC CRSS delamo tudi s posameznikovo druZino,
prijatelji in se povezujemo z njegovim Studijskim ali delovnim okoljem
oziroma s strokovnjaki drugih ustanov. V prispevku Zelimo poudariti
pomembnost procesa rehabilitacije za posameznikovo samostojnost
na vseh ravneh delovanja ter vpliv na kakovost Zivljenja posameznika
z izgubo vida in njegovo socialno sredino.

Kljucne besede: tiflopedagoska obravnava, odrasle osebe s slepoto in
slabovidnostjo, interdisciplinarni tim, rehabilitacijska podrocja.

uvoD

Na podlagi raziskav oz. podatkov Svetovne zdravstvene organizacije
(1) ugotavljamo, da se Stevilo oseb s slepoto in slabovidnostjo
nenehno povecuje, predvsem Stevilo starejSih od 50 let, kar

je posledica trenda narascanja Stevila prebivalstva in staranja
prebivalstva. Podatkov o natanénem Stevilu odraslih oseb s slepoto
in slabovidnostjo v Sloveniji nimamo. K temu bo nedvomno

veliko pripomogel register oseb s slepoto in slabovidnostjo, ki ga
pripravljamo v NC CRSS na Ocesni kliniki. Do sedaj smo se zanasali
na podatke mednarodnih interpolacijskih raziskay, iz katerih

lahko sklepamo, da je Stevilo oseb, trenutno vkljucenih v Zvezo
medobdinskih drustev slepih in slabovidnih (priblizno 4000), mnogo
vecdje (1,2).

Vzroki izgube vida pri odraslih so v Sloveniji primerljivi z vzroki v
razvitem svetu (2,3). Ti so starostna degeneracija rumene pege,
glavkom, diabeti¢na retinopatija itd. Obsezni sistemati¢ni pregledi
in metaanaliza raziskav (4) kot poglavitni vzrok izgube vida po 60.
letu starosti navajajo starostno degeneracijo rumene pege. lzsledki



izpostavljajo potrebo po interdisciplinarni, kakovostni in celoviti
rehabilitaciji oseb s slepoto in slabovidnostjo.

Koncept rehabilitacije lahko oriSemo s tremi pojmi — sistem, proces in
cilj. Sistem predstavlja ogrodje zakonodajnih in drugih sistemskih oz.
vsebinsko-strokovnih okvirov. Gre za dlje trajajoci proces, ki zajema
prepoznavanje in ocenjevanje potreb ter obravnavo posameznika
skozi interdisciplinarni pristop razli¢nih strokovnjakov, da bi odpravili
posledice slepote in slabovidnosti, tako neposredne kot posredne.
Gre torej za skupek ukrepov, ki posamezniku in njegovi druzini
zagotavlja dostop do spretnosti, vescin in znanj, ki omogocajo
optimalno delovanje v interakciji z okoljem oziroma da lahko
posameznik v vseh vidikih Zivljenja deluje ¢im bolj samostojno in
neodvisno (5,6,7,8,9,10).

V Sloveniji se je rehabilitacija tako na formalni kot neformalni

ravni odvijala Ze v preteklosti. Podprto s sistemom, procesom in
ciljem trenutno deluje v NC CRSS z interdisciplinarnim timom, ki
vklju€uje oftalmologa, medicinsko sestro, tiflopedagoga, psihologa in
socialnega delavca (7,11).

Tiflopedagoski del rehabilitacije oziroma tiflopedagoska obravnava se
v sklopu NC CRSS usmerja predvsem na ocenjevanje funkcionalnega
vida in ostalih ¢util ter oceno stopnje samostojnosti in obvladovanja
dolocenih spretnosti, znanj in vesc¢in po rehabilitacijskih podrocjih —
podrocjih dela tiflopedagoga. Na osnovi individualiziranega nacrta
rehabilitacije za vsakega posameznika s slepoto ali slabovidnostjo

(in njegovo druZino) oblikujemo in izvajamo obravnave in delo
evalviramo.



POTEK OBRAVNAVE V NC CRSS

Clani tima in interdisciplinarni pristop

Pot odrasle osebe s slepoto ali slabovidnostjo (od 18. leta naprej)

se v programu celovite rehabilitacije slepih in slabovidnih zacne pri
medicinski sestri in oftalmologu (zdravstvena anamneza, celostni
oftalmoloski pregled, preizkus in predpis pripomockov, kategorizacija,
prognoza itd.), v primeru potreb in motiviranosti posameznika pa

se nadaljuje pri psihologu (psihodiagnosti¢na ocena, suportivna in
psihoterapevtska obravnava, psihoedukacija itd.), socialnem delavcu
(informiranje o poteku rehabilitacije, pravicah, ocena socialne
mreze, motiviranosti itd.) in tiflopedagogu. V sodelovanju z osebo

s slepoto ali slabovidnostjo in njegovo druzino na podlogi vstopne
ocene pripravimo individualizirani nacrt rehabilitacije, ki je podlaga
za izvedbo obravnav in evalvacijo (7). Clani interdisciplinarnega

tima si izmenjujemo informacije ter ugotovitve ocen in vsebino
individualiziranega nacrta rehabilitacije na timskih posvetih in

po potrebi tudi z vmesnimi konzultacijami. Proces rehabilitacije
evalviramo tudi sproti in ob zakljucku rehabilitacije. Posamezniki
lahko tudi po zakljuceni rehabilitaciji ponovno vstopajo v NC CRSS, ¢e
se spremenijo njihove potrebe oziroma poslabsa funkcioniranje.

Oblike, obseg, in trajanje

Nacrt rehabilitacije temelji na potrebah oz. znacilnosti posameznika
kot celote. Vsak rehabilitand opravi oftalmoloski del programa,

nato pa je lahko vklju¢en pri vseh strokovnjakih ali npr. samo pri
tiflopedagogu. Potrebam posameznika prilagajamo tudi izvedbo
obravnavy, ki so v vecini individualne, pri psihologih in tiflopedagogih



tudi skupinske. Trajanje rehabilitacije je prav tako odvisno od Stevilnih
dejavnikov (potreb, motivacije, hitrosti usvajanja znanja ipd.).
Doloc¢eni posamezniki potrebujejo zgolj nekaj usmeritev, drugi se za
doseganje ciljev vodijo tudi leto dni ali vec.

Rezultati Stevilnih raziskav (12,13,14,15,16,17,18,19,20) tako doma
kot v svetu kaZzejo ugodne ucinke rehabilitacijskih programov na
izboljsanje funkcioniranja posameznika, njegove vecje samostojnosti
v vsakodnevnem Zivljenju in vklju¢enosti v druzbo, ter visjo kakovost
Zivljenja oziroma manj stresa in depresije.

S pridobitvijo programa CRSS smo to moZnost zagotovili tudi odraslim

osebam s slepoto in slabovidnostjo v Sloveniji.

TIFLOPEDAGOSKA OBRAVNAVA

Tiflopedagoska obravnava poteka sistemati¢no in teoreti¢éno podprto
(7,21,22) po fazah od ocenjevanja, priprave individualiziranega
nacrta rehabilitacije in izvedbe obravnav do evalvacije. Obravnave
vkljucujejo delo z osebo s slepoto ali slabovidnostjo, njegovo druzino,
prijatelji, ter povezovanje z drugimi strokovnjaki, ustanovami (URI
Soca, CSD, Center IRIS, drustva, domi starostnikov itd.) in delodajalci.

Tiflopedagosko ocenjevanje

Osebe s slepoto in slabovidnostjo so izjemno heterogena skupina z
raznolikimi znacilnostmi. Posameznika z izgubo vida oblikujejo oz.
nanj in na njegovo delovanje vplivajo Stevilni dejavniki (Tabela 1)
(5,23,24,25,26,27,28). Ti so lahko v procesu rehabilitacije prepoznani
kot varovalni dejavniki ali dejavniki tveganja (20,28,29,30).
Interdisciplinarni pristop nam omogoca, da prepoznamo
posameznikova mocna in Sibka podrocja ter ga obravnavamo



celostno. Pri ocenjevanju, nacrtovanju in izvedbi obravnav

upostevamo pomembne napovedne dejavnike, povezane z osebami s

slepoto in slabovidnostjo in njihovim spoprijemanjem z izgubo vida.

Tabela 1: Dejavniki oziroma znacilnosti, ki oblikujejo posameznika s
slepoto in slabovidnostjo ter vplivajo na njegovo delovanje.

Substruktura
izgube vida

Znacilnosti osebe

Okoljski dejavniki

e stopnja izgube
vida

e vrsta izgube vida

e vidne funkcije

¢ potek izgube
vida

* prognoza

¢ Cas od nastopa
izgube vida

® izgubavida
kot posledica
ocCesne bolezni,
poSkodbe glave,
drugih sistemskih
bolezni

e drugo

¢ adaptivne
sposobnosti

¢ kognitivne
sposobnosti

® percepcija

e fizioloske
znacilnosti

e motivacija

e starost

e zdravstveno stanje
in pridruzene
tezave ali bolezni

® znanja, spretnosti
in vescine za
premagovanje
vsakodnevnih
izzivov

e stopnja izobrazbe

e drugo

* pogoji in prilagoditve
v okolju (osvetlitev,
barve, kontrasti,
TTVS ipd.)

¢ medosebni odnosi

e prejeta podpora
druZine in soc. okolja

e staliSCa in prepri¢anja
pomembnih
drugih o slepoti/
slabovidnosti, stigma
do rehabilitacije

¢ socialna vkljucenost

¢ dostopnost
programov
rehabilitacije

e drugo




Glede na omenjene znadilnosti in dejavnike se tiflopedagoska ocena
usmerja na oceno funkcionalnega vida in ostalih ¢util ter na oceno
stopnje samostojnosti in obvladovanja dolocenih spretnosti, znanj in
vescin po rehabilitacijskih podrocjih — podrocjih dela tiflopedagoga.

OCENA FUNKCIONALNEGA VIDA IN OSTALIH CUTIL

Ocena funkcionalnega vida in ostalih ¢util nam pove, kako
posameznik uporablja ostanke vida in/ali ostala cutila pri
vsakodnevnih aktivnostih. Obsega merjenje oz. opazovanje
posameznika ob ¢imbolj standardiziranih vsakodnevnih aktivnostih in
uposteva celotnega posameznika ob vplivu razli¢nih spremenljivk in v
razlicnih okoljih. Ponudi nam vpogled, kako in s katerimi pripomocki
ali prilagoditvami posameznik bere, kako izkoris¢a ostanke vida

pri gibanju in kateri pogoji mu omogocajo ¢im bolj uc¢inkovito
uporabo ostankov vida. Izvemo, ali posameznik uporablja tehnike
ekscentri¢nega gledanja, v kolik§ni meri uspe kompenzirati izgubo
vida z uporabo ostalih ¢util, kako uporablja pralni stroj ali slusne
informacije za pregled nad potekom prometa za laZje gibanje, ali si pri
raziskovanju novih predmetov pomaga s tipom ipd.

Podlaga za oceno funkcionalnega vida so oftalmoloski pregled

in meritve vidnih funkcij (vidna ostrina, vidno polje, kontrastna
obcutljivost itd.) (8,23,24,25,26,31). NajsirSe razumevanje dosezemo
v sodelovanju med oftalmologi in tiflopedagogi ter drugimi ¢lani tima.

REHABILITACIUSKA PODROCIA

Na prvem srecanju ocenimo stopnjo samostojnosti oz. obvladovanja
dolocenih spretnostih na posameznih rehabilitacijskih podrocjih.
Ob teZzavah na dolo¢enem podrocju na nadaljnjih srecanjih oceno



poglobimo (pogosto hkrati z izobraZzevanjem in usposabljanjem).
Nadalje v prispevku predstavljamo okvirno vsebino rehabilitacijskih
podrocjih za oceno, nacrtovanje, izvedbo in evalvacijo obravnav
(5,32-42).

1. Kompenzatorne spretnosti

S posameznikom Zelimo najti najucinkovitej$i medij za dostopanje do
informacij v najrazli¢nejsih situacijah in okoljih (povecan tisk, uporaba
opticnih pripomockov, zvocnih knjig itd.). Pri odraslih osebah izpad
vidnih informacij nadomeséamo s pretvorbo gradiv oz. informacij

v zvok, lahko pa tudi opismenjujemo v brajici. Podajamo ideje in
strategije za boljSe organizacijske spretnosti brez uporabe vida v
vsakodnevnem Zivljenju (pri urejanju dokumentacije, omare z oblacili
itd.) in seznanjamo s koncepti prilagajanja (pozornost na osvetlitey,
kontraste, barve, preprecevanje bles¢anja, tipno oznacevanje itd.).

2. Orientacija in mobilnosti

Izguba vida pomeni tudi izgubo mobilnosti (vozniski izpit). Zato

moramo poiskati nove nacine za premik iz tocke A v toc¢ko B.

Posameznikom ponudimo nabor znanj, spretnosti in vescin, ki

omogocajo ¢im bolj samostojno, varno in ucinkovito gibanje:

- samostojno gibanje brez pripomockov (zascitne tehnike, tehnike
sledenja zidu, sistemati¢no raziskovanje prostora, iskanje
predmetov itd.);

- metoda videcega vodica (pomoc drugih pri gibanju v neznanih
okoljih);

- metode bele palice (uporaba bele palice v notranjih, zunanjih,
manj in bolj zahtevnih okoljih);



- uporaba psa vodica ali tehnologije za samostojno gibanje;

- uporaba javnega prevoza in taksijev, organizacija potovanj itd.
Treningom pogosto prikljuc¢imo tudi izobraZevanje svojcev na tem
podrodju.

3. Socialne spretnosti

Z izgubo vida kasneje v Zivljenju se lahko pojavijo tezave tudi pri
socialnih interakcijah. Poucujemo strategije kot npr. kako tudi brez
vidnih informacij vzpostavljati, vzdrZevati in zakljuciti pogovor,
ohranjati oCesni stik, jasno pojasniti svoje potrebe v komunikaciji

z drugimi, postavljati konkretna vprasanja, ohranjati neverbalno
komunikacijo ipd. U¢imo se, kako presegati sterotipna in iracionalna
prepri¢anja o slepoti in slabovidnosti (lastna in od drugih).

4. Prostocasne in rekreacijske dejavnosti

Osebe zaradi izgube vida pogosto opustijo razli¢ne aktivnosti.

V procesu rehabilitacije pomagamo pri iskanju nacinov, kako s
prilagoditvami in pripomocki ohranjati obstojece prostocasne in
rekreacijske dejavnosti (kolesarjenje s tandemskim kolesom, tek

s spremljevalcem, predstavitev povecanih igralnih kart, tipne igre
Clovek ne jezi se, zvocnih knjiznic, uporaba zvocnih ali kontrastnih
zog). Povezujemo jih z drustvi, ki zdruzujejo posebne potrebe in
prostocasne aktivnosti (planinarjenje, rusko kegljanje, ro¢na dela
ipd.). Hkrati jim predstavimo aktivnosti, namenjene posebej osebam s
slepoto in slabovidnostjo (showdown, golbal, Sportne paradiscipline).

5. Vsakodnevne aktivnosti
lzguba vida postavlja omejitve pri ogromnem naboru vsakodnevnih



aktivnosti — od skrbi zase (osebna nega, strizenje nohtov, licenje
itd.) in gospodinjskih del (kuhanje, pranje, likanje, prehranjevanje,
skrb za oblacila, raba kuhinjskih in drugih naprav itd.) do upravljanja
s financami (prepoznavanje denarja, placevanja poloznic, raba
bankomata itd.) in skrbi za zdravje (organizacija zdravil). Naslovimo
tiste aktivnosti, ki jih posameznik prepoznava kot pomembne

in vplivajo na kakovost Zivljenja. To dosegamo z u¢enjem novih
spretnosti, in strategij ter s prilagoditvami na rehabilitandovem
domu (npr. tipno ali kontrastno oznacevanje kuhinjske plosce,
pralnega stroja; prikaz aplikacij za prepoznavo denarja; uporaba
opticnih pripomockov pri vsakodnevnih aktivnostih, organiziranje in
oznacevanje zivil itd.).

6. Opolnomocenje (samozagovornistvo)

Posameznik ima pravico, da se svobodno odloc¢a. Rehabilitande
skusamo opremiti, da dobro poznajo sebe ter svoje zmoZnosti in
omejitve in jih presegajo. Pouc¢imo jih, kdaj in kako sporocati posebne
potrebe drugim (Soferju avtobusa, delodajalcu, druzinskim ¢lanom,
prijateljem itd.), ter kako zagovarjati lastne potrebe in utemeljiti,

da lahko z dolo¢enimi spretnostmi, pripomocki, strategijami in
prilagoditvami dosegajo enake cilje ter opravljajo sluzbo, se Solajo na
fakulteti ne glede na slepoto in slabovidnost. Kako svoje potrebe, ki
se lahko glede na razlicne okoljske dejavnike spreminjajo, razloZiti in

priblizati domacim.

7. Zaposlitvene vescine
Gre za nabor znanj, spretnosti in vescin, ki osebi omogocajo
pridobivanje in vzdrzevanje zaposlitve (npr. po koncani izobrazbi)



ali ohranitev zaposlitve (ob nastopu ali poslabsanju izgube vida). Pri
mlajsih odraslih je poudarek na vesc¢inah pridobivanja informacij

o zaposlitvi, delovnih nalogah in iskanju zaposlitve. Pri zaposlenih
osebah se vecinoma osredoto¢amo na prilagoditve in pripomocke
ter tudi na ostala znanja, spretnosti in ve$cine, tudi morebitno

rabo osebne asistence, za ohranjanje zaposlitve. Na tem podrocju
pogosto sodelujemo v ¢asu, ko je posameznik v procesih invalidskih
komisij ali zaposlitvene oz. poklicne rehabilitacije (URI Soca). Slepota
in slabovidnost ne pomenita neposredne invalidske upokojitve.
Glede na niZje stopnje zaposljivosti oseb z izgubo vida gre za izredno
pomembno podrodje, ki vkljuCuje dobro obvladovanje ostalih
rehabilitacijskih podrocij.

8. Senzorne spretnosti

Podrocje predstavlja trening vseh ¢util, tj. vida, tipa, sluha, okusa,
vonja, propriocepcije in vestibularnih funkcij. Kako torej posameznik
sprejema, prenasa in interpretira informacije iz okolja z uporabo vseh
senzornih sistemov, kako najbolje izkoristi ostanke vida, kako uporabi
znacilne vonje ali zvoke za pomoc pri gibanju ipd.

9. Pomozna in podporna tehnologija

Podrocje obsega vse razpolozljive tehnologije, pripomocke, opremo.
V sklopu ocene preverjamo trenutno rabo pripomockov, od pametnih
telefonov in racunalnika do specialne opreme, namenjene osebam

z izgubo vida (govoreci pripomocki, posebna programska oprema za
pretvorbo v povecan tisk, zvok ali brajico ipd.). Vnaprej na¢rtujemo
prikljucitev oziroma ucenje novih tehnologij, predvsem zaradi



enakovrednega pridobivanja, sprejemanja, ustvarjanja in izmenjave
informacij.

Nacrtovanje - individualizirani nacrt rehabilitacije

Posamezniku ob koncani vstopni tiflopedagoski oceni razlozimo
ugotovitve in predlagamo podrocja, na katerih bi z novimi znanji,
spretnostmi in ves¢inami lahko dosegel vecjo samostojnost in
neodvisnost. Predlagamo tudi vkljucevanje v rehabilitacijske skupine,
kjer pridobi osnovna znanja za soocanje s posledicami izgube vida. Z
njegovim sodelovanjem in izbiro njemu pomembnih ciljev pripravimo
individualizirani nacrt rehabilitacije. Za razliko od otrok, pri katerih
smo vecinoma usmerjeni v poucevanje spretnosti, znanj in vescin,

s katerimi se Sele spoznavajo in jih na novo usvajajo ter sledimo
aktivnostim za doloceno starost 0z. zmoZnosti posameznika, gre pri
odraslih najpogosteje za ucenje novih nacinov, pristopov in uporabo
strategij pri spretnostih in aktivnostih, ki so jih Ze opravljali.

Ce posameznik e na vstopni oceni izkazuje nizko stopnjo motivacije
in ne Cuti potrebe, da bi npr. spet samostojno kuhal ali uporabljal
telefon, se Ze med ocenjevanjem osredoto¢imo na podajanje moznih
resitev.

Nacrt po posvetu z ostalimi ¢lani tima po potrebi dopolnimo.

Nadaljnje tiflopedagoske obravnave

Nadaljnje tiflopedagoske obravnave izhajajo iz ugotovitev ocene ter
iz Zelja in motiviranosti posameznika za aktivno vkljuCevanje v proces
rehabilitacije. Potekajo individualno in/ali v obliki rehabilitacijskih
skupin. Izvajamo jih v prostorih NC CRSS in/ali na terenu (domace
okolje, sluzba ipd.).



Tiflopedagoske obravnave niso oblikovane oz. nacrtovane tako, da bi
za vsako izmed rehabilitacijskih podrocij izvajali posebno obravnavo.
Izhajamo iz potrebe posameznika oz. zastavljenega cilja: “Zelim se
samostojno gibati od Ocesne klinike do prve avtobusne postaje na
Zaloski cesti”. Med treningom orientacije in mobilnosti bomo tako
prikljucevali vsa ostala rehabilitacijska podrocja. Npr. pri u¢enju gibanja
in dolocanju orientirjev (orientacija in mobilnost) bomo prikljucevali
uporabo daljnogleda za preverjanje semaforja in uporabo navigacijske
aplikacije na pametnem telefonu (kompenzatorne spretnosti,
pomozZna in podporna tehnologija), pri vstopu na avtobus bomo
trenirali ustrezno, konkretno komunikacijo s Soferjem ali mimoidocimi
za pridobivanje potrebnih informacij ali pridobivanje pomoci (socialne
spretnosti, samozagovornistvo) ter pozornost usmerjali na zvok
prometa za pomoc pri orientaciji (senzorne spretnosti).

Primeri obravnav
Sledeci primeri obravnav prikazujejo vsebino dela tiflopedagoga.

Tabela 2: Primer obravnave 1.

Oseba s slepoto z minimalnimi ostanki vida od otrostva, stara 19

let. Predhodno delezna dodatne strokovne pomoci tiflopedagoga
do konca srednje Sole. Uporablja brajico, brajevo vrstico, racunalnik,
pametni telefon. Delezna krajSega treninga orientacije in mobilnosti,
belo palico uporabljala redko zaradi veinoma zagotovljenega
spremstva. Zaradi Studija nacrtuje selitev v Ljubljano ter potrebuje
trening orientacije in mobilnosti, usvajanje poti od kraja bivanja do
fakultete, spoznavanje prostorov fakultete, pomembnejse poti v



okolici bivanja. Po oceni izkazuje tudi niZjo stopnjo samostojnosti

pri vsakodnevnih aktivnostih (gospodinjstvo), a zaenkrat na tem
podrocju ne Zeli udejstvovanja. Primanjkljaj reSuje s pomocjo drugih,
naroc¢anjem hrane ipd.

Glavni cilj: samostojno gibanje od kraja bivanja do fakultete in nazaj
ob zacetku studijskega leta ter vescine, vezane na studijski proces

Cilji oz. vsebina dela po podrogjih:

- orientacija in mobilnost (celoten trening orientacije in mobilnosti;
tehnike samostojnega gibanja, metoda videcega vodic¢a, metoda
bele palice, raba navigacijskih aplikacij, u¢enje novih poti po
neznanem notranjem in zunanjem okolju, v razli¢nih delih dneva,
razlicnih vremenskih okolis¢inah);

- senzorne spretnosti (pregled nad prometom s pomocjo slusnih
informacij, tipno pregledovanje zvoénih semaforjev, raba tipnih
zemljevidov ipd.);

- opolnomocenje in samozagovornistvo, socialne spretnosti
(ucinkovita komunikacija s profesorji na fakulteti, pojasnitev
in argumentacija posebnih potreb in omejitev ter posledi¢nih
prilagoditev v Studijskem procesu, urejanje statusa Studenta s
posebnimi potrebami dogovarjanja, ucinkovita komunikacija s
Soferji avtobusov, taksisti. Ustrezna prosnja za pomoc, reSevanje
kriti¢nih situacij pri gibanju (nove ovire, zapora cest idp.) ali na
fakulteti (zagotavljanje prilagoditev). Nacrtno vzpostavljanje mreze
in virov pomodi (drustva, MreZa spremljevalcey, prijatelji itd.)

Obravnave so bile opravljene v NC CRSS in na terenu, individualno, na

seznamu za rehabilitacijske skupine.




Kratka evalvacija: Na visoki ravni obvlada podrocje orientacije in
mobilnosti, samostojno se giblje do fakultete in nazaj, do trgovine,
bankomata, lekarne. Po potrebi uporablja pomoc drugih. Ustrezno
resuje vsakodnevne izzive tako v zasebnem kot v Studijskem Zivljenju.
Na fakulteti ima vzpostavljen sistem komunikacije s profesorji,

s statusom Studenta s posebnimi potrebami pa zagotovljene
prilagoditve in uporabo pripomockov. Za podrocje urjenja
vsakodnevnih aktivnosti (Se) ni motivirana.

Tabela 3: Primer obravnave 2

Oseba s slabovidnostjo, stara 46 let, centralna okvara vida od starosti
30 let. Brez predhodne rehabilitacije. Funkcionalne tezave pricele
pred letom dni. Prenehanje voznje avtomobila pred enim letom.
Redno zaposlena na delovnem mestu, ki zahteva pretezno delo z
racunalnikom in tiskano dokumentacijo ter stik s strankami. Leto

dni je na bolniSkem staleZu zaradi poslab3Sanja vida. IzraZa stisko

ob vradanju na delo, pri sporocanju drugim o teZzavah z vidom.
Delodajalec minimalnim prilagoditvam delovnega mesta ni bil
naklonjen. Pred tem je oseba nizjo vidno ostrino resevala z dodatno
osvetlitvijo, s priblizevanjem gradivu/zaslonu, drobni tisk fotografirala
ter ga povecala s telefonom. Pri gibanju in vsakodnevnih aktivnostih
nima tezav.

Glavni cilj: vrnitev na delovno mesto

Cilji oz. vsebina dela po podrogjih:
- pomozna in podporna tehnologija, kompenzatorne spretnosti
(trening rabe predpisanih opti¢nih pripomockov pri aktivnostih,



podobnih delovnim zadolZitvam. Raba telefona in aplikacij kot
opticnega pripomocka. Usposabljanje za rabo prenosne elektronske
lupe, poznavanje ustrezne racunalniske opreme in prilagoditev.
lzvedba in prikaz obstojecih prilagoditev v operacijskem sistemu;

- senzorne spretnosti (trening ekscentri¢nega branja in
prepoznavanja obrazov ter dolocanje pogojev za ¢im boljsi
izkoristek ostankov vida. Usmerjanje na strategije pomoci z
uporabo ostalih ¢util);

- socialne spretnosti in samozagovornistvo (trening strategij
ucinkovitejSe komunikacije in interakcije, sporocanje svojih potreb
delodajalcu, sodelavcem). Argumentacija premagovanja omejitev z
naslova izgube vida drugim, jasna razlaga vizualnega funkcioniranja.

Obravnave vec¢inoma opravljene individualno, v NC CRSS in na terenu,

obcasno v prisotnosti druzinskih ¢lanov.

Prikljucevanje dela s psihologinjo v NC CRSS, povezava s ustreznimi
ustanovami v smislu zaposlitvene rehabilitacije, urejanje statusa
invalidnosti in pravic z naslova delovne zakonodaje v smislu
zagotavljanja prilagoditev na delovnem mestu.

Kratka evalvacija: Oseba je zaposlena za 6 ur na dan, zagotovljene
so ji prilagoditve na delovnem mestu. Z novimi pripomocki, znanji in
spretnostmi uspesno premaguje vsakodnevne izzive zaradi posledic
izgube vida na delovnem mestu. V vecini primerov brez vecjih teZav
sporoca svoje potrebe z naslova izgube vida.




Tabela 4: Primer obravnave 3

Oseba s slabovidnostjo, centralna okvara vida (SDM), stara 81 let,
tezave s sluhom, vec pridruzenih zdravstvenih tezav, upokojena.
KrajSa besedila bere s predpisanimi teleskopskimi ocali, sama si je
kupila Se ro¢no lupo z dodatno osvetlitvijo. lzrazi tezave pri ravnanju
z gospodinjskimi napravami in obicajnim mobilnim telefonom. Pri
prepoznavi oseb si pomaga z ekscentri¢nim gledanjem.

Glavni cilji: prilagoditve na domu — gospodinjske naprave,
samostojna uporaba mobilnega telefona.

- PRILAGODITEV KUHINJSKIH NAPRAV
Izvedli smo obravnavo na domu s prikazom in izvedbo moznosti
prilagajanja razli¢nih naprav in pripomockov (ojacanje kontrastov,
tipne in/ali kontrastne oznake) ter svetovanje glede moznosti
govorecih pripomockov (kuhinjska tehtnica, osebna tehtnica ipd.).
Spodbujali smo uporabo ostankov vida z ekscentri¢nim gledanjem
in spodbujali transfer na aktivnosti, kot so branje, pisanje, uporaba
kuhinjskih naprav in ne samo prepoznavanje obrazov. Prikaz
izvedbe prilagoditev svojcem.

- PRILAGODITEV IN UPORABA MOBILNEGA TELEFONA
lzvedena prilagoditev telefona (kontrastno-tipna oznaka na gumb
za Stevilko 5 na telefonu za laZjo orientacijo na Stevil¢nici, vklop
funkcije hitrega klicanja, ucenje rabe funkcije hitrega klicanja in
trening orientacije na Stevil¢nici). Zapis stikov hitrega klicanja v
belezko z odebeljenim flomastrom, povecan tisk. Spodbujanje
uporabe opti¢nih pripomockov pri rabi telefona (tudi za branje
sporocil). Svetovanje glede moznosti pametnih telefonov.



Obravnave izvedene na terenu (prilagoditve) in v NC CRSS (raba
telefona). Gospa se zaradi oddaljenosti od NC CRSS za vkljucitev v
rehabilitacijske skupine ne odloci.

Kratka evalvacija: Gospa samostojno uporablja kuhinjske naprave,
tako z vnesenimi prilagoditvami, kot tudi z opticnimi pripomocki.
Samostojno uporablja telefon za klicanje in sprejemanje klicev.

Ne Zeli u¢enja rabe pametnega telefona. Transfer ekscentricnega
gledanja na ostale aktivnosti le ob spodbudi.

EVALVACLIA

Izvajamo sprotno in kon¢no evalvacijo, ki jo podamo v zakljuénem
rehabilitacijskem porocilu. Stremimo k doseganju vseh zastavljenih
ciljev, a osebe s slepoto zaradi najrazlicnejsih razlogov nekatere
opustijo ali jih ne dosezZejo v celoti.

ZAKLJUCEK

Rezultati raziskav govorijo v prid tako rehabilitacijskim programom
kot timskemu pristopu. Za kakovostno tiflopedagosko obravnavno
—od ocene, nacrtovanja, izvajanja obravnav in evalvacije — je

nujno sodelovanje v interdisciplinarnem timu in vkljucevanje tako
posameznika s slepoto ali slabovidnostjo kot njegovih bliznjih v proces
rehabilitacije. Povezovanje z drugimi strokovnjaki in ustanovami v
praksi kaze bolj u¢inkovito doseganije ciljev.

Delo tiflopedagoga oziroma tiflopedagoske obravnave so tako
raznolike, kot je heterogena populacija, s katero se vsakodnevno
ukvarjamo. Konéni cilj kljub razli¢nim znacilnostim in vplivom razli¢nih
dejavnikov na posameznika z izgubo vida ostaja enak — z rehabilitacijo



(s poucevanjem spretnosti, znanj in ves¢in) in izhajajoc iz potreb,
Zelja in motivacije posameznika s slepoto in slabovidnostjo doseci
¢im vecjo samostojnost in neodvisnost v vsakodnevnem Zivljenju.
Rehabilitacija se v sklopu NC CRSS z zaklju¢nim porocilom sicer enkrat
konca, kar ne pomeni, da se osebe v Zivljenju ne bodo srecale z
novimi, drugacnimi izzivi. Ce je rehabilitacija celovita in kakovostna,
lahko sklepamo, da so rehabilitanti dobro opremljeni z nacini
njihovega resevanja.

Iziemno pomembno je tudi, da pravica do rehabilitacije v NC

CRSS ni enkratna ter se — tako kot celoten proces rehabilitacije — v
primeru spremembe potreb ali ob poslabsanju njihovega delovanja
v vsakodnevnem Zivljenju lahko prilagaja in odziva na individualne
potrebe vsakega posameznika.
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Sara Cesarek, Petra llc, Eva Skrlec Velkavrh
Nacionalni center za celovito rehabilitacijo slepih in slabovidnih,
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IZVLECEK

V prispevku predstavljamo osnovno razumevanje izjemno Sirokega
podrocja, ki se v zadnjih desetletjih hitro razvija in spreminja
delovanje druzbe kot celote ter odnos in pristop strokovnjakov,
podrobneje tiflopedagogov, do tega podrocja v procesu celovite
rehabilitacije v Nacionalnem centru za celovito rehabilitacijo slepih
in slabovidnih (NC CRSS). Podrocje informacijsko-komunikacijske
tehnologije (IKT) oziroma v tiflopedagoski terminologiji podrocje
pomozne in podporne tehnologije moc¢no vpliva na vsakodnevno
delovanje in kakovost Zivljenja oseb s slepoto in slabovidnostjo ter jim
tako omogoca enakovreden dostop do informacij na vseh podrocjih
zivljenja. V procesu rehabilitacije v NC CRSS se IKT vpleta v delo vseh
strokovnjakov, saj lahko le z multidisciplinarno oceno ponudimo
kakovostno svetovanje pri izbiri pripomockov, izvedemo morebitne
prilagoditve Ze obstojelih pripomockov in nudimo usposabljanje

0z. izobrazevanje tako za enostavnejse pripomocke (ro¢ne lupe,
teleskopska ocala, diktafon, govoreca ura) kot tudi za zahtevnejse
pripomocke (brajeva vrstica, programska oprema za povecavo in



branje, elektronske lupe). To velja za vse, tako za otroke, kot za
odrasle — tiste, ki vid izgubljajo kasneje v Zivljenju, in tiste, ki k nam
pridejo Sele kot odrasli, Ceprav imajo teZave z vidom Ze od otrostva.
Izhajamo torej predvsem iz zmoznosti, potreb, Zelja in motivacije
rehabilitandov v NC CRSS, da bi dosegli ¢im vecjo samostojnost

in neodvisnost posameznika ob pomocdi IKT na vseh ravneh
vsakodnevnega Zivljenja in udejstvovanja. Pri tem se zavedamo, da
prav zaradi hitrosti razvoja in reSevanja tehni¢nih zapletov IKT kot
sodobna rac¢unalniska, (tele)komunikacijska tehnologija zahteva
sodelovanje tudi z IKT strokovnjaki oz. racunalnicariji.

Kljucne besede: informacijsko-komunikacijska tehnologija (IKT),
pomozna oz. podporna tehnologija, osebe s slepoto in slabovidnostjo,
pripomocki, oprema.

uvoD

Tehnologija v najsirSem pomenu je danes temeljni del nasih Zivljen],
ne glede na to, ali imamo tezave z vidom ali ne. Zivimo v ¢asu,

ko so informacije v vidni obliki v ospredju, besedi digitalizacija in
informacijsko-komunikacijska tehnologija (IKT) pa nekaj vsakdanjega,
nekaj, kar olajsa, poenostavi in pohitri opravljanje najrazlicnejsih
vsakodnevnih aktivnosti. Ti pojmi so danes del del drzavnih in
evropskih politik ter finanénih spodbud v smislu izboljSanja dostopa,
uporabe in kakovosti IKT (1). IKT od konca 20. in v 21. stoletju doZivlja
hiter in buren razcvet, kar osebam s slepoto in slabovidnostjo na eni
strani prinaSa ogromno novih moznosti in priloZnosti, na drugi strani
pa tudi izzivov in teZav, s katerimi se soocCajo v pretezno vidnem svetu.
Ker je dostop do vidnih informacij pri osebah s slepoto in



slabovidnostjo omejen ali ni mogo¢, skuSamo ¢lani tima v procesu
rehabilitacije v Nacionalnem centru za celovito rehabilitacijo slepih
in slabovidnih (NC CRSS) na najrazlicnejSe nacine — s svetovanjem

in informiranjem o IKT, nacrtovanjem in izvedbo obravnav na tem
podrocju, z uporabo razlicnih metod poucevanja in z razlicnimi
strategijami osebam z izgubo vida omogociti, da vsakodnevno
uspesno premagujejo ovire ter blazijo posledice izgube vida tudi z
rabo IKT. Vsekakor na osnovi multidisciplinarne vstopne ocene, ki je
nujna za vsakogar, ki vstopa v NC CRSS.

V proces rehabilitacije se vklju¢ujejo posamezniki, ki se zelo
razlikujejo tako po osnovnih znacilnostih (starosti, izobrazbe,
zmoznosti, pridruzenih zdravstvenih tezav itd.) kot tudi po
substrukturi izgube vida (vrsta izgube vida, stopnje izgube vida, ¢as od
nastopa izgube vida itd.). Nekateri namrec Ze uporabljajo dolocene
pripomocke in imajo glede rabe tehnologije in razlicnih pripomockov
(npr. osnovna uporaba racunalnika) veliko (pred)znanja, drugi pa se s
pametnim telefonom ali prenosno elektronsko lupo srecajo prvic.
Glede na hitrost razvoja in z razvojem povezane spremembe ter tudi
glede na vpetost tehnologije v vsa podrocja nasega Zivljenja je to
rehabilitacijsko podrocje izjemno raznoliko in izjemno pomembno

za vsakodnevno aktivno udejstvovanje posameznika z izgubo vida

na vseh ravneh zivljenja (v Soli, sluzbi, pri samostojnem gibanju,
prostocasnih dejavnostih, interakcijah itd.). S tem se tudi kaze vse
veclja potreba po interdisciplinarnem pristopu in vkljuc¢evanju IKT
strokovnjakov oz. racunalnicarjev v rehabilitacijski tim, kar program
celovite rehabilitacije slepih in slabovidnih (2) tudi predvideva.



OPREDELITEV POJMOV

Informacijsko-komunikacijska tehnologija
Informacijsko-komunikacijska tehnologija je skupek najrazli¢nejsih
racunalniskih, informacijskih in komunikacijskih naprav in sistemov. S
hitrim razvojem v zadnjem obdobju zdruzuje podrodji racunalnistva
in telekomunikacij, ki se zmeraj bolj zlivata. V vecini gre za sodobno
tehnologijo in zajema vse naprave in sisteme, ki omogocajo
ustvarjanje, dostopanje, priklic, prenos, sprejemanje, izmenjavo,
oblikovanje in shranjevanje informacij. Spodbuja jo tudi drZzavne in
evropske politike v smislu aplikacij e-u¢enje, e-zdravstvo, e-kultura
in e-trgovanje ter razsiritve dostopnosti do IKT in razvoja izdelkov in
storitev (1,3,4,5).

Na eni strani imamo torej “obicajno” tehnologijo, ki je v osnovi
namenjena vsem ljudem. To so pripomocki, oprema in tehnologija,
s katero se srecujemo vsak dan (pametni telefoni, racunalniki, GPS,
e-napotnice, spletno nakupovanje itd.). Ker omenjena tehnologija ni
nujno prilagojena tudi osebam z izgubo vida, jo moramo prilagoditi
ali nadomestiti z drugimi pripomocki oziroma dopolniti z dodatno
programsko opremo ali aplikacijami. Za dostop do funkcij lahko
uporabljamo npr. opti¢ne pripomocke; teleskopska ocala za blizino
ali ro¢no lupo. Doloceni pripomocki (predvsem pametni telefoni,
operacijski sistemi/programska oprema na racunalnikih) so s
posebnimi, Ze vgrajenimi nastavitvami oz. prilagoditvami vse bolj
dostopni tudi vsem ljudem s posebnimi potrebami.



Pomozna in podporna tehnologija

V okviru tiflopedagogike poznamo devet rehabilitacijskih podrodij,

ki zajemajo tista znanja, spretnosti in vescine, ki posamezniku

kljub izgubi vida omogocajo ¢im bolj samostojno in neodvisno
Zivljenje (6,7). Podrocje IKT je “pomozZna in podporna tehnologija”.
opremo, pripomocek, sistem, ki ga uporabljamo za namene
poveclanja, vzdrzevanja in izboljSanja funkcioniranja osebe s slepoto
in slabovidnostjo. Lahko je enostaven ali kompleksen, nizko- ali
visokotehnoloski. Pripomocek je namenjen vsakodnevni rabi za vse
ljudi, modificiran oz. prilagojen za osebe z izgubo vida ali namensko
ustvarjen za njih. Definiciji prikljucujejo tudi storitve, torej oceno
potreb in znanja, svetovanje in informiranje o pomozni in podporni
tehnologiji, izobrazevanje in usposabljanje osebe, njene druzine,
tudi uciteljev in drugih strokovnjakov za rabo tehnologije ter tudi
sodelovanje z razli¢nimi strokovnjaki, ki so del procesa rehabilitacije
in prispevajo k ¢im bolj kakovostni rehabilitaciji posameznika.

Zaradi hitrega razvoja, Sirokega obsega in prisotnosti ter rabe
pripomockov na vseh podrocjih Zivljenja ni mogoce nasteti vseh
pripomockov in opreme, ki jih lahko osebe s slepoto ali slabovidnostjo
uporabljajo za dostop do raznolikih informacij. Zato se avtorji
navadno osredotocajo na razli¢ne kategorizacije pomozne in
podporne (informacijsko-komunikacijske) tehnologije, pripravljene na
osnovi razliénih meril (8,9,10). Kot merilo navajajo vrsto tehnologije,
tj. ali gre za tehnologijo za dostop do tiskanih ali elektronskih
informacij, kot so knjige, izvidi, cene v trgovini, deklaracije na Zivilih,
bankomat, e-posta, spletne strani itd.), ali za tehnologijo, ki omogoca
ustvarjanje pisne komunikacije oz. informacij, kot so dokumenti,



listek za trgovino, pisma, sporocila, koledarji, zapisniki sestanka itd.),

oziroma za kombinirano tehnologijo, ki vkljuCuje tudi alternativne

formate (ustvarjanje matemati¢nega zapisa za osebe s slepoto,

tipnih grafik ipd.). Prav tako navajajo delitve glede na vrsto oz. medij

dostopa — dostop preko vida, tipa in sluha ali razlicne kombinacije,

ki zajemajo tako opti¢ne pripomocke kot neopti¢ne pripomocke,

nizkotehnoloske in visokotehnoloske (torej bolj ali manj sodobne).

Tabela 1: Mediji dostopa ter primeri razli¢nih pripomockov in

opreme.

MEDIJ DOSTOPA

Primeri

dostop preko vida

povecan tisk, raba odebeljenih flomastroy,
bralna miza, teleskopska ocala za blizino,
prenosna elektronska lupa, aplikacija na
pametnem telefonu za povecavo, programska
oprema za povecavo itd.

dostop preko sluha

radio, zvocne knjige, ¢asopisi, diktafon, govoreci
kalkulatorji, tehtnice, govorna sinteza in
programska oprema za branje zaslonske slike,
OCR (opti¢na prepoznava znakov) in pretvorba
v zvok itd.

dostop preko tipa

brajeva ura, brajev stroj, brajeva vrstica, labeler,
programska oprema za pretvorbo dokumenta v
brajico, brajev tiskalnik itd.

Predvsem programska oprema in razli¢ne aplikacije omogocajo

razli¢ne (tudi hkratne) kombinacije pretvorbe in dostopa.




Avtorji izpostavljajo tudi delitev tehnologij glede na nacin pretvorbe
— govor v besedilo (angl. speech-to-text), besedilo v govor (angl. text-
to-speech), besedilo v brajico (angl. text-to-braille), brajica v besedilo
(angl. braille-to-text) (8,9,10). Ali povedano drugace, transformirati
informacijo na nacin, da jo povecamo, spremenimo v brajico ali zvok.

Terminologija, kategorizacije in delitve v procesu rehabilitacije

ne pomenijo veliko, dajejo pa okvir in pregled nad tehnologijo.
Pripomocki, oprema in tehnologija morajo z ustrezno podporo in
poucevanjem osebam s slepoto in slabovidnostjo koristiti, izboljsati
njihovo funkcionalnost in ne povzrocati dodatnih tezav v smislu
nedostopnosti. Neizpodbitno dejstvo je, da tako hitro razvijajoce se
podrocje posega na vsa ostala rehabilitacijska podrodja, torej v vse
pore Zivljenja. Hkrati so tudi obi¢ajne naprave in aplikacije (pametni
telefoni, pametne ure) vse bolj dostopne tudi osebam s posebnimi
potrebami, zato moramo posameznike v procesu rehabilitacije uditi
uporabe tehnologije v najsirsem smislu.

PREGLED NEKATERE IKT ZA OSEBE S SLEPOTO IN SLABOVIDNOSTIO
Da bi si lazje predstavljali moZnosti na podrocju IKT, opisujemo
doloceno opremo, pripomocke, programsko opremo in aplikacije, ki
so na voljo osebam s slepoto in slabovidnostjo. Ker gre zgolj za prikaz,
ne predstavljamo vseh funkcij in tudi ne moZnih zapletov v smislu
kompatibilnosti strojne in programske opreme ali kompatibilnosti z
dolocenimi spletnimi stranmi ipd.



“Obicajna” tehnologija z vgrajenimi prilagoditvami znotraj
operacijskih sistemov

Tehnologija, pripomocki, ki jo vsi uporabljamo vsak dan (racunalniki,
pametni telefoni, tabli¢ni racunalniki itd.), ima v operacijskih sistemih
vgrajene prilagoditve za osebe s posebnimi potrebami, tudi za osebe
s slepoto in slabovidnostjo. Vecina ima t. i. srediS¢e za dostopnost,

ki v grobem omogoca povecavo Crk, krepkejse ¢rke, inverzni kontrast
(¢rno ozadje, bele ¢rke), povecanje kontrastov, moznost uporabe
lupe itd. NajpogostejSa operacijska sistema za pametne telefone
omogocata branje zaslonske slike (s pritiskom na ikono naprava z
besedami sporoci ime ikone in ostale podrobnosti) preko vgrajenih
funkcij za dostopnost, ki jih lahko po potrebi vklopimo (TalkBack
(Android) in VoiceOver (iOS)). Z govornim upravljanjem (npr. Siri za
iOS) postaneta z nekaj vklju¢enimi funkcijami na voljo tudi osebam, ki
ne ostankov vida ne morejo uporabljati (11,12,13). Prav tako vecina
novejsih naprav vkljucuje tudi aplikacije, kot so snemalnik zvoka
(diktafon), navigacijske aplikacije za pomoc pri gibanju ipd.

Elektronske lupe

Na trgu se je vedno vec razli¢nih elektronskih lup. Lahko so
stacionarne ali prenosne, razli¢nih velikosti ekranov in z razli¢nimi
dodatnimi elementi ali funkcijami. Vse v osnovi s kamero zajamejo
sliko, ki jo nato lahko povecamo na razlicne povecave, spremenimo
kontraste (npr. ¢rno ozadje, rumene crke), vnesemo dodatno
pomozno Crto za branje ali bralno okno. Prav tako omogocajo zajem
(fotografiranje) slike in ponujajo razlicne moznosti shranjevanja,
prenosa oz. povezave z npr. racunalnikom. Nekatere omogocajo
tudi pretvorbo v zvok s sistemom OCR (opti¢na prepoznava znakov).



Uporabljamo jih lahko za branje, pisanje, licenje, pomoc pri osebni
negi (npr. strizenje nohtov) itd. (9,14).

Slika 1: Stacionarna elektronska lupa (levo) in prenosna
elektronska lupa (desno) (Vir: https://www.diopta.si).

Programska oprema za povecanje zaslonske slike, za branje
zaslonske slike ali za pretvorbo v brajico

Na trgu so razlicni ponudniki programske opreme za racunalnike
(9,15,16), ki je v prvi vrsti namenjena osebam s slepoto in
slabovidnostjo. Poleg razli¢nih prilagoditev (menjava kontrastov,
velikost miskinega kazalca) v osnovi ponujajo povecavo zaslonske
slike, branje zaslonske slike in pretvorbo v brajico (z rabo npr. brajeve
vrstice). Za dolo¢ene operacijske sisteme so te moznosti Ze vgrajene
(17).

V Sloveniji je nekaj let na voljo sintetizator govora v slovenskem jeziku
—eBralec (Slika 1) z licenco, ki je brezpla¢no na voljo tudi osebam

s slepoto in slabovidnostjo, medtem ko je demo razli¢ica prosto
dostopna na spletu (18).



eBralec 4

Bere, kar je zapisano. ))
Vi samo poslusate.

Pegmite besrdia ne morete brati Paslaial pa b g lahke. I najmangte neprabrans
pomambng yporad o ims ek hude posledics. Fagodevide pebs abi drugim nemoben
deitnp e Lipmand indormai Tuth OF branje n modns

Slika 2: Sintetizator govora eBralec, dostopen na spletu (Vir:
https://ebralec.si/).

Brajev stroj, brajeva vrstica in brajevi tiskalniki

Brajev stroj je naprava, podobna pisalnemu stroju, ki omogoca
tipkanje v brajici, pisavi za osebe s slepoto, ki ne zmorejo uporabljati
poveclanega tiska. S pritiskom na razlicne kombinacije tipk se

na debelejSem papirju izbocijo brajeve ¢rke oz. znaki. Za delo z
racunalnikom je na voljo brajeva vrstica, ki izpisuje (izboci) brajeve
znake, npr. besedilo na racunalniskem zaslonu. Na voljo so tudi
brajevi tiskalniki (8,9). Prav tako obstaja tudi programska oprema

za pretvorbo besedila v brajico in iz nje, ki je prosto dostopna
(RoboBraille) in med drugim omogoca tudi druge storitve (zvocne,
e-knjizne in storitve dostopnosti; pretvorbo iz slikovnih datotek v
preprostejSe oblike, npr. iz slikovnega .pdf v .docx, ki je laZje dostopen
osebam s slepoto in slabovidnostjo) (19).



Slika 3: Brajev stroj, brajev tiskalnik, brajeva vrstica (od leve proti
desni) (Vir: https://slepslaboviden.si, https://www.diopta.si).

Aplikacije

Nenehno se razvijajo tudi aplikacije, ki omogocajo dostop do
najrazli¢nejsih informacij. Vecino aplikacij lahko tudi osebe s slepoto
in slabovidnostjo uporabljajo z osnovnimi moznostmi dostopnosti, ki
jih nudi naprava (npr. koledar, ban¢ne aplikacije in aplikacije socialnih
omrezij). Nekatere aplikacije so v osnovi ustvarjene za osebe s slepoto
in slabovidnostjo, na primer BlindBus, ki olajsa uporabo Ljubljanskega
potniskega prometa (20). Be my eyes je aplikacija, s katero osebe s
slepoto in slabovidnostjo preko videoklica kontaktirajo prostovoljca
za raznolike izzive (npr. v primeru iskanja kljucev, preverjanja obleke,
branja besedila ipd.) (21). Obstaja Se veliko drugih aplikacij, npr.

za prepoznavo denarja, predmetov, pretvorbo besedila v tekst,
prepoznavanje in poimenovanje barv, povecave, visokodostopne
navigacijske aplikacije, itd. (22,23,24), a je pogosto veliko odvisno

od potreb, izkusenj uporabnika, dostopnosti aplikacije v slovenskem
jeziku ter tudi kompatibilnosti z razli¢nimi operacijskimi sistemi in
nenazadnje tudi od ulinkovitosti delovanja aplikacije.



Multifunkcijski predvajalniki zvo¢nih zapisov

Gre za predvajalnike zvocnih zapisov, ki omogocajo veliko vec kot zgolj
poslusanje radia in zvocnih knjig. Z vgrajeno govorno sintezo berejo
npr. .docx dokumente in podpirajo daisy format knjig, ki omogoca
laZjo navigacijo po poglavjih, straneh. Prav tako je lahko hkrati tudi
diktafon, naprava za poslusanje podkastov, navigacije itd. (25). Zvocne
knjige, ki si jih osebe s slepoto in slabovidnostjo izposojajo preko
spleta ali v trdi obliki (CD) v Knjiznici slepih in slabovidnih (26), lahko
poslusajo tudi na obicajnih predvajalnikih zvoc¢nih zapisov, tj. radiih.
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Slika 4: Multifunkcijska predvajalnika zvoénih zapisov (Vir: https://
store.humanware.com).

Naprave za izdelavo tipnih prikazov

Velik izziv je tudi prikaz slikovnih in grafi¢nih gradiv (grafov, slik itd.).
Pomagamo si lahko s pripomocki oz. napravami za izdelavo tipnih
prikazov. Pripomocki za izdelavo pozitivne slike, npr. pribor za risanje
na pozitivno folijo (s pritiskom konice na folijo se ta izboci in nastane
reliefna sled), so zelo hitri in jih lahko uporabimo pri obravnavi na

vvvvv



Druga tehnika (28) temelji na toplotni obdelavi (npr. graf v ¢rnem
tisku natisnemo na poseben papir in ga posljemo skozi aparat, ki na
visoki temperaturi izboci ¢rni tisk in pusti reliefno sled). Uporabljamo
ju lahko tudi za prikaze v geometriji, tlorise zgradb, grafe in druga
slikovna gradiva. Zavedati se moramo, da zgolj pretvorba iz npr.
fotografije nekega grafa v reliefno obliko navadno ni dovolj, ampak
je prilagoditev potrebna Ze prej (v smislu poenostavitve, odstranitve
odvecnih linij) in zahteva dodatne opise, da dosezemo celostno
razumevanje slikovnega gradiva.

Slika 5: Pribor za risanje na pozitivno folijo (levo) in toplotna

naprava za izdelavo tipnih prikazov (desno). (Vir: https://store.
humanware.com/hus/piaf-picture-in-a-flash-tactile-graphic-maker.
html, https://library.prcvi.org/Permalink/catalog21030).

GOVORECI/ZVOCNI PRIPOMOCKI

Obstaja veliko naprav z Ze vgrajeno zvocno komponento in ne
zahtevajo dodatnih prilagoditev ali uporabe drugih pripomockov (npr.
govoreca kuhinjska tehtnica, govoreca osebna tehtnica, govoreci



termometer, govoreli meter, govore¢i merilec krvnega tlaka, govoredi
kalkulator, govorece ure itd.).

Dostop do informacij je pogosto mogoc zgolj z dolo¢enim
premislekom ob oblikovanju gradiv (tiskanih ali elektronskih), npr.
uporabo neserifnih pisav, kontrastne pisave glede na podlago,
nekoliko vecjim tiskom, mat papirjem ali z dodatno osvetlitvijo in
preprecevanjem blescanja pri dostopanju do gradiva (29). Prav
tako lahko osebam s slabovidnostjo koristi Ze telefon z nekoliko
vecjim ekranom in vecjo velikostjo ¢rk ali pa prilagoditev navadnega
mobilnega telefona za osebe, ki ne zmorejo izkoris¢ati ostankov
vida s tipno oznako orientacijskih tock (npr. stevilka 5, gumb za
klicanje in prekinitev) ter vklopom funkcije hitrega klicanja, ki

vel ne zahteva brskanja po imeniku za nekaj bliznjih kontaktov.
Spodbujamo lahko tudi uporabo opti¢nih pripomockov, kot so
roc¢ne lupe ali teleskopska ocala, tudi pri aktivnostih, kot je uporaba
telefona in ne le branje prispele poste. Pogosto lahko z minimalnimi
prilagoditvami in uporabo obicajnih opti¢nih pripomockov storimo
prav toliko, kot z nakupom draZzjih, sodobnih pripomockov. Prav zato
sta multidisciplinarna ocena ter izhajanje iz zmoznosti in potreb
posameznika nujna podlaga za nalrtovanje izbire IKT.

IZBIRA IKT

Multidisciplinarni pristop do podrocja IKT v NC CRSS

Ocenjevanje, svetovanje in informiranje, nacrtovanje obravnav,
izvedba obravnay, torej izobraZevanje in usposabljanje ter samo
pridobivanje IKT (v najsirsem smislu) v NC CRSS zaradi heterogenosti
populacije in obSirnosti podro¢ja potekajo multidisciplinarno. V



proces ocenjevanja se tako vkljucujejo oftalmologinja, medicinska
sestra, psihologinja, socialna delavka in tiflopedagoginja. Ocenjevanje
poteka iz razli¢nih zornih kotov in vkljucuje (2,9,10,30):

- celostni oftalmoloski pregled, izmero vidnih funkcij, preizkus
opti¢nih in neopti¢nih pripomockov
Vsak, ki vstopa v NC CRSS, je na prvem koraku s strani medicinske
sestre in oftalmologa delezen celostnega oftalmoloskega pregleda,
ki omogoca predvsem informacije o izmerjenih vidnih funkcijah
(vidna ostrina, vidno polje itd.) in opredelitev kategorije slepote
in slabovidnosti glede na definicijo. Prav tako opravimo temeljit
preizkus razli¢nih opti¢nih pripomockov (ro¢ne lupe, teleskopska
ocala za daljavo in blizino, filtrska ocala itd.) in glede na potrebe
posameznika predpiSemo tudi druge, neopti¢ne pripomocke
(brajev stroj, brajeva vrstica, predvajalnik zvocnih zapisov itd.).
Za nadaljevanje obravnav na podro¢ju IKT so pomembne
informacije o vrsti izgube vida (npr. centralni, periferni vid) in
prognoza.
Poudarjamo, da je vsakega posameznika, ki je delezen predpisa
opticnega pripomocka, medicinske sestre povabijo na ponovno
obravnavo, na kateri preverijo uspe$nost uporabe pripomocka
oziroma o ga o njej poucijo.

- zmoZnosti u¢enja in pomnjenja, motivacijo in morebitne zadrzke
pri uporabi
S psiholosko oceno pridobimo tudi informacije o zmoznostih uc¢enja
in pomnjenja osebe s slepoto in slabovidnostjo ter njeni motivaciji
in morebitnih zadrzkih pri uporabi raznolikih pripomockov, ki nam



pomagajo pri nacrtovanju nadaljnjih obravnav in izbiri zahtevnosti
pripomocka.

nacine pridobivanja in sofinanciranja IKT

Posamezniku in njegovi druzini skuSamo v celotnem procesu
svetovati, jih informirati in voditi skozi postopke pridobivanja
doloc¢enih pripomockov. Opti¢ni pripomocki oz. pripomocki za
izboljsanje vida (lupe, teleskopi, filtrska ocala, itd.) in neopti¢ni
pripomocki ali medicinski pripomocki za slepe, slabovidne in
gluhoslepe (brajev stroj, brajeva vrstica, predvajalnik zvoc¢nih
zapisov, bela palica, ultrazvo¢na bela palica) pripadajo po
dolocenih merilih in na dolo¢eno ¢asovno obdobje z naslova ZZZS
oz. trenutno veljavnega Seznama medicinskih pripomockov s
Sifrantom, medicinskimi merili, pooblastili, postopki in cenovnimi
standardi (31).

Velik del pripomockov (prenosna elektronska lupa, telefon,
racunalnik, tabli¢ni racunalnik, programska oprema, govoreci
pripomocki; termometer, meter, ura, itd.) je lahko na osnovi
dolocene kategorije slepote in slabovidnosti na doloc¢eno ¢asovno
obdobje sofinanciran iz naslova Liste tehni¢nih pripomockov oz.
Zakona o izenacevanju moznosti invalidov (32).

tiflopedagosko oceno: oceno funkcionalnega vida in ostalih Cutil,
oceno ué¢nega medija in oceno rehabilitacijskih podrocij

Pove nam, kako posameznik uporablja ostanke vida in ostala Cutila
pri vsakodnevnih aktivnostih, s katerim medijem dostopa je najbolj
ucinkovit (vid, tip, sluh), s katerimi pripomocki in prilagoditvami

si pomaga ter kak$na je njegova stopnja samostojnosti in stopnja



obvladovanja dolocenih vescin v vsakodnevnem Zivljenju, tudi na
podrocju IKT oz. pomoZne in podporne tehnologije.

Tiflopedagoska obravnava — od ocene do nacrtovanja, izvedbe in
evalvacije
Za nacrtovanje ustrezne obravnave izvedemo tudi tiflopedagosko
ocenjevanje, ki vkljuCuje:
- oceno funkcionalnega vida in ostalih Cutil, vklju¢no z oceno
ucnega medija
Merimo oz. opazujemo delovanje posameznika z izgubo vida v
vsakodnevnih aktivnostih ob vplivu razli¢nih spremenljivk ter v
razlicnih pogojih in okoljih. Pozorni smo na prilagoditve, ki jih
Ze uporablja, ali bi mu koristile nove (npr. osvetlitev, kontrasti,
preprecevanje bleSc¢anja, tipne oznake, itd) in pri katerih aktivnostih
uporablja predpisane opti¢ne pripomocke (lupe, teleskope, itd.) ali
druge pripomocke (33,34,35,36).
Sistemati¢no zbiramo objektivne informacije, da bi ugotovili,
s katerim medijem (vid, tip, sluh) je najbolj u¢inkovit (tako za
opismenjevanje, u¢enje, kot dostop do informacij). Izhajamo
iz ocene vescin branja in pisanja ter potreb na tem podrocju
(9,37,38).
Tako laZje predvidimo, kateri pripomocek bo posamezniku koristil,
kaksne nastavitve (velikost povecave, izbira kontrasta, velikost
miskinega kazalca ipd.), katero strojno opremo (npr. prilagojena
tipkovnica, velikost ekrana) in katero programsko opremo bi bilo
smiselno uporabiti ter kakSne pogoje si mora zagotoviti za ¢im bolj
uspesno izkoris¢anje ostankov vida. Pri otrocih izhajamo iz u¢nega



nacrta, pri odraslih pa predvsem iz njihovih vsakodnevnih potreb
(za potrebe sluzbe, za branje receptov, knjig) in Zelja.

oceno rehabilitacijskih podrodij

Pri oceni rehabilitacijskih podrocij ocenjujemo stopnjo
samostojnosti in obvladovanja doloc¢enih spretnosti in vescin

na devetih rehabilitacijskih podrocjih (6,7). Na prvem srecanju
opravimo grobo oceno in poglobimo oceno na tistih podrocjih, kjer
zaznamo tezZave pri doseganju samostojnosti. Pri otrocih naslovimo
vsa podrocja in ugotavljamo mocna in Sibka podrocja pri odraslih
pa se navadno ravnamo v dogovoru z vsakim posameznikom glede
na njegovo stopnjo motivacije, potrebe, Zelje, pripravljenosti za
ucenje novih spretnosti in vescin in izhajajoc iz ostalih dejavnikov.
Eno izmed podrodij je tudi pomozna in podporna tehnologija/IKT, ki
opredeljuje ucinkovito uporabo tehnologije.

oceno podrocja pomozne in podporne tehnologije/IKT

Na prvem srecanju opravimo grobo oceno, s katero od

posameznika dobimo informacije, kot so (8,9):

- splo$na raba tehnologije (katere vrste IKT uporablja; telefon,
racunalnik, tabli¢ni racunalnik; predznanje v smislu rabe telefona
ali racunalniskega opismenjevanja, npr. desetprstno tipkanje,
ustvarjanje, spreminjanje, posiljanje dokumentov, e-poste,
brskanje po spletu; za katere aktivnosti uporablja telefon, ipd.);

- prilagoditve in pripomocki, ki jih uporablja (npr. za uporabo
telefona ro¢no lupo ali e-Bralca, pisavo poveca na velikost 24,
zagotovi dodatno osvetlitev, ima vedji ekran, za rabo racunalnika



uporablja brajevo vrstico in programsko opremo za branje
zaslonske slike ipd.);

- raba razli¢nih pripomockov na ostalih rehabilitacijskih podrocjih
(npr. pri gibanju si pomaga z aplikacijo na telefonu, za pregled
poloZnic uporablja prenosno elektronsko lupo, izposoja si
govorece knjige iz Knjiznice slepih in slabovidnih, pomembne
informacije si zapiSe z odebljenim pisalom, pozna govorece
gospodinjske pripomocke itd.);

- stopnja motiviranosti za rabo IKT.

Potek ocene je odvisen od znacilnosti posameznika. Za nekoga, ki
uporablja samo mobilni telefon in nima Zelje po ucenju (npr. uporabe
racunalnika, prenosne elektronske lupe), ocene ne poglabljamo.

Pri posameznikih, ki si Zelijo dodatnih znanj ali morda z opti¢nimi
pripomocki, predpisanimi pri oftalmologu, ne zmorejo dostopati do
vseh, zanje pomembnih informacij, poglobljeno oceno zdruzimo z
obravnavo, torej z izobrazevanjem oz. usposabljanjem.

Ce med oceno ugotavljamo, da sta raven spretnosti in samostojnost
zelo nizki (npr. oseba uporablja navaden mobilni telefon, a
samostojno le sprejema klice, pri klicanju drugih pa mu pomaga
svojec, ne zna uporabljati SMS-ov), se kljub predlogom za povecanje
samostojnosti z u¢enjem novih spretnost in vnosom prilagoditev
osebe morda ne odlocijo za obravnavo na tem podrocju.

- vkljucitev vseh ocen ostalih strokovnjakov tima NC CRSS
Po uvodni multidisciplinirni oceni v okviru tima NC CRSS s
sodelovanjem osebe s slepoto in slabovidnostjo ob upostevanju
Stevilnih dejavnikov in znacilnosti posameznika ter prepleta



rezultatov ocen vseh strokovnjakov pripravimo individualni nacrt
rehabilitacije, ki je osnova za nadaljnjo obravnavo.

Primer nacrtovanja in izvedbe ter evalvacije posamezne obravnave
Z dvema primeroma predstavljamo obravnavo na podrocju IKT. V
prvem primeru (Tabela 2) prikazujemo obravnavo z dolo¢anjem ciljev,
analizo aktivnosti, izbiro primernih metod poucevanja in evalvacijo
(39). V drugem primeru se osredoto¢amo zgolj na vsebino obravnave,
saj gre vsebinsko za vrsto obravnave, ki je pri osebah z dolocenim
predznanjem pri uporabi ra¢unalnika v sklopu rehabilitacije v NC CRSS
zelo pogosta.



Tabela 2: Primer obravnave IKT — prenosna elektronska lupa.

Oseba s slabovidnostjo, 67 let, centralna okvara vida (SDM). Brez

predznanja rabe prenosne elektronske lupe. Vsakodnevno uporablja

teleskopska ocala za blizino za branje krajsih besedil. Brez opti¢nih

pripomockov na razdalji 30 cm bere velikost ¢rk Arial 24. Ustreza

obicajen kontrast — bela podlaga, ¢rne ¢rke. Boljse izkoris¢anje

ostankov vida z dodatno osvetlitvijo. Zeli si ponovno brati daljsa

besedila, delati krajSe zapise in samostojno pregledovati poloznice.

Ucenje rabe prenosne elektronske lupe

Komponente
Dolocanije ciljev,
glede na trenutno
in Zeleno raven
funkcioniranja.
Cilji so dosegljivi in
merljivi.

Primer

- Uporablja prenosno elektronsko lupo za
branje daljsih besedil (¢asopis).

- Uporablja prenosno elektronsko lupo za
krajse zapise.

- Uporablja prenosno elektronsko lupo za
pregled poloznic.

Analiza aktivnosti:

- Samostojno priZge, ugasne pripomocek.

aktivnost razdelimo
na manjse dele oz.
korake.

- Pozna dele pripomocka.

- Samostojno nastavi ustrezno povecavo in
kontrast.

- Prilagodi izbiro kontrasta glede na gradivo
(€rno-belo gradivo, barvno gradivo).

- Zlupo ustrezno sledi vrstici in gre v
naslednjo.




Izbira primerne - metoda verbalnih navodil
metode poucevanja; |- metoda fizicnega vodenja
uporabljamo - obratno veriZenje
raznolike pristope in |- metoda korak po korak
metode poucevanja.

Evalvacija (sprotna in [Samostojno uporablja prenosno elektronsko
konc¢na) lupo v razli¢nih situacijah. Prilagaja rabo lupe
na razli¢na gradiva. Ustrezno sledi vrstici.
Tempo branja je ustrezen in zadosc¢a za

funkcionalno branje.

Tabela 3: Primer obravnave IKT — uporaba racunalnika.

Oseba s slabovidnostjo, 58 let, periferna okvara vida. Predznanje:
zadovoljivo desetprstno tipkanje, ponekod pomoc z ostanki vida.
Pozna operacijski sistem in osnovno rabo racunalnika ter osnovne
bliznji¢ne tipke.

Vidno polje zoZano na koncentrié¢nih 10 stopinj. Pri branju uporablja
lupo 8D. Boljsa raba ostankov vida pri branju gradiva v inverznem
kontrastu (¢rna podlaga, svetle ¢rke). Poroca o vec teZavah pri delu z
racunalnikom: orientacija na tipkovnici in ekranu, iskanje miskinega
kazalca. Opravljanje dolo&ene aktivnosti na racunalniku traja dlje. Zeli
si, da bi racunalnik uporabljala bolj u¢inkovito in hitreje.

Uporaba racunalnika




- Predstavitev dostopnosti v operacijskem sistemu Windows.

- MoZnosti povecave zaslonske slike z uporabo lupe.

- Povecava ikon, ¢rk na zaslonu ipd.

- Povecanje velikosti miskinega kazalca, vklop ukaza za »utripanje«
lokacije miskinega kazalca ali strategija postavitve miskinega
kazalca v levi zgornji kot.

- Nabor bliznjiznih tipk za hitrejSo uporabo in zmanjSanje uporabe
miske (npr. za vklop in izklop lupe, povecavo spletnih strani in
dokumentov, odpiranje/zapiranje programoyv, iskanje programov in
dokumentov ipd.).

- Prikaz vklopa inverznega kontrasta (¢rna podlaga, svetle ¢rke) in
visokokontrastnega nacina.

- Predstavitev eBralca za branje besedila.

- Predstavitev specialne programske opreme za povecavo in branje.

- Prikaz moZnosti prilagojenih tipkovnic oz. primerljivih prilagoditev
(nalepke).

- Zagotavljanje okoljskih pogojev za ¢im boljse izkoris¢anje ostankov
vida (ustrezna osvetlitev, preprecevanje bles¢anja ipd.).

Ker gre za zelo Siroko podrocje, rehabilitande (tudi v smislu

Sirjenja socialne mreze) dodatno spodbujamo, da se udelezujejo
razlicnih delavnic in izobrazevanj (racunalnisko opismenjevanje,
ucenje desetprstnega tipkanja, predstavitve novih pripomockoy,
raba e-Bralca itd.), ki jih organizirajo npr. Zveza drustev slepih in
slabovidnih Slovenije oz. njena Medobdinska drustva, KnjiZznica
slepih in slabovidnih ter tudi Slovenska univerza za tretje Zivljenjsko
obdobje.



Pri otrocih vecino nacrtovanja opravijo mobilni tiflopedagogi,
ki otroka spremljajo skozi celotno Solsko leto glede na njegove
zmoznosti in potrebe.

VPLIV UPORABE IKT NA ZIVLIENJE OSEB S SLEPOTO IN
SLABOVIDNOSTIO

Ugotovitve razli¢nih raziskav govorijo v prid poucevanju rabe IKT za
osebe s slepoto in slabovidnostjo. U¢inkovita in samostojna raba
IKT omogoca boljsi uéni uspeh, vecjo ucinkovitost na delovnem
mestu, boljSe moznosti ohranjanja zaposlitve in ve¢jo samostojnost
(10,40,41,42), medtem ko je pomanjkanje informiranih odlocitev
glede uporabe in primernosti IKT za posameznika, delodajalca in
delovno mesto ovira za uspesno zaposlovanje oseb s slepoto in
slabovidnostjo (43).

Uporaba IKT tudi pomembno prispeva k uporabi ostankov vida in je
izrednega pomena pri vklju¢evanju oseb s slepoto in slabovidnostjo.
Omogoca namrec razvoj kompenzatornih strategij, spodbuja
izmenjavo informacij in zviSuje kakovost Zivljenja (44,45,46).

Hkrati avtorji dodajajo, da se moramo za doseganje teh ciljev
osredotoditi na svetovanje glede ustrezne IKT ter poskrbeti

za izobraZevanje na osnovi kakovostne ocene, ki izhaja iz
posameznikovih znacilnosti (substruktura izgube vida, (pred)
znanje, sposobnosti, potrebe, motivacija) s hkratnim vklju¢evanjem
posameznika v proces izbire IKT. Premisliti moramo tudi o nacinih,
kako IKT narediti za osebe s slepoto in slabovidnostjo SirSe in cenovno
dostopno (45).



ZAKLJUCEK

Splo$na tehnoloska razgledanost in usposobljenost ter poznavanje
IKT oz. pomoZne in podporne tehnologije osebam s slepoto in
slabovidnostjo omogocata dostop do ogromne koli¢ine informacij

in premostita marsikatero oviro, ki je posledica izgube vida. IKT
lahko s kakovostnimi programi rehabilitacije omogoca enakopraven,
enakovreden dostop do informacij in sveta, v katerem Zivimo, ter
omogoca aktivno vklju€evanje v druzbo, ne glede na znacilnosti
posameznika. V NC CRSS se z multidisciplinarnih pristopom trudimo,
da v procesih svetovanja, informiranja, usposabljanja in izobraZevanja
na tem podrocju izhajamo iz potreb, Zelja, zmoznosti in vseh
znacilnosti rehabilitanda. Hkrati se zavedamo, da potrebujemo
dodaten ¢len v timu NC CRSS, in sicer IKT strokovnjaka oz.
racunalnicarja. Podrocje IKT se namrec razvija tako hitro, da je nujno
nenehno spremljanje novosti, pojavlja pa se tudi veliko tehni¢nih
vprasanj glede kompatibilnosti in delovanja same tehnologije. Na

ta nacin lahko zagotavljamo aktualno izbiro, informiranje in tudi
izobrazevanje nasih rehabilitandov.

Kljub trenutno kakovostni multidisciplinarni oceni in dejstvu, da je
na voljo vedno ve¢ sodobnih pripomockov, programske opreme

in aplikacij, ki lahko osebam z izgubo vida omogocajo dostop do
raznolikih informacij, so Zal pripomocki za uporabnike pogosto
prevelik financni zalogaj. Dolocene oblike (so)financiranja sicer
obstajajo, a razen opticnih in neopti¢nih pripomockoy, ki jih
predpiSe oftalmolog, vecji deleZ placila, pretezno elektronskih,
sodobnih pripomockov, nosijo posamezniki z izgubo vida. Zato
moramo v prihodnje Siriti znanje, multidisciplinarno povezovanje in
informiranost o tehnologiji, ki je na voljo pa tudi zagotoviti cenovno



dostopne pripomocke oz. urediti nacin zagotavljanja teh pripomockov

iz drugih virov.
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IZVLECEK

V Centru za celovito rehabilitacijo slepih in slabovidnih obravnavamo
veliko bolnikov s pigmentno retinopatijo, ki v Sloveniji in v razvitem
svetu predstavljajo 8 % vseh slepih in slabovidnih (1,2). Merila slepote
in slabovidnosti navadno dosezejo, ko je njihovo vidno polje zozeno
na polmer, manjsi od 10 stopinj, redkeje zaradi izgube vidne ostrine.
Zaradi izgube perifernega vidnega polja imajo tezave predvsem z
orientacijo in mobilnostjo. Vidno polje klasi¢no dolo¢amo s preiskavo
Campus Goldmann, pri kateri bolnik fiksira pogled v centralno

tocko in zaznava periferne stimuluse. Preiskava ne odraza razmer v
resnicnem Zivljenju, saj si bolnik pri vidnem zaznavanju pomaga tudi z
ocesnimi gibi.

V nasi raziskavi smo Zeleli natancneje opredeliti, kako bolniki z

izgubo perifernega vida zaznavajo svet. Vkljucili smo bolnike s
pigmentno retinopatijo in posledi¢no izgubo perifernega vidnega
polja, a s Se dobro vidno ostrino. Pri preiskavi smo uporabili o¢ala za
navidezno resni¢nost (angl. virtual reality) z biometrijo, ki zaznava
ocesne gibe. Pri testu (IC test) so se bolnikom na razli¢nih mestih
prikazovale stati¢ne in premikajoce se tocke. V prvem delu je bolnik
fiksiral pogled v centru, v drugem delu pa je prosto gledal naokoli.



Po opravljeni preiskavi smo z avtomatsko segmentacijo (IC Fusion)
identificirali razlicne ocesne gibe (mikrosakade in makrosakade,
fiksacije) in opredelili njihovo Stevilo, hitrost, amplitudo in trajanje.
Stevilo zaznanih toc¢k in karakteristike makrosakad smo primerjali z
zdravimi preiskovanci. Z raziskavo smo pridobili vpogled v znacilnosti
gibov oci pri bolnikih z izgubo perifernega vida in opredelili, kako
pripomorejo k vidnem zaznavanju. Sistem navidezne resni¢nosti z
biometrijo nudi edinstven vpogled v vidno zaznavanje bolnikov z
okvaro vida.

Kljucne besede: navidezna resni¢nost, biometrija, pigmentna
retinopatija, sakade, vidno polje.

PIGMENTNA RETINOPATIJA

Pigmentna retinopatija (/at. retinitis pigmentosa, RP) je skupina
genetskih bolezni mreZnice, ki skupaj predstavljajo najpogostejso
dedno bolezen mreZnice. Razsirjenost RP ocenjujejo na priblizno
25/100.000 ljudi (3). V Sloveniji je priblizno 500 bolnikov, 380 pa je
vodenih v Ambulanti za nevrooftalmologijo in distrofije mreznice.

Za bolezen je znacilna primarna prizadetost pali¢nic, ki ji sledi
sekundarna prizadetost ¢epnic sprva periferne, nato pa tudi centralne
mreznice, medtem ko so ¢epnice v fovei ohranjene najdlje (4).

Vzrok bolezni so okvare v genetskih zapisih, ki so pomembni
predvsem za funkcijo pali¢nic (3).

Simptomi se v vecini pojavijo Ze v otrostvu oziroma v najstniskih
letih. Bolniki imajo sprva teZave z nocnim vidom, z napredovanjem
bolezni pa pride do koncentri¢ne izgube perifernega vidnega polja in
t. i. tunelskega vida. Bolniki se spotikajo pri hoji, tezko se orientirajo



v neznanem okolju in imajo teZave pri voznji avtomobila. Centralni
vid je ohranjen najdlje, zato tudi starejsi bolniki navadno lahko
prepoznavajo obraze in berejo (4).

OCENA VIDNE FUNKCUE

Vidno funkcijo pri bolnikih navadno dolo¢amo s standardiziranimi
preiskavami, ki vkljuCujejo preiskavo vidne ostrine po Snellenu,
doloc¢anje barvnega vida po Ishihari, preiskavo vidnega polja in
elektroretinografijo. V zaletnih fazah bolezni imajo bolniki z RP
dobro centralno vidno funkcijo, medtem ko preiskava vidnega polja
pokaZe koncentri¢no zozeno vidno polje. V zgodnjem poteku bolezni
lahko pri bolnikih vidimo pericentralni skotom z ohranjenim vidnim
poljem v skrajni periferiji ali periferno Se ohranjene otocke vidnega
polja (5). Preiskavo vidnega polja klasi¢no opravljamo s kineti¢no
perimetrijo po Goldmannu ali s staticno perimetrijo (npr. s topom
Octopus G2) (6,7). Med preiskavo bolnik gleda v centralno toc¢ko in s
stranskim vidom zaznava periferne stimuluse. Za natan¢no zamejitev
funkcionalnega dela mreznice lahko uporabljamo mikroperimetrijo, ki
je oblika natancne staticne perimetrije, s katero dolo¢imo obcutljivost
mreznice v makuli s hkratno kontrolo fiksacije (7). Tudi med to
preiskavo bolnik fiksira vid v centralno tocko. Metode, s katero bi
lahko testirali periferno vidno polje ob natancni kontroli fiksacije, za
zdaj ni. Prav tako ni metode, s katero bi prikazali, kako bolniki vidijo,
ko oci premikajo naokoli, in kaksne so znacilnosti njihovih ocesnih
gibov.



UPORABA OCAL ZA NAVIDEZNO RESNICNOST V OFTALMOLOGLI

V zadnjih letih je prislo do tolikSnega napredka na podrocju sistemov
za prikaz navidezne resni¢nosti, da imajo ocala za navidezno
resnic¢nost (VR ocala) Ze zadovoljivi locljivost in vidno polje. VR ocala
so uporabili tudi v raziskavah na podrocju oftalmologije, na primer pri
bolnikih z glavkomom, da bi prepoznali z vidom povezane omejitve
in bolnikom sledili s preiskavo vidnega polja. Avtorji so primerjali
preiskavo vidnega polja s Humphreyjevim perimetrom in preiskavo

z VR ocali. Preiskava vidnega polja z VR ocali je pokazala visoko
korelacijo z metodo, opravljeno s Humphreyjevim perimetrom, in
potrdila njeno uporabnost v klini¢ni praksi (8). V do sedaj objavljenih
raziskavah so bolnike med drugim izpostavili razlicnim Zivljenjskim
okoljem (npr. orientiranje v supermarketu, hoja po stopnicah) ponoci
in podnevi oziroma ob razli¢ni osvetlitvi in rezultate primerjali z
zdravimi posamezniki. Ugotovili so, da bolniki za opravljeno nalogo
potrebujejo vec ¢asa. Tezave so imeli predvsem pri slabsi osvetlitvi
(9,10,11,12). Izsledki raziskav so pokazali, da so VR ocala klini¢no
uporabna zlasti pri dolocenih skupinah bolnikov z omejitvami glede
uporabe oz. izvedbe standardnih perimetricnih preiskav (12,13). Do
danes so v le nekaj raziskavah raziskali vzorce gibanja oci, ve¢inoma
pri bolnikih z glavkomom, medtem ko so pri bolnikih s pigmentno
retinopatijo pri opravljaju nalog v vsakdanjem Zivljenju (hoja,

voznja, branje, izogibanje oviram, ipd.) opravili dve raziskavi. V vseh
so uporabljali napravo za sledenje ocesnim gibom preiskovanca
(13,14,15,16), medtem ko raziskave, v kateri bi ocesnim gibom sledili
z oCali za navidezno resni¢nost, za zdaj ni. V nekaterih raziskavah,
predvsem pri bolnikih z glavkomom, porocajo o kompenzacijskih
vzorcih pogleda (15,16). Ocesni gibi so se pri vseh skupinah bolnikov



precej razlikovali od o¢esnih gibov pri zdravi populaciji. O zapleteni
interakciji med izgubo vidnega polja in strategijami vizualnega
skeniranja ter vplivu na uspesnost opravljanja nalog in kakovost
Zivljenja vemo malo (14).

NAMEN RAZISKAVE

V raziskavi smo Zeleli dolociti znacilnosti oCesnih gibov pri bolnikih s
pigmentno retinopatijo in oceniti, v koliksni meri pomagajo izboljsati
zaznavanje perifernih vidnih drazljajev.

POTEK IN METODE

V raziskavo smo vkljucili 6 bolnikov z RP (mediana starosti 40 let,
razpon 19-64 let; 3 moski, 3 Zzenske) in 10 zdravih preiskovancev
(mediana starosti 37 let, razpon 28-56 let; 1 moski, 9 Zensk). Vsi
bolniki z RP so imeli koncentri¢no zoZeno vidno polje s polmerom
(r) 10-35°, izmerjeno s perimetrijo po Goldmannu (izoptera I1/4).
Mediana najboljSe korigirane ostrine vida na boljSem ocesu je bila
pri bolnikih 0,8 (razpon 0,5-1,0) in 1,0 pri zdravih posameznikih.
Preiskovanci so opravili pregled vidnega polja (IC test) z ocali za
navidezno resni¢nost HP Omnicept Reverb G2 (Hewlett Packard, Palo
Alto, California) s senzorji za sledenje ocesnim gibom s frekvenco
zajema podatkov 120 Hz (Slika 1). Test je obsegal 23 stati¢nih
stimulusov in 24 premikajocih se stimulusov (velikost Goldmann

V, trajanje 1,5 s), predstavljenih na 2 sekundi v naklju¢nem, a
ponovljivem zaporedju na razdaljah 10 °, 20 ° in 30 ° od centralne
fiksacijske tocke (Slika 2). Stimulusi so bili bele barve in projicirani v
siv tridimenzionalni (3D) prostor na razdaljo 6 m. Vsak preiskovanec
je test opravil dvakrat, najprej s centralno fiksacijo (angl. IC-fixed)



in nato s prostimi gibi o¢i (angl. IC-mobile), pri cemer je zaznavo
stimulusa potrdil s pritiskom na gumb. Primerjali smo Stevilo
zaznanih stimulusov med bolniki in zdravimi preiskovanci ter

tudi Stevilo zaznanih stimulusov pri obeh oblikah testa znotraj
posamezne skupine. S programsko opremo IC Fusion smo dolocili
Stevilo makrosakad (ocesni gibi s hitrostjo > 50 °/s in amplitudo >
1,2°), njihovo povprecno hitrost ter amplitudo in trajanje (Slika 3).
Mediane vrednosti meritev smo med skupinama primerjali z Mann-
Whitneyjevim testom. Razprsenost fiksacijskih tock pri testu IC-
mobile smo ocenili kvalitativno.
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Slika 1: Preiskovanec med opravljanjem testa.



Slika 2A: Razporeditev stimulusov v testnem polju. Beli krogci
prikazujejo umescenost staticnih stimulusov, bele crte pa potek
dinamicnih stimulusov, premikajocih se v smeri urinega kazalca.
2B: Izvid testa IC-mobile pri preiskovancu s pigmentno retinopatijo.
Zaznani stimulusi so prikazani z zeleno barvo.



Slika 3: Analiza ocesnih gibov s programom IC Fusion. Na osi X je
prikazan cas, na osi Y pa hitrost ocesnih gibov. Vodoravna modra
¢rta oznacuje mejo hitrosti 50 °/s, rdeca crta pa velikost zenic.

V spodnjem delu so prikazane znacilnosti ocesnih gibov. Spodaj
desno je z modro barvo prikaz fiksacijskih tock (tj. o¢esnih gibov s
hitrostjo < 50 °/s) in z rdeco barvo prikaz izbrane sakade.

REZULTATI

Vsi zdravi preiskovanci so pri testu s centralno fiksacijo (angl. IC-
fixed) zaznali vse stimuluse (100 %) in pri testu s poljubnimi gibi oci
(angl. IC-mobile) mediano 100 % (94—100 %) drazljajev, medtem ko
so bolniki z RP pri testu s centralno fiksacijo zaznali mediano 22 %
(0-98 %) drazljajev in pri testu s poljubnimi gibi oci 41 % (10-98 %)
(Slika 4). Pri testu s poljubnimi gibi odi je bilo Stevilo sakad pri bolnikih
statisti¢no znacilno vecje kot pri zdravih preiskovancih (mediani 547
in 262; p < 0,01) (Slika 5). Sakade bolnikov so bile tudi statisticno



znacilno hitrejse (mediani 1187 °/sin 974 °/s; p < 0,05) (Slika 6) in

so imele vecje amplitude (mediani 9,9 °in 8,1 °; p < 0,05) (Slika 7),
medtem ko se njihovo trajanje med skupinama ni bistveno razlikovalo
(mediani 69 msin 57 ms; p = 0,15) (Slika 8). Pri bolnikih smo ugotovili
razli¢éne vzorce razprsenosti ocesnih fiksacij (Slika 9).
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Slika 4: Delez zaznanih stimulusov pri bolnikih z RP pri testu s
centralno fiksacijo in pri testu s prostim gibanjem oci.

DeleZ zaznanih stimulusov pri bolnikih z RP je bil pri testu s prostim
gibanjem oci (mediana 41 %) statisti¢no znacilno visji kot pri testu s
centralno fiksacijo (mediana 14 %).
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Slika 5: Stevilo makrosakad pri testu s prostim gibanjem o¢i (IC-
mobile).

Pri bolnikih z RP smo izmerili statisti¢cno znacilno visje Stevilo
makrosakad (mediana 547) kot pri zdravih preiskovancih.
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Slika 6: Povprecna hitrost makrosakad.
Pri bolnikih z RP je bila mediana povprecnih hitrosti makrosakad

statisticno znacilno visja (1187 °/s) kot pri zdravih preiskovancih (974

°/s).
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Slika 7: Povprecne amplitude makrosakad.

Pri bolnikih z RP je bila mediana povprecnih amplitud (9,9°)
statisti¢no znacilno visja kot pri zdravih preiskovancih (8,1°).
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Slika 8: Povprecno trajanje makrosakad pri bolnikih in pri zdravih
preiskovancih.

Povprecno trajanje makrosakad je bilo pri bolnikih z RP daljse
(mediana 69 ms) kot pri zdravih preiskovancih (mediana 57 ms), a
razlika ni bila statisticno znacilna.
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Slika 9. Vzorci fiksacijskih tock pri bolnikih z RP (A—F) in pri zdravih
preiskovancih (G-I) pri izvajanju testa IC-mobile.



ZAKLJUCEK

Bolniki z RP, ki imajo koncentri¢no zozeno vidno polje in s tem
zmanj$ano zaznavo vidnih draZljajev, lahko z o¢esnimi gibi povecajo
verjetnost vidne zaznave. Menimo, da bi bila verjetnost zaznave pri
dlje trajajocih stimulusih Se visja. Rezultati pilotne raziskave kaZejo, da
so Stevilo, hitrost in amplituda makrosakad med skeniranjem visji kot
pri zdravih preiskovancih. Za potrditev teh ugotovitev bodo potrebne
nadaljnje raziskave. Navidezna resni¢nost z biometrijo je nov nacin
merjenja vidne funkcije in adaptacijskih mehanizmov pri bolnikih z
okvaro vida.
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PREPRECEVANJE SLABOVIDNOSTI PRI OTROCIH

Manca Tekavcic Pompe
Ocesna klinika, Univerzitetni klinicni center Ljubljana

1IZVLECEK

Vzroki slepote in slabovidnosti pri otrocih se po svetu razlikujejo in
so v veliki meri odvisni od socialno-ekonomskega stanja dolocenega
predela sveta. V Sloveniji so najpogostejsi vzroki prirojene okvare
vidnega Zivca in mozganske okvare vida. V vecini drzav so priblizno
primerljivo zastopani tudi ostali vzroki, kot so prirojena siva mrena
in glavkom, ambliopija, mreZnié¢ne distrofije in oCesni zapleti, ki
spremljajo nekatere sistemske bolezni. Med nedonosencki je osrednji
vzrok slabovidnosti mozganska okvara vida, ki jo obravnavamo

v posebnem prispevku, pomemben vzrok pa je tudi retinopatija
nedonosencka. V prispevku obravnavam nacine zgodnjega
ugotavljanja in preprecevanja najpogostejsih vzrokov slabovidnosti v
nasem okolju.

Kljucne besede: slabovidnost, slepota, otroci, preprecevanje,
presejanje.

uvoD

Glede na geografski poloZaj se razlikujejo tudi vzroki slepote in
slabovidnosti med otroki. V najvecji meri so odvisni od razvitosti
in dostopnosti primarnega zdravstva in od oftalmoloske oskrbe. V
nasem okolju so vzroki, kot so prirojeno pomanjkanje vitamina A,



brazgotine rozenice zaradi ospic, prirojene rdecke, z gonokokom
povzroceni konjunktivitis novorojencka, zanemarljivi, v drzavah

z bistveno nizjim bruto domacim proizvodom (BDP) pa so
najpomembnejsi vzrok slabovidnosti in slepote. V drzavah z visokim
BDP so glavni vzrok slepote bolezni vidnega Zivca in centralnih delov
vidne poti, v drzavah s srednjevisokim BDP pa je zelo pomemben
dejavnik tudi retinopatija nedonosSencka (ROP). Pomembni vzroki
slabovidnosti v vseh delih sveta, ne glede na BDP, so prirojena siva
mrena, anomalije zrkel in mreZni¢ne distrofije. V zadnjih 20 letih

je prednostna naloga Svetovne zdravstvene organizacije (SZ0O)
zmanjsevanje deleza slepote med otroki, organizacija »Prevent
blindness« pa je leto 2022 razglasila za »Leto otroskega vida«.
Politi¢ni ukrepi so specifi¢ni za posamezno regijo in so odvisni od
prevladujocih vzrokov slepote in slabovidnosti. Obsegajo raznovrstne
aktivnosti, od cepljenja proti oSpicam in preskrbe nosecnic z
vitaminom A do dostopnosti terciarne oftalmoloske oskrbe, ki
omogoca zdravljenje stanj, ki zahtevajo pravocasen subspecialisti¢ni
pristop (1).

Za pediatre je zelo pomembno, da dobro poznajo razvojne mejnike
vidne zaznave, saj lahko le tako pravocasno pomislijo, da jih otrok
ne dosega in ga napotijo v oftalmolosko obravnavo. Glavni mejniki
razvoja otrokovega vida predstavljamo na Sliki 1 (prirejeno po 2,3).
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Slika 1: Pomembnejsi razvojni mejniki otrokovega vida v prvem
letu starosti.

Ce otrok teh mejnikov ne doseZe, je naloga oftalmologa, da

ugotovi, za katerega izmed Stevilnih vzrokov slabovidnosti gre. Med
pregenikulatne vzroke slabovidnosti uvrs¢amo vse ocesne bolezni in
bolezni vidnega Zivca, med retrogenikulatne vzroke pa mozgansko
patologijo. Ko izklju¢imo vse vzroke slabe vidne funkcije, dojencek pa
s¢asoma doseze razvojne mejnike vida, lahko zaklju¢imo, da gre pri
otroku za upocasnjen vidni razvoj.

Preprecevanje slabovidnosti in slepote med otroki lahko zdravstveni
sistem izvaja na vsaj treh ravneh (1). Osnovno zdravstvo oz. primarna
raven zdravstvene oskrbe ima naslednje naloge pri preprecevanju
slabovidnosti in slepote med otroki:

¢ presejanje populacije otrok in ugotavljanje, kdo potrebuje
napotitev k oftalmologu (presejalni testi, presvetljevanje opti¢nih
medijev novorojenckov, ocena vidne ostrine v starosti 3, 5, 7 let
itd.);

e prepoznavanje stanj, ki lahko vodijo v slepoto (z gonokokom
povzrocen konjunktivitis novorojencka, strukturne ocesne
anomalije pri novorojencku, prepoznava slabovidnega dojencka,
levkokorija itd.);



e promocija zdravja oCi (npr. ozavescanje Solarjev pred dejavniki
tveganja za napredovanje kratkovidnosti, ozaves¢anje glede
Skodljivosti pirotehnicnih sredstey, ki so pomemben povzrocitelj
ocesnih poskodb itd.).

Sekundarna raven zdravstvene oskrbe so specialisti oftalmologi,

ki v drzavi tvorijo ustrezno mrezo. Aktivnosti za preprecevanje

slabovidnosti in slepote med otroki obsegajo:

* izvajanje celotnega oftalmoloskega pregleda otrok vseh starosti;

¢ predpis ustrezne opticne korekcije, dolocene v cikloplegiji;

e obravnavo otrok, ki so bili zdravljeni na terciarni ravni, a
potrebujejo skrbno sledenje in spremljanje oCesnega stanja.

Terciarna raven so praviloma pediatri¢ni oftalmologi, glede na

patologijo pa se lahko vkljucijo tudi drugi subspecialisti. Naloge

terciarne ravni so:

¢ zdravljenje (kirursko in nekirursko) ozdravljivih vzrokov
slabovidnosti in slepote (npr. sive mrene, glavkoma, bolezni
rozenice, uveitisa ...);

¢ presejanje nedonosenckov na retinopatijo nedonosencka (ROP);

¢ povezovanje s pediatri subspecialisti pri zdravljenju in spremljanju
otrok s sistemskimi boleznimi in izrazenimi o¢esnimi simptomi;

e timska obravnava druZin otrok z genetskimi boleznimi, ki
vklju€ujejo bolezni oci, tako v smislu genetskega svetovanja in
nadaljnjega nacrtovanja druzine kot tudi z mislijo na moznost
genskega zdravljenja nekaterih genetskih bolezni v prihodnosti;

¢ celostna obravnava slepih in slabovidnih otrok;



* raziskovanje, izobraZevanje in ustrezna povezava z ostalimi
udeleZenci zdravstvenega sistema na vseh treh ravneh.

PRESEJANJE IN ZDRAVLJENJE RETINOPATIJE NEDONOSENCKA (ROP)
Retinopatija nedonosencka (ROP) je bolezen razvijajoega se
mreznicnega Zilja. Resnost bolezni ocenjujemo po mednarodnih
merilih ICROP, ki so bila nazadnje posodobljena konec leta 2021 (4).
Ocenjujemo umescenost, razsirjenost in stopnjo ROP ter opisemo
stanje Zilja na zadajSnjem polu (s PLUS oz. prePLUS boleznijo) in
morebitno prisotnost agresivne posteriorne oblike ROP (AP-ROP).
Lokalizacijo ROP opiSemo glede na tri cone, na katere delimo
mreznico. Cona | je podrocje centralnega dela mreznice (priblizno
centralnih 30°), ki obsega dvojno razdaljo med papilo vidnega Zivca

in foveo. Cona Il sega kroZzno od roba cone | do podrocja ora serrata
nazalno. Cono Il po novi klasifikaciji razdelimo Se na anteriorno cono
[l in posteriorno cono Il. Cona lll je polmesecasto podrocje skrajno
periferno temporalno.

Razsirjenost ROP opiSemo v urah, pri cemer posamezna ura
predstavlja sektor 30°, torej je mreZnica razdeljena na 12 ur.

Stopnjo ROP opisemo z vrednostmi od 1 do 5. Stopnja 1 je najblazja
oblika ROP, stopnja 5 pa najteZja oblika ROP. Za zdravljenje ROP

se naceloma odlo¢amo pri stopnji 3, a moramo pri odlocanju o
zdravljenju upostevati tudi lokalizacijo, razSirjenost in prisotnost PLUS
bolezni.

PLUS in prePLUS bolezen se nanasata na zvijuganost in razsirjenost
Zilja na zadajSnjem polu, kar odraZa resnost stanja. Ob napredovali
bolezni lahko opazimo zvijuganost in razsirjenost Zilja tudi na Sarenici,



prisotna je slaba medikamentozna midriaza, steklovina pa lahko
postane motna. PrePLUS oblika bolezni je blazja.

Agresivna posteriorna oblika ROP (AP-ROP) je posebna oblika

ROP, ki jo navadno opisujemo Ze kmalu po dopolnjenem 30. tednu
nosecnosti. Omejena je na zadajs$nji pol, na cono | in posteriorno
cono Il. Znacdilne so zelo zvijugane in razsirjene Zile, klasicne ROP z
grebenom in arborizacijo Zilja proti periferiji pa ne vidimo oz. je manj
izrazena, kot bi sklepali glede na stanje Zilja na zadajsSnjem polu.

V Sloveniji v okviru presejanja na ROP pregledamo vse otroke, ki

so rojeni pred dopolnjenim 32. tednom nosec¢nostne starosti ali ob
rojstvu tehtajo manj kot 1501 g.

Ker se ROP pred dopolnjenim 30. tednom nosecnosti prakti¢no

ne pojavi in ker vaskularizacija mreznice doseZe skrajno periferijo
med 36. in 37. tednom nosec¢nosti, je asovno okno pri vecini
nedonosenckov med 30. in 36. tednom nosecnosti. V tem obdobju
visoke stadije ROP tudi (prvic¢) zdravimo. Vec¢ino nedonosenckov tako
prvi¢ pregledamo v tednu, v katerem dopolnijo 30 tednov gestacijske
starosti, in nato glede na stadij ROP na 1-2 tedna. Pri pojavu
napredovale ROP, otroka pogosto spremljamo na nekaj dni. Neodkrita
napredovala oblika ROP praviloma vodi v odstop mreznice in slepoto.
Presejanje nedonoSenckov na ROP izvaja pediatri¢ni oftalmolog na
intenzivnem oddelku za novorojencke. Za pregled uporablja indirektni
oftalmoskop in 20D ali 28D lec€o. Pred pregledom moramo razsiriti
otrokovi zenici (z 2,5 % fenilefrinom in 2 % homatropinom, ki ju
nedonosencek dobi trikrat v razmiku priblizno 10 minut v uri pred
predvidenim pregledom).

Za laZje razumevanje stopnje in razsirjenosti ROP, ki zahteva
zdravljenje, uporabljamo izraz ROP tipa 1, ki zahteva zdravljenje v 48—



72 urah, in ROP tipa 2, ki zahteva pogosto sledenje zaradi moznosti
napredovanja v ROP tipa 1. Med ROP tip 1 uvrs¢éamo: i) katero koli
stopnjo ROP v coni | s PLUS boleznijo; ii) ROP 3. stopnje brez PLUS
bolezni v coni I; iii) ROP 2. ali 3. stopnje v coni Il s PLUS boleznijo; iv)
AP-ROP.

Z zdravljenjem ROP Zelimo zmanjsati stimulus za abnormno rast
mreznicnega Zilja z unicenjem periferne, avaskularne mreznice.
Periferno mreZnico popecatimo z laserskimi pecati, v redkih primerih
pa intravitrealno vbrizgamo zaviralce Zilnega endotelnega rastnega
faktorja (anti VEGF).

Danes je zlati standard zdravljenja ROP laserska fotokoagulacija
periferne avaskularne mreznice z uporabo prenosnega diodnega
laserja (810 nm), ki je pritrjen na indirektni oftalmoskop. Poseg
praviloma zahteva sploSno anestezijo ali sedacijo in traja 1-2 uri.
Uc&inek zdravljenja je opazen po priblizno enem tednu, ko z
indirektnim oftalmoskopom opazimo regresijo ROP, zmanjsanje
PLUS bolezni in pojav pigmentiranih mest na periferiji. Ce enkratno
zdravljenje ne zado$¢a, ga ponovimo. Ce ROP kljub zdravljenju
napreduje do 4. in 5. stopnje, ki predstavljata delni in popolni odstop
mreznice, je potrebno kirursko zdravljenje, obic¢ajno z vitrektomijo.
Na ta nacin Zelimo ohraniti centralno mreznico in otroku omogociti
vsaj nekaj vida.

Pojavnost (incidenca) ROP je bila v UKC Ljubljana v letih 2015-2019
primerljiva in je znasala priblizno 25 % vseh nedonosenckoy, ki so bili
glede na merila vkljuéeni v presejalno testiranje (5).



PRESVETLJEVANJE OPTICNIH MEDIJEV V PRVEM MESECU
OTROKOVE STAROSTI IN KASNEIJE

Rutinsko presvetljevanje opti¢nih medijev pediater opravi pri vsakem
novorojencku v prvem mesecu Zivljenja. V prvi vrsti je namenjeno
odkrivanju prirojenih sprememb oci, predvsem prirojene sive mrene,
ki jo moramo Cimprej kirursko zdraviti, da otroku omogocimo razvoj
vidne funkcije (6,7). Odkar smo v Sloveniji pri vsakem novorojencku
do dopolnjenega 1. meseca starosti uvedli rutinsko presvetljevanje
opti¢nih medijev, se je deleZ pravocasno odkritih prirojenih sivih
mren povzpel s 30 % na vec kot 90 %. PravoCasnost ocenjujemo z
moznostjo izvedbe kirurskega zdravljenja pri gostih prirojenih sivih
mrenah do dopolnjenega 3. meseca starosti.

Presvetljevanje opticnih medijev je na mestu tudi vselej, ko pediater
posumi na levkokorijo, bodisi da starSi navajajo nenavadno senco v
ocCesu, otrok na novo $kili, starSi opazijo asimetrijo rdecega odseva
na otrokovih fotografijah itd. Dokler ga ne izklju¢imo, je vzrok
novonastale levkokorije retinoblastom, zato je levkokorija razlog za
nujno napotitev k oftalmologu.

Najbolj enostaven nacin presvetljevanja je uporaba direktnega
oftalmoskopa, a je kot vir svetlobe popolnoma uporaben tudi
otoskop. Odsev je bolj izrazit, ¢e je ambientalne svetlobe manj,

zato se izogibamo presvetljevanju opti¢nih medijev v blizini oken

in raje izberemo najtemnejsi del ordinacije. Otroku usmerimo
svetlobo v zenici ter primerjamo simetri¢nost in barvo odseva. Svetlo
pigmentirani otroci imajo odsev rdeceoranzne barve, temnopolti
otroci pa rdecerjave barve, kar nas vcasih lahko zavede in odsev
ocenimo kot odsotnega. Pomemben je tudi kot, pod katerim
usmerimo svetlobni snop v zenici, pri cemer stremimo k ¢imbolj



pravokotnemu polozZaju svetlobnega Zarka. Otrok, ki skili, ima Ze
zaradi Skiljenja (tj. neporavnanih opti¢nih osi) lahko asimetric¢en
odsev, saj osvetljujemo razli¢na predel mreZnic. Ce je odsev
asimetricen (z enega oCesa rdec, z drugega bel ali odsoten — ¢rn),
pediater otroka napoti k oftalmologu.

PREPOZNAVANJE IN PRAVOCASNO ZDRAVLJENJE PRIROJENEGA IN
JUVENILNEGA GLAVKOMA

Prirojeni glavkom je Se ena izmed sicer redkih o¢esnih bolezni
zgodnjega otrostva, pri kateri lahko s pravocasnim odkrivanjem in
zdravljenjem bistveno zmanjsamo stopnjo slabovidnosti ali celo
slepote. Zgodnje prepoznanje vcasih neznacilne klini¢ne slike, ki
vklju€uje povecano solzenje, Ze na prvi pogled vecje oci, véasih motno
rozenico in buftalmos, je pogosto zahtevno. Za dojencke je znacilno,
da se izrazito solzijo predvsem zaradi zozZitve solznih poti, medtem

ko vecjih zrkel pogosto ne prepoznamo kot prevelikih za starost.
Neredko Sele dekompenzirana roZenica, ki postane motna, pokaze
pravo diagnozo. Pediatre zato ozaves¢amo, da pri¢nejo orientacijsko
ocenjevati premer roZenice s plasti¢cnim ravnilcem z oznacenimi
centimetri, ki ga prislonijo na spodnjo veko. Ce je izmerjeni premer
(tj. vodoravna razdalja od limbusa do limbusa) vecja od 1 cm,
dojencka napotijo na pregled k oftalmologu. Pravocasno kirursko
zdravljenje glavkoma v otrostvu bistveno izboljSa napoved izida glede
vidne funkcije (8).



PRESEJANJE PREDSOLSKIH OTROK V STAROSTI 3 LETA IN 5 LET TER
UGOTAVLIJANJE SLABOVIDNOSTI

Slabovidnost (ambliopija) je posledica nezadostne vidne izkusnje

v zgodnjem otrostvu in prizadene do 5 % sploSne populacije (9).
Vzrok slabovidnosti ni jasna oCesna patologija, pac pa pogosto
skiljenje, refraktivna napaka ali opacifikacija opticnih medijev.

Prej ko slabovidnost odkrijemo in zdravimo, boljSe so moznosti za
razvoj vidne ostrine. Zato v vecini drzav z dostopnim zdravstvenim
sistemom izvajajo presejanje predsolskih otrok, ki vkljucuje testiranje
vidne ostrine z analfabetskimi testi (slicicami). V Sloveniji takSno
testiranje izvajajo pediatri v starosti 3 leta in 4-5 let (10). Podatkov

o pojavnosti slabovidnosti za celo Slovenijo sicer nimamo, imamo pa
zanesljive podatke o smiselnosti presejanja in pravo¢asne napotitve k
oftalmologu, ki otroka nato praviloma uspesno zdravi (11).

PRAVOCASNO ODKRIVANJE IN PREPRECEVANJE OCESNIH
ZAPLETOV PRI NEKATERIH SISTEMSKIH BOLEZNIH

Najpogostejsa sistemska bolezen z ocesnimi zapleti je juvenilni
idiopatski artritis (JIA), ki je glavni sistemski vzrok kroni¢nega

uveitisa pri otrocih. Zaradi pogostih zapletov je tudi pomemben
vzrok slabovidnosti v otrostvu. JIA delimo glede na Stevilo prizadetih
sklepov ob pojavu bolezni na olgoartikularno obliko (manj kot pet
prizadetih sklepov) in poliartikularno obliko (ve¢ kot pet prizadetih
sklepov). Pomemben dejavnik prizadetosti oci sta tudi otrokova
starost, ko zboli, in prisotnost antinuklearnih protiteles (ANA). Uveitis
se najpogosteje pojavi pri oligoartikularni ANA+ obliki bolezni z
zaCetkom pred 6. letom starosti. Ker oCesna prizadetost pri tej starosti
pogosto ne povzroca nikakrsnih simptomoyv, lahko resne posledice za



vid in potencialno hudo slabovidnost preprec¢imo le z rednimi ocesni
pregledi. Prvi¢ otroka oftalomolosko pregledamo takoj, ko posumimo
na bolezen, nato pa si pregledi sledijo v trimesecnih intervalih.
Pogostost pregledov navadno zmanjsamo pri priblizno 11. letu
starosti (12,13).

Sladkorna bolezen (SB) je kronic¢ni presnovni sindrom z znacilno
hiperglikemijo. Bolezen je posledica zmanjsanega izlo¢anja inzulina
zaradi okvare celic trebusne slinavke ali inzulinske odpornosti. Do
nedavnega so otroci zbolevali skoraj izklju¢no za sladkorno boleznijo
tipa 1 (SB1). Z vse vecjo razsirjenostjo debelosti v populaciji pa tudi
pri otrocih vse pogosteje odkrivamo sladkorno bolezen tipa 2 (SB2)
(13). Ceprav se zaradi skrbnega zdravljenja in bolj$ega nadzora nad
vrednostmi sladkorja v krvi pogostost diabeti¢ne retinopatije pri
otrocih zmanjsuje, ti otroci potrebujejo redno sledenje. Po slovenskih
smernicah za diagnosticiranje in zdravljenje otroka s SB1 napotimo
na presejalni o¢esni pregled prvic v starosti 10 let ali na zacetku
pubertete, Ce je ta zgodnejsa, ali 2-5 let po postavljeni diagnozi.
Otrok s SB2 potrebuje prvi pregled Ze ob postavitvi diagnoze (14).

GENETSKO SVETOVANJE PRI GENETSKO POTRJENI OCESNI BOLEZNI
V druzinah z genetsko potrjeno ocesno boleznijo starse obvestimo o
moznosti genetskega svetovanja, ki je pomembno zaradi informiranih
odlocitev ob naslednji nose¢nosti. Starsi se lahko odlocijo za
predimplantacijsko genetsko diagnosticiranje in nato za umetno
oploditev zarodka brez genetske okvare, ki je prisotna pri prvem
otroku. Lahko se odlocijo, da toka nove nosec¢nosti ne spreminjajo.

V tem primeru je moZzno genetsko diagnosticiranje med nosecnostjo
in nato informirana odlocitev starsev glede poteka nosec¢nosti (15).



Zgodnje genetsko diagnosticiranje je pomembno tudi zaradi vse vec
moznosti genetskega zdravljenja dednih oéesnih bolezni.

ZAKLJUCEK

Iz prispevka je moc razbrati, da se uspesnost preprecevanja
slabovidnosti med otroki odraza v dostopnosti in razvitosti
zdravstvenega sistema, ki mora za doseganje vidnih in merljivih
rezultatov delovati usklajeno na vseh treh ravneh. Poleg razvitega
in dostopnega zdravstvenega sistema pa je kljucen tudi posluh
politike, ki mora razumeti pomen in podpirati presejalna testiranja
vidne ostrine med predsolskimi otroki, ter spodbujati aktivnosti
ozavescanja o Skodljivih vplivih zaslonov, pirotehni¢nih predmetov
itd. — vse z namenom ohranjanja dobre vidne funkcije med otroki in
pravocasnega odkrivanja slabovidnosti.
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1ZVLECEK

Mozganska okvara vida (angl. cerebral visual impairment, CVI) obsega
spekter okvar vidne funkcije z znacilno patologijo retrokiazmalne
vidne poti s patologijo ocesa ali brez nje. Najbolj pogosto se

pojavlja pri okvarah, ki spremljajo nedonosenost, a jo srecamo tudi
pri Stevilnih drugih nepravilnostih osrednjega Zivénega sistema
(0ZS). Z napredkom moderne medicine in neonatalne oskrbe,

ki omogoca prezivetje vse veljega Stevila nedonosenih otrok, se
razsirjenost (prevalenca) CVI povecuje. CVI je danes v razvitem svetu
najbolj pogost vzrok okvare vida pri otrocih s trendom nadaljnjega
povecevanja v prihodnosti. Z ustrezno (re)habilitacijo lahko
pomembno izboljSamo kakovost Zivljenja prizadetih otrok.

V Nacionalnem Centru za Celovito rehabilitacijo slepih in slabovidnih
(NC CRSS) smo v letu 2021 obravnavali 85 otrok, izmed njih 28 (32 %)
otrok z znaki, znacilnimi za CVI.



Sledi kratek pregled podrodja, ki temelji predvsem na preglednem
¢lanku prof. G. Duttona, ter predstavitev obravnavanih primerov v
sklopu NC CRSS.

Prizadevamo si, da bi v sklopu NC CRSS vzpostavili ciljno ambulanto za
oskrbo posameznikov s CVI.

Kljucne besede: mozganska okvara vida, (re)habilitacija, otroci.

uvoD

MoZganska okvara vida (angl. cerebral visual impairment, CVI)

je poglavitni vzrok slepote v razvitem svetu (1,2,3). Za CVI je
znacilno pomanijkljivo predelovanje vidne informacije v poteku

za vid, ki se lahko pojavi s pridruZeno patologijo ocesa ali brez nje
(1,2,4).

Slika, ki jo vidimo, je sestavljena iz svetlobnih Zarkov, ki se s pomocjo
opti¢nih elementov ocesa projicirajo na mreznico. Na mreznici so
cutnice za svetlobo, v katerih se ob svetlobnem draZljaju sproZi
fotokemicni proces. Ta se pretvori v elektri¢ni impulz, ki po vidnem
zivcu preko kiazme po vidni poti potuje do vidne skorje, kjer se
informacija procesira (5).

Bolezenske spremembe, ki privedejo do CVI, prizadenejo tiste
predele vidne poti in vidnih centrov, ki se nahajajo izza lateralnega
genikulatnega jedra. V lateralnem genikulatnem jedru se preklopijo
senzori¢ni dotoki v vlakna opti¢ne radiacije oz. v vlakna, ki procesirajo
informacijo o polozaju in gibanju (t. i. magnocelularna pot), ter v



vlakna, ki procesirajo informacijo o obliki in barvi (t. i. parvocelularna
pot).

Nadaljnja predelava informacije se odvija v primarni vidni skoriji (V1),
ki se nahaja v okcipitalnem predelu mozganov, od koder informacija
potuje po dveh poteh. Dorzalna pot poteka od V1 do parietalnega
reznja in ima pomembno vlogo pri oceni prostorskih odnosov med
predmeti (razdalja, globina, hitrost in smer blizajocega se predmeta)
in pri zaznavanju lastnega telesa v okolju. Ventralna pot poteka od V1
do temporalnih reznjev in ima pomembno vlogo pri prepoznavanju
slike (prepoznavanje znanih predmetov, obrazov, obrazne mimike).
Tako predelana vidna informacija potuje v frontalni rezenj, kjer se
dolodi, katerim elementom celotne vidne slike nameniti pozornost,
katere pa zanemariti (1). Dodatno predelovanje v posteriornem
parietalnem reznju vodi premike telesa, tj. obrat glave in odi.
Procesiranje vidne informacije vkljuCuje zavestno in podzavestno
prepoznavo elementov videne slike, povezavo videnih elementov s
slikami v spominu, podzavestno oceno sebe v tridimenzionalnem
(3D) okolju, oceno globine, razdalje in hitrosti, potrebne prilagoditve
telesa (npr. v primeru nevarnosti) ipd. Do CVI lahko pride ob
bolezenskih spremembah katerega koli predela vidne poti ali centrov
za predelavo vidne informacije (1).

EPIDEMIOLOGIJA MOZGANSKE OKVARE VIDA V SVETU IN OCENA
STANJA V SLOVENUI

Cerebralna okvara vida je v razvitih drzavah najbolj pogosta vrsta
okvare vida pri otrocih (3,6,7). Zaradi uspesnih strategij zmanjSevanja
slabovidnosti in slepote kot posledic otroskih sivin mren in
retinopatije nedonosenckov (8,9) ter zaradi nezadrznega napredka



v neonatalni oskrbi, ki omogoca preZivetje ¢edalje manjSiminin
manj razvitim nedono$enckom, je po pogostosti prehitela druge
okvare vida (10). RazSirjenost (prevalenca) CVI pri otrocih do 16. leta
starosti je v razvitih drZzavah 10-22/10.000 rojstev (3,11). V raziskavah
ugotavljajo, da imata CVI kar dva izmed treh otrok s cerebralno
paralizo (12).

Po podatkih Nacionalnega instituta za javno zdravje (NIJZ) se je v
obdobju 2004-2021 v RS rodilo 358.000 otrok oz. v povprecju 19.889
otrok na leto (13). DeleZ nedono$enih otrok ocenjujejo na 6,7 %, pri
¢emer je bilo 1,2 % otrok rojenih pred 32. tednom nosecnosti (14).
Ocenimo torej lahko, da je v Sloveniji 20—44 novih primerov CVI na
leto oziroma da ima v Sloveniji CVI trenutno 358—787 otrok.

PREGLED V NC CRSS OBRAVNAVANIH BOLNIKOV Z NAJBOLJ
POGOSTIMI PATOLOGIJAMI, KI LAHKO PRIVEDEJO DO MOZGANSKE
OKVARE VIDA

V letu 2021 smo v NC CRSS obravnavali 85 otrok, izmed njih 28
bolnikov (32 %) z znaki, znacilnimi za CVI. Obravnavni otroci so bili
stari 1-18 let, v povprecju 7 let. Med njimi je bilo kar 14 (50 %)
nedonos$enih, vsi so bili rojeni med 24. in 30. tednom nosecnosti.
Pet od 14 otrok je bilo vodenih zaradi retinopatije nedonosenosti
(ROP). Ostale diagnoze in pridruzena stanja so bili cerebralna paraliza
(16 bolnikov), obporodna asfiksija (1 bolnik), septoopti¢na displazija
(1 bolnik), travmatska poskodba glave (1 bolnik), abstinencni
sindrom (zaradi materine odvisnosti med nosecnostjo) (1 bolnik),
neobvladljiva epilepsija (3 bolniki), mozganski tumoriji (3 bolniki),
mitohondrijska bolezen (2 bolnika), Skraban-Deardroffov sindrom (1
bolnik), Prader-Willijev sindrom (1 bolnik), mikrodelecijski sindrom



(1 bolnik), presnovna motnja (1 bolnik) in razvojni zaostanek (25
bolnikov).

Med bolniki s CVI, ki smo jih obravnavali v NC CRSS, se 5 bolnikov

po mednarodni klasifikaciji ni uvrs¢alo med slepe ali slabovidne, a

so prejeli odlocbo za otroke s posebnimi potrebami z moznostjo
dodatne tiflopedagoske strokovne pomocdi v Soli oz. vrtcu. Pet otrok
je bilo uvrscenih v I. kategorijo, trije otroci v Il. kategorijo, 9 otrok v IlI.
kategorijo, 7 otrok v IV. kategorijo in nihCe v V. kategorijo.

Bolezenska stanja, ki lahko privedejo do CVI, so Stevilna; pri vecini
otrok je prisotnih vec bolezenskih stanj hkrati.

Svetovna zdravstvena organizacija (SZO) HIPOKSICNO-ISHEMICNO
ENCEFALOPATIJO (HIE) PRI NEDONOSENCKIH opredeljuje kot HIE pri
otrocih, rojenih pred 37. tednom nosecnostne starosti, ki privede do
posebne oblike neonatalne moZganske kapi, t. i. periventrikularne
levkomalacije (PVL) (15,16,17). HIE povzroci znacilno obojestransko
okvaro zgornje opti¢ne radiacije z disfunkcijo spodnjega dela
vidnega polja, znacilni pa so tudi znaki okvare dorzalne poti. Samo
6 % nedonosenckov s HIE kaZze znake CVI (18,19). CVI je pogost
spremljevalni pojav pri cerebralni paralizi in duSevni zaostalosti. Kar
60—75 % bolnikov s cerebralno paralizo ima okvaro vida (refraktivna
napaka, skiljenje, omejena bulbomotorika, ambliopija, CVI) (20).

HIPOKSICNO ISHEMICNA ENCEFALOPATIJA (HIE) PRI DONOSENIH
OTROCIH je lahko posledica abrupcije posteljice ali prolapsa
popkovine v porodni kanal, ki ovira pretok krvi skozi popkovnico in
povzro¢i manj izrazito ali bolj izrazito mozgansko okvaro. Najveckrat



je okvara prisotna v parietookcipitalnih in sagitalnih predelih ter se
odraza z disfunkcijo spodnjega predela vidnega polja (21,22).

V NC CRSS smo v letu 2021 obravnavali 21 otrok z znaki CVI,

pri katerih je ob rojstvu prislo do HIE. Med njimi je bilo 14
nedonosenckov, en otrok z atrezijo hoan s sumom na sindrom
CHARGE, en otrok s presnovno boleznijo, en otrok s potrjeno imunsko
pomanjkljivostjo, en otrok s sumom na mitohondrijsko bolezen in

trije otroci s $e nepojasnjeno etiologijo HIE.

TRAVMATSKA POSKODBA MOZGANOV lahko privede do otekline in
hipoksi¢no- ishemi¢ne okvare moZganov z znaki CVI. Pri otrocih s

CVI po travmatski poskodbi glave ugotavljamo nagnjenost gledanja v
svetlobo (23,24). Pri dveh bolnikih, ki smo jih v letu 2021 obravnavali
v NC CRSS, je do travmatske poskodbe mozganov prislo v prvem
mesecu zivljenja, pri enem bolniku pa je bil hkrati prisoten tudi
abstinencni sindrom kot posledica materinega uZivanja metadona
med nosecnostjo.

Znake CVI lahko povzro¢i tudi OKUZBA OSREDNJEGA ZIVCNEGA
SISTEMA. Najbolj pogosta oblika je encefalitis z meningitisom (22).
Intrauterini povzrocitelji so citomegalovirus (CMV), virus rdeck,
herpesvirusi in toksoplazmoza (25). V razvitih drzavah je najbolj
pogost vzrok okuzb OZS meningokokni meningitis (25,26).

Med otroki, ki smo jih v letu 2021 obravnavali v NC CRSS, je encefalitis
utrpel en otrok, in sicer 17-letnik brez znakov CVI.

NEONATALNA HIPOGLIKEMIJA je najbolj pogosta presnovna bolezen v
perinatalnem obdobiju in lahko povzroci CVI zaradi okvare vidnega in



posteriornega parietalnega korteksa (25-27).
Med obravnavanimi bolniki ni bilo otrok z neonatalno hipoglikemijo.

Okvare vida in vidne funkcije lahko povzrocajo tudi DRUGE
PRESNOVNE BOLEZNI, kot so mitohondrijske, lizozomske in
peroksizomalne bolezni (28).

Med obravnavanimi bolniki sta bila en bolnik s presnovno boleznijo in
en bolnik z mitrohondrijsko boleznijo.

CVI je lahko posledica EPILEPSIJE, zlasti tezko obvladljive (29,30).
Med bolniki z znaki CVI, ki smo jih obravnavali v NC CRSS, je bilo pet
bolnikov z epilepsijo, med njimi trije z obliko, odporno na zdravila,
oziroma z neobvladljivo obliko.

UZIVANJE PREPOVEDANIH SUBSTANC MED NOSECNOSTIJO lahko
okvari razvijajoCe se mozgane pri plodu. Okvara vidnega sistema

se lahko kaZe kot Skiljenje, nistagmus in zakasnela maturacija vida
(31). Cetrtina (25 %) otrok mater, ki so med nose¢nostjo prejemale
metadon, ima znake CVI (32).

Med bolniki v NC CRSS smo pri enem bolniku potrdili, da je mati med
nosec¢nostjo prejemala metadon.

HIDROCEFALUS lahko nastane prenatalno zaradi malformacij OZS (npr.
spina bifida), perinatalno zaradi ventrikularnih krvavitev ali okuzb ter
postnatalno zaradi poskodb, tumorjev in okuzb (33-35). Pri Cetrtini
(25 %) bolnikov s hidrocefalusom gre za okvaro vida s spremljajo¢imi
Skiljenjem, nistagmusom in okvaro vidnega polja (36,37). Okvara
dorzalne in ventralne poti je prisotna pri 60 % bolnikov (33,38).



Med bolniki, ki smo jih obravnavali v NC CRSS z znaki CVI, smo

pri stirih prepoznali hidrocefalus. Pri dveh je HIE nastopila ob
nedonosenosti, pri enem pa ob presnovni bolezni. Pri dveh bolnikih je
bil hidrocefalus posledica moZganskega tumorja.

AVTIZEM spremljajo nekatere znacilnosti okvare dorzalne poti, kot so
motena percepcija premika, slaba vidna pozornost pri premikajocih
se predmetih ipd. (39-42).

NEKATERE ZNACILNOSTI OTROK S CVI IN KOMPENZACISKE
STRATEGIE

Pri otrocih s CVI pogosto ugotavljamo REFRAKTIVNE NAPAKE, ki jih
moramo primerno korigirati tudi pri niZjih dioptrijah, saj je za CVI
znacilna okvara akomodacije, ki onemogoca izostritev slike (43,44).

VIDNA OSTRINA se pri otrocih s CVI lahko stopnjuje od zelo slabe do
odli¢ne. Zgolj z dolocanjem vidne ostrine v teh primerih ne moremo
podati zanesljive ocene vidnega funkcioniranja (45-9).

OKVARA KONTRASTNE OBCUTLIIVOSTI je lahko posledica
alternativnega poteka razvoja magnocelularne in parvocelularne
poti ter lahko vpliva na kromatsko kontrastno obcutljivost (50,51).
Strategija prilagoditve je omogocanje mocnih kontrastov tako pri
Solskem delu kot tudi v vsakodnevnem Zivljenju (52).

ZAZETJE IN POMANJKANJE POZORNOSTI DELA VIDNEGA POLJA je
odvisno od poskodovanega predela mozganov. Najbolj pogosto se
kaZe okvara spodnjega dela vidnega polja, ki se izrazi s teZavami



pri hoji po stopnicah in neravnih terenih, zaletavanjem v nizje
postavljene ovire ipd. (53-56). Predlagane strategije prilagoditve so
hoja ob opori starSev ali s pohodnimi palicami ter pogosto zavestno
pogledovanje proti tlom (52).

DISKINETOPSIJA ALI OKVARA PERCEPCIJE GIBANJA je lahko prisotna
ob periventrikularni levkomalaciji (PVL) parietookcipitalne regije in

jo dokazemo z vidnimi evociranimi potenciali (VEP) (53—60). Obseg
mozganov, zajetih s PVL, korelira z obsegom diskinetopsije. Bolniki

ne vidijo in ne morejo oceniti hitrosti oz. smeri premikajocih se
predmetov (npr. avtomobilov v prometu), tezko prepoznajo znano
osebo (npr. starse) v premikanju in so nemirni ob gledanju televizije s
hitrimi, spreminjajocimi se slikami (52).

OKVARE BULBOMOTORIKE pri otrocih s CVI vkljuéujejo nistagmus,
sakade, nekoordinirane premike oci proti Zeljeni tocki in pro¢ od nje
ter teZave pri opazovanju vec objektov hkrati (61,62).

DISFUNKCIJA VENTRALNE PQOTI ali dela vidne poti, ki povezuje
okcipitalni reZenj z infero-temporalnim reznjem, onemogoca
prepoznavanje vidnih slik, oblik, barv in znanih obrazov (63,64). Pri
prirojenih moZganskih okvarah okvare ventralne poti najbolj pogosto
spremlja okvara dorzalne poti. Izolirana okvara ventralne poti se bolj
pogosto pojavlja pri pridobljeni patologiji (poSkodba, sréni zastoj
itd.). Disfunkcija ventralne poti se lahko kaZe z okvaro prepoznavanja
obrazov (prozopagnozija) in obrazne mimike kljub ustrezni vidni
ostrini, otezenim prepoznavanjem oblik in ¢rk, otezeno orientacijo
itd. (63,65,67).



DORZALNA POT ali del vidne poti, ki povezuje okcipitalni rezenj s
posteriornim parietalnim reznjem, omogoca podzavestno mapiranje
okolice in lastnega telesa v okolici ter vodi morebitne prilagoditve
telesa (npr. premik glave/oci v smeri Zeljenega objekta, premik

od nevarnega podrocja itd.) (63). Za disfunkcijo dorzalne poti so
znacilne opti¢na ataksija ali okvara gibanja vodenega z vidom

(npr. koordinacija oko-roka), nezmoznost opazovanja ve¢ objektov
hkrati in nezmoZnost usmerjanja pogleda z enega objekta na drug
objekt (apraksija pogleda). Disfunkcija dorzalne poti se npr. kaze

z neprepoznavanjem igrace med drugimi igracami, nemirom v
trgovinah in prostorih z veliko vsebine, nemirom v gneci, umikom
pogleda s tarce pri seganju po njej, napacno oceno visine stopnice
(63—67). Nekatere mozne prilagoditve vkljuujejo poenostavitev
vidnega prizora, domacega okolja in Solskih besedil (52).

DIAGNOSTICIRANIJE IN PRISTOP K (RE)HABILITACIJI OTROK S CVI
Diagnozo okvara vidne funkcije lahko postavimo na osnovi anamneze
patologije OZS in na osnovi klini¢nih znakov znacilnih vedenjskih
vzorcev (68). Najbolj pogosto uporabljamo vprasalnik za oceno
vizualnega funkcioniranja, ki sta ga oblikovala prof. Gordon Dutton
(52) in dr. C. Roman-Lantzy (69).

CVI je spekter stanj, ki lahko privede do Siroke klini¢ne slike.

Ta vkljuCuje posamezne in/ali Stevilne okvare vida v razli¢nih
kombinacijah, ki so lahko bolj ali manj izrazite.

Pristop k otroku s CVI vkljuCuje natan¢no analizo njegovega
funkcioniranja s prepoznavanjem specifi¢nih ovir ter predloge
individualiziranih strategij in prilagoditev za njihovo premagovanje.
Ustrezno (re)habilitacijo lahko omogoc¢imo samo z rednim in



kontinuiranim vzajemnim sodelovanjem med bolnikom, starsi,
zdravstvenim delavcem (oftalmologom) in uciteljem (tiflopedagogom)
(70,71). Redna implementacija strategij oz. izvajanje (re)habilitacije
ob plasti¢nosti vidnega sistema v dozorevanju prispevata k izboljSanju
vidnega funkcioniranja (71).

ZAKLJUCEK

Cerebralna okvara vida (CVI) je v razvitem svetu poglavitni vzrok okvar
vida pri otrocih. Najveckrat se pojavi pri nedonosenih otrocih, ki so v
perinatalnem obdobju utrpeli hipoksi¢no-ishemicni dogodek, prisotna
pa je tudi pri bolnikih s cerebralno paralizo, epilepsijo, vnetjem in
pogkodbo OZS ter hidrocefalusom, mozganskimi tumoriji in $tevilnimi
drugimi nevroloskimi okvarami. Z napredkom moderne medicine,

vse boljSo neonatalno oskrbo in s tem vse vecjim preZivetjem
nedonosenih otrok se povecuje tudi Stevilo bolnikov s cerebralno
okvaro vida. Razsirjenost CVI tako v razvitih drzavah ocenjujejo na
10-22/10,000 novorojenckov. Po ocenah NIH (angl. National Institute
of Health) ima cerebralno okvaro vida kar 30-40 % otrok s slepoto ali
slabovidnostjo in 10,5 % otrok z razvojnim zaostankom. Gre za Sirok
spekter bolezni, za katere je znacilno, da s pravocasnim ukrepanjem
lahko doseZzemo pomembno izboljSanje vidnega funkcioniranja.
Ceprav veina bolnikov s CVI po mednarodni definiciji za slepe in
slabovidne (SZ0) ne sodi med slepe in slabovidne, Zelimo na Ocesni
kliniki v Ljubljani »ustanoviti«k ambulanto za obravnavo otrok s CVI,

ki bo delovala v sklopu Nacionalnega centra za celovito rehabilitacijo
slepih in slabovidnih.
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PSIHOLOSKA OBRAVNAVA OTROK IN
MLADOSTNIKOV S SLEPOTO IN SLABOVIDNOSTIO
V NACIONALNEM CENTRU ZA CELOVITO
REHABILITACIJO SLEPIH IN SLABOVIDNIH

Katja Molek, univ. dipl. psih.
Ocesna klinika, Univerzitetni klinicni center Ljubljana, Nacionalni
center za celovito rehabilitacijo

1IZVLECEK

Slepota in slabovidnost predstavljata dejavnik tveganja za razvoj
dusevnih teZav in motenj, ki jih lahko s pravocasnimi intervencami
preprec¢imo ali ublazimo. Pri nacrtovanju ucinkovitih intervenc
izhajamo iz ocene razvoja, intelekta, psihosocialnega podrocja in
zmoznosti otrokovega druZinskega in Solskega okolja. V Nacionalnem
centru za celovito rehabilitacijo slepih in slabovidnih so otroci in
mladostniki delezni celostne interdisciplinarne obravnave, del
katere je tudi psiholo$ka obravnava. Psiholoska obravnava otrok in
mladostnikov s slepoto in slabovidnostjo obsega psihodiagnosti¢no
oceno in psiholosko svetovanje otrokom in mladostnikom ter
njihovim starSem. V okviru psiholoskega svetovanja poskusamo
opolnomociti otroke in njihove starSe za soocanje z izzivi, ki jih
prinasa slepota in slabovidnost. Vse s ciljem, da bi otrok in mladostnik
razvil ¢im vecjo stopnjo neodvisnosti in avtonomnosti v odraslosti.



Kljucne besede: otroci in mladostniki s slepoto in slabovidnostjo,
razvoj, intelektualne sposobnosti, prilagoditvene sposobnosti,
psihosocialno funkcioniranje, psiholosko svetovanje

uvoD

V psiholosko obravnavo v Nacionalnem centru za celovito
rehabilitacijo (v nadaljevanju NC CRSS) se vkljucujejo otroci od rojstva
naprej oz. po uvrstitvi v skupino po definiciji slepote oz. slabovidnosti.
Psihologi s starsi, otrokom pa tudi uciteljem ali drugimi strokovnimi
delavci opravi intervju o otrokovem vedeniju, katerega namen je
formulacija problema. S pomocjo psihodiagnosti¢nih pripomockov
oceni razvoj, kognitivne in prilagoditvene sposobnosti ter Custveno
socialno podrocje, pri mladostnikih pa tudi osebnost. Tako dobimo
objektivne informacije o otrokovih in mladostnikovih sposobnostih,
znacilnostih ¢ustvovanja in vedenja, dolo¢imo mocna in Sibka
podrocja, na podlagi katerih lahko opredelimo diagnozo, prepoznamo
oviranost, utemeljimo uvrstitev v primeren izobrazevalni program ali
predlagamo uc¢ne prilagoditve v obstojeCem programu, ki otroku ali
mladostniku koristijo pri izkazovanju znanja (1).

Vzgoja in Zivljenje z dojenckom in malckom s slepoto in slabovidnostjo
predstavlja izziv tudi za starSe (2). Najpogostejse psiholoske
intervence v NC CRSS usmerjene na starse so psiholoska podpora pri
sprejemanju otrokove slepote oz. slabovidnosti, svetuje se nacine
spodbujanja otrokovega razvoja in ucinkovite vzgojne pristope, kadar
so prisotne ¢ustveno vedenjske tezave ali vzgojna nemoc itn. Starse
je smiselno (psiho)educirati o otrokovem stanju, o nacinih soocanja

z izzivi, okrepiti njihovo socialno mrezo, saj tako lahko pripomoremo
k opolnomoceniju (3). Psiholoske intervence osredotocene na



podporo starSem imajo blagodejne ucinke na otrokovo blagostanje in
prepri¢anje o samoucinkovitosti (4).

Otroke in mladostnike se podpre pri sprejemanju slepote oz.
slabovidnosti, pri vklju¢evanju v vrstnisko skupino, izbiri nadaljnjega
Solanja in poklica ter pri aktualnih izzivih, s katerimi se soocajo.
Psiholoska podpora pripomore k preprecevanju ali zmanjsanju tezav
in poveca sposobnost spoprijemanja s stresorji povezanimi z izgubo
vida (5). Psiholosko svetovanje in psihoterapija poteka v skladu s
smernicami (6) obravnave posameznih ¢ustvenih in vedenjskih tezav
ter motenj, kadar so le-te prisotne. Otroke in mladostnike v NC CRSS
s slepoto in slabovidnostjo suportiramo pri sprejemanju slepote

in slabovidnosti, u¢imo spretnosti reSevanja problemoyv, socialnih
spretnosti, u¢inkovite komunikacije, asertivnosti, strukturiranja
dneva, spodbujamo k aktivaciji v smeri prijetnih aktivnosti, soo¢anja
s tesnobo pri uporabi pripomockov in odgovarjanju na odzive
okolice, ucinkovitih strategij u¢enja, prepoznavanja in spreminjanja
misljenja in vedenja ter tehnik uravnavanja neprijetnih Custey, tehnik
sproscanja in ¢ujecnosti,...

V nadaljevanju so ob primerih predstavljena posamezna podrocja
psiholoske ocene, izzivi in potrebne prilagoditve pri psihodiagnostiki
slepih in slabovidnih otrok ter predlagane prilagoditve in intervence.

OCENA RAZVOIA

Razvoj dojencka in malcka se v okviru psiholoske obravnave otrok
in mladostnikov s slepoto in slabovidnostjo oceni na temeljnih
podrodjih razvoja: kognitivnem, jezikovnem, motoricnem, socialno-
emocionalnem podrocju. Spremembe v razvoju na posameznih
podrocjih so v medsebojni soodvisnosti (7).



Slepota in slabovidnost pri otrocih in mladostnikih predstavlja
dejavnik tveganja za otrokov zgodnji razvoj, saj gre za kroni¢no stanje
(8). Poleg tega se pri njih pogosto pojavljajo tudi druga soobstojeca
zdravstvena stanja, npr. cerebralna paraliza, motnja avtisticnega
spektra, motnja hiperaktivnosti in pozornosti, epilepsija, oSkodovan
sluh, nevropsihiatri¢ne in vedenjske motnje, teZzave na podrocju
dusSevnega zdravja, nevrometaboli¢na in nevrodegenerativna stanja
(9).

Vid je pomemben motivator otrokovega zgodnjega razvoja na
kognitivnem, socialnem, motori¢nem in govorno-jezikovnem
podrocju. Zgodnja huda izguba vida lahko prispeva k zaostankom na
motoricnem, jezikovnem, socialnem in kognitivnem razvoju, kar ima
lahko dolgorocne posledice. Dojencki in malcki s hudo slabovidnostjo
oz. slepoto teZje prepoznavajo predmete in njihove lastnosti ter
soodvisnost, tezje razvijejo stalnost predmeta, prostorske predstave
in oblikujejo koncepte (10). Vid je pomemben pri zavedanju
prostorskih odnosov, razdalje, smeri premikajocih predmetoy,
predvidevanju nevarnosti, hkrati pa se otrok gibanja uci s posnemanju
drugih (11). Pomemben je tudi pri usvajanju jezika, npr. Ze pri
opazovanju obraza, vzpostavljanju o¢esnega kontakta, vokalizacijo
med interakcijo. Dojencki z oSkodovanim vidom so lahko delujejo
pasivni in manj zaiteresirani za svet okrog njih in tako pocasneje
usvajajo jezik, ko pa jezik osvojijo, lahko z njim kompenzirajo izgubo
vida (12).

Namen ocene razvoja je ugotoviti, ali gre pri otroku za pomemben
razvojnih zaostanek, ali se le-ta pojavlja le na posameznih podrocjih
ali gre za celostni razvojni zaostanek, kaksna je stopnja zaostanka in
ali ima otrok posebne izobrazZevalne ali socialne potrebe (13).



Na kognitivnem podrocju ocenimo otrokov senzomotori¢ni razvoj,
raziskovanje in manipulacijo predmetov, povezovanje predmetov,
oblikovanje konceptov, spomin, predhodnike eksekutivnih funkcij in
druge aspekte kognitivnega procesiranja (14).

Jezikovno podrocje se deli na receptivno in ekspresivno komunikacijo.
Ocena receptivne komunikacije vkljucuje razumevanje verbalne

in neverbalne komunikacije, odzivanje na sogovornika, obseg
besednjaka, sposobnost poimenovanja predmetov in slik, slusne
diskriminacije. Ocena ekspresivne komunikacije pa obsega mere
preverbalne komunikacije (oglasanje, ¢ebljanje, uporaba kretenj,
skupna vezana pozornost, izmenjevanje v igri), uporaba besednjaka
(poimenovanje predmetoy, slik, lastnosti), razvoj sintakse in
morfologije jezika (uporaba dvobesednih stavkov in glagolov) (14).
Motori¢no podrocje obsega razvoj grobih in finomotori¢nih
spretnosti. Ocena grobe motorike obsega mere proksimalne
stabilnosti in gibanja udov ter telesa (nadzor glave, sedenje,

stanje) ter dinamike gibanja (premikanje, koordinacija, ravnotezje
in motori¢no nacrtovanje). Ocena fine motorike pa obsega mere
zaznavno-motori¢ne integracije, motori¢nega nacrtovanja in
motori¢ne hitrosti (vidno sledenje, seganje, manipulacija s predmeti,
prijemanje, taktilna diferenciacija in spretnosti uporabe roke) (14).

Primer ocene razvoja:

Dojencek je v spremstvu mame prvic prisel na pregled v Nacionalni
center za celovito rehabilitacijo, ko je bil star 10 mesecev. Po
oftalmoloskem pregledu je bil uvrs¢en v 4. skupino po definiciji
slepote in slabovidnosti (retinopatija nedonos$encka). Dojencek je
bil vklju¢en v psiholosko obravnavo z namenom podpore mami



pri sprejemanju dojenckove slepote, ocene ter spodbujanja in
spremljanja dojenckovega razvoja. Dojenckov razvoj pa je bil prvic
ocenjen pri starosti 12 mesecev (korigirano 8 mesecev).

Psiholog je ugotovil, da dojencek sledi razvojnim mejnikom na
podrocju kognitivnega razvoja in razvoja fine motorike, zaostaja pa
na podrocju receptivne in ekspresivne komunikacije. Dojencek si

je pri manipulaciji s predmeti uc¢inkovito pomagal z ostankom vida,
priblizeval glavo predmetom, se orientiral po zvoku predmetov in
previdno segal po njih. V okviru obravnave v razvojni ambulanti je
vkljucen v redno fizioterapevtsko obravnavo z namenom spodbujanja
razvoja motorike. Za spodbujanje razvoja govora pa je bilo mami
svetovano, da se z dojenckom pogovarja in pocaka ter spodbuja
dojenckov verbalni odziv, bere pravljice, poslusa in poje pesmice,
svetovano ji je bilo, kako naj se z dojenckom igra, da spodbuja razvoj
na vec podrocjih hkrati ipd. Dojenckov razvoj bo v okviru psiholoske
obravnave $e spremljan in ponovno ocenjen.

OCENA INTELEKTUALNIH SPOSOBNOSTI

Inteligentnost vkljucuje sposobnost pridobivanja in uporabe znanja,
logi¢nega misljenja, nacrtovanja, zaznavnega sklepanja, presoje in
reSevanja tezav, vizualizacije, usmerjanja pozornosti, predvidevanja,
znajdenja v novih situacijah (15). Ocena intelektualnih sposobnosti
je pomembna zato, da otroka lahko usmerimo v primeren program
vzgoje in izobrazevanja, glede na dolocila Zakona o usmerjanju otrok s
posebnimi potrebami (16).

Intelektualne sposobnosti ocenimo tako na podrocju verbalnih

kot tudi neverbalnih sposobnosti. Naloge verbalnega rezoniranja

so prezentirane preko jezika in zahtevajo govorni ali pisni odgovor.



Neverbalne pa so proste jezika in zahtevajo uporabo prostorskih

in figurativnih informacij, ki so prezentirane preko slik, vzorcev. Od
otroka se pri neverbalnih testih zahteva, da narisSe, pokaZe ali sestavi
odgovor. V praksi posamezniki pogosto uporabljajo jezik za reSevanje
neverbalnih problemov in mentalne predstave za reSevanje verbalnih
problemov (17).

Na podrocju verbalnih sposobnosti ocenjujemo otrokovo in
mladostnikovo sposobnost, da pridobi, zadrZi in priklice splo$no
poznavanje dejstev, besedno sklepanje in tvorjenje pojmoyv,
poznavanje besed in sestavljanje besednih pojmov, sklepanje in
oblikovanje konceptov, vrednotenje in uporabe minulih izkusenj,
besedno razumevanje in izrazanje ter razlago prakticne informacije,
pa tudi obseg pozornosti, delovni spomin in racunske vescine (18,
19).

Na podrocju neverbalnih sposobnosti pa vidno zaznavanje in
organizacijo, koncentracijo in vidno prepoznavanje glavnih
podrobnosti predmetov, sekvencioniranje, integracijo in sintezo
odnosov med delom in celoto, sposobnost analize in sinteze
abstraktnih vidnih drazljajev, nebesedno misljenje, ucenje s poskusi
in napakami, kratkoroc¢ni vidni spomin, vidno-gibalno usklajevanje,
spoznavno proznost, vidno razlikovanje (18, 19).

Pri psihodiagnostiki intelektulanih sposobnosti otrok in mladostnikov
s slepoto in slabovidnostjo je pomembno, da smo pozorni na
primerno osvetlitev, da zmanjSamo bles¢anje in da sence ne padajo
na testni material. Naloge, ki zahtevajo uporabo vida, jih pogosto
utrudijo, zato je smiselno, da se izmenjujejo neverbalne in verbalne
naloge ter da omogo¢&imo odmore. Ce je mogoce je smiselno, da
testni material pribliZzamo otrokovim ocem, tako da ga podloZzimo ali



uporabimo dvizno mizico. Pomembno je, da preverjamo, ali otrok oz.
mladostnik vidi in kako vidi vidne drazljaje in material. Pomembno
je, da smo pozorni na zaznavanje in prepoznavanje barv ter drobnih
vidnih detajlov. Opazovati je potrebno, kako otrok pregleduje testno
stran in ali ima teZave pri vidni pozornosti in strategijah vidnega
iskanja. Lahko mu pomagamo tako, da usmerjamo kam naj pogleda.
Vecini otrok in mladostnikov s slepoto in slabovidnostjo, ustreza
povecanje kontrasta ali inverzen kontrast. Kadar so sliCice zasicene

z vidnimi drazljaji, je smiselno izolirati posamezen drazljaj in prekriti
nerelevantne dele, kadar je to mogoce. Pomembno je oceniti slusno
razumevanje (20).

lzguba vida vpliva tudi na pomanjkanje izkusenj in nenamernega
ucenja, kar pomeni, da ne poznajo doloc¢enih konceptov (npr. koliko
nog ima srna). Branje je lahko pocasnejse, Ceprav je tekst povecan oz.
Ce otrok bere brajico. Kopije in povelave testnega materiala morajo
biti dovolj kontrastne. Desnostranska homonimna hemianopsija v
primerjavi z levostransko ima vecji vpliv na branje in zniZuje hitrost
branja. Pri levostranski pa teZje najdejo naslednjo vrstico. Pri pisanju
je smiselna uporaba odebeljenega pisala 0z. papirja z odebeljenimi
vrsticami. Uporaba lup in poveceval dodatno obremeni delovni
spomin, otrok mora integrirati dele v celoto, kar otezi vidno nalogo,
zato je to potrebno upostevati pri interpretaciji testnega dosezka.
Prav tako bodo morali otroci, ki imajo zelo zoZano vidno polje
integrirati posamezne dele slike v celoto (20).

Primer ocene intelektualnih sposobnosti:
16-letna mladostnica prihaja na prvo obravnavo v Nacionalni center
za celovito rehabilitacijo slepih in slabovidnih v spremstvu starSev. Po



oftalmoloskem pregledu je uvr$¢ena v 1. skupino po definiciji slepote
in slabovidnosti (kongenitalna katarakta). Starsi in mladostnica
porocajo, da v srednji Soli teZje sledi zahtevam ucnega procesa.
Psiholog je ugotovil, da ima mladostnica povprecne intelektualne
sposobnosti, pri cemer prihaja do pomembnih razlik med
posameznimi podrodji intelektualnih sposobnosti. Na uspesnost

pri reSevanju nalog vpliva znizana pozornost in hitrost obdelave
podatkov, katero dodatno znizuje slabovidnost, predvsem pri tistih
nalogah, ki zahtevajo ohranjeno vidno funkcijo (kompleksni manj jasni
vidni draZljaji). Uspesna in hitrejsa je pri reSevanju nalog, ki imajo
jasne in kontrastne vidne draZljaje. Njeno mocno podrocje so tudi
besedne sposobnosti in slusno ucenje.

Za podporo u¢nemu procesu in lazjemu ucenju so bile predlagane
naslednje prilagoditve u¢nega procesa in ucenja: vaja 10-prstnega
tipkanja in uporaba racunalnika, zaradi hitrejSega zapisovanja u¢ne
snovi; u¢na gradiva v elektronski obliki, zaradi moZnosti prilagoditev
velikosti ¢rk, osvetlitve itn. in s tem laZjega sledenja razlagi ucitelja;
ustno namesto pisno preverjanje znanja, predvsem pri tistih
predmetih, kjer bi bili potrebni na pisnem preverjanju znanja daljsi
odgovori; alternativa ustnemu preverjanju znanja je lahko tudi
moznost pisanja pisnih preizkusov na racunalnik; razdelitev pisnih
nalog na 2 dela oz. ve¢ manjsih enot, ki jih izpolnjuje zaporedno (npr.
vsako nalogo se ji natisne na svoj list, ko prvo nalogo zakljuci, se ji

da naslednjo itn.), v podporo Sibki pozornosti; sedenje v prvi vrsti in
aktivno vkljuc¢evanje in preverjanje sledenja pouku tekom Solske ure
Z hamenom zunanjega usmerjanja pozornosti; pri ocenjevanju znanja
naj se uposteva tudi postopek resevanja, ne samo pravilnost resitve.
Ob predlaganih prilagoditvah (tudi tiflopedagoskih) danes zmore



slediti uénemu procesu in uspesno opravlja $olske obveznosti. Se
vedno je vkljuéena v psiholosko obravnavo, pri ¢emer so sedaj v
ospredju vprasanja vezana na vzpostavljanje in ohranjanje vrstniskih
odnosov in aktivnega preZivljanja prostega casa.

OCENA CUSTVENO-VEDENJSKEGA PODROCIA

Custva nastanejo, ko se v posameznikovi okolici ali znotraj njega,
nekaj pomembnega zanj zgodi. Neprijetna Custva se pojavijo, kadar to
dogajanje ni v skladu z njegovimi pricakovanji in vrednotami, prijetna
pa takrat, ko se sklada s posameznikovimi vrednotami in pricakovaniji.
Custva so razli¢no intenzivna, bolj kot situacijo doZivljamo kot
pomembno, intenzivnejse bo Custvo (21).

Tesnoba je normalen odgovor organizma na povecane vsakodnevne
obremenitve posameznika in jo v blazji obliki z ob¢asno pojavnostjo
poznamo vsi. Gre za obrambni odgovor organizma, ki nastane brez
vpliva nase volje in predstavlja zascito pred grozeo nevarnostjo,

saj posledi¢no sledi umik iz nje. V blagi obliki predstavlja zas¢itno
reakcijo posameznika in lahko deluje stimulativno, v pretirani obliki pa
postane breme pri vsakodnevnih aktivnostih (22).

Depresija je ponavljajo¢a se motnja, za katero so znacilni vztrajni

in povsod prisotni obcutki Zalosti ali nesrecCe, izguba zadovoljstva

v vsakodnevnih aktivnostih in razdrazljivost, jeza, negativne misli,
slaba samopodoba, ob&utki obupa, brezupa, ni¢vrednosti, krivde,
samoobtoZevanje, izguba energije, motnje koncentracije, apetita,
spanja, misli o smrti in samomorilnost. Depresija zmanjsa sposobnost
razvijajoCega se otroka ali mladostnika za izpolnjevanje razvojnih
nalog in s tem povzroci vecje ali manjse zaostanke v razvoju (23).
Motece ali neprilagojeno vedenje (obcasno krSenje pravil, upiranje,



manjs$a destruktivna vedenja ipd.) sama po sebi niso motnje, saj je
tak$no vedenje otrok in mladostnikov relativno pogosto. Agresivnost
je pomemben del normalnega razvoja, saj omogoca razvijanje
samostojnosti in dejavno obvladovanje okolja, otrokom pomaga
vstopiti in se aktivno vkljuciti v okolje ter se zas¢ititi pred neugodnimi
okolis¢inami. Neprestano, slabo kontrolirano agresivno vedenje pa
postane za otrokov socialni razvoj $kodljivo in pogosto vodi v slabo
prilagodljivost v odraslosti. V tem primeru govorimo o vedenjski
motnji. Vedenjsko motnjo definirajo vedenja, ki predstavljajo
vztrajno in resno krSenje socialnih pravil in norm ter vodijo v resno
psihosocialno oviranost na podroc¢ju medosebnih odnosv pa tudi na
Solskem, delovnem in drugih podrocjih (24).

Vid ima pomemben vpliv na Zivljenje otroka in mladostnika

ter njegovo druzino, kar povecuje tveganje za razvoj custvenih

in vedenjskih tezav (25). Otroci in mladostniki s slepoto in
slabovidnostjo imajo vec ¢ustvenih tezav v primerjavi z videcini
vrstniki (26), simptomi so klini¢no izrazeni (27, 28, 29) . Tisti, ki imajo
SibkejSe socialne spretnosti kaZzejo vec problemati¢nih vedenj (30).
Custvovanje in vedenje otrok in mladostnikov s slepoto in
slabovidnostjo ocenimo s pomocjo vprasalnikov, ki jih izpolnjujejo
starsi in ucitelji oz. drugi odrasli, ki ga dobro poznajo. Na lestvici
oznacijo, ali je vedenje pri otroku ali mladostniku prisotno in kako
pogosto se pojavlja. Otroci in mladostniki s slepoto in slabovidnostjo
po 11. letu starosti lahko izpolnjujejo tudi samoocenjevalni vprasalnik
(31). Nekateri ga s pomocjo pripomockov zmorejo prebrati in izpolniti
sami, tistim, ki tega ne zmorejo, ga prebere psiholog.

S pomocjo izpolnjenih vprasalnikov lahko opisemo otrokove in
mladostnikove psihosocialne znacilnosti, ocenimo prisotnost



simptomov in izpolnjevanje diagnosti¢nih kriterijev po DSM-

5 in prisotnost vedenj pozunanjanja in ponotranjanja. Vedenja
pozunanjanja (eksternalizacije) so usmerjena v druge ljudi in
vkljucujejo vedenja, kot so fizi¢na agresivnost (npr. udarjanje,
grizenje), verbalna agresivnost (npr. zbadanje, groznje) in druga
moteca vedenja (npr. trma, izbruhi jeze, neposlusnost, nemir,
nepozornost, neupostevanje pravil in socialnih norm). Vedenja
ponotranjanja (internalizacije) so usmerjena v posameznika in
vkljucujejo umik, tesnobo, depresivnost in somatske tezave (npr.
glavoboli, trebuhoboli, tezave s spanjem ipd.) (31).

Psiholoska obravnave dalje poteka v skladu s smernicami obravnave
Custvenih in vedenjskih tezav otrok in mladostnikov (6, 22, 23, 24).

OCENA PRILAGODITVENIH SPRETNOSTI

Prilagoditvene spretnosti so spretnosti, ki so potrebne za ucinkovito
in samostojno skrb zase, odzivanje na druge in vedenje v skladu s
pricakovanji domacega, vrtcevskega, Solskega ali skupnostnega okolja
(32).

V primerjavi z vide¢imi vrstniki otroci s slepoto in slabovidnostjo
zaostajajo pri razvoju prilagoditvenih spretnosti (33) raven
samostojnosti pri gibanju pomemben prediktor samostojnosti pri
vsakodnevnih aktivnostih in socializaciji. Pomemben dejavnik razvoja
prilagoditvenih spretnosti je tudi izobrazba starSev, saj tisti starsi z
visjo izobrazbo bolj spodbujajo razvoj prilagoditvenih spretnosti pri
slepih in slabovidnih otrocih in mladostnikih (34).

Prilagoditvene sposobnosti otrok in mladostnikov s slepoto in
slabovidnostjo s pomocjo vprasalnika o otrokovem prilagoditvenem
vedenju ocenijo starsi ali ucitelji oz. drugi strokovni Solski delavci,



ki otroka dobro poznajo. Prilagoditvena vedenja ocenjujejo na
konceptualnem, socialnem in prakticnem podrocju (32):

Na konceptualnem podrocju ocenjujejo vedenja, ki so potrebna za
sporazumevanje z drugimi, uporabo Solskih znanj ter organizacijo

in dokoncanje nalog (npr. besednjak, odgovarjanje na vprasanja,
pogovorne spretnosti, spretnosti nebesednega sporazumevanja,
prepoznava Crk, Stetje, risanje enostavnih oblik, poznavanje na

uro, merjenje, pisanje ¢rk in zapiskov, odlo¢anje, zacenjanje in
zakljucevanje nalog, sledenje dnevni rutini, sledenje navodilom).

Na socialnem podrocju ocenjujejo vedenja, ki so potrebna za
vklju¢evanje v odnose z drugimi, druzbeno odgovorno vedenje in
prostoCasne dejavnosti (npr. igranje z drugimi, igranje z igracami,
sledenje pravilom igre, izrazanje naklonjenosti, prijateljevanje,
prepoznavanje in izrazanje ¢ustev, pomo¢ drugim, vkljudno vedenje,
socialno prilagojeno vedenje).

Na prakticnem podrocju pa vedenja, ki so potrebna za zadovoljevanje
osebnih in zdravstvenih potreb, skrb za dom oz. ucilnico ter delovanje
v skupnosti (npr. izraZzanje zanimanja za dogajanje izven doma,
prepoznavanje razlicnih ustan, prevoz v SirSem okolju, pospravljanje in
¢is¢enje, pomoc odraslim pri domacih opravilih ali opravilih v uilnici,
skrb za osebno lastnino, slednje pravilom v zvezi z varnostjo, uporaba
zdravil, previdnost, izogibanje fizicnim nevarnostim, hranjenje,
obladenje, kopanje, uporaba stranisca, higiena, nega telesa, sedenje,
hoja, nadzor drobnih gibalnih spretnosti, brcanje).

Primer ocene prilagoditvenih sposobnosti:
12-letna mladostnica, ki je uvrséena v 1. skupino po definiciji
slepote in slabovidnosti zaradi mrezni¢ne distrofije. Njene splosne



intelektualne sposobnosti so izrazito znizane in je ze vkljucena v
posebni program vzgoje in izobraZevanja. Prilagoditvene sposobnosti
so bile ocenjene z namenom, da se opredeli njene trenutne
zmoznosti in moc¢na podrodja.

Psiholog ugotavlja, da dekli¢ine sploSne prilagoditvene sposobnosti,
ki so potrebne za ucinkovito in samostojno skrb zase, odzivanje na
druge in vedenje v skladu s pricakovanji doma, v Soli in v skupnosti,
po oceni mame izredno nizke, tako na konceptualnem, socialnem

in prakticnem podrocju. Manj je druzabna in se najraje igra sama.
Trdo hrano je z vilicami. Doma samostojno uporablja stranisce.

Roke si umije z vodo in milom. Samostojno se oblece. Pije brez
polivanja. Pravilno si obuje Cevlje. Umiva si zobe. Samostojna je

pri umivanju. V¢asih zmore sama usmerjati svoje vedenje v smeri
sledenja navodilom in zaklju¢evanja nalog. Ima vsaj enega prijatelja,
s starSi in drugimi odraslimi ima dobre odnose, pokaZze soCutje, deli
svoje igrace. Zmore poimenovati druge in odgovoriti na enostavna
vprasanja, pozdraviti druge, poimenuje vsaj 20 predmetov in
pripovedovati drugim o svojih dejavnostih. V¢asih uporablja povedi

s samostalnikom in glagolom, oglasi se na telefon. V¢asih gleda ljudi
v obraz, ko z njo govorijo in zmore slediti pogovoru 5 minut. Sledi
navodilom. V¢asih pogleda levo in desno, preden precka cesto, zmore
si sama narociti pijaco in hrano. V¢asih zmore po vrsti nasteti dneve v
tednu. Nezanesljivo prepozna obicajne znake in jih uposteva. V¢asih
odgovori na enostavna vprasanja o prebrani zgodbi. V avtu si sama
pripne varnostni pas, previdna je z vro¢imi ali nevarnimi snovmi,
pazljivo ravna s Skarjami, uposteva splosna pravila o varnosti. Njeno
mocno podrocje so spretnosti potrebne za osnovno skrb za dom,
ucilnico in drugo Zivljenjsko okolje, npr. pospravljanje, ¢is¢enje,



pomoc¢ odraslim pri domacih opravilih in opravilih v ucilnici.

Izrazito zniZzane prilagoditvene sposobnosti izhajajo predvsem iz
dejstva, da ima mladostnica zmerno motnjo v dusevnem razvoju, vid
jo v funkcionalnem smislu ne ovira do te mere, da ne bi zmogla bolj
ucinkovito in samostojno funkcionirati.

OCENA OSEBNOSTI

Osebnost je skupek relativno trajnih, konsistentnih in organiziranih
dusevnih, vedenjskih in telesnih znacilnosti. O zdravi osebnosti
govorimo, kadar posameznik dobro funkcionira na podrocju
medosebnih odnosov, doZivlja in razume celoten razpon Custev in
misli, se prozno odziva na dogodke, relativno koherentno identiteto,
impulze izraza primerno situaciji in se vede v skladu s ponotranjenimi
moralnimi vrednotami, hkrati pa trpljenja niti ne dozivlja, niti ga
ne povzroca drugim. Na drugi strani so osebnostne motnje trajen
vzorec notranjega dozZivljanja in vedenja, ki pomembno odstopa
od pricakovanj posameznikove kulture. Pri obravnavi osebnostnih
motenj, je ucinkovita dolgotrajna in strukturirana psihoterapevtska
obravnava (35).

Nekatere raziskave (29) kaZejo, da je pri mladostnikih s slepoto in
slabovidnostjo v primerjavi z vide¢imi vrstnikih prisotna visja raven
psihopatoloskih simptomov.

Pri mladostnikih s pomocjo samoocenjevalnega vprasalnika
ocenimo osebnost in izrazenost simptomov po posameznih
klinicnih lestvicah in podlestvicah: konverzivnost, somatizacija,
zaskrbljenost za zdravje, kognitivni, afektivni in fizioloski simptomi
anksioznosti in depresivnosti ter motnje povezane z anksioznostjo
(obsesivno-kompulzivna motnja, fobije, travmatski stres), raven



aktivnosti, grandioznost, razdrazljivost, paranoidnost, psihoti¢no
dozivljanje, socialni umik, motnje misljenja, afektivno nestabilnost,
teZave z identiteto, negativni odnosi z drugimi, samoposkodovanije,
antisocialne poteze, tezave z alkoholom in drogami (36).

Zakljucek

Slepota in slabovidnost pri otroku in mladostniku predstavlja izziv

za vse druzinske ¢lane. Psiholoska obravnava v okviru rehabilitacije

je smiselna, da se oceni otrokove in mladostnikove znacilnosti
intelektualnega, prilagoditvenega in psihosocialnega funkcioniranja in
osebnosti ter se na podlagi ugotovitev nacrtuje ucinkovite intervence,
ki ublazijo ali preprecijo razvoj sekundarnih ¢ustvenih in vedenjskih
tezav, razvijajo otrokovo samostojnost in neodvisnost ter so v
podporo celotni druzini.

Literatura:

1. Groth-Marnat G Introduction. In: Groth-Marnat G. Handbook of
psychological assessment. Hoboken: John Wiley and Sons. 2003:
1-36

2. Dale N, Sakkalou E, Osborne J. Early years, early intervention and
family support In: Dale N, Salt A, Sargent J., Greenawaz R, ur.
Children with vision impairment: Assessment, development and
management. London: Mac Keith Press; 2022, p. 95-110

3. Lupon M, Cardona G in Armayones M (2018) Quality of life among
parents of children with visual impairment: A literature review.
Res develop disab 83: 120-131

4. Dunst CJ, Trivette CM (2009) Meta-analytic structural equation
modelling of the influences of family-centered care on parent and
child psychological health. Int J Pediatr, 2009: 1-9



10.

11.

12.

13.

Pinquart M, Pfeiffer J P (2012) Change in psychological problems
of adolescents with and without visual impairment. Eu ch ad
psych 23:571-578

Stern L, ur. Smernice in uporabne vsebine za vedenjsko-kognitivne
terapevte. Ljubljana: Drustvo za vedenjsko in kognitivno terapijo
slovenije; 2021

Marjanovi¢ Umek L, Zupanci¢ M ur. Razvojna psihologija.
Ljubljana: Razprave filozofske fakultete; 2004

Carr A. Influences on problem development. In: Carr A, The
handbook of child and adolescent clinical psychology: A
contextual approach. London: Routledge; 2016. p. 33-63

Dale N, Salt A, Sargent J, Greenaway R. Introduction. In: Dale

N, Salt A, Sargent J., Greenawaz R, ur. Children with vision
impairment: Assessment, development and management.
London: Mac Keith Press; 2022, p. 1-7

Dale N, Sakkalou E, O’Reilly M, Springall C, De Haan M, Salt A
(2017) Functional vision and cognition in infants with congenital
disorders of the peripheral visual system. Dev Med Child Neurol
59:725-731

Houwen S, Visscher C, Lemmink KAPM, Hartman E (2009)
Motor skill performance of children and adolescents with visual
impairments: a review. Except Child 75: 464—492

Rose S, Bates K, Greenaway R. Language and communication
development. In: Dale N, Salt A, Sargent J., Greenawaz R, ur.
Children with vision impairment: Assessment, development and
management. London: Mac Keith Press; 2022, p. 123-135

Carr A, O'Rilly G. Diagnosis, classification and epidemiology.

In: Carr A, O'Rilly G, Walsh PN, McEvoy J ur. The handbook of



14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

intellectual disability and clinical psychology practice. London:
Routledge, 2007 p. 3-49

Bayley N, Aylward GP Bayley scales of infant and toddler
development (4th ed.) technical manual. Bloomington, MN: NCS
Pearson, 2019

Cohen RJ, Swerdlik ME. Psychological testing and assessment:
An introduction to tests and measurement. The McGraw-Hill
Companies; 2009

Uradni list Republike Slovenije. Zakon o usmerjanju otrok s
posebnimi potrebami. Ljubljana: SluZba Vlade RS za zakonodajo,
2000, p. 7105-7110

Greenawaz R, Ungar S. Cognition. In: Dale N, Salt A, Sargent J.,
Greenaway R, ur. Children with vision impairment: Assessment,
development and management. London: Mac Keith Press; 2022,
p. 155-164

Wechsler D. Wecshslerjeva lestvica inteligentnosti za predsolske
otroke (3. izd.) priro¢nik s psihometri¢nimi podatki in podatki

za interpretacijo, slovenska priredba Ljubljana: Center za
psihodiagnosti¢na sredstva, 2013

Wechsler D. Wechslerjeva lestvica inteligentnosti za otroke
(3.izd.) prirocCnik, slovenska priredba Ljubljana: Center za
psihodiagnosti¢na sredstva, 2001

Engle J. Assessment in children who are blind or visually
impaired. In: Beyond the WISC: Psychological assesment of
cognitive functioning in special population. Vancouver: BC
childrends hospital; 2019

Milivojevi¢ Z. Emocije: razumevanje Custev v psihoterapiji. Novi
Sad: Psihopolis institut, 2008



22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

Potocnik Dajéman, N. Anksiozne motnje v otrostvu in
mladostnistvu. In: Drobni¢ Radobuljac M, Pregelj P, ur. Zbrana
poglavja iz otroske in mladostniske psihiatrije Il del. Ljubljana:
Medicinska fakulteta, Univerza v Ljubljani, Katedra za psihiatrijo,
2018, p. 104-115

Drobni¢ Radobuljac, M. Depresija v otrostvu in mladostnistvu.
In: Drobni¢ Radobuljac M, Pregelj P, ur. Zbrana poglavja iz otroske
in mladostniSke psihiatrije Il del. Ljubljana: Medicinska fakulteta,
Univerza v Ljubljani, Katedra za psihiatrijo, 2018, p. 84-94
Janjusevi¢ P. Vedenjske motnje v otrostvu in mladostnistvu. In:
Drobni¢ Radobuljac M, Pregelj P, ur. Zbrana poglavja iz otroske in
mladostniske psihiatrije Ill del. Ljubljana: Medicinska fakulteta,
Univerza v Ljubljani, Katedra za psihiatrijo, 2018, p.75-83

Jackson C. Psychological wellbeing, mental health, and behavior.
In: Dale N, Salt A, Sargent J., Greenawaz R, ur. Children with
vision impairment: Assessment, development and management.
London: Mac Keith Press; 2022, p. 223-231

Augestad LB. (2017) Mental health among children and young
adultsa with visual impairments: a systematic review. J Vis Impair
Blind 111 (5): 411-425

Sims SV, Dreyzehner JK, DeCarlo DK, Lombardo T. (2018) Mental
health needs of blind and visually impaired youth and their
families. J Am Acad Child Adolesc Psychiatry 57 (10): S96

Sims SV, Celso B, Lombardo T (2021) Emotional and behavioral
assessment of youths with visual impairment utilizing the BASC-2.
J Vis Impair blind 115 (4): 310-318

Garaigordobil M, Bernaras E (2009) Self-concept, self-esteem,
personality traits and psychopathological symptoms in



30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

adolescents with and without visual impairment. Spa J psy 1: 149-
160

Runji¢ T, Bili¢ Prci¢ A, Alimovi¢ S (2015) The relationship between
social skills and behavioral problems in children with visual
impairment. Hr rev rehab istraz 51 (2): 64-76

Achenbach TM, Rescorla L. Manual for the ASEBA school-age
forms and profiles: an integrated system of multi-informant
assessment. Burlington: ASEBA, 2001

Harrison PL, Oakland T. Sistem ocenjevanja prilagoditvenega
vedenja (3. izd.) prirocnik, slovenska priredba. Ljubljana: Center za
psihodiagnosti¢na sredstva, 2020

Metsiou K, Papadopoulos K, Agaliotis | (2011) Adaptive behavior
of primary school students with visual impairments: the impact of
educational settings. Res Dev Disabil. 32: 2340-

Papadopoulus K, Metsiou K, Agaliotis | (2011) Adaptive behavior
of children and adolescents with visual impairment. Res Dev
Dlsabil. 32: 1086-96

Avgustin Avcin B, Zadravec T. Osebnostne motnje. In: Drobnic
Radobuljac M, Pregelj P, ur. Zbrana poglavja iz otroske in
mladostniske psihiatrije IV del. Ljubljana: Medicinska fakulteta,
Univerza v Ljubljani, Katedra za psihiatrijo, 2018, p22-33

Morey A. VprasSalnik za oceno osebnosti oblika za mladostnike
(PAI-A) priroc¢nik, slovenska priredba. Ljubljana: Center za
psihodiagnosti¢na sredstva, 2015



TIFLOPEDAGOSKA OBRAVNAVA OTROK S
SLEPOTO IN SLABOVIDNOSTJO V NACIONALNEM
CENTRU ZA CELOVITO REHABILITACHJO SLEPIH IN
SLABOVIDNIH

Sara Cesarek, Petra llc, Eva Skrlec Velkavrh
Nacionalni center za celovito rehabilitacijo slepih in slabovidnih,
Ocesna klinika, Univerzitetni klinicni center Ljubljana

1IZVLECEK

V prispevku predstavljamo tiflopedagosko obravnavo v Nacionalnem
centru za celovito rehabilitacijo slepih in slabovidnih (NC CRSS)

pri otrocih s slepoto in slabovidnostjo. Opredeljujemo znacilnosti
populacije in njene specificnosti ter predstavljamo potek
tiflopedagoske obravnave otrok in mladostnikov od rojstva do 18.
leta starosti v okviru multidisciplinarnega tima. Tiflopedagosko
obravnavo nacrtujemo in izvajamo glede na razlicne dejavnike, pri
¢emer izhajamo iz potreb otroka oziroma mladostnika ter njegove
druzine. Namen tiflopedagoske obravnave otrok in mladostnikov ni
le ocenjevanje in opredeljevanje potreb, ampak tudi nacrtovanje in
izvajanje tiflopedagoske obravnave ter svetovanje druzini in drugim
vpletenim v otrokovo oziroma mladostnikovo Zivljenje (ucitelji,
vzgojitelji, izvajalci dodatne strokovne pomoci oziroma izvajalci drugih
obravnav).



Kljucne besede: tiflopedagoska obravnava, otroci in mladostniki s
slepoto in slabovidnostjo, multidisciplinarni tim, druzina.

uvoD

Tiflopedagoska obravnava otrok in mladostnikov se v dolocenih
vidikih razlikuje od tiflopedagoske obravnave odraslih. Izrednega
pomena je redno vklju€evanje druZine in drugih strokovnjakov ter
diferenciacija ocenjevanja in obravnave glede na starost in druge
znacilnosti ter glede na posebne potrebe otroka, ob upostevanju
razli¢nih dejavnikov (okoljski dejavniki, substruktura izgube vida,
pridruzene tezave). Poleg ocenjevanja (in treninga) uporabe ostankov
vida in ostalih Cutil posebej poudarjamo pomen podrocjem specialnih
znanj (rehabilitacijska podrocja). Gre za znanja, spretnosti in vescine
za kompenzacijo izgube vida, ki omogocajo ¢im vecjo samostojnost

in neodvisnost na vseh podrocjih Zivljenja. Pomembno je, da je
obravnava naravnana glede na potrebe otroka in njegove druZine.

V sklopu tiflopedagoske obravnave se ne osredoto¢amo samo na
trenutne Zelje in potrebe, ampak zmeraj gledamo tudi v prihodnost.
Predvsem pri mladostnikih je nadvse pomembno, da pri odlocanju o
poklicu poleg interesov upostevamo tudi omejitve zaradi izgube vida
in moznosti njihovega premagovanja. Velik deleZ obravnave otrok je
prikaz starSem, kaj otrok zmore, kako lahko nadomesti izgubo vida

(s pripomocki, prilagoditvami ter specialnimi znanji, spretnostmi

in vesc¢inami) ter kako mu lahko pri tem pomagajo in svetujejo. Za
doseganje kakovostne obravnave je imperativ multidisciplinarno
delovanje v okviru NC CRSS (oftalmologi, medicinske sestre, psihologi,
socialni delavec), razumevanje vloge druZine in sodelovanje z njimi
ter tudi povezovanje in sodelovanje z zunanjimi ustanovami, tj.



razvojnimi ambulantami, vrtci, Solami, specialnimi zavodi oz. centri
ter drugimi zdravstvenimi ustanovami.

OPREDELITEV POPULACIE

Do storitev v Nacionalnem centru za celovito rehabilitacijo oseb s
slepoto in slabovidnostjo (NC CRSS) so upravi¢ene vse osebe s slepoto
in slabovidnostjo, ki glede na definicijo slepote in slabovidnosti (1),

ki velja v Sloveniji, sodijo v to skupino, in sicer ne glede na starost,
socialni status, kraj bivanja ali druge znacilnosti. Mednje uvr§¢amo
tudi otroke in mladostnike s slepoto in slabovidnostjo. V Solskem
sistemu jih uvrs¢amo v skupino otrok s posebnimi potrebami,
veljavna zakonodaja na podrocju vzgoje in izobraZevanja pa jim
omogoca tiflopedagosko obravnavo in podporo (2,3).

Otroci in mladostniki s slepoto in slabovidnostjo

Med otroke in mladostnike s slepoto in slabovidnostjo sodijo otroci

z vidno ostrino boljSega ocesa z najboljSo mozno korekcijo 0,3 ali
manj in/ali vidnim poljem, koncentri¢no zozenim na 20 stopinj ali
manj (1). Vzroki slepote in slabovidnosti so Stevilni in razli¢ni. Lahko
izvirajo iz primarne ocesne bolezni, lahko pa so del sistemskih
bolezni ali genetskih sindromov, zaradi katerih je populacija izjemno
heterogena, ne le v smislu slepote in slabovidnosti, ampak celotnega
funkcioniranja. Prav tako so lahko posledica cerebralne okvare

vida (angl. cortical/cerebral visual impairment) (4), ne nazadnje

tudi poskodb. Zaradi pomanjkanja registrov otrok s slepoto in
slabovidnostjo se pri vodilnih vzroki za slepoto in slabovidnost
zanasamo na izsledke posamicnih (tujih) raziskav. Dejstvo je, da se
vzroki glede na razvitost drzav zelo razlikujejo. Tako v drzavah z nizkim



in srednjim socialno-ekonomskim statusom zasledimo predvsem
nekorigirane refraktivne napake, prirojene katarakte in retinopatije
nedonosencka (ROP), v razvitem svetu pa cerebralno okvaro vida,
hipoplazijo opti¢nega Zivca in ROP (5,6,7,8,9).

Natancnega podatka o Stevilu otrok in mladostnikov s slepoto in
slabovidnostjo v Sloveniji nimamo. K temu bo v prihodnosti veliko
doprinesel register slepih in slabovidnih, ki ga pripravijamo. Sicer

pa se zanasamo na podatke Ministrstva za izobrazevanje znanost in
Sport ter Centra IRIS. Podatki iz Solskega leta 2020/2021 kaZejo, da v
Centru IRIS obravnavajo 47 predsolskih otrok (vrtec in projekt zgodnje
obravnave) in 34 otrok v razli¢nih programih osnovne Sole. Otrok v
inkluziji, torej v rednih vrtcih, osnovnih in srednjih Solah, ki prejemajo
tiflopedagosko dodatno strokovno pomog, je bilo v Solskem letu
2020/2021 skupaj (tj. od vrtca do Sole), kar 276 (10). V NC CRSS

smo v letu 2021 obravnavali 85 otrok in mladostnikov s slepoto oz.
slabovidnostjo.

Otroci in mladostniki s cerebralno okvaro vida

Cerebralna okvara vida je nevrolosko pogojena okvara vida, ki je
posledica bolezni ali poSkodbe. Cerebralna okvara vida se lahko pojavi
pri otrocih, ki celostno razvojno ne izkazujejo primanjkljajev, pa tudi
pri otrocih s tezjimi dodatnimi oz. pridruzenimi tezavami. Od drugih
teZav z vidom se razlikuje po tem, da ni nujno pogojena s strukturo
ocCesa ali vidnega Zivca (normalni rezultati o¢esnega pregleda),
Ceprav je lahko prisotna v kombinaciji z razli¢cnimi oesnimi stanji.
Tezave se namrec pojavljajo v centrih za vidno procesiranje in vidne
poti v mozZganih. Posebej pozorni smo na anamnezo, ki vkljucuje
nevroloske tezave. Hkrati imajo ti otroci tipi¢ne znacilnosti (teZave pri



vidnih novostih, vec vidne pozornosti za blizinske predmete, tezave z
vidno kompleksnostjo, nenamensko gledanje v vire svetlobe, barvne
preference, preference vidnega polja itd.) (11,12).

Otroci in mladostniki s pridruzenimi tezavami

Med otroke in mladostnike s slepoto in slabovidnostjo in pridruzenimi
(tudi dodatnimi ali kombiniranimi) tezavami uvrséamo otroke, ki imajo
poleg slepote ali slabovidnosti tudi druge vrste posebnih potreb. Med
posebne potrebe sodijo govorno-jezikovne motnje, gibalna oviranost,
gluhota ali naglusnost (gluhoslepota), dolgotrajne bolezni (otroci s
sladkorno boleznijo, epilepsijo itd.), Custvene, vedenjske in socialne
tezave, ucne tezave, primanijkljaji na posameznih podrocjih ucenja,
motnje v duSevnem razvoju in motnje avtisticnega spektra (2).

POTEK TIFLOPEDAGOSKE OBRAVNAVE OTROK IN MLADOSTNIKOV
V NC CRSS

Otroke in mladostnike v NC CRSS napotijo podro¢ni oftalmologi, lahko
enkrat letno do 15. leta starosti oz. v primeru poslabsanja stanja

ali spremembe potreb tudi prej. Pomemben doprinos h kakovostni
obravnavi otrok in mladostnikov s slepoto in slabovidnostjo je

timski, multidisciplinarni pristop, ki ga omogoca program celovite
rehabilitacije slepih in slabovidnih (13,14). V NC CRSS tako vse otroke
sprva obravnavamo timsko, tj. s strani oftalmologinje, medicinske
sestre, psihologinje, tiflopedagoginje in socialne delavke. Sledijo
nadaljnje obravnave pri posameznih strokovnjakih.

Tiflopedagogi jih povabimo na poglobljeno tiflopedagosko oceno

s pripravo nacrta dela in izvajanjem obravnav na kliniki in tudi v
domacem okolju ali v vrtcu/Soli/zavodu. Tiflopedagoska obravnava



oz. rehabilitacija otrok in mladostnikov torej poteka sistemati¢no in
teoreti¢no podprto ter po korakih, ki so ocenjevanje, nacrtovanje in
izvajanje obravnav ter merjenje napredka oziroma doseganja ciljev
(evalvacija) (15,16,17).

TIMSKA OBRAVNAVA

Prva obravnava poteka timsko, tj. v prisotnosti oftalmologinje,
medicinske sestre, tiflopedagoginje, psihologinje in socialne delavke.
Otroke celostno oftalmolosko pregledamo, se pogovorimo z njimi

in starsi glede poteka bolezni, prognoze in pri¢akovanj glede vidne
funkcije. Preizkusimo razlicne opti¢ne pripomocke ter jim jih glede
na ustreznost tudi predpiSemo. Glede na potrebe predpisemo tudi
druge, neopti¢ne pripomocke, tj. belo palico, brajev stroj, brajevo
vrstico itd.

Cilj obravnave tiflopedagoginje (in psihologinje, socialne delavke)

je pridobiti osnovne informacije o otroku in njegovi druZini, torej
izdelati grobo vstopno oceno zaradi nacrtovanja nadaljnjih korakov
obravnave. Izreden doprinos imata hkratno delovanje strokovnjakov
in multidisciplinarni pristop, da si lahko ¢lani tima med seboj
izmenjajo opaZanja in vstopne ocene ter pripravijo nacrt dela.
StarSe na prvo timsko obravnavo pripravimo tako, da z vabilom na
obravnavo prejmejo tudi kratek vprasalnik o delovanju otroka in
pros$njo po predlozitvi dokumentacije (Solska porocila, porocila drugih
specialistov, strokovnjakov).

Kot na delovanje vsakega posameznega otroka vplivajo razlicni
dejavniki, tudi potek prve obravnave prilagajamo razli¢nim
dejavnikom in otrokovim potrebam (vrsta izgube vida, starost,



pridruzene tezave, motivacija itd.). V osnovi skuSamo pri uvodni

timski tiflopedagoski obravnavi zajeti:

obrazlozitev dela in vlioge tiflopedagoga, saj se starsi mlajsih otrok
pogosto z njim srecajo prvic;

pregled dokumentacije;

vidno funkcioniranje in rabo ostalih ¢util (porocanje starsev in
otroka, kako otrok izkoris¢a ostanke vida in ostala cutila, vidno
funkcioniranje v smislu binokularne vidne ostrine, vidnega polja,
globinskega in barvnega vida, kontrastne obcutljivosti pri v
vsakodnevnih in Solskih dejavnostih, morebitne prilagoditve itd.);
celostni razvoj (kratek pregled razvoja oz. delovanja na drugih
razvojnih podrocjih; socialni, kognitivni, gibalni, govorni itd.);
splo$na, groba ocena specialnih znanj oz. rehabilitacijskih podrodij;
Solanje oz. vkljuenost v vzgojno-izobraZevalni zavod (vrtec/Sola

in vrsta programa, v katerega je otrok vkljucen, ali v vrtcu/Soli
prejema tiflopedagosko dodatno strokovno pomoc);

pozornost diferencialni oceni: razmejitev tezav iz naslova slepote in
slabovidnosti ter drugih pridruzenih posebnih potreb oz. tezav;
kratke usmeritve o rabi opti¢nih in drugih pripomockov (brajev
stroj, bela palica), ki jih predpise oftalmolog;

prve informacije v smislu socialnih pravic in procesov pridobivanja
tiflopedagoske dodatne strokovne pomoci, spodbujanje
vklju¢evanja v medobcinska drustva slepih in slabovidnih ter
Knjiznico slepih in slabovidnih ter povezovanje z morebitnimi
drugimi institucijami oz. strokovnjaki;

odgovarjanje na trenutne potrebe, skrbi in izzive (kako lahko otroku
pomagam doma, katere aktivnosti so koristne, moZzne obravnave,



ali otrok potrebuje belo palico, napoved izida bolezni, moznosti
zdravljenja, ukrepanje, ¢e Sola ne uposteva prilagoditev itd.);
- timski nacrt dela.

VpraSanja starSev so raznolika, nekatera bolj oftalmoloska, druga
tiflopedagoska, psiholoska in povezana s pravicami. Kakovost
obravnave se odraZa tudi v tem, da na eno vprasanje odgovarjajo
razli¢ni strokovni profili. Ko na primer obravnavamo otroka z o¢esno
boleznijo, ki ima slab3o prognozo, se starSem tudi pri mlajsih otrocih
porajajo vprasanja, ali bo otrok lahko hodil v obi¢ajno Solo, kako

se bo v Soli ucil, kako bo sam kuhal, kako se bo samostojno gibal,

ali obstajajo zdravljenja, klini¢ne raziskave, kdaj bo izgubil vid. Na
oftalmoloska vprasanja, pomisleke in predvideni potek bolezni
odgovori oftalmologinja. Informacije tiflopedagoginja podkrepi oz.
razloZi skozi perspektivo mozZnosti za vzpodbujanje razvoja in nudenja
podpore v procesu s strani tiflopedagoga. ObrazloZi, da obstajajo
znanja, spretnosti, vescine, pripomocki (npr. u¢enje uporabe

bele palice) in nacini dostopanja do gradiv (specialni programi

za racunalnike, ki berejo zaslonsko sliko), ki omogocajo obicajen
razvoj in kakovostno Zivljenje. Psihologinja po potrebi nudi prvi
razbremenitveni pogovor in druZini ponudi nadaljnjo obravnavo pri
soocanju z izgubo vida. Socialna delavka predstavi socialne pravice in
dodatke, ki izvirajo iz kategorizacije, in tudi povezovanje z drustvmi
in drugimi oblikami Sirjenja socialne mreze in povezovanja z ljudmi s
podobnimi izkusnjami. Izrednega pomena je, da vse to poteka hkrati.



POGLOBLJENA TIFLOPEDAGOSKA OCENA

Razlogi za poglobljeno tiflopedagosko oceno
Odlocitev za nadaljnjo obravnavo najpogosteje izvira iz sledecih
razlogov:

- Otrok nima zagotovljene dodatne strokovne pomoci (DSP)
tiflopedagoga v vrtcu ali Soli. Za pridobivanje DSP potrebuje
poglobljeno tiflopedagosko oceno.

Otrokom, ki so kategorizirani v eno izmed petih kategorij po
definiciji slepote in slabovidnosti (1), in otrokom s cerebralno
okvaro vida sistem vzgoje in izobrazevanja glede na trenutno
veljavno zakonodajo omogoca dodatno strokovno pomoc (DSP)
tiflopedagoga v vrtcu in v Soli (pri drugih posebnih potrebah lahko
tudi logopeda, specialnega pedagoga idr.) (2).

Otroci se v okviru tiflopedagoske DSP ucijo ustreznega
kompenziranja in blaZenja primanjkljajev zaradi izgube vida s
spretnostmi, vesc¢inami, znanji, ki jih poucuje tiflopedagog, in
sicer tistimi, ki jih posameznik potrebuje za dostop do akademskih
oz. Solskih vsebin (npr. brajica), in tistimi, ki jih potrebuje za
samostojnost v vsakodnevnem Zivljenju in delovanju (npr.
samostojno gibanje). Potrebujejo tudi ustrezne prilagoditve
(Casovne, prostorske, pri ocenjevanju, gradivu, opremi, metodah
poucevanja ipd.) in pripomocke (npr. racunalnik, brajev stroj,
zvocCne igrace, opticne pripomocke). Prav tako tiflopedagog
zagotavlja podporo strokovnjakom v vrtcih in Solah ter starSem
(4,18). Vse omenjeno ter tudi vrsto izobraZevalnega programa in
Stevilo ur dodatne strokovne pomoci na teden zagotavlja z odlo¢bo



o usmeritvi, ki jo za osnovne in srednje $ole na podlagi strokovnega
mnenja Komisije za usmerjanje otrok s posebnimi potrebami

izda Zavod RS za Solstvo (2), v predSolskem obdobju pa na osnovi
zapisnika tima razvojne ambulante (ki ne vkljucuje tiflopedagoga) z
vkljuéenim centrom za zgodnjo obravnavo (3).

Za sprozenje teh postopkov starsi potrebujejo tudi tiflopedagosko
oceno. Otroci nato na osnovi omenjenih dokumentov lahko
pridobijo do 5 ur pomoci tedensko, od tega eno uro svetovalnih
storitev. Tiflopedagoge v vzgoji in izobraZevanju nato na terenu
zagotavlja Center IRIS.

Potreba po poglobljeni oceni zaradi tranzicije

Tranzicija je proces, s katerim otroka s slepoto in slabovidnostjo
pripravljamo na samostojno Zivljenje, in nikakor ne sme biti
prepuséena naklju¢ju. Gre za prehod z razli¢nih ravni vzgoje in
izobraZevanja in na trg dela ter mora biti pri osebah s slepoto

in slabovidnostjo skrbno nacrtovan in individualen. To zahteva
kakovostno oceno, ki je podlaga obravnay, ki so namenjene
usvajanju dodatnih spretnosti, vescin in znanj, nujnih za uspesen
prehod teh obdobij (19,20).

Potreba po poglobljeni oceni za otroke, ki so v posebnih programih
vzgoje in izobraZevanja, ali za otroke, ki (Se) ne obiskujejo vrtca
Otrokom, ki so vkljuceni v specialne zavode oz. centre in

obiskujejo posebni program vzgoje in izobrazevanja (otroci

s tezjo in tezko motnjo v dusevnem razvoju, otroci s tezjimi
kombiniranimi teZzavami), po trenutno veljavni zakonodaji ne
pripada tiflopedagoska dodatna strokovna pomoc. Kljub temu pa



usmeritve glede vidnega funkcioniranja, celostnega delovanja in s
tem povezanih aktivnosti, ki spodbujajo razvoj, potrebujejo njihovi
starsi in ucitelji. Za svetovanje in usmerjanje kot tudi za obravnavo
je nujna tiflopedagoska ocena.

Posebno pozornost moramo nameniti otrokom, ki zaradi starosti ali
drugih razlogov ne obiskujejo vrtca. Sistem vzgoje in izobraZevanja
jim sistemsko ne zagotavlja tiflopedagoga, razvojne ambulante z
vklju€enimi centri za zgodnjo obravnavo pa v svojih timih nimajo
tiflopedagogov. Zato je nujno, da jih obravnavamo tudi v sklopu
NC CRSS, tako v smislu ocene kot tudi obravnav s poudarkom na
svetovanju in delu z druZino.

Potreba po poglobljeni oceni za otroke, ki po definiciji slepote in
slabovidnosti ne sodijo v skupino otrok s slepoto in slabovidnostjo
Na obravnave prihajajo tudi otroci in mladostniki, ki jih trenutna
definicija slepote in slabovidnosti ne omenja. Na eni strani so to
(navadno po 6. letu) otroci in mladostniki, ki imajo slabso vidno
ostrino ali omejeno vidno polje, a ne dosegajo praga definicije. V
vsakodnevnem Zivljenju in Solanju pa za doseganje potencialov
vendarle potrebujejo dolo¢ene, navadno minimalne prilagoditve.
Na drugi strani gre za otroke, ki v zgodnjem otroStvu in v asu
razvoja vida do neke mere odstopajo od normalnega stanja, a
bodo z ustrezno zgodnjo tiflopedagosko obravnavo (najverjetneje)
verjetno uspeli preseci kategorizacijo v skupino oseb s slepoto in
slabovidnostjo.

Tem otrokom sistem vzgoje in izobrazevanja ne zagotavlja dodatne
strokovne pomoci tiflopedagoga, ker po definiciji ne sodijo v
skupino oseb s slepoto in slabovidnostjo ali cerebralno okvaro



vida. Kljub veljavni zakonodaji na podro¢ju zgodnje obravnave, ki
bi pokrila t. i. otroke z rizicnimi dejavniki, pa v sistemu zdravstva
razvojne ambulante z vklju¢enimi centri za zgodnjo obravnavo v
timih nimajo tiflopedagoga.

V oba namena izdelamo oceno ter glede na potrebe in ugotovitve
pripravimo nacrt obravnave. TeZave se pojavijo na primer, ker
osnovnoS$olcem, ki bi potrebovali zgolj nekoliko vedji tisk ali
prilagoditve slike na tabli, Sole tega zaradi odsotnosti zakonodajne
podlage niso dolZzne zagotoviti.

Tiflopedagoska ocena in dejavniki

Zavedati se moramo, da imajo otroci s slepoto in slabovidnostjo
omejitve predvsem pri u¢enju s posnemanjem in opazovanjem,
dostopanju do (vidnih) informacij v okolju in gibanju ter primanijkljaj
glede koli¢ine in raznolikosti izkusenj (18,21).

Za razliko od medicinskega vidika se tiflopedagogi opiramo na
funkcionalni vidik, torej na delovanje posameznika s slepoto in
slabovidnostjo v vsakodnevnem Zivljenju (kako bo deloval, izkoriscal
ostanke vida ipd.). Funkcionalni vidik predpostavlja, da je celostno
delovanje posameznika z izgubo vida odvisno od prepleta Stevilnih
dejavnikov, ki jih upostevamo tako pri ocenjevanju in nac¢rtovanju,
kot tudi pri nadaljnjih tiflopedagoskih obravnavah. Dejavnike lahko
razdelimo na tri podrocja: i) dejavniki, ki izhajajo iz substrukture
izgube vida (stopnja izgube vida, vrsta izgube vida, napoved izida);
ii) dejavniki, ki izhajajo iz znacilnosti osebe (motivacija, kognitivno
stanje, zdravstveno stanje, pridruZzene tezave, stopnja samostojnosti
na rehabilitacijskih podrocjih); iii) dejavniki okolja (okoljski dejavniki,



prilagoditve v okolju, vpliv druZine, staliS¢a osebe in drugih glede
slepote in slabovidnosti itd.) (22,23,24,25,26,27).

Celostno oceno funkcioniranja otroka lahko doseZzemo zgolj z
multidisciplinarno obravnavo razli¢nih strokovnjakov (tim NC CRSS
in drugi deleZniki), kar je razvidno tudi iz omenjenih dejavnikov.

V ta namen imamo poleg skupne prve timske obravnave otroka

ali mladostnika tudi tedenske notranje timske posvete ter timske
posvete z zunanjimi ustanovami in strokovnjaki. Tiflopedagosko
oceno sicer izvajamo na razli¢ne nacine (opazovanje, intervjuji,
ocenjevalne lestvice, dokumentacija itd.), tako z otrokom, kot tudi s
starsi in ucitelji, ter v razli¢nih okoljih (NC CRSS, dom, 3ola itd.).

Ne glede na vrsto ali stopnjo tezav z vidom, pridruzene tezave in
ostale dejavnike mora biti kakovostna celovita ocena podlaga za
nacrtovanje oziroma podlaga za zagotavljanje najboljSega moZnega
programa obravnav (intervencij) za vsakega posameznika in njegovo
druZino (15,17).

Podro¢ja tiflopedagoske ocene

V grobem in za lazje razumevanje tiflopedagosko oceno razdelimo
na oceno funkcionalnega vida in ostalih ¢util ter na oceno razvojnih
podrodij (do 6. leta starosti) oz. rehabilitacijskih podrocij (po 6. letu
starosti). V praksi gre za nenehen preplet ob upostevanju omenjenih
dejavnikov. Podrocja ocene so tudi podrocja obravnav oziroma dela
tiflopedagoga.

Ocena funkcionalnega vida in ostalih cutil
Vidne funkcije pojasnijo, kako deluje oko in osnovni vidni sistem. Gre
za klini¢ne preiskave, ki so domena oftalmoloske stroke, npr. vidna



ostrina, vidno polje, kontrastna obcutljivost, obcutljivost na svetlobo,
barvni vid, globinski vid, okulomotorna kontrola, akomodacija,
konvergenca, fiksacija itd. Z oceno funkcionalnega vida, ki je
vecinoma v pristojnosti tiflopedagogov, merimo oz. opazujemo ob
(¢imbolj standardiziranih) vsakodnevnih aktivnostih, ob upostevanju
celotnega posameznika in vplivu razlicnih spremenljivk ter v razli¢nih
pogojih oziroma okoljih, delovanje posameznika. Odraza lahko

tudi nevizualne dejavnike ali upoSteva omenjene druge dejavnike
(23,25,26,27,28).

Torej, z oceno funkcionalnega vida obrazloZimo posameznikovo
delovanje v vsakodnevnem Zivljenju: kako se bo gibal in prepoznaval
obraze, ali bo za branje uporabljal brajico ali povecan tisk, ali bo bral
napise na avtobusu, uporabljal Stedilnik, se udejstvoval v prostocasnih
aktivnostih ipd. Pomaga nam pri dolocanju pogojev kjer lahko
posameznik najbolje izkoris¢a ostanke vida in druga Cutila (osvetlitev,
kontrasti, preprecevanje bles¢anja itd.) (23,25,26,27,28,29,30).

Pri mlajsih otrocih moramo glede na njihovo starost upostevati tudi
mejnike razvoja vida, sledenje predmetu, vzpostavljanje o¢esnega
stika, igro z rokami, prijemanje predmeta, koordinacijo oko-roka in
pri¢akovano vidno ostrino za doloceno starost.

Zato je Se toliko bolj pomembno, da smo s programom celovite
rehabilitacije slepih in slabovidnih na Ocesni kliniki v NC CRSS uspeli
oblikovati tim strokovnjakov, v katerem lahko vsakdo prispeva svoj
deléek k celostnemu razumevanju otroka.

Ce otrok nima ostankov vida, ocenjujemo uporabo ostalih &util.
Nadaljnje obravnave naravnamo na urjenje tipa, sluha, propriocepcije
itd. (31,32,33,34). Vsekakor pa ostala ¢utila sorazmerno razvijamo



tudi v primeru ostankov vida oziroma dejavnosti naravnamo tako, da
so usmerjene v razli¢ne cilje.

Ocena razvojnih podrocij do 6. leta starosti in nacrtovanje

Otroke do 6. leta starosti ocenjujemo glede na razvojna podrodja.
Temu sluZijo ocenjevalne lestvice (npr. Oregon Project, Learning
Media Assessment), ki so prilagojene za uporabo pri otrocih s slepoto
in slabovidnostjo z dodatnimi motnjami ali brez njih. Pri ocenjevanju
poudarjamo naslednja razvojna podrocja (31,35):

- kognitivni razvoj,

- govorno-jezikovni razvoj,

- kompenzatorne vescine,

- razvoj vida,

- vsakodnevne vescine,

- socialne vescine,

- fino motoriko,

- grobo motoriko.

Rezultati nam pomagajo pri nacrtovanju ciljev in merjenju napredka.
Na podlagi ocene dolo¢imo otrokova mocna razvojna podrodja,
opredelimo aktivnosti in prilagoditve ter opredelimo pripomocke

za razvoj Sibkejsih. Z aktivnostmi opremimo tudi starSe. Pomembno
je, da pri izbiri aktivnosti in materialov upoStevamo oceno
funkcionalnega vida. Koristno je, da predlagane aktivnosti vklju¢imo
v vsakdan, torej v obstojece druzinske rutine doma in v vrtcu, ter v
obravnavo pri drugih strokovnjakih (36).



Ocena rehabilitacijskih podrocij

Pri otrocih po 6. letu starosti in pri odraslih poleg ocene
funkcionalnega vida in ostalih ¢util ocenjujemo stopnjo samostojnosti
in stopnjo obvladovanja dolocenih spretnosti, ves¢in in znanj na
devetih rehabilitacijskih podrog¢jih (18,37). Ze na prvem srecanju
opravimo grobo oceno vseh podrocij in ob izkazanih odstopanjih
oceno na teh podrodjih dodatno poglobimo. Rehabilitacijska podrocja
so tudi bistvo tiflopedagoskih obravnav, kar pomeni, da zajemajo
tista znanja in spretnosti, ki jih poucuje tiflopedagog ter posamezniku
omogocajo premagovanje ovir zaradi slepote ali slabovidnosti. V
nadaljnjem slikovnem in tabelari¢cnem prikazu in razlagah podrocja
obravnavamo loc¢eno, ¢eprav se v vsakodnevnem Zivljenju skorajda
vedno prepletajo, prekrivajo in dopolnjujejo.

REHABILITACIISKA
PODROCIA
Slika 1:
Rehabilitacijska
podrocja (Povzeto
po Perkins School
for the Blind —

ECC).



V Tabeli 1 prikazujemo osnovne komponente posameznih
rehabilitacijskih podrocij.

Tabela 1: Rehabilitacijska podrocja oz. specialna znanja.

KOMPENZATORNE SPRETNOSTI (vkljuéno s komunikacijskimi
tehnikami)

Obsegajo spretnosti dostopa do informacij, zmoznost komuniciranja
in opismenjevanje/pismenost. Podrocje zajema razvoj konceptov,
prostorskih predstay, izbiro in poucevanje komunikacijskih tehnik
(povecan tisk, brajica), spretnosti govorjenja in poslusanja,
organizacijske spretnosti itd. Pri poucevanju teh vescin za otroke

s slepoto in slabovidnostjo gre za Sirok nabor konceptov, znanj in
spretnosti, ki omogocajo dostop do Solskih, akademskih in drugih
vsebin (38,39).

ORIENTACIJA IN MOBILNOST

Podrocje vkljucuje koncepte, metode in tehnike, ki omogocajo,

da se lahko otrok s slepoto in slabovidnostjo samostojno, varno in
ucinkovito giblje. Tiflopedagogi poucujejo metode samostojnega
gibanja brez pripomockov, metodo videcega vodi¢a, metodo bele
palice in razliéne nadgradnje (pes vodi¢, raba tehnologije). Podrocje
prinasa veliko socialnih, fizicnih in psiholoskih koristi (40,41).

SOCIALNE SPRETNOSTI

Podrocje se mocno vpenja v vse Zivljenjske aktivnosti oziroma na

vsa druga rehabilitacijska podrocja. Vecino ucenja socialnih vescin
otroci brez teZav z vidom usvojijo spontano, torej s posnemanjem in
opazovanjem drugih in v veliki vecini preko vida. Zato mora biti u¢enje



socialnih spretnosti pri otrocih in mladostnikih skrbno nacrtovano.
Podrocje obsega primerno govorico telesa (neverbalno komunikacijo,
npr. vzdrzevanje ocesnega stika), socialno komunikacijo (npr. izrazanje
potreb, Zelja, primerno odzivanje na pozitivne in negativne povratne
informacije), ves¢ine bontona, razvoj partnerstey, prijateljstev, spolna
vzgoja, samozavedanje, Custva itd. (42,43).

PROSTOCASNE IN REKREACIJSKE DEJAVNOSTI

Podrocje zajema znanje, vedenja in spretnosti, ki otrokom z izgubo
vida omogocajo sodelovanje v telesnih in mentalnih rekreacijskih

in prostoc¢asnih aktivnostih. Videci vrstniki vec¢ino teh aktivnosti
izbirajo na podlagi vidnega opazovanja in preizku$anja. Otrokom

z izgubo vida moramo nacrtno zagotoviti izkusnje tudi na tem
podrocju. Podrocje obsega igro, telesno aktivnost, skrb za zdravje in
kondicijo, individualni in skupinski Sport, vklju¢evanje in organizacijo
prostocasnih dejavnosti in hobijev. Te aktivnosti pomemben del
odrascanja vsakega posameznika, bogatijo Zivljenje ter nudijo
priloznosti za sprostitev, uzZivanje in socialne interakcije zunaj Sole,
zato je pomembno, da jih spoznajo, preizkusijo in se naucijo izvajanja
Vv povezavi s svojimi interesi in zmoznostmi (22,44,45).

VSAKODNEVNE AKTIVNOSTI

Podrocje obsega aktivnosti, ki so potrebne, da lahko posameznik

v Zivljenju poskrbi zase, za svojo druZino in dom ter Zivi ¢im bolj
samostojno in neodvisno. VkljuCuje spretnosti in vescine osebne
nege, prehranjevanja, priprave hrane, oblaenja, ravnanja z oblacili,
upravljanja s financami, organizacije, vzdrZevanja gospodinjstva,

skrbi za zdravje itd. Videci vrstniki ogromno teh aktivnosti usvojijo
z opazovanjem, igro vlog in sodelovanjem pri njihovem izvajanju.



Otroke in starSe moramo spodbujati, da posamezniku vsakodnevno
ponudijo ¢im vec priloZnosti za u¢enje in tudi izkusenj na tem
podrocju (46,47).

OPOLNOMOCENIJE (samozagovornistvo)

Podrocje se nanasa predvsem na posameznikovo pravico, da

se svobodno odloa. Izrednega pomena je, da otroci s slepoto

in slabovidnostjo usvojijo spretnosti, ki omogocajo ucinkovito
samozagovornistvo, da zmorejo na ustrezen nacin sporocati svoje
Zelje in potrebe ter da izbirajo odlocitve glede svoje prihodnosti.
Pomeni, da morajo poznati sebe, ter obvladovati vescine reSevanja
problemov, postavljanja ciljev, odlo¢anja, zagovarjanja lastnih potreb,
pridobivanja in zavra¢anja pomoci (48).

Da nenazadnje aktivno sodelujejo v procesu rehabilitacije.

ZAPOSLITVENE VESCINE

Da lahko oseba s slepoto in slabovidnostjo izbere poklic ter pridobi

in vzdrzuje zaposlitev, mora imeti znanja, spretnosti in vescine ostalih
rehabilitacijskih podrocij.

V sklopu tega podrocja otroci in mladostniki potrebujejo predvsem
konkretne, neposredne izkusnje z delom/zaposlitvijo in nalogami

ter odgovornostmi, ki jih delo prinasa. Podrocje zajema Sirok

nabor spretnosti, med drugim zavedanje in pridobivanje informacij
glede delovnih mest in poklicev, delovne navade, nacine iskanja in
vzdrZevanja zaposlitve, raziskovanje poklicnih moznosti itd. (20,49).

SENZORNE SPRETNOSTI

Gre za nacin, kako posameznik sprejema, prenasa in tolmaci
informacije o ljudeh, predmetih, dogodkih in okoljih z uporabo vseh



senzornih sistemov. Nanasa se na uporabo vida, sluha, tipa, okusa,
vonja, propriocepcije in vestibularnega sistema glede na razvojne faze
in tudi kasneje v Zivljenju (34).

POMOZNA IN PODPORNA TEHNOLOGIJA (IKT)

Uc&inkovita raba tehnologije (od enostavnih do kompleksnih
elektronskih pripomockov, opreme, programskih sistemov) otrokom
in mladostnikom omogoca predvsem pridobivanje in izmenjavo
informacij, saj v osnovi zagotavlja pretvorbo vidnih informacij v
povecan tisk, brajico ali zvo¢no obliko. Hitro razvijajoce se podrocje
posega na vsa ostala rehabilitacijska podrocja. Otroke in mladostnike
moramo nauciti rabe tehnologije v najsirSem smislu (50).

Ocenjevanje cerebralne okvare vida

Pri otrocih s cerebralno okvaro vida je zelo pomembno timsko

ocenjevanje. Cerebralna okvara vida se namre¢ lahko kaze tudi

slabso vidno ostrino, tezavami z barvnim vidom, slabSo kontrastno

obcutljivostjo, izpadi v vidnem polju, teZavami pri prepoznavanju

obrazov in z vidnim spominom, teZavami pri nadzoru gibanja oci,

akomodaciji, orientaciji v prostoru itd. Tiflopedagosko ocenjevanje se

naslanja predvsem na tipi¢ne znacilnosti in vedenja, ki so prisotna pri

otrocih s cerebralno okvaro vida (7,11,12,51):

1) preferenca dolocene barve (otrok vedno zazna igrace rdece
barve);

2) opazovanje predmetov/stvari v gibanju (otrok lazje zazna
predmete, ki se premikajo);

3) latenca pri opazovanju;



4) preference vidnega polja (otrok zagleda igraco, ki pride z leve
strani in ne z desne);

5) tezave z vidno nasi¢enostjo in kompleksnostjo (otrok lazje bere
besedila, ki v ozadju nimajo slikovnega gradiva, ali s prekrivanjem
ostalih vrstic);

6) strmenje v svetlobo in nenamensko strmenije;

7) teZave pri gledanju na daljavo (otrok ne kaZze zanimanja za
oddaljene predmete);

8) netipi¢ni vidni refleksi ali njihova odsotnost;

9) tezave z vidnimi novostmi;

10) teZave z vidno koordinacijo ali njena odsotnost.

Izraznost cerebralne okvare vida je lahko prisotna v razlicnih
kombinacijah in na kontinuumu stopnje izrazenosti. Z ocenjevanjem
Zelimo pripraviti nacrt dejavnosti, pri cemer izhajamo iz otrokovih
potreb, ter poskrbeti za ucenje strategij za premagovanje izzivov in
vpeljavo prilagoditev v Solsko in drugo okolje.

NACRTOVANJE OBRAVNAYV - INDIVIDULIZIRAN REHABILITACIJSKI
NACRT

Na podlagi ocen ter v sodelovanju z otrokom, mladostnikom, starsi
in morebitnimi drugimi strokovnjaki tima NC CRSS za vsakega
posameznika oblikujemo rehabilitacijski nacrt, ki podaja cilje, ki jih
Zelimo doseci.

Komu je namenjeno tiflopedagosko porocilo
Vsaki poglobljeni oceni sledi zapis tiflopedagoskega porocila.
Porocilo je oblikovano tako, da je v pomoc vsem, ki ga potrebujejo,



torej uciteljem, starSem, mobilnim tiflopedagogom in drugim
strokovnjakom. Poleg ocene obicajno vkljucuje tudi predlog
prilagoditev in aktivnosti okvirni nacrt dela.

NADALJNJE TIFLOPEDAGOSKE OBRAVNAVE IN MERJENJE
NAPREDKA

Tiflopedagoske obravnave potekajo v skladu z rehabilitacijskim
nacrtom ter vsebujejo urjenje spretnosti na razvojnih podrocjih
oziroma rehabilitacijskih podrocjih in sprotno ocenjevanje

in prilagajanje rehabilitacijskega nacrta otrokovemu ali
mladostnikovemu napredku, spremembi stanja in potreb ter
motivaciji. Tako otrokov napredek merimo hkrati ob izvajanju
obravnav in/ali po daljsih ¢asovnih obdobjih (npr. enkrat na leto).
Obravnave vkljucujejo sodelovanje s starsi, vzgojitelji in ucitelji ter
povezovanje s ¢lani tima NC CRSS in drugimi strokovnimi dejavnostmi
Ocesne klinike pa tudi z ustanovami, kot so razvojne ambulante,
Center IRIS, URI SOCA in drugi centri za otroke s posebnimi potrebami
(npr. CIRIUS Kamnik, Zavod za gluhe in naglusne itd.). Prednost
programa je, da lahko obravnave potekajo v prostorih NC CRSS
(senzorna soba, poligon, IKT prostor itd.) ali na terenu (vrtec, $ola,
dom itd.), kar je odvisno od potreb in drugih dejavnikov. Pri vecini
obravnav spodbujamo sodelovanje in prikaz starsem.

Prav tako dvakrat na leto starSem otrok in mladostnikov ponujamo
izobrazevalne delavnice ob sodelovanju psihologinj in tiflopedagoginj.
Predvsem Zelimo spodbuditi povezovanje med samimi starsi oziroma
druZinami.



Ni nujno, da se bo vsak otrok udelezeval nadaljnjih obravnav.
Predvsem v primerih, ko imajo zagotovljeno dodatno strokovno
pomoc tiflopedagoga v sistemu vzgoje in izobraZevanja, nadaljnje
obravnave niso potrebne ali pa so zgolj periodic¢ne (npr. enkrat na
leto). Trajanje obravnav sicer ni omejeno in ga prilagajamo potrebam
otroka in mladostnika.

VLOGA DRUZINE

Tiflopedagoska obravnava v NC CRSS na vsakem koraku — pri
ocenjevanju, nacrtovanju, obravnavah, delu na terenu in delavnicah
za starSe — vkljucuje tudi druzinske clane.

Pomembno je, da ¢lani tima prisluhnemo starSem, da razumemo
njihove potrebe ter da upostevamo njihove vrednote, stalis¢a in
vire. S starSi moramo vzpostaviti vzajemen odnos in partnersko
sodelovanje. Vzpostavljanje partnerskega sodelovanja je vstopna
ocena, kar pomeni, da Ze med pridobivanjem podatkov hkrati tudi
posredujemo podatke v smislu otrokovih zmoZnosti in priloZznosti za
ucenje.

Med ocenjevanjem torej starSem pojasnimo vse o otrokovih
zmoznostih, njegovih kompenzatornih strategijah in morebitnih
prilagoditvah ter jim prikazemo nacine dela z otrokom. Povemo in
prikazemo jim, kako ga spremljamo v neznanih okoljih, s katerimi
aktivnostmi spodbujamo uporabo ostankov vida oz. razvoj vida in
kako ga po korakih u¢imo npr. kuhanja.

Podpora s strani druzinskih ¢lanov je klju¢na za otrokovo ali
mladostnikovo prilagajanje na izgubo vida. Rezultati raziskav kaZejo,
da custvena in instrumentalna podpora otroka ali mladostnika



varujeta pred stisko in drugimi negativnimi vplivi. Pomembno je, da
so starsi aktivno vkljuceni v obravnave (18,36,52).

Zato je bistveno, da druZino prepoznamo kot dragocen vir, saj

zgolj ena tiflopedagoska obravnava na 14 dni ne omogoca hitrega,
kakovostnega doseganja ciljev brez pomoci starsey, ki lahko znanja,
spretnosti, vescine urijo med vsakodnevnimi aktivnostmi v domacem
okolju. Jurisi¢ (36) pravi, da moramo aktivnosti vnesti v Ze obstojece
druZinske rutine.

ZAKLJUCEK

Tiflopedagoska obravnava otrok in mladostnikov z izgubo vida se
lahko razlikuje v vseh korakih, tj. ocenjevanju, nacrtovanju, izvedbi
obravnav in evalvaciji ter glede na potrebe in druge dejavnike. Pa
vendar je konc¢ni cilj enak — otroka, mladostnika in njegovo druZino
ter druge pomembne deleznike (vrtce, Sole, druge strokovnjake)
opolnomociti v toliksni meri, da lahko slepoto oz. slabovidnost

z znanji, spretnostmi in ves¢inami vsakodnevno premagujejo in

oz. rehabilitacije, ki je ¢im vecja stopnja samostojnosti in
neodvisnosti ter kakovost Zivljenja. Tiflopedagoska obravnava z
otroki in mladostniki ni namenjena le reSevanju trenutnih izzivoy,
ampak tlakuje pot za moZnosti in priloZznosti v prihnodnosti. V okviru
tiflopedagoske obravnave se tako osredoto¢amo na mocna podrocja
otroka in mladostnika ter njegove druZine za laZje premagovanje
posledic izgube vida. Pomembno je, da se zavedamo, da so otroci
najprej osebe s potrebami, Zeljami in cilji ter raznolikimi zmoZnostmi,
Sele nato pa osebe s slepoto in slabovidnostjo.

Vse to lahko doseZzemo izkljuéno s sodelovanjem — z otrokom, starsi,



strokovnjaki in predvsem v izhodis¢ni tocki znotraj tima Nacionalnega
centra za celovito rehabilitacijo slepih in slabovidnih. Le tako lahko
otroka pogledamo in obravnavamo celostno.
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VLOGA TIFLOPEDAGOGA V VZGOII IN
IZOBRAZEVANJU TER PRIDOBIVANIE
TIFLOPEDAGOSKE DODATNE STROKOVNE
POMOCI

Ana Mohorko, Janja Hrastovsek
Center za izobraZevanje, rehabilitacijo, inkluzijo in svetovanje za
slepe in slabovidne

1IZVLECEK

Ucenci s slepoto, slabovidnostjo ali drugo okvaro vidne funkcije so
v veliki vecini vkljuéeni v inkluzivno obliko vzgoje in izobraZevanja.
Zaradi odsotnosti ali delne odsotnosti vida je potrebno uéni proces
in okolje ustrezno prilagoditi, opolnomociti pedagosko osebje in s
skupnimi mo¢mi stremeti k aktivni udelezbi ucencev in njihovemu
celostnemu razvoju. V prispevku se osredoto¢amo na strokovno
podporo tiflopedagoga, ki svoje delo opravlja v mobilni sluzbi na
podrocdju vzgoje in izobrazevanja. Ucenci s slepoto, slabovidnostjo
ali drugo okvaro vidne funkcije so upravi¢eni do tiflopedagoske
obravnave, Ce je sproZen postopek o usmerjanju otrok s posebnimi
potrebami in s tem doloceno Stevilo ur dodatne strokovne pomodi.
Poucevanje ucenca z odlo¢bo o usmerjanju se osredotoca na
podrocja razsirjenega u¢nega nacrta. Tiflopedagog nudi podporo
vsem, ki so vkljuceni v proces vzgoje in izobrazevanja — u¢encem,
pedagoskemu osebju, starSem in vrstnikom. Osrednja drzavna
ustanova za uc€ence z okvaro vida, ki jih obravnava tam zaposlenl



tiflopedagog, nudi moznost izposoje dolocenih prilagojenih gradiv in
pripomockov ter organizira razlicna srecanja za vzgojitelje, uitelje,
starSe in ucence z okvaro vida.

Kljucne besede: tiflopedagog, ucenci s slepoto, slabovidnostjo ali
cerebralno okvaro vida, usmerjanje, dodatna strokovna pomog,
razsirjen ucni nacrt.

uvoD

Tiflopedagog je ucitelj oseb s slepoto, slabovidnostjo ali cerebralno
okvaro vidal. V vzgoji in izobraZevanju izvaja dodatno strokovno
pomoc v okviru mobilne sluzbe za pomoc inkluziji. Tiflopedagoske
dodatne strokovne pomoci so po individualnem nacrtu pomoci
druZini ali po odloc¢bi o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami
delezni otroci, u¢enci in dijaki (v nadaljevanju: ucenci) s slepoto,
slabovidnostjo ali cerebralno okvaro vida. U¢enci potrebujejo
drugacen nacin poucevanja, saj moramo nadomestiti odsotnost ali
okrnjenost vida, ki je vecinski senzorni kanal ucenja. Tiflopedagog
ucence uci znanj in spretnosti, ki jim omogocajo dostop do

ucnih vsebin, ter tudi znanj in spretnosti, ki jim omogocajo vecjo
samostojnost v vsakodnevnem Zivljenju. Obravnava ucence iz
vseh programov vzgoje in izobraZevanja, ki imajo poleg slepote,

1 Po trenutno veljavni zakonodaji (3) se uporabljajo termini »slep
otrok«, »slaboviden otrok« in »otrok z okvaro vidne funkcije«. VV
prispevku kot bolj ustrezen zapis uporabljamo »otrok s slepoto«,
»otrok s slabovidnostjo« in »otrok s cerebralno okvaro vida (angl.
Cerebral Cortical Visual Impairment, CVI).



slabovidnosti ali cerebralne okvare vida lahko tudi dodatne motnje,
ter glede na individualne potrebe in zmoZnosti u¢encev prilagaja
izbiro ciljev. Cilje dolocijo v okviru t. i. razSirjenega u¢nega nacrta

na zacetku Solskega leta ter so oblikovani v sodelovanju s starsi in
uc¢encem glede na otrokovo starost in njegovo razvojno stopnjo.
Vzgojitelji in ucitelji potrebujejo usmeritve pri metodi¢no-didakti¢nih
nacinih poucevanja in potrebnih prilagoditvah, ki jih pridobijo preko
sprotnih nasvetov tiflopedagoga na terenu in na izobrazevanjih.
Tiflopedagog je most med osrednjo drzavno ustanovo — Centrom

za izobraZevanje, rehabilitacijo, inkluzijo in svetovanje za slepe in
slabovidne (Center IRIS) ter inkluzivno $olo, ki nudi moznost izposoje
in uporabe prilagojenih uc¢nih gradiv, prikazov, tipnih modelov,
specialnih pripomockov ter udelezbe na izobrazevanjih in seminarjih,
ki jih ustanova nudi vsako Solsko leto.

V nadaljevanju bomo podrobneje opredelili dodatno strokovno
pomoc in zakonska dolocila postopka pridobivanja tiflopedagoske
dodatne strokovne pomoci. Nazorno bomo predstavili viogo
tiflopedagoga pri poucevanju ucencev s slepoto, slabovidnostjo ali
cerebralno okvaro vida znotraj dodatne strokovne pomoci ter pri
podpori uciteljem, starSem in vrstnikom. Izluscili bomo dejavnosti

za podporo inkluziji, ki jih organizira Center IRIS za ucence s slepoto,
slabovidnostjo ali cerebralno okvaro vida, njihove vzgojitelje, ucitelje,
spremljevalce in starse.

OTROCI S POSEBNIMI POTREBAMI IN POSTOPEK USMERJANJA

V vzgoji in izobrazevanju je otrok s slepoto, slabovidnostjo ali
cerebralno okvaro vida del populacije otrok s posebnimi potrebami.
Na podlagi 14. ¢lena Zakona o celostni zgodnji obravnavi predsolskih



otrok s posebnimi potrebami (ZOPOPP) se otroci s posebnimi
potrebami lahko vkljucijo v program za predSolske otroke s
prilagojenim izvajanjem in z dodatno strokovno pomocjo ali v
prilagojene programe za predsolske otroke (1).

Po 12. ¢lenu Zakona o osnovni $oli so ucenci s posebnimi potrebami
tisti ucenci, ki potrebujejo prilagojeno izvajanje programov osnovne
Sole z dodatno strokovno pomocjo ali prilagojene programe
osnovne Sole oziroma posebni program vzgoje in izobrazevanja (2).
Ti u€enci so glede na vrsto in stopnjo primanjkljaja, ovire oziroma
motnje opredeljeni v zakonu, ki ureja usmerjanje otrok s posebnimi
potrebami — Zakon o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami
(ZUOPP-1) (3).

Dijaki s posebnimi potrebami se v srednjih Solah izobrazujejo v
izobrazevalnih programih s prilagojenim izvajanjem in dodatno
strokovno pomodjo, ki jih izvajajo redne srednje Sole, ali v prilagojenih
izobraZevalnih programih, ki jih izvajajo zavodi za vzgojo in
izobrazevanje otrok in mladostnikov s posebnimi potrebami (4).
Usmerjanje otrok, mladoletnikov in polnoletnih oseb s posebnimi
vzgojno-izobrazevalnimi potrebami (v nadaljevanju: otroci s
posebnimi potrebami) v programe vzgoje in izobrazevanja poteka

na podlagi Zakona o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami
(ZUOPP-1), podzakonskih aktov s podroc¢ja usmerjanja otrok s
posebnimi potrebami in Zakona o sploSnem upravnem postopku
(3,5).

Usmerjanje je torej namenjeno otrokom s posebnimi potrebami, ki
za uspesno vkljuevanje v proces vzgoje in izobrazevanja potrebujejo
ustrezne programe vzgoje in izobraZevanja ter zagotavljanje razli¢nih
nacinov in oblik pomodi (6).



Zahtevo za uvedbo postopka usmerjanja navadno podajo starsi oz.
otrokovi zakoniti zastopniki, lahko tudi vzgojno-izobrazevalni oz.
socialno-varstveni zavod (pravna oseba) ali zase oseba, starejsa od
15 let. Ce je otrok oz. mladostnik polnoleten, vlogo vloZi sam zase.
Priloziti moramo Se zdravnisko dokumentacijo, porocilo vrtca, Sole
ali zavoda o otroku ter druga porocila strokovnjakov. Zahtevani
obrazci so dostopni na spletni strani ZRSS pod zavihkom Obrazci za
usmerjanje otrok s posebnimi potrebami (7).

Na podlagi 23. ¢lena Zakona o usmerjanju otrok s posebnimi za
usmeritev v ustrezni program ter opredelitev vrste in stopnje
primanjkljajev, ovir oz. motenj otrok s posebnimi potrebami skrbi
Komisija za usmerjanje otrok s posebnimi potrebami prve stopnje
(KUOPP). KUOPP je kolegijski izvedenski organ, ki v postopku
usmerjanja otroka s posebnimi potrebami pripravi strokovno
mnenje. Svetovalec na Zavodu Republike Slovenije za Solstvo pridobi
razpoloZljivo strokovno dokumentacijo, jo pregleda ter KUOPP
zaprosi, da pripravi strokovno mnenje. Ce na podlagi obstojece
dokumentacije ni mogoce pripraviti strokovnega porocila, se opravijo
dodatne storitve (pregled otroka, pogovor z otrokom oz. starsi,
predstavniki strokovnih ustanov). Namen pregleda otroka v procesu
usmerjanja je ocenjevanje otrokovih vzgojno-izobrazevalnih potreb
ter ne opravljanje diagnosti¢nih preiskav in postavljanje diagnoze (8).
V komisijo za usmerjanje otrok v skupino otrok s slepoto,
slabovidnostjo ali cerebralno okvaro vida so vkljuéeni psiholog,
pediater, oftalmolog in tiflopedagog.



Programi usmeritev

Podrocje predsolske vzgoje pokriva Zakon o celostni zgodnji
obravnavi predsolskih otrok s posebnimi potrebami (ZOPOPP).
Predsolske otroke s prepoznanimi posebnimi potrebami opredeli
multidisciplinarni tim za zgodnjo obravnavo, ki izdela individualni
nacrt pomoci druzini, ki je podlaga za izbiro ustreznega programa, tj.
i) program za predsolske otroke s prilagojenim izvajanjem in dodatno
strokovno pomocjo ter ii) prilagojen program za predsolske otroke.

Za osnovnosolsko izobraZevanje Zakon o usmerjanju otrok s
posebnimi potrebami (ZOUOPP-1) razlikuje naslednje programe
usmeritve: i) izobrazevalni program s prilagojenim izvajanjem in
dodatno strokovno pomocdjo, ii) prilagojen izobrazevalni program z
enakovrednim izobrazbenim standardom, iii) prilagojen izobrazevalni
program z nizjim izobrazbenim standardom, iv) poseben program
vzgoje in izobrazevanja (3).

Na ravni srednjeSolskega izobraZevanja so predvideni programi: i)
program nizjega poklicnega izobraZevanja, ii) program srednjega
poklicnega izobrazevanja, iii) program srednjega strokovnega
izobraZevanja, iv) program poklicno-tehnisSkega izobrazevanja, v)
prilagojen izobraZzevalni program z enakovrednim izobrazbenim
standardom in vi) gimnazijski program (3).

Merila za opredelitev v skupino slep otrok, slaboviden otrok ali
otrok z okvaro vidne funkcije

Na podlagi dokumenta Kriteriji za opredelitev vrste in stopnje
primanjkljajev, ovir oz. motenj otrok s posebnimi potrebamise v
skupino slabovidnih otrok uvrsca otrok, ki ima ostrino vida od 0,05



do 0,3 ali zozeno vidno polje v vseh meridianih nad 10 do vklju¢no
20 stopinj okrog fiksacijske tocke ne glede na ostrino vida. V skupini
slabovidnih otrok razlikujemo zmerno slabovidnega otroka (vidna
ostrina 0,1-0,3) in tezko slabovidnega otroka (od 0,05 do manj kot
0,1 ali zoZeno vidno polje nad 10 stopinj do vklju¢no 20 stopinj okrog
fiksacijske tocke ne glede na vidno ostrino). V skupino slepih otrok se
uvrsca otrok z vidno ostrino manj kot 0,05 ali zoZenim vidnim poljem
na 10 stopinj ali manj okrog fiksacijske tocke ne glede na vidno polje.
V skupini slepih otrok razlikujemo kategorijo i) slep otrok z ostankom
vida (vidna ostrina 0,02 do manj kot 0,05 ali zoZeno vidno polje

nad 5 stopinj do vklju¢no 10 stopinj okrog fiksacijske toc¢ke ne glede
na vidno ostrino); ii) slep otrok z minimalnim ostankom vida (vidna
ostrina od projekcije svetlobe do manj kot 0,02 ali zoZeno vidno
polje na 5 stopinj ali manj okrog fiksacijske tocke ne glede na vidno
ostrino); iii) popolnoma slep otrok (dojem svetlobe negativen ali
dojem svetlobe pozitiven z negativno projekcijo). V skupino otrok s
cerebralno okvaro vida (okvaro vidne funkcije), ki je posledica bolezni
in/ali delovanja osrednjega ZivCevja in je prisotna ob enostranski

ali obojestranski delno ali v celoti ohranjeni vidni ostrini in pri
enostransko ali obojestransko delno ali v celoti ohranjenem vidnem
polju, se uvrscéa otrok z izvidi objektivnih preiskav (npr. klini¢ne,
nevroradioloske, nevrofizioloske in druge) (9).

Dodatna strokovna pomoc (DSP)

Pravilnik o dodatni strokovni pomoci in fizi¢ni pomoci za otroke s
posebnimi potrebami (10) doloc¢a obseg, nacin in pogoje za izvajanje
dodatne strokovne pomoci ter merila za dodelitev fizicne pomoci
otrokom s posebnimi potrebami.



Dodatna strokovna pomoc vkljucuje dejavnosti za premagovanje
primanjkljajev, ovir oziroma motenj in uéno pomoc, ki poteka
individualno ali obasno v posebni skupini za otroke, ki so vkljuceni
v: i) program za predsolske otroke s prilagojenim izvajanjem in
dodatno strokovno pomocjo; ii) izobraZevalni program osnovne

Sole s prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomocjo

in iii) izobraZevalne programe poklicnega in strokovnega ter
sploSnega srednjega izobraZzevanja s prilagojenim izvajanjem in
dodatno strokovno pomocjo. Dodatna strokovna pomoc se lahko
iziemoma dodeli tudi otrokom z ve¢ motnjami, ki so usmerjeni v
prilagojen izobraZzevalni program in zaradi razli¢nih primanjkljajey,
ovir oziroma motenj potrebujejo tudi dodatno strokovno pomoc. V
posebnem programu lahko otrok pridobi dodatno strokovno pomoc
tiflopedagoga po specifiki, ki jo ureja Ministrstvo za Solstvo in Sport.
Dodatna strokovna pomoc se lahko izvaja kot pomoc za
premagovanje primanjkljajev, ovir oziroma motenj, kot svetovalna
storitev ali kot uéna pomoc.

Obseg, oblika in izvajalec dodatne strokovne pomoci je opredeljen v
odlocbi o usmeritvi, ki jo izda ZRSS na podlogi strokovnega mnenja
¢lanov komisije. Skupno Stevilo ur dodatne strokovne pomoci

ne sme presegati 5 ur tedensko, od tega mora biti vsaj ena ura
svetovalnih storitev. Slepim in slabovidnim otrokom ali otrokom z vec
motnjami se lahko skupno Stevilo ur dodatne strokovne pomoci za
premagovanje primanjkljajev, ovir oziroma motenj poveca praviloma
v prvem izobraZevalnem obdobju za najvec tri ure tedensko.
Dodatna strokovna pomoc za premagovanje primanjkljajev, ovir
oziroma motenj se torej lahko doloci: i) v programu za predsolske
otroke s prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomocjo



najvec dve uri tedensko; ii) v izobrazevalnem programu osnovne Sole
s prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomocjo najvec stiri
ure tedensko, razen za otroke s primanjkljaji na posameznih podrocjih
ucenja najvec dve uri tedensko; iii) v srednjesolskih izobrazevalnih
programih s prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomocjo
najvec dve uri tedensko.

Ura dodatne strokovne pomoci traja 45 minut in jo izvajajo strokovni
delavci, ki izpolnjujejo s predpisi dolocene pogoje. Dodatna strokovna
pomog, ki se izvaja kot pomoc za premagovanje primanjkljajey,

ovir oziroma motenj ali kot u¢na pomoc, se izvaja skupinsko ali
individualno na oddelku ali zunaj oddelka. Dodatna strokovna pomoc¢
se praviloma izvaja tedensko, lahko tudi v strnjeni obliki in obcasno.
Dodatna strokovna pomoc kot svetovalna storitev poteka v okviru
celostne obravnave otroka, ki je opredeljena v individualiziranem
programu.

lzvajalec dodatne strokovne pomoci slepim in slabovidnim otrokom,
ucencem in dijakom je tiflopedagog, ki delo opravlja v okviru mobilne
sluzbe Centra IRIS. Center IRIS je danes strokovni in podporni center
inkluziji, mobilna sluzba v tem Solskem letu pa pokriva 82 otrok v
predsSolskem obdobju, 162 u¢encev v osnovnih Solah, 37 dijakov in 11
otrok iz drugih ustanov, kar je skupaj 412,75 pedagoske ure dodatne
strokovne pomoci (11).

Prilagoditve

Ucenec je upravicen do prilagoditev, ki so zapisana v odlocbi, Sola
pa je dolzna ucencu zagotoviti dostop in izvajanje predpisanih
prilagoditev. Med tehni¢ne pripomocke, ki jih u¢enec lahko
uporablja med poukom, e so zapisani v odlo¢bi, sodijo: racunalnik



s prilagojeno programsko in strojno opremo za slepe in slabovidne,
opticni in elektronski pripomocki (ro¢na, elektronska lupa), brajev
pisalni stroj, brajeva vrstica, prilagojen kalkulator, folije za pozitivno
risanje, prilagojen geometrijski pribor, pisala, ki pus¢ajo mocnejso
sled, predloge tabelskega zapisa, jasne in razlo¢ne fotokopije v
povecavi ter ustrezno prilagojena ucna gradiva za ucence s slepoto,
slabovidnostjo ali cerebralno okvaro vida. Ce je navedeno v odlo¢bi,
mora Sola u¢encu zagotoviti stalno mesto v ucilnici, primerno
osvetlitev, mozZnost uporabe bralne mizice, dovolj prostora za
odlaganje pripomockov, orientacijske tocke ter oznacbe v garderobi in
jedilnici.

Tiflopedagog, ki prihaja na Solo in izvaja dodatno strokovno pomoc,
prilagoditve, zapisane v odlo¢bi smiselno predstavi in skrbi, da se
udejanjajo glede na funkcioniranje in potrebe otroka med Solskim
letom.

MOBILNA TIFLOPEDAGOSKA SLUZBA IN VLOGA TIFLOPEDAGOGA

Podpora u¢encem s slepoto, slabovidnostjo ali cerebralno okvaro
vida

Mobilna tiflopedagoska sluzba izvaja dodatno strokovno pomoc

in nudi podporo njihovim ucditeljem, starSem in vrstnikom pri
vklju€evanju v programe vzgoje in izobrazevanja, ki so v njihovi
bliznji okolici. Tiflopedagog na terenu obravnava populacijo, ki je v
vseh programih usmeritve, tj. od vzgojno-izobrazevalnih programov
enakovrednega in niZjega izobrazbenega standarda do posebnih
programov z namenom doseganja kakovostne inkluzivne prakse

in ¢im vecje aktivne vklju¢enosti, samostojnosti in neodvisnosti



ucencev. 36. ¢len Zakona o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami
(3) doloca, da mora mati¢ni vzgojno-izobrazevalni oziroma
socialnovarstveni zavod v roku 30 dni od dokon¢nosti odlocbe o
usmerjanju izdelati individualiziran program za otroka s posebnimi
potrebami. Tiflopedagog je ¢lan strokovne skupine in ima dodeljen
obseg ur dodatne strokovne pomoci za premagovanje otrokovih
primanjkljajev zaradi izgube vida. Za vsakega otroka v obravnavi na
zaCetku Solskega leta zapiSe izbrane cilje in oblike dela za posamezno
Solsko leto ter ¢asovno razporeditev ur DSP. Strokovna skupina

vsaj enkrat na Solsko leto individualiziran program evalvira in ga po
potrebi tudi spremeni.

Izbira ciljev tiflopedagoske obravnave izhaja iz celostne ocene otroka,
ki nakaZe na prednostna podrocja razsirjenega u¢nega nacrta, ki jih je
potrebno razvijati glede na otrokove potrebe.

Pomemben del nac¢rtovanja tiflopedagoskih obravnav je ocena
vidnega funkcioniranja, ki vkljucuje oceno: binokularne ostrine vida
na daljavo in na bliZzino, kontrastne obcutljivosti, barvnega vida,
globinskega vida, vidnega polja preko konfrontacijske metode,
polozaja oci in fiksacije, sodelovanja levega in desnega olesa, gibanja
ocesnih zrkel, podrocij vizualno zaznavnih, vizualno-motori¢nih in
vizualno-prostorskih vescin ter cerebralne okvare vida.

Poleg rezultatov meritev posameznih vidnih funkcij, ki so izrazeni

v Stevil¢nih ali kako drugace merljivih vrednostih, tiflopedagog v
porocilu poda Se opisno oceno ucinkovite uporabe ostankov vida v
razlicnih Zivljenjskih situacijah, ki se lahko pri osebah z enako oesno
diagnozo in tudi s kvantitativno enakimi parametri vidne funkcije
razlikuje, predlog razvijanja doloCenih specialnih znanj ter uporabe



prilagoditev in pripomockoy, ki bi jih u¢enec potreboval. Skupno
celostno oceno zapiSe v sodelovanju z drugimi strokovnimi profili,

ki sodelujejo v procesu vzgoje in izobraZevanja ucenca in ga dobro
poznajo.

Tiflopedagog glede na starost u¢enca, stopnjo okvare vida, uporabo
ostankov vida ter celostni razvoj u¢enca poucuje znanja in spretnosti
iz razSirjenega ucnega nacrta, ki jih posameznik potrebuje za
dostopanje do Solskih vsebin in samostojnost v vsakodnevnem
zivljenju. Uéenec s slepoto, slabovidnostjo ali cerebralno okvaro vida
lahko na primer potrebuje uéne ure o uporabi povecevalne lupe za

branje uc¢ne snovi in/ali spretnosti rezanja hrane z nozem.

Podrocja specialnih znanj ali razSirjenega u¢nega nacrta so:

e pomozna in podporna tehnologija: uenje uporabe pomoznih in
podpornih orodij (npr. brajeva vrstica s programsko opremo ali
elektronska lupa), ki omogocajo dostop do informacij iz okolice in
vsezivljenjskega ucenja;

e kompenzatorne spretnosti: ucenje spretnosti za dostop do
splosnega ucnega nacrta, kot je ucenje brajice, uporabe taktilnih
prikazov, zvo¢nih materialov;

¢ vsakodnevne dejavnosti: u¢enje vseh opravil dnevne rutine, ki
omogocajo veljo neodvisnost in samostojnost ucencev in njihov
prispevek k druZinski strukturi;

e trening senzornih spretnosti: u¢enje ucinkovite uporabe senzornih
informacij;

¢ orientacija in mobilnost: ucenje orientacije v okolju, v katerem
biva, ter varno in ¢imbolj samostojno mobilnost npr. z uporabo



bele palice, kot tudi pravilne tehnike spremljanja oseb s slepoto,
slabovidnostjo ali cerebralno okvaro vida;
¢ rekreacijske in prostocasne dejavnosti: raziskovanje moznosti
za udelezbo pri razlicnih aktivnostih z namenom izbire in
udejstvovanja na izbranem interesnem podrocju;
¢ vescine samozagovornistva: delo na opolnomocenju ucenca pri
odlocanju, izbiri osebnih ciljev, u¢enju lastne vrednosti;
¢ socialne spretnosti: u¢enje samozavedanja in spretnosti interakcije
z drugimi, kot sta vzdrZevanje primerne osebne razdalje pri
pogovoru in obracanje telesa proti sogovorniku;
¢ poklicno usmerjanje: priloZznosti za raziskovanje poklicev, lastnih
interesov in moc¢nih podrocij ter morebitnih ovir pri izbiri poklica
zaradi okvare vida (13).
Posebno pozornost moramo nameniti obdobjem tranzicije ali
prehajanja v procesu vzgoje in izobrazevanja. Tiflopedagog nudi
podporo pri prehajanju ucencev iz domacega okolja in zgodnje
obravnave v vrtec, iz vrtca v $0lo, z niZje na predmetno stopnjo, iz
osnovne v srednjo Solo ter iz srednje Sole na fakulteto ali delovno
mesto. Otroci lahko prehajajo tudi med dolocenimi programi vzgoje
in izobrazevanja, na primer iz prilagojenega programa z nizjim
izobrazbenim standardom v posebni program. Naloga mobilnega
tiflopedagoga je seznanjanje bodocih uciteljev in vrstnikov o
posebnostih otroka s slepoto, slabovidnostjo ali cerebralno okvaro
vida kot tudi opolnomocenje osebja s prilagoditvami poucevanja.
Tiflopedagog oceni in predlaga prilagoditve okolja, v katerega se
bo vkljucil u¢enec, na primer nanos kontrastne obrobe na Solskem
stopniScu, in z u¢encem pred samo tranzicijo izvede ure orientacije in
mobilnosti v Se neznanih Solskih prostorih.



Podpora uciteljskemu aktivu

V praksi ugotavljamo, da imajo pedagoski delavci glede vkljuc¢enosti
ucenca s slepoto, slabovidnostjo ali cerebralno okvaro vida v njihov
razred ali predSolsko skupino v vecini nevtralna ali negativno
obarvana stalis¢a (14), pogosto zaradi porajajocega se strahu pred
neznanim. Razlog strahov je gotovo pomanjkanje znanja za delo

z u€enci s slepoto, slabovidnostjo ali cerebralno okvaro vida kot
tudi nizka pojavnost oseb s slepoto, slabovidnostjo ali cerebralno
okvaro vida. Bodocim pedagoskim strokovnjakom moramo zato
predati informacije o metodi¢no-didakti¢nih nacinih poucevanja in
ustreznih prilagoditvah. IzobraZevanja za zaposlene v Solstvu, ki so
ali bodo v stiku z u¢encem s slepoto, slabovidnostjo ali cerebralno
okvaro vida, morajo biti usmerjene v konkretne strategije in metode
dela, ki temeljijo na osebnem izkustvu. Mobilni tiflopedagog ucitelje
povabi na izobrazevanja in seminarje v Center IRIS ali po dogovoru
pripravi izobrazevanja v vrtcih ali Solah za zainteresiran pedagoski
aktiv, lahko tudi na daljavo. Uciteljem predlaga prilagoditve SirSega
Solskega okolja oz. razreda (na primer sedeZni red ali izbira mesta
garderobe in jedilnice) in jih seznanja z delovanjem in uporabo
specialnih pripomockov (na primer brajev stroj) za u¢enca s slepoto,
slabovidnostjo ali cerebralno okvaro vida, ki jih potrebuje pri pouku.
Mobilni tiflopedagog uciteljem predstavi moznosti sodelovanja

s Centrom IRIS ter pripelje izposojene prilagojene didakti¢ne
pripomocke in u€na gradiva, ki jih potrebujejo strokovni delavci.

Podpora starSem
Pomembna vloga tiflopedagoga je podpora starSem oziroma
skrbnikom. VkljuCuje razlago otrokovega celostnega razvoja ter



posebnosti vidnega funkcioniranja, njegovih potreb in moc¢nih
podrocij. StarSem pogosto nudi ¢ustveno podporo ter poslusa njihova
pri¢akovanja in Zelje v zvezi z vzgojo in izobraZevanjem otroka. Svetuje
glede metod dela z otrokom, predlaga vaje za utrjevanje specialnih
znanj in prilagoditve v domacem okolju. V procesu tranzicije poda
informacije glede moznosti vpisa otroka v vzgojno-izobrazevalne
programe, izpostavi njihove prednosti in pomanijkljivosti ter svetuje

o ustrezni izbiri programa glede na otrokove potrebe. Tiflopedagog
pogosto svetuje in usmerja starSe glede pridobivanja tehni¢nih

in medicinskih pripomockov, ki so sofinancirani preko osnovnega
zdravstvenega zavarovanja in Zakona o izenacevanju moznosti
invalidov, kot so bela palica, prenosna elektronska lupa, racunalniska
programska oprema in zvoc¢na tehtnica.

S starsi tiflopedagog sodeluje sproti med Solskim letom in na
evalvacijskih sestankih individualiziranega programa. StarSe povabi
na delavnice in izobraZevanja, ki jih organizira Center IRIS, in tako
omogoca povezavo s starsi drugih otrok s slepoto, slabovidnostjo ali
cerebralno okvaro vida.

Podpora vrstnikom

Ucenci s slepoto, slabovidnostjo ali cerebralno okvaro vida obiskujejo
vzgojno-izobrazevalni program skupaj z vrstniki, ki morda niso
ozavesceni o znacilnostih slepote, slabovidnosti ali cerebralne okvare
vida. Ozavescanje vrstnikov je nujno, saj ucenci spoznajo posebnosti
oseb in vidnega zaznavanja ter do njih oblikujejo zdrav odnos. Ker so
ucenci z odlo¢bo delezni dolocenih prilagoditev pri u¢nem procesu,
moramo to razloziti tudi vrstnikom, ki so z u¢encem v vzgojni skupini
ali razredu. Pomembno je, da razumejo, kako soSolec deluje zaradi



(delne) odsotnosti vida, in na podlagi tega vedo, zakaj potrebuje
prilagoditve uénega procesa. V sklopu dodatne strokovne pomoci
lahko tiflopedagog skupaj z u¢encem organizira pestre in zanimive
delavnice za vrstnike, ki obsegajo osnovne informacije o slepoti

in slabovidnosti ter pripomockih in prilagoditvah, ki jih u¢enec
potrebuje.

CENTER IRIS

Center IRIS je edina vzgojno-izobraZevalna ustanova za ucence

s slepoto, slabovidnostjo ali cerebralno okvaro vida, ki izvaja
prilagojene programe vzgoje in izobrazevanja za otroke, uc¢ence

in dijake s slepoto, slabovidnostjo ali cerebralno okvaro vida.
Trenutno izvaja prilagojen program za predsolske otroke, prilagojen
izobraZzevalni program z enakovrednim izobrazbenim standardom,
prilagojen izobrazZevalni program z nizjim izobrazbenim standardom,
posebni program vzgoje in izobraZevanja, prilagojen program niZjega
poklicnega izobrazevanja: Pomocnik v biotehniki in oskrbi, prilagojen
program nizjega poklicnega izobraZevanja: Pomozni administrator,
prilagojen program srednjega poklicnega izobrazevanja: Administrator
in prilagojen program poklicno-tehniskega izobraZevanja: Ekonomski
tehnik. Nudi tudi prilagojen izobraZevalni program z enakovrednim
izobrazbenim standardom za otroke z avtisticnimi motnjami ter
vzgojni program domov za ucence s posebnimi potrebami (11).

Za potrebe inkluzije poleg mobilne sluzbe na terenu v ¢asu pouka
Center RIS v svojih prostorih izvaja tiflopedagosko DSP tudi v
popoldanskem ¢asu. Glede na potrebe ucenca se lahko individualno
ali skupinsko vkljucijo v enega ali ve¢ programov izvajanja specialnih
znanj: pomozna in podporna tehnologija (slepo desetprstno tipkanje



in uporaba programske opreme), kompenzatorne spretnosti
(opismenjevanje v brajici, uporaba programa Linearni matemati¢ni
zapis in prilagojenega geometrijskega pribora za slepe, ucenje
notnega brajevega zapisa), orientacija in mobilnost, vsakodnevne
spretnosti ali trening senzornih spretnosti (u¢enje uporabe poveceval
na dalec in blizu, vaje za razvijanje vidne percepcije).

Ucenci iz inkluzije se imajo moZnost udeleZiti pouka v prilagojenih
programih vzgoje in izobrazevanja v Centru IRIS. Glede na
individualne potrebe se lahko prikljucijo pouku za kraj$e ¢asovno
obdobje (dnevna ali tedenska oblika), pri cemer se lahko vkljucijo
veckrat letno. V primeru hitre spremembe stanja vida je mozna
strnjena oblika obravnave specialnih znanj z namestitvijo v Centru
IRIS za daljSe ¢asovno obdobje.

Center IRIS organizira vec skupinskih programov z namenom
spoznavanja in povezovanja ucencev s slepoto, slabovidnostjo ali
cerebralno okvaro vida iz razli¢nih koncev drzave, udelezbe pri
razlicnih dejavnostih in pridobivanja izkusenj. V letoSnjem letu

je na voljo udelezba ucencev iz inkluzije na enodnevni delavnici

za predsolske otroke in starSe, dvodnevni delavnici za ucence

1. triade in sorojence, dvodnevni delavnici za ucence 2. triade,
dvodnevni delavnici za u¢ence 3. triade, skupni delavnici za Solsko
populacijo u¢encev v Mariboru, Kopru ali Ljubljani, skupni delavnici
za predSolske in Solske otroke v Centru IRIS, dveh dvodnevnih
delavnicah za dijake srednje Sole, dvodnevnem srecanju dijakov
zaklju¢nih letnikov, mednarodnem taboru za mladostnike s slepoto
in slabovidnostjo, delovni izkusnji za dijake in Studente s slepoto,
slabovidnostjo ali cerebralno okvaro vida, zimski Soli v naravi za
ucence od 6. do 8. razreda, letni Soli v naravi za u¢ence od 1. do 5.



razreda, Sportnem vikendu za ucence 3. triade in srednje Sole ter
enodnevnem tecaju smucanja in teka na smuceh. Vsako Solsko leto
SO razpisana izobraZevanja in seminarji za strokovne delavce kot

tudi delavnice in izobrazevanja za starSe. V letoSnjem Solskem letu

so v prostorih Centra IRIS ali na daljavo nacrtovana: i) tri srecanja
strokovnih skupin za strokovne delavce v vrtcih, ki delajo z otroki

s slepoto, slabovidnostjo ali cerebralno okvaro vida, ii) tri sre¢anja
strokovnih skupin uciteljev, ki delajo z u¢enci s slepoto, slabovidnostjo
ali cerebralno okvaro vida, iii) seminar brajice za pedagoske delavce,
ki obravnavajo otroke s slepoto, iv) seminar za pomocnike in nadzorne
ucitelje ucencev in dijakov s slepoto, slabovidnostjo ali cerebralno
okvaro vida pri zunanjem preverjanju znanja, v) dvodnevni seminar

z naslovom Delo s slepimi in slabovidnimi otroki v predSolskem
obdobju, vi) dvodnevni Seminar za ucitelje slepih in slabovidnih
ucencev in dijakov, vii) dve enodnevni srecanji za spremljevalce

otrok in dijakov s slepoto, slabovidnostjo ali cerebralno okvaro vida,
viii) delavnica za starSe otrok iz zgodnje obravnave, delavnica za
starSe otrok s kombiniranimi motnjami in Stiri Sole za starse. Preko
projekta PoMOC so se pricela organizirana izobraZevanja, delavnice in
svetovanja za pedagosko osebje, ki se izvedejo na Zeljo pedagoskega
osebja in specifi¢nosti vklju¢enih uencev s slepoto, slabovidnostjo ali
cerebralno okvaro vida na njihovi lokaciji ali na daljavo (15).

Center IRIS se povezuje z nacionalnimi institucijami za rehabilitacijo
otrok in odraslih (URI Soc¢a, NCRSS), sodeluje s Centri za zgodnjo
obravnavo in z drugimi institucijami, ki se ukvarjajo z vzgojo in
izobrazevanjem otrok s posebnimi potrebami v regiji, ter na ta nacin
dopolnjuje strokovno znanje in stremi k timski podpori vkljucenih
oseb s slepoto, slabovidnostjo in cerebralno okvaro vida.



ZAKLJUCEK

lzobraZevanje otrok s posebnimi potrebami, natanéneje ucencev s
slepoto, slabovidnostjo ali cerebralno okvaro vida, je v slovenskem
prostoru dobro opredeljeno. Tezi k inkluzivnim oblikam izobraZzevanja
in hkrati nudi moZnost izobraZevanja v prilagojenih oblikah vzgojno-
izobraZzevalnih programov. Postopek dodelitve ustrezne pomoci

za predsolske otroke poteka preko Centrov za zgodnjo obravnavo,
postopek dodelitve posebnega statusa — statusa ucenca s posebnimi
potrebami oziroma pridobitev Odlo¢be o usmerjanju — pa je za
ucence in dijake voden s strani Zavoda za Solstvo in Sport Republike
Slovenije. Porocilo multidisciplinarnega tima za zgodnjo obravnavo
ali Odlocba zagotavljata usmeritev v ustrezen program in dodelitev
ustreznih oblik pomoci in prilagoditev. Ena izmed njih je pomo¢
tiflopedagoga, ki je na podrocju vzgoje in izobrazevanja kljuéni

Clen za zagotavljanje in izvajanje inkluzivnih oblik poucevanja

otrok. Nudi podporo uciteljem, starSem in SirSemu okolju, v
katerem deluje. Z u€enci izvaja trening specialnih znanj s podrocja
razsirjenega u¢nega nacrta z namenom krepitve samostojnosti in
optimalnega funkcioniranja ne samo na Solskem podrocju, pac pa
tudi v vsakodnevnem Zivljenju in delovanju znotraj mikrookolja in
makrookolja. Center IRIS nudi celostno pomoc inkluzivnim Solam
preko nudenja strokovne podpore uciteljem, izposoje pripomockov
in prilagajanja gradiv v dostopni obliki. U¢enci, ki se Solajo v
inkluzivnih Solah in imajo zagotovljeno dodatno strokovno pomoc
tiflopedagoga, so tako deleZni strokovne podpore in opolnomocenja
za enakovredno delovanje v $olskem sistemu. Se vedno pa se v
slovenskem Solskem prostoru na podrocju vzgoje in izobraZevanja
ucencev s slepoto, slabovidnostjo ali cerebralno okvaro vida



pojavlja problem pomanjkanja ustreznega osebja za izvajanje
dodatne strokovne pomoci, saj Stevilo ur ni sorazmerno s Stevilom
tiflopedagogov, ki delujejo na Solskem podrocju. TeZznjo po kakovostni
podpori u¢encem s slepoto, slabovidnostjo ali cerebralno okvaro vida
moramo graditi na kakovostnem izobraZevanju strokovnih delavcey,

ki delujejo na Solskem podrocju — preko formalnih in neformalnih
oblik izobrazevanja, sodelovanja z ustanovami, ki se ukvarjajo z vzgojo
in izobrazevanjem ucencev s slepoto, slabovidnostjo ali cerebralno
okvaro vida v regiji, in s povezovanjem znanja v strokovnem krogu v
slovenskem prostoru.
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ZAPOSLITVENA IN POKLICNA REHABILITACUA
ZAPOSLOVANIJE OSEB S SLEPOTO IN
SLABOVIDNOSTIJO, PRIMERI IZ PRAKSE

Smilja Drobnic, univ. dipl. soc. del., Marjetka Stepic, univ. dipl. soc.
del.
URI Soca, Center za poklicno rehabilitacijo Ljubljana

IZVLECEK

Zaposlitvena rehabilitacija in poklicna rehabilitacija sta dva razli¢na
procesa, ki osebam z zdravstvenimi ovirami, torej tudi osebam s
slepoto in slabovidnostjo, omogocata storitve, preko katerih jim
nudimo pomoc in podporo pri zaposlovanju. Nanasata se na dve
razlicni zakonski podlagi.

Zaposlitveno rehabilitacijo opredeljuje Zakon o zaposlitveni
rehabilitaciji in zaposlovanju invalidov in je v pristojnosti Ministrstva
za delo, druZino, socialne zadeve in enake moznosti. Osebe
napotuje v zaposlitveno rehabilitacijo Zavod Republike Slovenije za
zaposlovanje. Z razli¢nimi metodami, storitvami in aktivnostmi se
iSCe moznosti, s katerimi bi povecali zaposljivost invalida tako, da se
usposobi za ustrezno delo, zaposli, zaposlitev obdrzi oziroma v njej
napreduje ali da spremeni svojo poklicno kariero. URI Soca, Center
za poklicno rehabilitacijo Ljubljana je edini izvajalec zaposlitvene
rehabilitacije, ki vkljuCuje osebe s slepoto in slabovidnostjo.
Poklicno rehabilitacijo ureja Zakon o pokojninskem in invalidskem
zavarovanju. O pravici do poklicne rehabilitacije odloc¢a Zavod za



pokojninsko in invalidsko zavarovanje Slovenije. Gre za strokovno
opredeljen proces, v katerem osebo (zavarovanca) strokovno, fizicno
in psihosocialno usposobimo za drug poklic ali delo. Oseba se tako
lahko ustrezno zaposli in ponovno vkljuci v delovno okolje oziroma
se usposobi za opravljanje istega poklica ali dela tako, da se delovno
mesto prilagodi z ustreznimi tehnic¢nimi pripomocki.

Poklicna rehabilitacija je tudi SirSi pojem za proces pomodi, ki ga
izvajamo v Centru za poklicno rehabilitacijo kot sestavni del celostne
rehabilitacije. Gre za pomoc in podporo pri vracanju na delo po
bolezenskih stanjih ali poskodbah, ki vplivajo na delazmoZnost.

Kljucne besede: zaposlitvena rehabilitacija, poklicna rehabilitacija,
prilagoditev delovnega mesta, sooCanje z oviranostjo, trg dela, oseba
s statusom invalida.

UuvoD

Izkudnje iz prakse kazZejo, da se osebe s slepoto in slabovidnostjo tezje
vklju€ujejo na trg dela. Razloge lahko pripisemo razlicnim dejavnikom,
kot so komunikacijske ovire, orientacijske ovire, druzbeni stereotipi,
odprtost delodajalca, sprejemajoce delovno okolje, motiviranost
osebe ter njeni usposobljenost in prilagojenost. Bolj kot je ves$¢
uporabe tehnologije in pripomockoy, ki jih ima na voljo, vecja je
njegova konkurencnost.

Razvoj tehnologije omogoca nove priloZznosti na trgu dela, ki
pripomorejo k vedji socialni vkljucenosti oseb in s tem njihovi
zaposljivosti. Pojavljajo se nove oblike zaposlitev in nove moznosti, ki
prinasajo spremembe tudi na podrodju zaposlovanja v prihodnosti.
Epidemija covid-19 je na Siroko odprla vrata tudi delu od doma, ki so



se ga delodajalci v veliki meri posluzevali in ga marsikje tudi ohranili, s
tem pa so se pojavile tudi nove moznosti na podrocju zaposlovanja.
Tako kot vse ostale kategorije zaposlenih Zelijo tudi osebe s slepoto
in slabovidnostjo dozZiveti obcutek zadovoljstva pri delu. Na to
vplivajo vsebina dela, ki ga opravljajo, samostojnost pri delu ter nacin
nagrajevanja in ugodnosti s strani delodajalca. Pomembni so vodenje
in organizacija podjetja, delovna klima, delovni pogoji in S& mnogo
drugega. O zadovoljstvu pri delu lahko govorimo, ¢e oseba z veseljem
opravlja delo in se veseli delovnih izzivov. Ce se na delovnem mestu
dobro pocuti, se rada vra¢a med sodelavce in optimisticno gleda na
lastno karierno prihodnost (1).

Pri zaposlovanju oseb s slepoto in slabovidnostjo, tako kot pri
zaposlovanju druge populacije, vedno izhajamo iz tega, kaj lahko
oseba z invalidnostjo ponudi delodajalcu, in ne iz njegove invalidnosti
in morebitnih ugodnosti, ki bi delodajalcu lahko pripadale, ¢e zaposli
invalida (2).

URI SOCA, CENTER ZA POKLICNO REHABILITACIJO

Pojem poklicna rehabilitacija obsega vse postopke in ukrepe, ki
osebi z zdravstvenimi tezavami pomagajo, da ostane na delovnem
mestu 0z. se vrne na delovno mesto. Gre za iskanje ravnovesja med
zmoznostmi in omejitvami zaradi bolezni oziroma poskodbe ter
zahtevami dela in delovnega okolja ob upostevanju fizi¢nih, Custvenih,
kognitivnih, okoljskih, organizacijskih in socialnih dejavnikov ter
njihovega vpliva na delazmoznost (3).

V Centru za poklicno rehabilitacijo (CPR) izvajamo programe poklicne
in zaposlitvene rehabilitacije, ki so sestavni del programov celostne
rehabilitacije. Programi temeljijo na sodobni rehabilitacijski doktrini



in upostevajo zahteve po timskem delu, aktivni vlogi uporabnikov
in povezovanju z vsemi udeleZenci v okolju. Izhodis¢e je celostna
ocena funkcijske zmoZnosti, delovne vzdrzljivosti in ucinkovitosti
ter sposobnosti u¢enja in delovnega vedenja posameznika pa tudi
potrebnih prilagoditev dela in delovnega okolja.

Temeljni programi

Programe, ki jih izvajamo v CPR, zagotavljajo razli¢ni viri. Nasi
narocniki so Zavod za zdravstveno zavarovanje Slovenije (ZZZS), Zavod
za zaposlovanje Republike Slovenije (ZRSZ) ter Zavod za pokojninsko
in invalidsko zavarovanje (ZP1Z). V dolo¢enih primerih je narocnik
storitev lahko tudi delodajalec.

V CPR izvajamo specializirane diagnosti¢no-ocenjevalne programe

pri zahtevnejSih boleznih ali stanjih, ki jih uporabljamo za pripravo
razSirjene ocene rehabilitacijskih funkcionalnih sposobnosti
posameznika in oblikovanje individualnega programa poklicne
rehabilitacije. Podlaga za obravnavo je napotnica osebnega zdravnika
(VZS. ST. 2536P).

lzvajamo programe poklicnega usmerjanja mladostnikov z razvojnimi
motnjami ali stanji po boleznih ali poskodbah oziroma bolnikov, ki se
po bolezni ali poSkodbi vracajo v uc¢ni proces. Podlaga za obravnavo je
napotnica osebnega zdravnika (VZS. ST. 2536P) ali specialista.
Obravnavamo osebe, ki uveljavljajo pravico do poklicne rehabilitacije
po Zakonu o pokojninskem in invalidskem zavarovanju. Podlaga

za obravnavo je napotnica s strani ZPIZ po predhodno uvedenem
postopku osebnega zdravnika in obravnavi osebe na invalidski komisiji
ter izbiri osebe oz. zavarovanca.



Na podlagi pogodbe z Ministrstvom za delo, druzino, socialne zadeve
in enake mozZnosti izvajamo program zaposlitvene rehabilitacije,

ki se izvaja kot javna sluzba. CPR Ljubljana je edini izvajalec, ki v
zaposlitveno rehabilitacijo vkljucuje osebe s slepoto in slabovidnostjo.
V CPR Maribor poteka tudi program socialne vklju¢enosti, katerega
cilj je ohranjanje in razvijanje delovnih sposobnosti osebe z
zmanjsanimi zmoznostmi (delovne vsebine) in spodbujanje socialne
vkljucenosti (socialne vsebine). V program se lahko vkljucujejo osebe,
ki imajo izdano odlo¢bo o nezaposljivosti (zaradi invalidnosti dosegajo
0-30 % delovne ucinkovitosti) ali izpolnjujejo druge predpisane
pogoje.

V CPR izvajamo tudi projekt Prehod mladih s posebnimi potrebami
na trg dela, Zgodnja poklicna in zaposlitvena rehabilitacija v procesu
vracanja na delo, »Jump to job« in druge.

Programe na nacionalni, regionalni in lokalni ravni izvajajo strokovni
delavci v razli¢nih multidisciplinarnih (interdisciplinarnih) timih, ki
delujejo v Ljubljani, Mariboru in Murski Soboti.

POKLICNA REHABILITACIJA PO ZAKONU O POKOJNINSKEM IN
INVALIDSKEM ZAVAROVANJU

Osebe s slepoto in slabovidnostjo so upravi¢ene do uveljavljanja
storitev poklicne rehabilitacije, ¢e izpolnjujejo dolocene pogoje, kot
so zadostna pokojninska doba, zdravstvene ovire, ki zmanjsujejo
delazmoznost, in drugi z zakonom doloceni pogoji.

70. ¢len Zakona o pokojninskem in invalidskem zavarovanju
opredeljuje poklicno rehabilitacijo kot celostni proces, v katerem se
osebo (zavarovanca) strokovno, fizino in psihosocialno usposobi za
drug poklic ali delo. Oseba se tako lahko ustrezno zaposli in ponovno



vkljuci v delovno okolje oziroma se usposobi za opravljanje istega
poklica ali dela tako, da ji prilagodimo delovno mesto z ustreznimi
tehni¢nimi pripomocki. Pravica izhaja iz obveznega invalidskega
zavarovanja (4).

Pri delu se sreCujemo z osebami, pri katerih je prislo do bolezni ali
poskodb in ne zmorejo vec opravljati svojega dela. Zadevo dodatno
oteZijo manj ustrezna ali nedokonc¢ana izobrazba, pomanjkanje znanj
in vescin, odnosi na delovnem mestu, moZznosti delodajalca ter vrsta
dela, ki ga opravlja. ZmoZnosti za opravljanje svojega dela se tako
mocno zmanjsajo.

Upravicenci do poklicne rehabilitacije

Upravic¢enci, ki lahko uveljavljajo pravico do poklicne rehabilitacije,

so invalidi Il. kategorije invalidnosti, ki na dan nastanka invalidnosti
Se niso dopolnili 55 let, a se lahko glede na preostalo delovno
zmozZnost usposobijo za drugo delo, ki ga bodo opravljali polni delovni
¢as. Upravicenci so tudi invalidi Il. kategorije, ki na dan nastanka
invalidnosti e niso dopolnili 50 let starosti, a se lahko glede na
preostalo delovno zmoznost usposobijo za drugo delo, ki ga bodo
opravljali s krajSim delovnim ¢asom od polnega, in sicer najmanj stiri
ure dnevno. Osebe se lahko odlocijo za poklicno rehabilitacijo tudi v
okviru izbirne pravice, kar pomeni, da jo lahko uveljavljajo namesto
pravice do premestitve ali dela s krajsim delovnim ¢asom od polnega,
najmanj stiri ure dnevno kot delovni invalid Il. kategorije invalidnosti
s preostalo delovno zmoznostjo tudi po dopolnjenem 50. oziroma
55. letu starosti oz. kot delovni invalid lll. kategorije invalidnosti pred
dopolnjeno starostjo 65 let (5).



Oblike poklicne rehabilitacije

Poklicna rehabilitacija poteka v dveh oblikah. Ce oseba zaradi
sprememb v zdravstvenem stanju svojega dela ve¢ ne zmore
opravljati na enak nacin, ji lahko prilagodimo delovno mesto. Pri tem
preucimo, kateri tehni¢ni pripomocki bi ji lahko tako olajsali delo, da
bi ga ponovno lahko opravljala. Prilagoditev tako zagotavlja, da lahko
oseba $e naprej opravlja isto delo ali poklic, kot ga je opravljala pred
nastankom invalidnosti. Ce prilagoditve delovnega mesta s tehni¢nimi
pripomocki ni mogoce izvesti, osebo seznanimo z moznostjo, da jo
usposobimo za drug poklic ali delo. Vklju¢imo jo lahko v kratkotrajno
usposabljanje in izobrazevanje z moznostjo vkljucitve v tecaje ali

npr. v izobrazevanje za pridobitev nacionalne poklicne kvalifikacije.
Pricnejo s prakticnim delom na ustreznem delovnem mestu, ki je

v skladu z njihovimi omejitvami. To lahko poteka pri delodajalcu
oziroma kot druge oblike delovnega usposabljanja. Zaposlenim je
poklicno rehabilitacijo dolZzan zagotoviti delodajalec, pri katerem

je bila oseba ob nastanku invalidnosti v delovnem razmerju. Ce ob
nastanku invalidnosti oseba ni bila v delovhem razmerju, mu poklicno
rehabilitacijo zagotovi ZPIZ v sodelovanju z ZRSZ. Stroske poklicne
rehabilitacije nosi ZPIZ (6).

Materialne pravice

Osebe, ki pridobijo pravico do vkljucitve v poklicno rehabilitacijo,
pridobijo pravico do nadomestila, ki se razlikuje glede na to, ali se
bo poklicna rehabilitacija izvajala ob delu ali zunaj dela. Vkljucitev

v poklicno rehabilitacijo ne pomeni prekinitve delovnega razmerja.
Preko ZPIZ oseba za ¢as poklicne rehabilitacije prejema nadomestilo.
Izjema so primeri, ko poklicna rehabilitacija poteka v obliki



izobrazevanja ob delu. Ce je bila oseba ob nastanku invalidnosti
brezposelna, se ji ta ¢as Steje v zavarovalno dobo.

Poklicna rehabilitacija zagotavlja tudi pravico do prilagoditve
prostorov in delovnih sredstev na stroske ZPIZ za zagotovitev izvedbe
poklicne rehabilitacije. Oseba ima tudi pravico do nastanitve, ¢e
zaradi ovir in tezav ne more uporabljati javnega prevoza in nima
drugega prevoza za uspe$no izvajanje poklicne rehabilitacije. Ce
izobraZevanje oz. usposabljanje poteka v drugem kraju, je urejeno
tudi povracilo potnih stroskov.

V primerjavi z zaposlitveno rehabilitacijo je Stevilo oseb s slepoto in
slabovidnostjo, ki so vklju¢ene v poklicno rehabilitacijo, zelo majhno.
Konkretnega primera v arhivu nase sluzbe v zadnjih letih nismo
nasli. Razlogi bi lahko bili na strani izpolnjevanja pogojev, ki jih ZPI1Z
opredeljuje kot pogoje za izvedbo poklicne rehabilitacije, in sicer
zadostna pokojninska doba, vklju¢enost v zavarovanje in zdravstvena
stanja, ki so nastala pred vstopom v zavarovanje.

ZAPOSLITVENA REHABILITACIJA PO ZAKONU O ZAPOSLITVENI
REHABILITACUI IN ZAPOSLOVANIJU INVALIDOV

Zakon o zaposlitveni rehabilitaciji in zaposlovanju invalidov (v
nadaljevanju ZZRZl) zaposlitveno rehabilitacijo opredeljuje kot pravico
invalida. Gre za sklop storitev, s katerimi se povecuje zaposljivost
invalida tako, da se usposobi za ustrezno delo, se zaposli, zaposlitev
obdrZi oziroma v njej napreduje ali da spremeni poklicno kariero. Do
zaposlitvene rehabilitacije so upravicene tiste osebe, pri kateri so z
odlocbo pristojnega organa ugotovljene trajne posledice telesne ali
dusevne okvare ali bolezni in imajo zato bistveno manjSe moznosti,
da se zaposlijo ali ohranijo zaposlitev ali v zaposlitvi napredujejo, po



drugih predpisih pa ne izpolnjujejo pogojev za uveljavljanje pravic.
Invalid lahko uveljavlja pravico do zaposlitvene rehabilitacije, ¢e nima
pravice do enakih storitev po drugih zakonih (7).

Podlaga za vkljucitev v storitve zaposlitvene rehabilitacije je
napotnica ZRSZ, ki jo pripravi rehabilitacijski svetovalec. Ob tem je
zelo pomembno sodelovanje z ustreznimi strokovnimi sluzbami. Delo
je individualizirano in prilagojeno vsakemu posamezniku, izhajajo¢

iz njegovih zmoznostih, sposobnosti, poklicnih interesov, okolja

in trga dela. Osebe s slepoto in slabovidnostjo so tezje zaposljiva
populacija. Primeri iz prakse vendarle kaZejo, da sta delo in zaposlitev
ob ohranjenih rehabilitacijskih zmoZznostih in prisotnosti motivacije
realna in izvedljiva.

ZAPOSLITVENA REHABILITACJA V CENTRU ZA POKLICNO
REHABILITACIJO URI SOCA

Na podlagi pogodbe z Ministrstvom za delo, druZino, socialne zadeve
in enake moznosti izvajamo program kot javno sluzbo. Z razli¢nimi
metodami in aktivnostmi iS¢emo moZnosti na trgu dela, da se slepe in
slabovidne osebe usposobijo za ustrezno delo in se tudi zaposlijo.

V okviru programa izvajamo razlicne storitve, s katerimi stremimo

k izboljSanju poloZaja oseb s slepoto in slabovidnostjo. Obravnava
poteka individualno glede na potrebe vkljucene osebe. Na zacetku
skupaj zastavimo kratkorocne cilje in z razlicnimi dejavnostmi
stremimo k doseganju dolgorocnih ciljev.

Sodelujemo v interdisciplinarnih in multidisciplinarnih timih, ki jih
sestavljamo strokovnjaki z razlicnih podrocij zdravstva in socialnega
varstva. Stalno prisotni ¢lani tima so zdravnik specialist medicine
dela, prometa in Sporta, psiholog oz. klini¢ni psiholog, socialna



delavka, delovni terapevt in rehabilitacijski tehnolog. V obravnavo
oseb s slepoto in slabovidnostjo vklju¢ujemo tudi tiflopedagoga, ki
pomembno doprinese k celostni obravnavi. Po potrebi vklju¢ujemo
tudi specialista psihiatrije in druge strokovnjake glede na zdravstveno
problematiko.

V okviru programa tesno sodelujemo z razli¢nimi ustanovami ter
pravnimi in fizicnimi osebami, kot so ZRSZ, ZP1Z, ZZZS, Nacionalni
center celovite rehabilitacije slepih in slabovidnih (NC CRSS), Centri za
socialno delo, delodajalci, invalidska podjetja, nevladne organizacije,
drustva itd.

Postopek

Na podlagi napotnice ZRSZ osebo najprej vklju¢imo v dvotedensko
obravnavo ter ocenimo njene delovne sposobnosti, znanja, delovne
navade in poklicne interese. Pripravimo strokovno mnenje, v katerem
je opredeljeno, koliko teZav bi oseba dejansko imela pri iskanju
ustrezne zaposlitve in kolikSno podporo bo potrebovala v nadaljnjem
procesu.

Rehabilitacijska komisija ZRSZ v sestavi zdravnik specialist medicine
dela, strokovnjak s podrocja invalidskega varstva, strokovnjak s
podrocja zaposlovanja in trga dela ter strokovnjak s specifi¢nih
podrocij glede na telesno oz. duSevno okvaro ali bolezen obravnavane
osebe na podlagi mnenja, zdravniske dokumentacije in drugih

dejstev oceni, ali je oseba upravicena do vkljucitve v zaposlitveno
rehabilitacijo. Ce presodi, da ima oseba dolo¢eno stopnjo ovir in teZav
ter da zaradi invalidnosti potrebuje pomoc in podporo pri iskanju
zaposlitve, izda odlo¢bo o pravici do vkljucitve.



Ko je oseba pridobila pravico do vkljuitve v zaposlitveno
rehabilitacijo, jo vklju¢imo v na$ program ter ji svetujemo in jo
motiviramo in spodbujamo k aktivni vlogi. Klju¢ni sta motivacija in
pripravljenost na sodelovanje. Skupaj soustvarjamo resitve.

V okviru storitve nudenja pomoci pri sprejemanju lastne invalidnosti
in seznanjanju o moznostih vkljucevanja v usposabljanje in delo veliko
¢asa namenjamo pogovoru o pridobljenih znanjih, sposobnostih in
vesCinah, ki jih oseba ima. Podrobneje tudi pridobi informacije o
nacinu vklju¢evanja ter o pravicah in obveznostih pri tem.

Skupaj odkrivamo podrodja, ki ustrezajo pridobljeni izobrazbi,
izkuSnjam in drugim znanjem. Pri iskanju ustreznega delodajalca

so pomembni poklicni cilji, ki si jih je oseba zastavila. Stremimo k
postavljanju realnih poklicnih ciljev, ki so ob upostevanju zdravstvenih
ovir, ki jih ima oseba, tudi izvedljivi.

Med vkljucitvijo v program osebam nudimo razli¢ne storitve in
dejavnosti, s katerimi razvijajo socialne spretnosti in vescine.
Organiziramo razlicne tematske skupine, kjer jim predstavimo portale
za iskanje dela, se pogovarjamo o nacinu predstavitve delodajalcu ter
pomagamo pri oblikovanju Zivljenjepisa in ponudbe za delo. Vodimo
tudi skupine za obvladovanje stresa in izgorelosti itd.

Osebe s slepoto in slabovidnostjo so zelo heterogena skupina.
Nekateri so nadvse iznajdljivi in ve$c¢i, imajo pripomocke, ki jih
potrebujejo, in jih znajo uporabljati. Spet drugi so manj vesci,

manj samostojni, primanjkuje jim znanj in vescin ter se slabse
znajdejo. Stevilni e nimajo prvih izkugenj s trgom dela, zato njihova
pricakovanja pogosto nerealna.

V praksi zaznavamo, da poklicni cilji pogosto niso v skladu z
izobrazbo, izkuSnjami in zdravstvenimi zmoznostmi osebe. Proces



soocanja z invalidnostjo je v teh primerih dolgotrajen, kar sovpada
tudi z zaposlitvijo. Uvid v lastne sposobnosti in zmoZnosti ter boljsa
prilagojenost oviranosti, sta dejavnika, ki poleg motivacije slepi in
slabovidni osebi omogocata hitrejSe in lazje vkljuevanje na trg dela.
V tem delu se strokovni delavci aktivno vklju¢ujemo ter osebam
nudimo pomoc in podporo pri prepoznavanju lastnih zmogljivosti
ter priiskanju virov moci in ustreznega dela oziroma zaposlitve. V
okviru obravnav odkrivamo meje moznega, skusamo ¢im bolj razsiriti
poklicne cilje, jih informiramo itd. Skupaj z vklju¢enimi osebami
iSCemo resitve ter jih seznanjamo in informiramo, jim svetujemo in
jih motiviramo ter jih opolnomocimo. Delamo skupaj z njimi in ne
namesto njih. Skupaj odkrivamo in opredeljujemo resitve. Usmerjeni
smo v sodelovanje s perspektive moci. Odkrivamo in spodbujamo
njihove razpoloZljive moci, da bi dosegli cilje. Po korakih sledimo
zastavljenim ciljem in stremimo k izboljSanju njihovega socialno-
ekonomskega polozaja in vedji socialni vklju¢enosti. Vklju¢enim
osebam pomagamo pri iskanju ustreznega delovnega mesta.
Nudimo jim pomoc in podporo, da delovno mesto obdrZijo ali v
njem napredujejo. Pomoc in podporo v okviru podpornih storitev in
spremljanja na delovnem mestu nudimo tudi po zaposlitvi.

Pred vkljucitvijo v usposabljanje opravimo analizo konkretnega
delovnega mesta in delovnega okolja. Preverimo, ali so dela, ki

bi jih oseba opravljala, ustrezna in ali so pri tem upoStevane vse
njene zdravstvene omejitve za delo in ostale potrebe, ki izhajajo

iz njene invalidnosti. Zdravnik specialist medicine, dela, prometa

in Sporta preveri, ali so dela v skladu z zdravstvenimi omejitvami.
Med zaposlitveno rehabilitacijo ji tudi omogocimo, da si za ¢as
usposabljanja izposodi opremo in pripomocke.



Med vkljucitvijo v zaposlitveno rehabilitacijo oseba za doloc¢eno
Stevilo opravljenih ur prejme denarni prejemek s strani ZRSZ ter dobi
povrnjene stroske za prevoz in malico.

Vkljucitev v usposabljanje na konkretnem delovnem mestu

Ob vkljucitvi v usposabljanje se uredita potrebna dokumentacija in
zavarovanje ter opredelijo ¢asovne in vsebinske postavke. Osebo
delodajalec tudi seznani z varnostjo pri delu, na delovnem mestu pa
se seznani s Kodeksom o ravnanju z invalidnostjo na delovnem mestu.
Proces usposabljanja in sprotno ocenjevanje izvaja mentor na
delovnem mestu. Med procesom se preverja uspesnost oz.
ucinkovitost pri delu in razreSujejo morebitne dileme ali ovire.
Mentorja doloc¢i delodajalec med zaposlenimi in je pomemben ¢len,
saj osebo pri delu vodi, jo usmerja ter ji nudi podporo in pomoc.
Mentor redno vsak mesec poroca o uspesnosti usposabljanja. Pri
tem predvsem spremlja ucinkovitost in kakovost pri delu, motivacijo,
upostevanje navodil mentorja, iniciativnost, timsko delo, ¢ustveno in
vedenjsko prilagojenost itd.

Ocena doseganja delovnih rezultatov in ugotavljanje zaposljivosti
Na podlagi mesecCne evalvacije in ocene delodajalca ter samoocene
vklju¢ene osebe na usposabljanju se pripravi ocena doseganja
delovnih rezultatoy, s katero se ugotovi, ali v delovnem procesu
zaradi invalidnosti prihaja do odstopanj v delovnih rezultatih. Oceni
se tudi, katere podporne storitve bi oseba potrebovala in katere
specifiéne pripomocke potrebuje za delo. V oceni se opredeli, na
katerem delovnem mestu in pod kakSnimi pogoji se oseba lahko
zaposli. Ob zaklju¢ku se pripravijo nacrt prilagoditve delovnega mesta



in delovnega okolja invalida ter nacrt potrebne opreme in sredstev za
delo.

Osebe z invalidnostjo se lahko zaposlijo v obicajnih delovnih okoljih,
v invalidskih podjetjih ali v zaposlitvenih centrih. Ugotovimo lahko
potrebo po podporni ali zas¢itni zaposlitvi. Ob nizkih delovnih
rezultatih lahko opredelimo tudi nezaposljivost.

Ce med usposabljanjem ugotovimo odstopanja, jih ocenimo in
opredelimo. Ce je oseba u&inkovita vsaj 70-odstotno, se lahko

zaposli na trgu dela in v invalidskih podjetjih. Ob tem opredelimo
tudi potrebne pripomocke in sredstva za delo, ki jih oseba potrebuje
za delo, ter podporne storitve. ZRSZ izda tudi ustrezno odlo¢bo o
podporni zaposlitvi. V praksi ima podporna zaposlitev za slepe in
slabovidne osebe velik pomen, saj jim omogoca, da kljub oviram
zmorejo opravljati svoje delo.

Ce oseba zaradi invalidnosti ne zmore dosegati dovolj visoke
ucinkovitosti, a je lahko ucinkovita vsaj 30-odstotno, se lahko vkljuci v
zaposlitveni center. Invalidi, zaposleni na zascitenih delovnih mestih,
so v celotnem delovnem procesu strokovno vodeni in delo opravljajo
po navodilih strokovnih delavcev in sodelavcey, ki so zaposleni v
zaposlitvenem centru. To velja tudi, ¢e delovni procesi potekajo zunaj
prostorov zaposlitvenega centra.

Ce oseba kljub usposabljanju zaradi invalidnosti ne dosega
ucinkovitosti, potrebne za vkljucitev v pridobitno delo, jo opredelimo
kot nezaposljivo in lahko uveljavlja pravico do socialne vklju¢enosti.
35. ¢len ZZRZI opredeljuje programe socialne vkljucenosti kot socialne
programe, namenjene podpori in ohranjanju delovnih sposobnosti
invalida. V programe socialne vklju¢enosti se vkljuCujejo invalidi, ki
zaradi invalidnosti niso zaposljivi, kar ZRSZ po zaklju¢eni zaposlitveni



rehabilitaciji ugotovi z odlo¢bo o zaposljivosti iz prejSnjega Clena,
invalidi |. kategorije z odlo¢bo ZPIZ brez pravice do invalidske
pokojnine po zakonu, ki ureja pokojninsko in invalidsko zavarovanije,
ter osebe z motnjo v telesnem in dusevnem razvoju, ki nimajo
moznosti vkljucitve v ustrezne socialno varstvene storitve (8).

Na pristojnem Centru za socialno delo lahko osebe, pri katerih je
ugotovljeno, da niso zaposljive po ZZRZI, oddajo vlogo za uveljavljanje
materialnih pravic.

Ko govorimo o zaposlovanju in delu, moramo omeniti Zakon o
urejanju trga dela (v nadaljevanju ZUTD). ZUTD je temeljni predpis,
ki ureja ukrepe drzave na trgu dela in opredeljuje, kdo je zmozen

za delo. DelazmozZna oseba je brezposelna oseba od dopolnjenega
15. do 65. leta starosti, pri kateri ni prislo do popolne nezmoznosti
za delo po predpisih o pokojninskem in invalidskem zavarovanju

ali do nezaposljivosti po predpisih o zaposlitveni rehabilitaciji in
zaposlovanju invalidov (9).

JAVNI STIPENDISKI, RAZVOJNI, INVALIDSKI IN PREZIVNINSKI SKLAD
REPUBLIKE SLOVENIJE

S spodbudami, ki so predvidene v ukrepih za zaposlovanje invalidov,
lahko delodajalec uravnotezi morebitni primanjkljaj v produktivnosti
ali dodatnih stroskih, ki so povezani z zaposlitvijo (10). Produktivnost
je rezultat posameznikovih sposobnosti, talentov in odnosa do dela
(11).

Na Skladu lahko tako delodajalci kot osebe s statusom invalida
uveljavljajo financéne spodbude, ki so opredeljene z zakonom.
Upravi¢enci lahko podajo vloge za uveljavljanje nagrade za preseganje
kvote, za oprostitev placCila prispevkov za pokojninsko in invalidsko



zavarovanje zaposlenih invalidoy, za subvencije plac invalidom, za
placilo stroskov podpornih storitev ter za placilo stroskov prilagoditve
delovnih mest in sredstev za delo invalidov.

Z7RZ| lahko delodajalcu, ki zaposli invalida, prizna placilo stroskov
prilagoditve, Ce gre za invalida, ki se lahko zaposli le na zanj
prilagojenem delovnem mestu, ali za invalida, ki za opravljanje
delovnih nalog potrebuje prilagojena sredstva za delo. Pripada lahko
delodajalcu, ki ima Ze zaposlenega invalida, oz. za delodajalca, ki z
brezposelnim invalidom sklene pogodbo o zaposlitvi za najmanj 12
mesecev.

Vse potrebe oseb z oviranostmi do storitev in prilagoditev delovnega
mesta in sredstev za delo moramo natanc¢no in konkretno opredeliti,
pri cemer izhajamo iz zdravstvenih omejitev in specificnih znacilnosti
konkretnega delovnega mesta. V praksi se soo¢amo z zapleti, ko
osebe sklenejo zaposlitev za obdobje, krajSe od 12 mesecey, in ne
izpolnjujejo zakonskih pogojev za upravi¢enost do pripomockov, ki
jih nujno potrebujejo. Za placilo stroskov prilagoditve lahko zaprosi
tudi izvajalec zaposlitvene rehabilitacije v ¢asu trajanja zaposlitvene
rehabilitacije, Ce njeno izvajanje brez ustreznih prilagoditev ne bi
bilo mogoce, kar mora biti razvidno iz rehabilitacijskega nacrta, ki ga
pripravi ZRSZ.

ZAPOSLITVENA REHABILITACIJA OSEB S SLEPOTO ALI
SLABOVIDNOSTIO V PRAKSI

V Mrezi izvajalcev zaposlitvene rehabilitacije za obdobje 2021-2027
je zapisano, da je bilo po podatkih ZRSZ v obdobju od 1. 1. 2014 do
31.12. 2019 na rehabilitacijskih komisijah po MKF ocenjenih 6 %
oseb z nosilno funkcijo »Vid in sorodne funkcije«. Po podatkih MDDSZ



je strokovni tim za ciljno skupino S — slepi in slabovidni od leta 2014
do vkljucno leta 2019 na leto povprec¢no obravnaval 32 (1,5 %) slepih
oz. slabovidnih oseb (12).

Osebe s slepoto in slabovidnostjo po dogovoru ob podelitvi koncesije
v zaposlitveni rehabilitaciji obravnava mobilni tim. Sestavljajo ga
zdravnik specialist medicine dela, prometa in Sporta, psiholog oz.
klinicni psiholog, socialna delavka, delovni terapevt, rehabilitacijski
tehnolog in tiflopedagog. Vse obravnavajo sproti, zato ¢akalne vrste
ni.

Ob vstopu v zaposlitveno rehabilitacijo je osebi s statusom invalida
dodeljena strokovna oseba, tako imenovani vodja primera, ki je
glavni koordinator med osebo, ZRSZ, trgom dela, delodajalci in
razlicnimi akterji, kot so drustva, tiflopedagog, domace okolje, lokalna
skupnost in podobno. Skupaj opredelijo poklicne cilje in prilagoditve,
ki so potrebne za njihovo doseganje. Opredelijo ustrezno delovno
mesto, ki ga lahko v sklopu usposabljanja z delom tudi posodabljajo.
Zdravnik, specialist medicine dela, prometa in Sporta, kot ¢lan
strokovnega tima opredeli zdravstvene omejitve.

Zaposlitvena rehabilitacija za vklju¢eno osebo pomeni tudi obdobje
soocanja z lastno oviranostjo, zato je pomembno, da ji nudimo
ustrezno podporo in pomoc. Veliko pozornosti namenjamo
spodbujanju, prilagojeni organizaciji delovnega procesa, ki vkljuéuje
upostevanje sposobnosti osebe, odmore, postopno napredovanje z
enostavnejsih na kompleksnejSe zadolZitve, prilagoditve delovnega
Casa itd. Skupaj iS¢emo najboljse resitve v okviru obstojecih moZnosti.
Tako raziskave kot izkusnje iz prakse kazejo, da so osebe z razli¢nimi
oviranostmi pri svojem delu lahko $e bolj predane, vestne in
odgovorne. Zelijo si vklju&enosti, strah jih je neuspehov in izgube



sluzbe. V podjetja prinasajo dodano vrednost in sodelavce spodbujajo
k sprejemanju drugacnosti. Marsikateri izmed njih se zaposli v okviru
samostojnega podjetnistva (10).

Potrebe oseb s slepoto ali slabovidnostjo 0z. moznosti prilagoditev
delovis¢ so pri delodajalcih slabse prepoznane. Proces usposabljanja
je zato dobra priloZznost, da se vsi udelezeni vkljucijo na varen

nacin in takoj naslovijo morebitne negotovosti. Princip »dobri zgledi
vleCejo« se v praksi vsekakor obnese.

PRIMERA DOBRE PRAKSE

PRIMER 1:

Starost: 21 let.

Spol: Zenski.

Diagnoza: slabovidnost na obeh ocesih, nistagmus in drugi nepravilni
ocCesni gibi, afakija.

Status po ZZRZI: prejemnica dodatka za pomoc in postrezbo ter
denarne socialne pomodi.

Opis okvare vida: velika okvara (mnenje rehabilitacijske komisije I.
stopnje).

Izobrazba: ekonomski tehnik.

Znanja, vescine, mocna podrocja: racunalniska pismenost,
natancnost, vedoZeljnost, marljivost.

Motiviranost: velika.

Socialna mreza: da.

Datum vkljucitve v zaposlitveno rehabilitacijo: november 2018.
Poklicni cilj: zdravstveni administrator.

Interno usposabljanje na podroc¢ju administracije v sklopu delovne



terapije na URI SOCA: od novembra 2018 do februarja 2019 (3
meseci), zabelezen velik napredek; ucenje in trening desetprstnega
tipkanja, administrativno poslovanje z uporabo prilagoditev.

Iskanje ustreznih moznosti na trgu dela: februar 2019 — maj 2019.
Usposabljanja na konkretnem delovnem mestu v skladu s poklicnim
ciliem: maj 2019 do julij 2020; uporabljena delovna oprema s strani
URI SOCE za prilagoditev delovnega mesta.

Delovna vsebina: pisanje izvidov po kaseti, vnaSanje storitev in ostalih
podatkov v racunalniske programe. Analiza delovnega mesta in
delovnega okolja je pokazala, da so dela, ki jih opravlja, ustrezna in
da so pri tem upostevane vse njene zdravstvene omejitve za delo in
ostale potrebe, ki izhajajo iz njene invalidnosti.

Delovna terapevtka v sodelovanju s tiflopedagogom: opravljena
orientacija na delovnem mestu.

DoseZen cilj: julij 2020, redna zaposlitev na delovnem mestu
zdravstveni administrator.

Individualni nacrt prilagoditve: vsaj 27-in¢ni zaslon z moznostjo
pomikanja po visini.

PRIMER 2:

Starost: 34 let.

Spol: moski.

Diagnoza: od 23. 7. 2004 priznana 100-odstotna telesna okvara zaradi
bolezni. Mnenje rehabilitacijske komisije I. stopnje: diagnoza Druge
refrakcijske okvare (H526).

Status po ZZRZI: prejemnik dodatka za pomo¢ in postrezbo, prejemnik



denarne socialne pomoci, priznana pravica do osebne asistence.
Opis okvare vida: popolna okvara.

lzobrazba: gimnazijski maturant, nedokoncan Studij druzboslovne
smeri.

Znanja, vescine, mocna podrocja: dobre komunikacijske vescine in
dobra racunalniska znanja. TekoCe uporablja angleski jezik in dobro
hrvaskega, desetprstno tipkanje.

Motiviranost: ustrezna.

Socialna mreza: ustrezna.

Datum vkljucitve v zaposlitveno rehabilitacijo: september 2018.
Poklicni cilj: dela na podrocju administracije in komunikacije.

Interno usposabljanje na podroc¢ju administracije v sklopu delavne
terapije na URI SOCA: vkljuen v tematske skupine za iskanje dela in
druge.

Iskanje ustreznih moZznosti na trgu dela: september 2018 —
november 2019.

Usposabljanja na konkretnem delovnem mestu v skladu s poklicnim
ciliem: november 2019 — april 2021. Uporabljena delovna oprema s
strani URI SOCA za prilagoditev delovnega mesta.

Tiflopedagog: opravljena orientacija na delovnem mestu.

Opis del in nalog, ki jih je opravljal med usposabljanjem: pisanje
po nareku, prepisovanje in urejanje besedil, posredovanje e-poste,
povratna sporocila na e-posto, spremljanje razpisov, priprava
povzetkov, pomoc pri pripravi projektov, urejanje spletne strani in
dodajanje besedil, sprejemanje telefonskih klicev, posredovanje



informacij, u¢na pomoc dijakom. Analiza delovnega mesta in
delovnega okolja je pokazala, da so dela, ki jih opravlja, ustrezna in da
so pri tem upostevane vse njegove zdravstvene omejitve za delo in
ostale potrebe, ki izhajajo iz njegove invalidnosti.

Dosezen cilj: april 2021, zaposlitev preko aktivne politike
zaposlovanja, javna dela. Opravljanje primerljivih del med
usposabljanjem.

Individualni nacrt prilagoditve: slusalke, opti¢ni bralnik z moZnostjo
OCR funkcije, ustrezno zmogljiv prenosni racunalnik v skladu s
specifikacijo bralnika zaslonske slike, bralnik zaslonske slike.

Pri izvedbi in ohranitvi zaposlitve je prislo do zapletov. Doti¢ni obcini
so v letu 2022 zmanjsali sredstva za javna dela, tako da delodajalec
v ponovni prijavi ni bil uspeSen. Oseba je ponovno brezposelna in z
delodajalcem is¢eta resitev za zaposlitev v okviru drugih finan¢nih
moznosti. Zaradi nacina prijave in postopka javnih del pogodba o
zaposlitvi ni trajala celih 12 mesecev, zato oseba na podlagi veljavne
zakonodaje ni upravi¢ena do ustreznih pripomockov za delo.
Pripomocke je dobila v uporabo tudi po prekinitvi usposabljanja, saj
se brez njih ne bi mogla vkljucevati v delo.

ZAKLJUCEK

V prispevku smo opisali pravice do poklicne in zaposlitvene
rehabilitacije slepih in slabovidnih. Gre za kompleksne procese, ki
so sicer naravnani individualno, a zelo jasno opredeljeni s koraki,
storitvami in cilji.



V praksi pri obravnavi oseb s slepoto in slabovidnostjo v CPR
Ljubljana prevladuje zaposlitvena rehabilitacija, ki pomembno
prispeva k zaposlitvi oseb s slepoto in slabovidnostjo ter ohranitvi
zaposlitve. Opazamo, da se ob prekinitvi delovnega razmerja osebe
pogosto vracajo v zaposlitveno rehabilitacijo. Kljub opolnomocenju,
usposobljenosti ter pripravljenemu nacrtu prilagoditev in podpornih
storitev se marsikdo tezko ponovno samostojno zaposli. Pogosto
izkazujejo potrebo po pomocdi in podpori tudi po zaklju¢enem
procesu zaposlitvene rehabilitacije in po Ze uspesnem vkljuditvi na trg
dela, kar jim v okviru podpornih storitev ali spremljanja ZZRZI tudi
omogoca.

Da bi orisali trenutno situacijo, smo prikazali dva primera dobre
prakse usposabljanja slepe oz. slabovidne osebe do zaposlitve. V
prvem primeru je §lo za prirojeno okvaro vida, v drugem primeru pa
za pridobljeno okvaro vida, slabovidnost oz. slepoto. Oba primera
sta bila na trgu dela uspesna, skupni so jima bili daljsa pot ucenja

in usposabljanja pred zaposlitvijo, motivacija za delo, podporno
domace okolje in pripravljenost za sodelovanje. OteZevalne okolis¢ine
so bile oddaljenost kraja bivanja do delovnega mesta, kar zmanjsa
razpolozljive moznosti pri iskanju ustreznih delodajalcev. V. manjsih
krajih igra veliko vlogo razpoloZljivost javnega prevoza, ki slepi oz.
slabovidni osebi omogoca prihod na delovno mesto.

Vsaka zaposlitev osebe s slepoto in slabovidnostjo je velik dosezek,
saj je pot do cilja dolga in zato zahteva veliko vztrajnosti, potrpljenja,
ucenja, sodelovanja, prilagajanja ter pozitivnega in aktivhega
pristopa.

Pri vkljuCevanju oseb s slepoto in slabovidnostjo na trg dela so
nujno potrebni individualen pristop, vklju¢evanje specialistov drugih



strok, sledenje novim tehnoloskim resitvam ter tudi ozave$¢enost
delodajalcev pri zaposlovanju oseb z oviranostjo. Zelo pomembno
vlogo imata tudi motivacija osebe z oviranostmi ter njena
usposobljenost za uporabo obstojecih in novih pripomockov za delo.
Smiselno bi bilo, da bi ob sklenitvi delovnega razmerja ustrezna
sredstva za delo pridobile osebe s slepoto in slabovidnostjo in ne
delodajalci ter da pravica ne bi bila omejena na zaposlitey, ki traja vsaj
12 mesecev. Ob menjavi delodajalca bi se pravice lahko prenesle na
novo delovno mesto, zato ponovno uveljavljanje sredstev ne bi bilo
potrebno.

Vecja evidentnost pravic iz naslova invalidnosti ter pogojev in dostopa
do njih bi osebam s slepoto in slabovidnostjo nudila boljsi izhodis¢ni
polozaj na trgu dela.
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REGISTER SLEPIH IN SLABOVIDNIH V REPUBLIKI
SLOVENUI
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IZVLECEK

Slepota je pomemben zdravstveni, socialni in ekonomski problem.
Zaradi nezadrinega staranja prebivalstva in s staranjem povezanega
zmanjSevanja Stevila delovno aktivnih bo ob vse vecjih “vidnih”
zahtevah sodobne informacijske druzbe vpliv slepote in slabovidnosti
na naso druzbo Se bistveno vedji.

V Sloveniji smo v letoSnjem letu vzpostavili Register slepih in
slabovidnih. Doslej namrec tovrstnega registra nismo imeli, ceprav
Zakon o zbirkah podatkov s podrocja zdravstvenega varstva drzavi
predpisuje obveznost vodenja registra slepih in slabovidnih v
Republiki Sloveniji.

V prispevku vsebinsko predstavljamo Register slepih in slabovidnih.
Pojasnjujemo nacin vpisovanja vanj ter opredeljujemo kdo, kako, na
kaksen nacin in koga vpisuje v Register.

Kljucne besede: register, slepota, slabovidnost.



uvoD

Slepota je pomemben zdravstveni, socialni in ekonomski problem.
Zaradi nezadrinega staranja prebivalstva in zmanjSevanja Stevila
delovno aktivnih bo ob vse vecjih »vidnih« zahtevah sodobne
informacijske druzbe vpliv slepote in slabovidnosti na naso druzbo

Se bistveno vedji. Zmanjsevanje slepote in slabovidnosti ter njuno
preprecevanje — predvsem z opredelitvijo tistih vzrokov okvare

vida, ki jih je mogoce prepreciti— omogoca (tudi) Register slepote

in slabovidnosti, saj je njegova vzpostavitev odslej predpisana z
zakonom.

V Sloveniji doslej nismo imeli evidence oz. registra slepih

in slabovidnih, ¢eprav Zakon o zbirkah podatkov s podrocja
zdravstvenega varstva (ZZPPZ, Uradni list RS, st. 65/2000: 8093) drzavi
nalaga obveznost vodenja registra slepih in slabovidnih v Republiki
Sloveniji. Z vzpostavitvijo in vodenjem Registra slepih in slabovidnih
smo po vec kot desetih letih zaceli v letoSnjem letu.

Brez epidemioloskih podatkov o Stevilu slepih in slabovidnih
pojavnosti in razsirjenosti slepote in slabovidnosti med prebivalstvom
ne moremo oceniti. Zato Svetovna zdravstvena organizacija (SZO)
spodbuja drZave, da redno in natanc¢no spremljajo obseg in vzroke
okvar vida v populaciji (1). Prav tako SZO s svojo pobudo VISION 2020
ozaves$Ca o vzrokih preprecljive slepote oziroma slabovidnosti, saj tako
drZave lahko nacrtujejo ukrepe za zmanjSevanje tovrstnega bremena.
Doslej v Sloveniji avtomaticne registracije slepih in slabovidnih ni
bilo, vzpostavljeno pa je (bilo) vpisovanje v Zvezo drustev slepih in
slabovidnih (ZDSSS). To poteka na prostovoljni osnovi, saj oftalmolog
ni zakonsko obvezan bolnika vpisati v ZDSSS pa tudi slepa oz.
slabovidna oseba lahko vpis v ZDSSS zavrne. Po podatkih ZDSSS



je v Sloveniji registriranih priblizno 4000 slepih in slabovidnih. Pa
vendar iz literature vemo, da je dejansko slabovidnih za 50 % vec kot
registriranih in slepih za 10 % vec kot registriranih (2). Sklepamo torej
lahko, da ZDSSS zajema manj kot 50 % ljudi s hujso izgubo vida.

Tocni podatki o razsirjenosti (prevalenci) okvare vida so klju¢ni za:

1) razumevanje trenutnega stanja oesnega zdravja v Sloveniji;

2) pomoc pri usmerjanju javnega interesa in sredstev v glavne vzroke
izgube vida pri nas;

3) zmanjsanje druzbeno-ekonomskih posledic slepote in
slabovidnosti.

Z uvedbo Registra slepih in slabovidnih, ki zakonsko obvezuje

vse javnozdravstvene zavode in tudi vse delujoce oftalmologe v
zdravstvenem sistemu, bomo lahko zanesljivo dolocili pojavnost

in razSirjenost slepih in slabovidnih tudi znotraj posameznih
slovenskih regij in nacrtovali specificne ukrepe. Ugotavljali bomo
trende, opredeljevali nenehno spreminjajoce se vzroke slepote in
slabovidnosti ter ocenjevali delez slepih in slabovidnih. Na ta nacin
bomo dolocili, katere vzroke lahko preprecimo ali jih z zgodnjim
odkrivanjem vsaj bolje obvladamo. Razmejili bomo primere, ko je
zdravljenje Se mogoce, in primere, ki jih ni mogoce prepreciti pa tudi
zdravljenje ni ve¢ mogoce, a vendar zahtevajo celovito rehabilitacijo.
Vrednost Registra slepih in slabovidnih torej ni le v vsakodnevnih
upravljalskih nalogah, povezanih z iskanjem potencialnih

rehabilitandov, pa¢ pa tudi vse, kar smo nasteli v tem razdelku (3).



REGISTER SLEPIH IN SLABOVIDNIH

Register slepih in slabovidnih je vsebinsko potrdil RazSirjeni strokovni
kolegij za oftalmologijo. Ocesna klinika, UKC Ljubljana je edini skrbnik
nacionalne baze podatkov o registraciji, ki belezi vse zakonsko
upravicene registrirane osebe. V Register slepih in slabovidnih (RSS)
so obvezani bolnike vpisovati vsi oftalmologi v javnozdravstvenih
zavodih in druge pravne ali fizicne osebe v zdravstveni dejavnosti ter
jih morajo v RSS vpisovati sproti.

V RSS mora oftalmolog vpisati vse bolnike, ki imajo na boljSem ocesu
vidno ostrino manj kot 0,05 (po Snellenu) ali premer vidnega polja
okrog centralne fiksacijske tocke enak ali manjsi od 20 stopinj.
Dostop do Registra slepih in slabovidnih je na spletni strani https://
redcap.link/rss, dostopimo pa lahko tudi preko QR-kode.

Vsebina Registra slepih in slabovidnih
RSS je vsebinsko razdeljen na vec sklopov:



1. Podatki o posiljateju

Register slepih in slabovidnih

B>
e
>

m

Podatki o podiijatelju

Lokacija vnosa (zaved / ambulanta):

Zdravnik:

Datum vnosa 17-04-2022 |5 Danes

2. Podatki o bolniku

Padatki o bolniku

Lrrd

Priimek

Datum rojstva [T Danes

Modki Zenaki

POt

Ulica stalnega bivaliééa:

Ob&ina stalnega bivaliffa:

Stopnja izobrazbe v

Kontakinl telefon (neobvezna):



CELOVITA REHABILITACIJA SLEPIH IN SLABOVIDNIH

3. Trajanje slepote/slabovidnosti

Datum nastanka slabovidnosti ali slepote [ Danes| oy
Ge datum i znan, vnesite 1, dan znancga meseca all
beta,
B
Trajanje bolezni, ki je povzrotila @ Danes| cuv
slepoto/slabovidnost: e dacum ri znar, wmesite 1. dan znanega meseca all
leta.



4. Vidna ostrina in vidno polje — kategorija slepote/slabovidnosti
Vidna ostring

Korigirana VDO w

Korigirana VLD v

WVidno polje

pariferija periferija skot paila M
VP DO | O 0 0

VP LD O O (] O O

Kategerije slepote In slabovidnost!

Slabovidnost:

1. kategorija: vidna ostrina od 0.2 do 0,1 2 najboljda madno karekcijo (oala ol lese) na boldern otesu

2. kategorija: vidna ostrina manj od 0,1 do 0,05 (§ethe pratov na 3 metre) ali todeno vidno polje na 20 stopinj
all manj okrog filksacijske tofke, ne glede na ostring vida, £ najbolifo modno korekcijo (ofala all lefe) na
boliem obesu

Slopota:

3. kategorija: vidna ostrina manj od 0,05 (prsti na 3 metre) do 0,02 (ftetje prstov na 1,5 metra) all zofeno
viding pole okrog fiksacijske todke na 5-10 stopink ne glede na ostring vida, ¥ najboljdo maino korekijo
(ofala ali lede) na bolbem ofesu

A, kategorija: vidna ostring manj od 0,02 (ftetje prstov na 1.5 metra) od zaznavanja svetiobe ali rodenost
vidnega polja okrog fliksacijske wodke do 5 stopin], ne glede na ostrine vida, z najboljdo matno konekeljo (otala
all leée) na bodjiem ofesu

5. kategorija: vidna ostrina 0 [amaurosis) - dojern svetlobe negativen, 7 najboliio modno korekcio (ofala ali
leée) na boljiem odesu

Klasifikacija okvare - kategorija

Podlaga za klasifikacije

Vidna eytrinag

Vidno palje



5. Vidna ostrina na blizino, subjektivna

Vidna ostrina na bliing

Subjektivaa vidna ostrina na blizu

Dobra (majhen tekst)
Korttng (normalen tekst)
Slaba (sama naslov)
Brez vida za branjs

Ni pregledano

6. Vzroki slepote in slabovidnosti — poleg vnaprej dolocenih diagnoz

lahko oftalmolog vpise tudi svojo, ki je (morda) ni v naboru

Glavnl vzrok slepote / slabovidnosti

Nataéna opredefitev vzrokov
Desno oko Levo oko
Vrrok: WVarok:
Natanéna opredelite: Natanéna cpredelite:
MKB MEKB

Druga diagnoza/vzrok, komentar (DO

Druga diagnoza/vzrok, komentar (LO):



7. Otroci — dodatek za otroke do 18. leta z moznostjo posredovanja
dodatne dokumentacije

Dtroci
Da L]

Ali pbstaja ofesna bolezen Iste vrste ]
 drukini ?

ponastavi
All obstaja do kakina dedna bolezen 1 L
v drufiniy

panastavi
Otroci - dodatne okvare B E

Maobilnost
Shuh

I dokumentac bvez
gl Ao Foinesena 1 Halod datoteko

Poslji

Ko smo v register vnesli vse zahtevane podatke, izpolnjen obrazec
s pritiskom na gumb posljemo na streznik v omrezju UKC Ljubljana.
Tam se podatki ponovno preverijo in dokonéno vnesejo v register.

Dostopnost do rezultatov in analiz na nacionalni ravni bo zagotovljena
nosilcu programa, tj. Ocesni kliniki UKC Ljubljana, in posameznemu
zdravniku okulistu za njegovega napotenega, v Register slepih in
slabovidnih vpisanega bolnika.



ZAKLJUCEK

Register slepih in slabovidnih je nov »¢lan« velike skupine registroy,

ki jih vodi Nacionalni inStitut za javno zdravje (NIJZ). Poleg Registra
raka je edini v Sloveniji, ki ima zakonsko podlago v smislu obvezne
registracije, kar pomeni, da smo oftalmologi z zakonom obvezani k
posiljanju podatkov v RSS. Zakonsko obvezna registracija ima Stevilne
prednosti, predvsem pa omogoca, da bomo na osnovi zanesljivih
podatkov bistveno bolj uspe$no nacértovali javnozdravstvene
programe, tako kurativne kot preventivne, in nenazadnje tudi celovito
rehabilitacijo slepih in slabovidnih glede na Stevilo registriranih ter
njihovo starost, status in vrsto bolezni, ki je pripeljala do slepote
oziroma slabovidnosti. S tem ne bomo vplivali le na kakovost Zivljenja
slepih in slabovidnih, ampak tudi na dolgoro¢no zdravstveno-
ekonomsko ucinkovitost. Rehabilitacija je namrec tudi dokazano
stroskovno ucinkovit mehanizem ekonomske politike na drzavni ravni.
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TRIJE NASVETI OB PRVEM STIKU Z OSEBO S
SLEPOTO ALI SLABOVIDNOSTIO

Eva Skrlec Velkavrh, Petra llc, Sara CeSarek
Nacionalni center za celovito rehabilitacijo slepih in slabovidnih,
Ocesna klinika, Univerzitetni klinicni center Ljubljana

IZVLECEK

V prispevku predstavljamo nasvete in smernice, ki ob stiku z osebami
s slepoto in slabovidnostjo omogocajo ucinkovito in kakovostno
komunikacijo, pomoc pri gibanju in zagotavljanje pisnih gradiv v
ustrezni obliki. S poznavanjem osnovnih zakonitosti in smernic pri
vzpostavljanju socialnih interakcij, metode videcega vodi¢a za pomoc
pri gibanju in osnovnih pravil oblikovanja gradiv za osebe s slepoto

in slabovidnostjo lahko osebam z izgubo vida na enostaven nacin,
tako na delovnem mestu kot v zasebnem Zivljenju, zagotavljamo
kakovostno, enakopravno in enakovredno interakcijo in obravnavo.
Hkrati v duhu nasvetov opozarjamo na raznolikost populacije oseb

z izgubo vida in s tem tudi na pomembnost prilagajanja njihovim
individualnim potrebam. Trije nasveti, ki jih podajamo v prispevku, so
lahko koristni za vsakogar.

Klju¢ne besede: komunikacija, metoda videcega vodica, prilagajanje
gradiv, osebe s slepoto in slabovidnostjo.
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Ko govorimo o treh nasvetih — komunikacija, gibanje in dostopnost
gradiv — v povezavi z osebami s slepoto in slabovidnostjo, mislimo
na tiste osebe, ki jih po medicinski definiciji slepote in slabovidnosti
(1) glede na meritve vidne ostrine in vidnega polja uvrs¢amo v to
skupino (vidna ostrina 0,3 in manj oz. vidno polje koncentri¢no
zozeno pod 20 stopinj na boljSem ocesu z najboljSo mozno korekcijo).
Usmeritve, ki jih predstavljamo v prispevku, so vsekakor koristne
tudi za tiste, ki jih trenutno veljavna definicija ne zajema, pa se v
vsakodnevnem Zivljenju zaradi teZav z vidom kljub temu srecujejo z
dolocenimi izzivi. To so npr. osebe z razli¢nimi izpadi vidnega polja
(npr. hemianopsijami), osebe z zmanjsano vidno ostrino, ki (Se) ne
dosega praga definicije, ali osebe s cerebralno okvaro vida (ang/.
cortical/cerebral visual impairment), pri katerih sta lahko vidna
ostrina in vidno polje v mejah normale. Koristijo lahko tudi tistim,

ki imajo samo trenutne tezave z vidom, tj. zaradi poskodbe, bolezni
ali kirurskega posega, pa tudi osebam, ki imajo kakrsne koli posebne
potrebe (motnje v dusevnem razvoju, osebe z gibalno oviranostjo)
in starostnikom. Prepri¢ani smo, da so osnovni nasveti glede
komunikacije v smislu interakcije, pomoci pri spremstvu in predvsem
glede zagotavljanja berljivih, jasnih in dostopnih gradiv v zdravstvenih,
Solskih in drugih sredinah nekaj, kar lahko uporabimo v celotni
populaciji, da bi zagotavljali kakovostno in ucinkovito obravnavo in
medsebojne stike.



OSEBE S SLEPOTO IN SLABOVIDNOSTJO

Pomen vida in omejitve

Vecino vsakodnevnih informacij iz okolja, v katerem Zivimo in v

katerem vstopamo v interakcije, pridobimo preko vida (2). Vid nam

med drugim daje pobudo za komunikacijo (npr. zgolj z o¢esnim

stikom), preko vida pa se tudi nau¢imo vecine socialnih vescin in se

odzivamo na ljudi, ki jih sreCujemo v svoji okolici. Prav tako nam vid

zagotavlja nenehne povratne informacije o tem, ali se druge osebe

odzivajo na nase aktivnosti, dejanja ali (ne)verbalna sporocila in na

kaksen nacin. Hkrati nam vid daje motivacijo za ponovitev interakcije

ali dejavnosti. V smislu gibanja omogoca nenehen stik z okoljem

in oceno prostora, v katerega vstopamo, in nam nudi informacije

o predmetih, osebah in dogajanju v njem. Je razlog za gibanje, ko

zagledamo nekaj, kar nas zanima, ali to¢ko, kamor moramo priti

(3,4,5,6).

Ze Lowenfeld je opisal, da imajo osebe s slepoto in slabovidnostjo

zaradi nezmoznosti dostopa do (vseh) vizualnih informacij dolo¢ene

omejitve, in navaja tri osnovna podrocja omejitev (4,7):

1) omejitve v gibanju (ve¢ omejitev pri osebah z minimalnimi ostanki
vida ali brez ostankov vida);

2) omejitve v kontroli okolja in sebe v odnosu do njega, torej pri
komunikaciji in interakciji z okolico ter pri pridobivanju informacij
o prostoru, osebah in predmetih v njem;

3) omejitve v obsegu in raznolikosti izkusenj, saj sicer pridobivajo
informacije o govoru, jeziku, komunikaciji, prostoru in gradivih, a
so te omejene.



To nikakor ne pomeni, da so osebe s slepoto in slabovidnostjo manj
zmozne ali sposobne. Dejstvo pa je, da potrebujejo dolo¢ena znanja,
spretnosti in vesCine, s katerimi lahko omejitve premagajo oziroma

z drugimi Cutili in strategijami kompenzirajo izgubo vida. Hkrati pa
obcasno potrebujejo tudi pomoc iz okolja, torej vseh nas, ki lahko z
dolocenimi znanji in spretnostmi osebam z izgubo vida pomagamo pri
premagovanju vsakodnevnih ovir.

Dejavniki, ki vplivajo na komunikacijo, gibanje in dostop do gradiv
Osebe s slepoto in slabovidnostjo so izjemno heterogena populacija
z nizko pojavnostjo. Kako oseba uporablja ostanke vida in/ali ostala
Cutila, kako deluje v vsakodnevnem Zivljenju, torej komunicira, se
giblje in bere oziroma dostopa do gradiv in informacij, je odvisno

od Stevilnih dejavnikov. Gre za razlike med osebami s slepoto in
slabovidnostjo, na katere moramo biti pozorni oziroma zaradi katerih
je skupina tako heterogena, ter zahtevajo razli¢ne pristope obravnave
(8,9,10,11,12,13,14).

Dejavniki, ki izhajajo iz substrukture izqgube vida:

- stopnja izgube vida (kontinuum od slabovidnosti do popolne
slepote);

- vrsta izgube vida oz. vizualni parametri (vidno polje; izguba
centralnega vida; izguba perifernega vida; vidna ostrina; moZganske
funkcije; kontrastna obcutljivost),

- Cas od nastopa izgube vida;

- potek izgube vida (nenaden, postopen);

- napoved izida (stabilna, napredujoca).



Dejavniki, ki izhajajo iz drugih znacilnosti osebe:

osebne/individualne znacilnosti (adaptivne sposobnosti, kognitivne
sposobnosti, percepcija, psiholoske in fizioloske znacilnosti,
motivacija);

starost (otrok, odrasel ali starostnik);

zdravstveno stanje, prisotnost drugih bolezni ali posebnih potreb;
znanje, spretnosti in ve$c¢ine za zmanjSevanje primanjkljajev,
pridobljene npr. v programih rehabilitacije (npr. vescine
samostojnega gibanja, rabe opti¢nih in neopti¢nih pripomockov).

Dejavniki okolja:

okoljski dejavniki in prilagoditve v okolju (barve, kontrasti, casovna
komponenta, osvetlitev, usmerjevalni sistemi, talne taktilne vodilne
oznake, zapisi v brajici, pove¢anem tisku ipd.);

vplivi oZjega in SirSega okolja, medosebnih odnosov, izgube vida;
znanje in spretnosti, npr. zaposlenih v Solah, na klinikah in drugod
glede komunikacije, spremljanja in oblikovanja dostopnih gradiv za
osebe s slepoto in slabovidnostjo.

MEDOSEBNA KOMUNIKACIJA
Johnson in Johnson medosebno komunikacijo opredeljujeta kot

sprejemanje, posiljanje in tolmacenje sporocil in simbolov med

udeleZenci. Gre za vsako verbalno in tudi neverbalno vedenije, ki ga
zaznamo v komunikaciji/interakciji (15). Z vkljucevanjem vseh Cutil
lahko dobimo celostno sliko sporocila — tako verbalnega dela kot
neverbalnega dela (drza telesa, gestikulacija, kretnje, nacin in smer
pogleda, majhni gibi ustnic, rok itd.), vklju¢no s paralingvisti¢nimi
elementi (barva, visina glasu, ritem in tempo govora) (16,17). Do



potencialnih tezav v komunikaciji prihaja predvsem zato, ker osebe
z izgubo vida zaradi pomanjkanja vizualnih informacij ne zmorejo
zaznati vecjega dela neverbalne komunikacije (9,18,19).

Zavedati se moramo, da imajo lahko osebe s prirojeno izgubo

vida kot tudi tisti, ki so oslepeli kasneje in je od izgube vida minilo
ze daljSe obdobije, slabse izrazeno obrazno mimiko, torej manjso
aktivnost in raznolikost obrazne mimike, kar zaradi neodzivanja pri
videcih povzroca nelagodnost (11). Do tega pride zato, ker se prav
neverbalnega dela komunikacije v vecini nau¢imo z opazovanjem
in posnemanjem, za kar so osebe s slepoto prikrajSane Ze od
rojstva. Prav zato avtorji (19,20,21) pogosto navajajo pomembnost
poucevanja elementov neverbalne komunikacije v sklopu
tiflopedagoskih obravnay, kot je uenje vzpostavljanja in vzdrzevanja
ocesnega stika preko umestitve glasu osebe, uc¢enje obraznega
izrazanja ipd.

Nasveti za komunikacijo z osebami z izgubo vida

V nadaljevanju predstavljamo najpogostejSe smernice za ucinkovito
komunikacijo z osebami z izgubo vida. Zavedati se moramo, da

se komunikacija prilagaja znacilnostim vsakega posameznika in ze
omenjenim dejavnikom.



Tabela 1: Smernice ucinkovite komunikacije in konkretni primeri

(9,16,18,21,22,23).

SMERNICE

KONKRETNI PRIMERI

Osebo ob prvem stiku
vedno pozdravimo

in jo nagovorimo po
imenu ali priimku.

Ce imena ne poznamo,
se osebe narahlo
dotaknemo (po

dlani, ramenu). Tako
je prepric¢ana, da
govorimo z njo.
Povejmo ji svoje ime in
ne pustimo, da ugiba,
ali smo se Ze srecali.

USTREZNO

“Gospa Novak, pozdravljeni, moje ime je
Eva, z nama bosta danes Se gospa Sara in
gospa Petra.”

“Gospod Lojze, vas$ naslednji termin bo 12.
maja ob 9. uri.”

“Pozdravljeni Samo, Ursa tukaj. Ali vas
pospremim do ambulante?”

NEUSTREZNO

“lzvolite zdravstveno kartico.”

“Naslednjil”

“Pozdravljeni, se me Se spomnite? Kako to,
da me ne prepoznate po glasu?”

Osebo vedno
vprasamo, ali
potrebuje pomoc.
Pomoci nikoli ne
vsiljujemo, saj s tem
naredimo vec Skode
kot koristi.

USTREZNO

“Sonja, ali vas pospremim do izhoda?”
“Gospa, ali potrebujete pomoc? Kako vam
lahko pomagam?”

NEUSTREZNO

“Kar pridite, vas bom peljal do izhoda.”
“Vam bom pomagal ¢ez prehod za pesce.”
(Primemo za komolec in peljemo ¢ez prehod
za pesce.)




Osebo naslavljamo
neposredno.

Vsa vprasanja, navodila
in razlage usmerjamo
na osebo s slepoto

ali slabovidnostjo ter
ne na spremljevalce,
druZinske ¢lane

ali tolmace (pri
gluhoslepih).

USTREZNO

“Gospod Janez, vkljucite se lahko tudi

v rehabilitacijske skupine, kjer se boste
spoznali z ljudmi, ki imajo podobne tezave,
in se naucili osnov za prilagoditev doma. Bi
vas to zanimalo?”

NEUSTREZNO

“Gospa, bi se vas moz prikljucil
rehabilitacijskim skupinam?”

“Gospa, vas moz bo po operaciji en dan
ostal v bolnisnici.” (V prisotnosti gospoda.)

Povemo, ko zapustimo
prostor. Neprijetno

je, Ce oseba ne opazi,
da smo odsli, in se Se
naprej pogovarja z
nami.

Prav tako osebe ne
pustimo same v
odprtem prostoru (v
avli, na trgu). Vedno
pois¢emo trdno oporo
in izhodisCe (stena,
ograja, stol, miza).

USTREZNO
“Miha, na hitro bom $la v sosednjo sobo po
prenosno elektronsko lupo, pocakajte tukaj.”

)

NEUSTREZNO
“Miha, ali bi preizkusili prenosno
elektronsko lupo?” (Vstane in odide).




Govorimo z naravnim
glasom, glasu ne
povzdigujemo in ne
kri¢imo. Hitrost govora
naj bo obicajna.
Vedno se prilagajamo
potrebam
posameznika (npr.

¢e ima tudi teZzave s
sluhom).

USTREZNO
“Nad komolcem me primite tako, kot bi
prijeli kozarec ali steklenico.”

NEUSTREZNO
“GOSPA BREDAAAAI!! POCAKAJTE
TUKAJITY”

Ne uporabljamo
kazalnih in nedolocnih
zaimkov, kot so “tam,
tukaj, nekdo ..”, saj
ne dajo celostnih in
zadostnih informacij.
Pri razlagi in
opisovanju moramo
biti jasni, konkretni,
tocni, opisni in
nedvoumni.

Ne izpuscajmo stvari,
ker se nam zdijo
manj pomembne ali
neprijetne.

USTREZNO

“Sledite z belo palico talni taktilni vodilni
liniji. Ko se konca, zavijte za Cetrt koraka v
desno. Korak naprej in pred vami so vrata v
ambulanto 3.

“Gospa Sonja, v roko vam bom dala
zdravstveno kartico.”

NEUSTREZNO

“Pogledala vas bom na Spranjki. Tu se
primite, glavo dajte sem.”

“Tukaj je stol.”
“Se malo naprej in tam so vrata v ambulanto

4"




Vsak telesni stik in
dotik napovemo. Osebi
razloZzimo, kje se ga
bomo dotaknili in
zakaj.

USTREZNO

“Gospa, prijela vas bom za glavo in jo
namestila na aparat, tako da se boste

nanj naslonili z brado, da vam bomo lahko
izmerili oCesni pritisk. Imejte odprte oci,
preiskava ni¢ ne boli. Le malce bo pihnilo v
vase oko. Vas bom opozorila.”

NEUSTREZNO
Gospo primemo za glavo in ji brez razlage
namestimo brado na aparat.

Ko z nekom govorimo
0 osebi z doloceno
okvaro, primanjkljajem
ali motnjo, na prvo
mesto postavimo to
osebo.

Ni potrebno, da
vedno izpostavljamo
zgolj slepoto oz.
slabovidnost. Ljudje
so veliko vec kot
njihovi primanijkljaji ali
bolezni.

USTREZNO

“Osebe s slepoto in slabovidnostjo lahko
obiskujejo obicajne Sole, hodijo v sluzbo in
same kuhajo.”

“Deklica bo zaigrala na flavto.”

NEUSTREZNO
“Slepa gimnazijka opravila z maturo.”
“Danes bo slepa deklica igrala na flavto.”




Brez teZav lahko
uporabljamo besede,
kot so “gledat,
pogledati, videti,
prebrati”. Tudi
osebe s slepoto in
slabovidnostjo jih
uporabljajo, ¢eprav
to zanje pomeni, da
predmet v resnici
potipajo in da zvoéni
¢asopis ali knjigo
poslusajo.

USTREZNO

“Gospa Toncka, ali vidite, kako so se vam
zlomila oc¢ala?” (Damo ji o¢ala v roke).
“Ste vCeraj gledali na televiziji prispevek o
odprtju novih prostorov NC CRSS?”

NEUSTREZNO

“Ali ste vCeraj gledali na televiziji prispevek
... Joj, mislim, oprostite, saj verjetno ne
gledate TV, mislim, eeee, a ste poslusali
prispevek o odprtju novih prostorov NC
CRSS?”

Ko poslusamo osebo

z izgubo vida, ji z
besedami sporocamo,
da jo Se zmeraj
poslusamo. Ni nujno,
da posameznik na
nasem obrazu vidi
zanimanje, zaCudenje,
nasmesek ali kimanje.

USTREZNO
Med poslusanjem osebe: “Ahm, aha, mhm,
razumem, a res, povejte ve¢ o tem ..”

NEUSTREZNO
Med posluSanjem osebe:
tiSina, kimanje.




Pisna gradiva, ki jih
posameznik ne more
prebrati, preberemo
brez sodb in ne
izpus€amo besedila.

USTREZNO

“Spodaj podpisani soglasam z operativnim
posegom. RazloZeni so mi bili potek posega,
mozni zapleti in pooperativni postopki.”
“Na jedilniku so cesarjeva solata, solata s
Skampi, solata s tunino ...”

NEUSTREZNO

“Tukaj je samo en obrazec, ki ga morate
podpisati, da se strinjate z operacijo.”
“Na jedilniku so cesarjeva solata, solata s
Skampi, o, fuj, ogabno.”

Neprijetne novice
oziroma informacije
vedno pospremimo
s spodbudo in nacini
reSevanja izzivov.
Bodimo empati¢ni, a
ne pomilujmo.

USTREZNO

“Gospa, v roku 5 let boste zaradi
diagnosticirane bolezni popolnoma oslepeli.
Tudi osebe s hujSo izgubo vida so lahko
samostojne, a se morajo kaksne stvari na novo
nauciti. Obstaja veliko pripomockov, ki vam
lahko koristijo. Predlagam, da vas napotim v
program celovite rehabilitacije, tam vam bodo
znali pojasniti in prikazati doloCene resitve.”
“Fino se mi zdi, da tako spretno uporabljate
belo palico.”

NEUSTREZNO

“Gospa, v roku 5 let boste zaradi
diagnosticirane bolezni popolnoma oslepeli.”
“Res, grozno, da nicesar ne vidite. Jaz tega ne
bi prenesel.”




Pomembno je, da v komunikaciji z osebami (npr. kot medicinska
sestra v ambulanti) preverjamo razumevanje povedanega in
sliSanega, zastavljamo vprasanja in povzemamo odgovore. Pri
komunikaciji vzdrzujemo ocesni stik in se ¢im manj premikamo,

saj je nas glas za osebo s slepoto ali slabovidnostjo pomembna
orientacijska tocka. Prav tako svetujemo, da oseba, ki vidi, pri
rokovanju poisce roko osebe z izgubo vida. V procesu rehabilitacije jih
tudi u¢imo, da je bolj ucinkovito, ¢e slepi oz. slabovidni pri rokovanju
prvi iztegnejo roko, saj videci lazje najde njihovo roko.

In nenazadnje moramoopraviti s stereotipnimi, iracionalnimi
prepric¢anji, npr. da osebe z izgubo vida ne uporabljajo neverbalne
komunikacije, da so odvisne in nemocne ter da imajo nadnaravni ¢ut
za komunikacijo in nas lahko prepoznajo Ze zgolj po govoru.

METODA VIDECEGA VODICA - POMOC PRI GIBANJU

Metoda videcega vodica pomeni, da oseba brez teZav z vidom nudi
spremstvo osebi z izgubo vida, da od tocke A do tocke B prideta

¢im bolj varno in ucinkovito. Osebe s slepoto in slabovidnostjo se v
procesih oz. programih rehabilitacije lahko naucijo znanj, spretnosti
in ves¢in samostojnega gibanja, vklju¢no z metodo videcega vodica.
Gre za podrocje orientacije in mobilnosti, kjer tiflopedagogi osebe s s
slepoto in slabovidnostjo nau¢imo vescin samostojnega gibanja brez
pripomockov, gibanja v spremstvu videcega vodica, gibanja z uporabo
metode bele palice in razli¢nih nadgradenj, tj. s psom vodicem,
tehnologijo itd. (24,25,26,27,28).



Cesa ne smemo poceti pri spremljanju oseb z izgubo vida?

- Osebe nikoli ne potiskamo pred sabo in je ne vle¢emo.

- Osebe nikoli ne potiskamo na stol, ne vle¢emo njenih rok in se je
ne dotikamo prekomerno.

- Osebe nikoli ne pustimo same sredi prostora in ne napovemo
nasega odhoda.

- Osebi nikoli ne nudimo pomoci pri gibanju, e pomoc zavrne ali

pomocdi ne potrebuje.

Postopek metode videcega vodica

Nikakor ne drZi, da vse osebe s slepoto in slabovidnostjo potrebujejo
pomoc pri gibanju. Pogosto pa potrebujejo pomoc¢ v neznanih,

novih okoljih ali ob&asno tudi v situacijah, v katerih zaradi pogojev v
okolju ne zmorejo uporabiti ostankov vida (npr. v temnih prostorih,
v prostorih, kjer se mo¢no bles¢i, pri prehodu iz temnega prostora v
svetel prostor Ce oseba s slepoto ali slabovidnostjo pozna metodo
videcega vodica, vam bo pojasnila, kako jo spremljati. Pa vendar se
pogosto zgodi, da osebe te metode ne poznajo oziroma v stresnih
situacijah (npr. obisk zdravnika) tudi pozabijo kaj storiti. Nemalokrat
tudi povedo, da drugim dovolijo, da jih neustrezno vodijo, Ceprav je
to neucinkovito, manj varno in celo stresno, samo zato, ker so jim
hvaleZni za pomoc.

Prav zato se trudimo, da metodo videcega vodica, torej spremljanje
osebe s slepoto in slabovidnostjo s strani nekoga, ki nima tezav z
vidom, predstavimo tudi medicinskim sestram, zdravnikom, uciteljem,
starSem, svojcem in drugim.

V Tabeli 2 predstavijamo osnovne korake oz. elemente metode
videCega vodica s konkretnimi primeri tako s strani videCega vodica,



kot tudi s strani osebe s slepoto ali slabovidnostjo. Metoda videcega

vodic¢a poleg v tabeli zapisanih korakov vkljucuje tudi nekatere druge

korake (menjava strani in smeri, hoja po stopnicah navzgor in navzdol,

hoja skozi vrata itd.) (24-28).

Tabela 2: Metoda videcega vodi¢a — osnovni koraki in konkretni

primeri.
KORAKI KONKRETNI PRIMERI, IDEJE
“POMOC” Videci vodic: “Gospa Novak, Zelite,

Osebo vprasamo, ali
potrebuje pomoc oziroma
spremstvo pri gibanju.

Oseba sama prosi za pomoc
pri gibanju.

da vas pospremim iz ambulante v
¢akalnico?”

“Ali potrebujete pomoc? Kako vam
naj pomagam?”

Oseba z izgubo vida: “Oprostite,

“ZACETNI KONTAKT”

Videci vodic se s hrbtno
stranjo dlani narahlo dotakne
hrbtne strani dlani osebe, da
ta ve, kje je. Dotike vedno
napovemo. Vodic se npr.

s svojo levo roko dotakne
desne roke.

slabse vidim, bi mi pomagali do
ambulante 6?”

Videci vodic: “Da boste vedeli, kje
sem, in da se me boste lahko prijeli,
se bom dotaknil vase dlani.”

Oseba z izgubo vida: “Da bom vedel,
kje ste, vas prosim, da se dotaknete
moje dlani.” (Iztegne roko).




“OSNOVNI PRIJEM”

Oseba po roki videcega vodica
zdrsi navzgor do komolca in

ga prime nad komolcem s
C-prijemom (kot kozarec). Ce
oseba metode ne pozna, lahko s
prosto roko vodimo njeno roko
do nasega komolca. Prijem naj
bo Cvrst.

Videci vodic: “Zdaj pa kar po roki
navzgor do komolca, primite

me nad komolcem, kot bi prijeli
kozarec. Kar ¢vrsto me primite, da
se bova lazje gibala.”

Oseba z izgubo vida: “Zdaj bom
Sel po roki navzgor in vas prijel nad
komolcem. Tako vam bom laZje
sledil.”

“ZACETNI POLOZAJ/HOJA”
Oseba s slepoto drZi vodica
nad komolcem, npr. z levo roko
za njegovo desno roko. Videdi
vodi¢ hodi vsaj pol koraka do
korak pred osebo z izgubo vida.

Videci vodic: “Zdaj vas bom
pospremil do ambulante, vedno
bom korak pred vami, drzite se me
in mi sledite”

Oseba z izgubo vida: “Zdaj pa me
kar vodite do ambulante. Jaz vas
bom drzal in vam sledil, vedno
bom korak za vami.”

“OPOZARJANJE NA OVIRE”
Videdi vodi¢ razmislja za Sirino
dveh oseb. Opozarja na ovire
(stopnice, klancine, ozke
prehode) oziroma pove, ali pred
njima ni ovir. Oseba z izgubo
vida spraSuje po morebitnih
ovirah.

Vide¢i vodic: “Cez nekaj korakov
bodo pred nama stopnice navzgor.”
“Pred nama ni ovir”

Oseba z izgubo vida: “Prosim,

da me opozorite na ovire, kot so
klancine, stopnice ali vrata.”




“OZEK PREHOD”

V primeru ozkega prehoda
(gneca, prehod skozi vrata)
vodi¢ premakne roko, za katero
ga drZi oseba s slepoto ali
slabovidnostjo, diagonalno

za hrbet, kar je znak, da se
premakne za vodicevo telo.
Tako se zmanjsa Sirina na eno
osebo in lazje preidemo skozi
oZje prostore (vrata, med ljudmi
v gnedi).

Videci vodic: "Pred nama so ozka
odprta vrata, roko bom dal nazaj,
vi pa stopite za menoj. Ko bo oZine
konec, vam bom povedal.”

Oseba z izgubo vida: “Da bova lazje
Sla skozi hodnik, ki je poln ljudi,
bom stopil za vas. Prosim, povejte,
ko bo vec prostora.”

“SEDANJE NA STOL” ali
“NAKAZOVANJE PREDMETOV”
Videci vodic¢ poloZi roko,

za katero ga drZi oseba, na
naslonjalo/sedalo/rocaj stola.
Oseba po roki zdrsi do stola,
nato pa ga sama preisce in
sede nanj. Videci vodic opise
situacijo: navaden stol/vrtljiv
stol, gospa sedi desno od vas
ipd.). Vodic lahko tehniko
nakazovanja uporabi za kar koli
(miza, kljuka).

Videci vodic: “Pokazal vam bom,
kje lahko sedete. Tako, roko za
katero me drzite, sem polozil na
sedalo stola. Je obicajen stol in
oba stola, levo in desno od vas, sta
prosta. Kar spustite svojo roko po
moji, da ga boste nasli.”

Oseba s slepoto: “Prosim, polozite
roko, za katero vas drZzim, na rocaj
stola, da bom lazje nasel stol.
Hvala.” (Gre po roki navzdol. Ko
najde stol, ga preisce in sede nanj).




Slika 1: Zacetni poloZaj in hoja, poloZaj na stopnicah, nakazovanje
stola (od leve proti desni) (Vir: https://nwadacenter.org/factsheet/
human-guide-technique).

Ce oseba uporablja belo palico, naj jo uporablja tudi ob spremljanju,
saj ji omogoca dodatno zaznavanje in preverjanje ovir, umestitev stola
ipd.

Pri spremljanju je pomembna komunikacija med vide¢im vodicem

in osebo, ki potrebuje spremljanje. Vsako nejasnost ali skrb lahko s
pogovorom in usmeritvami hitro odpravimo.

DOSTOPNOST GRADIV IN NJIHOVO PRILAGAJANJE

Osebe s slepoto in slabovidnostjo lahko do tiskanih gradiv dostopajo
na razlicne nacine, odvisno od prej omenjenih dejavnikov, predvsem
od tega, v koliks§ni meri lahko uporabljajo ostanke vida in ali si lahko
pri branju pomagajo s pripomocki, kot so ro¢ne lupe, prenosne
elektronske lupe, teleskopska ocala ali fotografiranje in povecava s
telefonom.

Kljub razpoloZljivim pripomockom pa je pomembno, da predvsem v
javnih ustanovah (Solah, zdravstvenih domovih, bolnisnicah, bankah,



postah) zagotovimo kakovostna pisna oz. tiskana gradiva (navodila,

obrazce, izvide, porocila itd.). To je mogoce z nekaj znanja in truda,

koristijo pa vsem, tudi tistim, ki nimajo bistvenih teZzav z vidom. V

nadaljevanju torej predstavljamo osnovne smernice oziroma pravila

za oblikovanje gradiv, ki omogocajo laZje branje in jih poleg Ze

omenjenih pisnih gradiv lahko uporabimo prakti¢no kjer koli (tablice

na vratih, obvestila, plakati, broSure, priroc¢niki, spletne strani itd.).

Zaieleno 14.

USTREZNO NEUSTREZNO

Poravnava Pri oblikovanju teksta Druge poravnave so tefje za
uporabljamo levo poravnavo. branje.

Vrsta pisave Pri oblikovanju teksta Serifne pisave so veliko teje
uporabljamo neserifne berljive. Vellkokest 2golj
pisave; Arial, Calibri, spremembs plsce pomenlds osehs
Verdana ... lshke bere

Velikost pisave Velikost pisave naj bo vsaj 12, | Manie velikosti plaav so telfe berdjive.

Razmik med érkami

Ta razmik med Erkami je
ustrezen.

Tarazmik med friami i psteien.

Razmik med vrsticami

Ta razmik med vrsticami je
ustrezen. Ne le za osebe z
izgubo vida, marve tudi za
osebe 2 disleksijo, starostnike

in druge.

Branje z manjiim razmikom med
vrsticami je veliko tefje za vse,
ne le za osebe s tefavamiz
vidom.

V primeru barvnih gradiv

ragotavijanje ustreznih
kontrastov

USTREZNO

MNEUSTREZNO

Slika 2: Pravila in smernice za oblikovanje ustreznih pisnih gradiv
(Vir: Arditi A. Making text legible designing for people with partial

sight; 2009).




Na Ocesni kliniki ali v NC CRSS imamo na voljo zelo raznolike
obrazce in izvide (glede vrste pisave, velikosti, poravnav ipd.). Na
Sliki 3 prikazujemo primer ustreznega izvida, na Sliki 4 pa primer
neustreznega izvida oziroma porocila. Oblikovanje ustreznih gradiv
lahko zelo enostavno uredimo na ravni izbrane ustanove.

Oéesna klinika UKCL

MNacionalni center za celovito rehabilitacijo slepih in slabovidnih
Grabloviteva ul. 46,

1000 Ljubljana

Samo Novak
Srefna pot 1
1000 Ljubljana

Porotilo z dne: 1.1.2022

Gospod Novak prihaja na prvo tiflopedagosko obravnavo v NC CRSS.
Spremlja ga Zena. Obravnave potekale Ze pri oftalmologinji, medicinski sestri
in psihologinji. Predvideva se $e obravnava pri socialni delavki. Gospod ima
teave z vidom zaradi posledic starostne degeneracije rumene pege. Porofa
o teZavah, tipiEnih za centralno izgubo vida; teZave pri branju, pisanju,
drobnih delih, prepoznavanju obrazov.

Dogovorimo se za vkljuéevanje v rehabilitacijske skupine in
individualno tiflopedagosko obravnavo na domu. Obravnava na domu
predvidena za izvedbo in prikaz prilagoditev na gospodinjskih aparatih
ter rabo in prilagoditve pametnega telefona.

Slika 3: Primer ustreznega, laZje berljivega izvida oz. porocila
(neserifna pisava, velikost 13, leva poravnava, razmik med
vrsticami = 1,15).
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Porotilo z dne: 1.1.2022

Gospod Novak pribaja na prvo tiflepedagoibo obravnave v NC CR3S. Spremlja ga Zena. Obravmave potekale
$e pri oftalmologingi, medicinski sestri in psthologingi. Predvideva se be obravnava pri socialni delavki, Gospod
ima tedave z vidom zaradi posledic starostre degeneracije rumene pege. Porola o teZavah, tipifnih za centralng
izgubs vidy; tefave pn brangu, pisanyu, drobmb delih, prepornavanju obrazev.

Dogavorimo se 2a vidjulevanje v rehabilitacijske skupine in ingividuaing tifiopedageiko chravnavo na domu. Obravnava
na domu predvidena za lzvedbo in prikaz prilagoditer na gospodinjskin aparatih ter rabo in prilagoditve pametnega
telefona.

Slika 4: Primer neustreznega, teZko berljivega izvida oz. porocila
(serifne, razlicne pisave, velikost pod 12, razlicne poravnave,
razmik med vrsticami < 1).

Ce omenjenih prilagoditev ne moremo zagotoviti ali ¢e osebe ne
zmorejo brati, jim lahko gradivo tudi preberemo. Zmeraj preberemo
vse informacije (npr. navodila po kirurSkem posegu, navodila za
Cis¢enje vek, razlicna soglasja ipd.). Nikoli ne dolo¢amo sami, katere
informacije so pomembne in katere ne, ampak izbiro prepustimo
osebi z izgubo vida.

Gradivo lahko torej prilagodimo glede na dolocene smernice,

za osebe s slepoto in slabovidnostjo pa gradiva prilagajamo Se s
povecanim tiskom na papirju (vecja velikost pisave na formatu A4 in
ne na formatu A3) ali v elektronski obliki, s pretvorbo v brajico ali s
pretvorbo v zvo¢no obliko, odvisno od potreb posameznika.

7. ¢len Zakona o izenacevanju moznosti invalidov (29) prav tako v
smislu enakopravnega sodelovanja v postopkih pravi, da imajo osebe
s slepoto in slabovidnostjo in gluhoslepoto pravico, da jim v postopkih
pred drzavnimi organi, organi samoupravne lokalne skupnosti ter
priizvajalcih javnih pooblastil in javne sluzbe zagotovimo dostop do



vseh pisanj v postopku v njim razumljivi obliki oziroma v obliki, ki jo
izberejo sami (brajica, povecan tisk, elektronska oblika, zvok).

Podpisovanje oseb s slepoto in slabovidnostjo

Tudi podpisovanje uvrs¢amo med dejavnosti, pri katerih je izjemno
pomembno, da jih vsak posameznik dejavnost izpelje samostojno.
Tudi osebe s prirojeno slepoto, ki v vecini uporabljajo brajico,
naucimo podpisovanja v sklopu tiflopedagoskih obravnav, pri osebah,
ki so vid izgubile kasneje v Zivljenju, pa to ves¢ino ohranjamo (30).
Podobno kot pri metodi videcega vodica se lahko zgodi, da osebe

s slepoto in slabovidnostjo ne poznajo kompenzatornih strategij
podpisovanja. Videci (npr. administratorka za sprejemnim pultom
ali medicinska sestra v ambulanti) jim lahko pomagamo tako, da jim
kazalec proste roke za lazjo orientacijo polozimo na zacetek Crte

za podpisovanje. Nekateri uporabljajo tudi Sablone oz. okvircke za

podpisovanje, ki jih poloZimo na mesto podpisa.

"

Slika 5: Sablona za podpisovanje (Vir: https://
makersmakingchange.com/project/signature-guide-laser-cut/).



ZAKLJUCEK

Tako v zasebnem Zivljenju kot na delovnem mestu lahko precej hitro,
enostavno ter le z malce truda in znanja naredimo zelo veliko v smislu
prijetnih interakcij ter enakovredne in enakopravne obravnave za
osebe s slepoto in slabovidnostjo, kot tudi za vse ostale, ki vstopajo
v ambulante, bolnisnice in se udelezujejo obravnav ali preiskav. Tako
v svetu kot pri nas tako na ravni zakonodaje ter priprave strokovnih
in drugih prispevkov skuSamo ozaves$cati in s standardi prikazati,
kako osebam z dolo¢enimi posebnimi potrebami, vklju¢no z osebami
z izgubo vida, pribliZati in prilagoditi svet, v katerem sobivamo. Ce

se osredotocimo na Ocesno kliniko UKCL, smo zgolj v zadnjih nekaj
letih naredili kar nekaj pomembnih korakov v smeri dostopnosti. Na
letni ravni redno potekajo izobrazevanja za zaposlene na teme, ki jih
izpostavljamo v tem prispevku (tj. komunikacija, pomoc pri gibanju,
zagotavljanje ustreznih gradiv ter ozaves$canje o znacilnostih oseb

s slepoto in slabovidnostjo). Prav tako smo v lanskem letu pripravili
porocilo o dostopnosti objekta Ocesna klinika, UKCL (31) in opisali
ukrepe za izboljSanje dostopnosti Ocesne klinike na podlagi slovenske
zakonodaje in razli¢nih standardov s tega podrocja. Nekatere ukrepe
smo Ze izvedli (prilagojeno dvigalo z zvo¢nim opisom, brajico; vnos
talnega taktilnega vodilnega sistema; tablice na vratih v NC CRSS v
povecanem tisku in brajici; vnos slusnih zank v prostorih NC CRSS
itd.). Vse to kaze premike v smer, ko skuSamo vse osebe, ki vstopajo
v Oc¢esno kliniko, Nacionalni center za celovito rehabilitacijo slepih

in slabovidnih, obravnavati enakopravno in enakovredno ter jim
zagotoviti kakovostno obravnavo.

Vsekakor ni mogoce, da bodo celoten svet in vse zgradbe prilagojeni
vsem posameznikom tega sveta, da bodo vsi zaposleni obvladali



metodo videCega vodica in da bo vse gradivo v ustrezni obliki. Pa
vendar v duhu vsezZivljenjskega ucenja in pozornosti do vseh oseb
skusamo slediti temu cilju. Posameznikom s slepoto in slabovidnostjo
torej z lastnim ucenjem, znanjem in vnosom sprememb v okolje

in nase delovanje ter z omogocanjem rehabilitacijskih programov
omogocamo, da bodo v Zivljenju ¢im bolj samostojni in neodvisni,
predvsem pa aktivni ¢lani nase druzbe.
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SKRAJSAN POVZETEK GLAVNIH ZNACILNOSTI ZDRAVILA OZURDEX
Pred uporabo zdravila natanéno preberite Povzetek glavnih znaéilnosti zdravila.
OZURDEX 700 mikrogramov intravitrealni vsadek v aplikatorju

Kakovostna in kolicinska sestava: En vsadek vsebuie 700 mikiogramov deksametazona. Te-
rapeviske indikacije: Zdravilo OZURDEX je indicirano za zdravljenje odraslih bolnikov z: okvar
fovido zoradi dabernega mokulamega edema (DME), ki imefo psevdafakio af s sabie od-
Zivaio ali niso primerni za zdravljenje brez kortik edemom po okluzif veje
refnclne vene (BRVO) ali okluzii ceniralne reinalne vene (CRVO); vneffem poseriomega dela
odesa, ki se kaze kot nenulezlpw uvems dmer|un|e in nacln uporube' Zdravilo OZURDEX
mora injicirati . Od Pri-
porocen odmerek fe en viadek dravila OZURDEX v prizadelo oko, Socasnd mjicrane v obe
oesi ni priporociivo. DME: Pri bolnikih, zdravlienih z zdravilom OZURDEX, ki so se odzvali na
prvo zdravljenie in za katere zdravnik meni, da bi jim ponovno zdravlenie korisflo, ne da bi bili
prifem izpostavlien znolnemu vegariv, e lahko izvede ponovno zdravlenie. Ponovno zdravie-
i s lahko izve po priino Sesth mesecih, € so bolky posabia vid /ol odebeli mrezni
ca zaradi ponai ol poslabianega sianjo diobefcnega makulornego edem. Na po-
drociy zdrovlenia DME zgenkial ni zkugen| o uinkoviosi af varmost ved

—
POMAGAJTE

RESNICNEM ZIVLJENJU

doi.org/10.1155/2

oko z razirgano posteriorno kapsulo lece; oko z umetno leco v sprednjem prekatu (ACIOL), s
pritrjeno umemo le¢o na Sarenico ali skozi belocmco in raztrgano posteriorno kapsulo lece. Pov-
zetek posebnih opozoril in previ h ukrepov: | Ina inicrania so lahko poveze-
na z endoftalmitisom, intraokularnim vnefiem, zvisanim o&esnim tlakom in odstopom mreznice.
Vedno je treba uporabliati ustrezne aseptiéne tehnike injicirania. Po injiciraniu e freba bolnike
spremliati, da se lahko uvede zgodnie zdravlienie, e se pojavi okuzba ali zvisan ocesni lak.
Bolnikom e freba narociti, naj takoj poroZajo o kakrénih koli simptomih, ki kazejo na endoftalmitis,
ali o katerih koli zgoraj omenjenih dogodkih. Pri bolnikih z raztrgano posteriorno kapsulo lece, na
primer bolnikih s posteriomo leo (na primer zaradi operaciie katarakte), in/ali bolnikih z odprti-
no 3arenice profi steklovini (npr. zaradi iridektomije) z vitrektomijo v anamnezi ali brez nje, obsta-
a tveganje, da se vsadek premakne v sprednji prekat. Premik vsadka v sprednii prekat lahko
povzrodi edem rozenice. Trdovratna huda oblika edema rozenice se lahko stopniuie, tako da je
reba roFenico presadii. Pri kontraindiciranih bolnikih se zdravilo OZURDEX ne sme uporabliati,
pri ostalih pa ga je treba uporabliati previdno in samo po temeliiti oceni tveganj in korisfi. Take
bolnike je freba skrbno spremliafi, da se omogoéi zgodnja diagnoza in obvladovanje morebitne-
ga premika pripomocka. Uporaba kortikosteroidov lahko povaroti nastanek katarakt (vljuéno s
i), zvisan ocesni flak, glavkom, ki ga povzrogajo steroi-

pri veé kot 7 vsadkih. RVO in uveitis: O p fanju je treba razmisliti, kadar se bolnik
odzove na zdravljenje, nato pa se mu ostrina vida zmanjia, pri tem pa ponovno zdravljenje po
mnenju zdravnika lahko koristi bolniku, ne da bi bil fa izpostavlien znatnemu tveganju. Bolnikov,
pri katerih pride do izboljsanega vida in se fa vzdriuie, ne smete ponovno zdraviti. Bolnikov, pri
katerih se pojavi poslab3anie vida, ki ga zdravilo OZURDEX ne ustavi, ne smete ponovno zdravi-
ti. Podatki o ponovnem odmerjanju v presledku, krajsem od 6 mesece, so zelo omejeni. Za infor-
macije o frenutnih izkusnjah glede varnosti veckratne uporabe veé kot dveh vsadkov pri nenalezlji-
vem uveitisu posteriornega dela oZesa in okluziji retinalne vene, glejte poglavie 4.8. SmPC.
Posebne populacije: Starejsi bolniki (2 65 let): Pri starejih bolnikih ni potrebno prilagajanie od-
merka. Okvara delovanja ledvic in delovanja jefer: Zdravila OZURDEX niso preucevali pri bolnikih
z okvaro delovanja ledvic in jeter, vendar pa pri tej populaciji ni potrebna posebna previdnost.
Pediatriéna populacija: Zdravilo OZURDEX ni primerno za uporabo pri pediatriéni populacii za
indikacije: diabetiéni makularni edem in makularni edem po okluziji veje refinalne vene (BRVO)
ali okluziji centralne retinalne vene (CRVO). Varnost in ucinkovitost zdravila OZURDEX pri pedia-
triéni populacifi z uveitisom $e nista bili dokazani. Nacin uporabe: Zdravilo OZURDEX je intravi-
trealni vsadek v aplikatorju za enkratno uporabo, samo za intravitrealno uporabo. En aplikator se
lahko uporabi samo za zdravljenje enega ocesa. Postopek infravitrealnega injicirania je treba
opravit pri nadzorovanih asepiénih pogoiih, ki vkl\ucu\ep uporabo sterih rokavie, sterinega
pregriniala in sterilnega (ali b olnik si
mora 3 dni pred vsakim inj okospekiralne antibiofiéne kapliice
Pred injiciranjem je treba razkuziti kozo okoli o, veko in povisino ocesa (na primer z nanosom
kcp|||c 5-odstotne raztopine povidonjodida na oéesno veznico, kot je bilo to narejeno med
nimi presku3anji za odobritev zdravila OZURDEX) ter uporabiti zadostno lokalno anestezi
tkatle vzemite mosnjicek iz folije in preglejte morebitne poskodbe na njem. Potem mosnjicek iz
folije odprite na sterilnem polju in aplikator nezno polozite na sterilni pladeni. Z aplikatorja previ-
dno odstranite pokrovéek. Aplikator je treba uporabiti takoj, ko odprete monjicek iz folije. Z eno
roko primite aplikator in z njega naravnost povecite varnostni zavihek. Zavihka ne obraaite ali
upogibaite. Medtem ko po3evni del igle drzite stran od beloénice, jo potisnite priblizno 1 mm v
beloénico, potem pa spremenite smer proti sredi3¢u ocesa v vitrealno votlino in potiskaite, dokler
silikonski tulec ne pride v stik z oZesno veznico. Pocasi potiskaifte sproilni gumb, dokler ne zasli-
Site Klika. Preden izvlegete aplikator iz ocesa, se prepriaite, da je sproZilni gumb popolnoma
pritisnjen in je poravnan v zaklenjenem polozaju s povriino aplikatorja. Iglo odstranite v isti smeri,
kot ste jo uporabili za uvajanie v steklovino. Takoj po injiciranju zdravila OZURDEX uporabite in-
direkino oftalmoskopijo v kvadrantu injiciranja, da potrdite uspesno vstavljane vsadka. V veliki
veini primerov je vsadek viden. Kadar ne vidite vsadka, uporabite sterilno vatno blazinico in ne-
2no prifsnite na mesto injiciranja, da vsadek postane viden. Po infravitrealnem | i
pri bolnikih nadk

fjivost na zdravilno uéinkovino ali katero koli pomozno snov; akivna ocesna li obocesnu okuzba
ali sum nanjo, vkljuéno z vecino virusnih bolezni rozenice in ocesne veznice, kot so aktivni epitelij-
ski herpesni kerafifis (dendritiéni keratitis), vakeinija, norice, mikobakterijske okuzbe in gliviéne
bolezni; napredovani glavkom, ki ga ni mogoce zadostno nadzorovati samo z zdravili; afakicno

di, in sekundarn

ocesne okuzbe. Pri bolnikih z anamnezo oZesne virusne okuzbe (npr. herpes
simpleks) je treba kortikosteroide uporabliati previdno, pri bolnikih z akfivno okuzbo ocesa s
herpesom simpleksom pa se sploh ne smejo uporabliati. Zdravila OZURDEX niso preucevali pri
bolnikih z makularnim edemom, ki je posledica okluzile refinalne vene z obsezno refinalno ishe-
milo, zato se pri njh uporaba zdravila OZURDEX ne priporoéa. Zdravilo OZURDEX fe freba pre-
vidno uporabliati pri bolnikih, ki jemliejo antikoagulante ali delove-
nje z drugimi zdravili in druge oblike interakij: Sistemska absorpcija je minimalna, zato se
ne pricakuje medsebojno delovanje z drugimi zdravil Plodnosr noseénost in dn|en|e~ Nosec:
nost: Ceprav se pridakuje, da bo sistemska i po lokalnem, i

nem zdravljenju z zdravilom OZURDEX zelo majhna, se ne priporoca med nosecnosfio, razen ce
morebitna korist upraviéi morebitno tveganje za plod. Dojenje: Deksametazon se izlo¢a v materi-
no mleko. Zaradi poti uporabe in posledicnih sistemskih ravni se ne pri¢akujejo uinki na ofroka,
vendar pa s zdravilo OZURDEX med dojeniem ne priporoca, razen Ze e fo nujno porebno.
Plodnost: Ni podatkov o uéinkih na plodnost. Vpliv na sposobnost voznje in upravljanja s
stroj Zaravilo OZURDEX lahko zmarno vpliva na sposobnost voznje in upravliania s stro. Pri
bolnikih se lahko po infravitrealnem injiciranju zdravila OZURDEX pojavi zatasno poslabsanie
vida. Dokler se to stanje ne popravi, bolniki ne smejo voziti in upravljafi s stroji. NeZeleni uéinki:
Zelo pogosti: zvisan ocesni flak, katarakia, krvavitev oZesne veznice. Pogosti: glavobol, oéesna
hipertenzija, subkapsulara katarakta, vitrealna krvavitev, zmaniana ostrina vida, okvara vida/
motnje vida, odstop steklovine, plavajoée motnjave v steklovini, motnjave v steklovini, blefaritis,
bolecine v ocesy, fotopsija, edem ocesne veznice, hiperemija veznice. Obéasni: migrena, nekro-
tizirajoéi retinitis, endoftalmitis, glavkom, odstop ocesne mreznice, raztrganina oéesne mreznice,
hipotonija o&esa, vnetje sprednjega prekata, celice/bles¢ava v sprednjem prekatu, nenormalni
obutek v oZesu, srbenje vek, hiperemija belognice, premik pripomocka (vsadka) z ali brez ede-
ma rozenice, zapleti pri vstavljanju pripomocka (napaéna vstavitev). Pred predpisovanjem in
uporabo, prosimo, preberite celoten Povzetek glavnih znailnosti zdravila. IMETNIK
DOVOLJENJA ZA PROMET Z ZDRAVILOM: Al\ergcm Pharmaceuticals Ireland, Castlebar
Road, Co. Mayo, Westport, Irska ZZ - Predpisovanie in izdaja zdravila je le na recept,
zdravilo pa se uporablja samo v javnih zdravstvenih zavodih ter pri pravnih in fizi¢nih
osebah, ki opravligjo zdravstveno dejavnost. Datum priprave: junij 2020. Samo za strokov-
no javnostl

Poroéanje o domnevnih nezelenih uéinkih

PoroZanie o domnevnih nezelenih uginkih zdravila po izdaii dovolienja za promet je po-
membno. Omogo&a namrec stalno spremljanje razmerja med koristmi in tveganji zdravila.
Od zdravsivenih delaveev se zahteva, da poroajo o katerem koli domnevnem nezelenem
véinku zdravila na: Javna agenciia Repubhke Slovenije za zdraw\c in medicinske pripo-
mocke, Sektor za farmak Ini center za f

Slovenéeva ulica 22, SI- '\OOO L\ubhonu T: +386 (0)8 2000 500, F: +386 (0)8 2000 510,
E: hfarmakovigilanca@jazmp.si,www.jazmp.si

Dodatne informacie in Povzetek glavnih znaiinost zdravila so na volio pri srokovnih sodelaveih in sedezu podiefia AbbVie Biofarmaceviska druzba d.o.0,, Dolenska cesta 242c, 1000 Liubljana, Slovenija

2% Allergan.

an AbbVie company

$07U:220003
Datum priprave: maj 2022
SAMO ZA STROKOVNO JAVNOST.

(700 mikrogramov, intravitrealni

vsadek v aplikatorju, deksametazon) °



EYLEA® je edino odobreno zdravilo anti-VEGF, s proaktivnim
odmerjanjem po rezimu ZIP z intervali od Q4 do Q16"2

12 Do 60 % bolnikov je doseglo
VE¢ interval odmerjanja

2 12 tednov'*

'I 6 Do 46 % bolnikov je doseglo
interval odmerjanja

na 16 tednov'?

AFFAIR

*v 96. tednu v preskusanju ALTAIR

Viri: 1. Povzetek glavnih znacilnosti zdravila Eylea® 2. Ohji M, Takahashi
K, Okada AA, Kobayashi M, Matsuda Y, Terano Y, for ALTAIR Investigators.
Efficacy and safety of intravitreal aflibercept treat-and-extend regimens
in exudative age-related macular degeneration: 52- and 96-week findings
from ALTAIR: a randomized controlled trial. Adv Ther. 2020;37(3):1173-1187.

VEGF (vascular endothelial growthv fa;tor), Zilni endotelijski k\ E Y L E ‘s

rastni dejavnik; ZIP, zdravi in podalj$aj. raﬂ\bercept raztop\na o mjwcwranj

Samo za strokovno javnost.
PP-EYL-SI-0308-1_04.2022
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Eylea 40 mg/ml raztopina za injiciranje v napolnjeni injekcijski brizgi

Pred predpisovanjem, prosimo, preberite celoten povzetek znaéilnosti zdravila!

KAKOVOSTNA IN KOLICINSKA SESTAVA: 1 ml raztopine za injiciranje vsebuje 40 mg aflibercepta. Ena napolnjena injekcijska brizga vsebuje vsaj 0,09
ml izvle€nega volumna raztopine, kar ustreza vsaj 3,6 mg aflibercepta. PomoZzne snovi: polisorbat 20 (E 432), natrijev dihidrogenfosfat monohidrat,
dinatrijev hidrogenfosfat heptahidrat, natrijev klorid, saharoza, voda za injekcije. To zdravilo vsebuje manj kot 1 mmol (23 mg) natrija na enoto odmerka,
kar v bistvu pomeni ‘brez natrija’. TERAPEVTSKE INDIKACIJE: Zdravilo Eylea je indicirano za zdravljenje: 1. neovaskularne (vlazne) starostne degeneracije
makule (AMD - Age-related Macular Degeneration), 2. okvare vida zaradi makularnega edema, ki nastane kot posledica zapore mreZni¢ne vene (zapore
veje mreznicne vene (BRVO - Branch Retinal Vein Occlussion) ali zapore centralne mrezni¢ne vene (CRVO - Central Retinal Vein Occlusion)), 3. okvare
vida zaradi diabeti¢nega makularnega edema (DME - Diabetic Macular Oedema), 4. okvare vida zaradi miopi¢ne horoidalne neovaskularizacije
(miopiéne CNV - myopic Choroidal NeoVascularisation) ODMERJANJE IN NACIN UPORABE: Zdravilo Eylea je samo za intravitrealno injiciranje. Eno
napolnjeno injekcijsko brizgo se sme uporabiti za zdravljenje samo enega ocesa. Ce se eno injekcijsko brizgo uporabi za dajanje ve¢ odmerkov, to lahko
poveca tveganje za kontaminacijo in posledi¢no okuzbo. Zdravilo Eylea sme aplicirati samo usposobljen zdravnik, ki ima izkusnje z dajanjem
intravitrealnih injekcij. Priporo¢eni odmerek zdravila Eylea je 2 mg aflibercepta, kar ustreza 0,05 ml raztopine. Napolnjena injekcijska brizga vsebuje ve¢
kot 2 mg aflibercepta, kar je priporo¢eni odmerek. Presezni volumen je treba odstraniti pred injiciranjem priporoéenega odmerka. VlaZna starostna
degeneracija makule: zdravljenje z zdravilom Eylea se za¢ne z eno injekcijo na mesec, tri zaporedne mesece. Interval med posameznimi odmerki se
nato podalj§a na dva meseca. Zdravnik glede na oceno ostrine vida in/ali anatomski izgled rumene pege presodi ali lahko interval med injekcijami
ostane dva meseca ali pa ga dodatno podalj$a, na primer z rezimom odmerjanja »zdravi in podaljsaj«, kjer se intervali med injekcijami podaljsujejo za
2- ali 4-tedne, da se ohrani stabilna ostrina vida in/ali anatomski izgled rumene pege. Ce se glede na oceno ostrine vida in/ali anatomski \zgled rumene
pege stanje poslabsa, Je treba interval med injekcijami ustrezno skrajsati. Zahtev, kako pogosto spremljati bolnika med injekcijami, ni. Spremljanje
bolnika poteka po presoj\ zdravnika; pregledi so lahko pogostejsi kot je injiciranje zdravila. Intervalov med injekcijami, daUslh od stirih mesecev ali krajsih
od stirih tednov, niso preucevali. Makularni edem, ki nastane kot posledica zapore mrezZnicne vene (zapore veje mreZni¢ne vene ali centralne
mreZniéne vene): po zacetni injekciji se zdravilo aplicira enkrat na mesec. Interval med dvema injekcijama ne sme biti krajsi od enega meseca. Ce ocena
ostrine vida in anatomski izgled rumene pege kazeta, da bolnik nima koristi od nadaljevanja zdravljenja, je treba z zdravljenjem z zdravilom Eylea
prenehati. Mese¢no zdravljenje se nadaljuje, dokler ni dosezena najvecja ostrina vida in/ali ni znakov napredovanja bolezni. Morda bo tri ali ve¢
zaporednih mesecev potrebna 1 injekcija na mesec. Zdravljenje bo morda treba nadaljevati z rezimom »zdravi in podaljsaj¢, tj. s postopnim
podaljsevanjem intervala med injekcijami, da se ohrani stabilen vid in/ali anatomski izgled rumene pege, ceprav ni dovolj podatkov za odlo¢itev glede
dolzine intervalov. Ce se glede na oceno ostrine vida in/ali anatomski izgled rumene pege stanje poslabs$a, je treba interval med injekcijami ustrezno
skrajsati. Nacrt spremljanja in zdravljenja mora dolociti lececi zdravnik in sicer glede na odziv posameznega bolnika na zdravljenje. Spremljanje
napredovanja bolezni lahko vklju¢uje klini¢ni pregled, funkcijske preiskave in slikovne metode (npr. opti¢na koherentna tomografija ali fluoresceinska
angiografija). Diabeticni makularni edem: zdravljenje z zdravilom Eylea se za¢ne z eno injekcijo na mesec, pet zaporednih mesecev, nato pa nadaljuje
z eno injekcijo vsaka dva meseca. Med posameznimi injekcijami spremljanje bolnikov ni potrebno. Po prvih 12 mesecih zdravljenja z zdravilom Eylea in
po presoji zdravnika glede na oceno ostrine vida in/ali anatomski izgled rumene pege, se lahko interval med injekcijami podaljsa, na primer z rezimom
odmerjanja »zdravi in podalj$aj«, kjer se intervali med injekcijami obi¢ajno podalj$ujejo za 2 tedna, da se ohrani stabilna ostrina vida in/ali anatomski
izgled rumene pege. Podatki o intervalih med injekcijami, daljsih od stirih mesecev, so omejeni. Ce se glede na oceno ostrine vida in/ali anatomski izgled
rumene pege stanje poslabsa, je treba interval med injekcijami ustrezno skrajsati. Lececi zdravnik mora zato dolociti nacrt spremljanja bolnika, pregledi
so lahko pogostejéi kot je nacrtovano injiciranje zdravila. Ce ocena ostrine vida in anatomski izgled rumene pege kazeta, da bolnik nima koristi od
nadaljevanja zdravljenja, je treba zdravljenje z zdravilom Eylea prenehati. Intervalov med injekcijami, krajsih od &tirih tednov, niso proucevali. Miopi¢na
horoidalna neovaskularizacija: priporo¢eni odmerek zdravila Eylea je ena intravitrealna injekcija. Dodatni odmerki se lahko uporabijo, ¢e ocena ostrine
vida in/ali anatomski izgled rumene pege kazeta, da je bolezen Se prisotna. Ponovitve bolezni je treba zdraviti kot nov pojav bolezni. Naért spremljanja
bolnika mora dolociti lececi zdravnik. Interval med dvema injekcijama ne sme biti krajsi od enega meseca. KONTRAINDIKACIJE: Preobcutljivost na
zdravilno uc¢inkovino aflibercept ali katero koli pomozno snov. Aktivna okuzba ocesa ali periokularna okuzba ali sum nanjo. Aktivno hudo vnetje v ocesu.
POSEBNA OPOZORILA IN PREVIDNOSTNI UKREPI: Intravitrealne injekcije so povezovali z endoftalmitisom, intraokularnim vnetjem, regmatogenim
odstopom mreznice, raztrganinami mreznice in iatrogeno travmatsko katarakto. Pri uporabi zdravila Eylea je treba vedno upostevati ustrezne asepti¢ne
tehnike injiciranja. V tednu po prejemu injekcije je treba bolnike dodatno spremljati, da se, v primeru okuzbe, lahko za¢ne zgodnje zdravljenje. Bolnike
je treba pouciti, da takoj poroc¢ajo o vseh simptomih, ki bi lahko kazali na endoftalmitis ali ¢e se pojavi kateri koli od zgoraj omenjenih dogodkov.
Povisanje intraokularnega tlaka so opazali v 60 minutah po intravitrealni injekciji. Posebna previdnost je potrebna pri bolnikih z neustrezno zdravljenim
glavkomom (zdravila Eylea ne injicirajte, ce je intraokularni tlak = 30 mmHg). V vseh primerih je treba zato ustrezno spremljati intraokularni tlak in
perfuzijo glave vidnega Zivca in ustrezno ukrepati. Obstaja moznost za razvoj imunogenosti z zdravilom Eylea. Bolnike je treba pouciti, da porocajo o
vseh znakih in simptomih vnetja v ocesu npr. bolecini, fotofobiji ali pordelosti, ki bi lahko bili klini¢ni znaki preobcutljivosti. Po intravitrealnih injekcijah
zaviralcev VEGF so porocali o sistemskih nezelenih ucinkih, tudi krvavitvah izven ocesa in arterijskih trombembolijah. Varnosti in u¢inkovitosti zdravljenja
z zdravilom Eylea, socasno apliciranim v obe ocesi, niso sistematicno preucevali. Na voljo ni podatkov glede socasne uporabe zdravila Eylea z drugimi
zaviralci VEGF (sistemski ali okularni). Dejavniki tveganja za zatrganje pigmentnega epitelija mreznice pri zdravljenju vlazne starostne degeneracije
makule z zaviralci VEGF sta obsezen in/ali visok odstop pigmentnega epitelija mreznice. Pri uvajanju zdravila Eylea je pri bolnikih s prisotnima
navedenima dejavnikoma za zatrganje pigmentnega epitelija mreznice potrebna previdnost. Pri bolnikih z regmatogenim odstopom mreznice ali
foramnom makule I11. ali IV. stopnje je treba z zdravljenjem prenehati. Ce pride do raztrganja mreznice je treba z zdravljenjem prenehati. Zdravljenje se
lahko ponovno zacne 3ele, ko je raztrganje ustrezno ozdravljeno. Z zdravljenjem je treba prenehati in se ga ne sme ponovno zaceti prej kot ob
naslednjem nacrtovanem odmerku v naslednjih primerih: zmanj$ana najbolj$a korigirana ostrina vida (BCVA) > 30 ¢rk v primerjavi z zadnjo oceno
ostrine vida; krvavitev pod mreznico, tudi v vidni jamici (fovea centralis), ali ¢e je velikost krvavitve > 50 % celotne lezije. Z zdravljenjem je treba prenehati
28 dni pred naértovano intraokularno operacijo in se ga lahko nadaljuje 28. dan po opravljeni intraokularni operaciji. Ceprav je sistemska izpostavljenost
po intraokularni uporabi zelo majhna, se zdravila Eylea ne sme uporabljati med nose¢nostjo, razen ¢e mozne koristi pretehtajo mozna tveganja za plod.
Zenske v rodni dobi morajo med zdravljenjem in e vsaj 3 mesece po zadnji intravitrealni injekciji aflibercepta uporabljati u¢inkovito kontracepcijo.
Uporabe zdravila Eylea se ne priporo¢a med dojenjem. Populacije za katere je na voljo malo podatkov: Na voljo so omejene izkusnje z zdravljenjem
bolnikov z ishemiéno zaporo centralne mrezni¢ne vene ali veje mreznicne vene. Pri bolnikih s kliniénimi znaki ireverzibilne izgube vidne funkcije zaradi
ishemije se zdravljenja ne priporoca. Izkusnje z zdravljenjem bolnikov z diabeti¢nim makularnim edemom zaradi sladkorne bolezni tipa | ali bolnikov s
sladkorno boleznijo, pri katerih je HbAlc vec kot 12 % ali s proliferativho diabeticno retinopatijo, so omejene. Zdravila Eylea niso preucevali pri bolnikih z
aktivno sistemsko okuzbo ali pri bolnikih s socasnimi o¢esnimi boleznimi, kot sta odstop mreznice ali makularna luknja. Izkusenj z zdravljenjem bolnikov
s sladkorno boleznijo in neurejeno hipertenzijo z zdravilom Eylea ni. Zdravnik, ki zdravi take bolnike, mora upostevati, da ni na voljo dovolj podatkov.
I1zkusenj z zdravljenjem miopic¢ne CNV z zdravilom Eylea pri neazijskih bolnikih, bolnikih, ki so Ze bili zdravljeni zaradi miopi¢ne CNV, in bolnikih z lezijami
zunaj fovee (ekstrafovealne lezije) ni. Vpliv na sposobnost voznje in upravljanja strojev: Zaradi za¢asnih motenj vida, povezanih z injekcijo ali preiskavo
oci, imajo injekcije zdravila Eylea blag vpliv na sposobnost voznje in upravljanja strojev. Bolniki ne smejo voziti ali upravljati strojev, dokler se jim vid
dovolj ne izboljsa. NEZELENI UCINKI: Zelo pogosti: zmanj$ana ostrina vida, krvavitev pod o&esno veznico, retinalna krvavitev, bole¢ina v o¢esu; Pogosti:
zatrganje pigmentnega epitelija mreznice (stanja, za katera je znano, da so povezana z vlazno AMD; opazili so jih samo v studijah vlazne AMD), odstop
pigmentnega epitelija mreznice, degeneracija mreznice, krvavitev v steklovino, katarakta, kortikalna katarakta, nuklearna katarakta, subkapsularna
katarakta, erozija rozenice, abrazija roZenice, povisanje intraokularnega tlaka, zamegljen vid, motnjave v steklovini, odstop steklovine, bolec¢ina na mestu
injiciranja, ob¢utek tujka v ocesu, mocnejse solzenje, edem veke, krvavitev na mestu injiciranja, pik&asti keratitis, hiperemija veznice, o¢esna hiperemija.
Obcasni: preobéutljivost (v obdobju trzenja so se pojavila porocila o preobcutljivostnih reakcijah: osip, pruritus, urtikarija in posamezni primeri hudih
anafilakti¢nih /anafilaktoidnih reakcij), endoftalmitis s pozitivho in negativno kulturo, odstop mreznice, raztrganine mreznice, iritis, uveitis, iridociklitis,
motnjava lece, poskodba rozeni¢nega epitelija, drazenje na mestu injiciranja, nenormalen obcutek v ocesu, draZenje veke, motnjave v sprednjem
prekatu, edem roZenice. Redki: slepota, travmatska katarakta, vitritis, hipopion. Opis izbranih neZelenih uc¢inkov: v $tudijah Ill. faze pri bolnikih z vlazno
AMD je bila povecana incidenca krvavitev pod o¢esno veznico pri bolnikih, ki so prejemali antitrombotike. Arterijski trombemboli¢ni dogodki so
nezeleni ucinki, ki so morda povezani s sistemskim zaviranjem VEGF. Teoreti¢no obstaja tveganje za arterijske trombemboli¢ne dogodke, tudi
moZzgansko kap in miokardni infarkt, po intravitrealni uporabl zaviralcev VEGF. Kot pri vseh terapevtskih proteinih obstaja tudi pri zdravilu Eylea
moznost za razvoj imunogenosti. Naéin in rezim predpi \ja in izdaje zdravila: Predpisovanje in izdaja zdravila je le na recept s posebnim rezimom
- ZZ. Imetnik dovoljenja za promet: Bayer AG, 51368 Leverkusen, Germany Za nadaljnje informacije o zdravilu Eylea, se lahko obrnete na: Bayer d.o.o,
Bravni¢arjeva 13,1000 Ljubljana Verzija: EU 9 (07/2021)
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POROCANJIE O DOMNEVNIH NEZELENIH UCINKIH

Prosimo, da o domnevnih nezelenih ucinkih, ki jih opazite pri zdravljenju z zdravilom Eylea porocate Nacionalnemu centru za farmakovigilanco
prek spletnega obrazca ali na drug nacin naveden na spletni strani JAZMP (http://www.jazmp.si/humana-zdravila/farmakovigilanca/porocanje-
o-nezelenih-ucinkih-zdravil/). Poroc¢ate lahko tudi podjetju Bayer d.o.o. preko e-poste pv.slovenia@bayer.com ali telefona 0158 14 476.

Za zagotavljanje sledljivosti zdravila je pomembno, da pri izpolnjevanju obrazca o domnevnih nezelenih u¢inkih zdravila navedete Stevilko serije
zdravila Eylea.

Samo za strokovno javnost. PP-EYL-SI-0308-1_04.2022



." Za bolnike s SDM?

Beovu” VID JE
brolucizumab MOJSTROVINA
g oy

V studijah HAWK in HARRIER je Beovu:' t

» omogo il pomembno izboljSanje vida?* ’

- presegel aflibercept z boljSim nadzorom
prisotne tekoéine?

» omogodil, da je ve€ina bolnikov ohranila
odmerjanje enkrat na 12 tednov?

«izkazal na splosno dobro prenosljiv i
varnostni profil? ’

SDM = neovaskularna (vlazna) oblika starostne degeneracije makule.

* Primarni cilj opazovanja v obeh tudijah je bila sprememba najboljse korigirane vidne ostrine (BCVA) od izhodis¢a do 48. tedna z oceno na osnovi érk ETDRS, pri
Cemer je biljprimcrni namen 3tudij dokazati neinferiornost zdravila Beovu v primerjavi z afliberceptom.

* sekundarni cilj opazovanja v studijah HAWK in HARRIER, potrditvena analiza samo iz Studije HAWK (vrednost p za enosmerni test superiornosti zdravila Beovu). 4

Viri: 1. Povzetek glavnih znadilnosti zdravila Beovu, marec 2022. 2. Dugel PU, RP Singh,Koh A, et al. HAWK and HARRIER. Ninety-six-week outcomes from the phase 3
trials of brolucizumab for neovascular age-related macular degeneration; Ophtho\mo[ogy. 2021;128:89-99. 3. Dugel PU, Koh A, Ogura Y, et al. HAWK and H/ERRIER:
Phase 3, multicenter, randomized, double-masked trials of brolucizumab for neovascular age-related macular degeneration. Ophthalmology. 2020;127:72-84.

4. Podatki so dostopni na sedezu druzbe in so razpoloZljivi na zahtevo.

SKRAJSAN POVZETEK GLAVNIH ZNACILNOSTI ZDRAVILA
Beovu 120 mg/ml raztopina za injiciranje v napolnjeni injekcijski brizgi
V¥ Za to zdravilo se izvaja dodatno spremljanje varnosti. Tako bodo hitreje na voljo nove informacije o njegovi varnosti. Zdravstvene delavce naprosamo, da poroéajo o
katerem koli domnevnem nezelenem ucinku zdravila.
Kakovostna in koli¢inska sestava: En ml raztopine za injiciranje vsebuje 120 mg brolucizumaba. Ena napolnjena injekcijska brizga vsebuje 19,8 mg brolucizumaba v
0,165 ml raztopine. Ta koli¢ina zado3¢a za injiciranje enkratnega odmerka 0,05 ml raztopine, ki vsebuje 6 mg brolucizumaba. Terapevtske indikacije: Zdravilo Beovu je
indicirano pri odraslih za zdravljenje neovaskularne (vlazne) oblike starostne degeneracije makule 8SDM) in okvare vida zaradi diabeti¢nega makularnega edema
(DME). Odmerjanje in natin uporabe: ¢ Vlazna oblika SDM: Priporogeni odmerek je 6 mg brolucizumaba (0,05 ml raztopine), ki ga bolnik prejme z intravitrealno injek-
cijo, in sicer prve 3 odmerke enkrat na 4 tedne, nato zdravnik intervale zdravljenja prilagodi posameznemu bolniku glede na aktivnost bolezni. Aktivnost bolezni je pri-
poroceno oceniti 16 tednov po za¢etku zdravljenja. Pri bolnikih brez aktivne bolezni je ogmerjanje lahko enkrat na 12 tednov, z aktivno boleznijo pa enkrat na 8 tednov.
O DME: Priporoceni odmerek je 6 mg brolucizamaba (0,05 ml raztopine), ki ga bolnik prejme z intravitrealno injekcijo, in sicer prvih 5 odmerkov enkrat na 6 tednov, nato
zdravnik intervale zdravljenja prilagodi posameznemu bolniku glede na aktivnost bolezni. Pri bolnikih brez aktivne bolezni je odmerjanje enkrat na 12 tednov, z aktivno
boleznijo pa enkrat na 8 tednov. ¢ Pediatriéna populacija: Varnost in ucinkovitost brolucizumaba pri otrocih in mladostnikih, starih manj kot 18 let, nista bili dokazani.
Podatkov ni na voljo. Nagin uporabe: Zdravilo Beovu je namenjeno samo za intravitrealno uporabo. Postopek intravitrealnega injicircn'cH'e treba opraviti v asepti¢nih
po?ojih. Po prejemu intravitrealne injekcije je treba bolnikom narociti, naj brez odlasanja obvestijo zdravnika, Ee opazijo simptome, ki bi [ahko pomenil;, da gre za en-
doftalmitis (na primer bole¢ine v ocesu, rdecina oéesa, fotofobija ali zamegljen vid). Kontraindikacije: Preobéutljivost na u¢inkovino ali katero koli pomozno snov. Bolni-
ki z aktivno okuzbo ocesa, okolice ocesa ali s sumom na okuzbo teh predeﬂom Bolniki z aktivnim intraokularnim vnetjem. Posebna opozorila in previdnostni ukrepi: ¢
Sledljivost: ZabeleZiti je treba ime in 3tevilko serije uporabljenega zdravila. ¢ Endoftalmitis, intraokularno vnetje, travmatska katarakta, odstop mreznice, raztrganina
mreznice, retinalni vaskulitis in/ali retinalna vaskularna okﬂuzija: Bolnikom je treba naroéiti, da v primeru simptomoy, ki bi lahko pomenili, da gre za katerega od zgoraj
nastetih dogodkov, to takoj sporodijo. ¢ Intraokularno vnetje, vkljuéno z retinalnim vaskulitisom in/ali retinalno vaskularno okluzijo: Pri bolnikih s prisotnimi protitelesi, ki
so se razvila zaradi zdravljenja, so opazali vecje Stevilo dogodkov intraokularnega vnetja. Do njega lahko pride po prvem intravitrealnem injiciranju, pa tudi sicer kadar-
koli v &asu zdravljenja, vendar so pojavljanje teh dogodkov opazali pogosteje v zatetnem obdogbju zdravljenja. Po podatkih klini¢nih $tudij so se navedeni dogodki pri
bolnicah zenskega spola pojcvl'cﬁ podgoste'e kot pri bolnikih moskega spola in pri bolnikih japonskega porekla. Bolnikom, pri katerih se ti dogodki pojavijo, je treEa
zdravljenje z zdravilom Beovu ukiniti, ogo(fke pa takoj obravnavati. Bolnike z anamnezo intraokularnega vnetja in/ali retinalne vaskularne okluzije (v 12 mesecih pred
prejemom prve injekcije zdravila Beovu) je treba skrbno spremljati. Interval med dvema odmerkoma zdravila Beovu pri vzdrzevalnem zdravljenju ne sme biti krajsi od 8
tedJnov. 0 Zvidanje oéesnega tlaka: V 30 minutah po intravitrealnem injiciranju so opazali prehodno zvisanje oéesnega tlaka. Posebna previdnost je potrebna pri bolnikih
s slabo urejenim glavkomom. ¢ Obojestransko zdravljenje: Varnostiin u¢inkovitosti hkratnega zdravljenja obeh oées z brolucizumabom niso prou¢evali. ¢ Imunogenost:
Ker gre za terapevtski protein, obstaja moznost imunogenosti. Bolnikom je treba narociti, naj obvestijo zdravnika, ce opazijo simptome, kot so bolecine v ocesu ali po-
vetano nelagodje v ocesu, cedalje izrazitejda rdecina ocesa, zamegljen vid ali poslab3anje vida, povecano Stevilo drobnih deHcev vvidnem polju ali pove¢ana ob¢utljivost
na svetlobo. ¢ So¢asna uporaba drugih zdravil, ki delujejo proti VEGF: Podatkov o soCasni uporabi zdravila Beovu z drugimi zdravili, ki deilujejo proti VEGF, na istem
ocesu ni na voljo. Brolucizumaba se ne sme aplicirati socasno z drugimi zdravili, ki delujejo proti VEGF (sistemskimi ali ocesnimi). 9 Odlog zdravljenja: vsaj do naslednje-
ga dogovorjenega datuma za zdravljenje je potreben v naslednjih primerih: poslab3anje najboljse korigirane vidne ostrine za 2 30 trk; raztrganina mreZnice; krvavitev
pod mreznico; izvedena ali naértovana intraokularna operacija vpredhodnih ali sledecih ngneh. 0 Raztrganina pigmentnega epitelija mreznice: Pri uvajanju broluci-
zumaba bolnikom z dejavniki tveganja je potrebna previdnost. ¢ Regmatogeni odstop mreznice ali foramen makule: Zdravljenje je treba prekiniti pri osebah z regma-
togenim odstopom mreznice ali foramnom makule 3. ali 4. stopnje. ¢ Sistemski u¢inki po intravitrealni uporabi: Poroali so o sistemskih nezelenih dogodkih, med drugim
o ne-olesnih krvavitvah in arterijskih trombemboli¢nih dogodkih, do katerih je prislo po intravitrealnem injiciranju zaviralcev VEGF. O varnosti zdravljenja bolnikov, ki
imajo SDM ali DME in anamnezo mozganske kapi, prehodnega ishemi¢nega napada ali miokardnega in#orkta v zadnjih 3 mesecih, je na voljo le malo podatkov. Pri
zdravljenju takih bolnikov je potrebna previdnost. Skupine bolnikov z omejeno koli¢ino podatkov: Pri bolnikih s sladkorno boleznijo z vrednostjo HbA1¢, vigjo od 10 %, ali
s proliferativno diabeti¢no retinopatijo je izkusenj z uporabo zdravila Beovu malo. Prav tako niizkusenj z uporabo zdravila Beovu pri bolnikih s sladkorno boleznijo, ki
imajo neurejeno hipertenzijo. Medsebojno delovanje z drugimi zdravili in druge oblike interakij: Studij medsebojnega delovanja niso izvedli. Zenske v rodni dobi mora-
jo uporabljati u¢inkovito kontracepcijo v éasu zdravljenja z brolucizumabom. Noseénost: Broiucizumoba se ne sme uporabljati med noseénostjo. Dojenje: Uporaba
rolucizumaba ni priporo¢ena v ¢asu dojenja. Plodnost: Obstaja moznost skodljivega vpliva na sposobnost razmnozevanja pri zenskah. Vpliv na sposobnost voznje in
upravljanja strojev: Zdravilo Beovu ima blag vpliv na sposobnost voznje in upravljanja strojev zaradi moznih za¢asnih motenj vida. Nezeleni ucinki: ¢ Viazna oblika SDM:
Najpogosteje so porocali 0 zmanjsani vidni ostrini (7,3 %), katarakti (7,0 %E vezniéni krvavitvi (6,3 %) in motnjavah v steklovini (5,1 %). Najresnejsi neZeleni ucinki so bili
slepota (0,8 %), endoftalmitis (0,7 %), zapora mreZnicne arterije (0,8 %) in odstop mreznice (0,7 %). O DME: NeZeleni ucinek, o katerem so najpogosteje poroéali, je bila
vezni¢na krvavitev (5,7 %). Najresnejsa nezelena u¢inka sta bila zapora mreznicne arterije (0,5 %) in endoftalmitis (0,3 %). NeZeleni uinki, o katerih so poro¢aliv ﬂl'iniE»
nih Studijah: Pogosti: preob¢utljivost (vkljuéno z urtikarijo, izpuscajem, srbenjem in eritemom), zmanjsana vidna ostrina, mrezni¢na krvavitev, uveitis, iritis, odstop
steklovine, raztrganina mreznice, katoraita, vezni¢na krvavitev, motnjave v steklovini, bolecine v ocesu, zviSan ocesni tlak, konjunktivitis, raztrganina pigmentnega
epitelija mreznice, zamegljen vid, abrazija rozenice, tockasti keratitis. C%béasni: slepota, endoftalmitis, odstop mreznice, vezniéna hiperemija, mocnejse solzenje, nepri-
jeten obéutek v ocesu, odstop pigmentnega epitelija mreZnice, vitritis, vnetje sprednjega prekata, iridociklitis, zamotnitev vsebine sprednjega prekata, edem rozenice,
rvavitev v steklovino, retinalna vaskularna okluzija, retinalni vaskulitis. Preveliko odmerjanje lahko zvisa ogesni tlak. Zato je v tem primeru trega spremljati ocesni tlak
in zaleti z ustreznim zdravljenjem. Imetnik dovoljenja za promet z zdravilom: Novartis Europharm Limited, Vista Building, Elm Park, Merrion Road, Dublin 4, Irska Na¢in
in rezim predpisovanja in izdaje zdravila: ZZ Datum priprave informacije: maj 2022
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PRVI IN EDINI CERTIFICIRANI
MEDICINSKI PRIPOMOCEK & OSEBNA ZASCITNA OPREMA
PROTI UV IN MODRI SVETLOBI

DROP defence®vlazilne kapljice za o¢i z UV-zas¢ito brez konzervansov

INDIKACIJE

- pri intenzivni ali dolgotrajni izpostavljenosti UV-zarkom, modri svetlobi, sonéni svetlobi in umetni svetlobi
- pri dolgotrajni izpostavljenosti ekranom (racunalnik, televizija, telefon, video terminal)

- pri Sportu in aktivnostih na prostem

SCITIJO
- pred $kodljivimi u¢inki UV-zarkov, modre svetlobe, son¢ne svetlobe in umetne svetlobe

PREPRECUJEJO

- nastanek fotokeratitisa in fotokeratokonjunktivitisa zaradi UV-zarkov
- staranje rumene pege zaradi UV-Zarkov in modre svetlobe

- dejavnike, odgovorne za nastanek katarakte zaradi UV-zarkov

PATENTIRANA SESTAVA

- hialuronska kislina maze in vlazi o¢esno povrsino ter uravnava solzni film

- vitamin B2 (riboflavin) deluje zas¢itno pred UV-zarki in modro svetlobo

- vitamin E TPGS povecuje vlaznost ocesne povrsine in deluje kot antioksidant

- MSM (metilsulfonilmetan) ima razli¢ne pozitivne funkcije in preprecuje nastajanje prostih radikalov

- aminokisline (prolin, glicin, lizin, levcin) prehranjujejo roZeni¢no tkivo, uravnavajo pH in osmolarnost solz ter
izboljsujejo zascito povrsine roZenice (epitelij)

DROP defence © viazilne kapljice ne zmanjsujejo ostrine vida ali zaznave barv in ne spreminjajo
kontrastne obcutljivosti.

NAVOLJOV LEKARNAH IN SPECIALIZIRANIH TRGOVINAH

10 ml vecodmerna plastenka lahko se uporablja medicinski pripomocek CE0373 Q\
brez konzervansov s kontaktnimi le¢ami osebna zas¢itna oprema
SERVImed

NENSI lekarniska koda 1055693
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