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Sazetak

Genetski sindrom DiGeorge moZe uzrokovati zdravstvene i neurorazvojne poremecaje razlicite
ozbiljnosti, Sto znacajno utjeCe na obrazovanje, socijalizaciju, svakodnevni Zivot te fizicko i
mentalno zdravlje djece. Prema brojnim istraZivanjima, djeca s razvojnim teSkoCama Cesto
doZivljavaju socijalnu iskljucenost unutar razrednog okruZenja. Stoga je kljutno osigurati
njihovo ucinkovito ukljuc¢ivanje medu vrSnjake kako bi se promicala prihvacenost ucenika s
teSko¢ama u razvoju i omogucio inkluzivni odgoj i obrazovanje u njegovom punom kapacitetu.
Cilj je ovoga rada prikazati iskustvo pohadanja razrednog odjela iz perspektive ucenika s
DiGeorgeovim sindromom, ali i dobiti uvid kako vrSnjaci doZivljavaju i prihvacaju tog istog
uCenika. S vrSnjacima treceg razreda osnovne Skole najprije je odrZana radionica s ciljem
informiranja o teSko¢ama u razvoju, ukljucujuc¢i i DiGeorgeov sindrom. Nakon toga, njihova
promisljanja pridonijela su istraZivanju kroz metodu fokus grupe, dok je sa samim ucenikom
proveden intervju. Evaluacijom izjava sudionika stjeCe se uvid u izazove s kojima se suoCava
ucCenik sa sindromom, razrednu klimu, njihove socijalne interakcije i prihvacenost. Izdvojene
teme ukazuju na to da se inkluzivno obrazovanje djeteta odvija u pozitivhom okruzZenju, s
potencijalom za daljnji napredak kroz dodatnu edukaciju vrSnjaka i kontinuiranu podrsku

strucnjaka u jaCanju medusobnih odnosa.
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Summary
DiGeorge genetic syndrome can cause health and neurodevelopmental disorders of different
degrees of severity which significantly affects children's education, socialization, everyday life,
as well as physical and mental health. According to the results of many researches children with
developmental difficulties often experience social exclusion within the classroom. Therefore it
is crucial to ensure their effective inclusion among their peers to foster a culture of acceptance
of students with developmental disabilities and ensure inclusive upbringing and education at its
full capacity. This paper aims to show the experience of attending classes from the perspective
of a student with DiGeorge syndrome and, on the other hand, to gain insight into the ways his
peers are perceiving and accepting that same student. First, the workshop was held with the
peers, 3rd graders of elementary school with the aim of informing them about developmental
disabilities, DiGeorge syndrome included. After that, their reflections contributed to research
through the focus group method, while an interview was conducted with the student himself. By
evaluating the statements of all participants insight is gained into the challenges student with
syndrome is facing, but also about the general classroom atmosphere, their social interactions,
and mutual acceptance. Selected topics indicate that inclusive education of a child is happening
in a positive environment, with potential for further advancement through additional education

of peers and continuous support of experts in strengthening mutual relations.
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1. UVOD

1.1. DiGeorgeov sindrom

Kao uzrok DiGeorgeova sindroma navodi se gubitak vrlo malog dijela kromosoma poznatog
sindroma mikrodelecije kod ljudi (Kraus i sur., 2018). Usprkos velikoj pojavnosti, joS uvijek je
nedovoljno dijagnosticiran u razli¢itim populacijama upravo zbog raznolikog fenotipa koji
broji viSe od 180 do sada opisanih obiljeZja sindroma te utjece na mnostvo funkcija, organa i
organskih sustava zbog cega je kljucno rano otkrivanje (Kruszka i sur., 2017). Varijabilnost
klinicke slike, prema Shprintzen (2008), seZe od toga da pojedinci imaju neznatne zdravstvene
poteskoce, a pojedinci se bore sa zdravstvenim stanjem koje moZe biti opasno po Zivot.
Sukladno tomu, Cascellaa i Muzio (2015) navode kako osobe s DiGeorgeovim sindromom
mogu imati fizicke, bihevioralne, komunikacijske i psihijatrijske poremecaje. U djecjoj dobi
ponajviSe se javljaju poremecaj pazZnje/hiperaktivnost, afektivni poremecaj i anksioznost.
Paylor i sur. (2006) ovdje isticu i oteZano kognitivno funkcioniranje. S druge strane, kod
odraslih osoba neSto izraZeniji su psihijatrijski poremecaji s naglaskom na shizofreniju

Cascellaa i Muzio (2015).

Prema McDonald-McGinn i Sullivan (2011), sr¢ane anomalije i hipokalcijemija u kombinaciji
ili uz opetovane mokrac¢ne infekcije, u medicinskoj literaturi spominju se ve¢ mnogo godina.
Taj podatak potvrduju Kraus i sur. (2018) time da genetski testovi nisu bili dostupni sve do
sredine 1990-ih u Austriji te stoga znatnom broju pacijenata do tada ova rijetka bolest
jednostavno nije bila dijagnosticirana. Tako je godine 1965. dr. Angelo DiGeorge opisao
skupinu dojencadi s kongenitalnim nedostatkom timusa i paratireoidnih Zlijezda, a njegovo ime
nastavlja se upotrebljavati za imenovanje spomenutog sindroma. Od tada se klinicka slika ovog
sindroma znatno prosirila, ali i nazivlje koje u literaturi zapravo ¢ini sinonim za DiGeorgeov
sindrom (Lopez-Rivera i sur., 2017). Najstarija istoznacnica je velokardiofacijalni sindrom, a
uz ta dva najceSca naziva za mikrodeleciju na 22q11.2. kromosomu, prema Shprintzen (2008),
svrstavaju se joS i nazivi DiGeorgeova anomalija, sindrom konotrunkalne anomalije lica,
Sedlackov sindrom, sindrom delecije 22q11.2. Uz spomenutu terminologiju koja je navedena u
genetiCkom leksikonu, Shprintzen i sur. (2005) nadodaju kako klinicari koriste i termin
Caylerov sindrom. S druge strane, neki autori, poput Goldmuntza (2005), u stru¢noj literaturi

isticu da velokardiofacijalni sindrom i sindrom konotrunkalne anomalije lica imaju iste klinicke



karakteristike kao i DiGeorgeov sindrom. Zbog toga se pretpostavlja da imaju zajednicki

genetski uzrok.

1.1.1. Klinicka slika

Ovaj sindrom svrstavamo u rijetke bolesti buduci da se prema prevalenciji javlja kod jedne
osobe na svakih 3000 - 6000 rodenih (ovisno o drZavi) te je jednako rasporedena u oba spola.
DiGeorgeov sindrom javlja se i kod svih rasnih i etnickih skupina. Iako, kod ljudi crne rase teze
se dijagnosticira, a pretpostavlja se da su uzrok tomu teZe prepoznatljiva kraniofacijalna

obiljeZja (McDonald-McGinn i Sullivan sur., 2011).

Prvenstveno je vazno istaknuti kako pojedincima s dijagnosticiranim DiGeorgeovim
sindromom simptomi mogu varirati od neznacajnih do vrlo ozbiljnih te se razlikuju od osobe do
osobe. MozZe se dogoditi i da zdravstveni problemi potpuno izostanu. Ipak, ces¢i je slucaj da su
pri rodenju ili u ranom djetinjstvu prisutni problemi koji u najvecoj mjeri ukljucuju srcane
mane, oslabljen imunoloski sustav i kasnjenja u razvoju (McDonald-McGinn i Sullivan sur.,
2011). Odmah primjetne su i abnormalnosti nepca, facijalna dismorfija i teSkoce pri hranjenju

kod dojencadi (Kobrynski i Sullivan, 2007).

Kako je ve¢ spomenuto, vecina pacijenta ima kongenitalne srcane anomalije koje se prve
uocavaju. TocCnije, uocljiv je prekinuti aortni luk, bolest srca truncus arteriosus i tetralogija
Fallot koja predstavlja najceS¢u urodenu sr€anu manu (Shprintzen i sur. (2005). Zbog
navedenih anomalija najceSce je neizbjeZno kirursko lijecenje (McDonald-McGinn i Sullivan
sur., 2011). No, kako navode Kobrynski i Sullivan (2007), operativni zahvati su Cesto s vrlo

malo komplikacija.

Nadalje, nepravilnosti Zlijezde timusa dovode do abnormalnog rada imunoloSkog sustava,
prema McDonald-McGinn i sur. (2015), zbog Cega je imunolo3ki odgovor oslabljen. Uslijed
toga, virusne infekcije gornjih i donjih diSnih puteva mogu biti produljene, a Sto abnormalna

anatomija nepca moZe joS dodatno prolongirati.

Pojedinci imaju razne uocljive abnormalnosti nepca, a ono Sto je ponajviSe karakteristi¢no za
ovaj sindrom je rascjep nepca. Ponekad je moguce uociti i rascjepe usne, no oni su relativno
rijetki (McDonald-McGinn i Sullivan, 2011). Rommel i sur. (1999; prema Kobrynski i Sullivan,
2007) navode da poteSkoce s hranjenjem i gutanjem proizlaze iz smanjene sposobnosti
zatvaranja nazofarinksa pri gutanju i govoru zbog medusobno loSe koordinacije miSica

Zdrijela, jezika i jednjaka. MoZe biti prisutna i kratko¢a daha, ali najizraZeniji izazov kod



dojencadi predstavlja dojenje zbog rascjepa nepca (Kobrynski i Sullivan, 2007). Autori
McDonald-McGinn i Sullivan sur. (2011) zakljucuju da iako takve malformacije opéenito nisu
opasne po Zivot, mogu ometati hranjenje Sto narusava privrZenost izmedu roditelja i djeteta te
djeluje frustriraju¢e na njihov odnos. Osim Sto uzrokuju teSkoce pri hranjenju, pridonose i
teZem usvajanju i razumijevanju govora Sto se odraZava na samu kvalitetu istoga. Posebice za
djecu s DiGeorgeovim sindromom karakteristi¢an je hipernazalni govor ili govor kroz nos.
Fonacija moZe biti i ostati abnormalna zbog svojstvene anatomske grade, dok se promuklost i
hipernazalnost mogu rijeSiti kirurSkom intervencijom. Stoga Kobrynski i Sullivan (2007) isticu
kako vremenom vecina pacijenata nauci govoriti i uspjeSno komunicirati, iako McDonald-
McGinn i Sullivan (2011) procjenjuju da je prosjecna dob pocetka govora oko 30-og mjeseca

djetetova Zivota.

Pored rascjepa nepca, nepravilnosti koje se takoder javljaju pri razvoju lubanje i lica su spusteni
gornji kapci punijeg oblika, preklopljene uSi, gomoljast vrh nosa, mala usta i slabije razvijena
donja Celjust u odnosu na gornju (McDonald-McGinn i sur., 2015). U tom pravcu izvjeStava i
Butts (2009) primjecuju¢i kako postoji asimetrija na podruju glave i vrata kod osoba s

DiGeorgeovim sindromom.

JosS jedna Cesta znacajka kod DiGeorgeova sindroma je promjenjivost i kaSnjenje u razvoju
motorike, Sto je karakteristika koju roditelji ponajprije prepoznaju i uoce kod djece. Govoreci o
maloj djeci, motoriCke vjeStine su umjereno oStecene gdje se prosjecna dob hodanja procjenjuje
na 18 mjeseci, dok se vizualno-perceptivne sposobnosti i planiranje jo$ kasnije postepeno
usvajaju (McDonald-McGinn i Sullivan sur., 2011). Proucavaju¢i djecu osnovnoSkolskog
uzrasta, Van Aken i sur. (2007) izvjeStavaju o uocenim znacajnim motorickim teSko¢ama poput
nepravilnosti u strukturi vratne kraljeZnice i prsnih kraljeZaka. K tome, Cutler-Landsman
(2020) ukazuje na nizak miSi¢ni tonus koji je izraZen u finoj i gruboj motorici, posebice u
aktivnostima koje zahtijevaju brze reflekse ili pokrete. Posljedi¢no tomu, mnoga djeca
pokazuju poteSkocCe u rukovanju bojicama i olovkama, manipulaciji sitnijim predmetima ili
rezanju Skarama, Sto se smatra povezanim s njihovim intelektualnim funkcioniranjem. Takoder
i McDonald-McGinn i sur. (2015) smatraju da su uzrocno-posljedi¢no povezane s kognitivhim
funkcioniranjem djece, tocnije s njihovim kvocijentom inteligencije. Shodno tomu, autori
McDonald-McGinn i Sullivan (2011) ispitujuci kvocijent inteligencije ove populacije dolaze do
zakljucka da kod velikog broja pojedinaca postoji podjela izmedu lingvisticko-verbalne
inteligencije i adaptivne, pri ¢emu je verbalno razumijevanje razvijenije. Dakle, bolji su

rezultati na podru¢jima verbalnog pamcenja, Citanja i radne memorije, uz poteSkoce u



podrucjima matematike, vizualno-prostornog pamcenja i apstraktnog zakljucivanja. Prema
Kobrynski i Sullivan (2007), vodece prepreke koje se manifestiraju kod tinejdZera i odraslih su
nesposobnost logickog zakljuCivanja i kreiranje informacija iz verbalne komunikacije.
McDonald-McGinn i sur. (2015) procjenjuju da su dvije trecine njihovih ispitanika u rasponu
kvocijenta inteligencije od 55 do 85. Takoder navode kako je najceS¢a pojavnost lakih i
umjerenih intelektualnih teSkoca, dok teZe i teSke nisu zabiljeZene kod osoba s dijagnozom
DiGeorgeova sindroma. Upravo takva saznanja, ali i spoznaje kako njihov dobiveni verbalni
kvocijent inteligencije (IQ) i izvedbeni IQ treba razmatrati odvojeno, dovode nas do klju¢nih
smjernica za razumijevanje funkcioniranja djece tijekom obrazovanja, isticu McDonald-
McGinn i Sullivan (2011). Isti autori ukazuju na identificirane strukturne anomalije srediSnjeg
Ziv€anog sustava poput smanjenosti i specifi¢nih promjena sive tvari, posebice u frontalnom
reznju, cingularnom girusu i malom mozgu tijekom analize magnetne rezonancije. Takvi nalazi
povezani su s loSijom paznjom i izvrSnim funkcioniranjem. Ono Sto i autori isticu je problem s
brzinom obrade informacija koji je jedinstven za ovaj sindrom te povezan s odredenim
teSko¢ama ucenja. Do identifikacije u ovom podruc¢ju moguce je doc¢i vizualnim pregledom
neuronskih sklopova tijekom obavljanja odredenih zadataka. Stoga je preporuka da se ovoj
populaciji gradivo pokuSa prezentirati na drugaciji nacin. Sli¢no tome, Glaser (2002; prema
McDonald-McGinn i sur., 2015) tvrdi kako se obrazovanje djece s DiGeorgeovim sindromom u
predskolskoj i osnovnoskolskoj dobi smatra izazovnim zbog pojavnosti teSkoca u ucenju,
posebice pri savladavanju nastavnog gradiva iz matematike te pri govorno-jezicnom
razumijevanju jer je, prema Kobrynski i Sullivan (2007), ekspresivni govor slabije razvijen u
usporedbi s receptivnim. Jednako tako, Cutler-Landsman (2020) u struc¢noj literaturi istice
primijec¢enu slabost u prisjecanju odgodenih detalja priCe i u pamcenju sloZenijih zadataka. Ono
Sto joS u toj dobi utjeCe na obrazovanje, prema McDonald-McGinn i sur. (2015), su problemi
grube i fine motorike, kao i kaSnjenje u razvijanju ekspresivnog govora te govorne poteSkoce
(Solot, 2000; prema McDonald-McGinn i sur., 2015). Stoga, Cascellaa i Muzio (2015) iznose
kako se pojedina djeca Skoluju u redovnom sustavu odgoja i obrazovanja, dok se drugi Skoluju
kod kuce ili u posebnim razrednim odjeljenjima, ovisno o stupnju poteSkoca i prepreka

uzrokovanim mikrodelecijom 22q.11.2 kromosoma.

S druge strane, postoji joS nekoliko klinickih znacajki DiGeorgeova sindroma koje su u manjem
broju slucajeva prisutne, no svejedno medicinski i funkcionalno vazne za osobu. Medu njih
razni autori ubrajaju gastrointestinalne probleme, hipokalcijemiju, poremecaje bubrega,

oStecenje sluha, pri Cemu izrazito mali broj pacijenata navodi cak trajni gubitak sluha



(McDonald-McGinn i Sullivan, 2011). Kobrynski i Sullivan (2007) naglasavaju kako moZe biti
prisutna smanjena vizualna sposobnost, ali ne dolazi do teSkog oSteCenja vida te je isti
usporediv s uobiCajenim. Nadalje, gastrointestinalni problemi unutar DiGeorgeova sindroma
obuhvacdaju gastroezofagealni refluks, dismotilitet jednjaka zbog Cega je oteZano gutanje,

povracanje i opstipacija.

U literaturi se DiGeorgeov sindrom povezuje i sa stomatoloSkim problemima. Uz sve do sada
navedeno zabiljeZen je i utjecaj na aspekte ponasanja i neuropsiholoSke aspekte koji ukljucuju
povecan rizik od razvitka psihijatrijskih poremecaja poput poremecaja paznje i hiperaktivnosti,
anksioznosti, slabijih socijalnih vjeStina i impulzivnosti. DosadaSnja provedena istraZivanja
djece Skolske dobi zabiljeZila su brojna nepoZeljna ponaSanja Cak i kod te mlade populacije
(McDonald-McGinn i Sullivan, 2011). Goldmuntz (2005) takoder uocava visoku ucestalost
psihijatrijskih poremecaja i poremecaja u ponaSanju unutar ove populacije. Kod odredenog
broja djece s ovim sindromom dijagnosticirani su i depresija, anksiozni poremecaji, socijalno
povlacCenje, opsesivno-kompulzivni poremecaj, te poremecaj iz spektra autizma i poremecaj

paznje i hiperaktivnosti (ADHD).

Kod odraslih pacijenata takoder su vidljive manifestacije anksioznih poremecaja, ali, kako

navode McDonald-McGinn i sur. (2015) te Sullivan (2004), i shizofrenije.

1.1.2. Postavljanje dijagnoze

McDonald-McGinn i Sullivan (2011) pojasnjavaju kako se vecini pacijenata DiGeorgeov
sindrom identificira ubrzo nakon rodenja najvise zbog prisutnosti sr¢ane anomalije. Osim toga,
ono $to je joS uocljivo neposredno nakon rodenja su crte lica svojstvene opisanome sindromu
(McDonald-McGinn i sur., 2015). Do jednakih saznanja dolazi i Butts (2009) utvrdujuci kako
poznavanje anatomskih karakteristika lica pomaZe u donoSenju odluke za provodenje
genetskog testiranja. Kako je ve¢ navedeno, nemaju sve osobe s DiGeorgeovim sindromom
identicne fizicke karakteristike lica. Posebice etnicka pripadnost i starenje utjecu na pokazatelje
sindroma na licu. Upravo zbog toga, utvrdivanje dijagnoze sve CeS¢e se odvija tek u Skolskoj
Persson, Eriksson i Fasth, 2005; prema Butts, 2009). Prema Sullivan (2004), najkasnije u toj
dobi je zapravo kljucna rana identifikacija i intervencija jer se njima moZe znacajno pospjesiti

Skolski uspjeh, poboljsati emocionalno stanje i ujedno smanjiti frustraciju kod djece.



S time se slazu Fomin i sur. (2010) te dodaju da se mnogim pacijentima na prenatalnom
ultrazvuku mogu opaziti ranije opisane klinicke znacajke, Sto moZe dovesti do sumnje na ovu
dijagnozu te zahtijevaju pravovremeno genetsko testiranje. Prema McDonald-McGinn i sur.
(2015), postojanje dijagnoze u ovom genetskom poremecaju potvrduje se primjenom FISH
testa. U nekim situacijama, odraslim osobama se postavi tek nakon rodenja njihova djeteta koje
je oboljelo. Robin i Shprintzen (2005; prema Shprintzen i sur., 2005) ukazuju da kasno
otkrivanje nastaje uslijed razli¢itog fenotipa i mogucnosti preklapanja sindroma s drugim
poteSkocama. U svome radu, Kraus i sur. (2018) takoder upozoravaju kako poneki pacijenti
nemaju prepoznatljive i ranije opisane klinicke znakove te je moguce da ostare bez potrebe za
znacajnom medicinskom intervencijom. Takvi nedijagnosticirani pacijenti pokazuju pove¢anu
vjerojatnost psihijatrijskih simptoma s godinama. Stoga je, prema McDonald-McGinn i sur.
(2015), klju¢ za uspjesno/optimalno funkcioniranje osoba s DiGeorgeovim sindromom i

njihovih obitelji pravovremena dijagnoza, bilo da je rijec o prenatalnoj ili neonatalnoj fazi.

1.1.3. LijeCenje

Nakon potvrde dijagnoze, potrebno je zapoceti s potrebnim simptomatskim lijeCenjem bolesti,
ali fokus treba biti i na psihosocijalnom lijecenju kako bi se poboljsali ishodi bolesnika (Kraus i

sur., 2018).

Prvenstveno, McDonald-McGinn i Sullivan (2011) smatraju da se lijeCenje bolesnika sa
sindromom delecije kromosoma 22q11.2 razlikuje ovisno o dobi i fenotipu, a s istime se slazu i
McDonald-McGinn i sur. (2015) te Shprintzen (2008). Obzirom na to da klinicki znakovi nisu
uvijek prisutni, dijagnoza moZe biti postavljena u bilo kojem uzrastu, iako ih vecina zapravo
dobije dijagnozu ubrzo nakon rodenja zbog prisutnosti sr¢ane anomalije koja zahtijeva
kardiokirurski zahvat/koja se korigira operacijom srca. Dakle, vazno je kod novorodencadi
sveobuhvatnim fizickim i radiografskim pregledima otkriti probleme koji zahtijevaju hitnu
medicinsku intervenciju, kao Sto su sr¢ane anomalije, hipokalcijemija ili teZak poremecaj
imunoloskog sustava. Tijekom odrastanja, potrebno je posvetiti posebnu paZnju razvoju djeteta
i njegovom govoru u djetinjstvu, s dodatnim naglaskom na kognitivni rast i razvoj za vrijeme
Skolovanja. S godinama, problemi u ponaSanju mogu postati izraZeniji, dok se psihijatrijski
poremecaji Cesto uocavaju u adolescenciji i odrasloj dobi (Kobrynski i Sullivan, 2007). U
skladu s prikazanim, McDonald-McGinn i Sullivan (2011) zakljucuju da, iako DiGeorgeov

sindrom moZe biti prepoznatljiv po opisanim klinickim znacajkama, iste bi trebale biti dobro
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poznate kako bi pacijenti dobili ranu dijagnozu i odgovarajuce lijeCenje. S obzirom na
raznoliku klinicku sliku, potrebe svakog djeteta moraju biti prilagodene specifi¢nim

medicinskim problemima, a kako dijete prelazi u odraslu dob, pojavit ¢e se dodatni izazovi.

Shodno tome, McDonald-McGinn i sur. (2015) objasnjavaju da lijeCenje ovog genetskog
poremecaja zahtijeva multidisciplinarni pristup, ukljuc¢uju¢i pedijatriju, opéu medicinu,
kirurgiju, psihijatriju, psihologiju, intervencijske terapije i genetsko savjetovanje. Dakle, prema
McDonald-McGinn i Sullivan (2011) istice se da je u ovom slucaju lijeCenja DiGeorgeova
sindroma kljucan holisticki pristup, koji se bavi i medicinskim i bihevioralnim potrebama, zbog

Cega je bas u ovom slucaju od znacajne pomoci i vaznosti.

1.2.  DiGeorgeov sindrom kao rijetka bolest

U Europi, rijetkom boleS¢u smatra se svako stanje koje pogada manje od jedne osobe naspram
2000 ljudi opce populacije (Wright, FitzPatrick i Firth, 2018). Gotovo svaka drZava ima svoju
definiranu prevalenciju rijetkih bolesti, dok medunarodna definicija joS uvijek nije usuglasena
(Ferreira, 2019). Isto tako, u dostupnoj literaturi postoje razlike u procjenama broja rijetkih
bolesti na svijetu. Autori napominju da varijacije proizlaze iz razlicite terminologije i razlicite
zastupljenosti rijetkih bolesti u pojedinim zemljama (Haendel i sur., 2020). Medutim, prema
objavljenim podacima na stranici Orphandata, procjenjuje se da postoji izmedu 6000 i 7000
dijagnoza rijetkih bolesti. Iako se ovako definirana brojka moZe Ciniti neznatnom u odnosu na
svjetsku populaciju, ona zapravo ukljuCuje 6 — 8 % Europljana. Tocnije, izmedu 27 i 36
milijuna ljudi u Europskoj uniji boluje od rijetke bolesti (Baldovino i sur., 2016) te oko 6 — 10 %
svjetskog stanovniStva (Zurynski, Frith, Leonard i Elliott, 2008). Vidljivo je da unato¢ tome 5to
su pojedinacno rijetke, zajedno pogadaju znacajan dio ljudske populacije, prema Ferreira
(2019). S vremenom njihova pojavnost postaje sve ceSca zbog rasta stanovniStva u odredenim
zemljama, poboljSane dijagnostike, niZih troSkova otkrivanja te produljenja Zivotnog vijeka
osoba s rijetkom boleS¢u zahvaljujuci kvalitetnijoj medicinskoj skrbi (Hsu i sur., 2018; prema
Ferreira, 2019).

Amberger, Bocchini, Scott i Hamosh (2009; prema Wright, FitzPatrick i Firth, 2018) navode
kako se vecina rijetkih bolesti smatra genetski uzrokovanom, a od ostalih uzroka Boat i Field
(2011) isticu infekcije, ¢imbenike okoliSa te autoimune poremecaje. Stoga, dok su neki

sluCajevi povezani s multisistemskim poremecajima koji mogu izazvati smrt u prvoj godini



Zivota, drugi mogu imati blaZe simptome koji u manjoj mjeri utjeCu na njihovo svakodnevno
funkcioniranje. Osim toga, Zurynski i sur. (2008) spominju kako izazovi s rijetkom boleS¢u
najceSce zapocinju odmah u djetinjstvu, teSko se dijagnosticiraju i nastavljaju se tijekom Zivota
smanjuju¢i njihovu funkcionalnu sposobnost. Elliott i Zurynski (2015) nadodaju da je
istodobno usko povezana s naruSenom kvalitetom Zivota i teSkocama u razvoju kod djece.
Valdez, Ouyang i Bolen (2016) smatraju da, iako za mnoge rijetke bolesti ne postoji lijek i ¢esto
uzrokuju neuroloSke poremecaje te intelektualne teSkoce, neki zdravstveni problemi mogu se
kontrolirati ili sprijeCiti njihovo daljnje napredovanje. Time je moguce produZiti Zivotni vijek
bolesnika i poboljsati kvalitetu Zivota u odrasloj dobi. Imajuci u vidu da u novije vrijeme sve
viSe novorodenih beba preZivljava do zrelosti, prema Elliott i Zurynski (2015), raste potreba za
tranzicijskom skrbi i adekvatnim uslugama za odrasle. Kao potpora toj tvrdnji, adolescenti
izvjeStavaju kako se nakon uspostave dijagnoze osjecaju napuStenima od strane strucnjaka, te
su ostavljeni bez klju¢ne podrSke za daljnje lijeCenje, rehabilitaciju i svakodnevno
funkcioniranje, iako se nalaze u emocionalno osjetljivom Zivotnom razdoblju kada im je
sveobuhvatna pomo¢ prijeko potrebna. Hrvatski savez za rijetke bolesti (2020) dodatno
naglaSava nuZnost osiguravanja visoke kvalitete pruZenih usluga i zdravstvene skrbi, Sto moze
znacajno poboljsati percepciju vlastite kvalitete Zivota oboljele osobe. Takoder, poteSkoce u
dijagnosticiranju obradene su u velikom broju znanstvenih i stru¢nih publikacija (Zurynski i
sur., 2008). Kako prikazuju Knight i Senior (2006), brojni pacijenti prolaze kroz dugotrajan
proces Cekanja kako bi im dijagnoza konac¢no bila postavljena, no Cesto se ispostavi kao
pogresna. Prema Hrvatskom savezu za rijetke bolesti (2020) moguce je da simptomi slicni
onima kod nekih cestih i poznatih bolesti prikriju stvarnu prisutnost rijetke bolesti. Jednako
tako, kombinacija raznih simptoma moZze pridonijeti donoSenju pogresSne dijagnoze. Knight i
Senior (2006) smatraju da takvi slucajevi na osobe oboljele od rijetke bolesti ostavljaju dojam
nedostatka jasne komunikacije o dijagnozi. Pored toga, suoCavaju se i s mnogim drugim
izazovima poput nedostatka odgovaraju¢e medicinske zasStite, financijskim izdatcima za
farmakoterapiju i skrb, socijalnim ucincima, nesuradnjom stru¢njaka u okviru podrske,
nedostatnosti znanstvenih spoznaja u lijeCenju i skrbi (Eurordis) te teSkim zdravstvenim
posljedicama. U stru¢nim publikacijama financijski teret istice se kao izrazito izazovna
situacija za oboljele osobe, ali samim time i njihove obitelji. Boat i Field (2011) pojaSnjavaju
kako pojedina stanja zahtijevaju sveobuhvatnu i dugoro¢nu brigu, ali moZda i posebno
razvijene lijekove koji mogu biti izrazito skupi. Isto tako, gubitak osjecaja unutarnje vrijednosti

moZe znacajno utjecati na mentalno stanje osobe, osobito kada se suocCava s poteSkocama u



pronalaZenju adekvatnog i fleksibilnog zaposlenja. Kao Sto je i opcenito slucaj s osobama s

invaliditetom, poslodavci izbjegavaju zaposljavanje radnika sa zdravstvenim poteSkocama.

Osim toga, vidljiv je utjecaj ne samo na pojedinca, vec¢ i na obitelj, drustvo te stru¢njake koji
sudjeluju u pruZanju sveobuhvatne podrsSke tijekom bolesti (Valdez i sur., 2016). Prilikom
suoCavanja s istom, proizlaze mnoge dugorocne funkcionalne, fizicke i psiholoSke poteSkoce
koje socioekonomski i emocionalno opterecuju obitelj (Boat i Field, 2011). Hrvatski savez za
rijetke bolesti (2020) naglasava vaznost osnivanja udruga kao podrske oboljelima i bliZnjima,
istiCuc¢i njihovu korisnost u lakSem noSenju s izoliranoS¢u i ranjivoS¢u. Zapravo, Griggs i sur.
(2009) ukazuju da rijetka bolest viSe nije samo privremeno stanje ve¢ postaje sastavni dio
Zivota oboljelih i njihovih obitelji. Zbog toga je potrebno istaknuti vaznost lijeCenja i pruZanja

podrske u suoCavanju s rijetkom bolescu.

S druge strane, strucnjaci koji sudjeluju u cjelokupnom procesu lijecenja rijetkih bolesti nailaze
na razne izazove. Na primjer, Cesto se suoCavaju s nedostatkom specifi¢nih informacija i
resursa potrebnih za dijagnosticiranje i lijeCenje rijetkih bolesti zbog njihove prirodne
kompleksnosti i rijetke ucCestalosti. Takoder, mogu imati poteSkoca u pristupu odgovaraju¢im
terapijama ili lijekovima koji su moZda tek u fazi istraZivanja ili joS uvijek nisu dostupni na
trzistu. Osim toga, strucnjaci se esto moraju posvetiti i emocionalnim i psiholoSkim izazovima
koje donosi rad s pacijentima. Upravo je zbog ovakve kompleksnosti zdravstvenog stanja osoba
oboljelih od rijetke bolesti nuZan multidisciplinarni pristup i koordinacija izmedu stru¢njaka
specifi¢nih podrucja (Boat i Field, 2011). Ono Sto se u recentnoj literaturi istice kao kljucan alat
za poboljSanje kvalitete Zivota, stope preZivljavanja i kvalitete skrbi su registri. Posebice su
vazni u kontekstu rijetkih bolesti jer objedinjuju dosad otkrivene bolesti s niskom
prevalencijom i udruZuju osobe iste dijagnoze (Lacaze i sur., 2017). Dakle, njihova znacajnost
pronalazi se u unapredenju zdravstvene skrbi, istraZivanja i politike vezane uz rijetke bolesti, te

pruZzanju okvira za podrSku pacijentima i njihovim obiteljima (Baldovino i sur., 2016).

1.2.1. Podaci o osobama s rijetkim bolestima u Republici Hrvatskoj

Na tragu toga, Hrvatski savez za rijetke bolesti predstavio je u Republici Hrvatskoj krajem
2020. godine Bazu rijetkih bolesti koja sadrZi prve predstavljene podatke i analizu stanja
rijetkih bolesti na uzorku od 860 osoba. Savez svojim djelovanjem okuplja individualne

clanove i osnovane udruge za razliCite rijetke bolesti, medu koje svrstavaju i DiGeorgeov



genetski sindrom (Prilog 1). Funkcija Saveza je prikazati sociodemografska obiljeZja
pojedinca, kao i njegov socijalni i zdravstveni status. Sli¢no registrima drugih drZava, Hrvatski
savez za rijetke bolesti radom na Bazi rijetkih bolesti ima za cilj da prikupljene informacije
postanu temelj za poduzimanje presudnih koraka u unapredenju pruZanja sveobuhvatne skrbi.
Isto tako, obradeni podatci trebali bi omoguciti izradu Nacionalnog programa za rijetke bolesti
s relevantnim podatcima iz Hrvatske. Zadnje doneseni program aktualan je za razdoblje 2015. —
2020. godine, ali s preporukama i smjernicama temeljenim na standardima Europe (Hrvatski
savez za rijetke bolesti, 2020). Razlog tome leZi u ¢injenici da u Republici Hrvatskoj ne postoje
precizni i sveobuhvatni epidemiolo3ki ili statistiCki podaci o rijetkim bolestima (Ministarstvo
zdravstva, 2015). Ovakav nedostatak sustavnog prikupljanja i analiziranja podataka oteZava
razumijevanje prevalencije, distribucije i utjecaja rijetkih bolesti na populaciju. Bez pouzdanih
podataka za naSe gradanstvo, planiranje zdravstvenih usluga, razvoj specifi¢nih terapija i
preraspodjela resursa postaju gotovo nemoguci, Sto rezultira neadekvatnom podrSkom i skrbi za

oboljele.

Stoga nam preostaje jedino procjenjivati pomoc¢u Europske organizacije za rijetke bolesti
(Eurordis) koja kao izvor podataka navodi da u nasSoj zemlji postoji oko 250 000 osoba
oboljelih od rijetkih bolesti. Kako je ve¢ spomenuto, u znanstvenim radovima diljem svijeta
uocena je znaCajna povezanost izmedu invaliditeta i rijetkih bolesti. Stoga se unutar Registra
osoba s invaliditetom pri Hrvatskom zavodu za javno zdravstvo ujedno prate i podaci osoba s
rijetkim bolestima koje su takoder i osobe s invaliditetom te koriste prava koja im zakonski
pripadaju. Ondje je zabiljeZeno oko 3000 oboljelih od rijetkih bolesti, te je s tim podatcima

omoguceno daljnje potrebno povezivanje informacija (Ministarstvo zdravstva, 2015).

U relevantnom kontekstu, prema dosad prikupljenim podacima Hrvatskog saveza za rijetke
bolesti (2020), polovica djece s rijetkim bolestima predSkolske i Skolske dobi nije u moguénosti

pohadati odgojno-obrazovne ustanove prema redovitom programu.

1.3. Inkluzivni odgoj i obrazovanje ucenika s rijetkim bolestima

1.3.1. Obrazovanje djece oboljele od rijetke bolesti

Prvenstveno, davne 1948. godine prepoznata je vaznost obrazovanja kao temeljnog ljudskog
prava u okviru Deklaracije o ljudskim pravima. Iz donesenog zakonskog okvira proizasao je i
koncept inkluzivnog odgoja i obrazovanja unutar kojeg se posebni naglasak stavlja na

ravnopravnu ukljucenost svih polaznika Skole u sustav obrazovanja te je postojala tendencija za
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smanjenjem postojecih razlika u drustvu (Ainscow, 1999). Neovisno odnose li se razlike na
vjerski, nacionalni, spolni, kulturalni ili jezicni kontekst, ili podrazumijevaju razlike u
sposobnostima za socijalizaciju, uCenje i pouCavanje, ovaj suvremeni oblik obrazovanja teZi
izjednacCavanju prava svih clanova drusStva. Dakle, priZeljkuje se da se zajedno Skoluju i djeca s
teSkocama u razvoju, ali i drugi u€enici (Ivanci¢ i Stanci¢, 2013). Isklju¢ivo na tragu takvih
promjena, posljednjih nekoliko godina, pa i desetljeca, u svijetu je opcenito doSlo do podizanja
svijesti o znacaju prihvacanja i ukljucivanja djece s teSkoCama u razvoju u svakodnevne
aktivnosti i zajednicu. Stoga se postupno krenulo i prema ukljucivanju ucenika s posebnim
odgojno-obrazovnim potrebama u ustanove redovnog programa, educiranju njihovog Skolskog
osoblja i obrazovnih struCnjaka, koriStenju informacijske i komunikacijske tehnologije te
metodologija koje su se pokazale ucinkovite za ovu populaciju pod okriljem Cega se razvio
inkluzivni odgoj i obrazovanje (Garcia-Perales, Palomares-Ruiz, Garcia-Toledano i Martin-
Garcia, 2023). Pod postavkom obrazovanja, u clanku 62. Zakona o obrazovanju u osnovnoj i
srednjoj Skoli (NN, 87/08, 86/09, 92/10, 105/10, 90/11, 5/12, 16/12, 86/12, 126/12, 94/13,
152/14, 07/17, 68/18, 98/19, 64/20, 151/22, 155/23, 156/23), u Hrvatskoj se ucenicima s
posebnim odgojno-obrazovnim potrebama smatraju ucenici s teSkocama u razvoju i daroviti
ucenici. Isti zakon po €l. 65. stavlja uCenike s teSkocama u razvoju, ucenike s teSkocama u
ucenju, problemima u ponaSanju i emocionalnim problemima te ucenike s teSkocama
uvjetovane odgojnim, socijalnim, ekonomski, kulturalnim i jezi¢nim Cimbenicima pod op¢i
naziv ucenici s teSkocama. Preciznije, clankom 2. DrZavni pedagoski standard
osnovnoskolskog sustava odgoja i obrazovanja propisuje klasifikaciju prema kojoj se u ovom
slucaju ucenicima s posebnim odgojno-obrazovnim potrebama smatraju ucenici s teSkocama u
razvoju i daroviti. S druge strane, termin ucenik s teskocama u razvoju odnosi se na ucenika s
oStecenjem vida ili sluha, s poremecajem govorno-glasovno-jezi¢ne komunikacije, specifi¢nim
teSkocama u ucenju, motorickim smetnjama, sniZenim intelektualnim sposobnostima, s
poremecajem u ponaSanju, autizmom, ili s kombinacijom viSe vrsta i stupnjeva teSkoca u
psihofizi¢kom razvoju djeteta koji je ukljucen u redovitu ili posebnu osnovnoskolsku ustanovu
te nastavu prati po redovitom, individualiziranom ili posebnom programu, ovisno o vrsti i

stupnju oStecenja.

U okviru Pravilnika o osnovnoskolskom i srednjosSkolskom odgoju i obrazovanju ucenika s
teSkocama u razvoju (NN 24/15), priloZena je orijentacijska lista vrsta teSkoca, koja ukljucuje
skupine i podskupine teSkoca s ciljem lakSeg odredivanja primjerene potpore za ucenika.

Skupine vrsta teSkoca su oStecenja vida, oStecenja sluha, oSte¢enja jezi¢no-govorne-glasovne
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komunikacije i specificne teSkoce u uCenju, oSteCenja organa i organskih sustava, intelektualne
teSkoce, poremecaji u ponasanju i oSte¢enja mentalnog zdravlja i postojanje viSe vrsta teSkoc¢a u
psihofizi¢kom razvoju. S obzirom na to, djeca s rijetkim bolestima svrstavaju se u odredene
skupine ovisno o simptomima i poteSkocama. Isto tako, djeca s DiGeorgeovim sindromom

mogu se svrstati u viSe skupina zbog varijabilnosti klinicke slike.

U Hrvatskoj se navedena populacija ucenika Skoluje po redovitom programu uz
individualizirane postupke, redovitom programu uz prilagodbu sadrZaja i individualizirane
postupke i posebnom programu uz individualizirane postupke te po posebnom programu za
stjecanje kompetencija u aktivnostima svakodnevnoga Zivota i radauz individualizirane
postupke (Pravilnik o osnovnoSkolskom i srednjoskolskom odgoju i obrazovanju ucenika s
teSkocama u razvoju, NN 24/15). Stoga se pod inkluzivnim odgojem i obrazovanjem smatraju
isklju¢ivo prva dva ranije navedena programa obrazovanja — Redoviti program uz
individualizirane postupke i Redoviti program uz prilagodbu sadrZaja i individualizirane

postupke jer se nastavni sat provodi u redovnome razrednom odjelu Skole.

S obzirom da djeca oboljela od rijetkih bolesti imaju jednu od ranije navedenih teSkoca ili viSe
njih, prilikom obrazovanja pruZaju im se individualizirani pristupi koji odgovaraju njihovim
sposobnostima i potrebama. Isto tako, Verger, Negre, Rossell6 i Paz-Lourido (2020) iznose da
svako dijete s rijetkom boleS¢u ima pravo na pristup obrazovanju bez diskriminacije,
ukljucujuci sve potrebne mjere za povecanje pristupacnosti i inkluzivnosti na svim razinama
obrazovanja. Stovi$e, prema Zakonu o odgoju i obrazovanju u osnovnoj i srednjoj skoli (NN
87/08, 86/09, 92/10, 105/10, 90/11, 5/12, 16/12, 86/12, 126/12, 94/13, 152/14, 07/17, 68/18,
98/19, 64/20), nacionalnim kurikulumom odreduju se smjernice za vrednovanje postignuca
svakog uCenika, kao i za poticanje te prilagodbu iskustava ucenja, ukljuCujuci ucenike s
teSkocama. Istice se da su inkluzivno orijentirane redovite Skole najucinkovitiji odgovor na
diskriminirajuce i neprimjerene stavove, ¢ime se izgraduje inkluzivno drustvo koje omogucava
odgoj i obrazovanje za svu djecu, Sto u konacnici povecava ekonomicnost cjelokupnog
obrazovnog sustava drZave. Na tragu istoga, autori Garcia-Perales i sur. (2023) isticu kako su
edukacija i resursi nuZni za provodenje kvalitetnog i obrazovnog procesa temeljenog na

jednakosti, bez obzira na specifi¢nosti i nisku prevalenciju u odnosu na druge ucenike.

Suprotno tomu, u nalazima istraZivanja Verger i sur. (2020), dijagnoza, potvrdivanje,
pristupacnost, izostanci, suradnja struCnjaka, prilagodba, kurikulum, domaca zadaca,
neovisnost, Skolsko osoblje i vrSnjaCka podrSka opisane su kao nekolicina kategorija koje

negativno utjecu na ravnopravni i inkluzivni odgoj i obrazovanje ucenika s rijetkom bolescu.
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Kako objasSnjava Ivanci¢ (2010; prema Stancic¢ i Ivanci¢ 2013) kljucno je osigurati medusobnu
povezanost i utjecaj sastavnica kurikuluma. Izostanak dobro definiranih i primjerenih
postupaka u radu, neovisnih o sposobnostima ucenika, moZe rezultirati slabijim Skolskim
postignuc¢ima. Dakle, kako bi se postigla uspjeSnost, bitno je uskladiti medusobni odnos izmedu
ucenikovih teSkoca, ciljeva ucenja i pouCavanja nastavnog predmeta te njegovih teSkoca, Sto je
ujedno i uloga ucitelja. Beachamp i Deatrick (2015; prema Verger i sur., 2020) navode kako je,
gledano u okviru socijalnih dobrobiti, Skola okruZenje koje im omogucuje da osjecaju
pripadnost pojedinoj grupi dok istovremeno otkrivaju sebe i vlastitu svrhu. Djeca najviSe
strahuju od vrSnjacke diskriminacije ili nerazumijevanja od strane ucitelja. Kao razlog tomu
moZe biti oteZano stvaranje socijalnih kontakata medu vrSnjacima, Sto potvrduju istraZivanja u
Hrvatskoj i strana istraZivanja. PoteSkoce u uspostavljanju druStvenih interakcija mogu biti pod
djelovanjem faktora kao Sto su oblik nastave, nedovoljno razvijene socijalne i komunikacijske
vjestine, socijalna kompetencija (Zic Rali¢ i Cvitkovi¢, 2011) te odnosi u razrednom okruZenju
i medusobna tolerancija (Zic Rali¢, Krampa¢-Grljusi¢ i Lisak, 2010; prema Cvitkovi¢, Zic
Rali¢, Wagner Jakab, i Lisak, 2012). Uz to, Lewis-Jones (2006; Shaw i McCabe, 2008;
Bendixen, Senesac, Lott i Vandenborne, 2012; Fernandez i Grau, 2014; Hill, Baird i Walters,
2014; prema Verger i sur., 2020) smatraju da su ismijavanja i odbacivanja unutar Skolskog
okruZenja moguca, ali kljuc prevencije takvih situacija nalazi se u informiranju Sireg druStva o
rijetkim bolestima. Nasuprot poteSkocama, prisustvo djeteta s dijagnozom rijetke bolesti u
razredu pruza mogucnost za promicanje raznolikosti, prihvacanja i inkluzije, Sto mozZe
poboljsati njegovu kvalitetu. Zbog toga, poduzete mjere ne bi se trebale smatrati velikim
naporom za jedno dijete, ve¢ intervencijom u cijelom Skolskom sustavu koja koristi svima.
Jednako tako, uspostava medusobne komunikacije izmedu ucitelja, obitelji, lijecnika i drugih
strucnjaka presudna je za primjenu znanja o specificnostima rijetkih bolesti, Sto moZe imati

pozitivan utjecaj na daljnji djetetov razvoj.

Osim toga, Cesto se u ovakvim sluCajevima susrecemo i s kaSnjenjem u postavljanju dijagnoze
ili njenim potpunim izostankom (Lacaze i sur., 2017) Sto se smatra preprekom jer oteZava
definiranje potrebnih nastavnih prilagodbi. Izmedu ostalog, posjedovanje sluZzbene dijagnoze
olak3ava identificiranje i planiranje specifi¢nih akcija, strategija i intervencija koje su nuZne za
osiguranje odgovarajuce podrske i pomoci djeci s teSkocama u razvoju u okviru obrazovanja,
ali i zdravstva. Naravno, nedostatak formalne dijagnoze ne znaci da ¢e nakon definiranja iste
poteskoce nestati ili da simptomi i bolesti koje ih uzrokuju ne postoje. U tom slucaju, uloga

stru¢njaka je osigurati adekvatnu podrsSku djetetu, poticati ga na autonomiju te stvoriti sigurno
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okruZenje unutar kojega ¢e dijete otvoreno izraZavati vlastite potrebe (Nabors, Little, Akin-

Little i Iobst, 2008.; Castro i Garcia-Ruiz, 2016; prema Verger i sur., 2020).

Kao Sto je vidljivo iz mnogih aspekata, a posebice zbog specifi¢nih medicinskih i socijalnih
ucinaka, Skolovanje za djecu s rijetkim bolestima je u najmanjoj mjeri — izazovno (Zurynski i

sur., 2008).

1.3.2. Obrazovanje djece s DiGeorgeovim sindromom

Kao Sto se i djeca s teSkotama u razvoju suocavaju s brojnim preprekama prilikom
obrazovanja, isti je sluCaj i s oboljelima od rijetkih bolesti, specificno s dijagnozom
DiGeorgeova sindroma. Pozivajuci se odredeno na teSkoce koje imaju djeca s DiGeorgeovim
sindromom, autori Crerand i Rabkin (2019; prema Holty, 2020) smatraju kako bi ona trebala
pro¢i sveobuhvatnu neuropsiholoSku procjenu ukljucuju¢i standardiziranu procjenu
kognitivnih sposobnosti, uCenja i pamcenja, misljenja, vizualno-prostornih funkcija, jezika i
govora, paznje i izvrSnog funkcioniranja ucenja i pamcenja, grafomotorike i procjenu

ponasanja.

Kako bi se osiguralo da svako dijete ima pristup kvalitetnom obrazovanju prilagodenom
njegovim individualnim potrebama zbog velike varijabilnosti unutar sindroma, prema Cutler-
Landsman (2020), vec¢ini djece bit ¢e potrebni specijalizirani programi i podrSka za vrijeme
trajanja obrazovnog procesa. Kako nalaZe Pravilnik o postupku utvrdivanja psihofizickog
stanja djeteta, uCenika te sastavu stru¢nih povjerenstava (NN 67/14, 63/20), intenzitet i trajanje
obrazovnih programa odreduju se na temelju psihofizickog stanja svakog ucenika. Na osnovu
toga, prvenstveno se utvrduje primjereni obrazovni kurikulum i oblik Skolovanja za ucenike s
teSko¢ama u razvoju, a posljedi¢no se kreiraju nastavni plan i program prilagodeni specifi¢nim

potrebama svakog djeteta.

Dobiveni pokazatelji onda mogu ukazivati na jace i slabije ucenikove strane u pojedinim
odgojno-obrazovnim ishodima Sto je kljuCno za identificiranje poteSkoca pri funkcioniranju
ucenika, otkrivanje strategija intervencije, intenziteta podrske te uloge samog ucenika (Cutler-
Landsman, 2020), a mogu se i koristiti u svrhu davanja preporuka za planiranje obrazovanja i

lijeCenja (Crerand i Rabkin, 2019; prema Holty, 2020)

Uzimajuci u obzir karakteristi¢na obiljeZja i razvojne sposobnosti ove populacije, te na temelju

podataka iz razlicitih studija (McDonald-McGinn i sur., 2000; prema Holty, 2020), preporucuje
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se da vec¢ina ucenika s dijagnozom ovog sindroma bude ukljucena u redoviti program odgoja i
obrazovanja. Takav oblik Skolovanja doprinosi poboljSanju socijalizacije i razvoju akademskih
vjestina, no takoder moZe prouzrociti svakodnevne akademske izazove. U tim okolnostima,
kada je potrebna dodatna pomo¢ u odredenim nastavnim predmetima, moZe se osigurati
prilagodba nastavnog sadrZaja i/ili asistent u nastavi. S time se slaZu i strucnjaci kao Reilly
(2012; prema Reilly i Lawlor, 2021) koji vjeruju kako ¢e ih ve¢ina pohadati redovne ustanove,
posebice tijekom osnovnosSkolske dobi. No, takoder se istiCe potreba za odredenim oblikom
podrske u zadrZavanju paZnje na aktivnostima, kao i za detaljnim objasnjenjem koraka i uputa
za pravilno izvodenje zadataka. Da je tako, istraZivanje Goldmuntz (2005) na neSto manjem
uzorku ispitanika potvrduje praksom. Rezultati istraZivanja pokazuju da se najveci broj ucenika
Skoluje po redovnom programu uz individualizirane postupke ili redovhom programu uz
prilagodbu sadrZaja i individualizirane postupke, zatim slijede posebni programi uz
individualizirane postupke, dok najmanji broj djece pohada redoviti razredni odjel bez ikakve
individualizacije. Ovi nalazi ilustriraju implementaciju i ucinkovitost inkluzivnog odgoja i
obrazovanja, ali i ukazuju na potrebu za prilagodbom nastavnog plana i programa/kurikuluma.
Ipak, Mosheva i sur. (2019) iznose kako inkluzijom djece s DiGeorgeovim sindromom u
redovni Skolski sustav i medu tipi¢ne ucenike pospjeSujemo mogucnost kasnijeg ukljucivanja u
Siru druStvenu zajednicu. Nasuprot tomu, smatra se da Skolovanje u posebnome razrednom

odjelu ili odgojno-obrazovnoj skupini ne olakSava takvu asimilaciju.

Kako se navodi u istraZivanju Reilly i Stedman (2013; prema Holty 2020), ali i u prethodno
navedenom poglavlju Klinicka slika, podrSka ¢e biti od kljune vaZnosti za uspjeSno
savladavanje matematike i hrvatskog jezika, posebno u kontekstu razumijevanja procitanog
sadrZaja. Prema Holty (2020), na matematici su uocene poteSkoce u podrucjima usvojenosti,
ukljucujuci rjeSavanje problema, apstraktno razmisSljanje, matematicku komunikaciju,
odredivanje vremena i upravljanje novcem. McDonald-McGinn i sur. (2000; prema Holty
2020) u okviru obrazovnog aspekta isticu jake strane ove populacije, poput sposobnosti ucenja
napamet, ponavljanja podataka dobivenih sluSnim putem te obavljanja kratkih i strukturiranih
zadataka. Ucinkovitost povratno dobivenih objasnjenja i podrSke ocituje se u poboljSanju
izvedbe i uspjeSnosti u postizanju ciljeva kod ucenika. Kao rezultat toga, stru¢njacima koji
sudjeluju u nastavnom procesu ucenika s DiGeorgeovim sindromom savjetuje se primjena
metoda poucavanja koje ukljuCuju razdvajanje procesa ucenja na manje vremenske
komponente, pruZanje pravovremene povratne informacije i konkretnih objasnjenja. S druge

strane, prema nalazima Cutler-Landsman (2020), unutar odgojnog aspekta iznosi se nekoliko

15



istaknutih ponaSajnih karakteristika, ukljucujuc¢i hiperaktivnost, impulzivnost, srameZljivost i
manjak samokontrole. Takoder su karakteristicni sindromu izazovi u uspostavljanju i
odrZavanju uspjeSnih interpersonalnih odnosa te u ucinkovitoj komunikaciji s drugima poput
problema s prepoznavanjem izraza lica i gestikulacije, kao i nedostatak empatije prema
vlastitim i tudim osjecajima. Unatoc tome, kako navodi Black i Landau Fine (1995; prema Kis-
Glava$, 1999), djeca bez teSkoca u razvoju imaju znacajnu ulogu za djecu s teSkocama,
pruzajuci im podrsku, ohrabrujuci ih te sluZe¢i kao modeli primjerenog ponasanja. Stoga, autori
Reilly i Lawlor (2021) naglaSavaju potrebu za intervencijama usmjerenim na razvoj socijalnih
vjeStina kod ucenika s DiGeorgeovim sindromom, kako bi se smanjio rizik od socijalne
izolacije i izloZenosti nasilniCkom ponaSanju od strane drugih. Osim toga, Cutler-Landsman
(2020) navodi da djetetovim sazrijevanjem i prijelazom u adolescenciju, emocionalne
poteSkoce postaju izraZenije, manifestiraju¢i se kroz povecanu anksioznost i promjene
raspoloZenja. Jednako negativan utjecaj na mentalno zdravlje ima i povecan broj Skolskih
neuspjeha koji se Cesto javljaju. Posljedicno tome, Reilly i Lawlor (2021) predlazu
sveobuhvatnu psiholoSku procjenu i redovito pracenje zbog lakSeg noSenja s izazovima, kao Sto

je obrazovanje za uCenike s DiGeorgeovim sindromom.

Premda vedi dio strucnih izvora zagovara obrazovanje po redovitom programu uz potrebne
individualizirane postupke, izvjeStava se i o ranije navedenim poteSkoCama koje se najCeSce
pocinju javljati u trecem ili Cetvrtom razredu osnovne Skole. Razlog tomu je Sto, kako navode
Cutler-Landsman (2007) te Reilly i Stedman (2013), prelaskom ucenika iz niZih u viSe razrede
nastavni plan i program obuhvaca ishode koji zahtijevaju naprednije kognitivne vjeStine,
slijedenje sloZenijih pisanih uputa i sposobnost primjene apstraktnog razmiSljanja u

svakodnevnim situacijama.

Uz naglaSavanje znacCaja inkluzivnog odgoja i obrazovanja za cjelokupno funkcioniranje
ucenika s teSkocama u razvoju, ukljucuju¢i ucenike s DiGeorgeovim sindromom, stru¢ne
studije ukazuju na nuZnost isticanja uloge osoba koje sudjeluju u tom procesu. S obzirom da
sindrom utjeCe na svakodnevni Zivot oboljele osobe te na gotovo svako podrucje njihova Zivota,
nuzno je kontinuirano pracenje i sveobuhvatna podrska od strane multidisciplinarnog tima koji
ukljucuje strucnjake poput logopeda, edukacijskog rehabilitatora, psihologa, psihijatra,
neurologa, kineziterapeuta, kardiologa i drugih relevantnih specijalista (Boyer i sur., 2012;
prema Holty, 2020). Kod ovakvih rijetkih bolesti, njihova uloga je viSestruka jer ukljucuje
dijagnozu, lijeCenje, podrsku i informiranje o istoj. Klju¢no je da stru¢njaci posjeduju Siroko

znanje o rijetkim bolestima kako bi mogli u¢inkovito informirati i educirati Siru javnost o
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njihovoj vaznosti. U tom kontekstu, posebno se istice uloga edukacijskih rehabilitatora.
Njihova zadac¢a ukljuCuje, izmedu ostalog, doprinos izgradnji kvalitete Zivota, razvijanju
pozitivne slike o sebi te socijalnoj ukljucCenosti osoba s dijagnozom DiGeorgeova sindroma,
kao i osoba oboljelih od rijetkih bolesti. Ukoliko je potrebno, provode i dodatne odgojno-
obrazovne i rehabilitacijske programe. Osim toga, s obzirom na to da se spomenuta populacija
suoCava s boleScu tijekom cijelog Zivota, od presudne je vazZnosti prilagodba i prihvacanje
stanja, kako dodaje Martinec (2015), uz ocuvanje mentalnog zdravlja kroz psihoterapijsku
podrsku putem kreativnih i art/ekspresivnih terapija u okviru edukacijsko-rehabilitacijskih

djelatnosti.

Jednako tako bitna je i uloga odgajatelja, ucitelja, logopeda te psihologa, ovisno o zaposlenom
profilu stru¢njaka pojedine odgojno-obrazovne ustanove. Prema iskustvu majke, Roche, Flynn
i Campbell (2024) utvrduju da uspostavljanje pozitivnih odnosa s nastavnicima, roditeljima
omogucuje osjecaj da je njihovo dijete shvaceno, sigurno i da mu se pristupa ravnopravno
unutar okoline u kojoj boravi. Takoder, istiCe da je komunikacija s uciteljima ponekad izazovna
zbog visokog stupnja anksioznosti koji su djeca pokazivala tijekom Skolovanja, a Sto ucitelji
nisu uvijek razumjeli. Navedeni su i iskazi o nedostatku podrSke tijekom savladavanja
nastavnog gradiva, Sto je dovelo do toga da su roditelji smatrali kako bi za dijete bilo bolje da
ostane na niZim razinama odgoja i obrazovanja. Na temelju iznesenih tvrdnji moZemo zakljuciti
da je kljucan kvalitetan prijelaz izmedu razlicitih nastavnih programa, pri ¢emu je od velike
vaznosti jasna komunikacija, suradnja i razmjena informacija medu svim odgojno-obrazovnim
stru¢njacima. Garcia-Perales i sur. (2023) slaZu se s tim stavom, naglaSavajuci da su edukacija i
senzibilizacija ucitelja, kao i razumijevanje specifi¢nih karakteristika, kljucni za razvoj
individualiziranog nastavnog plana i programa. Drugim rijeCima, prema Karamati¢ Brcic¢
(2012), neosporna je uloga kompetencija odgajatelja, uCitelja i nastavnika za uspjeSnu
implementaciju inkluzije u odgojno-obrazovnoj praksi, neovisno radi li se o predSkolskom,

osnovnoskolskom, srednjoSkolskom ili visokoSkolskom odgoju i obrazovanju.

Iz tog razloga je potrebno savjetovati oboljele i ¢lanove njihovih obitelji te im pruZiti
konstantnu podrSku kako bi se oCuvala kvaliteta Zivota i postigla Sto veca samostalnost. U
kojim god situacijama je to moguce, poZeljno ih je ukljuciti u Zivot zajednice, izbjegavajuci

socijalnu izolaciju i stigmatizaciju.
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2. PROBLEM ISTRAZIVANJA

Za djecu s dijagnosticiranim DiGeorgeovim sindromom, prisutnost karakteristicnih viSestrukih
zdravstvenih problema ima znacCajan utjecaj na cjelokupan razvoj i svakodnevno
funkcioniranje. Posebice tijekom Skolovanja ogledaju se na kognitivhom, emocionalnom,
bihevioralnom i socijalnom podrucju te fizickom zdravlju. Kako djeca s DiGeorgeovim
sindromom prelaze u adolescenciju, njihovo emocionalno stanje Cesto postaje sve izazovnije. U
ovom razdoblju, simptomi poput anksioznosti, poremecaja pazZnje i hiperaktivnosti, depresije,
te smanjenih socijalnih vjeStina postaju izraZeniji. Takav deficit unutar razredne klime mozZe
rezultirati izolacijom djece s teSkocama u razvoju, ¢ime postaju neprihvac¢ena medu vrinjacima,
imaju poteSkoca u uspostavljanju prijateljskih odnosa i izloZena su riziku od vrSnjackog nasilja.
Izmedu ostalog, navedeno potvrduju autori McDonald-McGinn i Sullivan (2011) i Goldmuntz
(2005) te nadodaju kako ove poteSkoce mogu dovesti do socijalnog povlacenja i oteZati njihovu
inkluziju u drustvenu i obrazovnu okolinu. Prema dosadaSnjim istraZivanjima, preporucuje se
primjena redovnog obrazovnog programa uz individualizirane pristupe (McDonald-McGinn i
sur., 2000; prema Reilly i Lawlor, 2021). Ova inkluzivna praksa omogucuje da vrSnjaci sluze
kao podrSka i uzor, potpomaZze razvoj odgovarajuc¢ih ponaSajnih i socijalnih normi te se
pospjesuje kasnije ukljuc¢ivanje u zajednicu (Mosheva i sur., 2019). Uzevsi u obzir ogranicenu
dostupnost podataka o rijetkim bolestima u Hrvatskoj, a posebno manjak istraZivanja o samom
sindromu i ukljuCivanju djece s istim u redovni obrazovni sustav, Zeli se unutar takvog
inkluzivnog okruZenja potaknuti na razumijevanje i prihvacanje ucenika s DiGeorgeovim
sindromom. Osim toga, doprinos ovog kvalitativnog istraZivanja je i edukacija te iste zajednice

o specificnostima genetskog sindroma dijagnosticiranog kod ucenika iz njihova razreda.

18



3. CILJ ISTRAZIVANJA I ISTRAZIVACKA PITANJA

Cilj ovog kvalitativnog istraZivanja je dobiti uvid u perspektivu ucenika s DiGeorgeovim
sindromom tijekom boravka u razredu te na koji nacin vrSnjaci unutar Skolskog okruZenja

doZivljavaju i prihvacaju tog istog ucCenika s teSkocama u razvoju.

U skladu s ciljem istraZivanja, postavljena su sljedeca istraZivacka pitanja:

1. Kako ucenik s teSkotama u razvoju percipira vlastito emocionalno stanje i
funkcioniranje u Skolskom okruzenju?

2. Kakvo je iskustvo socijalnih interakcija ucenika s DiGeorgeovim sindromom unutar
razreda iz njegove perspektive?

3. Na koji nacin ucenici tipi¢nog razvoja doZivljavaju i prihvacaju ucenika s

DiGeorgeovim sindromom unutar razredne zajednice?
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4. METODE ISTRAZIVANJA

4.1. Sudionici istraZivanja

Pri odabiru sudionika za potrebe istraZivanja koriSteno je namjerno neprobabilisticko
uzorkovanje. Takva vrsta uzorkovanja podrazumijeva da istraZivac planira uzorak ispitanika
prema svrsi i namjeri njegove teme istraZivanja. Primjenom ovih kriterija teZi se uspostavljanju
homogenosti unutar odredenog obiljeZja, poboljSanju informiranosti odabranih sudionika o
predmetnoj temi te stjecanju Sto raznovrsnijih perspektiva temeljem iskustva. Ovakvom
tehnikom namjernog uzorkovanja u istraZivanju se usmjerava na pronalazak i obuhvacanje onih
najrelevantnijih ispitanika koji posjeduju iskustvo kljutno za temu istraZivanja (Miles i
Huberman, 1994). Kriterij za odabir sudionika ovog kvalitativnog istraZivanja bio je pohadanje
razreda u kojem se takoder nalazi i ucenik s DiGeorgeovim sindromom. Ispitanici i istraZivac
poznaju se ve¢ od ranije buducdi da je istraZiva¢ pomoc¢nik u nastavi uceniku s DiGeorgeovim
sindromom. Stoga su svi ispitanici bili pozvani putem izravnog kontakta s istraZivaCem. Prije
pocetka istraZivanja, ispitanicima su detaljno objasnjeni cilj i na¢in provodenja istraZivanja,
njihova uloga u tom procesu te prava koja im pripadaju tijekom sudjelovanja. Takoder, za
potrebe ovog istraZivanja izraden je Sporazum istraZivacCa i sudionika, kojega su potpisali
roditelji zbog maloljetnosti djece. Stoga, u istraZivanju je sudjelovalo ukupno 9 ucenika od ¢ega
je jedan djecak s DiGeorgeovim sindromom i ostali ispitanici bili su njegovi vrSnjaci. Svi
ucenici trenutno pohadaju tre¢i razred jedne osnovne Skole u gradu Zagrebu po redovnom
programu, dok se ucenik s teSkocama u razvoju Skoluje u tom istom razredu, samo po
redovnom programu uz individualizirane postupke. Svi sudionici se medusobno jako dobro
poznaju s obzirom da pohadaju isti razred tri godine, a neki su pohadali zajedno i obliZnji

program predskole.
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4.2. Metode prikupljanja podataka

S obzirom na cilj i istraZivaCka pitanja koja proizlaze iz ovog istraZivanja, koriSten je
kvalitativni pristup prikupljanja podataka. Prema Jedud (2007), takva vrsta istraZivackog rada
analizira kvalitetu situacije, stvarnosti, procesa, proizvoda, meduljudskih odnosa i drugih
relevantnih aspekata. Osim toga, proizlazi iz interpretativnog pristupa socijalnim odnosima,
ukljucuju¢i njihovo doZivljavanje, razumijevanje i izgradnju. Stoga, metode prikupljanja
podataka specificne za kvalitativna istraZivanja odlikuju se fleksibilnoS¢u i osjetljivoS¢u na
druStveni okvir unutar istraZivackog podrucja. Iz tog razloga, metode prikupljanja podataka
koje najadekvatnije odgovaraju istraZivackim interesima ovog kvalitativnog diplomskog rada

su metoda fokus grupe, polustrukturirani intervju i sudionicko opaZanje kroz radionice.

4.2.1. Sudionicko opaZanje putem radionica

Kako navode Uzelac, Bognar i Bagi¢ (2000), radionica predstavlja specifican oblik grupne
interakcije koji se fokusira na proces, a ne na konacni ishod ili rezultat tog procesa te
omogucava iskustveno ucenje o sebi ili drugima zbog Cega se zapravo smatra oblikom
intervencije. I ostali nalazi istraZivanja, poput Zic Rali¢, Cvitkovi¢, Lisak i Zmega¢ (2012)
primjecuju kako radionice uzrokuju promjene u razvoju socijalnih vjeStina u€enika, ukljucujuc¢i

komunikaciju, prepoznavanje, prihvacanje i razumijevanje emocija te samokontrolu.

Takve prednosti koje utjeCu na promjenu razredne klime prepoznate su kao kljuCne za
osiguranje prihvacanja i ukljucivanja ucenika s teSkocama u razvoju, Sto je izuzeto vazno za
predmet ovog istraZivanja. Tijekom odrZavanja radionica detaljno opisanih u poglavlju 4.2.1
primjenjivat ¢e se metoda sudionickog opaZanja ili opservacije s ciljem poticanja socijalnih
interakcija medu ucenicima u razredu. Razvitak tih interakcija kljucan je za stvaranje pozitivne
atmosfere medu vrSnjacima, olakSanje otvorenosti prema istraZivacu, te za osiguranje
vjerodostojnih podataka u sklopu preostalih dviju metoda prikupljanja podataka. Osim toga,
prema Milas (2005), takva metoda opaZanja obuhvaca dobivanje vjerodostojnih informacija na

temelju neposrednog promatranja ljudi, pojava ili objekata u prirodnim uvjetima.

U nastavku slijedi primjer opservacijske liste (Tablica 1) koja je koriStena za opaZanje reakcija
ucenika treceg razreda na sami tijek radionice. Ova lista takoder je posluZila kao osnova za

daljnju provedbu istraZivanja i za formuliranje istrazivackih pitanja za intervju i fokus grupu.
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Tablica 1 Primjer opservacijske liste

Datum: ‘ Opis tijeka provedbe

Provedene aktivnosti

Reakcije ucenika

Primije¢ene promjene

Plan za buduée aktivnosti

4.2.2. Metoda fokus grupe

Primjenom metode fokus grupe mozZemo dobiti uvid u drustvene fenomene koji obuhvacaju
Sirok spektar sudionika. Ova metoda omogucava analizu fenomena u njegovom kontekstu,
pruZajuci pregled raznolikih perspektiva, ponasanja i obrazaca djelovanja koji su povezani s tim
fenomenom (Tkalac Ver¢i¢, Sin¢i¢ Cori¢ i Poloski Voki¢, 2010). Set promisljanja o pojedinoj
temi dobiva se grupnom diskusijom u kojoj je najviSe do osam sudionika. Ovu diskusiju vodi
moderator koji poti¢e medusobnu interakciju i usmjerava razgovor prema klju¢nim pitanjima
vezanim uz ciljeve istraZivanja, dok je dodatno prisutna i osoba koja promatra i biljeZi tijek
rasprave. Prema Rimac i Ogresta (2012) kontrola nad grupnom dinamikom ravnotezno je
rasporedena izmedu ispitanika i istraZivaca, Sto doprinosi osjeCaju sigurnosti i uvjerenju

sudionika da ¢e njihovi odgovori biti adekvatno razmotreni.

Glavni cilj ove metode je omoguciti sudionicima dovoljno prostora za raspravu unutar grupe, s
namjerom da se uvaZi socijalna interakcija kojom poticu jedni druge na donoSenje zakljucaka o
propitivanoj temi (Ajdukovi¢, 2010). Takoder, nastoji se potaknuti razvoj povjerenja i slobodno
dijeljenje miSljenja, Sto doprinosi otvorenijim raspravama (Jensen, 2017). Unutar tog procesa,
takoder proizlaze relevantne ideje i informacije koje se odnose na istrazivani fenomen u
kontekstu definiranih ciljeva i istraZivackih pitanja (Milas, 2005). Dakle, fokus grupa unutar
ovog kvalitativnog istraZivanja provodila se s uCenicima treceg razreda osnovne Skole koji
takoder pohada ucenik s DiGeorgeovim sindromom. Metoda fokus grupe koriStena je kako bi
se prikupili uvidi u perspektive vrSnjaka o uceniku s teSkocama u razvoju unutar Skolskog
okruZenja, s naglaskom na njihovo iskustvo u vezi s funkcioniranjem i prihvac¢enosti ucenika s
DiGeorgeovim sindromom. Stoga su za potrebe ovog istraZivanja unaprijed kreirana pitanja za
fokus grupu koja proizlaze iz teorijskog koncepta inkluzivnog odgoja i obrazovanja te

obuhvacaju podrucja poput: prihvacenosti, ukljucenosti, zajednickih aktivnosti, socijalnih
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interakcija unutar razreda i nacina sudjelovanja ucenika s teSkocama u razvoju u obrazovnom

procesu.
Pitanja za fokus grupu s vrSnjacima:

Znate li zaSto xy ima pomocnicu u nastavi?

Kako on funkcionira na nastavi? Sudjeluje 1i? Na koji nac¢in? Ukljucuje li se?
Sudjeluje li u kakvim zajednickim igrama, razrednim aktivnostima...?

S kime se on najviSe druzi? Najmanje?

Sto vi mislite o njemu? Kako ga doZivljavate?

U koje igre, aktivnosti ga ukljucujete tijekom odmora? A u koje moZda i ne?

U Sto bi se joS mogao ukljuciti/raditi s vama?

S A T

Sto mislite, je li xy prihvacen u ovom razredu?

4.2.3. Metoda intervjua

Isto tako, koriSten je i polustrukturirani intervju kao metoda prikupljanja podataka kako bi se u
okviru ovog istrazivanja dobio uvid u perspektivu uc¢enika s DiGeorgeovim sindromom, kroz
uvazavanje njegova iskustva i doZivljaja boravka u tom Skolskom okruZenju te znacaja kojeg za
njega imaju odnosi s vrSnjacima unutar te zajednice. Dakle, prema Tkalac Vercic i sur. (2010)
ovom metodom namjerno se odabire perspektiva odredene osobe zbog njezinih iskustava koja
su od kljucne vaznosti za temu istraZivanja. Stoga se polazi od konkretno formuliranih
istrazivackih pitanja otvorenog tipa koja je istraZivaC unaprijed isplanirao te odrZava
provodenje razgovora postavljanjem relevantnih pitanja sa svog popisa. No, ono Sto je joS
karakteristicno ovoj metodi je mogucnost postavljanja dodatnih pitanja ili potpitanja koja se
prirodno pojavljuju. Ova fleksibilnost omogucava uvaZavanje misljenja sudionika i otvara
prostor za pojavu novih tema vaznim sudionicima i njihovo daljnje produbljivanje (Gillham,
2005). U kontekstu ovog istraZivanja, polustrukturirani intervju provodio se s ucenikom s
teSko¢ama u razvoju koji ima dijagnosticiran DiGeorgeov sindrom te trenutno pohada tre¢i
razred osnovne Skole po redovnom programu uz individualizirane postupke. S obzirom da
djecak ima intelektualne teSkoce, pitanja za intervju su oblikovana kao grada jednostavna za
Citanje i razumijevanje (easy-to-read). Takva strategija podrazumijeva prilagodbu teksta na
nacin da je struktura upitnih recenica jednostavna, a jezicno znacenje jasno (International
Federation of Library Associations and Institutions, 2010; prema Lisak, 2022). Provedba

intervjua s djecom s intelektualnim teSkocama predstavlja participativno inkluzivno
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istraZivanje jer se uvaZavaju potrebe za prilagodbama i osiguravanjem pristupacnosti. Osim
toga, ovakav pristup omogucava uvazavanje miSljenja i perspektive djece s teSko¢ama u
razvoju, kao i osoba s invaliditetom, unutar istraZivackog procesa. Na taj nacin postaju
ravnopravni unutar inkluzivnog odgoja i obrazovanja te se potice njihovo aktivno sudjelovanje

kao gradana (Walmsley, Johnson, 2003; prema Lisak, 2022).

Povrh toga, formulirana su pitanja za intervju s djeCakom s DiGeorgeovim sindromom koja
pokrivaju sljede¢a podrucja: uspostavljanje prijateljstava, odnosi unutar razreda, prihvacanje
od strane vrSnjaka, individualizacija nastave, emocionalni aspekti u Skolskom okruZenju,
aktivnosti za vrijeme Skolskih odmora, mjere za poboljSanje klime u razredu te percepcija

vlastitog funkcioniranja unutar inkluzivnog odgoja i obrazovanja.
Pitanja za polustrukturirani intervju s u¢enikom s DiGeorgeovim sindromom:

Kako se osjecas u razredu?

Tko su ti najbolji prijatelji?

Tko ti uvijek pomaZe u razredu, osim asistentice?
S kime se voli$ druziti?

Razlikujes li se od drugih u razredu? Po ¢emu?
Kako provodis odmore?

Kada se osjecas sretno, a kada tuZzno u razredu?

Sto bi ti znacilo da se promijeni u razredu?

© e N o ok W=

Postoji li neki prijatelj/ica u razredu koji/koja se ne ponasa lijepo prema tebi? Zbog
Cega?

10. Sto ti je vaZno u razredu, kako se ZeliS osjecati i Sto ZeliS raditi?

4.3. Nacin prikupljanja podataka

Planiranje cjelokupnog istraZivanja trajalo je pribliZzno Sest mjeseci i obuhvacalo je
pretraZivanje znanstvene literature radi razvoja teorijskog okvira, definiranje ciljeva i
specificiranje istraZivackih pitanja, te planiranje radionica i izradivanje materijala za istu.
Takoder je ukljucivalo formuliranje pitanja za intervjue i fokus grupe, odabir uzorka ispitanika,

kao i pripremu Suglasnosti za sudjelovanja u istraZivanju (Prilog 8).
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PocCetna faza istraZivanja obuhvatila je radionicu provedenu s ucenicima u razredu, koja je
trajala 90 minuta. Prva radionica bila je osmiSljena s ciljem boljeg upoznavanja vrSnjaka s
nac¢inom funkcioniranja djece s teSko¢ama u razvoju unutar programa odgoja i obrazovanja,
kao i tijekom svakodnevnih aktivnosti. Potom se detaljnije objasnilo i educiralo djecu tipi¢nog
razvoja specificno o teSkocama njihovog prijatelja u razredu — djecaka s DiGeorgeovim
sindromom, s ciljem osiguravanja podrske i ukljucivanja unutar Skolskog okruZenja. Tijekom
objasnjavanja, koriSten je jednostavan i djeci razumljiv jezik uz mnoge primjere iz njihovog
svakodnevnog Zivota. Poseban naglasak stavljen je na razvoj empatije i suosjecanja, kao i na
vaznost prihvacanja jedinstvenosti svakog djeteta. Isto tako, uCenici su, osim usmenog
izlaganja predavaca, imali na raspolaganju i popratni vizualni prikaz prezentacije, te su cijelo
vrijeme imali priliku postavljati pitanja vezana za temu i stjecati iskustva kroz interakciju.
Nakon prve radionice, koja je bila viSe usmjerena na informiranje i ucenje o djeci s teSko¢ama u
razvoju, uslijedila je i druga radionica kojoj je glavni cilj djelovanja bio utjecati na kvalitetu
socijalnih interakcija u inkluzivnom razredu. Tijek radionice i aktivnosti unutar nje unaprijed su
pazljivo planirani s ciljem osiguravanja u¢inkovitog procesa dobivanja i razmjene informacija.
Ovaj proces medudjelovanja detaljno je razraden i organiziran kako bi se postigla pozitivna
interakcija medu ucenicima. OsmiSljene aktivnosti su strukturirane u uvodni, srediSnji i zavrsni
dio. U uvodnom dijelu, poznatom kao zagrijavanje, poticalo se razbudivanje ucenika te dodatno
povezivanje i upoznavanje medu njima. Zatim, u srediSnjem dijelu naglasak je stavljen na
obradu teme poticanja socijalnih reakcija i prihvac¢anja razlicitosti, dok je zavrsni dio radionice

sluZio za zatvaranje cjelokupne seanse u pozitivhom raspoloZenju.

Primijenjene su intervencije koje su istovremeno usmjerene na individualni razvoj socijalnih
kompetencija tijekom vrSnjackih interakcija, te na programe koji poticu socijalne kompetencije
svih uCenika unutar razreda, ¢ime se osigurava unapredenje vrSnjaCke socijalne inkluzije.
Takoder, kroz upoznavanje i edukaciju vrSnjaka o teSkocama u razvoju, ukljucujuci
DiGeorgeov sindrom, poticCe se prihvacanje svakog ucenika unutar ciljane skupine, neovisno o
njihovim specifi¢nostima, te se promice timska suradnja medu ucenicima. Aktivnostima kao
Sto su opisane u radionici nastoji se djeci omoguciti dublje razumijevanje sebe i svoje okoline,
prepoznavanje vlastitih i tudih problema te razvitak tolerantnosti, osjecaja vlastite vrijednosti,
kreativnosti i kompetencije za rjeSavanje problema. Tijekom ove radionice prikupljani su
podaci pomo¢u metode opazanja, kao i razli¢itih materijala koji su nastali kao rezultat seanse.
Naposljetku je ta radionica i analizirana putem opservacijske liste (vidi Prilog 2) gdje su

istaknute i njene dobrobiti na ovu skupinu.
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U nastavku je prikazana skracena verzija provedene radionice s opisanim aktivnostima (Tablica

2).

Tablica 2 Prikaz provedene radionice s opisanim aktivnostima

Voditelji: Valerija Grahovac

Tema: PRIHVACANIJE

Ciljevi: povezivanje, bolje medusobno upoznavanje sudionika, jacanje timskog duha,

poticanje interakcije, suradnje i zajedniStva

Medij: Materijali: racunalo, projektor, olovke, isprintane
kartice, izradene medalje

STRUKTURA SEANSE

Zagrijavanje:

POTPISI, POTPISI! — sudionicima se podijele isprintane kartice (Prilog 3) na kojima su
navedene razliCite tvrdnje, pri ¢emu svako dijete ima svoju karticu. Tijekom aktivnosti,
ucenici se krecu po razredu i ispituju vrSnjake odnosi li se navedena tvrdnja na njih tj.
ispunjava li taj uvjet s kartice. Ukoliko je odgovor potvrdan, vlasnik kartice zamoli drugog

sudionika da se potpiSe na njegovom papiricu (Prilog 4).

Ova aktivnost sluZi za razbudivanje i pokretanje, a istovremeno omogucava ucenicima da
saznaju nove informacije o svojim prijateljima iz razreda i iniciraju medusobnu interakciju.
Sredisnji dio seanse (akcija):

OSUPUJUCI CVLJET - u sredi$njem dijelu seanse, svi sudionici sjedaju u krug. Svakom
uceniku se dodjeljuje kartica s pitanjem o mogu¢em postupku u odredenoj situaciji (Prilog 3).
Nakon Sto prime kartice, svaki ucenik razmatra kako bi reagirao u zadanoj situaciji. Zatim,

svaki ucenik predstavlja svoje razmisSljanje o situaciji, dok ostali sudionici sluSaju i iznose

vlastite prijedloge. Aktivnost se zavrSava kada svi sudionici predstave svoja razmiSljanja.

Na karticama se nalaze situacije koje se preteZito odnose na diskriminaciju, izolaciju, sukobe

i slicne izazovne okolnosti.
Zatvaranje:

MEDALJE - svi sudionici ostaju sjediti u krugu i uzimaju olovku. Svakom se uceniku

dodjeljuje papirnata medalja koju je voditelj prethodno pripremio. Unutar medalje, svaki
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ucenik napiSe Sto mu se najvise svida ili jednu pozitivnu osobinu osobe s desne strane (Prilog
5, 6, 7). Kada su svi zavrsSili, procitaju ono Sto su napisali i istovremeno stavljaju medalju

osobi kojoj je namijenjena.

Prilozi: Prilog 3, Prilog 4, Prilog 5, Prilog 6 i Prilog 7

Sljedece, otprilike dva tjedna nakon provedbe radionice, u istom okruZenju istraZivac je proveo
metodu fokus grupe s osam ucenika u trajanju od 40 minuta. Prije pocetka, dogovorena su
pravila rada u grupi koja su obuhvatila povjerljivost izrecenih informacija i poStivanje
komunikacijskih normi u grupi. PolaziSna tocka za diskusiju bila su unaprijed pripremljena
pitanja, a interakcija je provedena u opuStenom svakodnevnom ambijentu, uz grickalice i
stolice rasporedene u krug. Cijeli set promisljanja sudionika snimljen je diktafonom i naknadno

transkribiran za potrebe obrade rezultata istraZivanja.

Naposljetku je provedbom intervjua s djeCakom s DiGeorgeovim sindromom osigurano
prikupljanje podataka o njegovom doZivljaju razredne klime, kao i o njegovom zadovoljstvu
unutar tog Skolskog okruZenja. Sukladno cilju istraZivanja, formirani su jednostavni upiti o
kojima se Zeljelo razgovarati. Uz postavljena i prethodno pripremljena pitanja otvorenog tipa,
tijekom istraZivanja su se razvile nove teme i podrucja koja su se pokazala relevantnima za
interes djecaka u vezi s ovom tematikom. Ova metoda provedena je individualno s djetetom u
opustajucoj atmosferi tijekom 35 minuta. Cijeli intervju bio je sniman diktafonom i naknadno

transkribiran u pisani zapis.

Prije navedenih metoda prikupljanja podataka svim sudionicima je objaSnjen cilj, tematski
okvir i procijenjeno vrijeme trajanja. Isto tako, posebno je naglaSena povjerljivost i anonimnost
informacija o ispitanicima prema clanku 2. stavak 1, 2 i 4 Etickog kodeksa Odbora za etiku u
znanosti visokom obrazovanju (2006). Osim toga, jasno je objaSnjeno pravo sudionika na
odustajanje od sudjelovanja u bilo kojem trenutku ili na zahtjev za pauzu tijekom provodenja.
Sudionici su prethodno obavijeSteni da ¢e njihov identitet biti zaSti¢en te da se u izvjeStaju nece
navoditi nikakve informacije koje bi omogucile njihovu identifikaciju, ¢cime je osigurana zastita
podataka prema stavku 3. spomenutog clanka kodeksa (Odbor za etiku u znanosti i visokom
obrazovanju, 2006). Sve ove informacije su pisano dane ispitanicima u Sporazumu izmedu
istraZivaca i sudionika istraZivanja (Prilog 8). S obzirom da su djeca imala participacijsku ulogu

u ovom inkluzivnom istraZivanju, prilikom planiranja, provedbe i interpretacije rezultata slijede
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se i nacela Etickog kodeksa istraZivanja s djecom sadrZana po ¢l. 2., posebno se oslanjajuci na

"smjernice za istraZivanja s djecom s teSkocama".

5. KVALITATIVNA ANALIZA PODATAKA

Kvalitativhom analizom saZimaju se i strukturiraju tekstualni podaci kako bi se obradila velika
koliCina tekstualne grade dobivene iz izjava ispitanika. Strukturiranje se u kvalitativnim
istraZivanjima provodi slijedenjem pravila, toc¢nije koracima analize podataka postupkom
kodiranja. Prvi korak u tom postupku ukljuuje upoznavanje s podacima kroz izradu
transkripata, uz istovremeno razmatranje dobivenih uvida. Nakon toga, svaka tema se
oznacava razliCitom bojom radi lakSe identifikacije i analize te se biljeZi u komentare
dokumenta. S obzirom na to da otvoreno kodiranje ukljucuje pretvaranje izjava sudionika u
inicijalne kodove i potkategorije koje se zatim grupiraju prema tematskoj pripadnosti,
koristimo tematsku analizu. Ova metoda omogucava identifikaciju, analizu i izvjeStavanje o
razli¢itim temama koje se pojavljuju u izjavama sudionika (Braun i Clarke, 2006; prema
Boyatzis, 1998), a moguce ih je prepoznati jer su podebljane i stavljene u kurziv. S obzirom na
teoretski okvir od kojeg polazi primijenjena tematska analiza, u ovom istraZivanju koriStena je
realistiCka metoda (eng. realistic method). Ona se fokusira na prikazivanje doZivljaja, iskustava
i znacenja stvarnosti kako ih percipiraju sudionici. Takoder, prilikom dolaZenja do ishoda
primjenjena je teoretska tematska analiza (eng. theoretical thematic analysis) gdje se polazi od
teorijskih pretpostavki prema dobivenim podatcima kvalitativne analize. Za vrijeme kodiranja,
zadatak istraZivaca je da izvjeStava iskljuCivo o onome Sto su sudionici izrekli, bez pretpostavki
o njihovim namjerama ili mislima izvan izreCenoga, na Sto se odnosi semanticka razina tema

(eng. semantic themes) (Braun i Clarke, 2006).

Tablica 3 Opservacijska lista provedene radionice

Datum: 21. 5. 2024. Opis tijeka provedbe

Provedene aktivnosti U okviru radionice, uCenicima je najprije objaSnjeno Sto su
teSkoce u razvoju i upoznati su sa specificnostima tih teSkoca.
Takoder su informirani o mogu¢nostima obrazovanja djece s
teSkocama, kao i o nacCinima obavljanja svakodnevnih

aktivnosti tijekom njihovog odrastanja. Posebna paznja
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Reakcije ucenika

Primijecene promjene

Plan za buduce aktivnosti

posvecena je DiGeorgeovu sindromu, s obzirom na tematiku
istrazivanja i prisutnost djecaka s tim sindromom u razredu.
Ucenicima je pojasnjeno s kojim teSkocama se suocava njihov
vrsnjak, razlozi tih teSkoca te su im predloZene aktivnosti u
koje bi mogli ukljuciti tog istog ucenika. Jednako tako,
predstavljene su im i njegove jake strane. Voditeljica
radionice, koja je ujedno i djecaku asistentica u nastavi, bila je
u mogucnosti pruZiti ovu prezentaciju zahvaljuju¢i svom
dugogodiSnjem poznavanju nacina funkcioniranja ucenika s
teSkocama u razvoju. Nakon toga su sa svim ucenicima
provedene sljedece aktivnosti: potpisi, potpisi, osudujuci svijet
i medalje, a koje su detaljno opisane u tablici 2.

Tijekom uvodnog razgovora, kod ucenika je prepoznat
znacajan interes za temu, Sto se ocitovalo kroz njihovu aktivnu
participaciju u diskusiji, ukljucuju¢i davanje primjera iz
okoline i postavljanje dodatnih pitanja o temama koje su ih
zanimale. Zbog njihovog izraZenog interesa, trajanje
razgovora produZeno je u odnosu na prvotno planirano.
Takoder, vidljive su bile emocije suosjeCanja i razumijevanja.
U svim fazama aktivnosti svi ucenici su suradivali ujedinjeno,
bez podjela u manje grupice, kao Sto je Cesto slucaj tijekom
zajednickih odmora.

Ucenici su motivirani i aktivno sudjeluju, pokazuju interes za
djecaka s DiGeorgeovim sindromom postavljaju¢i mu izravno
pitanja tijekom diskusije. Vidljivo je i da su iz provedene
radionice dobili mnostvo novih saznanja.

Posvetiti viSe vremena obradi ovakvih tema, kako bi se
unaprijedila podrska ucenicima s teSkocama u razvoju unutar
Skolskog okruzZenja, tako i za poticanje daljnjeg uklju¢ivanja

osoba s invaliditetom u zajednicu.
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U nastavku slijedi primjer tablice kvalitativne analize dobivene metodom intervjua i prema

prethodno navedenom postupku, a odnosi se na 1. istraZivacko pitanje ,,Kako ucenik s

DiGeorgeovim sindromom doZivljava sebe i svoje odnose s vrSnjacima unutar razreda?*. Isti

princip rada koristio se i za preostala dva istraZivacka pitanja i metodu fokus grupe.

Tablica 4. Primjer tijeka kvalitativne analize za istraZivacko pitanje Kako ucenik s teSko¢ama

u razvoju percipira vlastito emocionalno stanje i funkcioniranje u skolskom okruzenju?

Tablica 4

TEMATSKO
PODRUCJE:

Samosvijest i
emocionalno stanje u
razredu

I1ZJAVE SUDIONIKA KODOVI I TEME/KATEGORIJE

PODTEME/
POTKATEGORIJE

"LoSe malo kada...
Lose malo kada samo
se deru i to. I lupaju, a
lupaju i svadaju..."

"A  ponekad nisam
sretan, kada  neki
lupaju se, deraju se,
onda dok se dereju
nisam sretan."

"Ne. Samo u xy skolu
Zelim ic¢i."

"...sretan sam u
razredu."
"Ja sam sretan u

razredu dok netko slavi
rodendan.

"I onda prije kad smo
navijali za Hrvatsku,
kada smo  gledali
utakmicu. I kada idemo
negdje na izlet. Negdje
izlet. S autobusom i
to."

s

Razrednu klimu
ocjenjuje ovisno
0 ponasanju
drugih ucenika

Zadovoljstvo
pohadanjem tog
razreda

Odredene
aktivnosti ga
posebno raduju
— izleti,
rodendani
prijatelja...

Stupanj zadovoljstva
razrednom klimom

Ovisno o ponaSanju
drugih ucenika

Ispunjenost

NajizraZeniji prilikom
izvannastavnih
aktivnosti
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"Meni je
najteZe...NeSto dok...
Tesko mi je malo
pjevanje. Pisanje,
kada ruzno pisu na
ploci.

,»Ja Imam asistenticu
pored sebe“

5+ +.1 ZAto samo ja
koristim onu tablicu,
znas, za puta“

Matematika, pisanje
zadaca mi je jako
tesko... Ne, lektira mi
jako puno ide jako
tesko."

" Malo teZe i tr¢im na
tielesnom, da. To mi
ide tesko. Mozda dok
me ruka boli ili me
kost boli, i ona dok
tr¢im noga me boli..."

" Kad me mama rodila
iSao sam na operaciju.
Srca ... Ja sam roden s
bolesnim srcem. A
dobro, to srce je sad
zdravo'

"...jer ne znam
matematiku ili
prirodu”

"Da... matematika mi
ide tesko."

"Zato mi ide tesko u
Skoli; puta, mnoZenje,
podijeljeno”

"da sam dobar, da
slusam, da pjevam,
dok imamo glazbeni,
pa pjevam."

"Hrvatski, da, mi ne
ide tesko"

Dozivljaj sebe u

odnosu na
druge

Percepcija
vlastitih
osobitosti u
odnosu na
druge

Vlastita
percepcija o
funkcioniranju
na nastavi —
teSkoce s
matematikom,
lektirom,
prirodom i
ograniCenja u
motorickim
aktivnostima

Istice da je

dobar na nastavi

i voli glazbeni

Samoprihvacanje

Jake strane

Uocavanje i svjesnost
razlicitosti

Razumijevanje
vlastitih izazova na
nastavi

Jake strane
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Glavne teme/kategorije identificirane u istraZivanju su objaSnjene kroz njihove
podteme/potkategorije, koje su redom detaljno razradene ispod tablice za svako istraZivacko

pitanje posebno.

Analiziranjem podataka na prvo istrazivacko pitanje ,,Kako ucenik s teskoéama u razvoju
percipira vlastito emocionalno stanje i funkcioniranje u Skolskom okruzZenju?“ utvrdene su

dvije teme i njima pripadajuce podteme prikazane u Tablici 5.

Tablica 5
Tablica 5.
Samosvijest i emocionalno stanje u razredu
Teme/kategorije Podteme/potkategorije
Samoprihvacanje * jake strane
* uocavanje i svjesnost o
razlicitosti
* razumijevanje vlastitih
ogranicenja/ izazova na nastavi
Stupanj zadovoljstva razrednom e ovisno o ponaSanju drugih
klimom ucenika

* najizraZeniji prilikom
izvannastavnih aktivnosti
* ispunjenost

MoZe se uociti kako ispitanik prihvaca i razumije svoje vlastite kvalitete i ogranicenja, Sto se
oCituje kroz samoprihvacanje, koje je podijeljeno u tri podteme. Prva se odnosi na jake strane
(,,da sam dobar, da slusam, da pjevam, dok imamo glazbeni, pa pjevam*, ,,Hrvatski, da, mi ne
ide teSko“). Takoder uocava i svjestan je razlicitosti u usporedbi s drugim vrSnjacima (,,ja
imam asistenticu pored sebe“, ,...i zato samo ja koristim onu tablicu, znas, za puta“, ,, Kad me
mama rodila iSao sam na operaciju. Srca ... Ja sam roden s bolesnim srcem. A dobro, to srce je
sad zdravo“) te primjecuje i razumije vlastite izazove na nastavi (,,Meni je najteZe...Nesto
dok... Tesko mi je malo pjevanje. Pisanje, kada ruzno pisu na ploci.*“, ,,Matematika, pisanje
zadaca mi je jako tesko... Ne, lektira mi jako puno ide jako tesko.“, ,,Malo teZe i trim na
tjelesnom, da. To mi ide teSko. MoZda dok me ruka boli ili me kost boli, i ona dok tréim noga me
boli...i budem mokar pa se mama ljuti“, ,,...jer ne znam matematiku ili prirodu®, ,,Da...

matematika mi ide tesko.“, ,,Zato mi ide tesko u skoli; puta, mnoZenje, podijeljeno.“).
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Sljedece, kod ispitanika s DiGeorgeovim sindromom postoji odredeni stupanj zadovoljstva
razrednom klimom koji se, na temelju njegovih izjava, moZe analizirati u nekoliko specifi¢nih
podtema. Prvenstveno, uCenik navodi da njegovo zadovoljstvo razrednom klimom ovisi o
ponasanju drugih ucenika (,, LoSe malo kada... LoSe malo kada samo se deru i to. I lupaju, a
lupaju i svadaju...“, ,,A ponekad nisam sretan, kada neki lupaju se, deraju se, onda dok se
dereju nisam sretan.). Jednako tako, osjec¢a srecu i ispunjenost pohadanjem tog razreda
(,Ne. Samo u xy Skolu Zelim ic¢i.“, ,,...sretan sam u razredu.”“), a posebice tijekom
izvannastavnih aktivnosti sa svojim vrSnjacima (,,Ja sam sretan u razredu dok netko slavi
rodendan.“, ,,I onda prije kad smo navijali za Hrvatsku, kada smo gledali utakmicu. I kada
idemo negdje na izlet. Negdje izlet. S autobusom i to.“, ,,Ja bih iSao sa ekipom, sa Skolom,

negdje s avionom.... ).

Analiziranjem podataka na drugo istrazivacko pitanje ,,Kakvo je iskustvo socijalnih interakcija
ucenika s DiGeorgeovim sindromom unutar Skolskog okruzenja iz njegove perspektive?“

utvrdene su Cetiri teme i njima pripadajuce podteme prikazane u Tablici 6.

Tablica 6
Tablica 6.
Iskustvo socijalnih interakcija
Teme/kategorije Podteme/potkategorije
podrska * vrSnjaci pruZaju pomoc¢ uceniku s
TUR
* ucenik sam traZi pomoc¢ ostalih
Slobodno vrijeme * zajednicke igre s odredenim
ucenicima- crtanje, kriZi¢ — kruZic,
crna kraljica
* ponekad ne sudjeluje u igrama s
drugima
* trazi dozvolu za uklju¢ivanje u igru
(ne)prihvacanje * s vecinom ucenika provodi vrijeme,

pomazu mu i prihvacen je

* s pojedincima je konstantno u sukobu
i izostaju medusobne interakcije

* neprihvacanje u manje grupice
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Odnosi koje prizeljkuje e sklad u razredu
* viSe izvannastavnih aktivnosti
e igre u kojima svi sudjeluju

Ucenik s teSkocama koji je ujedno i sudionik intervjua kao metode prikupljanja podataka za ovo
istraZivanje, istiCe temu podrske od strane vrSnjaka. U tom kontekstu moZemo ju svrstati na
podtemu pruZanja pomoci uceniku s TUR od strane vrSnjaka (,,A ponekad mi DD pomaze
dok nesto mi padne. Ali svi dodu ako mi padne olovka...pa se svadaju dok ju dignu, onak se
malo guraju... katastrofa.”, ,,...A da, hocu svi mi pomo¢i.“, ,,Najbolji prema meni je JJ, on mi
uvijek pomaze.“) te na podtemu u okviru koje sami ucenik trazi potrebnu pomoc¢ od ostalih
(,,A netko mi treba pomo¢, ja dodem kad treba napisat i pitam nekoga...“). Nadalje, iz
razgovora proizlazi tematika slobodnog vremena koja za uc¢enika obuhvaca zajednicke igre s
odredenim ucenicima (,,DruZim sa njom, crtamo i to. Igramo se vani.“, ,Igramo crnu
kraljicu.“, ,,Igram se crne kraljice s FF i GG*. ,,Ponekad kriZi¢, kruZi¢ malo i to.“ ) tijekom
odmora, svrstanu kao podtemu. Isto tako, navedena tema dovodi nas i do podteme u okviru koje
djecak ponekad ne sudjeluje u igrama s drugima vec vrijeme provodi sam (,,Ah, ponekad
sam se igram. Ponekad sam.“, ,,A, tesko malo. Kad se ovi stalno dereju, trce i vriste...pogotovo
ovi dolje ludaci veliki...pa mi to smeta pa otidem unutra malo i tak. ), ali i ukoliko se Zeli igrati
s vrSnjacima trazi dozvolu za ukljucivanje u igru (,,...i jos ja ga pitam mogu li se igrati sa
tobom, on mi govori nekoliko ili 15 puta ne, ne i ne. Jer je zloCest.*). Takoder, vezano za
iskustvo socijalnih interakcija istiCe se tema (ne)prihvacéanja koja sadrzi potkategoriju gdje je
vidljivo da ispitanik s vec¢inom prijatelja iz razreda provodi vrijeme, pomazu mu i
prihvacen je (,,A malo su zloCesti pa ih ja kaZem uciteljici, al cure bas nisu. AA je bas dobra
prema meni, BB...“, ,,Najbolji prema meni je JJ, on mi uvijek pomaze“, ,,AA, ona je dobra.
Uvijek mi kaZe kad ju pitam.“), dok je s pojedincima konstantno u sukobu i izostaju
medusobne interakcije (,,A ponekad dok me gura HH, onda dok padnem na pod, onda djeca
vele tko ga je sad gurnuo. I uciteljica me pita...Ja velim da me HH gurnuo.“, ,,I onda dok se
igramo granicara, tak me nekak pogodio tu i prije je nekad bilo crveno, ali ne smije me u srce
pogoditi. To je jako... jako boli.*, ,,KK me nekako izbjegava. Pa nekad... Stalno govori fuj. A od
cura mislim da BB...“, ,,] DD...donese mobitel, pa ga kaZzem uciteljici pa se on izdere na
mene...“). Jednako tako, prema uCenikovim odgovorima prisutno je i neprihvacanje u manje
grupice (,,Ako mi ne daju nista, BB mi ne daje niSta. Malo i tako. Da se s njima malo druZim.

Onda mi rece BB: "Daj se makni od mene i kao..“, ,,Zelio bih se viSe druZiti s DD.“, ,, A stalno
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EE nije dobar, a ponekad me voli on. Dok nesto krivo radim sa CC, onda me kaZe uciteljici i

to.“) Sto je navedeno kao posljednja podtema.

Kao posljednju temu, uzimajuci u obzir ukupnu situaciju u razredu i dinamiku unutar grupe,
djeCak objasnjava odnose koje priZeljkuje i sljedece podteme: sklad u razredu (,,...i da ne ljute
uciteljicu.“, ,,I da lijepo pisemo, crtamo. ), viSe izvannastavnih aktivnosti (,,I da idemo na
puno izleta...“, ,,Negdje izlet. S autobusom i to.“, ,,Ja bih iSao sa ekipom, sa skolom, negdje s
avionom...“) te igre u kojima svi sudjeluju (,,Vazno mi je da se pod odmorom svi igramo,
druzimo. I igramo nesto igre. 1li tako po dvoje, troje, svi zajedno..., ,,Da se svi zajedno moZemo

igrati, loptati vise...*).

Analiziranjem podataka na treCe istraZivacko pitanje ,Na koji nacin ucenici tipicnog
razvoja dozivljavaju i prihvacaju ucenika s DiGeorgeovim sindromom unutar razredne
zajednice?“ utvrdena su dva tematska podrucja zasebno prikazana u Tablici 7 i Tablici 8, uz

njima pripadajuce teme i podteme.

Tablica 7
Tablica 7.
Dozivljaj ucenika s DiGeorgeovim sindromom
Teme/kategorije Podteme/potkategorije
izazovi » poteSkocCe s pisanjem, matematikom,
engleskim jezikom
* nerazumijevanje i slijedenje
kompleksnijih uputa
* motoriCke teSkoce
* potrebna podrska pri suoCavanju s
izazovima — uloga vrSnjaka i
asistentice
ponasanje e pozitivne osobine i karakteristike
» frustracije pri suocavanju s
izazovima
* pristojnost za vrijeme izvannastavnih
aktivnosti

* nemir zbog uzbudenja — plesanje,
zviZzdanje i karakteristicni pokreti
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(ne)ravnopravnost * smanjeni kriteriji pri ocjenjivanju
* nepristrano doZivljavanje

ophodenje na nastavi * sudjelovanje i aktivnost na satu ovise
o razumijevanju postavljenog pitanja

Vrsnjaci koji zajedno s djecakom s DiGeorgeovim sindromom pohadaju trec¢i razred osnovne
Skole, prepoznaju prisutne izazove kod njega. Prva navedeni izazov, a ujedno i podtema odnosi
se na poteskoce s pisanjem, matematikom, engleskim jezikom (,,Treba pomo¢ u pisanju, u
tablici ako ne zna neke zadatke iz matematike.“, ,, XX na nastavi ide tesko i ne kuzi neke stvari.
Naprimjer pisanje, matematiku.“, ,,...samo mu je problem pisati i racunati. I engleski mu je
tezak.“, ,,...mu zapinje engleski kada treba reci neku rijec.“, ,,I u Citanju malo.). Zatim,
vidljivo je i ne razumijevanje i slijedenje kompleksnijih uputa (,,Njemu treba pomoc¢ oko
nekih stvari“, ,,Neke zadatke mu je teZe razumjeti pa da mu se lakSe objasni.“, ,, I veliki mu je
problem uopce shvatiti neko pitanje Sto je uciteljica postavila.“, ,,MoZda neke drusStvene igre ili
igre za dvoje poput Saha ili tako slicno ne bi mogao pratiti. Neke malo kompleksnije, to mislim
da ne bi mogao. Jer kada bi igrao Sah, onda bi mu bilo tesko. Ne bi kuZio tu igru.*) te
motoricke teskoce (,,Ja mislim da ne bi mogao u nekim sportovima, na primjer koSarku i
rukomet, jer tamo u kosarci treba znati kako dobro skakati i gadati. A u rukometu isto treba
skakati i bacati se i tako. MoZda bi mu bilo tesko razumjeti pravila te igre jer moZes samo dva
puta primiti, drugi put dodas ili Sutas ili tako.“, ,,...igranju Playstationa jer se bas ne zna
koristiti dZojstikom ili tastaturom.“, ,,MoZda ne bih mogao sudjelovati u nogometu jer mozda
ne bih uspio naciljati gol. Ali XX zato voli jako biti sudac.“, ,,I mucio bi se hvatati loptu jer mu
je tesko hvatati loptu. Do sada kada smo igrali nogomet nije ju nikada ulovio, Stopao.“, ,,Ali
kad on treba tréati onda bude malo spor, a nekad bude srednji i tako.“). Posljednja podtema u
okviru izazova koje primjecuju vrSnjaci je razina potrebne podrske pri suocavanju s
izazovima — uloga vrSnjaka i asistentice (,, Pomoc¢ iz glazbenog.“, ,,Oko pomaganja nekih
predmeta. I oko pisanja.“, ,,Ako ne razumije neku rijec. I ako ne stigne prepisati nesto s ploce. “,
,,Vi mu pomognete na tjelesnom...kad vjeZzbamo i nesto igramo®, ,,Kada se mi naljutimo na

njega jer napravi neku glupost, Vi razgovarate s njim i onda nam se isprica. ).

Nadalje, vrsnjaci tipi¢nog razvoja objasnjavaju ponasanje ucenika s TUR uz pomoc¢ sljedec¢ih
podtema: pozitivne osobine i karakteristike (,,A meni je kod XX smijesno kako se on smije.“,
,,Meni je kod XX smijesno kada on radio ono s rukama, kad kao skace i s rukama.“, ,,A meni je

smijesno kako se on lukavo smije.“, ,,Da je XX dobar deckic.“, ,,Recimo kako smo nekada na
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koSu bacali, on baci dobro i ima puno srece.“, ,,U granicaru dobro baca loptu, ima jake
lopte., ,,Dobro bas gada u kosarci.*), frustracije pri suocavanju s izazovima (,,I kada to
nesto tesko kuZi i ne moZe, onda baci olovku na stol. I nasloni se na stolicu i bude ljut. I ne da
mu se vise.“, ,,On je ljut, on bi htio imati sve petice. ), pristojnost za vrijeme izvannastavnih
aktivnosti (,,Pa postuje pravila igre jako, jako, bas... I kad igramo Crnu kraljicu i kao kad se
pomjeri malo onako, trzne mi mu kaZzemo da ide na kraj i on odmah ide. Ne buni se uopce.“, ,,
XX se ponasa na priredbama ili na sportskim igrama jako pristojno.*, ,, On na priredbama je
jako pristojan, ne glupira se i tako, a na sportskim natjecanjima pljesce i kada je on u igri i na
redu, trudi se.“), nemir zbog uzbudenja — plesanje, zvizdanje i karakteristicni pokreti
(,,Najcesce je tako glasan, Cesto pljesce i slicno zato Sto je jako uzbuden.“, ,,Pa ne znam, vesel i
to ono...veseli se i skace pa je uzbuden.*, ,,On inace nekad bude miran, nekad zna pljeskati ili
skakati i tako nesto., ,,...pocne skakati, veseliti, i pjevati...plesati...izvoditi neke pokrete.*,
,,Pa ponekad je dobar pod odmorom, pa krene plesati, fuckati i sve slicno. Ponekad, se naljuti
na nekog ucenika iz razlicitih razloga.“, ,,Zabavlja se pod odmorom, onda kad mu ja kaZzem da

moZe se igrati onda pocne se pocne veseliti. ).

Isto tako, ucCenici isticu postojanje (ne)ravnopravnosti u njihovom razredu Sto se tiCe
smanjenog kriterija pri ocjenjivanju (,,Cesto dogada da uciteljica bude blaza u ocjenama
prema njemu. Iz matematike. Iz likovnog.“) za uCenika s teSkocama u razvoju. Ipak, opcenito
tog istog ucenika nepristrano dozivljavaju (,,Ja ga uopce doZivljavam tako da uopce nema...
bolest.“, ,,I ja ga doZivljavam tako. Jednako kao i nekog drugog ucenika u ovom razredu. ) te

smatraju da ne postoje znacajne razlike medu njima.

Posljednja tema doZivljavanja tice se ophodenja na nastavi iz koje proizlazi da sudjelovanje i
aktivnost na satu ovise o razumijevanju postavljenog pitanja (,,Mislim da je XX jako dobar
na satu jer se jako puno javlja.“, ,,XX sudjeluje dobro na nastavi, ali malo.“, ,,Javlja se kada

nesto kuZi i ovisi koje je pitanje.“, ,,Ovisi o razini pitanja.“) kod djeteta s teSkocama.
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Tablica 8

Tablica 8.
Prihvacanje ucenika s DiGeorgeovim sindromom

Teme/kategorije Podteme/potkategorije

Socijalne interakcije * imitiranje vrSnjaka i usmjeravanje
pozornosti na sebe
* zajednicke aktivnosti s odredenim
ucenicima
* iniciranje
e traZi dozvolu za ukljucivanje u igru
* poticajan odnos — podrska i potpora
e iritirajuce uCestala pitanja
e problemi u interakciji i frustracije
vezane za ponasanje uCenika s TUR
Pripadnost razredu * najviSa razina prihvacenosti unutar
tog razreda
* odbijanje moguc¢nosti da ucenik sa
sindromom pohada neki drugi razred

Sljedece tematsko podrucje koje se odnosi na prihvacanje ucenika s DiGeorgeovim sindromom
odnosi se na temu socijalnih interakcija. Ona rezultira podtemom naziva imitiranje vrsnjaka i
usmjeravanje pozornosti na sebe (,,Ja mislim da je on to napravio zato da bi on nasmijao
druge, a on ne zna da to nama nije zanimljivo. A i ne razumije da se to ne smije.“, ,,Ja mislim da
bi privukao paznju na sebe. Zeli da ga mi vidimo, da mi o njemu pri¢amo i onda napravi takvu
glupost.“, ,,Da mu kaZemo da nesto napravi, ako je to i loSe, napravit ¢e. Ali ne sada nesto
bas... jako ruZno. Ne sada da nekoga pukne Sakom u glavu.“, ,,Bi. Psovao bi, itekako. On traZi
paznju...“, ,,Da, recimo da ja sad njemu kaZem, da kaZe, recimo YY, neku prostu rijec...on bi to
napravio. ). Jednako tako, na temelju grupne diskusije istaknuto je da ucenik s TUR trazi
dozvolu za ukljucivanje u igru (,,Onda on pita mozZe li on s nama? Ili kao... I onda se tako
igramo skoro svaki put.“), ali i inicira (,,Nekad onda dode pod odmorom do XX pa ju pita Sta
radi. Pa kod XX i onda dode malo razgovarat s XX i tako.“, ,,Mene isto pozdravlja kad idemo
doma.“) socijalnu interakciju. Potom, djecak je ukljucen u zajednicke aktivnosti, ali samo s
odredenim ucenicima (,,Svaki put kad izmislimo neku igru, on dode kod nas i pita da li se moZe
igrati i mi mu kaZzemo da moZe. Igra se sa mnom, XX, XX, sa XX cak, XX.“, ,, Nekad se igra sa

XX i XX igraju se neke tuce kao...“, ,,Ne igra se i ne pric¢a bas sa svima.“, ,, A ponekad trc¢i oko
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razreda sa XX i XX. Igraju u lovice.“, ,,I vidio sam jednom, rekao mi je XX da se igra s YY kao
da se grebu. Ili kao da se tuku.“, ,,Ponekad dode k nama pa crta.“) prilikom Cega se razvija
poticajan odnos — podrska i potpora (,,UCiteljica je zakljucivala ocjene, ja sam mu rekao
"dobro" i onda se on nasmijao.“, ,,Da ga ne zezam i da sam si dobar s njim i da mu
pomazem. ). S druge strane, vrSnjaci istiu prisutnost iritirajucih ucestalih pitanja (,,Mene je
strasno Zivciralo jer me stalno ispituje jel se moZe igrati s nama. U nekom trenutku je previse pa
mi je to smetalo.“, ,,...jer me jedne te iste stvari ispituje svaku sekundu.“, ,,Mene pita tijekom
dana ne znam koliko puta isto pitanje. A Sta sada, Sta sad, nikad ne moZe pratiti koji je prvi sat,
koji je drugi nastavni sat i tako.“, ,,Uvijek me onako nesto pitao, koliko je ovo, koliko je ono, Sta
imamo sada, Sta ¢emo imati tad i tako. Stalno me pita koliko je sati i tako. Mene kod njega
Zivcira to Sto uvijek ponekad uzima stvari kad mu neko ne da... i voli malo prkositi...kao jucer
kada mi je uzimao gumicu.“, ,,Mene Zivcira to sto uvijek pita, koji je nastavni sat, di je xx di je
xx i to.“, ,,Meni ide na Zivce jer me stalno ispituje gdje je asistentica“) te problema u
interakciji i frustracije vezane za ponasanje ucenika s TUR (,,Mene je mnogo Zivciralo kad
smo se ja, XX i XX igrali kao lovice pa mi XX dode i kaZe reci cu vas uciteljici jer trcite. Pa me
malo Zivciralo Sto on to kaZe, a nije svjestan da i on to radi nekada.*, ,,... tako Sto se umijesa u
svadu i Sto prijeti ponekad.“, ,,Ponekad govori rijeci koje nisu primjerene i kao samo se unese u
neciji razgovor, a vidi da se te dvije osobe Zele pomiriti ili tako nesto i onda on opet dobaci
nesto sto je ruzno. I to mu je strasno zanimljivo.“), Sto se moZe svrstati medu posljednje

potkategorije unutar teme socijalnih interakcija.

Posljednja tema proizaSla iz grupne rasprave tice se pripadnosti ucenika s DiGeorgeovim
sindromom inkluzivhom razredu $to dovodi do podteme koja ukazuje na najviSu razinu
prihvacenosti unutar tog razreda (,,Da! On bas prihvacen u razredu.“, ,,Bolje bi mu bilo da
je uovom razredu, a ne da je u C. Jer ga oni ne bi prihvacali uopce.“, ,,Ostali treci razredi ga
ne bi prihvatili.“) i odbijanje mogucnosti da ucenik sa sindromom pohada neki drugi
razred (,,A i ne znam zasto bi iSao u drugi razred, tu se navikao.“, ,,Ja bih ga i dalje ostavio
ovdje, zato jer vidim da mu je ovdje dobro, da ima prijatelje i posto nam je uciteljica rekla da ne

smijemo dolaziti kod drugih razreda, to znaci da ne bi smio dolaziti do nas i ne bi se druZili. ).
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6. INTERPRETACIJA NALAZA ISTRAZIVANJA

6.1. Rasprava na temelju fokus grupe

Vrsnjaci kao sudionici ovog istraZivanja navode i prepoznaju da njihov razredni prijatelj s
DiGeorgeovim sindromom nailazi na poteSkoce posebice s matematikom, pisanjem i engleskim
jezikom. Jednako tako, konstantno je prisutno nerazumijevanje apstraktnijih pojmova te
oteZano slijedenje kompleksnijih uputa. Autori Kok i Solman (1995; prema Reilly i Stedman,
2013) podrZavaju ove nalaze, navodeci da pokazuju znacajne poteSkoce u matematici, posebno
u podrucjima apstraktnog razmisljanja, odredivanja vremena i rjeSavanja problema. Problem s
mjerenjem vremena kod ove populacije oCituje se i u iskazima vrsSnjaka, koji primjecuju da
ucenik s DiGeorgeovim sindromom jako Cesto postavlja pitanja o tome koliko je sati, Sto kod
njih izaziva frustracije. Vezano za proces pisanja, Reilly i Stedman (2013) predlazu koriStenje
strukturiranog okvira kako bi se osiguralo uspjesno stvaranje cjelovitog pisanog rada. Sudionici
ovog istraZivanja smatraju da sudjelovanje i javljanje ucenika s teSkocama u razvoju tijekom
nastave u velikoj mjeri ovise o razini razumijevanja postavljenog pitanja. S obzirom na
poteskoce u razumijevanju jezika, posebno u kontekstu prenesenog znacenja, apstraktnog ili
pragmaticnog jezika, kako navode Campbell, McCabe, Melville, Strutt i Schall (2015),
neosporna je uloga asistenta u nastavi. Asistent u takvim situacijama moZe pojednostaviti

pitanja uCeniku i osigurati veci broj prilika za aktivno sudjelovanje tijekom nastave.

Nadalje, rezultati istraZivanja naglaSavaju potrebu za podrSkom vrSnjaka i asistenta u nastavi
tijekom usvajanja odgojno-obrazovnog programa. Zic Rali¢ i Ljubas (2013) smatraju da
vrSnjaCka potpora kao oblik intervencije potiCe socijalnu interakciju medu svim ucenicima u
razredu te istovremeno doprinosi usvajanju socijalnih vjeStina, posebno kod djece s teSkocama
u razvoju. Izjave sudionika potvrduju da su te vjeStine primjenjive u svakodnevnim
aktivnostima i Skolskom okruZenju, isticu¢i da ucenik s teSkocama u razvoju inicira interakciju
i traZi pomo¢, Cesto kroz ponavljajuca pitanja. U ovom razrednom okruZenju, on imitira
vrsnjake kako bi privukao njihovu paZnju i povecao prilike za socijalnu interakciju. Isto tako,
ucenici navode da redovito traZi dopustenje za ukljucivanje u igru i sudjelovanje u zajednickim
aktivnostima. Terpstra i Tamura (2008; prema Zic Rali¢ i Ljubas, 2013) isticu zajednicke
aktivnosti i igre izmedu djece tipiCnog razvoja i djece s teSkocama u razvoju kao klju¢nu

prednost za odrZavanje i produljenje socijalne interakcije.
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Nasuprot razrednom skladu, dogadaju se i nedostatci u socijalnim odnosima poput frustracija
vezanih uz nepoZeljne oblike ponaSanja ucenika s DiGeorgeovim sindromom prema ostalima.
Vr$njaci navode psovke, no u literaturi prema Zic Rali¢ i Cvitkovi¢ (2011) se takvo ponaSanje
objasnjava kao verbalna agresija pomocu koje djeca pokuSavaju posti¢i svoju socijalnu poziciju
u drustvu. S obzirom na nalaze autora Leigh (1987; prema Zic Rali¢ i Cvitkovi¢, 2011) koji
ukazuju na niZe adaptivno funkcioniranje kod djece s teSkocama u razvoju, ovaj slucaj moze se
pripisati nedostatku intervencija iz okoline. Stoga, Cutler-Landsman (2007) naglasavaju ulogu
odraslih u poticanju drustvenih odnosa i pruZanju potrebne podrske za unapredenje socijalnih

vjestina te uspostavljanje pozitivnih odnosa s vrSnjacima.

Ispitujuci drustveni i emocionalni aspekt tijekom Skolovanja, dosadasnja istraZivanja potvrduju
da su djeca s teSkocama u razvoju manje prihvacena u usporedbi s djecom tipicnog razvoja,
tocnije, da imaju poteSkoca u sklapanju prijateljstava i teZe odrZavaju postojeCe veze
(Guralnick, 1990; Tur-Kaspa, Margalit i Most, 1999; Guralnick i sur., 2007; Zic Rali¢ i Ljubas,
2013). Iako je sustav obrazovanja za ucenike s teSkocama u razvoju posljednjih nekoliko
desetljeca doZivio brojne reforme u smjeru inkluzije, i dalje se u praksi javljaju prepreke u
socijalizaciji. U tom kontekstu, istraZivanje autorica Karaman, Saboli¢, Zanketi¢ i Buljubasi¢
(2023) pokazuje da unutar Skolskog sustava potrebe ove djece na tom podruc¢ju nisu
zadovoljene. Analizom rezultata dobivenih istraZivanjem temeljenim na iskazima iz fokus
grupe, pojedini vrSnjaci naglasavaju upravo suprotno — da ucenik s DiGeorgeovim sindromom
u bilo kojem drugom razredu ne bi bio tako dobro prihvacen kao $to je u ovome. Stovise, ne
prepoznaju razlog zbog kojeg taj isti ucenik ne bi trebao biti viSe dijelom njihove razredne
zajednice. Takoder, prepoznaju njegove pozitivhe osobine i jake strane koje doprinose
razrednoj atmosferi, ukljucuju¢i dobronamjernost, zarazan smijeh i snazno bacanje lopte.
Prema Bartolac (2013), nakon identifikacije njegovih sposobnosti i talenata, potrebno je
usmjeriti se na oblike intervencija koji ¢e omoguciti daljnje osnaZivanje djeteta u tim

podrucjima.

S druge strane, zbog ranije spomenutih izazova s kojima se ucenik sa sindromom suocava
tijekom obrazovnog procesa, iz perspektive vrSnjaka, javljaju se frustracije uCenika kao
reakcija na ove poteskoce. 1z tog razloga, Reilly i Stedman (2013) predlaZu niz smjernica u
procesu prilagodbe za individualizaciju nastavnog procesa kako bi se upravo taj osjecaj
neuspjeha sveo na minimum. Neki od prijedloga ukljucuju inzistiranje na ve¢em broju zadataka

kraceg trajanja, pruZanje vizualne podrSke pri rasporedu sati, razdvajanje aktivnosti na Sto
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manje korake, objaSnjavanje znacCenja svake nepoznate rijeCi i konstantno nagradivanje

ucenikovog truda, a ne samo postignutog rezultata.

U okviru ponaSanja, rezultati istraZivanja sugeriraju da se ucenik s teSkocama u razvoju najvise
raduje izvannastavnim aktivnostima. Tijekom sudjelovanja u tim aktivnostima iskazuje veliko
uzbudenje, koje se manifestira kroz ples s karakteristicnim pokretima te zviZdanjem. Na
temelju takvih reakcija, ali i prema Zrili¢ (2012) vidljivo je da zadaci koji nisu strogo usmjereni
na ocjenjivanje vise raduju sudionike. Uspjeh i zadovoljstvo proizasli iz samog sudjelovanja s
vrSnjacima mogu poboljSati akademski uspjeh ucenika (Myklebust, 2002; prema Zrili¢, 2012) i
olaksati integraciju u razredno okruZenje. U takvom okruZenju, aktivnosti donose brojne
prednosti, ukljucuju¢i razvoj socijalnih kompetencija, poticanje kreativnosti te stvaranje

temelja za kasnije ukljuCivanje u zajednicu.

Na temelju grupne diskusije unutar fokus grupe, ispitanici su se sloZili da ucenike s teSko¢ama u
razvoju doZivljavaju na isti nacin kao i sve ostale uCenike. Unutar te razredne zajednice
prevladava visok stupanj empatije i razumijevanja, gdje se svi Clanovi razreda ophode jedni
prema drugima ravnopravno. Takvo okruZenje doprinosi kvalitethom pristupu inkluzivnom
odgoju i obrazovanju. Medutim, sudionici takoder primjecuju da postoji percepcija
nejednakosti u ocjenjivanju, pri cemu smatraju da ucenici s teSkocama Cesto dobivaju bolje
ocjene i da su kriteriji ocjenjivanja za njih blazi. U takvim situacijama, kako bi se ocuvalo
pozitivno razredno okruZenje, Biasiol-Babi¢ (2009) preporucuje da se vrSnjacima objasni kako
djeca s teSkocama u razvoju Cesto nemaju iste mogucnosti za prikazivanje svojih znanja i
vjeStina kao njihovi vrSnjaci. Stoga, njihovo poucavanje temelji se na individualiziranom
kurikulumu koji jasno definira ciljeve, predvideno vrijeme za njihovo ostvarivanje, strategije

ucenja, materijale i metode za postizanje tih ciljeva.
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6.2. Rasprava na temelju intervjua

Kvalitativna analiza podataka iz intervjua pokazala je da ucenik s DiGeorgeovim sindromom
posjeduje visoku razinu samosvijesti, jer prepoznaje nastavne predmete u kojima ima najviSe
poteSkoca, uocava svoju razlicitost u odnosu na vrsnjake te istice svoje kljuCne vjestine. Kao Sto
je dobiveno iz izjava vrSnjaka, tako i ucenik sa sindromom isti¢e matematiku kao predmet koji
mu zadaje najviSe poteSko¢a i za koji su mu potrebne dodatne prilagodbe. Neovisno o
postignutom akademskom uspjehu, kako isticu Zic Rali¢ i Cvitkovi¢ (2011), ucenici s
teSkocama percipiraju se kao vrijedni ucenici koji su uloZili maksimalan trud u zadatke. Zbog
toga je razumljivo da imaju uljepSanu percepciju vlastitih Skolskih postignuca. Sli¢no je
primjetno kod ovog ucenika, koji Cesto ocekuje vrlo dobre i odlicne ocjene prilikom

ocjenjivanja.

Sto se tice teme socijalnih interakcija, sukladno rezultatima metodom fokus grupe i ovdje se
ukazuje na prisutnost pomoci, podrske i ohrabrenja koje uceniku s teSkocama u razvoju pruZaju
njegovi vrsnjaci. On navodi da mu svi ucenici u razredu rado pomazu kada zatraZi pomo¢, a
ponekad se ¢ak i posvadaju oko toga tko ¢e mu prvi priskociti u pomo¢. Kako navode Zic Rali¢
i Ljubas (2013), intervencije za poticanje i povecanje kvalitete socijalnih interakcija ponajviSe
koriste slobodnu igru kao sastavni dio (Vaughn i sur., 2003; prema Zic Rali¢ i Ljubas, 2013).
kruZi¢ i crne kraljice, koje se najceSce odvijaju s odredenim ucenicima u razredu. S druge
strane, tijekom odmora Cesto se povlaci od drugih ako dode do prekomjerne izloZenosti buci ili
ako ga vrSnjaci iskljuce iz igre. U takvim situacijama zadaca je edukacijskih strucnjaka

poticanje na medusobnu suradnju i ukljuc¢ivanje (Mikas i Roudi, 2012).

Pored toga, prihvacanje ili neprihvac¢anje ucenika s teSkocama u razvoju prepoznato je kao
znacajna tema unutar socijalnih interakcija. Iako, prema Zic Rali¢ i Ljubas (2013), oteZanoj
izgradnji prijateljskih odnosa kod ove populacije pridonose poteskoce u emocionalnom,
socijalnom, kognitivnom, komunikacijskom i/ili motorickim razvoju, u ovom slucaju djecak s
DiGeorgeovim sindromom iskazuje prihvacenost od strane vrSnjaka. Iako vecina istraZivanja
pokazuje suprotno, rezultati istraZivanja autora Kemp i Carter (2002) iz Australije takoder
ukazuju na zadovoljavajucu prihvacenost ucenika s intelektualnim teSkocama, koja je moguce
usporediti s prijateljstvima tipi¢nih vrSnjaka. Kao kljucan faktor za ovaj ishod navodi se rana

integracija djece s teSko¢ama u razvoju.
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Cinjenica je, prema utvrdenim pokazateljima ovog istraZivanja, da nekolicina vrinjaka
pokazuje niZu razinu prihvacenosti. Ucenik sa sindromom izvjeStava kako se od strane tih
ucenika ne osjeca prihvaceno, te da je izmedu njih prisutan izostanak socijalnih interakcija i
ucestalost sukoba. Stoga autori Dall, Fellinger i Holzinger (2022; prema Roche i sur., 2024)
naglaSavaju vaznost rada na socijalno-komunikacijskim vjeStinama ove populacije od najranije

dobi, kako bi se tijekom odrastanja sprijecila izolacija i o¢uvalo mentalno zdravlje.

Opcenito, rezultati istraZivanja ukazuju na visoko zadovoljstvo ucenika zbog pohadanja ovog
razreda. Iako neprihvatljivo ponaSanje nekih ucenika povremeno utjece na razinu zadovoljstva
razrednom klimom, uglavhom kod ispitanika prevladava osjec¢aj ispunjenosti i Zelja za
inkluzivnim odgojem i obrazovanjem u tom okruZenju. Posebno se raduje izvannastavnim
aktivnostima unutar takve atmosfere. Wythe (2024) dodaje da Skolski izleti prvenstveno
pruZaju psiholoske i kognitivne koristi te da bi ih trebalo ceSce planirati u Skolski kurikulum.
Budu¢i da takvi izleti omogucuju ucenje kroz konkretna iskustva, upravo to je ono Sto je
potrebno djecaku s ovim sindromom. Naposljetku, razredni izleti koji ostavljaju dojam sklada i

zajedniStva su jedino Sto ucenik s DiGeorgeovim sindromom priZeljkuje.
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7. ZAKLJUCAK

Ovo istraZivanje fokusira se na analizu nacina funkcioniranja djece s DiGeorgeovim
sindromom, s posebnim naglaskom na podizanje svijesti o ovoj rijetkoj bolesti, posebno u
obrazovnom kontekstu. Zbog nedovoljno razvijenih socijalnih kompetencija, ne razumijevanja
i predrasuda okoline, djeca s razvojnim teSkoCama suocCavaju se s veCim izazovima u
uspostavljanju i odrZavanju prijateljskih odnosa. S obzirom na sloZenost razvojnih tesSko¢a ove
populacije, klju¢no je osigurati obrazovanje u okruZenju koje prihvaca i uvaZava razlicitosti.

Takav pristup moguce je postici iskljucivo primjenom inkluzivnog odgoja i obrazovanja.

U ovom radu prikazani su ishodi kvalitativnog istraZivanja usmjerenog na ispitivanje percepcije
ucenika s DiGeorgeovim sindromom o vlastitom funkcioniranju i doZivljaju razredne klime,
kao i na procjenu prihvacanja i razumijevanja tog istog ucenika od strane njegovih vrsnjaka.
Rezultati ukazuju na to da ucenik razvijenog samopoimanja vlastitih teSkoca izraZava opce
zadovoljstvo trenutnim razrednim okruZenjem. Sto se ti¢e iskustava socijalnih interakcija
unutar tog okruZenja, djecak s DiGeorgeovim sindromom percipira pozitivne vrSnjacke odnose
koji uklju€uju podrZavajucu interakciju, sudjelovanje u zajedniCkim igrama te opce
prihvacanje. Suprotno tim zakljuc¢cima, treba uzeti u obzir da ucenik tijekom trogodiSnjeg
boravka u razredu nije imao gotovo nikakve interakcije ili odnose s odredenim ucenicima, dok
je s jednim ucenikom konstantno u sukobu. Sli¢ni zakljucci su takoder dobiveni na temelju
grupne diskusije s vrSnjacima. Oslanjajuc¢i se na dobivene rezultate, vrSnjaci prepoznaju
izazove s kojima se ucenik s teSko¢ama suocava tijekom nastavnog procesa, kao i strategije za
njihovo prevladavanje. Takoder, isticu potrebu za podrSkom, kako od strane vrsSnjaka, tako i
pomoc¢nika u nastavi. U interakcijama je primjetno da ucenik sa sindromom cesto inicira
kontakte, osobito u zajednickim aktivnostima koje doprinose jacanju socijalnih veza kroz
ucenje i igru. Medutim, vrSnjaci takoder isticu probleme u ponaSanju ucenika, Sto dovodi do

frustracija i negativno utjece na kvalitetu njihovih medusobnih odnosa.

Na temelju dobivenih rezultata, istice se potreba za senzibilizacijom vrSnjaka, Sto se moZe
postici kroz radionice. Buduci da je u okviru ovog istraZivanja organizirana radionica s ciljem
informiranja vrSnjaka o razvojnim teSko¢ama i podizanja svijesti 0 DiGeorgeovu sindromu,
preporucuje se ¢eSca provedba slicnih aktivnosti. One bi trebale ukljucivati strategije usmjerene
na poboljSanje komunikacije i medusobnog razumijevanja. Imajuci u obzir ulogu koju roditelji
imaju u toj dobi i njihov utjecaj, preporucuje se takoder usmjeriti napore na senzibilizaciju

roditelja vrSnjaka, naglaSavajuci znacaj i koristi inkluzivnog obrazovanja. Isto tako, s obzirom
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na to da je kljucna preporuka usmjerena na poboljSanje odnosa medu ucenicima, vazno je

istaknuti i potrebu za pruZanjem adekvatne stru¢ne podrske tijekom tog procesa.

Vazno je napomenuti da se rezultati ovog istraZivanja ne mogu generalizirati na cjelokupnu
populaciju djece s rijetkim bolestima ili razvojnim teSkocama, s obzirom na to da je koriSten
specifican i mali uzorak. Takoder, postoji mogucnost da su sudionici davali druStveno
prihvatljive odgovore zbog prethodnog poznanstva s istraZivacicom, koja je ujedno i pomocnik

u nastavi u tom razredu.

Naposljetku, poticanje kvalitetnog inkluzivnog obrazovnog okruzenja koje ukljucuje, razumije
i prihvaca djecu s razvojnim teSkocama kljuno je za njihovo mentalno zdravlje i kasnije
ukljucivanje u lokalnu zajednicu. Ovo istraZivanje doprinosi razumijevanju inkluzivnog
razrednog okruZenja kroz perspektivu uCenika s dijagnosticiranom rijetkom boleS¢u i naglaSava

potrebu za daljnjim istraZivanjima i primjenama u praksi.
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9. PRILOZI

Prilog 1. Popis rijetkih dijagnoza — Baza rijetkih bolesti https://rijetke-bolesti.com/wp-
content/uploads/2021/10/POPIS-DIJAGNOZA-1.pdf

Prilog 2.
Datum: 21. 5. 2024.

Provedene aktivnosti

Reakcije ucenika

Opis tijeka provedbe

U okviru radionice, uCenicima je najprije objaSnjeno Sto su
teSkoce u razvoju i upoznati su s specifi¢nostima tih teSkoca.
Takoder su informirani o mogu¢nostima obrazovanja djece s
teSkocama, kao i o nacCinima obavljanja svakodnevnih
aktivnosti tijekom njihovog odrastanja. Posebna paZnja
posvecena je DiGeorgeovu sindromu, s obzirom na tematiku
istraZivanja i prisutnost djecaka s tim sindromom u razredu.
UcCenicima je pojasnjeno s kojim teSkocama se suocava njihov
vrsnjak, razlozi tih teSkoca, te su im predloZene aktivnosti u
koje bi mogli ukljuciti tog istog ucenika. Jednako tako,
predstavljene su im i njegove jake strane. Voditeljica
radionice, koja je ujedno i djecaku asistentica u nastavi, bila je
u mogucénosti pruZiti ovu prezentaciju zahvaljuju¢i svom
dugogodiSnjem poznavanju nacina funkcioniranja ucenika s
teSkocama u razvoju. Nakon toga su sa svim ucenicima
provedene sljedece aktivnosti: potpisi, potpisi, osudujuci svijet
i medalje, a koje su detaljno opisane u tablici 2.

Tijekom uvodnog razgovora, kod ucenika je prepoznat
znacajan interes za temu, Sto se ocitovalo kroz njihovu aktivnu
participaciju u diskusiji, ukljucuju¢i davanje primjera iz
okoline i postavljanje dodatnih pitanja o temama koje su ih
zanimale. Zbog njihovog izrazenog interesa, trajanje
razgovora produZeno je u odnosu na prvotno planirano.
Takoder, vidljive su bile emocije suosjecanja i razumijevanja.
U svim fazama aktivnosti svi ucenici su suradivali ujedinjeno,
bez podjela u manje grupice, kao Sto je Cesto slucaj tijekom

zajednickih odmora.
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Primijecene promjene

Plan za buduce aktivnosti

Ucenici su motivirani i aktivno sudjeluju, pokazuju interes za
djecaka s DiGeorgeovim sindromom postavljaju¢i mu izravno
pitanja tijekom diskusije. Vidljivo je i da su iz provedene
radionice dobili mnostvo novih saznanja.

Posvetiti viSe vremena obradi ovakvih tema, kako bi se
unaprijedila podrska ucenicima s teSkocama u razvoju unutar
Skolskog okruZenja, tako i za poticanje daljnjeg ukljucivanja

osoba s invaliditetom u zajednicu.

55



Prilog 3 — aktivnost Potpisi, Potpisi i Osudujuci cvijet

PRONADI...
OSOBU KOJOJ DOBRO IDE SPORT.

'PRONADI...
NEKOGA TKO DANAS IMA OBUCENU
MAJICU KRATKIH RUKAVA.
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Prilog 4 — aktivnost Potpisi, potpisi!
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Prilog 5 — aktivnost Medalje
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Prilog 6 — aktivnost Medalje
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Prilog 7 — aktivnost Medalje
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Prilog 8 — Suglasnost za sudjelovanje u istraZivanju

SUGLASNOST ZA SUDJELOVANJE U ISTRAZIVANJU
Datum i mjesto: 20. 6. 2024.
Istrazivac/i: VALERIJA GRAHOVAC

Sudionik/ica:

Prije svega, Zelim Vam zahvaliti na Vasem odazivu za sudjelovanjem u ovom istrazivanju!

Ovo istrazivanje provodi se u svrhu izrade diplomskog rada studenta/ice VALERIJE GRAHOVAC na
Odsjeku za Motoricke poremecaje, kroni¢ne bolesti i art terapije Edukacijsko-rehabilitacijskog

fakulteta, a provodi se pod mentorstvom izv. prof. dr. sc. RENATE PINJATELE.

Cilj je ovog istraZivanja je dobiti uvid na koji nacin vrsnjaci unutar razreda dozivljavaju i
prihvacaju ucenika s DiGeorgeovim sindromom. S vrSnjacima ¢e istrazivac provesti metodu
fokus grupe putem koje ¢e im biti postavljena pitanja o razrednoj klimi i medusobnim
odnosima s u¢enikom s teSko¢ama u razvoju, a sama provedba ce trajati jedan skolski sat.
Dobivena misljenja i zakljucke istrazivac ¢e implementirati u svoj diplomski rad, ali svi
osobni podatci (ime sudionika, naziv skole, mjesto...) ostati ¢e u potpunosti anonimni.

e Sudjelovanje u ovom istraZivanju je u potpunosti dobrovoljno i anonimno.
* Podaci koji se prikupljaju su u potpunosti povjerljivi.

¢ Sudionici imaju potpunu autonomiju u istrazivanju te mogu donositi odluke o davanju odgovora i

sudjelovanju u istrazivanju.

¢ S obzirom da se radi o sudjelovanju u intervjuu, diktafonom ¢e biti audiosniman cjelokupan

razgovor kako bi se podaci mogli detaljno transkribirati.

e Potpisivanjem ovog dokumenta daje se suglasnost za sudjelovanje u istrazivanju i za

audiosnimanje intervjua.

¢ U nastavku dokumenta detaljno su iznesena Vasa prava kao sudionika istrazivanja i odgovornosti

istraZivaca.

Naglasavamo kako je osnovno polaziste u osmisljanju i provedbi ovog istraZivanja uvazavanje Vaseg

misljenja te dobivanje uvida u Vase iskustvo vezano uz temu istrazivanja!

Prava sudionika istraZivanja

v Sudioniku/ica istraZivanja pripadaju sva prava i zastite temeljem Etickog kodeksa Odbora za etiku u

znanosti i visokom obrazovanju (Odbor za etiku u znanosti i visokom obrazovanju, 2006).
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v’ Tijekom i nakon provedbe istrazivanja jamci se povjerljivost podataka te koridtenje prikupljenih
informacija iskljucivo za potrebe ovog istraZivanja.

v’ lzuzetak su informacije za koje su istraziva¢i zakonski, i u skladu s eti¢kim principima, obavezni

djelovati, kao Sto su informacije o zlostavljanju ili izjave o namjerama postupaka koji mogu ozbiljno

nasteti drugima ili sudioniku osobno. Pri tome se istraziva¢ rukovodi etikom brige za dobrobit

sudionika istrazivanja i postupa u skladu s propisima.

Sudionik/ica u bilo kojem trenutku ima pravo odustati od istrazivanja.

Sudionik/ica ima pravo istaknuti koje teme su prihvatljive da na njih odgovora u razgovoru, a koje

nisu prihvatljive.

U svakom trenutku tijekom provedbe istrazZivanja, sudionik/ica moZe postaviti potpitanja i traziti

pojasnjenja ako postavljeno pitanje nije jasno oblikovano.

Sudionik/ica moze odluciti ne odgovoriti na neko od postavljenih pitanja.

Audiosnimka intervjua ¢e nakon transkribiranja biti ¢e trajno izbrisana.

Pristup audiozapisima i transkriptima ima iskljucivo istrazivac i mentor istrazivanja.

U slucaju postojanja prituzbi na provedbu istrazivanja, sudionik/ica se moZe obratiti Etickom

povjerenstvu Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta na email adresu: eticko.povjerenstvo@erf.hr.

U slucaju potrebe za podrskom, savjetovanjem ili informacijama, sudionici se mogu obratiti na

telefonski broj ... ili e-mail adresu ... .

AN

AN

A NRNE NN

\

Odgovornost istraZivaca u istraZivanju

v’ IstraZiva¢ se obvezuje na postivanje svih nacela Etitkog kodeksa Odbora za etiku u znanosti i
visokom obrazovanju (Odbor za etiku u znanosti i visokom obrazovanju, 2006).

v’ Istrazivac se obvezuje da ¢e posebno brinuti o anonimnosti, povjerljivosti, autonomiji sudionika,
znanstvenoj Cestitosti, te da ce koristiti prikupljene informacije jedino u svrhu i za potrebe ovog
istrazivanja.

v’ Istrazival ¢e postavljati pitanja isklju¢ivo vezana uz temu i cilj istrazivanja, slijedeé¢i pritom
prethodno pripremljen protokol, uz moguénost postavljanja potpitanja tijekom same provedbe
istrazivanja, a koja se relevantna s obzirom na temu istrazivanja.

Vase misljenje i preporuke su iznimno vazne za dobivanje novih uvida i saznanja vezano uz temu

istrazivanja te ostvarenje Zeljenih pozitivnih promjena.

Unaprijed zahvaljujem!

Istrazivac/i Sudionik/ica istraZivanja

Potpis roditelja
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