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Kvalitet Zivota povezan sa stanjem vida dece
vzrasta od tri do sedam godina!

Marija Andelkovi¢, Vesna Vucinic¢
Univerzitet u Beogradu — Fakultet za specijalnu edukaciju i rehabilitaciju, Srbija

Aikaterini Tavoulari
Univerzitet u Birmingemu, Velika Britanija

Uvod: Ostelenje vida, u sadejstvu sa socijalnim ¢iniocima, moZe da dovede
do teskoéa u razvoju i da uspori usvajanje svakodnevnih Zivotnih vestina.
Roditelji dece sa ostecenjem vida zbog gubitka slike o ,,perfektnom” detetu,
mogu da se suoce sa gubitkom samopouzdanja $to se negativno odraZava na
kvalitet Zivota porodice. Stoga program intervencije treba da bude fokusiran
na porodicu, porodicne brige i prioritete, a ukljuc¢ivanju u proces rane inter-
vencije da prethodi procena razvoja deteta i potreba porodice.

Metod: Cilj rada je utrvdivanje elemenata kvaliteta Zivota povezanog sa
ostecenjem vida kod dece uzrasta od tri do sedam godina. U istrazivanju
je koris¢en Upitnik za procenu vizuelnog funkcionisanja, verzija za decu
od tri do sedam godina (Children’s Visual Function Questionnaire, CVFQ).
Sadrzi pitanja koja se odnose na vid i zdravlje deteta, uticaj stanja vida
na aktivnosti deteta, reakcije roditelja na teskoce povezane sa vizuelnim i
socijalnim funkcionisanjem deteta. Pitanja su podeljena u Cetiri subtesta:
sposobnosti deteta, licne karakteristike deteta, uticaj ostelenja vida na po-
rodicu i teskoce u tretmanu. Upitnik je popunilo 46 roditelja (29 majki i
17 oéeva) dece sa ostecenjem vida, uzrasta od tri do sedam godina. Velina
dece je imala blazi stepen ostecenja vida (28; 60,9%), desetoro je slabovido
(21,7%) i osmoro slepo (17,4%).

Rezultati: U obradi dobijenih podataka koriséene su deskriptivne statisticke
mere: aritmeticka sredina, standardna devijacija, minimalne i maksimalne
vrednosti. Znacajnost razlika u postignucima na primenjenom upitniku, ispi-
tana je primenom analize varijanse (ANOVA). Utvrdeno je da uzrast, obolje-
nje kao uzrok ostecenja vida i stepen ostecenja vida ne uticu znacajno na kvali-
tet Zivota ove dece i njihovih roditelja. Vreme nastanka ostecenja vida utice na
kvalitet Zivota i obavljanje svakodnevnih aktivnosti (p=0,027), kao i prisusutvo
viSestrukih smetnji (p=0,017). U porodicama gde majke nisu zaposlene roditelji

1 Rad jerealizovan u okviru projekata , Kreiranje Protokola za procenu edukativnih potencijala dece
sa smetnjama u razvoju kao kriterijuma za izradu individualnih obrazovnih programa” (ON 179025),
¢iju realizaciju finansira Ministarstvo prosvete, nauke i tehnoloskog razvoja Republike Srbije.
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znacajno bolje procenjuju vizuelno funkcionisanje svoje dece (p=0,012).

Zakljucak: Procena razvoja i potreba porodice treba da prethodi procesu rane
intervencije. Fokus treba da bude na porodicu, porodicne brige i prioritete.

Kljucne reci: vizuelno funckionisanje, kvalitet Zivota, porodica,
dete sa ostelenjem vida

uvoD

Kvalitet zivota porodica dece sa invaliditetom je dugo bio zanemaren u praksi
i istrazivanjima (Bhopti, Brown & Lentin, 2016). Bliska saradnja sa ¢lanovima
porodice deteta sa smetnjama u razvoju je jedan od preduslova za uspeh reha-
bilitacije i podizanje njihovog kvaliteta Zivota (Danst, Trivette & Hambi, 2007).
Podizanje i nega deteta sa smetnjama u razvoju pored uobicajene roditeljske ulo-
ge zahteva specificne nacine angazovanja, posebno kada su u pitanju viSestruke
smetnje (Bourke &Taylor, Howie & Law, 2010). Za dodatne/neocekivane aktivno-
sti roditelji treba da izdvoje vreme, da u masi preporucenih pregleda i tretmana,
izaberu najbitnije, za $ta je potrebno mnogo vremena, snage, znanja i sposobnosti
(Vucini¢ i Andelkovi¢, 2013). Odgovor bliskih osoba na potrebe deteta zavisi i
od toga u kojoj meri su u stanju da predstave sebi kako ono vidi, $ta oseca i kako
razume svet oko sebe (Ljubesi¢, 2012).

Gubitak vida u detinjstvu ima dalekosezne posledice na razvoj deteta i kvalitet
porodi¢nog zivota (DeCarlo, McGwin, Bixler, Wallander & Owsley, 2012; Messa,
Mattos, Areco & Sallum, 2015; Vonikaki & Toumazani, 2015). Te posledice zavise
od stepena ostecenja vida i karakteristika vizuelnog i sveukupnog funkcionisanja
deteta, uzroka ostec¢enja vida. Prepoznavanje specifi¢nih odlika porodi¢nog siste-
ma i uticaja koji o$te¢enje vida ima na vizuelno i sa njim povezano svakodnevno
funkcionisanje deteta preduslov je pruzanja neophodne podrske (Howe, 2006;
Dragojevi¢, 2007; Tavoulari, Katsoulis & Argyropoulos, 2014) odnosno izrade in-
dividualnog programa rada za dete i programa usluga za porodicu.

U periodu postavljanja dijagnoze i tokom lecenja, zdravstvene sluzbe imaju
klju¢nu ulogu u pruzanju usluga, medutim nacin saopstavanja dijagnoze moze
znacajno da utice na roditelje, prihvatanje deteta, identifikovanje i razumevanje
njegovih potreba (Rahi, Manaras, Tuomainen & Hundt, 2005). Roditelji cesto
ne razumeju informacije koje dobiju od zdravstvenih radnika. Zaokupljeni pi-
tanjima zasto se to njima desilo, ne razumeju teskoce koje dete ima, ne mogu da
procitaju poruke i signale koje $alje i ne nalaze nacine za adekvatno ,,zastupanje”
njegovog najboljeg interesa (Ferrell, 2011). U kontekstu pruzanja psihosocijalne
podrske detetu i porodici istice se stalna briga vezana za dugoro¢nu prognozu
stanja vida, hirurske zahvate, okluziju, ¢este odlaske na preglede i sli¢cno (Carlton
& Kaltenthaler, 2011; Chak & Rahi, 2007; DeCarlo et al., 2012; Tadié et al., 2016;
Van Dijk et al., 2007). ”Najvi$e me brine ¢injenica da ¢e jednog dana morati na
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operaciju, pa to je strasno,, (Liebermann et al, 2016:229). Rezultati brojnih istrazi-
vanja su pokazali da postoje znacajne razlike izmedu elemenata koji zabrinjavaju
roditelje (stanje vida, duzina i nac¢in lecenja, odnos okoline) i nac¢ina na koji deca
sagledavaju svoju poziciju u podrudju vizuelnog i psihosocijalnog funkcionisanja
(Chak & Rahi, 2007; Hatt et al., 2008; Tadi¢ et al., 2016; Vucini¢, Stanimirovié,
Andelkovi¢ i Eskirovi¢, 2013). Manja ogranicenja u podrucju vizuelnog funkci-
onisanja prisutna su kod dece sa nistagmusom, dok su kod o$tecenja u predelu
vidnog puta registrovane teskoce u gotovo svim razvojnim domenima (Boulton,
Haines, Smyth & Fielder, 2006). Ambliopija znacajno utice na neke aspekte po-
rodi¢nog zivota, socijalne interakcije, obavljanje svakodnevnih aktivnosti, emo-
cionalni zivot i ponasanje (Carlton & Kaltenthaler, 2011). Roditelji dece sa kata-
raktom su zabrinuti za njihov socijalni, emocionalni i fizi¢ki razvoj (Castafieda
etal., 2016).

Deca sa o$te¢enjem vida, prema proceni roditelja, mogu samostalno da obavljaju
oko 44% zadataka iz svakodnevnog Zivota, dok deci tipi¢nog razvoja ne treba
pomoc¢ za 84% aktivnosti (oblacenje, ishrana, higijenske navike, odrzavanje gar-
derobe i kuce, korisc¢enje novca i telefona i sl.) (Iselin & Lewis, 2002). Vise puta
je dokumentovano da programi rane podrske imaju pozitivan efekat na vizuelno
funkcionisanje i sveukupni razvoj dece sa o$tecenjem vida (Trief & Shaw, 2009;
Vonikaki & Toumazani, 2015).

Cilj rada je utrvdivanje elemenata kvaliteta Zivota povezanog sa o$te¢enjem vida
kod dece uzrasta od tri do sedam godina. Sa tim u vezi potrebno je utvrditi koji
faktori (pol, uzrast, varijable koje opisuju stepen i tip ostec¢enja vida, dodatne smet-
nje, varijable vezane za roditelje) uti¢u na kvalitet Zivota dece sa oste¢enjem vida.

Opis i formiranje uzorka

Upitnik je popunilo 46 roditelja (29 majki i 17 oceva) dece sa o$tecenjem vida,
uzrasta od tri do sedam godina. Vec¢ina dece je imala blazZi stepen ostecenja vida
(28; 60,9%), desetoro je slabovido (21,7%) i osmoro slepo (17,4%). Uzorak je ujed-
nacen prema polu, 24 decaka (52,2%) i 22 devojcice (47,8%). Najc¢esca dijagnoza
je strabizam i ambliopija (N=21). Kod 18 (39,1%) ispitanika vizuelne teskoce su
prisutne od rodenja, kod ostalih su se ispoljile posle prve godine, a kod ¢etvoro
dece su dijagnostikovane dodatne smetnje.

U istrazivanju je kori$¢en Upitnik za procenu vizuelnog funkcionisanja, verzija
za decu od tri do sedam godina (The Children’s Visual Function Questionnaire,
CVEQ) (Birch, Cheng & Felius, 2007). Sastoji iz Cetiri subtesta: sposobnosti de-
teta, li¢cne karakteristike deteta, uticaj ostecenja vida na porodicu i teskoce u tre-
tmanu. Za svaku tvrdnju se bira jedan od ponudenih odgovora na petostepenoj
ili sedmostepenoj skali Likertovog tipa. Svaki od odgovora na tvrdnje odgovara
skoru od 1 (najbolji) do 0 (najlosiji). Ukupan skor se izrac¢unava uzimanjem pro-
se¢nih vrednosti postignuc¢a na svim subtestovima.
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U obradi dobijenih podataka koris¢ene su deskriptivne statisticke mere: ari-
tmeticka sredina, standardna devijacija, minimalne i maksimalne vrednosti.
Znacajnost razlika je ispitana primenom analize varijanse (ANOVA).

REZULTATI ISTRAZIVANJA | DISKUSIJA

Prosecan skor kvaliteta Zivota dece sa oste¢enjem vida je 19,03. Minimalan skor
je 6,45, maksimalan 30,10 (SD=7,09), sto ukazuje na velike indivudualne razli-
ke, koje mogu da budu povezane sa oboljenjem koje dovodi do ostecenja vida
(Carlton & Kaltenthaler, 2011; Castafnieda et al., 2016) ili na¢inom na koji roditelji
sagledavaju sposobnosti i licne karakteristike deteta.

U istrazivanju nisu utvrdene znacajne razlike u ispitivanim domenima, i na skali
u celini, izmedu dece razli¢itog uzrasta. Kada se posmatraju rezultati u celini
stepen i uzrok o$tecenja vida nisu izdvojeni kao znacajni ¢inioci kvaliteta Zivota
dece. Dobijeni rezulati nisu saglasni sa zaklju¢cima prethodno izvedenih stu-
dija (Boulton et al., 2006; Carlton & Kaltenthaler, 2011; Messa et al., 2015), $to
moze da bude povezano sa heterogenoscu uzorka. Primenom analize varijanse je
utvrdeno da na kvalitet Zivota dece znacajno utice vreme kada je doslo do ostece-
nja vida (p=0,027). Deca sa urodenim ostecenjem vida, prema proceni roditelja,
imaju znacajno losiji kvalitet Zivota (AS=15,83) u odnosu na vrsnjake kod kojih je
o$tecenje vida steceno (AS=20,70) (Dale & Salt, 2007). Znacajna razlika je utvrde-
na izmedu dece sa izolovanim oste¢enjem vida u odnosu na decu sa visestrukim
smetnjama (p=0,017). U porodicama gde majke nisu zaposlene roditelji znacajno
bolje procenjuju kvalitet Zivota dece (AS=22,43) u odnosu na decu ¢ije su majke
u radnom odnosu (AS=16,78) (p=0,012). Nezaposlene majke verovatno provode
viSe vremena sa decom i uticu pozitivno na njihovo sveukupno funkcionisanje i
kvalitet zivota, posebno na sposobnosti deteta i prevazilazenje teskoc¢a u tremanu.

Analizom podataka o uticaju oste¢enja vida na porodicu zakljuceno je da je poro-
di¢na briga za dete intenzivnija u porodicama gde ocevi nisu zaposleni (p=0,024).
To moze da bude povezano i sa ¢injenicom da nedostatak materijalnih sredsta-
va dodatno opterecuje roditelje jer nisu u situaciji da obezbede najbolji oftalmo-
logki treman za dete (odlazak na preglede i tretman), i na zadovoljavajuci nacin
organizuju slobodno vreme koje provode sa svojom decom i/ili supruznikom.
Ostecenje vida je predmet stalne brige roditelja vezane za budu¢nost deteta $to
uti¢e na porodi¢ne odnose i kvalitet zivota (DeCarlo et al., 2012). U nekim istra-
zivanjima je pokazano da deca sa o$tecenjem vida kvalitet zivota procenjuju zna-
¢ajno boljim nego njihovi roditelji, $to je povezano sa njihovom zabrinuto$¢u, ne
samo za dete, ve¢ za sve aspekte porodi¢nog Zivota (Chak & Rahi, 2007; Tadi¢ et
al., 2016; Van Dijk et al., 2007). Tome u prilog govore i podaci da stepen o$tecenja
i vreme gubitka vida, kao ni visestruke smetnje kod deteta ne uti¢u na porodi¢ne
odnose, odnosno elemente tih odnosa koji su obuhvaceni istrazivanjem. Kada se
ima u vidu da su u naSem istrazivanju obuhvacena deca sa raznovrsnim uzro-
cima oftecenja vida, rezultati se razlikuju od rezulata Caka i Rahija dobijenih
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na uzorku dece sa urodenom kataraktom. Naime, njihovi podaci su pokazali da
o$tecenje vida u znacajnoj meri utice na funkcionisanje porodice, kao i na psihic-
ki aspekt zivota deteta (Chak & Rahi, 2007).

Rezultati naseg istrazivanja su pokazali da karakteristike ostecenja vida (stepen,
uzrok i vreme nastanka) ne uticu znac¢ajno na li¢ne karakteristike deteta (raspo-
lozenje, sticanje prijatelja, igru), $to je suprotno prethodno navedenom zakljucku
autora (Chak & Rahi, 2007).

Najinteresantniji segment istrazivanja odnosi se na sposobnosti dece. Roditelji
smatraju da deca sa stecenim gubitkom vida imaju znacajno usvojenije spo-
sobnosti (briga o sebi, samostalno kretanje i neke aktivnosti u kuci) (AS=5,73)
u poredenju sa vr$njacima kod kojih je o$tecenje vida kongenitalno (AS=9,08)
(p=0,023). Stepen ostecenja vida ne utie na usvajanje sposobnosti, dok dodatne
teskoce u razvoju kod dece sa ostecenjem vida imaju znacajan negativan uticaj
(p=0,030). Roditelji smatraju da ocevi sa vi$im ili visokim nivoom obrazovanja
znacajno bolje sagledavaju sposobnosti svoje dece sa ostecenjem vida u odnosu
na one koji su zavrsili srednju kolu ili zanat (p=0,030). S jedne strane, moguce je
da imaju bolji uvid u samostalnost svoje dece, s druge strane obrazovaniji rodi-
telji mogu da im priudte raznovrsnija iskustva koja obezbeduju usvajanje vestina
i razvoj sposobnosti. Deca iz porodica gde majke nisu u radnom odnosu imaju
znacajno usvojenije sposobnosti (p=0,015). Moze se pretpostaviti da provode vise
vremena sa decom i da imaju bolji uvid u njihove vestine. U viSe istrazivanja je
pokazano da deca sa ostecenjem vida, u odnosu na vr$njake tipi¢nog razvoja,
dva puta manje aktivnosti obavljaju samostalno (Brambring, 2001; Chadha &
Subramanian, 2010; Iselin & Lewis, 2002).

Tako je naj¢esca dijagnoza strabizam i ambliopija, koja podrazumeva stalnu prime-
nu terapije (povez, no$enje naocara), roditeljima to ne predstavlja problem i ni jedan
od posmatranih faktora nema znacajan uticaj na tretman koji uklju¢uje primenu
terapije, nivo aktivnosti i negodavanje deteta tokom primene i redovnost primene.

ZAKLJUCAK

Rana identifikacija specificnih karakteristika porodice i uticaja koji ostecenje
vida ima na vizuelno i svakodnevno funkcionisanje deteta preduslov je pruzanja
neophodne podrske. Statistickom analizom dobijenih podataka zakljuceno je da
vreme nastanka ostecenja vida i prisustvo dodatnih smetnji i o$te¢enja znacajno
uti¢u na kvalitet Zivota i usvajanje sposobnosti dece. Kada su u pitanju sociode-
mografske varijable radni status majke je izdvojen kao znacajan cinilac kvalite-
ta zivota deteta u celini, kao i svakodnevnog funkcionisanja. Utvrdeno je da je
porodi¢na briga intenzivnija medu ocevima koji nisu u radnom odnosu. Ocevi
koji imaju visi stepen obrazovanja su pozitivnije ocenili sposobnosti svog deteta.
Imajudi u vidu da je u pitanju preliminarno istrazivanje, i da su upitnik popu-
njavali ili otac ili majka u narednom koraku treba izvrsti potpuniju i detaljniju
analizu faktora koji uti¢u na kvalitet Zivota.
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Research subject: Visual impairment, along with social factors, can lead to
developmental difficulties and can slow down the acquisition of daily life skills.
Due to loosing the picture of “a perfect child”, parents of children with visual
impairment may lose self-confidence, which has a negative impact on the quality
of family life.

Method: The aim of this paper was to determine the quality of life associated with
visual impairment in children from three to seven years of age. Children’s Visual
Function Questionnaire (CVFQ) was used in this research. The questionnaire
included questions related to the child’s vision and health, the influence of
visual state on the child’s activities, parent’s reactions to difficulties related to
the child’s visual and social functioning. The questions were divided into four
subtests: Competence, Personality, Family Impact and Treatment Difficulty.
The questionnaire was completed by 46 parents (29 mothers and 17 fathers) of
children with visual impairment from three to seven years of age. Most children
had a mild form of visual impairment (28; 60.9%), ten had low vision (21.7%), and
eight were blind (17.4%).

Result: Descriptive statistics used in data processing were the following:
arithmetic mean, standard deviation, minimum and maximum score. The
significance of differences in achievements on the applied questionnaire was
tested by the analysis of variance (ANOVA). It was determined that age, causes of
visual impairment, and the degree of the impairment did not have a significant
influence on the quality of life of these children and their parents. Time of onset
of visual impairment had an impact on the quality of life and performing daily
activities (p=0.027), as well as the presence of multiple disabilities (p=0.017).
Unemployed mothers, compared to employed ones, significantly better evaluated
visual functioning of their children (p=0.012).

Conclusion: The process of early intervention should be preceded by the evaluation
of the child’s development and family needs. It should be focused on the family,
family concerns and priorities.

Keywords: visual functioning, quality oflife, family, child with visual impairment
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