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Uvod

1. Uvod

U prosjeku se na 650 novorodencadi rodi jedno dijete sa sindromom Down, a neovisno
o rasi, geopolitiCkom okruzenju, socioekonomskom statusu, religiji ili nacionalnosti (1).
Imaju normalnu potrebu za ljubavlju, toplinom i sigurnos¢u te kasnije pokazuju iste
obrazovne, emotivne i socijalne potrebe kao i sva ostala djeca. Zele se druziti, igrati i uéiti.
Susrecu se s potesko¢ama u psinomotornom razvoju, ali nisu nimalo drukgiji.

Cilj istrazivanja je ispitati s kakvim se poteskocama susrecu roditelji djece rodene sa
sindromom Down u RH pri pokusaju uklju¢ivanja djece u redoviti predskolski i Skolski sustav.
U rjesavanju svakodnevnih problema djece veliku ulogu imaju roditelji i staratelji, pedagozi,
logopedi, defektolozi, psiholozi i zdravstveni djelatnici.

Rezultati istrazivanja mogu biti polaziste za daljnje aktivnosti svih osoba 1 institucija
sa svrhom eliminiranja predrasuda i senzibilizaciji prema toj djeci, osobama, ljudskim bi¢ima.

U Republici Hrvatskoj prema statistici HZJZ-a u ovom trenutku zivi oko 1700 osoba
sa sindromom Down, kako muskoga, tako i Zenskoga spola. Polovica ih je u dobi do 19

godina, a svega 20 % ih je ukljuceno u redoviti sistem obrazovanja (2).

1.1. Sindrom Down

Lije¢nik John Langdon Down objavio je 1866. u ¢asopisu London Hospital Reports
rezultate opservacije djece sa sindromom Down u radu pod naslovom Observations on an
ethnic classification of idiots (3). Prema tom ¢lanku o ,,mongoloidnoj” djeci, koji se uzima
kao prvi relevantan izvor opservacije i informacija te opisuje i zaokruzuje neka svojstva
invaliditeta osoba, iste ¢e kasnije u medicini i literaturi biti klasificirani kao osobe sa
sindromom Down. Pazljivijim istrazivanjem povijesnih zapisa i razli¢itih kultura nailazimo na
kamene figure iz kulture Olmeca prije 3000 godina, na ¢ijim se licima nalaze specifi¢nosti
sindroma Down (4). Prvi pisani opis sindroma Down dao je zapravo Esquirol 1838. godine
(5), dok je detaljnu klini¢ku sliku 1846. dao psiholog Segurin (6).

Down je u radu opisao iznenadujuci talent imitiranja, smisao za poSalice i talent za
humor pomijesan s ,,ispranim” govorom i ispodprosjecnom motorikom. Takoder, opisao je i
tjelesne specificnosti ,,mongoloizma’. Down je smatrao da je okida¢ za ,,mongoloizam”
povezan s tuberkulozom. Tek je kasnije Jérome Lejeune otkrio da djeca sa sindromom Down

imaju druk¢iju genetsku sliku (7). Sindrom Down karakteriziraju tri 21. kromosoma.
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Spajanjem 23 kromosoma spermija i 23 kromosoma jajaSca u procesu oplodnje
stvaraju se u pravilu 23 para kromosoma. Sindrom Down javlja se ukoliko spermij ili jajasce
imaju kromosom viska te se kromosom 21 pojavljuje tri puta. Zbog toga je ta anomalija
kromosoma kod oplodnje nazvana i Trisomija 21. Svaki kromosom se sastoji od gena Koji
odreduju rast i razvoj naSega tijela. Spojeni geni svakoga para kromosoma djeluju zajedno.
Kada se javlja kromosom viska, dolazi do genetskoga disbalansa. Posljedice toga disbalansa
su smetnje u razvoju, rastu i funkcioniranju organizma. U 96 % slucajeva gdje se pojavljuju
tri umjesto dva kromosoma 21, dolazi do greske kod dijeljenja stanica. Do greSke moze do¢i u
bilo kojoj fazi razvoja, a najéesce se pojavljuje kod prve diobe kromosoma. U ranijim fazama
su posljedice gore nego u kasnijim fazama (1).

Osim klasi¢ne Trisomije 21, koja se javlja u 95 % slucajeva, postoje jo§ dva oblika
sindroma Down:

— translokacija — javlja se kod 3 — 4 % slucajeva
— mozaicizam — javlja se u 1 % slucajeva.

Translokacija ili premjestaj je kada se dio 21. kromosoma odvoji tijekom podjele
stanica i ,,prikva¢i” se za drugi kromosom. Ukupan je broj kromosoma u ovom sluéaju 46,
dok prisutnost odvojenoga dijela 21. kromosoma uzrokuje pojavu sindroma Down.

Mozaicizam je pojava kada u organizmu postoje dvije vrste stanica, jedna s normalnim
brojem kromosoma, dok druga ima 47 kromosoma (1).

Postoji vise od pedeset obiljezja sindroma Down. Neka od njih su: misi¢na hipotonija,
kosi poloZaj o¢nih otvora, okruglo lice izravnanoga profila, Sirok vrat, abnormalni oblik uski,
malena usta 1 nos, neproporcionalno velik jezik, kratke Sake, malena glava, kra¢i prsni koS
neobi¢noga oblika, kratke i Siroke ruke i noge. Kod djece sa sindromom Down cesce se, 0Sim
navedenih obiljezja, javljaju i zdravstveni problemi: sréane greske (30 — 60 % djece — Sum na
srcu, boja koze — blijeda, siva, plavkasta, brzina disanja ili otezano disanje te ve¢ spomenuta
veli¢ina prsnoga kosa itd.), problemi s probavnim sustavom, anatomske anomalije,
funkcionalni poremecaji te nutritivni poremecaji (duodendalna stenoza, GERB, Hirschprung,
opstipacija, celijakija 1 slicno), endokrinoloski problemi, ORL-problemi, neuroloske
poteskoce 1 pracenja, problemi s hematoloSkim i1 imunoloskim sustavom, problemi s
lokomotornim sustavom, dermatoloski, oftalmoloski, stomatoloski problemi itd (1).

Djeci i osobama sa sindromom Down potrebna je zbog svega navedenoga pojacana
skrb tijekom cijeloga Zivota. Zajednica i udruge za sindrom Down rade na tome da se osobe s
Trisomijom 21 ukljuce u redoviti i samostalan Zivot u zajednici u kojoj zive. Uz pravilan

pristup 1 pojacan rad ukljucenih (roditelji, staratelji, rodbina, fizijatri, fizioterapeuti, ortopedi,

2
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psiholozi, odgojitelji, pedagozi, edukatori, asistenti itd.) u svim aspektima razvoja djeteta te
pozitivnu, tolerantnu i fleksibilnu percepciju drustva i zajednice, djecu sa sindromom Down
moguce je nauciti 1 odgojiti u samostalne osobe koje mogu brinuti same o sebi, zaradivati za
dostojan zivot i stvarati vlastite obitelji. Oni u svakom slucaju to Zele i mogu. Ograni¢ava ih
jedino okolina.

Hrvatska zajednica za Down sindrom organizirala je povodom 10 godina integracije
djece i mladih sa sindromom Down u hrvatski obrazovni sustav 25. listopada 2017. godine u
hotelu International u Zagrebu koferenciju na temu: ,,Integracija djece i mladih sa sindromom
Down u obrazovni sustav”. Konferencijska dvorana bila je popunjena roditeljima,
pedagozima, lije¢nicima, odgojiteljima, asistentima, uliteljima i osobama ukljuenima u
integraciju i inkluziju djece sa sindromom Down u sve aspekte drustvenoga zivota iz cijele
Hrvatske.

Kao dan osoba sa sindromom Down obiljezava se 21. ozujka, a zami$ljen je kao
podsjetnik na to da je osobama sa sindromom Down potrebno osigurati adekvatnu socijalnu i
zdravstvenu skrb te ih ukljuéivati u programe osposobljavanja za samostalan zivot. Posvecuje
se paznja programima potpore obiteljima koje skrbe za ovu populaciju. Nuzno je kontinuirano
provoditi programe inkluzija i integracija osoba sa sindromom Down u Zivot zajednice te

socioekonomske programe potpore njihovim obiteljima.

1.2. Skidanje stigmi

Ne bi bilo posteno ne spomenuti psihijatre, psihologe, znanstvenike i edukatore koji su
kao pioniri utjecali na promjenu percepcije 0 osobama s Down-sindromom koje su bile
izopcene 1 tretirane kao neravnopravni ¢lanovi drustva, dok se danas, u dvadeset i prvom
stoljecu, sve viSe ukljucuju u drustveni zivot, obrazovanje 1 zajednicu te postaju ravnopravni
¢lanovi iste: Vincent de Paul (1581. — 1660.), Philipe Pinel (1745. — 1826.), Jean Etienne
Dominique Esquirol (1782. — 1840.), Jean-Marc-Gaspard Itard (1774. — 1838.), Samuel
Gridley Howe (1801. — 1876.), John Langdon Down (1826. — 1896.), Maria Montessori (1870.
—1952.).

U dvadesetom stoljecu doprinos znanstvenika 1 edukatora sve je veci, bolji, temeljitiji 1
¢es¢i te se nece svi poimence nabrajati. U aktivnom doprinosu, istraZivanjima te stru¢noj
literaturi spomenuti ¢e se Sue Buckley, Gillian Bird, Jane Beadman, Sandy Alton, Ben Sacks i
Cecile Mackinnon. Autori su brojnih struénih ¢lanaka, mreznih ¢asopisa i edukacija, tiskanih

prirucnika 1 knjiga o sindromu Down.
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1.3. Dostupna literatura

Neke od priru¢nika za lakSe razumijevanje i rad s osobama sa sindromom Down
sastavila je i prevela Hrvatska zajednica za Down sindrom. Tako se kao inicijalna literatura i
vodi¢ kroz upoznavanje osoba sa sindromom Down moze navesti broSura ,,Down sindrom,
vodi¢ za roditelje i stru¢njake” (1).

U nakladi Hrvatske zajednice za Down sindrom izdane su besplatne brosure koje su
preuzete iz engleskog obrazovnog sustava i prevedene su na hrvatski jezik (Down syndrome

issues & informations).

1.4. Pravilnici i zakoni

Prema postoje¢im pravilnicima i zakonima (Prilog 2) neka od prava osoba sa
sindromom Down su:

— dopust roditelja ili staratelja do osme godine zivota djeteta

— rad s polovicom radnoga vremena uz punu pla¢u do osme godine (i iznad osme godine)
zivota djeteta, gdje polovicu do pune place isplacuje drzavna institucija

— Zzadjecu s velikim teSkocama odobrava se status roditelja njegovatelja

— Uvecana porezna olaksica, jednokratna nov€ana pomo¢

— uputnice za sve preglede

— Osposobljavanje za samostalan zivot i rad

— pomaganje u prevladavanju posebnih teskoca

— savjetovanje

— rehabilitacija — logoped, kinezioterapeut, defektolog, fizikalna terapija

— nadoknada putnih troskova

— ortopedska pomagala

— osobna invalidnina

— doplatak za pomoc¢ i njegu

— skrb izvan vlastite obitelji

— pelene nakon trec¢e godine

— djecji doplatak za dijete s oSteCenjem zdravlja ili teZim oSte¢enjem zdravlja.
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1.5. Hrvatska zajednica za Down sindrom

Hrvatska zajednica za Down sindrom (HZDS) osnovana je da aktivno sudjeluje u
potrebama djece i osoba sa sindromom Down u Republici Hrvatskoj — aktivno savjetuje i
pomaze u unapredivanju medicinske i socijalne zaStite osoba sa sindromom Down, njihove
integracije i inkluzije u drustvenu zajednicu, radi na unapredivanju obrazovanja te kao rezultat
toga pomaze u razvoju i poticanju procesa zaposljavanja osoba sa sindromom Down (8).

HZDS je krovna organizacija svih ostalih udruga za sindrom Down u Republici
Hrvatskoj:

— Udruga za sindrom Down Zagreb

— Udruga za sindrom Down 21 Split

— Udruga za sindrom Down Medimurske Zupanije

— Udruga za sindrom Down RIJEKA 21

— Udruga za Down sindrom Zadarske Zupanije

— Udruga za Down sindrom Osjecko-baranjske zupanije

— Udruga za Down sindrom Dubrovacko-neretvanska zupanije

— Udruga za Down sindrom Viroviticko-podravske Zupanije.

HZDS organizira predavanja, tecajeve i edukacije za roditelje djece sa sindromom
Down, stru¢njake, odgojitelje i ucitelje koji rade s djecom sa sindromom Down. Popis
edukacija koje su do sada organizirane moze se na¢i na mreznim Stranicama udruge
(http://www.zajednica-down.hr/index.php/aktivnosti).

Udruga intenzivno radi na daljnjem usavrSavanju aktivnosti, inkluzije i integracije
djece i osoba sa sindromom Down u redovito Skolovanje i aktivnosti drustvenoga Zivota.
Proaktivno su ukljuceni u rad s roditeljima, udrugama i Skolama, ministarstvima i lokalnim
uredima u svrhu uklju¢ivanja djece sa sindromom Down u redoviti sustav Skolstva uz
pomocnike u nastavi. Ukljuceni su i u prikupljanje sredstava za pomoénike u nastavi jer
lokalne samouprave ne predvidaju u redovitim prora¢unima potrebna sredstva. Usko suraduju
s udrugama PUZ, OKO i IDEM koje intenzivno rade na poticanju promjena i rjeSavanju

problema ukljucivanja djece s teSko¢ama u razvoju u redovne predskolske i1 Skolske programe.
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1.6. O inkluziji i integraciji — razvoj modela

Nesto kasnije nego u razvijenim zapadnim zemljama, ali ipak prije nego drugdje, u
Hrvatskoj su se razvila i spominju se tri modela pristupa prema djeci s posebnim potrebama:
medicinski model, model deficita te socijalni model (9).

U medicinskom je modelu, koji se pojavio i prevladavao u 70-im godinama prosloga
stoljeca, cilj rehabilitacije, u kojoj se na djecu gleda kao na problem, a cjelokupna paznja
usmjerena je na nedostatke i nesposobnosti, mijenjanje djeteta s posebnim potrebama kako bi
se uklopilo u drustvenu sredinu u kojoj bi trebalo funkcionirati (10, 11). U slucaju da se dijete
nije uklapalo ili moglo uklopiti u sredinu, odvojili bi ga od obitelji i izdvojili u posebne
ustanove, a stru¢njaci koji su radili s djecom s posebnim potrebama bili su usmjereni
prvenstveno na uklanjanje teSkoca, dok su temeljne potrebe za pripadanjem, ljubavlju i
postovanjem bile ignorirane (11).

Krajem sedamdesetih i tijekom osamdesetih godina proSloga stoljeca javlja se
takozvani model deficita, kojega karakterizira svojevrstan prijelaz s medicinskoga prema
socijalnom modelu te ima za cilj otkloniti ili smanjiti vidljive nedostatke te normalizirati Zivot
osoba s posebnim potrebama i senzibilizirati drustvo u cjelini (9, 12).

Devedesetih godina javlja se socijalni model koji percipira svaku jedinku za sebe i
postuje prava svakoga pojedinca (13) te je danas vode¢i model kod ukljucivanja djece s
posebnim potrebama u sustave redovnoga skolstva. Polazna pretpostavka ovoga modela je da
teSkoce prisutne kod djece ne treba poricati, a one kao takve ne smiju biti temelj
podcjenjivanja takve osobe kao ljudskoga bic¢a. Po toj teoriji nije potrebno mijenjati teskoce
kod djece, ve¢ predrasude, percepciju i drustvene paranoje (11).

Nacini uklju¢ivanja djece s posebnim potrebama u sustave redovnoga Skolstva
mijenjali su se paralelno s ovim modelima. Nakon medicinskoga modela (segregacija djece s
posebnim potrebama) koji je otvoreno diskriminirao i izolirao djecu s posebnim potrebama,
poceo se primjenjivati model deficita koji je podupirao integraciju, dakle, ukljucivanje djece s
posebnim potrebama u drustvo.

Toliko ¢esto kod nas spominjanu integraciju mozda je najbolje definirao Stancic:

Integracija je kreiranje takvih uvjeta za djecu s teskocama u razvoju koji ¢e osigurati
u svakom konkretnom slucaju najmanje restriktivnu okolinu za njihov razvoj, otvarajuci tako
niz alternativa na odgojno-obrazovnom kontinuumu, uz osiguranje protocnosti sistema, pri
Cemu ima prednost, kad god je to moguce i opravdano, smjestaj takve djece u redovne

odgojno-obrazovne ustanove, uz istovremeno kreiranje objektivnih i subjektivnih pretpostavki
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za njihov prihvat, obrazovanje, (re)habilitaciju i njihovo psiholosko povezivanje sa
socijalnom sredinom u koju su smjeStena, respektirajuci pritom zahtjev da je odgojno-
obrazovna integracija samo sredstvo Sire socijalne integracije koja se ostvaruje u skladu s
principom konvergencije i uklanjanjem segregacijskih mehanizama koji jos uvijek djeluju i
mogu djelovati u Siroj socijalnoj sredini. Ovako shvacena integracija je cilj, proces i
organizacijski sistem koji se stupnjevito ostvaruje u skladu s principom konvergencije i
otklanjanja segregacijskih mehanizama koji jos uvijek djeluju i mogu djelovati u Siroj

socijalnoj sredini (14).

U ovoj definiciji integracije razaznajemo i temeljna nacela inkluzije.

Osim navedene definicije, pod pojmom integracija nalazimo i sljedece definicije, a

koje ukazuju na integraciju kao na model deficita:

Integracija je nacelo ukljucivanja djece s posebnim potrebama u redovni odgojno-
obrazovni program, a usmjerena je na izjednacavanje djece te na uklanjanje prepreka. Dijete
s posebnim potrebama se ukljucuje u i prilagodava okolini, sustavu funkcioniranja, a
ocekivanja od djeteta s posebnim potrebama se sSmanjuju, a ne mijenjajuci pristup, metode i
nacin rada (9, 15, 16).

Integracija podrazumijeva zajednicko obrazovanje djece s posebnim potrebama i
ostalih ucenika, gdje se integrirana djeca cesto osjecaju kao gosti, a ne kao ravnopravni

dionici, te nema istinskog prihvacanja djeteta kao ravnopravne jedinke (10).

Analizom navedenih definicija dolazimo do zakljucka da je integracija zapravo prvi
korak ka prihvacanju i inkluziji djece s posebnim potrebama, ali ona determinira samo
prilagodbu djeteta s poteskoc¢ama u razvoju, ne i okoline.

Befring nadalje, usporedujuci integraciju i inkluziju, primjecuje da se integracijom
pruzila prilika djeci s posebnim potrebama, a inkluzijom se taj odnos medusobno dodatno
obogacuje (17).

Inkluzija kao pojam temelji se na konceptu ljudskih prava i jednakih mogucnosti.
Povezana je s procesom ukljucivanja djece s posebnim potrebama u redoviti sustav
predskolskoga i Skolskoga odgoja te ima za cilj zadovoljiti temeljne potrebe djece (16).
Inkluzija predstavlja sudjelovanje djece s posebnim potrebama u programima i aktivnostima
osmisljenim za djecu, ne negira teSkoce djece te prilagodava okolinu djetetu s posebnim

potrebama istiCuci potencijale 1 potrebe djeteta. Sva djeca aktivno sudjeluju u odgojnom
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programu koji uvazava razlic¢itosti (16). Inkluzija je teorijski duboko ukorijenjena u moralnim,
pravnim, empirijskim i racionalnim osnovama (18).

Inkluzija je osim toga sustav u kojem su svi akteri u sistemu odgoja i obrazovanja
odgovorni za ukljuéivanje djece u procese te za postizanje maksimalnoga razvojnog
potencijala (19). Pritom misle na odgojitelje, ucitelje, profesore, djecu, roditelje te pedagoge,
logopede 1 ostale sudionike procesa inkluzije. Temeljno nacelo inkluzije govori nam da svaki
pojedinac obogacuje drustvo i neizostavno mu pripada (10). Inkluzija naglasava razli¢itosti u
izgledu, snazi, potrebama i sposobnostima te stvara odnos prihvacanja razli¢itosti (11). Prema
Bratkovicu 1 Teodorovic¢u krajnji je cilj inkluzije stvaranje drustva tolerancije razliCitosti koje
uvazava svaku jedinku i razlike medu njima (10). Osim toga, inkluzija podrazumijeva
fleksibilnost, spremnost okoline na suradnju i promjene uvazavajuci potrebe pojedinca te daje
osjecaj pripadnosti (17).

Inkluzija u odgojno-obrazovnom sustavu podrazumijeva neprekidan proces promjena
samoga sustava i sudionika procesa, odgoj i obrazovanje za sve u jednakim uvjetima,
pozitivne promjene u pristupu i suradnju u svim porama druStva te samim time nadilazi
podrucje specijalne pedagogije. Gledano s druStvenoga 1 s pedagoSkoga aspekta
implementacija i primjena inkluzivnoga pristupa vazna je i neizbjezna tema. Znaci kvalitetno i
bez iznimke bolje obrazovanje u svim sferama drustva i na svim razinama, a posebno je vazna
u lokalnim zajednicama gdje je primarni cilj ukljuciti djecu s posebnim potrebama u suzivot
drustva te im omoguciti dostojan zivot kroz obrazovanje, zaposljavanje i pridonoSenje drustvu

i zajednici.
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1.7. Inkluzija i integracija u praksi razvijenih zemalja

Zakoni Velike Britanije o edukaciji iz 1981. i 1983. donijeli su velike promjene u
inkluziji djece s potesko¢ama u razvoju u redoviti sustav obrazovanja. Norwich je primijetio i
zabiljezio primjetan porast inkluzije djece s posebnim potrebama u redoviti sustav skolovanja
(20, 21). Taj se trend najvise javljao vezano za djecu sa sindromom Down koja imaju vece
potrebe za pomoci i asistencijom u redovnom Skolovanju te mnostvo fizi¢kih i psihickih
ogranic¢enja u ucenju i razvoju (25).

Ovaj clanak obraduje faktore ukljucene u inkluziju djece sa sindromom Down u sustav
redovnoga Skolstva. Sadrzi informacije iz objavljenih studija kao i do sada neobjavljene
podatke, komplet podataka roditelja iz ranih 90-ih koji se odnose na procese inkluzije te
podatke lokalnih nadleznih institucija (Local Education Authorities — LEA) o0 uvjetima i
moguéim nacinima inkluzije 1998. godine.

Studija provedena na vise od 3000 djece u dobi od 5 do 16 godina sa sindromom
Down u Engleskoj i Walesu pokazala je poveéanje upisane djece s DS-om u redoviti sustav
predskolskoga i Skolskoga odgoja i obrazovanja s 4 % na 38 % u razdoblju 1983. — 1996.
godine (22).

Postoje dva razloga za to povecanje: u primarno obrazovanje bilo je upisano vise djece
u dobi od pet i Sest godina te je viSe djece ostajalo duze, pa i do kraja obrazovanja, nego $to je
to bio slucaj do tada. Jedan od najvaznijih faktora koji se mogu izvu¢i iz te studije je velika
varijacija u pohadanju redovnoga Skolskog sustava u skolama diljem zemlje, a najizrazitije se
poboljsanje vidjelo kod djece koja su u redoviti sustav obrazovanja bila ukljuc¢ena u dobi od
pet i Sest godina. Redoviti obrazovni sustav pohadalo je 67 % djece s dijagnosticiranim
sindromom Down, dok je u tom trenutku Skole za djecu s posebnim potrebama pohadalo 28 %
djece sa sindromom Down. Norwich je demonstrirao lokalne varijacije u statistikama s
dijagnozama djece s posebnim potrebama (21, 22). Postoji velika korelacija izmedu njegovih
podataka i podataka o Skolovanju djece sa sindromom Down (22). Drzavne statistike
provedene na lokalnim razinama pokazivale su veliki udio djece s posebnim potrebama u
redovnom obrazovnom sustavu te su aproksimativno tome pokazivale i velik udio djece sa
sindromom Down u sustavu redovnog obrazovanja. Booth je takoder prikazao da je pohadanje
visih razreda osnovne Skole (secondary school age, op.a.) u sustavu redovnoga skolstva prema
osam regionalnih drzavnih statistika pohadalo 2,5 — 50 % djece (23). Kako bi objasnili takve
disproporcije evidentirane u istrazivanjima koja su sproveli Chuckle i Norwich, telefonski je

bilo kontaktirano dvanaest regionalnih obrazovnih institucija (20, 21, 22). Sluzbenici zaduzeni
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za statistike bili su intervjuirani o lokalnim strategijama inkluzije i integracije te o ulozi
roditelja u istim. Bez iznimaka, sluzbenici su potvrdili da su duze vrijeme radili na inkluziji i
integraciji djece s posebnim potrebama u redoviti obrazovni sustav na sve nacine i sa svakom
obrazovnom institucijom prema preporukama (preporuke DfEE, 1997).

To se reflektiralo u pismenim naputcima koji su bili dostupni za testiranja. Kako ne
postoji razlog da pretpostavimo da jedna grupa djece u jednoj regiji bude druk¢ija od grupe
djece u drugoj regiji, ispada da je institucija (LEA) svake regije na drukciji nacin interpretirala
i implementirala naputke za inkluziju i integraciju u sustav redovnog $kolstva, uz naglaSenu
,»2dje god je moguce” strategijul.

Za pretpostaviti je da se razlika dogodila u percepciji procjene. Svaki od sluzbenika je,
u skladu sa svojim znanjima, kompetencijama i vjeStinama, procjenjivao hoce li dijete s
posebnim potrebama biti upisano u sustav redovnoga obrazovanja ili ¢e biti smjesteno u $kole
za djecu s posebnim potrebama. Osim toga, moglo se vidjeti da su neke regije imale vise
mjesta u Skolama za djecu S posebnim potrebama nego druge te se adekvatno tome i upisivalo
djecu u iste u ve¢oj mjeri nego drugdje. Prema osobnim stajaliStima i percepciji sluzbenici su
odlucivali kamo ¢e koje dijete biti upisano prema resursima koji su im bili dostupni. Oni su, a
sukladno vlastitom misljenju i subjektivnoj procjeni, djecu upisivali u $kole koje su prema
njihovom misljenju bile najbolje za djecu s posebnim potrebama, na temelju procjene
njihovoga stanja i motoricko-intelektualnih sposobnosti (25).

Booth je napomenuo da ne postoji dobra perspektiva za inkluziju i integraciju preko
drzavnih sluzbenika. Naime, provedena istrazivanja potkrijepljena osobnim intervjuom sa
sluzbenicima dokazala su da postoji korelacija izmedu kompetencija sluzbenika te procjene
kroz drzavni sistem i postotka djece sa sindromom Down upisane u sustav redovitoga skolstva
(23).

Goodey je pretpostavio da su u nekim regijama gdje postoji vise slobodnih mjesta u
Skolama za djecu s posebnim potrebama ista upisivana u takve ili u redovne Skole, ovisno o
tome koliko su se roditelji protivili ili slagali. Roditelji ¢esto nailaze na veliku potporu 1
podrSku od grupa ili udruga u njihovoj okolini. Udruge su u nekim aspektima i u nekim
regijama veoma moc¢ne 1 ¢esto od velike pomo¢i. Znaju koje obrazovne ustanove i Skole
prihvacaju djecu sa sindromom Down, znaju kako izbjeéi ili savladati prepreke koje se
pojavljuju u pokusaju inkluzije i integracije te pruzaju maksimalnu potporu roditeljima djece
sa sindromom Down koji imaju poteSkoce sa sustavom, nedovoljno educiranim ili

nezainteresiranim drzavnim sluzbenicima i birokracijom (25).
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Jedno te isto dijete ukljuceno u redoviti Skolski sustav, npr. Newhamu, u inkluzivnom
i fleksibilnom okruzenju moze izrazito dobro sudjelovati u programu, dok bi recimo u drugom
dijelu zemlje bilo smjesteno u Skolu za djecu s posebnim potrebama (26).

U Nizozemskoj je postotak djece sa sindromom Down u redovhom obrazovanju u
kontinuiranom porastu (27). Autori daju veliku zaslugu utjecaju udruga i grupa za potporu,
roditeljima koji pridodaju veliku paznju $kolovanju svoje djece te svim moguéim sredstvima i
nacinima upisuju svoju djecu u sustav redovitoga Skolstva. To je takoder savjetovao Chuckle
u Velikoj Britaniji (22).

Istrazivanje provedeno ranih devedesetih u trinaest studija slu¢aja djece u dobi od 3 do
12 godina proucavala su izbor Skola, zadovoljstvo roditelja te razloge za premjestaj.
Predskolske je dobi bilo dvoje djece ¢iji su roditelji bili za upis u redoviti obrazovni sustav,
jedno je bilo upisano u obrazovnu instituciju izvan mjesta prebivaliSta. Jedno dijete $kolske
dobi bilo je upisano u $kolu za djecu s posebnim potrebama jer su roditelji smatrali da
njegove intelektualne mogucnosti u kombinaciji s psihi¢kim stanjem nece donijete rezultate
ako se upise u redoviti sustav obrazovanja te su bili uvjerenja da je to najbolje rjeSenje za
njihovo dijete, posebno stoga jer je u program bilo ukljueno jahanje i plivanje. Ostalo
desetero djece bilo je uklju¢eno u redoviti obrazovni program. Roditelji su smatrali da ¢e
druZzenje s ,,normalnom” djecom bolje pridonijeti socijalnim vjesStinama i intelektualnom
razvoju njihovoga djeteta.

Petero djece je pohadalo istu $kolu kao i njihova braca i sestre, a roditelji ostalih
petero uéenika izjavili su da su imali poteSkoca i duze vrijeme je traZilo primjerenu obrazovnu
ustanovu koja bi bez zadrski 1 licemjerja prihvatila njihovo dijete. Sli¢ne rezultate pokazalo je
I istrazivanje Scheepstra i suradnika koje je potvrdilo da je roditeljska odgovornost odabir
prave i adekvatne skole koja ¢e na pravi nacin prihvatiti njihovu djecu sa sindromom Down.
Istrazivanje takoder pokazuje da su roditelji djece sa sindromom Down koji djecu upisuju u
redoviti obrazovni sustav na viSem intelektualnom stupnju, educiraniji i Skolovaniji od
roditelja koji prihvacaju da im se djeca sa sindromom Down upisuju u Skole za djecu s
posebnim potrebama (27).

Od ranih devedesetih, situacija se znacajno poboljsala. Sluzbenici regionalnih
institucija (LEA) se kod upisa djece s posebnim potrebama kroz iscrpne konzultacije vode
zeljom i voljom roditelja. Neke su Skole izgradile respektabilnu ekspertizu i procjene za djecu
sa sindromom Down, prema zahtjevima roditelja izlazili su s drzavnim sluzbenicima ususret

roditeljima te su pomagali i oko inkluzije djece u dislocirane obrazovne ustanove.
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Vecina je djece pocela polaziti redoviti obrazovni program s namjerom da ,,se Vvidi
kako ¢e to funkcionirati” u nadi da ¢e inkluzija i integracija biti Sto bolje i §to je duZze moguce.
Medutim, u jednoj regiji, mnogo djece je s dvije godine polazilo ustanove za djecu s
posebnim potrebama. Kod navrSene Cetiri godine prebacivali su ih u ustanove redovitoga
predskolskog obrazovanja da ih $to bolje pripreme za osnovnoskolske prilike. U drugoj pak su
regiji sluzbenici izvijestili da je mnogo roditelja zahtijevalo da se djeca ukljuce u programe za
djecu s posebnim potrebama, smatrajuc¢i da je dostupno vise financijskih resursa za takve
programe te da ¢e im djeca biti bolje zbrinuta, bez obzira $to to nije bilo u skladu s naputcima
0 inkluziji. Neki su sluzbenici naglasili da je volja i predanost zaposlenika odredenih $kola
kod inkluzije djece sa sindromom Down bila od presudne vaznosti za uspjeh.

Taj se podatak nalazi i u istrazivanju Scheepstra i suradnika, kroz intervjue i dijaloge
roditelja 1 Skola o ocekivanjima u vrijeme upisa. Odluka o primanju djeteta je ovisila o
zaposlenicima odredenoga kolektiva (27).

Sto utjeGe na ostanak i integraciju djeteta u obrazovnu ustanovu s redovitim
programom? U vise od 1000 skolskih evidencija, Chuckle je primijetio da je u posljednje
vrijeme sve vi$e djece ostajalo u redovitim skolama, ali su svejedno djelomi¢no bili ispisivani
iz redovnoga programa u programe za djecu s posebnim potrebama. Najcescée se to dogadalo
oko devete, jedanaeste i dvanaeste godine. To istrazivanje nije dalo odgovore zasto je to tako
(22).

Medutim, postoji 1 nekoliko manjih istrazivanja, poput istraZivanja koje je proveo
Budgell. Postavljena je teorija prema kojoj se manja djeca lakSe prilagodavaju u okolini
prilagodenoj djeci u nizim razredima, dok kasnije sve viSe i viSe zaostaju u akademskoj
okolini u starijoj dobi. Nizi razredi imaju drukcije zahtjeve od visih, ali su svejedno vazni za
kasniji razvoj (28).

U prikazima slu¢aja prije spomenute trinaestorice u¢enika roditelji su kao razloge za
prebacivanje djece u posebne programe navodili da su im djeca naocigled zaostajala za
razrednim kolegama te samim time i u razvoju. Uc¢itelji i roditelji su smatrali da djeca sve vise
zaostaju u pedagoSkom 1 socijalnom razvoju te im ne mogu pruziti dovoljno paznje za
savladavanje svih teSkoca. Troje roditelja je navelo pojacani pritisak za prebacivanje djece u
programe za djecu s posebnim potrebama, pogotovo kada su njihovi asistenti bili odsutni zbog
edukacija ili zdravstvenih razloga. Skole su se bojale da ¢e regionalni sluzbenici procijeniti da
nisu sposobne voditi brigu o djeci bez asistenata i sprovoditi programe te da ¢e im smanjiti ili
povu¢i potpore i financijska sredstva. Roditelji su smatrali takva iskljucenja

diskriminiraju¢ima 1 gledali su na njih kao na uznemirujuée i nedovoljno prilagodene
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potrebama, kako njihovim, tako i potrebama djece. Drugi su roditelji svjedocili kako su djeca
bila smjestena u redovne obrazovne programe, ali bez dovoljno predanosti institucije radu s
djecom sa sindromom Down. Djeca sa sindromom Down bila su smjestana s djecom mladom
od njih, §to u samom pocetku 1 nije bilo toliko vidljivo koliko u kasnijoj dobi.

Naravno, postoje i pozitivne strane premjestanja djece u manje zahtjevne programe.
Kada se upisuju u redoviti obrazovni sustav, ocekivanja roditelja i ulitelja su da se tamo
zadrze $to duze, da dobiju Sto bolju osnovnu akademsku naobrazbu i osnovne socijalne
vjestine. U starosti od devet i deset godina, prebacivanjem u programe za djecu s posebnim
potrebama, djeca dobivaju individualizirane programe koji ¢e ih bolje pripremiti za
nadolazeée izazove. Veci broj ulitelja po grupi, ucenje zivotnih vjestina kao Sto su kuhanje i
prakti¢ne vjestine te prilagodba na rad, izvanskolske aktivnosti kao $to su jahanje i plivanje,
pokazali su se dobrim nastavkom $kolovanja. Dio je djece kasnije nastavio skolovanje kroz
redoviti obrazovni sustav.

Booth je konstatirao da je uspjeh djeteta u ovisnosti o kvaliteti interakcije s uciteljima
u individualnim podukama (23). Scheepstra i suradnici su otkrili da je veca vjerojatnost za
uspjeh kod starijih predavaca i uéitelja s ve¢im iskustvom (27).

Obitelji su seljenjem po regijama mogle odlucivati o daljnjem Skolovanju svoje djece.
Izabirali su bolje $kole, ustanove koje su intenzivnije radile s djecom sa sindromom Down,
ucitelje 1 odgojitelje koji su se vise unosili u rad s djecom, institucije koje su ih bolje
prihvacale te zajednice koje su bile fleksibilnije prema roditeljima djece s posebnim
potrebama.

Sva ta roditeljska predanost i odricanja rezultirala su nemalim brojem djece koja su
imala odli¢ne rezultate na testiranjima, zavrSavala osnovne i srednje skole te se bez problema
zapoSljavale.

Kvaliteta podrske dostupna djeci igra veliku ulogu u inkluziji i integraciji. Bitna je
predanost institucije i njezinoga tima, dostupna psiholoska, logopedska i obrazovna podrska.
Educirani asistenti koji su predani poslu i ne gledaju ga kao obavezu, ve¢ kao poziv, dobro
osmisljen i postavljen kurikul te dodatne aktivnosti, susretljivost i fleksibilnost drzavnih
institucija, osnovni su preduvjet da integracija i inkluzija djece sa sindromom Down uspije
(24).
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1.8. Mitovi i predrasude

Osobe sa sindromom Down su uvijek sretne. Osobe sa sindromom Down imaju
emocije 1 osjecaje bas kao i sva ljudska bica. Kada su sretni — sretni su, kada ih se povrijedi,
pate i tuguju.

Odrasle osobe sa sindromom Down nisu pozeljni zaposlenici. Tvrtke u zapadnim
zemljama zaposljavaju osobe sa sindromom Down na razli¢itim radnim mjestima. Zaposleni
su u uredima, bankama, institucijama koje pruzaju njegu, hotelima i restoranima. Rade u svim
strukama, a na posao donose entuzijazam, predanost i odgovornost.

Izrazeni problemi u ponasanju i depresije su ucestali kod osoba sa sindromom Down.
Cesto su psihi¢ki i fizi¢ki problemi kod osoba sa sindromom Down lose tretirani, polazeé¢i od
pretpostavke da je to normalno stanje za njih. Kod redovitih i temeljnih terapija se ispostavlja
da nisu nista viSe ili manje pogodeni takvim stanjima od ostalih osoba, ve¢ im se ¢esto nema
volje i strpljenja izi¢i u susret.

Odrasli sa sindromom Down nisu sposobni za veze i brak. Osobe sa sindromom Down
se zaljubljuju, druze, socijaliziraju i po¢inju Zeniti. Dokumentarac Monika i David, koji prati
svadbu dvoje mladih sa sindromom Down, prikazan na filmskom festivalu Tribeca osvojio je
nagradu za najbolji dokumentarac.

Djeca sa sindromom Down ne mogu postati neovisna. Roditelji djece sa sindromom
Down i drustvo u cjelini postaju polako svjesni da se ulaganjem u edukaciju, integraciju i
inkluziju djece u odgojno-obrazovne programe ista mogu nauditi brinuti o sebi i ukljuéiti se u
programe zapoSljavanja, edukacije, druStveno-sportskih aktivnosti i aktivnoga boljitka

drustvene zajednice
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. Ciljevi istrazivanja

Ispitati koliko se ispitanika odluéilo upisati dijete sa sindromom Down u redoviti
predskolski i Skolski program.

Ispitati tko je ispitanicima dao najvise smjernica 0 djeci s sindromom Down.

Ispitati koliko su roditelji djece zadovoljni s osobama i institucijama odgovornim za
integraciju i inkluziju djece s sindromom Down.

Ispitati Sto bi po misljenju roditelja pomoglo u integraciji i inkluziji djece sa

sindromom Down u redoviti predskolski i skolski sustav.
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Ispitanici i metode

3. Ispitanici i metode

3.1. Ustroj studije

Za ispitivanje se koristila presje¢na studija (30).

3.2. Ispitanici

U istrazivanju su sudjelovali roditelji, ¢lanovi udruga za djecu sa sindromom Down u
Hrvatskoj po Zupanijama. Sudjelovanje u istrazivanju je bilo dobrovoljno, a zajamcena je
tajnost i anonimnost. Ispitanici su u svakom trenutku mogli bez objasnjenja odustati od
ispitivanja. Predvidena veli¢ina uzorka je bila minimalno 70 ispitanika. Anketirano je ukupno
76 roditelja djece sa sindromom Down u razdoblju od 1. rujna 2017. do 28. veljace 2018
godine.

3.3. Metode

Po Zupanijama se analizirao odaziv na ankete, Starost ispitanika i njihove djece,
obrazovanje ispitanika, kanali kojima su ispitanici dolazili do informacija, programi
redovitoga Skolskog sustava u koje su djeca bila ukljuc¢ena, zadovoljstvo sustavom koji brine
o integraciji, senzibilnosti okoline i vrSnjaka, dodijeljenim asistentima te zaprekama kod
inkluzije i integracije.

Anketa se sastoji od osam sociodemografskih pitanja kojima se utvrduje spol, dob i
mjesto boravka ispitanika. Tri su pitanja dala odgovore o tome tko je roditeljima djece sa
sindromom Down dao najviSe smjernica, u koje programe je dijete bilo ukljuceno te razloge
zaSto nije bilo ukljuceno, ako nije polazilo niti jedan program. Likertova ljestvica prikazuje
stavove roditelja djece sa sindromom Down u integraciji u redoviti predskolski i $kolski
sustav, integriranih aktivnosti, njihovih iskustava u radu udruga, odgojitelja, asistenata i
institucija. Otvorena pitanja i prijedlozi koje imaju bili su na kraju ankete — poboljsali bi
uvjete upisa djece sa Down-sindromom u redoviti obrazovni sustav i percepciju osoba koje

nisu suocene s problemom te osoba koje te probleme mogu rijesiti.
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Ispitanici i metode
3.4. Statisticke metode

Kategorijski podatci predstavljeni su apsolutnim i relativnim frekvencijama.
Numericki podatci opisani su medijanom i granicama interkvartilnoga raspona. Razlike
kategorijskih varijabli testirane su Fisherovim egzaktnim testom. Normalnost raspodjele
numerickih varijabli testirana je Shapiro-Wilkovim testom. Razlike numerickih varijabli
izmedu dviju nezavisnih skupina testirane su Mann-Whitneyjevim U-testom, a medu trima i
vise skupina Kruskal-Wallisovim testom. Sve P-vrijednosti su dvostrane. Razina znacajnosti
je postavljena na o = 0,05. Za statisticku analizu koriSten je statisti¢ki program MedCalc

Statistical Software version 18 (MedCalc Software bvba, Ostend, Belgium) (31).
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Rezultati

4. Rezultati

Istrazivanje je provedeno na 76 ispitanika, roditelja djece sa sindromom Down, od
kojih je 17 (22 %) muskaraca i 59 (78 %) Zena. Sredis$nja dob (medijan) ispitanika je 42
godine (interkvartilnoga raspona od 37 do 47 godina) u rasponu od 22 do 60 godina. Sa
zavrSenom osnovnom $kolom je 5 (7 %) ispitanika, srednjom $kolom njih 34 (45 %), 8 (11 %)
ispitanika je viSe, 23 (30 %) visoke stru¢ne spreme, dok ih 6 (8 %) ima zavrSen magisterij ili

doktorat (Slika 1).

40

35

Broj ispitanika
3

10
5 . I .
0
ZavrSena osnovna  ZavrSena srednja  Visa strucna sprema  Visoka stru¢na Mr.sc./ dr.sc.
skola skola sprema

Slika 1. Raspodjela ispitanika u odnosu na razinu obrazovanja

Prema razini obrazovanja, najvise je ispitanika sa zavrsenom srednjom skolom, njih 34
(45 %), 23 (30 %) ispitanika ima visoku stru¢nu spremu (diplomski ili master studij), visu
struénu spremu njih ima 8 (11 %), magisterij ili doktorat ima 6 (8 %) ispitanika, dok je tek
osnovnu $kolu zavrsilo 5 (7 %) ispitanika. Na neodredeno vrijeme radi 56 (74 %) ispitanika,
nezaposleno je njih 10 (13 %), na odredeno radi 7 (9 %) ispitanika, a s prekidima njih troje.
Najcesc¢i razlog prekida je selidba u novi grad, stecaj firme i neproduljivanje ugovora o radu.
Jedno dijete ima 16 (21%) ispitanika, dvoje djece ima 31 (41 %) ispitanik, troje djece njih 20
(26 %), a Cetvero i viSe djece ima 9 (12 %) ispitanika. Ispitanici u dobi od 46 godina i stariji

znacajnije vise imaju troje i vise od troje djece (Fisherov egzaktni test, P = 0,006) (Tablica 1).
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Tablica 1. Osnovna obiljezja ispitanika

Rezultati

Broj (%) ispitanika prema dobnim skupinama

do 35 46 i vise p*
godina 3645 godina Ukupno
Razina obrazovanja
ZavrSena osnovna Skola 1/15 1(3) 3(11) 5(7)
Zavrsena srednja Skola 8/15 15 (45) 11 (39) 34 (45)
VSS / baccalareus 1/15 3(9) 4 (14) 8(11) | 0,87
VSS / master 5/15 | 11 (33) 7 (25) 23 (30)
Magisterij/doktorat 0 3(9) 3(11) 6 (8)
Radni status
Neodredeno 10/15 | 27 (82) 19 (68) 56 (74)
Odredeno 1/15 4 (12) 2(7) 7(9)
S prekidima 0 1(3) 2 (7) 3 (4) ot
Nezaposleni 4/15 1(3) 5 (18) 10 (13)
Broj djece
Jedno 7115 | 4(12) 5(18) | 16 (21)
Dvoje 6/15 | 19 (58) 6(21) | 31(41)
Troje 1/15| 8(24) 11(39) | 20 (26) 0,00
Cetvero i vise 1/15 2 (6) 6 (21) 9 (12)
Ukupno 15/15 | 33 (100) 28 (100) | 76 (100)

*Fisherov egzaktni test

SrediS$nja dob (medijan) djece sa sindromom Down je 10 godina (interkvartilnog raspona od 5

do 14 godina) u rasponu od 1 do 36 godina.
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Rezultati

S obzirom na zupaniju iz koje dolaze, najvise ih je, njih 11 (14 %), iz Splitsko-dalmatinske
zupanije, po 10 (13 %) iz Medimurske, Primorsko-goranske i Dubrovacko-neretvanske, dok

su ostale zastupljene u manjem broju (Slika 2).

Broj ispitanika
4 6 8

o
N
=
o
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Splitsko-dalmatinska zupanija
Medimurska zupanija
Primorsko-goranska Zupanija
Dubrovacko-neretvanska Zupanija
Varazdinska Zupanija

Grad Zagreb
Viroviticko-podravska Zupanija
Zagrebacka zupanija
Koprivnicko-krizevacka zupanija
Sisacko-moslavacka zupanija
Osjecko-baranjska zupanija
Brodsko-posavska zupanija

Sibensko-kninska Zupanija

Istarska zupanija

Slika 2. Raspodjela ispitanika prema zupanijama

Vrti¢ je pohadalo 55 (72 %) ispitanika, a predskolski program njih 20 (26 %). Od 32
(42 %) ispitanika koji navode da im je dijete zavrSilo osnovnoskolski program, znacajnije su
ispitanici u dobi od 46 i vise godina (Fisherov egzaktni test, P = 0,02). Program srednje $kole

zavrsilo je troje (4 %) djece, a samo dvoje je zavrsilo redoviti program (Tablica 2).
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Tablica 2. Redoviti predskolski/$kolski program u koji je dijete bilo upisano

Rezultati

Broj (%) ispitanika prema dobnim skupinama
do 35 46 i vise P>
) 36 — 45 ) Ukupno

godina godina
Vrtié 11/15 | 23 (69,7) 21(75) | 55(72,4) | 0,94
Predskolski program 2/15 | 10 (30,3) 8(28,6)| 20(263)| 0,52
Osnovnoskolski program 2/15 | 14 (42,4) 16 (57,1) 32 (42,1) 0,02
Srednja skola 0 1(3) 2(7,1) 339 0,59
Zavrsio je redoviti program 0 1(3) 1(3,6) 2(2,6) | >0,99
Nije bio upisan niti u jedan program
redovitoga predskolskog/Skolskog 3/15 2(6,1) 4 (14,3) 9(11,8) 0,34
programa

*Fisherov egzaktni test

Za smjernice i prava vezana uz njihovo dijete, 30 (40 %) ispitanika je saznalo od lije¢nika —
medicinskoga osoblja, preko medija njih 16 (21 %), 9 (12 %) od socijalnoga radnika, a
najvise njih, 54 (71 %), preko udruge (Tablica 3).

Tablica 3. Izvori saznanja o smjernicama i pravima vezanih uz njihovo dijete

Broj (%) ispitanika prema dobnim skupinama
do 35 46 i vise p*
. 36 —45 ) Ukupno
godina godina
Lije¢nik — medicinsko osoblje 8/15 | 8(24,2) 14 (50) 30 (39,5) 0,06
Socijalni radnik 1/15 3(9,1) 5(17,9) 9(11,8) | 0,53
Preko medija 2/15| 7(21,2) 7 (25) 16 (21,1) 0,66
Preko udruge 10/15 | 26 (78,8) 18 (64,3) 54 (71,1) 0,41

*Fisherov egzaktni test

Samo je jedan roditelj naveo da je svoje dijete mogao ukljuéiti u samo jedan od programa jer

za druge nije bilo moguc¢nosti, ponajvise zbog nezainteresiranosti sustava.

Ispitanici su ocijenili zadovoljstvo osobama i institucijama odgovornim za integraciju
djece sa sindromom Down. Najvece je neslaganje s tvrdnjom da Zupanija u kojoj Zive

omogucuje potrebno stru¢no osoblje za rad s mojim djetetom i moze pruziti adekvatnu skrb.
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Rezultati

Neodlucna su 23 (32 %) ispitanika s tvrdnjom da su roditelji vr$njaka u kolektivu u
kojem se nalazi njihovo dijete dovoljno educirani i senzibilizirani o potrebama djeteta sa
sindromom Down, a njih 20 (28 %) s tvrdnjom da su vr$njaci u kolektivu u kojem se nalazi
njihovo dijete dovoljno educirani i senzibilizirani o potrebama djeteta sa sindromom Down.

Najvise se ispitanika, njih 46 (63 %), u potpunosti slaze s tvrdnjom da odluku o
integraciji svojega djeteta u redoviti predskolski i skolski program smatraju ispravnom, njih
34 (47 %) se u potpunosti slaze s tvrdnjom da nakon zavrSetka obveznoga Skolovanja njihovo
dijete nema jednaka prava za nastavak $kolovanja kao ostala djeca, a 29 (39 %) ispitanika se u
potpunosti slaze s tvrdnjama da im je zahvaljuju¢i udruzi uvelike olakSano ostvarenje prava za
njihovo dijete te su misljenja da je s obzirom na zapreke i probleme na koje svakodnevno
nailaze veoma stresno biti roditelj djeteta sa sindromom Down (Tablica 4 i Tablica 5).

Tablica 4. Zadovoljstvo roditelja s osobama i institucijama odgovornim za integraciju djece sa
sindromom Down (1/2)

Broj (%) ispitanika

U Niti se
. Ne y . y U
potpunosti N slazem niti | Slazem .
slazem potpunosti | Ukupno
se ne se ne Se N
. se . se slazem
slazem slazem

U pokusaju ostvarenja prava svojega

djeteta, Cesto sam naiSao/la na 75
nerazumijevanje — nesuradnju 68| 912 14(19) 26 (35) 20 (27) (100)

mjerodavnih institucija.

Roditelji vrénjaka u kolektivu u kojem
se nalazi moje dijete dovoljno su 73
educirani i senzibilizirani o potrebama 3(4) | 16(22) 23 (32) 17(23) 14 (19) (100)
djeteta sa sindromom Down.

Vrsnjaci u kolektivu u kojem se nalazi

moje dijete dovoljno su educirani i 4(6) | 13(18) 20 (28) 17 (24) 18 (25) 72

senzibilizirani o potrebama djeteta sa (100)
sindromom Down.

Odgojitelji/uditelji u kolektivu u

kojem se nalazi moje dijete dovoljno 73
su educirani i senzibilizirani o 3(4) 8 (11) 12 (16) 28 (38) 22 (30) (100)
potrebama djeteta sa sindromom

Down.

Zadovoljan sam razinom educiranosti 61
i senzibiliziranosti dodijeljenoga 1(2) | 10 (16) 15 (25) 16 (26) 19 (31) (100)
osobnog asistenta

Zahvaljujuci asistentu moje se dijete 59
bolje uklopilo u kolektiv i lakse 11,7 ] 35,0 9(15,3) | 21(35,6) | 25(42,4) (100)
svladalo gradivo.

U svakodnevnim aktivnostima Cesto

se osje¢am kao da je moje dijete 75
diskriminirano u odnosu na drugu 5(67) | 24(32) 16(21,3) | 14(187) | 16 (21.3) (100)

djecu.
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Rezultati

Tablica 5. Zadovoljstvo roditelja s osobama i institucijama odgovornim za integraciju djece sa

sindromom Down (2/2)

Broj (%) ispitanika

U

Niti se

. Ne y . U
potpunosti | - sem | Slazem | Slazem |00y ot | Ukupno
se ne niti se ne se .
y se g se slazem
slazem slazem

Odluku da svoje dijete
integriram u redoviti predskolski 18 73
i 8kolski program smatram 0 2(@7) 7(6) (24,7) 46 (63) (100)
ispravnom.
Zahvaljujuéi udruzi uvelike mi 19 75
je olak8ano ostvarenje prava za 7(093)| 5(6,7) 15 (20) (25.3) 29 (38,7) (100)
moje dijete. ’
Misljenja sam da je s obzirom na
zapreke i probleme na koje 75
svakodnevno nailazim, veoma 3| 793 18 (24) | 18(24) | 29(38,7) (100)
stresno biti roditelj djeteta sa
sindromom Down.
Nakon zavrsetka obveznoga
Skolovanja, smatram da moje 29 73
dijete nema jednaka prava za 11,49 22,7 | 14(19,2 (30,1) 34 (46,6) (100)
nastavak Skolovanja kao ostala '
djeca.
Zupanija u kojoj Zivim
omogucuje potrebno stru¢no 16 14 75
osoblje za rad s mojim djetetom 23 (30,7) (21,3) 16 (21.3) (18,7) 6(8) (100)
i moZe pruziti adekvatnu skrb.
Suraduju¢i s medicinskim
osobljem Cesto sam naisla na 16 22 75
manjak empatije i SN 13| @D (93| 1CO| (4g
razumijevanja.
Smatram da su u trenutnom
odgojno-obrazovnom sustavu 75
0sobe s posebnim potrebama 0 3(4)| 13(17,3)| 27(36) | 32(42,7) (100)

zakinute u ostvarenju svojih
prava.

Srednja vrijednost cijele skale je 3,3 (interkvartilnoga raspona od 3 do 3,4) u rasponu

od 2,57 do 3,79, $to upucuje na viSe pozitivan stav prema institucijama i osobama

odgovornim za integraciju njihove djece.

Nema znacajne razlike u ocjeni stava prema institucijama i osobama odgovornim za

integraciju njihove djece u odnosu na dob ispitanika, razinu obrazovanja, radni status i broj

djece (Tablica 6).
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Rezultati

Tablica 6. Ocjene stava prema institucijama i osobama odgovornim za integraciju djece u odnosu na
dob ispitanika, razinu obrazovanja i radni status te broj djece

Medijan Minimum — P
(interkvartilni raspon) maksimum
Dob ispitanika
do 35 godina 3,25 (3,07 — 3,57) 2,57 -3,71
36 — 45 godina 3,58 (3,0 — 3,45) 2,71 -3,79 0,60
46 i vie godina 3,29 (3,0-3,43 2,58 — 3,62
Razina obrazovanja
Osnovna/srednja Skola 3,23 (3,0 -3,43) 2,57 -3,79 078"
Visa/visoka stru¢na sprema 3,29 (3,0 - 3,45) 2,71 -3,71
Radni status
Neodredeno 3,29 (3,07 -3,42) 2,64 —3,79
Odredeno 3,21 (3,0 — 3,46) 2,86 — 3,50
S prekidima 3,36 (3,0 — 3,43) 3,0-3,43 o7
Nezaposleni 3,04 (2,68 — 3,57) 2,57 -3,71
Broj djece
Jedno 3,11 (3,02 - 3,35) 2,57 — 3,57
Dvoje 3,36 (3,11 - 3,52) 2,71-3,71
Troje 3,35 (3,0 — 3,44) 2,71-3,79 o
Cetvero i vise 3,07 (2,93 -3,32) 2,58 — 3,57

*Kruskal-Wallisov test; "Mann-Whitneyjev U-test

Vecina roditelja navodi potrebu za edukacijom ucitelja, odgojitelja, asistenata,

logopeda i defektologa, pomocu koje bi se poboljsala integracija djece sa sindromom Down u

redoviti predskolski i Skolski program. Takoder, navode potrebu mijenjanja odredenih zakona

u korist djece, smanjenje administracije u ostvarivanju nekih prava te isti¢u kako bi i veca

dostupnost logopeda i defektologa tijekom dana doprinijela boljoj integraciji.
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Rezultati

Odgovori roditelja na postavljena pitanja ,,Sto biste Zeljeli dodati?* i ,,Sto po Vasem

misljenju moze olaksati integraciju i inkluziju Vasega djeteta?* slika su stanja u Hrvatskoj:
» Svaki dan je borba.

* Imamo svakakvih iskustava.

* Nismo znali nista, a nije bilo nikog da pomogne (dijete staro 32 godine).

* Bolja edukacija odgojitelja, ucitelja i asistenata.

* Bolja senzibilizacija drustva.

* Bolji zakoni prilagodeni osobama s posebnim potrebama.

* Smanjenje administrativnih teSkoca i sakupljanja dokumenata.

* Nema asistenata ili nisu niti priblizno dovoljno educirani i upuceni u problem.

* Bolja priprema djece mati¢nog odjeljenja za prihvacanje razlicitosti u kolektivu.
* Bolja edukacija djece, ucitelja i odgojitelja o djeci s posebnim potrebama.

* Preambiciozni roditelji u odnosu na mogucnosti djece.

» Obavezna edukacija i cjelozivotno ucenje logopeda i terapeuta.

* Bolja informiranost ljudi 1 ,,stru¢njaka‘ u sistemu (pedagog i1 logoped u skoli).

* Bolja dostupnost logopeda, defektologa i pedagoga.

* Moje dijete nije dobilo osobnog asistenta.

* Opca informiranost i1 senzibilizacija o problemu djece s DS drustva u cjelini.

* Moje dijete polazi redoviti vrti¢, no odlukom istog smije to samo 4 sata iako po zakonu
smije biti 8 sati. Opravdanje ustanove je nedostatak osoblja. ,,Asistenti* su najéesce djevojke
koje su na stru¢nom osposobljavanju. U nedostatku istih dijete nam je stavljeno ,,na ¢ekanje®,

a ja sam morala na ponovno vjestacenje.

» Regulirati zvanje asistenta kao zanimanje, da ne rade za crkavicu.
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Rezultati

« Sto je dijete starije, odnos prema njemu je vise polariziran — ili ga prihvaéaju, il ga ne

prihvacaju. Sredine nema.

* Moje dijete nije imalo priliku ukljuciti se u redoviti osnovnoskolski program (komisija!).

« Kod integracije svi moraju aktivno sudjelovati: roditelji, $kola, administracija i sam sustav.
* ViSe rehabilitacijskih tretmana.

* Sve §to smo postigli — postigli smo sami. Jako Zzalosno!

* Olaksavanje inkluzije i integracije je na pojedincima koji su u danom momentu na odredenoj

funkciji.

« S vremenom je bolje.
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Rasprava

5. Rasprava

Djeca sa sindromom Down nisu bolesna djeca. Djeca sa sindromom Down su malcice
drukcija djeca. Svijet i ljude vide i dozivljavaju svako na svoj na¢in. Topla su, njezna, iskrena,
zeljna ljubavi, igre, druZzenja, zagrljaja i1 socijalizacije. Rana i pravodobna integracija i
inkluzija djece sa sindromom Down u redoviti sustav predskolskoga i $kolskoga obrazovanja i
edukativne programe je od velike pomoc¢i razvoju djece i prihvacanju istih kao ravnopravnih
¢lanova drustva, Sto oni zapravo i jesu.

Preduvjet su dovoljno educirani i Skolovani ljudi koji imaju iskustva u radu s djecom
sa sindromom Down, ljudi koji odlucuju o nacinu i vrsti integracije i inkluzije. Prednosti
inkluzije i integracije su u tome $to je to win-win situacija za djecu i njihove roditelje te takve
obitelji za druStvo u cjelini. Prednost inkluzije i uklju¢ivanja djece sa sindromom Down u
sustav obrazovanja i ,,matricu zivota” je i jedna sigurna buduénost za njih. Osamostaljenje do
stupnja na kojem se mogu brinuti 0 sebi te svojim radom i znanjem zadovoljiti osnovne
preduvjete prezivljavanja u danasnjem drustvu. Praksa i primjeri 0 kojima moZemo ¢itati na
internetu, publikacijama i u stranoj literaturi potvrduju da je to moguce.

Politika edukacije u razvijenim zemljama prilagodavala se socijalnim
ravnopravnostima na razli¢ite nacine. U Sjedinjenim Americkim Drzavama su prava djece s
posebnim potrebama ugradena u zakone (Education for all Handicapped Children Act; 1975;
the Individuals with Disabilities Education Act, 1990) (32). U Velikoj Britaniji je Warnockov
izvjestaj (1978) vodio do Zakona o Skolstvu (1981) te do podamandmana Zakona o Skolstvu
(1993) 1 Zakona o Skolstvu za osobe s posebnim potrebama 1 ograni¢enih mogucnosti (2001)
koji su omogucili mladima s posebnim potrebama da se ukljuée u programe redovitoga
Skolovanja (33).

U mnogim su razvijenim sekularnim drZzavama doneseni zakoni koji omogucéavaju
osobama s posebnim potrebama ukljucivanje u sustav redovitoga skolstva. Doduse, svi su
sluzbeni dokumenti prema svim istraZivanjima i stru¢nim ¢lancima ,,zakljucani” klauzulama
poput ,.gdje god je to moguée” i ,,ako je u najboljem interesu za dijete”. Sto to zapravo znagi?
Klauzula daje za pravo lokalnom ,,Serifu”, birokratima, administratorima i osobama direktno
uklju¢enima u procjene te u odluke o buducnosti djeteta s posebnim potrebama da na temelju
svojega iskustva, znanja, naobrazbe, intelekta, inteligencije, stupnja emocionalne inteligencije,
socioekonomskih iskustava i utjecaja okoline, drustva, crkve i drzave odlucuje je li dijete

,,Sposobno” ili ,,nije SPosobno” ukljuciti se u suzivot u zajednici i funkcioniranje drustva.
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U Hrvatskoj je, prema rije¢ima visokoga duznosnika hrvatske vlade na konferenciji
,»Integracija djece i mladih sa sindromom Down u obrazovni sustav”, 483 djece sa sindromom
Down ukljuceno u redoviti predskolski i Skolski sustav uz individualne programe, 20 % njih
pohada redovite programe, a ostali pohadaju posebne programe u centrima za odgoj i
obrazovanje, dok je ukupno 1488 asistenata osigurano za djecu s posebnim potrebama (2).
Kada to usporedimo s podatkom da u Italiji 20 % osoba sa sindromom Down radi i ima radne
knjizice, daleko smo od dobrih rezultata u integraciji i inkluziji djece sa sindromom Down u
normalan suzivot (34).

Godine 1980. u Hrvatskoj je donosenjem Zakona o odgoju i obrazovanju ozakonjeno
ukljucivanje djece s teSkocama u razvoju u sustav redovitoga predskolskog i skolskoga odgoja.
Godine 1999. sastavljen je Nacionalni program za poboljSanje kvalitete Zivljenja osoba s
invaliditetom, a 2003. godine Vlada RH usvaja Nacionalnu strategiju jedinstvene politike za
osobe s invaliditetom. Nastavno na taj program i strategiju, od 2003. do 2006. godine se
poc¢inju sastavljati i provoditi programi u podru¢ju obrazovanja, tj. predSkolskoga
ukljucivanja djece s posebnim potrebama u sustav (Prilog 2).

Strategije ukljucuju izradu struéne podloge za donosenje izmijenjenih i novih
nastavnih planova za Skolovanje odgojitelja, ucitelja i nastavnika, izradu pedagoSkoga
standarda, uspostavljanje sustava pracenja djece s teSkocama u razvoju od predSkolskoga do
srednjoskolskoga obrazovanja, poticanje razvoja mobilnih timova podrske integraciji, stru¢na
usavrSavanja odgojitelja, ucitelja i nastavnika s ciljem prihvacanja djece i mladezi s
invaliditetom te podizanje profesionalnih kompetencija (Prilog 2).

Na iskustva navedene strategije nadovezuje se od 2007. do 2015. sastavljena
Nacionalna strategija izjednacavanja osoba s invaliditetom (Prilog 2), a Vlada RH na nju
nadovezuje i donosi Nacionalnu strategiju izjednaCavanja mogucénosti za 0sobe s
invaliditetom od 2017. do 2020. godine (Prilog 2).

Ovim su strategijama donesene i mjere za unapredenje zakonodavstvenoga okvira
usmjerenoga na odgojno-obrazovnu ukljucenost djece s teSkocama koji ¢e osigurati prava
jednakih moguénosti s obzirom na sposobnosti, izradu Hrvatskoga nacionalnog obrazovnog
standarda, osiguravanje studijskih programa i trajnoga profesionalnog razvoja odgojno-
obrazovnih djelatnika na svim razinama za stjecanje kompetencija za rad s djecom s
teSkocama u razvoju te podupiranje suradnje izmedu drzavnih tijela i jedinica lokalne i
regionalne samouprave radi omogucavanja jednakosti pristupa predSkolskom odgoju i
Skolovanju na svim razinama, s posebnim naglaskom na unapredivanju stanja u malim

sredinama — otoci, dislocirana sela, demografski ugrozena i ratom pogodena podrucja (Prilog
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2). Mjera koja se posebno tice predskolskoga sustava je povecanje broja upisane djece s
teSkocama u razvoju u predskolske ustanove u mjestu stanovanja ili najblizoj ustanovi mjesta
stanovanja (Prilog 2).

Rezultati ankete pokazuju da su od 76 ispitanika, tj. roditelja djece sa sindromom
Down, svi, osim njih devetero (12 % uzorka), uspjeli svoju djecu upisati u neki program
redovitoga predskolskog ili Skolskoga sustava. Vrti¢ je pohadalo ili pohada 55-ero djece ili
njih 73 %. Predskolski program je pohadalo ili pohada njih 20 ili 26 %, dok je osnovnoskolski
program pohadalo ili pohada njih 32 (42 %).

Osnovnu Skolu u Hrvatskoj uspije zavrsiti malo manje od polovice djece Ciji se
roditelji trude oko inkluzije i integracije. Redoviti srednjoskolski program zavrsilo je njih
dvoje, dok je troje pohadalo neki srednjoskolski program.

Stephanie Lorenz je u 12 mjeseci tijekom 1998. i 1999. godine provela ispitivanje u
Velikoj Britaniji na uzorku ve¢em od 400 obitelji djece sa sindromom Down koja su polazila
programe redovitoga predskolskog (primary, op.a.) i $kolskoga (secondary, op.a.) obrazovanja.
Njihova iskustva sazela je u radu ,,Excellence for all children”. Iz sadrzaja i rezultata
istrazivanja moguce je izvesti smjernice za uspjesnu inkluziju djece sa sindromom Down u
sustav redovitoga predskolskog i Skolskoga obrazovanja. Zakljucila je, takoder, da uspjeh
inkluzije moze ovisiti o svakoj regiji posebno (34).

Proslost je pokazala da je veoma mali postotak djece sa sindromom Down bio
ukljuen u sustav redovitoga predskolskog i $kolskoga odgoja. Rezultati istrazivanja,
djelomi¢no ograniceni, indicirali su da je ukljucivanje djece vodilo do boljih akademskih 1
socijalnih uspjeha kroz prijateljstva koja su se nastavila i izvan Skole. Takvi podatci vodili su
tome da je sve veci broj roditelja djece sa sindromom Down trazio inkluziju za svoje dijete.

U nekim dijelovima Velike Britanije je vise od 80 % predskolske i 50 % skolske djece
uklju¢eno u inkluzivne programe, dok je u nekim dijelovima stanje drukéije. Roditelji se
moraju izboriti za adekvatno mjesto za svoju djecu u lokalnim Skolama, bore¢i se s lokalnim
drzavnim strukturama. Od 315 roditelja koji su u tome uspjeli, 29 % njih je izjavilo da su
imali nezavidne probleme s lokalnim vlastima ili sa $kolom.

Vecina djece sa sindromom Down sposobna je sudjelovati u aktivnostima uz malu
pomo¢, dok se maksimalni u¢inak moze posti¢i ako dijete u procesu ima asistenta ili njemu
posvecenoga ucitelja za vrijeme nastave. Nadalje, bitno je prilagoditi i modificirati zadatke
tako da budu primjereni (34).

Ispitanici nase ankete naveli su starost djeteta sa sindromom Down: njih 29 (40 %) je

u dobi do 7 godina, od toga je troje djece u dobi u kojoj se jo§ ne moze upisati ni u koji
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program. S navrSenih 7 godina, pa do dobi od 14 godina je 24 djece (31 %), S navrSenih 14
godina, pa do navrsenih 20 godina je 14-ero djece (18 %). Devet je roditelja (11 %) navelo da
su im djeca stara 20 i vise godina, od toga je troje djece starije od 25 godina.

Vecina (64 %) roditelja se slaze, ili se slaze u potpunosti da je odluka o integraciji
djeteta sa sindromom Down u redoviti predskolski i $kolski program bila ispravna.

Prema razini obrazovanja ispitani roditelji najéesé¢e imaju zavrsenu srednju skolu, njih
34 (45 %). Akademsko obrazovanje ima 37 ispitanika (49 %), dok je 5 ispitanika (8 %)
zavrs$ilo samo osnovnu Skolu.

U korelaciji sa stupnjem obrazovanja roditelja raste i duljina boravka djece sa
sindromom Down u sustavu redovitoga predskolskog i Skolskoga sustava. lz anketa je
razvidno da stariji ispitanici najcesce nisu ukljucivali djecu u redovite programe. Razlog tome
treba potraziti u sve boljim moguénostima inkluzije 1 integracije djece u programe redovitoga
predskolskog i Skolskoga programa danas, u odnosu na otprije 25 godina, boljoj edukaciji i
informiranosti 0 osobama sa sindromom Down te sve snaznijem utjecaju udruga u drustvu
koje promicu senzibilnost ove teme i bore se s vjetrenjacama.

Od ispitanih roditelja bilo je 17 oceva (22 %) i 59 majki (78 %) u rasponu od 22 do 60
godina. Sredi$nja dob ispitanika je 42 godine (u interkvartilnom rasponu od 37 do 47 godina).
Na neodredeno je zaposleno 56 roditelja (74 %), na odredeno je zaposleno njih 7 (9 %),
nezaposleno je njih 10 (13 %), a s prekidima rade 3 roditelja. Razlozi za prekid radnoga
odnosa su: radi djeteta, selidba u drugi grad, stecaj firme ili neproduljivanje ugovora o radu.

Od ukupnoga broja ispitanika jedno dijete ima njih 16 (21 %), 31 ispitanik (41 %) ima
dvoje djece, dok troje djece ima njih 20 (26 %). Cetvero i vise djece ima 9 ispitanika (12 %).
Ispitanici u dobi od 46 godina i viSe imaju znacajnije vise troje ili viSe od troje djece.

Od roditelja koji su sudjelovali u istrazivanju njih 54 (71 %) navodi kako su im udruge
za djecu sa sindromom Down dale najvise podataka o pravima djeteta i roditelja odredenih
zakonom te smjernica za inkluziju i integraciju, dok je njih 30 (40 %) navelo da su im najvise
moguénostima saznalo iz medija, a tek je 9 (12 %) ispitanika navelo socijalne radnike kao
izvor informacija.

Treba obratiti pozornost i na srednju dob (medijan) djece ispitanika od 10 godina (1 —
36 godina). Pretpostavka je da bi se na temelju istih pitanja i iste skupine ispitanika za 15-ak
godina dobili sasvim drugi, puno bolji statisticki podatci u korist inkluzije i integracije djece
sa sindromom Down u sustav redovitoga skolstva. Glavnu ulogu pritom igra sve jaci utjecaj

udruga i njihovoga rada u inkluziji i integraciji te senzibilizaciji drustva u cjelini. Retrogradno
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usporedujuci kronoloski sli¢ne ankete u stru¢nim ¢lancima, moze se zakljuciti da je situacija
iz godine u godinu bolja, a razlike u napretku kod inkluzije i integracije djece sa sindromom
Down u duzem su vremenskom periodu ekvivalentne tehnoloSkom napretku CovjeCanstva.
Naravno, samo u razvijenom svijetu i u strogo sekularnim drzavama.

Samo je jedan roditelj naveo da je dijete mogao ukljuciti u samo jedan od programa jer
za druge nije bilo moguénosti, a zbog nezainteresiranosti sustava. Iz Likertove ljestvice
saznali smo da zupanije ne omogucuju rad s djecom sa sindromom Down Uz stru¢no osoblje
ili asistente, ne dodjeljuju dodatno pedagosko osoblje, ne mogu pruziti adekvatnu skrb te
institucije nisu previse zainteresirane za inkluziju i integraciju.

Stephanie Lorenz u istrazivanju je navela da praksa konstantne prisutnosti asistenata,
bez obzira na sve, nije preporucena. Sva djeca profitiraju ako su neko vrijeme bez nadzora,
S§to im omogucava neovisnost i socijalizaciju s vrsnjacima. Takoder, ne bi bilo primjereno da
odgojitelji/ucitelji/profesori za provodenje fleksibilnoga i prilagodenoga programa
zapostavljaju ostatak razreda (34).

Nacionalno istrazivanje, koje je provela Lorenz, pokazalo je da je veéina djece sa
sindromom Down bila popracena asistentima od 20 do 27 sati tjedno. Razvidno je da je od
djece zastupljene u istrazivanju njih 58 % u predskolskom 1 61 % u Skolskom programu bilo
samo s vrSnjacima za vrijeme pauzi, obroka i u vrijeme nekih okupljanja (priredbe i sli¢no,
op.a.). Sljedec¢ih 25 % djece u predskolskom i 18 % djece u $kolskom programu bilo je bez
pratnje asistenata na tjelesnom odgoju, satima glume i glazbenoga odgoja. Samo je 2 — 3 %
djece sa sindromom Down bilo bez pratnje u vise predmeta/aktivnosti (34).

Ispitanici iz nase ankete takoder smatraju da vrs$njaci i njihovi roditelji nisu dovoljno
educirani i senzibilizirani za prihvacanje razliitosti u kolektivima. Takoder, slazu se da
njihova djeca nemaju jednaka prava na Skolovanje kao ostala djeca te da nemaju iste
mogucénosti kada te programe 1 zavrse.

Vecina se ispitanika slaze da im je zahvaljuju¢i udrugama za djecu sa sindromom
Down olaksano ostvarenje prava za djecu i njegu djece te da je sama inkluzija i integracija
bila uspjeSnija nakon savjetovanja u udrugama. Iz Likertove ljestvice moze se zakljuciti da
dio roditelja nikada nije dobio osobnoga asistenta, a i oni koji su ih dobili nisu bili zadovoljni
njihovom razinom senzibiliziranosti i znanja o djeci sa sindromom Down. Zadovoljstvo
razinom senzibiliziranosti odgojitelja i ucitelja bilo je nesto bolje.

Vecina roditelja smatra da je u Republici Hrvatskoj veoma stresno biti roditelj djeteta
sa sindromom Down. Suraduju¢i s medicinskim osobljem, cesto su nailazili na manjak

empatije i razumijevanja, a trenutni ustroj i zakoni o obrazovno-odgojnim ustanovama
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zakidaju djecu s posebnim potrebama u ostvarivanju njihovih prava. Navode potrebu
mijenjanja odredenih zakona u korist djece s posebnim potrebama, smanjenje administracije u
ostvarivanju nekih prava, veéu dostupnost logopeda i defektologa, dodatno i cjelozivotno
educiranje odgojitelja, ucitelja, profesora i asistenata koji rade s djecom s posebnim
potrebama. Sve bi to pospjesilo inkluziju i integraciju djece sa sindromom Down u sustav
redovitoga predskolskog i Skolskoga programa u Republici Hrvatskoj.

Po reakcijama i komentarima ispitanika na otvorena pitanja moze se zakljuciti da djeca
koja nisu pohadala redoviti predSkolski i $kolski sustav to nisu ni mogla. Takoder, polovica
djece sa sindromom Down nema priliku zavrsiti osnovnu $kolu, a 97 % djece sa sindromom
Down ne moze zavrsiti redoviti program srednjoskolskoga obrazovanja jer im drustvo ne daje
priliku i nije spremno na kompromise.

Tome nije tako jer se roditelji ne trude dovoljno. Ili zato $to to djeca na neki nacin ne
bi mogla. Situacija nije takva jer roditelji ne bi mogli izdrzati taj stres i naporan tempo te sate
dodatnoga rada s djecom ili zato Sto to ucitelji, profesori, asistenti, pedagozi, sociolozi i
ravnatelji ne Zele.

U usporednom istraZivanju S. Lorenz saznajemo da je vecina roditelja miSljenja da
razina podrSke lokalne drzavne strukture ima viSe poveznica s lokalnom politikom i
strahovima ustanova i $kola, nego s potrebama djece. Previse lokalnih drzavnih struktura radi
na bazi politike ,,svima isto”, $to svoj djeci s posebnim potrebama i djeci sa sindromom Down
daje isti, standardni ,, paket” podrske 1 potpore kao i drugima. Kao rezultat, djeca kojoj treba
manje podrSke, bit ¢e vjerojatnije i manje ovisna u buduénosti. Nasuprot tome, djeca kojoj
treba viSe podrske, bit ¢e prebacena u specijalne programe, protivno volji roditelja (34).

Sto je zapanjujuée, podrika u predskolskom i §kolskom programu je sasvim sli¢na, bez
obzira $to je velika razlika u populaciji u razli¢itim regijama. Odgovori u istrazivanju
sugeriraju nam da veéina djece moze pohadati programe redovitoga skolstva, toliko dugo
koliko roditelji imaju snage i upornosti da se bore za prava svoje djece.

Dio se roditelja pomirio s ¢injenicom da ¢e, usprkos dobrom napretku u redovitom
Skolovanju (do razine naSega 4. razreda osnovne $kole), djeca s 11 godina prije¢i u Skole sa
specijalnim programima. Djeca sa slabijim prosjekom, prelaskom u redoviti skolski program
na razini nasega 4. razreda osnovne skole, imaju dobre rezultate u nastavku Skolovanja po
redovitom programu. Kognitivne sposobnosti, mjerene po razini izmjerene inteligencije ili
postignuca, slab su pokazatelj uspjesnoga suzivota u buduénosti (34).

Citav je problem u Hrvatskoj postavljen navrat-nanos kako bi se moglo reéi da to u

nasoj drzavi postoji. Brinemo. Stalo nam je...
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Brojke neka govore za sebe. Sto je zapravo vazno is¢itati iz evaluiranih anketa? Vazno
je svako slovo, svaka rije¢, svaka recenica napisana u otvorenim pitanjima. Vazna je svaka
rukom ispisana napomena uz Likertovu ljestvicu. Koje su zapravo misli roditelja djece sa
sindromom Down? Roditelja djece koji znaju da njihovo dijete nikada nece imati pravu
priliku biti ravnopravno u drustvu temeljenom na ravnopravnosti spolova, bez obzira na vijeru.

Jedna je majka napisala da bi integraciju i inkluziju olakSala sustavna edukacija i
senzibilizacija u institucijama koje ,,brinu” o odgoju i obrazovanju na drzavnoj razini,
obavezni asistenti u vrti¢ima, suradnja izmedu udruga za sindrom Down i fakulteta drustveno
humanistickih smjerova te stru¢nim kadrom i odgojiteljima u predskolskim ustanovama,
senzibilizacija druStva u cjelini te vaznosti inkluzije osoba sa sindromom Down u rad i
funkcioniranje zajednice. Time bi se pokazala socijalna inteligencija drzave u kojoj Zivimo.

Podrobnijom analizom anketa i osobnih razgovora s roditeljima djece sa sindromom
Down dolazimo do jednostavnoga zakljucka: drustvu u cjelini nije stalo za druk¢ije od njih.
Vladajué¢im elitama nedostaje holisticki pogled na situaciju kojom ,,vladaju” i koju ,,drze pod
kontrolom”. Sluzbenicima na drzavnom prorac¢unu je precesto svejedno. Ne shvacaju da sjede
u uredu da pomognu i olakSaju. Ne znaju pomoc¢i. Zakone, smjernice, naputke i pravilnike su

precesto pisali i implementiraju rodaci umjesto strué¢njaka.
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6. Zakljucci

Iz ankete je razvidno:

da je veéina ispitanika (koja je mogla) upisala svoje dijete u redoviti predskolski i
Skolski program te da svoju odluku smatraju ispravnom

najvise smjernica dali su im u udrugama, a kao sljedeci najcesci izvor informacija su
naveli lije¢nike i medicinsko osoblje

zadovoljstvo institucijama i sustavom je na osrednjoj razini

vecéina odgovornih nije odradila i ne odraduje svoj posao kako je regulirano u skladu s
naputcima drzavnih i obrazovnih tijela

roditelji su ve¢inom misljenja kako je potrebno ja¢e implementirati integraciju u sam
sustav predskolskoga i Skolskog odgoja, dodatno i pojacano educirati sve subjekte u
tom sustavu: procjenitelje i evaluatore stanja djeteta sa sindromom Down, odgojitelje,
ucitelje 1 profesore

potrebno je takoder educirati i senzibilizirati vr$njake i njihove roditelje s obiteljima,
nauciti ih da razliCitosti nisu za diskriminaciju 1 segregaciju ve¢ da su normalne i da
moraju biti prihvatljive u svim segmentima i na svim razinama

potrebno je osvijestiti administraciju i skratiti vrijeme rjeSavanja problema, a ljude u
drzavnim upravama dodatno educirati o mogucnostima i osvijestiti ih da oni ipak
odlucuju o ljudskim Zivotima i upravljaju buduénostima djeteta s posebnim potrebama

te njihovih obitelji.
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7. Sazetak

Ciljevi_istraZivanja: utvrditi koliko se roditelja ili staratelja odlucilo za integraciju djece

sa sindromom Down u redoviti predSkolski i Skolski sustav. Nadalje, koliko su se
institucije potrudile omoguciti djeci sa sindromom Down upis u redoviti skolski sustav te
koliko su u integraciju djeteta s Down-sindromom involvirane osobe ulozile truda. Osim
toga, vazno je utvrditi s kakvim se sve izazovima i problemima susrecu roditelji i ako
nisu odlucili upisati djecu s Down-sindromom u redoviti sustav obrazovanja, za$to nisu.

Ispitanici i metode: presje¢na studija radena je na temelju anketa i intervjua 76 roditelja

djece sa sindromom Down, a neovisno o dobi, spolu, mjestu stanovanja, naobrazbi i
vjeroispovijesti.

Rezultati: vrti¢ je pohadalo 55 (72 %) ispitanika, predskolski program njih 20 (26 %). Od
32 (42 %) ispitanika koji navode da im je dijete zavrSilo osnovnoskolski program,
znacajnije su ispitanici u dobi od 46 i vise godina (Fisherov egzaktni test, P = 0,02).
Program srednje Skole zavrsilo je troje (4 %) djece, a samo dvoje je zavrsilo redoviti
program.

Zakljucak: ispitanici su redom prema mogucénostima u sustav upisivali djecu od vrtica
nadalje i svi su smatrali odluku ispravnom. Unato¢ poteSko¢ama u samom sustavu borili
su se svim snagama da njihova djeca dobiju zakonom propisana prava. Najvece probleme
imali su sa sustavom javnoga zdravstva te nedoreGenim i za drzavne sluzbenike ocito
neshvatljivim zakonima i tumacenjima tih zakona. Senzibilizacijom drustva kao cjeline,
cjelozivotnim edukacijama osoba koje su ukljucene u inkluziju 1 integraciju djece sa

sindromom Down, roditeljima i djeci bi se iste viSestruko olaksale.

Kljucne rijeci:

inkluzija; integracija; poteskoce; redovni predskolski 1 Skolski sustav; sindrom Down
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8. Summary

Difficulties in integration of children with Down syndrome into the regular

preschool and school system

Research goals: to determine how many parents or guardians of children with Down

syndrome have decided to integrate their children into regular preschool and school
systems. Furthermore, how much did the institutions try to help children with Down
syndrome to enroll in the regular school system and how much effort did the people
involved put into the integration of children with Down syndrome. In addition, it is
important to identify what challenges and problems parents face, and if they chose not to
enroll their children with Down syndrome in a regular education system, what were their
reasons.

Respondents and methods: This cross-sectional study was conducted based on surveys

and interviews with 76 parents of children with Down syndrome regardless of age, sex,
place of residence, education, and religion.

Results: The number of respondents who attended kindergarten was 55 (72 %) and 20 of
them (26 %) attended a preschool program. Of the 32 (42 %) respondents claiming that
their child had completed a primary school program, the percentage of respondents aged
46 and over (Fisher's exact test, P = 0.02) was statistically significant. Three children
completed a high school program (4 %) of which only two completed a regular program.
Conclusion: The respondents, according to their possibilities, enrolled their children in
the school system from kindergarten onwards and all believed the decision to be correct.
Despite the difficulties within the system itself, they fought tooth and nail in order for
their children’s legally prescribed rights to be recognized. They had the biggest problems
with the public health system and the inconclusive and, for the public servants clearly
incomprehensible laws and interpretations of these laws. The inclusion and integration of
children with Down syndrome would be made much easier for parents and their children
by sensitizing society as a whole and providing lifelong education for people involved in

the inclusion and integration of children with Down syndrome.

Keywords:

Difficulties; Down syndrome; inclusion; integration; regular preschool and school system
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Zivotopis
10. Zivotopis

Osobni podatci:

Ime i prezime: Nina Pusti¢
DOB: 3. lipnja 1978.
Mjesto rodenja: Cakovec
Drzavljanstvo:  hrvatsko

Bracno stanje:  vanbracna zajednica, sin

Formalno obrazovanje:

09/2015. — 10/2017. MEFOS, Osijek, dislocirani sveucilisni diplomski studij sestrinstva
09/2010. — 09/2013. VELV (Sveuciliste Sjever), Varazdin, stru¢ni preddiplomski studij
sestrinstva

09/1992. — 06/1996. Srednja medicinska Skola Varazdin, sestrinstvo

09/1984. — 06/1992. I1 OS Cakovec

Dodatne edukacije i Skolovanja:

tecajevi, edukacije i konferencije na tjednoj bazi
Strani jezici: njemacki, engleski

Rad na rac¢unalu:
MS Office
Aplikacije odobrene od MZ-a za samostalno obavljanje posla medicinske sestre i vodenje

statistike i evidencija

Ostale kompetencije: analiticke vjestine, trijaza, sposobnost organiziranja, planiranja i
odabira prioriteta, uc¢inkovita komunikacija u govoru i pismu, dobre interpersonalne

vjestine, timski rad, krizni management

Radno iskustvo:
09/1997 — danas Medicinska sestra/asistent — Priv. pedijatrijska ord. dr. Robini¢ Ivanek
07/1992 — 09/1997 Medicinska sestra — Zupanijska bolnica Cakovec

Clanstvo i aktivnosti u udrugama: HKMS
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Prilog 1. Anketa



Poteskoce integracije djece sa sindromom Down u redoviti predskolski i $kolski sustav —
upitnik za diplomski rad — sastavila: Nina Pusti¢, bacc. med. techn.

v

1. Spol ispitanika: M V4

Starost ispitanika (upisati navrSenu godinu zivota na crtu):

3. Vase obrazovanje:

a) zavrSena osnovna Skola
b) zavrSena srednja skola
¢) VSS/baccalareus

d) VSS/master

e) magisterij/doktorat

4. Vas radni odnos:

a) naneodredeno
b) na odredeno
c) s prekidima
d) nezaposlen/a

5. Ako ste imali prekid radnoga odnosa, navedite zasto?

6. Koliko djece imate?
a) jedno b) dvoje C) troje d) Cetvero i vise

7. Kolika je dob Vasega djeteta sa sindromom Down?

8. U kojoj Zupaniji Zivite?

9. Vase dijete je (bilo) upisano u redoviti predskolski/Skolski program (vise odgovora):

a) vrti¢

b) predskolski program

c) osnovnoskolski program

d) srednja skola

e) zavrsilo je redoviti program

f) nije bilo upisano niti u jedan program redovitoga predskolskog/skolskog programa

10. NajviSe smjernica i prava vezano uz moje dijete saznao/la sam od (vise odgovora):
a) lije¢nika — medicinskog osoblja
b) socijalnog radnika
c) preko medija
d) preko udruge

11. Ako dijete nije bilo upisanu u bilo koji od programa, molim Vas da navedete razlog/e:




Za svaku od sljedecih tvrdnji navedenih u tablici molim Vas da oznacite u kojoj se mjeri slazete
ili ne slazete, zaokruzujuéi broj koji se najvise podudara s Vasim misljenjem:

1 = u potpunosti se slazem,; 2=ne slazem se; 3 = niti se slaZzem, niti se ne slazem,;
4 = slazem se; 5 = u potpunosti se slazem

Molim Vas da izaberete samo jedan broj od 1 do 5 za svaku tvrdnju

= = =
1723 E = [0} 17%2)
R 8 o E o @ % o 8 z 8 g
Tvrdnje S28 |[Ng (2285 = SN
Qo N = o = E N 3] [
= D < ) = 0 9 < N = 7
o 9V = C N P — < o
o e 4 < i - a9
=i — 7} 7}
> @ >

U pokusaju ostvarenja prava svojega djeteta, Cesto
1 | sam nai$ao/la na nerazumijevanje — nesuradnju 1 2 3 4 5
mjerodavnih institucija.

Roditelji vr$njaka u kolektivu u kojem se nalazi
2 | moje dijete dovoljno su educirani i senzibilizirani o 1 2 3 4 5
potrebama djeteta sa sindromom Down.

Vrsnjaci u kolektivu u kojem se nalazi moje dijete
3 | dovoljno su educirani i senzibilizirani o potrebama 1 2 3 4 5
djeteta sa sindromom Down.

Odgojitelji/ucitelji u kolektivu u kojem se nalazi
4 | moje dijete dovoljno su educirani i senzibilizirani o 1 2 3 4 5
potrebama djeteta sa sindromom Down.

5 Zadovoljan/na sam razinom educiranosti i 1 2 3 4 5
senzibiliziranosti dodijeljenoga osobnog asistenta.

6 Zahvaljujudi asistentu moje se dijete bolje uklopilo 1 2 3 4 5
u kolektiv i lakse je savladalo gradivo.

U svakodnevnim aktivnostima ¢esto se osje¢am kao

6 | daje moje dijete diskriminirano u odnosu na drugu 1 2 3 4 5
djecu.
7 Odluku da svoje dijete integriram u redoviti 1 2 3 4 5

predskolski i Skolski program smatram ispravnom.

Zahvaljujuci udruzi uvelike mi je olaksano
8 ostvarenje prava za moje dijete. ! 2 3 4 5

9 Misljenja sam da je, s obzirom na zapreke i
probleme na koje svakodnevno nailazim, veoma 1 2 3 4 5
stresno biti roditelj djeteta sa sindromom Down.

Nakon zavrSetka obaveznoga skolovanja, smatram
10 | da moje dijete nema jednaka prava za nastavak 1 2 3 4 5
Skolovanja kao i ostala djeca.

Zupanija u kojoj zivim omoguéuje potrebno stru¢no
11 | osoblje za rad s mojim djetetom i moZe pruziti 1 2 3 4 5)
adekvatnu skrb (logoped, defektolog i slicno).

Suradujuci s medicinskim osobljem Cesto sam naisla
12 na manjak empatije i nerazumijevanje. 1 2 3 4 5

Smatram da su u trenutnom odgojno-obrazovnom
13 | sustavu osobe s posebnim potrebama zakinute u 1 2 3 4 5
ostvarenju svojih prava.




11. Sto biste Zeljeli dodati?

12. Sto po Vasem misljenju mozZe olaksati integraciju i inkluziju Vasega djeteta?




Prilog 2. Zakoni i pravilnici



Deklaracija o pravima osoba s invaliditetom (NN 47/2005)
Zakon o radu (Prociséeni tekst zakona - NN 93/2014, 127/2017)

Zakon o socijalnoj skrbi (Prociséeni tekst zakona NN 157/2013, 152/2014, 99/2015,
52/2016, 16/2017, 130/2017)

Zakon o doplatku za djecu (Pro¢isc¢eni tekst zakona NN 94/2001, 138/2006, 107/2007,
37/2008, 61/2011, 112/2012, 82/2015)
Zakon o porezu na dohodak (NN 115/2016)

Pravilnik o pravima roditelja djeteta s tezim smetnjama u razvoju na dopust ili na rad s

polovicom punog radnog vremena radi njege djeteta (NN 92/2003)

Pravilnik o sastavu i nacinu rada tijela vjestacenja u postupku ostvarivanja prava iz

socijalne skrbi i drugih prava po posebnim propisima (NN 79/2014)

Pravilnik o vrsti doma za djecu i doma za odrasle osobe i njihove djelatnosti, te

uvjetima glede prostora, opreme i potrebnih stru¢nih i drugih djelatnika doma

socijalne skrbi (NN 101/1999)

Pravilnik o izmjenama i dopunama Pravilnika o vrsti doma za djecu i doma za odrasle

osobe 1 njihovoj djelatnosti, te uvjetima glede prostora, opreme i potrebnih strucnih i

drugih djelatnika doma socijalne skrbi (NN 101/1999)

Zakon o predskolskom odgoju i naobrazbi (Pro¢is¢eni tekst zakona NN 10/1997,
107/2007, 94/2013)
Pravilnik o nacinu raspolaganja sredstvima drzavnog proracuna 1 mjerilima

sufinanciranja programa predskolskog odgoja (NN 134/1997)

Pravilnik o posebnim uvjetima i mjerilima ostvarivanja programa predskolskog odgoja
(NN 133/1997)

Pedagoski standard (predskolski, osnovnoskolski, srednjoskolski) (NN 63/2008)

Zakon o0 odgoju i obrazovanju u osnovnoj i srednjoj $koli (Procisc¢eni tekst zakona
(NN 87/2008, 86/2009, 92/2010, 105/2010, 90/2011, 5/2012, 16/2012, 86/2012,
126/2012, 94/2013, 152/2014, 07/2017)

Pravilnik o osnovnoskolskom odgoju i obrazovanju ucenika s teSko¢ama u razvoju

(NN 24/2015)



Pravilnik o postupku utvrdivanja psihofizickog stanja djeteta, ucenika te sastavu

stru¢nog povjerenstva (NN 67/2014)
Pravilnik o znaku pristupacnosti (NN 78/2008)
Pravilnik o izmjenama i dopunama Pravilnika o znaku pristupac¢nosti (NN 87/2014)

Nacionalna strategija jedinstvene politike za osobe s invaliditetom 2003. do 2006.
(NN 13/2003)

Nacionalna strategija izjednacavanja osoba s invaliditetom od 2007. do 2015. (NN
63/2007)

Nacionalna strategija izjednaCavanja mogucnosti za osobe s invaliditetom od 2017. do

2020. godine (NN 42/2017)



