UNIVERZA V LJUBLJANI

FAKULTETA ZA DRUZBENE VEDE

Peter Perdih

Vrednotenje javnih politik na podroc¢ju inkluzije otrok z Downovim sindromom v

osnovno $olo v Sloveniji

Diplomsko delo

Ljubljana, 2016



UNIVERZA V LJUBLJANI

FAKULTETA ZA DRUZBENE VEDE

Peter Perdih

Mentor: izr. prof. dr. Damjan Lajh

Vrednotenje javnih politik na podroc¢ju inkluzije otrok z Downovim sindromom v

osnovno $olo v Sloveniji

Diplomsko delo

Ljubljana, 2016



Vrednotenje javnih politik na podrocju inkluzije otrok z Downovim sindromom v
osnovno Solo v Sloveniji

Izobrazevanje otrok z Downovim sindromom in drugih otrok s posebnimi potrebami je
doseglo velik razvoj od segregacije in integracije do inkluzije. Vklju¢evanje otrok s
posebnimi potrebami v inkluzivho redno osnovno Solo predvidevajo nekatere
ratificirane mednarodne konvencije. Z raziskavo v okviru diplomskega dela smo
ovrednotili slovensko nacionalno zakonodajo glede upostevanja dolocb in duha
relevantnih mednarodnih konvencij. Ovrednotili smo tudi dejansko stanje na podroc¢ju
vkljuevanja otrok z Downovim sindromom v (redno) osnovno Solo v Sloveniji.
Ugotovili smo, da so nacela in cilji nacionalne zakonodaje v bistvenem v skladu z
relevantnimi mednarodnimi konvencijami. Obstajajo pa dolocbe, ki se ne izvajajo, In
dolo¢be, ki inkluzivnost celo omejujejo. Zaznali smo Sest otrok z Downovim
sindromom, ki so v Sloveniji vkljuéeni v redno osnovno $olo, in ugotovili, da je bila le
za enega izmed njih Ze izdana odloc¢ba o usmerjanju. Kot klju¢ne akterje pri razvoju
inkluzivnega izobrazevanja za otroke z Downovim sindromom smo identificirali
osnovne Sole.

Kljuéne besede: vrednotenje javnih politik, Downov sindrom, inkluzija, osnovna $ola.

Public policy evaluation on inclusion of children with Down syndrome in
elementary schools in Slovenia

Education of children with Down syndrome has reached important progress from
segregation and integration towards inclusion. A number of international conventions
established rules concerning inclusion of children with special needs in inclusive regular
school. In the thesis we evaluated Slovenian national legislation on conforming to the
norms and spirit of the relevant international conventions. Further, actual inclusion of
children with Down syndrome in (regular/mainstream) elementary school in Slovenia
was evaluated. It was observed that the principles and aims of national legislation are in
general conforming to the relevant international conventions. However, some norms are
not executed and inclusion is even limited by some other norms. Only one of the six
children with Down syndrome observed in regular elementary school has so far been
issued a decision ruling the appropriate school program. Elementary schools were
identified as the key actor in the process of development of inclusive education for
children with Down syndrome.

Key words: public policy evaluation, Down syndrome, inclusion, elementary school.
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1 Uvod

Pravica do izobrazbe ima med ¢lovekovimi pravicami posebno mesto, saj je nujno
potrebna za polno uzivanje in zascito drugih ¢lovekovih pravic (UNESCO 2015). Otroci
s posebnimi potrebami so zelo ranljiva skupina in so zato delezni posebnega varstva

njihovih pravic.

Downov sindrom je stanje, ki ga povzroca motnja na 21 kromosomu. Za osebe z
Downovim sindromom je znacilna motnja v duSevnem razvoju, zato sodijo v skupino
oseb s posebnimi potrebami. Vkljucevanje otrok s posebnimi potrebami in s tem tudi
otrok z Downovim sindromom v redno osnovno $olo je zahteven podvig, ki terja
sodelovanje mnogih ljudi, pripravljenost to izvesti, ustrezno zmogljive izobrazevalne
razmere in seveda zakonodajo, ki to omogoc&a in po moznosti tudi spodbuja. Solanje
otrok z Downovim sindromom je majhen kamenéek v mozaiku javne politike na
podro¢ju osnovnega Solstva. Celotna javna politika osnovnega Solstva je kompleksen
sistem, za katerega lahko hitro ugotovimo, da obsega vrsto zakonodajnih dokumentov, v
ta namen ustanovljenih (javnih) zavodov, moc¢no vpliva na izobrazbene dosezke
celotnega naroda in nudi delovno mesto velikemu Stevilu strokovnjakov z razli¢nih

podrodij.

Kvalitetno izvedeno vrednotenje celotne javne politike ali zgolj dela, ki se nanaSa na
otroke s posebnimi potrebami, po obsegu in zahtevnosti mo¢no presega namen in obseg
diplomskega dela. Za usmeritev na ozko podro¢je vkljucevanja otrok z Downovim
sindromom v osnovno $olo sem osebno motiviran, saj sem oce deklice z Downovim
sindromom. Prouciti in ovrednotiti zelim javno politiko, ki bo kmalu bistveno vplivala
na potek njenega izobrazevanja, razvoja potencialov in tako tudi vplivala na njeno
vklju¢evanje v druzbo. Z odlocbo o usmerjanju bo takrat usmerjena v dolocen
izobrazevalni program in v dolo¢eno $olo. Zato me zanima, kak$no je stanje na
podroc¢ju osnovnoSolskega izobrazevanja otrok z Downovim sindromom, pridobljenemu
znanju pa zelim dodati uporabno vrednost z njegovim vrednotenjem. Merila za
vrednotenje bodo pravne zaveze in strokovna dognanja, ki nakazujejo, kaj je tisto
najbolje, kar lahko naredimo za otroke z Downovim sindromom in za njihov optimalen

razvoj.



2 MetodoloSki nacrt
2.1 Cilji in pomen

Namen diplomskega dela je izvesti evalvacijsko analizo javnih politik na podrocju
osnovno$olskega izobrazevanja otrok s posebnimi potrebami v Sloveniji na primeru
otrok z Downovim sindromom. Te javne politike bomo proucili najprej z vidika stanja
podrocne slovenske nacionalne pravne ureditve, predvsem Zakona o usmerjanju otrok s
posebnimi potrebami in podrejenih podzakonskih aktov. Zanimalo nas bo, ali je
vzpostavljen sistem inkluzivnega osnovnega Solstva v kontekstu relevantnih
mednarodnopravnih dokumentov, predvsem Konvencije o otrokovih pravicah in
Konvencije o pravicah invalidov. V nadaljevanju raziskave bomo analizirali, koliko
otrok z Downovim sindromom je v Sloveniji vkljuenih v redno osnovno $olo skupaj z
vrstniki s tipicnim razvojem. Na podlagi kvalitativne analize pravne ureditve in
kvantitativnih podatkov glede vkljuéenosti otrok z Downovim sindromom v redno
osnovno $olo bomo ocenili stanje inkluzivnosti slovenskega osnovnega Solstva za to

populacijo otrok, kar je cilj diplomskega dela.

Tovrstna evalvacijska raziskava je aktualna in ima aplikativen pomen, saj ima Vlada
Republike Slovenije v svojem Normativnem delovnem programu za leto 2017
opredeljeno obravnavo novega predloga zakona o spremembi Zakona 0 usmerjanju
otrok s posebnimi potrebami (Vlada RS 2016). Sprememba obstojecih javnih politik je
torej Ze na dnevnem redu politi¢nih odlo€evalcev. Evalvacijsko raziskavo bomo izvedli,
da bi prispevali k izboljsanju vrednotene javne politike (Weiss 1998; Scriven v Rossi in
drugi 2006, 34; Vedung 2008).

2.2 Hipoteze, teze oz. raziskovalno vprasanje

V okviru raziskave bomo skusali odgovoriti na raziskovalni vprasanji:

1. Ali je vsebina podrocne zakonodaje, predvsem Zakona o usmerjanju otrok s
posebnimi  potrebami, v skladu z dolocbami in duhom relevantnih
mednarodnopravnih dokumentov, torej usmerjena v doseganje inkluzivnega
Solskega okolja za otroke z Downovim sindromom?

2. Ali se javne politike s podrocja (inkluzivnega) osnovnosolskega izobrazevanja
otrok s posebnimi potrebami (na primeru otrok z Downovim sindromom)

izvajajo uspesno?



2.3 Metodologija
V diplomskem delu bomo uporabili kvalitativne in kvantitativne raziskovalne metode, s
¢imer bomo dobili vpogled v konkretno problematiko z ve¢ zornih kotov in tako

prispevali k ve¢ji kakovosti opravljene raziskave (Weiss 1998).

S tehniko analize vsebine primarnih podatkov (dokumentacijskega gradiva) bomo
proucili pravne vire in dokumentacijo (Kustec Lipicer 2009). Z uporabo tehnike analize
sekundarnih podatkov (strokovna literatura, raziskave, medijska porocila) bomo podali
pregled podro¢ja vrednotenja javnih politik kot faze javnopoliti¢nega procesa, teoreti¢ni
vidik inkluzivnega Solstva ter opredelitev Downovega sindroma kot zdravstvenega
stanja. S sekundarno analizo bomo analizirali in sintetizirali Ze obstojea spoznanja o
preu¢evanem problemu (Buéar, Sabi¢ in Brglez v Kustec Lipicer 2009, 135). Anketno
spraSevanje ter analizo statisticnih podatkov bomo uporabili kot tehniki, s katerima
bomo pridobili kvantitativno oceno stanja glede vpisa otrok z Downovim sindromom v

redno osnovno 3olo in prikazali velikost populacije otrok z Downovim sindromom.

2.4 Struktura analize

V uvodnem delu diplomskega dela je predstavljena tematika raziskave in podana
utemeljitev njene aktualnosti. V nadaljevanju je predstavljen metodoloski nacrt
raziskave, temu sledi pregled teoreti¢nih izhodiS¢, ki jith bomo uporabili v diplomskem
delu. V empiriénem delu bodo prikazani in ovrednoteni podatki, pridobljeni s
tehnikami, opisanimi v metodoloskem nacrtu. Na podlagi tega bomo nato odgovorili na

zastavljeni raziskovalni vprasanji in podali zakljucke raziskave.



3 Teoretsko — konceptualni del

3.1 Javna politika

Dunn (v Fink Hafner 2002a, 13) opredeljuje javno politiko kot niz odloéitev, ki jih
sprejme oblast. V ta niz sodijo tudi odlo¢itve ne delovati. Simona Kustec Lipicer (2009,
45) temu Sirokemu vidiku doda usmeritev delovanja oblasti v demokrati¢nih sistemih,
to je "v doseganje javnega dobrega in zasledovanje temeljnih druzbenih vrednot."
Hogwood in Gunn (1984) podobno predpostavljata, da ima javna politika za cilj
reSevanje doloCenega problema v pristojnosti oblasti. Na podlagi teh opredelitev lahko
zasledujemo, kaj in zakaj oblast nekaj dela ter kon¢no, kak$no spremembo s tem dosega
(Dye v Kustec Lipicer 2009, 46). Carol Weiss (1998) v svojem delu o vrednotenju
programov in javnih politik definira javno politiko kot uradno sprejet izraz dolo¢enih
ciljev. Za doseganje teh ciljev je opredeljen niz dejavnosti, ki se izvajajo na doloenem

ozemlju.

Anderson (v Kustec Lipicer 2009, 46) pa se pri opredelitvi javne politike osredoto¢i na
vprasanje igralcev, ki sodelujejo pri reSevanju problemov. Pri tem niso relevantne samo
vloge posameznih igralcev, ampak tudi njihovi medsebojni odnosi (Kustec Lipicer
2009). Bistveno vlogo pri oblikovanju javnih politik imajo drzavni igralci, kar je
posledica njihovega monopola nad politiénim odlocanjem, poleg njih pa nastopajo tudi
drugi igralci: interesne skupine, nevladne organizacije, informacijski sektor in
drzavljani (Fink Hafner 2007a).

Javne politike razvr§¢amo po razliénih parametrih. Danica Fink Hafner (2002a, 14;

20074, 16) med drugim opredeljuje njihovo razvr$éanje po imenskih kategorijah:

- glede na podrocje, na katerega posegajo (Solska, gospodarska, okoljevarstvena,
kmetijska ...),

- glede na to, katere so ciljne druzbene skupine, na katere zeli drzava vplivati
(begunska, druzinska, mladinska),

- glede na institucionalni okvir (obc¢inske, regionalne, nacionalne in

nadnacionalne).

Procesi, skozi katere se javne politike oblikuje in izvaja, vkljucujejo razli¢ne dejavnosti.
Za lazje razumevanje in preucevanje teh empiri¢nih procesov so raziskovalci razvili

razlicne modele (Fink Hafner 2007a), to je abstraktne predstavitve, ki pomagajo



razumeti doloCen pojav (Fink Hafner 2002b; 2007b). Danica Fink Hafner (2002b;
2007b) v svojih poglavjih na temo modelov za analizo javnih politik navaja obSiren
seznam Vv literaturi najpogosteje uporabljenih modelov, vendar je za nas z vidika

razumevanja javnih politik bistven procesualni model, ki vklju¢uje naslednje faze (Fink

Hafner 2002a; 2007a):

1. identifikacija javnopoliticnih problemov in oblikovanje politicnega dnevnega
reda;

2. oblikovanje alternativnih resitev teh problemov;

3. uzakonitev izbrane resitve;

4. izvajanje javne politike;

5

. vrednotenje u¢inkov javne politike.

Prva faza ima odlocilno vlogo v celotnem procesu, saj se proces politiénega odlo¢anja
ne zacne brez javne zaznave problema in uvrstitve konkretne zadeve na politi¢ni dnevni

red (Fink Hafner 2002a).

V naslednji fazi igralci oblikujejo alternativne resitve javnopoliticnega problema. Po eni
strani na to, kaj in kako se Zeli doseci pri reSevanju nekega javnopolitiénega problema,
mocno vplivajo vrednote javnopoliti¢nih igralcev, po drugi strani pa na ocenjevanje
alternativnih reSitev pomembno "vpliva razli¢no presojanje vzro¢nih povezav med

sredstvi (ukrepi) in cilji javne politike™ (Kotar 2007, 198).

Danica Fink Hafner (2007c, 144) prepoznava razliéne dejavnike, ki vplivajo na
oblikovanje alternativnih reSitev javnopoliti¢nega problema: "izhodiS¢ne javnopoliti¢ne
vrednote in stopnja ideoloske obremenjenosti javnopoliticnih tematik, prevladujoc¢
javnopoliti¢ni slog in 'standardni' nabor javnopoliti¢nih instrumentov." Vrednote po
mnenju Danice Fink Hafner (2007¢) dolo¢ajo, katere resitve so dopustne ali optimalne.
Mirjam Kotar (2007) vrednote kot selektivni kriterij raz¢lenjuje na normativne ali
kon¢ne (kaj Zelimo dose¢i) in na uporabne ali instrumentalne (kako to doseci).
Javnopoliti¢ni slog lahko ponazorimo z nacinom, kako vladni igralci odkrivajo in
reSujejo druZzbene probleme: (i) jih odkrivajo aktivno ali reaktivno in (ii) ali jih reSujejo
konsenzualno s civilno-druzbenimi igralci ali pa civilno-druzbenim igralcem Svojo
odlocitev vsilijo (Fink Hafner 2007c).

Uzakonitev javne politike zajema politi¢no odlo¢anje o izboru alternativne resitve (Fink

Hafner 2007a; 2002a), temu pa sledi izvajanje ali implementacija javne politike, kar

10



"lahko prinese pricakovane zazelene ucinke, lahko pa tudi nepri¢akovane zazelene in
nezazelene ucinke" (Fink Hafner 2007a, 21). Van Meter in Van Horn (v Lajh 2007,
158) povzemata najpogostejSe opredelitve procesa izvajanja javnih politik kot
"dejavnosti vladnih ali nevladnih igralcev (posameznikov ali skupin), ki so usmerjene k
doseganju ciljev, opredeljenih v fazi oblikovanja javne politike." Tudi Jann in Wegrich
(2007, 52) vidita izvajanje javne politike kot proces, njegovi bistveni elementi pa so po

njunem mnenju:

- dolocitev programskih podrobnosti v smislu dolocitve agencije, ki bo zadolzena
za izvedbo javne politike, ter uskladitev glede interpretacije zakonodaje;

- dodelitev virov, kar vkljucuje tako proracunske kot tudi ¢loveske vire;

- odlocitve oziroma dolocitev, kako bodo izvedene odlo¢itve o posameznih

primerih.

Lajh (2007) ugotavlja, da se javna politika v fazi implementacije izvaja v okviru niza
dejavnosti, prav tako pa je za implementacijo bistveno, da so znani cilji, "po Kkaterih
lahko merimo uspeh™ (Pressman in Wildavsky v Lajh 2007, 158). Implementacija je po
svoji naravi torej relativno kompleksna dejavnost ali celo proces, pomembno mesto v
njej pa zavzemajo "vpraSanja moci, sredstev, vrednot, interesov itd." (Lajh 2007, 158),
zato je treba nanjo gledati SirSe kot zgolj izvajanje nekega upravnega postopka. Taksna
SirSa opredelitev implementacije in njenih znacilnosti implicira pristop k izvajanju
javnih politik od spodaj navzgor, ki presega administrativen pristop od zgoraj navzdol.
Pristop od spodaj navzgor tako vsebuje elemente odnosa med posameznimi
javnopolitiénimi igralci, s c¢imer se poglobljeno ukvarjajo tudi raziskovalci

javnopolitiénih omrezij (glej npr. Kustec Lipicer 2002a; 2007a).

Pristop od zgoraj navzdol namre¢ razume izvajanje javne politike kot tehnicno,
objektivno in apoliti¢no dejavnost (Grdesi¢ v Lajh 2007, 160), torej samo kot strogo
tehni¢no izvrSitev odloCitev, ki jih je sprejela oblastna avtoriteta. Pri pristopu od zgoraj

navzdol raziskovalci Zelijo odgovoriti na naslednja vprasanja (Lajh 2007, 160):

1) Koliko so aktivnosti izvajalcev in ciljnih skupin konsistentne s sprejetimi
javnopoliticnimi odlo¢itvami (predvsem cilji in postopki izvajanja)?

2) Koliko so doseZeni cilji oziroma koliko dejanski ucinki sovpadajo z zastavljenimi
cilji?

3) Kateri so poglavitni dejavniki, ki vplivajo na javnopoliti¢ne rezultate in u¢inke?
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4) Koliko je bila v doloceni Casovni perspektivi javna politika preoblikovana na

podlagi preteklih izkuSen;?

V okviru raziskav, ki so temeljile na omenjenem pristopu od zgoraj navzdol, so
raziskovalci na podlagi teoreticnih vzrocnih povezav skuSali oceniti ucinkovitost
razli¢nih javnopoliti¢nih instrumentov (Jann in Wegrich 2007; za opredelitev
javnopoliti¢nih instrumentov glej npr. Bemelmans-Videc in drugi 1998; Vedung 2008).
Empiriéni podatki so kasneje pokazali, da opis izvajanja javnih politik v smislu stroge
in hierarhi¢ne loCitve med odloc€itvijo osrednje oblastne strukture in izvajanjem na

terenu, ni pravilen (Jann in Wegrich 2007).

Ham in Hill pa v kritiki pristopa od zgoraj navzdol (v Lajh 2007, 160) zagovarjata tezo,
da je treba nekatere (tudi bistvene) odlo¢itve sprejeti Sele v fazi izvajanja javne politike,
saj se Sele v tej fazi lahko razresijo nekateri konflikti in predvidijo dejanski ucinki javne
politike. Sabatier (v Hill in Hupe 2002, 64) je zaznal in opozoril na tezko vpraSanje
diskrecijske pravice, ki jo kritiki pristopa od zgoraj navzdol oz. zagovorniki pristopa od
spodaj navzgor velikoduSno prepuscajo nizjim uradnikom. Ham in Hill (v Lajh 2007,
160) ugotavljata tudi, da v druzbeni realnosti nastopajo moc¢ne interesne skupine, s
katerimi je treba sklepati kompromise prav v fazi izvajanja. Opazna je torej velika
razlika med obema pristopoma, saj se pristop od spodaj navzgor "ne ukvarja z
implementacijo javne politike per se, temve¢ z razumevanjem interakcij med
javnopolitiénimi igralci na dolo¢enem javnopolitiénem podro¢ju” (Sabatier v Lajh 2007,

162).

Kritike je bil deleZen tudi pristop k izvajanju javne politike, ki sloni na javnopoliti¢nih
omreZjih in na interakcijah med razli¢nimi javnopoliti¢énimi igralci. V javnopolitiénih
omrezjih so raziskovalci namre¢ zaznali netransparentno obliko predstavljanja
interesov, ki naj bi zmanjSevala "uspesSnost, ucinkovitost in demokrati¢no legitimnost
javnega sektorja" (Kickert in drugi v Hill in Hupe 2002, 60). Hill in Hupe (2002) v
nasprotju s tem povzemata, da je lahko pogled na vlogo javnopoliti¢nih omrezij v fazi
izvajanja javne politike celo diametralno nasproten in da javnopoliti¢cna omrezja na
primer kvecjemu spodbujajo posvetovalni stil vladanja, prispevajo k blaZzenju konfliktov
ter omogocajo, da je oblikovanje javne politike bolj predvidljivo. Do podobnega

zakljucka v prid javnopoliti¢nim omrezjem sta prisla tudi Jann in Wegrich (2007).
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Zadnja faza v predstavljenem procesualnem modelu oblikovanja in izvajanja javnih
politik je vrednotenje (Dye 1995; Fink Hafner 2002a; 2007a). Danica Fink Hafner
(2007a) v fazo vrednotenja med drugim uvr$éa opozarjanje politicnih odlo¢evalcev s
strani drzavljanov, druzbenih skupin in njihovih organiziranih predstavnikov. Ti
drzavljani in drugi igralci zelijo v tem kontekstu opozoriti odlo¢evalce na nezazelene
ucinke izvajanja konkretne javne politike. Bolj splosna opredelitev faze vrednotenja
javne politike zajema ocenjevanje "izvedene javne politike, pri [katerem] se uporablja
analiti¢ni postopek vrednotenja" (Kustec Lipicer 2009, 47). Vrednotenje lahko glede na
svoj rezultat vpliva na dolo¢eno javno politiko pozitivno ali negativno (Dye v Kustec
Lipicer 2007b, 176), ¢emur lahko sledi nadaljevanje javne politike ali pa njena
sprememba o0z. celo koncanje. Podrobnejsi pregled literature s podrocja vrednotenja

javnih politik se zaradi preglednosti diplomskega dela nahaja v naslednjem poglavju.

Tako linearni model javnopoliticnega procesa, ki smo ga opisali, kot tudi krozni model
javnopolitiénega ciklusa raz¢lenjujeta svoj objekt preucevanja na podlagi delitve na
posamezne faze, ki so med seboj strogo lo¢ene. Z razvojem znanosti 0 in v javnih
politikah se je pokazalo, da tovrstna Clenitev ne ustreza realnosti: Jann in Wegrich
(2007) pripisujeta razvoju Studij implementacije javnih politik osrednjo vlogo pri
zacetkih kritike procesualnega modela, ki temelji na diskretnih (tj. ne-zveznih, lo¢enih)
fazah. Kritika se nanasa na to, da ze npr. fazi uzakonitve in izvajanja javne politike nista
strogo loceni ne hierarhi¢no ne ¢asovno in niti ne v smislu vpletenih javnopolitiénih
igralcev; procesualni model po mnenju Janna in Wegricha (2007) Zze sam po sebi
implicira pristop od zgoraj navzdol, kjer hierarhi¢no visja institucija (popolnoma)
usmerja ustvarjanje javnih politik. Avtorja nadaljujeta z ugotovitvijo, da se Kritizirani
model ukvarja s posamezno javno politiko izolirano od mnozice drugih politik, ki
tvorijo polje javnih politik — posamezne javne politike namre¢ vzajemno vplivajo druga

na drugo.

Vseeno pa ima procesualni model Siroko priznano uporabno vrednost prav zaradi
delitve procesa na locene faze, saj Clenitev realnega dogajanja na te posamezne faze
omogoca poglobljeno in raznoliko analizo javnih politik in aktivnih javnopoliticnih
igralcev, konec koncev pa je ta model podlaga za velikanski napredek v raziskovanju
javnih politik (Jann in Wegrich 2007; Vedung 2008).
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3.2 Vrednotenje javnih politik

Glede na to, da z javnimi politikami drzava posega v druzbo z namenom resSevanja
dolo¢enih druzbeno politicnih problemov, je pricakovano, da v fazi vrednotenja med
drugim preucujemo rezultate javnih politik in jih primerjamo z zastavljenimi nameni —
ni pa vrednotenje javnih politik omejeno le na doloCeno fazo javnopoliti¢nega procesa
in ciklusa (Jann in Wegrich 2007). Stufflebeam (2001, 11) je podal splo$nejSo definicijo
vrednotenja kot $tudijo, ki je bila zasnovana in izvedena, da bi lahko ocenili zasluge in
vrednost preucevanega objekta. Simona Kustec Lipicer (2009, 52-53) navaja nekatere
najpogosteje uporabljene definicije vrednotenja javnih politik kot npr. Dunnovo
"iskanje odgovora na vpraSanje: 'KaksSno razliko je naredilo izvajanje neke javne
politike?" in definicijo Carol H. Weiss kot "sistemati¢no ocenjevanje operacij in/ali
rezultatov nekega programa ali politike, ki jih primerjamo z naborom eksplicitnih in
implicitnih standardov, postavljenih z namenom pomagati pri izboljSavi programa ali
politike." 1z namena vrednotenja vidimo, da je Carol Weiss postavila definicijo
vrednotenja javne politike kot izrazito uporabno dejavnost — kot uporabno dejavnost jo
konceptualizirajo tudi Nachmias (v Kustec Lipicer 2007b, 179), Fischer (v Kustec
Lipicer 2009, 53) in Vedung (2008).

Osnovni znacilnosti vrednotenja sta po mnenju Wrighta, Carol Weiss in $tevilnih drugih
raziskovalcev (v Kustec Lipicer 2002b, 144-145; 2007b, 178-179; 2009, 57):

(i) metodoloska objektivnost, ki zagotavlja zanesljivo in preverljivo zbiranje,
analizo ter interpretacijo podatkov;
(i) subjektivnost, ki je osnovana na odlo€ilni vlogi vrednot pri vrednotenju. Na

podlagi vrednot poteka po mnenju avtorjev vrednotenje zaslug in same vsebine.

Laswell (v Kustec Lipicer 2009, 59) je poudaril Stiri temeljne vrednote javnopoliticnega
delovanja, to so demokracija, spoStovanje ¢lovekovih pravic, spostovanje Clovekovega

dostojanstva ter druzbena blaginja.

Dunn (v Kustec Lipicer 2003, 1075) vrednotenje razlikuje od drugih zvrsti za
raziskovanje javnih politik na podlagi Stirih kriterijev: (i) vrednotenje temelji na dejstvih
in na upoStevanju vrednot; (ii) vrednotenje razsoja in uposteva vrednote, ko preucuje
zazelenost, vrednost in koristnost javnih programov/politik; (iii) vrednotimo lahko tako
ucinke ze sprejetih politik (ex post) kot tudi nove mozne alternativne resitve, Se pred

njihovim sprejemom (ex ante); (iv) v vrednotenju imajo vrednote dvojno kvaliteto —
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lahko nastopajo kot namen oz. cilj javnega programa ali politike, lahko pa imajo lahko
vlogo sredstva za doseganje ciljev. Podoben pogled na vrednote ima tudi Mirjam Kotar
(2007).

Carol Wiess (1998, 15-17) razlikuje vrednotenje od drugih druzboslovnih raziskav na
podlagi sedmih razlik: vrednotenje je naravnano uporabno (aplikativno) in ne v razvoj
temeljne druzboslovne znanosti; zastavljena raziskovalna vprasanja izhajajo iz nabora
skrbi in potreb relevantnih javnopoliti¢nih igralcev (relevantnih v smislu odlocevalcev,
izvajalcev, uporabnikov ipd.); pri vrednotenju primerjamo dejansko stanje z zelenim —
zanima nas, ali program oz. javna politika delujeta in ali z njima izpolnjujemo
zastavljene namene. Tovrstno presojanje po dolocenih kriterijih je osnovna znacilnost
vrednotenja in po njej se lo¢i od drugih raziskav. Vrednotenje poteka v akcijskem
okolju, katerega temeljna vsakodnevna dejavnost je uporabnisko naravnana — izvajalci
javne politike lahko moc¢no vplivajo na to, kateri potencialni uporabnik bo imel kak$ne
koristi od javne politike. Izvajalci imajo dostop do mnozice podatkov o uporabnikih in
izvedenih dejavnostih, ki jih lahko ali pa tudi ne posredujejo evalvatorju. Pogosto lahko
pride do trenj med izvajalci javnih politik in evalvatorji, saj sodelovanje z evalvatorjem
pomeni delo in izgubljen Cas, ki zmanjSujeta produktivnost izvajalcev pri izvajanju
javne politike, izvajalci pa se lahko pocutijo ogrozene ob dejstvu, da evalvator presoja
(tudi) njihovo delo in rezultate tega dela. Za razliko od rezultatov temeljnih raziskav, ki
so praviloma objavljeni in dostopni Sir§i raziskovalni skupnosti, so (bili) rezultati
vrednotenja pogosto neobjavljeni. Ta razlika med vrednotenjem in drugimi
druZboslovnimi raziskavami se je s ¢asom zmanjSala, saj redno izhaja vrsta znanstvenih
revij, ki objavljajo ¢lanke s podroc¢ja vrednotenja in njegove uporabe. Evalvator je z
izvajanjem vrednotenja tako ali drugafe zavezan naroCniku (pogodbena obveznost),
javnopolitiénim igralcem (prispevek k izboljSanju javne politike) in stroki (kvaliteta

izvedenega dela in prispevek k znanju).

Razlogi za vrednotenje javnih politik so lahko precej razli¢ni, navkljub ugotovitvi
Simone Kustec Lipicer (2009, 54), da je vrednotenje "nacin za seznanjanje [oblasti], pa
tudi drzavljanov z njenim delom." Carol Weiss (1998) meni, da je namen vrednotenja
prispevati k izboljSanju javne politike. Namene vrednotenja deli na odkrite
(dobronamerni nameni pri testiranju in iskanju ¢im boljsih resitev, pomo¢ pri odlo¢anju,

strokovna podpora, veCanje racionalnosti odlo¢evalskih procesov) in na prikrite

15



(zavlacevanje z odlocitvijo, iskanje krivca, samopoveliCevanje, uporaba izsledkov v

boju za oblast) (Weiss v Kustec Lipicer 2009, 55-56).

V vrednotenju javnih politik nastopajo razli¢ni igralci, ki zasledujejo razlicne interese.
Vedung (2008) te igralce deli v dve skupini, in sicer na igralce javne politike (npr.
drzavljani kot uporabniki, politi¢ni odlo¢evalci, opozicija, operativni in menedzerski del
uradnikov) in na igralce vrednotenja (evalvatorji, pobudniki vrednotenja in evalvacijska
skupnost). Kustec Lipicer (2009, 71-72) deli javnopoliti¢ne igralce, ki so vpleteni v

vrednotenje javnih politik, v $tiri skupine:

1. pobudniki javne politike: v to skupino avtorica uvrsti igralce oblasti in civilne
druzbe, ki opozarjajo na javnopoliti¢ne probleme;

2. programski igralci: politicni programerji, ki pripravijo navodila za
konkretizacijo javne politike/programa, in javni uradniki, ki program/politiko
izvajajo;

3. uporabniki javnih politik: obi¢ajno je to skupina drzavljanov, na katero javna
politika ucinkuje;

4. evalvatorji: drzavni in nedrzavni igralci, ki konkretno javno politiko strokovno

ovrednotijo.

Vsaka skupina teh javnopoliti¢nih igralcev zasleduje svoje interese. Zaradi specifi¢nega
interesa avtorja tega diplomskega dela bomo na kratko osvetlili samo interes

uporabnikov, kot ga je prikazala Simona Kustec Lipicer (2009, 76):

Uporabniki vrednotenje vidijo kot pripomocek, s katerim lahko pobudnike opozorijo na
obstojeCe anomalije v reSevanju problemov oz. izvajanju javnih politik, ter hkrati
izpostavijo mozne alternativne nacine za prihodnje reSevanje problemov. Najpogostejsi
interesi uporabnikov so tako poiskati odgovore na vprasanje, ali javna politika sploh

zasleduje cilje, ki so pomembni za njihovo nadaljnjo dobrobit. [...]

Nezanemarljivo tudi ni Ze omenjeno dejstvo, da je za uporabnike znacilno, da jim prav
opozarjanje na potrebe po vrednotenju in sodelovanje v njem ponovno odpira moznosti
za dejavnejSe sodelovanje v javnopolitiénih procesih, ki je v fazah uzakonitve in

izvajanja javne politike, z redkimi izjemami, precej manj izpostavljeno.

Simona Kustec Lipicer (2009) razvrsca razli¢ne nac¢ine vrednotenja javnih politik v Stiri

kategorije:

16



1. Casovna zvrst oz. kdaj vrednotiti: predhodno vrednotenje napoveduje morebitne
posledice javne politike v prihodnosti; vmesno vrednotenje, ki vrednoti v Casu,
ko se javna politika izvaja; naknadno vrednotenje, ki se osredotoca na posledice,
rezultate in spremembe zaradi preteklih javnopoliticnih dejavnosti; proaktivno
vrednotenje zdruzuje uporabo vseh treh prej nastetih casovnih modelov in
pomeni najbolj celovit pristop k vrednotenju javnih politik.

2. lzvajalska zvrst oz. kdo vrednoti: zanima nas vpliv odlocitve, kdo bo vrednotil
javne politike, in sicer ali gre za notranje/zunanje, formalno/neformalno ter
formativno/sumativno vrednotenje.

3. Vsebinska zvrst oz. kaj vrednotiti: programsko, procesno, u¢inkovno, celostno,
realisti¢no, ciljno, vrednotenje brez ciljev, vrednotenje dela in politino
vrednotenje.

4. Metodoloska zvrst oz. kako vrednotiti: ali je namen evalvatorja razumevanje,
pojasnjevanje ali opisovanje; bo glede na predviden doseg raziskave ta
akademska, aplikativna, instrumentalna ali reflektivna; bo vrednotenje
osredotoCeno na kvantitativne ali na kvalitativne podatke; bo raziskava potekala
kot metavrednotenje — to je vrednotenje ve¢ razli¢nih ze izvedenih evalvacijskih
Studij.

Podroben prikaz in ovrednotenje stevilnih modelov za izvedbo vrednotenja je objavljen
v ¢lanku Stufflebeama (2001) in v Vedungovi (2008) knjigi. Vedung (2008) modele
vrednotenja deli v dve osnovni skupini, glede na to, ali so namenjeni vrednotenju
vsebine javnih politik (npr. doseganje predvidenih ciljev in za kaksno ceno) ali njihovih
procesov (ali postopki v okviru javne politike potekajo v skladu s predpisi, so
nediskriminatorni ipd.). Tej opredelitvi sledi prikaz Stevilnih modelov, usmerjenih v

vrednotenje vsebine javnih politik (glej Vedung 2008, 35-92)

Simona Kustec Lipicer (2007b, 185) na podlagi Wrightove definicije evalvacijskega
raziskovanja ugotavlja, da ta opredelitev temelji predvsem na metodoloskih pristopih in
pravilih. Carol Weiss in David Nachmias (v Kustec Lipicer 2007b, 185-186) sta leta
1979 predstavila vsak svoja metodoloska vodila pri izvajanju vrednotenja. Njunima
metodoloskima pristopoma je skupna prvotna zahteva po ugotovitvi ciljev, ¢emur sledi
bodisi oblikovanje vzro¢nega modela (Nachmias v Kustec Lipicer 2007b, 185-186)
bodisi prepoznavanje merljivih indikatorjev, s ¢imer se bo nato ugotavljalo

uresniCevanje vnaprej zastavljenih ciljev (Weiss v Kustec Lipicer 2007b, 185-186).
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Medtem ko se Nachmias ustavi pri splo$ni zahtevi po opravljanju meritev, analizi
podatkov in njihovi interpretaciji, Weissova postavi specifiéno zahtevo po zbiranju
podatkov  med udelezenimi v programu in priporoca izvedbo druzboslovnega
eksperimenta. Igralce, ki so udeleZeni v programu, Weissova (v Kustec Lipicer 2007b,

186) kategorizira kot posameznike, agencije ter sirso javnost v okviru sistema.

Patton (v Kustec Lipicer 2009, 134) je skoraj desetletje kasneje postavil tezo, da je v
evalvacijski praksi treba prilagoditi izbor uporabljene metodologije na primer glede na
to, kaj in kako vrednotimo, kdo je naslovnik pridobljenih informacij, kak$ne informacije
sploh potrebujemo in kakS$ne vire imamo na razpolago za izvedbo Studije. Izbor
raziskovalnih tehnik (nacinov pridobivanja podatkov) in metod (naini obdelave
pridobljenih podatkov) je torej treba prilagoditi dejanskim okolis¢inam. Metodoloske
pristope delimo na kvalitativne in kvantitativne (Weiss 1998; Rossi, Freeman in Lipsey
1999). Weiss (1998, 256-261) in Kustec Lipicer (2007b, 187; 2009, 134-146) navajata
ve¢ kot deset raziskovalnih metod, kot so ¢asovne $tudije, analize stroskov in koristi,
modeliranje, razlicne zvrsti druzboslovnih eksperimentov, sekundarna analiza, delfi
Studije, druzboslovni intervju, anketni vpraSalniki, analiza zbirk podatkov in Ze

izvedenih raziskav.

3.3 Downov sindrom

3.3.1 Opredelitev, pojavnost in razsirjenost Downovega sindroma

Downov sindrom ali trisomija 21 je zdravstveno stanje, ki ga povzroca prisotnost
dodatnega dela ali celotnega 21. kromosoma v vseh ali v delu telesnih celic (Lejeune in
drugi v Stringer in drugi 2015, 70). V priblizno 95 % primerov si to kromosomsko
situacijo lahko predstavljamo tako, da ima oseba z Downovim sindromom v celicah
(oziroma natancneje: v celiénih jedrih) poleg "obicajnih" 46 kromosomov (torej 23
parov) Se en dodaten kromosom 21, zaradi ¢esar ima skupaj po tri kromosome 21 Vv
vsaki celici oziroma skupno 47 kromosomov. Cunningham (2016) na strokoven in
vendar precej poljuden nacin opisuje tudi ostale kromosomske nepravilnosti, ki
povzro¢ajo Downov sindrom (translokacija, mozaicizem). Trisomija 21 (prisotnost treh
kromosomov 21 v celi¢nih jedrih) je ena najpogostejSih kromosomskih napak in je
povezana z motnjo v duSevnem razvoju konkretne osebe (Fidler in Nadel 2007).
Sindrom je dobil ime po angleskem zdravniku Langdonu Downu (1866), ki je v 19.

stoletju prvi opisal nekatere znailnosti te skupine ljudi. Sele v drugi polovici 20.
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stoletja je francoski zdravnik Jérome Lejeune s svojima sodelavcema odkril, da je vzrok

za Downov sindrom prisotnost dodatnega 47. kromosoma (Lejeune in drugi 1959).

Pojavnost (incidenca) Downovega sindroma znasa po nekaterih ocenah priblizno 14
otrok z Downovim sindromom na 10.000 zivorojenih otrok (Parker in drugi 2010), pri
cemer ti podatki veljajo za ZDA. To pomeni, da se na 10.000 Zivorojenih otrok rodi 14
otrok z Downovim sindromom. To vrednost lahko drugace prikazemo, da se na
priblizno 700 rojstev rodi en otrok z Downovim sindromom. Razsirjenost (prevalenca)
Downovega sindroma je za ZDA ocenjena na 8,3 osebe z Downovim sindromom na
10.000 prebivalcev (kar je priblizno enako 1 oseba z Downovim sindromom na 1200
prebivalcev) (Presson in drugi 2013), za Irsko je ocenjena na priblizno 13,1/10.000, za
Nizozemsko 7,7/10.000 ter za Anglijo in Wales 6,1/10.000 prebivalcev (de Graaf in
drugi v Presson in drugi 2013, 1164).

Medtem ko pojavnost prikazuje, koliko (ali v relativnem smislu kolik$en delez glede na
neko populacijo) novih primerov neke bolezni ali stanja je bilo odkritih na nekem
obmocju v nekem ¢asovnem obmodju, razsirjenost pove, koliko (ali v relativnem smislu
kolikSen delez glede na celotno populacijo) je na nekem obmocju v nekem trenutku

vseh primerov te bolezni ali stanja (Cunningham 2016).

Da je relativna vrednost pojavnosti Downovega sindroma (14/10.000) vecja kot
relativna vrednost razsirjenosti (8,3/10.000), je predvsem posledica nizje pri¢akovane
zivljenjske dobe za osebe z Downovim sindromom v primerjavi s pri¢akovano
zivljenjsko dobo celotne populacije. De Graaf in drugi (v Presson in drugi 2013, 1166)
so za nekatere evropske drzave in za ZDA ocenili, da se je pricakovana Zivljenjska doba
oseb z Downovim sindromom med letoma 1983 in 2000 dvignila s priblizno 25 let (leta
1983) na 50 let (leta 2000), pri cemer se vrednosti med posameznimi drzavami nekoliko
razlikujejo. Bittles in Glasson (2004) za podobno obdobje porocata o dvigu pricakovane
zivljenjske dobe za osebe z Downovim sindromom s 35 let (leta 1982) na 60 (leta
2002), torej se podatki raziskav na tem podro¢ju med seboj razlikujejo za priblizno 10
let. Ne glede na razlike v rezultatih razli¢nih raziskav je pri¢akovana zivljenjska doba za
osebe z Downovim sindromom bistveno nizja od pri¢akovane zivljenjske dobe za
celotno populacijo, vendar pri¢akovana zivljenjska doba za osebe z Downovim
sindromom naras$¢a hitreje kot za celotno populacijo (za podrobnej$o razclenitev te

statistike in vzrokov za ta pojav glej npr. Bittles in Glasson 2004, 283-284).
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Bittles in Glasson (2004) na podlagi opazenega izrazitega dviga pricakovane Zivljenjske
dobe za osebe z Downovim sindromom predvidevata, da se bodo druzbe soocile s
pravnimi in etiénimi vprasanji na podro¢ju medicine glede zdravljenja oseb z
Downovim sindromom, ko bo vedno vecje Stevilo teh oseb potrebovalo zahtevnejse
operativne posege, kot je na primer presaditev organov. Zanimive dileme se bodo lahko
pojavile tudi na podro¢ju sistema Solanja, poklicnega usposabljanja, zaposlovanja in
sistema skrbi za odrasle osebe z Downovim sindromom, zaradi vpliva bistveno
podaljsane pri¢akovane Zzivljenjske dobe v zadnjih desetletjih na rast socialnih in
zdravstvenih izdatkov za osebe z Downovim sindromom (glej npr. All Party
Parliamentary Group on Down Syndrome 2012, 8).

3.3.2 Downov sindrom v Sloveniji

V slovenskem prostoru je ukoreninjeno prepricanje, da statisticnih podatkov o rojstvu
otrok z Downovim sindromom ni, med drugim tudi zato, ker nimamo registra oseb z
Downovim sindromom (Stular v Rebernik 2014; Mljaé 2016). Ocenjuje se, da se v
Sloveniji vsako leto rodi 14-20 otrok z Downovim sindromom (Stular v Rebernik
2014), skupno Stevilo prebivalcev z Downovim sindromom naj bi bilo 1000-1500

(Mljag 2016).

Podatki o rojstvih otrok z Downovim sindromom v Sloveniji vendarle obstajajo in so
dostopni prek spletnega portala Evropske regionalne pisarne Svetovne zdravstvene
organizacije. Tam je zbrana baza podatkov in ustrezna aplikacija, ki omogoca izbor in
osnovno obdelavo zbranih podatkov (European health for all database 2016). Slika 3.1
in Tabela 3.1 prikazujeta podatke o gibanju S$tevila rojenih otrok z Downovim
sindromom po letih in pojavnosti Downovega sindroma v obliki Stevila otrok rojenih z

Downovim sindromom na 10.000 zivorojenih v posameznem letu.

Iz prikazanih podatkov (Slika 3.1, Tabela 3.1) je razvidno, da se je v obdobju 1988-
2012 na obmocju Slovenije Stevilo rojenih otrok z Downovim sindromom vecinoma
gibalo med 10 in 25. Na razlike v vrednostih pojavnosti Downovega sindroma med
posameznimi leti je poleg Stevila rojenih otrok z Downovim sindromom vplivalo tudi
Stevilo vseh zivorojenih v tistem letu, kar izhaja iz definicije izraza pojavnost. V
povpreéju se je v obdobju 1988-2012 v Sloveniji vsako leto rodilo 18 + 5 otrok z
Downovim sindromom, pojavnost pa je znasala 9 + 2 na 10.000 zivorojenih. Ocena, da

se v Sloveniji vsako leto rodi 14-20 otrok z Downovim sindromom (Stular v Rebernik
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2014), je bila torej zelo dobra. V obdobju 2000-2012, ki je bolj pomembno za aktualno
preucevanje generacij otrok z Downovim sindromom Vv Vvzgojno-izobrazevalnem
sistemu, so se vsako leto rodili povprecno 15 + 3 otroci s tem sindromom, povprecna
vrednost pojavnosti Downovega sindroma pa je znaSala priblizno 8 + 2 na 10.000
zivorojenih. Vrednost 8 na 10.000 z druga¢nim zapisom prikazemo, da se je en otrok z
Downovim sindromom rodil na 1250 Zivorojenih. Ob tem je treba opozoriti, da je
pojavnost Downovega sindroma v obdobju 2008-2012 znasala 5,4-6,5 na 10.000. To
pomeni, da se je v obdobju 2008-2012 v Sloveniji rodilo relativno manj otrok z

Downovim sindromom glede na celotno populacijo zivorojenih kot v vecini preteklih

let.

Slika 3.1: Diagram stevila rojenih z Downovim sindromom (DS) in pojavnost DS v
Sloveniji v obdobju 1988-2012.

Rojeni z Downovim sindromom (DS) v Sloveniji v
obdobju 1988-2012
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Vir: European health for all database (2016).

Tabela 3.1 prikazuje podatke, pridobljene iz baze podatkov European health for all
database (Stevilo zivorojenih, Stevilo rojenih otrok z DS in pojavnost DS) in iz baze
podatkov SURS - podatkovni portal SI-STAT (Stevilo Zzivorojenih). Podatki o
zivorojenih se v obdobju 1988-2003 med obema bazama podatkov popolnoma skladajo,

za obdobje od leta 2004 naprej pa smo opazili razlike med podatki iz teh dveh baz.

21



Ugotavljanje vzrokov za te razlike presega namen tega diplomskega dela. Pojavnost
Downovega sindroma je podana na podlagi podatkov European health for all database
(2016).

Tabela 3.1: Statisti¢ni podatki o Stevilu Zivorojenih, 0 Stevilu rojenih z Downovim

sindromom (DS) in o pojavnosti DS v Sloveniji v obdobju 1988-2012.

L eto Stevilo Stevilo Stevilo Pojavnost DS?
Zivorojenih? Zivorojenih® rojenihz DS?  [1/10.000]
1988 25.209 25.209 25 9,92
1989 23.447 23.447 22 9,38
1990 22.368 22.368 14 6,26
1991 21.583 21.583 16 7,41
1992 19.982 19.982 24 12,01
1993 19.793 19.793 26 13,14
1994 19.463 19.463 22 11,30
1995 18.980 18.980 20 10,54
1996 18.788 18.788 26 13,84
1997 18.165 18.165 15 8,26
1998 17.856 17.856 17 9,52
1999 17.533 17.533 22 12,55
2000 18.180 18.180 12 6,60
2001 17.477 17.477 19 10,87
2002 17.501 17.501 17 9,71
2003 17.321 17.321 13 7,51
2004 17.802 17.961 16 8,99
2005 18.088 18.157 13 7,19
2006 18.947 18.932 17 8,97
2007 19.814 19.823 22 11,10
2008 21.757 21.817 14 6,44
2009 21.644 21.856 14 6,47
2010 22.196 22.343 12 541
2011 21.734 21.947 13 5,98
2012 21.694 21.938 14 6,45

Vira: 2 European health for all database (2016); ® SURS.
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3.3.3 Telesne znacilnosti oseb z Downovim sindromom

Razli¢ne raziskave naStevajo razli¢no Stevilo telesnih znacilnosti oseb z Downovim
sindromom, vendar v sploSnem ne smemo pricakovati, da ima vsaka oseba z Downovim
sindromom vse nastete znacilnosti (Cunningham 2016). Pogoste telesne znacilnosti so
na primer (za podrobnejsi opis Stevilnih telesnih znacilnosti glej Cuningham 2016; za

opis sprememb na mozganskem tkivu glej Fidler in Nadel 2007; Stringer in drugi 2015):

- spremembe v strukturi in obliki delov mozganskega tkiva (kar povzroca
drugac¢ne kognitivne znacilnosti v primerjavi s splosno populacijo),

- slabsi misi¢ni tonus (hipotonija),

- bolj ohlapno vezivno tkivo,

- pogostejsSe so tezave z vidom in sluhom,

- posevno oblikovane o¢i z znacilno kozno gubo na notranji strani ocesne reze,

- manjsa glava, vrat pa je Sir$i in krajsi,

- ustna votlina je manjSa, jezik pa priblizno enako velik kot pri splosni populaciji,

- navidezno plosk obraz,

- relativno krajsi prsti, roke in noge,

- upocasnjena rast,

- prirojene sréne napake.

3.3.4 Kaognitivne in socialne znacilnosti oseb z Downovim sindromom

Za otroke z Downovim sindromom je v primerjavi z otroki z znacilnim razvojem
obicajen pocasnejsi in drugaen razvoj na razli¢nih razvojnih podrocjih, kot so na
primer fina in groba motorika, socialne in komunikacijske ves¢ine, kognitivni razvoj in
samostojnost (All Party Parliamentary Group on Down Syndrome 2012, 8). Motnja v
dusevnem razvoju, ki je znacilna za osebe z Downovim sindromom, negativno vpliva
na sposobnost uéenja razli¢nih ves¢in, toda z zgodnjim in rednim izvajanjem ustreznih
vaj lahko bistveno pripomoremo k veéjemu in hitrejSemu napredku na razvojnih

podro¢jih (Kumin 2003; Cunningham 2016).

Na govornem podrocju se osebe z Downovim sindromom precej po€asneje razvijajo od
splos$ne populacije. Govor je obi¢ajno manj razlocen, veliko napak pa je v njihovem
govoru prisotnih tudi na podroc¢ju slovnice in pravilne rabe besed (Kumin 2003; Fidler
in Nadel 2007). Pomembno je poudariti, da otroci z Downovim sindromom govor

precej bolje razumejo, kot so ga sposobni sami proizvesti (Kumin 2003; Fidler in Nadel
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2007). Kljub temu je procesiranje slusnih zaznav eno od $ibkih podrocij otrok z
Downovim sindromom, zato se tezje ucijo s poslusanjem, tezje razumejo daljSe stavke
in slabSe razumejo povedana navodila. Vendar imajo precej boljsi vizualni spomin, zato
se relativno laZzje ucijo in uporabljajo znakovni jezik in s kretnjami podprto
komunikacijo (Kumin 2003; All Party Parliamentary Group on Down Syndrome 2012).
Podobno velja za procesiranje vizualnih podatkov, tako da je branje njihovo moc¢no
podrocje. Socialno in custveno podrocje je pri osebah z Downovim sindromom moc¢no

podrocje in so zgodaj sposobni vzpostavljati socialne stike z drugimi ljudmi.

Dejanske znacilnosti in sposobnosti se sicer pri otrocih z Downovim sindromom
razlikujejo od osebe do osebe, zato ne smemo smatrati, da imajo otroci v tej skupini
enake znacilnosti zaradi iste diagnoze. Toda sSplo$ne znadilnosti za to skupino so
vendarle dovolj znacilne, da so v Angliji oblikovali specifi¢en uéni profil otrok z
Downovim sindromom, na podlagi katerega so predlagali, da se med skupinami otrok s
posebnimi potrebami uvede posebno skupino, namenjeno prav otrokom z Downovim
sindromom po zgledu skupine otrok z motnjami avtisticnega spektra (All Party

Parliamentary Group on Down Syndrome 2012).

3.4 Inkluzivno izobrazevanje

3.4.1 Opredelitev inkluzivnega izobrazevanja

Izhodis¢e razmisljanj o tem, kako sistemsko zasnovati in urediti Solski sistem, temelji
na pravici vseh otrok do ustreznega in uéinkovitega izobrazevanja Vv Solskih institucijah
(Kavkler 2008). Izobrazevanje otrok s posebnimi potrebami je v zgodovinski
perspektivi dozivljalo korenite spremembe. V 19. stoletju in v prvi polovici 20. stoletja
je bila po Evropi znacilna segregacija otrok s posebnimi potrebami (Mekis 2013).
Otroke so, kot Cunningham (2016) opisuje za Veliko Britanijo, delili na "ucljive", ki so
§li v obicajno Solo, in na "neucljive", ki so bili napoteni v institucije, kjer so ziveli
lo¢eno od preostale druzbe (glej tudi UNICEF 2011, 8). Mekis (2013) opisuje, da je bila
segregacija drugacnih otrok videna kot humana poteza, saj je bilo tedaj splosno
uveljavljeno mnenje, da so jim bili v specialnih ustanovah omogoceni optimalni pogoji
in bivanje v varnem okolju med sebi podobnimi. Pouk ni bil predvsem namenjen
pridobivanju znanja in razvijanju sposobnosti, ampak je temeljil na vzgoji in skrbi za te

otroke.
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Po drugi svetovni vojni so se zacele spremembe v odnosu do "neucljivih" otrok, saj so
ugotovili, da so sposobni precejSnjega napredka, ¢e se jih k temu ustrezno spodbuja
(Cunningham 2016). Trajalo je nekaj Casa, da so ugotovitve stroke vodile v sistemske
spremembe. Za obdobje med letoma 1960 in 2000 je bila znacilna integracija otrok s
posebnimi potrebami. Nekatere otroke s posebnimi potrebami so namestili v redne
ustanove (npr. vecinske osnovne $ole) in jim omogocili, da so se lahko vkljuéili v redni
sistem vzgoje in izobrazevanja. Ti otroci s posebnimi potrebami so dobili priloznost, da
lahko dosezejo za vecinsko osnovno Solo predpisane standarde znanja, ob tem pa se
nadini poucevanja in socialno okolje v bistvenem niso spremenili glede na prej$njo
ureditev (Kavkler 2008). Koncept integracije otroku ponuja moznost, da se vkljuéi v
obstojec sistem, Ce se je sposoben prilagoditi zahtevam in znacilnostim sistema. Marija
Kavkler (2008, 18) navaja ve¢ znacilnosti sistema integracije, med drugim: poudarek je
na doseganju standardov, po Cemer se ugotavlja uspeSnost otroka; poudarjene so
motnje, ovire in primanjkljaji otrok; za prilagoditev Solskemu sistemu ima otrok na
voljo pomo¢ specialistov (npr. psiholog, specialni in rehabilitacijski pedagog), ki se
praviloma dogaja zunaj razreda; specialist predvsem obravnava uéenca, malo pa svetuje
ucitelju. Integracijo si lahko plasti¢no predstavljamo kot kalup, po katerem oblikujemo
otroke: ¢e se otrok pusti ali se je sposoben oblikovati v obliko kalupa, ima svoje mesto v

sistemu — sicer ga mora zapustiti (Lesar 2008).

Nekje od sredine osemdesetih let so se na nivoju mednarodnih deklaracij in konvencij
zaCele oblikovati zasnove Solskega sistema, ki bi omogocil vkljucevanje vsakega
posameznika in bi v njem razlike med posamezniki sistem bogatile in ga silile v
spremembe v smeri Sprejemanja te drugacnosti (Kavkler 2015). V teh mednarodnih
dokumentih je inkluzivno izobrazevanje definirano kot "reforma, ki podpira raznolikost
Solajoce populacije in potrebe vseh otrok, ter kot nacelo, ki opredeljuje izobrazbo kot
osnovno ¢lovekovo pravico in osnovo za pravic¢nejSo druzbo" (Ainscow in Sandill v
Kavkler 2015, 143). Ainscow (v Kavkler 2008, 12) v okviru inkluzije prepoznava, da
gre za "proces, Ki terja odstranitev ovir; prisotnost in participacijo vsakega posameznika
in posebno pozornost do rizi¢nih skupin udelezencev vkljucevanja v ozje Solsko in SirSe
druzbeno okolje." Ainscow (v 2005, 109) povzema Vitella in Mithauga, da je namen
inkluzivnega izobrazevanja odpraviti (to eliminate) socialno izkljucenost. Socialna
izkljuéenost je razumljena kot posledica odnosa do rasne, ekonomske, verske, etni¢ne

raznolikosti, do razlike v spolu in sposobnostih ter odzivov na te dejavnike (Ainscow
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2005). Podrobnejsi pregled razli¢nih poudarkov pri opredeljevanju inkluzije je na voljo

v npr. Ainscow in César 2006; Ainscow in Miles 2008.

Inkluzija ni samo za otroke s posebnimi potrebami — inkluzija je lahko le za vse in
odpravlja izkljuCevanje za vse otroke ne glede na kakr$no koli ozadje. Booth in
Ainscow (2002, 1) poudarjata, da pri inkluziji govorimo "o izobrazevanju vseh otrok in
mladostnikov". Osnovno nacelo inkluzivnega izobrazevanja je, naj se vsi otroci ucijo
skupaj, Kjer je to le mogoce, ne glede na ovire in razlike (UNESCO 1994, 11). Prav tako
lahko vidimo v Ainscowovi in Sandillovi interpretaciji (v Kavkler 2015, 143), da pri
inkluziji na splo$no ne gre samo za oblikovanje Solskega sistema, temve¢ za izgradnjo
druzbe, ki sprejema posameznika v njegovi drugacnosti. Pomemben vidik pri
opredeljevanju inkluzije je, da to ni nedosegljiv ideal, temve¢ je reforma oz. proces, ki
vodi v doloc¢eno smer. Ta vidik je pomemben, ker implicira, da z inkluzijo kot procesom
lahko (oz. glede na mednarodnopravne dokumente smo celo zavezani k temu) zaénemo
takoj. Brusling in Pepin (v Kavkler 2008, 10) ugotavljata, da je inkluzivno
izobrazevanje kljub vsem izreCenim in zapisanim besedam o inkluziji in kljub zacetkom
v osemdesetih letih Sele po letu 2000 postalo aktualen pristop na podro¢ju

1zobrazevanja.
Vpeljevanje in razvoj inkluzivnega izobrazevanja je utemeljeno na vsaj dveh vidikih:

1. Na podlagi pravic vseh otrok, tudi tistih s posebnimi potrebami. Velike
spremembe so se namre¢ zgodile pri opredeljevanju posebnih potreb
(disabilities). Starejsi medicinski model je posvecal pozornost omejitvam
posameznika zaradi njegove oviranosti; novej$i socialni model, ki temelji na
¢lovekovih pravicah, je usmerjen v prepoznavanje ovir in preprek v druzbi —
ovire v druzbi so torej tiste, ki posamezniku s posebnimi potrebami preprecujejo
vkljucitev v druzbo in poln razvoj njegovih potencialov (UNICEF 2007).

2. Drugi vidik temelji na tem, da inkluzija prinasa koristi za otroke s tipi¢nim
razvojem, za otroke s posebnimi potrebami, za uditelje in druge strokovne
delavce ter za SirSo druzbo. Otroci s posebnimi potrebami namre¢ ob ustrezni
vkljucitvi in izvajanju izobrazevanja v rednih Solah dosegajo boljse
izobraZevalne in druge dosezke (glej podroben in zelo sistemati¢en pregled
tovrstnih raziskav v de Graaf in drugi 2012; sicer so zanimivi med drugimi tudi
naslednji viri: Freeman in Alkin 2000; Buckley in drugi 2006; Carr v UNICEF
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2007, 16; Kavkler 2008; Sebba in Sachdev v Lorenz 2009, 19; Nacionalna
strokovna skupina za pripravo bele knjige o vzgoji in izobrazevanju v Republiki
Sloveniji 2011; UNICEF 2011; Ainscow in drugi 2012).

Kavkler (2008, 12) kot "glavni vzvod" za uvajanje inkluzije prepoznava starSe otrok s
posebnimi potrebami. Tudi de Graaf (2014) prepoznava starSe in njihovo izbiro glede
Solanja njihovih otrok z Downovim sindromom kot gonilno silo za doseganje sprememb
na tem podrocju. V okviru razprav o javni politiki, ki naj dolo¢a in dosega uvajanje
inkluzivnega Solstva, lahko torej starSem otrok s posebnimi potrebami pripiSemo
lastnost enega klju¢nih javnopoliti¢nih igralcev, preko njih pa tudi nevladnim

organizacijam, v katere se ti starSi povezujejo.

Ainscow (2005) po drugi strani postavlja sole v osrednjo vlogo pri razvoju inkluzije —
¢e namre¢ zelimo dose¢i premike v smeri inkluzije, je treba povecati sposobnosti
posameznih rednih $ol in jih razvijati, da bodo mogle doseci in vkljuciti vse ucence v
svoji lokalni okolici. Ainscow (2005) ne zagovarja razvoja inkluzivne prakse v smislu
prevzemanja vedno novih tehnik izobraZevanja, temve¢ ugotavlja, da gre pri tem
razvoju za procese ucenja na delovnem mestu, ki vplivajo na nacine razmisljanja in

posledi¢no tudi delovanja posameznikov.

Ainscow in Booth (2002) sta svoj pristop k razvoju inkluzivnega Solstva, ki temelji na
spremembah znotraj posameznih $ol, izpopolnila in uspe$no udejanjila na skupini 17
angleskih Sol. Za spodbujanje uporabe tega uspesSnega pristopa so redne in specialne
osnovne sole v Angliji leta 2000 prek ministrstva za Solstvo brezpla¢no dobile njuno
strokovno gradivo na to temo. Njuno delo z naslovom Index for inclusion je izslo v treh
izdajah: leta 2000, 2002 in 2011.

Specificen vendar relevanten dokument, ki opisuje smernice za doseganje dobre prakse
glede izobrazevanja otrok z Downovim sindromom, je pripravila posebna skupina v
britanskem parlamentu (All Party Parliamentary Group on Down Syndrome 2012).
Dokument med drugim vsebuje splosen poziv vladi, naj prepozna specifi¢nost otrok in

mladih oseb z Downovim sindromom.

3.4.2 Inkluzivno izobrazevanje v Sloveniji — zgodovinski pogled
V letih okrog osamosvojitve Slovenije je prislo do konsenza, da je treba spremeniti
obstojeco Solsko zakonodajo (iz konca 70. in zadetka 80. let), zato je stroka pripravila

koncepte novega izobraZevalnega sistema, s Kkaterimi naj bi zaceli razpravo in
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posledi¢no omogocili spremembe tega sistema v smeri integracije. Med te dokumente
sodijo npr. (glej Vr$nik PerSe 2009): Koncepcija in strategija razvoja vzgoje in
izobrazevanja (leta 1990); IzobraZevanje v Sloveniji za 21. stoletje — Globalna
koncepcija razvoja vzgoje in izobraZzevanja v Republiki Sloveniji (leta 1991);
Izobrazevanje v Sloveniji za 21. stoletje — Strokovne podlage za program vzgoje in
izobrazevanja mladine v Republiki Sloveniji (leta 1991); Perspektive razvoja osnovne
Sole v Republiki Sloveniji: sistemi, procesi in resitve (leta 1992); Bela knjiga o vzgoji in

izobrazevanju v Republiki Sloveniji (leta 1995).

Postopoma se je oblikovalo modernejSe poimenovanje otrok s posebnimi potrebami
(prej so bile to npr. osebe z motnjami v razvoju in razvojno prizadeti otroci); razvoj od
segregacije v smeri normalizacije in integracije otrok s posebnimi potrebami; premik od
razvr$anja v usmerjanje otrok s posebnimi potrebami; zacetek sodelovanja starSev pri
odlo¢itvi o integraciji in pri izvajanju integracije; zaznana je bila potreba po razvoju
pozitivnih staliS¢ uciteljev ter soSolcev in njihovih starSev; potreba po zasnovi
individualiziranih programov; konceptualno oblikovanje kontinuuma vzgojnih in
izobrazevalnih programov od najbolj segregiranih do najbolj integriranih (Vr$nik Perse
2009).

Kmalu po osamosvojitvi je bil sprejet Zakon o organizaciji in financiranju vzgoje in
izobrazevanja (leta 1991), leta 1996 pa sta bila sprejeta nov Zakon o organizaciji in
financiranju vzgoje in izobrazevanja ter Zakon o osnovni $oli. Predlog Zakona o
usmerjanju otrok s posebnimi potrebami (ZUOPP) je bil vloZzen v prvo obravnavo v
DrZavni zbor Ze leta 1995 v Casu sprejemanja prej omenjenih dveh zakonov, vendar se
je prva obravnava Predloga ZUOPP zacela Sele leta 1999 (Vr$nik Perse 2009). ZUOPP
je bil sprejet leta 2000, trajalo pa je ve€ let, da so bili sprejeti z zakonom predvideni
podzakonski akti. Tako so Centri za socialno delo opravljali nekatere naloge, ki jih
Solske uprave niso mogle izvajati zaradi odsotnosti podzakonskih aktov, vse do leta
2003 — usmerjanje otrok s posebnimi potrebami je v tem "prehodnem" obdobju Se
vedno potekalo po nekaterih dolo¢bah pravilnika iz leta 1977 (VrSnik Perse 2009), ki je

temeljil na konceptu segregacije otrok s posebnimi potrebami.

ZOUPP iz leta 2000 predstavlja usmeritev drzave v smer zmanjSevanja diskriminacije
in doseganja ¢im bolj enakih moznosti za izobrazevanje otrok s posebnimi potrebami

glede na prejsnjo zakonodajo (Kavkler 2015). 16. ¢len tega zakona je pritegnil
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pozornost stroke, saj "navaja, da vzgojo in izobrazevanje po prilagojenih programih
izvajajo Sole v rednih oddelkih ali oddelkih s prilagojenimi programi, Sole oziroma
podruznice $ol, ki so ustanovljene oziroma organizirane za izvajanje teh programov in

zavodi za vzgojo in izobrazevanje otrok s posebnimi potrebami" (Kavkler 2015, 144),

cen e

Vlada RS je leta 2011 v Drzavni zbor vlozila nov Predlog Zakona o usmerjanju otrok s
posebnimi potrebami. Namen tega Predloga je bil (prilagojeno po: Predlog Zakona o

usmerjanju otrok s posebnimi potrebami 2010, 1-2):

Q) nova opredelitev postopka usmerjanja otrok s posebnimi potrebami,
(i) delna sprememba definicije otrok s posebnimi potrebami,
(iii)  spremembe v delovanju komisije za usmerjanje prve stopnje,

(iv)  zahteva po pridobitvi mnenja otroka in njegovega uditelja ali vzgojitelja,
(v) vkljucitev nacela otrokove koristi kot glavnega vodila usmerjanja otrok s
posebnimi potrebami — na zahtevo odlo¢be Ustavnega sodiséa RS,

(vi)  nova opredelitev ve¢ vrst dodatne strokovne pomoci,

(vil)  vzpostavitev povezave med posebnim in rednim Solskim sistemom v
obliki strokovnih centrov,

(viii) moznost organizacije pouka na daljavo v dolo¢enih primerih,

(ix)  ureditev prekr§kovnega sistema.

V oceni stanja je bila prikazana statistika glede populacije otrok s posebnimi potrebami,
ki so bili vklju€eni v redne osnovne Sole, in tistih, ki so bili vklju¢eni v specializirane
ustanove. Statistika, prikazana v Predlogu Zakona o usmerjanju otrok s posebnimi
potrebami, se nanasa na Solska leta od 2004/5 do 2009/10. DeleZ otrok s posebnimi
potrebami, ki so bili vkljuéeni v redne osnovne $ole, je v tem obdobju narasel z 1,8 %
celotne generacije otrok na 4,5 %; delez otrok, vkljucenih v specializirane ustanove, je v
tem obdobju nihal med 1,9 % in 2,0 % celotne generacije. Kavkler (2015) ugotavlja, da
bi se moral z razvojem inkluzije deleZ otrok, vkljucenih v specializirane ustanove,
zmanjSati — pa se ni. Statistika kaze, da je bilo predvsem vedno vec¢ otrok, ki bi bili ne
glede na obstoj ZUOPP vkljuceni v redne osnovne Sole, opredeljenih kot otroci s
posebnimi potrebami (porast prepoznanih primerov otrok s posebnimi potrebami je v
skladu z dogajanjem na globalnem nivoju, glej UNICEF 2011, 8). Da bi lahko rekli, da

dejansko dosegamo inkluzivno izobrazevanje tudi za tradicionalno segregirane otroke,
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je ocitno Se vedno manjkalo kakr$no koli vkljucevanje segregiranih otrok v redno
osnovno Solo. ZUOPP iz leta 2000 je po tem kriteriju padel na preizkus$nji, saj lahko na
podlagi surovih statisticnih podatkov trdimo, da v Sloveniji nismo dosegli nic¢
merljivega glede oblikovanja inkluzivnega Solskega sistema za tiste otroke s posebnimi

potrebami, ki so bili segregirani prej in so bili segregirani tudi po sprejemu ZUOPP.

Predlagatelji novega Zakona o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami iz leta 2011
(ZUOPP-1) so identificirali nekaj ovir za "uspe$nejSe vkljuevanje otrok s posebnimi
potrebami v sistem vzgoje in izobrazevanja" (Predlog Zakona o usmerjanju otrok s

posebnimi potrebami 2010, 10):

- Sir§i dru’beni pogled na otroke s posebnimi potrebami: Izhodis¢e sedaj

veljavnega Zakona je usmerjenost v tezavo, motnjo, primanjkljaj, premalo pa v
njegove posebne vzgojno-izobraZevalne potrebe in v ustvarjanje pogojev za
dejansko inkluzijo. V Sloveniji je Se pogosto poudarjeno kaj otrok ne zmore
(koncept disability) in ne kaj zmore (koncept ability). V nekaterih primerih se
ocena otroka oslanja predvsem na medicinski pogled na otroka. Vse bolj je v
druzbi prisotno, da potrebujemo prepletanje obeh modelov, socio-kulturnega in
medicinskega.

- Kadrovski resurji za inkluzijo v vseh obdobjih: Pri obsegu populacije 10 %

otrok in mladostnikov je neobhodno, da imajo znanja za drugacne strategije
poucevanja vsi ucitelji in vzgojitelji. Sledimo dejstvu, da kar je dobro za otroke
s posebnimi potrebami je dobro za vse otroke. Univerze pocasi uvajajo nove
Studijske programe.

- Vzpostavljanje centrov strokovne pomo¢i: V drzavi nimamo enakomerno

razporejenih moznosti za dostopnost storitev otrokom s posebnimi potrebami.
Nekatere storitve so privilegij ve¢jih mest. Posebej je potrebno izpostaviti

predsolske otroke s posebnimi potrebami v obdobju, ko niso vkljuéeni v vrtce.

Prva alineja lucidno opisuje z ZUOPP uzakonjen pristop orientiranosti v motnjo, Ki
otroku s posebnimi potrebami zapira vrata redne osnovne $ole: motnja je bila podobna
leta 1980 in danes; ¢e jo obravnavamo podobno kot takrat, bo tudi rezultat podoben.
Druga alineja implicira, da smo z ZUOPP uvedli inkluzijo na papirju, prave reforme, ki
zahteva spremembo nacina dela, pa nismo izvedli. Toda ta pomislek lahko velja za tiste
otroke s posebnimi potrebami, ki so bili vkljuceni v redno osnovno Solo — segregirani
otroci s posebnimi potrebami inkluzije niso bili delezni in kadrovskih virov v rednih

osnovnih Solah niso mogli postaviti v neugoden polozaj zaradi nepripravljenosti na
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tovrstne ucence, saj jih tam (na podlagi zgoraj prikazane statistike) ni bilo. Vsebina
tretje alineje opozarja na pomanjkljivo prisotnost strokovne pomoci ze od rojstva dalje
(zgodnja obravnava) in na Sibko mrezo podpornih storitev, ki bi omogocale in olajsale

uspesno inkluzijo otrok s posebnimi potrebami.

Vkljucitev otrok z Downovim sindromom v redno osnovno $olo v Sloveniji vendarle ni
nekaj, kar ne bi Ze obstajalo (Planjsek 2005; Bratusa in Juréek Strms$nik 2008; Grom
2016). V Solskem letu 2003/4 sta v redno osnovno $olo vstopili Karin in Ursa, deklici z
Downovim sindromom, in jo leta 2012 tudi uspesno zakljucili (Kokovnik v Mekis 2013,
36). Udelezenci pilotnega projekta, v okviru katerega je bilo omogoceno redno $olanje
za 0sebo z Downovim sindromom, so prepoznali bistven pomen vizije vodstva Sole
(Bratusa in Juréek Strmsnik 2008). Sele z motivacijo uéiteljev s strani vodstva $ole in z
oblikovanjem ustrezne klime v Solskem kolektivu je bilo mogoce razviti $olo, ki je bila
inkluzivna (glej tudi Ainscow 2005; Ainscow in drugi 2012). Podobno ugotavlja tudi
Lorenz (2009) — na primeru neke srednje Sole (!). Opara in drugi (2010, 11) so v
podrobni analizi vzgoje in izobrazevanja otrok s posebnimi potrebami, ki jo je narocilo

Ministrstvo za Solstvo in $port, prisli do naslednje ugotovitve:

Praksa, tako redni del Solskega sistema kot posebno Solstvo, niso bili dovolj pripravljeni
na spremembe. Zlasti redno $olstvo se je znaSlo pred mnogimi dilemami in vprasanji,
kaj je sedaj naloga uciteljev. Mnogi so se pocutili premalo usposobljeni za sprejem OPP
(otrok s posebnimi potrebami, op. Perdih), zato ni presenecalo dejstvo, da je bil
precejSen del pedagoskih delavcev preprican, da OPP vendarle spadajo v posebno
Solstvo. Tudi med specialnimi pedagogi in drugimi strokovnjaki ni bilo jasnih in enotnih

pogledov na spremembe.

Do tega poloZzaja je priSlo, ker "je bila v ¢asu prenove Solskega sistema poznana le smer
reSitve za populacijo OPP; poznane so bile klju¢ne filozofske in teoreti¢ne predpostavke
za spreminjanje vzgoje in izobrazevanja OPP. Premalo pa je bilo razmisleka o tem,

kako implementirati novo paradigmo” (Opara in drugi 2010, 11).

Za doseganje inkluzije je po mnenju Kavklerjeve (2008; 2015) treba odstraniti ovire. Ta
vidik je v skladu s socialnim modelom opredeljevanja posebnih potreb. Za gibalno
ovirane otroke je ovira stopniSCe, za slepega uCenca pa je ovira ucenje pretezno iz
zapiskov. Prav tako je bistvenega pomena v inkluzivni Soli, da je vsak otrok lahko
prisoten v razredu skupaj z vrstniki, da k dosezkom prispeva po svojih moceh in da je

lahko uspesen. Uspeh ne pomeni doseganja standardov, kot je to v primeru integracije.
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Prav tako za razliko od integracije, kjer je velik pomen na otrokovih primanjkljajih in
potrebno posvecati pozornost otrokovim mocnim podrocjem. Kavkler (2015, 151)

prepozna vec¢ sistemskih pogojev za razvoj inkluzivne vzgoje in izobrazevanja:

Sistemske reSitve terjajo: vizijo in politiko inkluzivne vzgoje in izobrazevanja,
uresniCitev uzakonjenih pravic, sistemski model Solanja OPP (otrok s posebnimi
potrebami, op. Perdih), kontinuum programov preucitev obstojecih strokovnih in
materialnih virov, racionalno nacrtovanje strokovnih in materialnih pogojev za postopen
prehod na inkluzivno izobrazevanje OPP, razvoj prakticnih modelov inkluzivne Sole
prilagojenih nasi kulturi ter razliénim moZznostim, kot so: mreze $ol za posamezne
skupine OPP, inkluzivni oziroma strokovni centri, inkluzivni timi za podporo Solskim
timom pri konkretnem vkljucevanje OPP itd., naCrtovanje nacinov spodbujanja in

ojacevanja strokovnih delavcev, nacrtovanje evalvacije uspesnosti vkljucevanja OPP
itd.
Kavkler (2015, 150) ugotavlja, da nimamo veliko $ol, ki bi bile naklonjene uvajanju
inkluzivnih sprememb, in da nimamo zadosti strokovnih delavcev s pozitivnimi staliS¢i
do otrok s posebnimi potrebami ter z znanji in strategijami za delo z njimi. Prav tako
ugotavlja, da obstaja dolo¢eno $tevilo primerov dobre prakse, vendar temu navkljub
nimamo sistemskih resitev, ki bi spodbujale k izvajanju takih primerov — nasprotno, ti

primeri so odvisni od angaziranosti otrokovih starSev in strokovnih delavcev v

posamezni Soli.
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4 Empiricni del
4.1 Pregled in vrednotenje pravnih virov

4.1.1 Konvencija o otrokovih pravicah (KOP)

Alenka Selih (2015, 12) opisuje, da je bilo za pravni sistem v obdobju pred sprejemom
KOP znacilno varstvo otrok in ne varstvo njihovih pravic: "o nacinih in oblikah tega
'varstva' so v preteklosti vedno odlocali odrasli in prav pri njegovem zagotavljanju je
prihajalo do hudih zlorab otrokovih pravic in otroka samega" (Selih 2015, 12). Kot
ugotavlja Mendez (v Selih 2015, 13), je lo pri ugotavljanju najboljse koristi otroka za
oceno odraslih, kjer se otrokovega mnenja in zelja sploh ni poskusalo ugotoviti. KOP ta
vidik spreminja v smer, da "otrok mora imeti svoj glas pri odlo¢itvah, ki ga zadevajo"

(Selih 2015, 17).

KOP (1. ¢l.) opredeljuje otroka kot "vsako ¢lovesko bitje, mlajse od osemnajst let, razen
¢e zakon, ki se uporablja za otroka, doloca, da se polnoletnost doseze ze prej." V 3.
¢lenu je doloceno nacelo, da so pri dejavnostih v zvezi z otroki, ki jih vodijo razne

ustanove, sodisc¢a itd., glavno vodilo otrokove Koristi.

Posebno varstvo je namenjeno duSevno ali telesno prizadetim otrokom v 23. ¢lenu
KOP, da se olajSuje njihovo dejavno udelezbo v druzbi. Poleg tega je doloceno, naj se
prizadetemu otroku zagotavlja, da je "delezen izobraZevanja, usposabljanja, storitev
zdravstvenega varstva, rehabilitacije, priprave na zaposlitev in moznosti za razvedrilo
na nacin, ki pospesuje kar najvecjo mozno vkljucitev v druzbo in otrokov osebnostni,
vstevsi kulturni in duhovni, razvoj" (KOP, 23 ¢1.). KOP v 23. ¢lenu pojasnjuje, zakaj je
treba zagotavljati izobraZevanje, usposabljanje, pripravo na zaposlitev in drugo: v tem
prepoznava moznost za vkljucitev in dejavno udelezbo v druzbi ter za doseganje
najvecjega otrokovega razvoja. Raziskave in dokumenti zadnjih 20 let potrjujejo
vzrocno povezavo med vkljucitvijo otrok s posebnimi potrebami (tudi tistih z
Downovim sindromom) Vv inkluzivho redno S$olo ter poslediéno bolj$imi

izobrazevalnimi in socialnimi dosezki teh otrok (glej poglavje 3.4.1).

V 28. ¢lenu KOP drzave pogodbenice priznavajo otrokovo pravico do izobrazevanja,
njeno doseganje pa je predvideno na podlagi enakih moznosti. Usmeritev izobraZevanja
otrok k doseganju popolnega razvoja njihove osebnosti, nadarjenosti ter umskih in
telesnih sposobnosti je dolocena v 29. ¢lenu KOP. Tu se je treba spet sklicevati na

rezultate raziskav, ki so pokazale, da je inkluzivno izobrazevanje tisto najboljse, kar
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premoremo za doseganje teh ciljev (glej poglavje 3.4.1), in s tem popolnoma legitimno

tista oblika izobrazevanja, ki naj bo udejanjena s pravnimi akti.

4.1.2 Konvencija o pravicah invalidov (KPI)
Selihova (2013, 65) prepoznava velik pomen KPI za oblikovanje mednarodnopravne
podobe koncepta inkluzivne Sole, ki "polagoma [spreminja] tudi pravno podobo Solstva

v nacionalnih pravnih redih drzav, ki so konvencijo ratificirale".

V 1. ¢lenu KPI je definiran pomen besede invalidi (persons with disabilities) kot ljudje
z "dolgotrajnimi telesnimi, dusevnimi, intelektualnimi ali senzori¢nimi okvarami, ki jih
v povezavi z razlicnimi ovirami lahko omejujejo, da bi enako kot drugi polno in
ucinkovito sodelovali v druzbi." Ob tej definiciji je treba imeti v mislih dikcijo
preambule KPI, da je invalidnost koncept, ki se razvija, tako da v ¢asovni perspektivi
trenutna strokovno veljavna opredelitev koncepta invalidnosti morda ni dokon¢na.
Vsekakor pa so v to definicijo kot invalidi — kot osebe s posebnimi potrebami in ozje
gledano kot osebe z motnjo v dusevnem razvoju — zajete tudi osebe z Downovim
sindromom. Po opredelitvi splo$nih nacel konvencije v 3. ¢lenu — med drugim tudi
polno in ucinkovito sodelovanje in vkljuenost v druzbo — so se drzave pogodbenice v
3. odstavku 4. ¢lena zavezale, da se "pri pripravljanju in izvajanju zakonodaje in
usmeritev za izvajanje te konvencije in pri drugih postopkih, ki se nanasajo na invalide,
[...] temeljito posvetujejo z invalidi, tudi invalidnimi otroki, ter jih dejavno vkljucujejo
prek njihovih reprezentativnih invalidskih organizacij." Ustrezne organizacije, Ki
predstavljajo invalide (npr. osebe z Downovim sindromom) so tako na podlagi 4. ¢lena
KPI neposreden in nujno prisoten sogovornik z drzavo pri mnozici javnopoliti¢nih

zadev (javnopoliti¢ni igralec), ki se nanasajo na invalide.

KPI1 v 2. odstavku 7. ¢lena doloca, da mora biti otrokova korist poglavitna skrb pri vseh
dejavnostih z invalidnimi otroki. Ta dolocba je podobna 3. ¢lenu KOP. Glede
ozavesCanja celotne druzbe o priznavanju "spretnosti in znanja, odlik in sposobnosti
invalidov ter njihovega prispevka na delovnem mestu in na trgu dela" govori 8. ¢len
KPI, s ¢imer lahko preseZemo pogled na izobraZevanje otrok s posebnimi potrebami
(invalidov) kot da je namenjeno samemu sebi — nasprotno, impliciramo lahko, da
invalidi oz. osebe s posebnimi potrebami lahko imajo/razvijejo spretnosti in znanja, ki
SO zanimiva za trg dela. Zagovarjamo lahko tezo, da vklju¢enost na trg dela, Ceprav z

dolo¢enimi spodbujevalnimi korektivi s strani drzave, bistveno prispeva k polnejSemu
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in bolj u¢inkovitemu sodelovanju v druzbi. Tako bi dejavno zmanjsali omejitve iz 1.

¢lena KPI, ki so znacilne za invalide.

Dolocbe, povezane z izobrazevanjem invalidov, so zajete v 24. ¢lenu KPI. Pri tem
konvencija pravice do izobraZevanja ne omejuje samo na otroke ali samo na odrasle,
ampak jo priznava vsem invalidom ne glede na starost. V prvem odstavku 24. ¢lena je
zagotovljen vkljuCujo¢ izobrazevalni sistem na vseh ravneh (inclusive education system
at all levels). Usmeritev izobraZevalnega sistema pa je v "polni razvoj ¢lovekovih
Zmoznosti, [...] najve¢ji mogoci razvoj osebnosti, nadarjenosti in ustvarjalnosti ter
dusevnih in telesnih sposobnosti invalidov" (KPI, 24. ¢l.). Izobrazevanje invalidov je,
enako kot to velja za druge, predvideno v vkljuujoc¢em (inclusive) in kakovostnem
Solstvu, v lokalnem okolju, zagotovljene pa so jim ustrezne prilagoditve in pomo¢ (KPI,

24. ¢L.).

26. ¢len KPI ponovno postavlja kot cilj "doseganje in ohranjanje najvecje mogoce
samostojnosti in polne telesne, dusevne, socialne in poklicne sposobnosti ter polno
vkljucenost in sodelovanje na vseh zivljenjskih podro¢jih." Kot bistveno podroc¢je pa
med drugim definira prav izobrazevanje in zaposlovanje. V tem ¢lenu je opazen premik
stran od poudarjanja primanjkljajev in motenj invalidnih oseb k "multidisciplinarni
presoji potreb in zmoznosti" (KPI, 26. ¢l.), kar je v skladu s premikom stran od modela

integracije k modelu inkluzije.

27. ¢len KPI je namenjen podrocju dela in zaposlovanja invalidov, v katerem vidi
moznost za prezivljanje. Posebej je predvideno zaposlovanje invalidov v javnem
sektorju, medtem ko naj bo zaposlovanje invalidov v zasebnem sektorju spodbujeno z

raznimi ukrepi.

Za lazjo zasnovo, izvedbo in spremljanje izvajanja KPI je v 31. ¢lenu oblikovana zaveza
drzav pogodbenic, da bodo zbirale, uporabljale in razsirjale razne podatke (tudi
statisticne in raziskovalne). Vrste podatkov, ki se zbirajo, niso opredeljene niti ne
omejene, kar je dvorezen mec, saj po eni strani ni omejitev, kateri so tisti podatki, ki se
s Casom v posamezni drzavi izkaZzejo za uporabne in dragocene. Po drugi strani pa
nedefiniranost vodi v arbitrarnost pri dolo¢anju, katere podatke se v neki drzavi zbira in
katerih se ne, kar lahko povzro¢i omejevanje moznosti pri raziskovanju dejanskega

stanja in trendov.
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4.1.3 Salamanska izjava

Na konferenci, ki sta jo leta 1994 v Salamanci (Spanija) organizirala $panska vlada in
Organizacija Zdruzenih narodov za izobrazevanje, znanost in kulturo (UNESCO), je
bila sprejeta Salamanska izjava ali izvirno: The Salamanca Statement and Framework
for Action on Special Needs Education (UNESCO 1994).

V prvem odstavku izjave delegati te konference prepoznavajo, da je "potrebno in nujno™
(UNESCO 1994, viii) zagotoviti izobraZevanje oseb s posebnimi izobraZevalnimi
potrebami (otrok, mladine in odraslih, s posebnimi potrebami in uc¢nimi tezavami)
znotraj rednega izobrazevalnega sistema (regular education system) v smislu $ol, ki so
zasnovane za vec¢ino otrok, tj. rednih oz. vecinskih Sol. Vladam je priporoceno, da bi pri
svojem delu na tem podro¢ju delovale v duhu vsebine Salamanske izjave. V tretjem
odstavku izjave je zapisan poziv vladam, naj inkluzivno izobrazevanje vkljucijo v
zakone ali javne politike in naj vkljucujejo vse otroke v redne $ole, razen Ce obstajajo
opravicljivi razlogi za druga¢no ravnanje (UNESCO 1994; Selih 2013, 67). Vlade naj
tudi vzpostavijo decentralizirane in participatorne mehanizme za nacrtovanje,

spremljanje in vrednotenje Solanja (educational provision) oseb s posebnimi potrebami.

V okviru SalamanSke izjave je zapisan poziv, naj javne politike na podrocju
izobrazevanja omogocajo otroku s posebnimi potrebami vkljucitev v tisto Solo, v katero
bi bil ta otrok vkljucen, ¢e ne bi imel posebnih potreb. Izjema od tega naj bo mogoca
samo v primeru, da posebnim potrebam tega konkretnega otroka ni mogoce zadostiti
drugje kot v specialni $oli (UNESCO 1994, 17-18).

4.1.4 Zakon o organizaciji in financiranju vzgoje in izobraZevanja (ZOFVI)

ZOFVI je krovni zakon za podrocje vzgoje in izobraZevanja, zato bomo pozornost
posvetili le nekaterim dolocbam, ki se eksplicitno nanasajo na otroke s posebnimi
potrebami in na njihovo izobrazevanje. Ta zakon "ureja pogoje za opravljanje ter doloca
nacin upravljanja in financiranja vzgoje in izobrazevanja" obeh dimenzij, relevantnih za
to raziskavo: nanasa se na osnovno$olsko izobrazevanje (torej nivo izobraZevanja) in
hkrati ureja podro¢je '"vzgoje in izobrazevanja otrok, mladoletnikov in mlajSih
polnoletnih oseb s posebnimi potrebami"” kot ciljne druzbene skupine (ZOFVI, 1. ¢l.).
Izmed ciljev vzgoje in izobrazevanja, nastetih v 2. ¢lenu ZOFVI, so v okviru te
raziskave pomembni predvsem tisti, ki sovpadajo s cilji in predispozicijami

inkluzivnega izobrazevanja:
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- zagotavljanje optimalnega razvoja posameznika ne glede na spol, socialno in kulturno
poreklo, veroizpoved, rasno, etni¢no in narodno pripadnost ter telesno in dusevno
konstitucijo oziroma invalidnost,

- vzgajanje za medsebojno strpnost, razvijanje zavesti o0 enakopravnosti spolov,
spostovanje drugacnosti in sodelovanje z drugimi, spostovanje otrokovih in ¢lovekovih
pravic in temeljnih svobo§¢in, razvijanje enakih moznosti obeh spolov ter s tem
razvijanje sposobnosti za zivljenje v demokraticni druzbi,

- zagotavljanje kakovostne izobrazbe,

- uveljavljanje moznosti izbire na vseh ravneh vzgoje in izobrazevanja,

- omogocanje vzgoje in izobrazevanja, ki ustreza stopnji razvoja in zivljenjski dobi
posameznika,

- zagotavljanje enakih moznosti za vzgojo in izobraZevanje otrok, mladostnikov in
odraslih s posebnimi potrebami,

- omogocanje splo$ne izobrazbe in pridobitve poklica vsemu prebivalstvu,

- omogocanje ¢im viSje ravni izobrazbe ¢im vec¢jemu delezu prebivalstva ob ohranjanju
ze dosezene ravni zahtevnosti,

- omogocanje razvoja in doseganje ¢im vi§je ravni ustvarjalnosti ¢im ve¢jemu delezu

prebivalstva.

V 5.1n 6. ¢lenu je doloceno, da se vzgoja in izobraZevanje otrok s posebnimi potrebami
izvaja kot javna sluzba (podrobnejsa opredelitev izraza javna sluzba je podana v 10.
¢lenu), in kdo so izvajalci vzgoje in izobraZevanja (npr. osnovne Sole). V 9. ¢lenu
ZOFVI so nasteti javno veljavni programi, med drugim tudi: izobraZevalni programi,
prilagojeni izobrazevalni programi za otroke in mladostnike s posebnimi potrebami in
posebni program vzgoje in izobraZevanja. Programi vzgoje in izobrazevanja so

podrobneje raz¢lenjeni v 2. poglavju zakona (ZOFVI, 12.-19. ¢l.).

V 25. ¢lenu ZOFVI so opredeljene pristojnosti Strokovnega sveta RS za splosno
izobrazevanje, ki med drugim doloc¢a "dejavnosti, potrebne za optimalen razvoj otrok in
mladostnikov s posebnimi potrebami" in predlaga ministru "prilagojene izobrazevalne

programe za otroke in mladostnike s posebnimi potrebami*.

Za izvajanje postopkov usmerjanja otrok s posebnimi potrebami se lahko ustanovi javni
zavod (ZOFVI, 28. ¢l.). Po kon¢anem postopku usmerjanja pri Zavodu RS za Solstvo je
sodelovanje pri pripravi in izvedbi individualiziranega programa za otroke s posebnimi
potrebami, ki so usmerjeni v konkretno $olo ali zavod, nalozeno Solski svetovalni sluzbi

(ZOFVI, 67. &L.).
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ZOFVI v bistvenih elementih sledi duhu in dolo¢bam mednarodno pravnih
dokumentov, ki predvidevajo vzpostavitev in udejanjanje inkluzivnega izobraZzevalnega
sistema. Zaradi generalne narave tega zakona pa je seveda mnogo dolocb, ki omogocajo
razli¢no interpretacijo zaradi nedefiniranosti kriterijev, po katerih se ugotavlja npr.
kakovost izobrazbe; optimalen razvoj; dejavnosti, ki so potrebne za doseganje

optimalnega razvoja; ustreznost stopnji razvoja itd.

4.1.5 Zakon o osnovni Soli (ZOsn)
Tudi v ZOsn bomo predstavili le nekatere kljucne dolocbe, ki se nanaSajo na
izobrazevanje otrok s posebnimi potrebami. ZOsn v 2. ¢lenu nasSteva cilje

osnovnosSolskega izobraZevanja, ki so v primerjavi s cilji ZOFVI precej bolj specificni.

Ucenci s posebnimi potrebami so opredeljeni kot tisti, ki potrebujejo prilagojeno
izvajanje programov z dodatno strokovno pomocjo ali pa prilagojene programe oz.
posebni program (ZOsn, 12. ¢l.). PodrobnejSo opredelitev ucencev s posebnimi
potrebami ZOsn v tej dolo¢bi prepusca specialnemu zakonu, ki ureja usmerjanje otrok s

posebnimi potrebami.

V ZOsn je predvideno, da bo izobrazevalno delo z otroki s posebnimi potrebami
zahtevalo dolocene prilagoditve. Pri izvajanju vzgojno izobraZevalnega dela "v oddelku,
v katerega so vklju€eni ucenci s posebnimi potrebami [...], lahko poleg ucitelja sodeluje
uditelj z ustrezno specialnopedagosko izobrazbo™ (ZOsn, 38. ¢l.). Ucitelj od 1. do 9.
razreda naj v skladu s 40. ¢lenom zakona "diferencira delo z u€enci glede na njihove
zmoznosti" (ZOsn), kar je eksplicitno poudarjeno za Sole, ki "izvajajo prilagojen
izobrazevalni program z nizjim izobrazbenim standardom” (ZOsn, 42. ¢l.). Glede
zagotavljanja Solanja ucencev s posebnimi potrebami v lokalnem okolju se zdi
pomemben 49. ¢len, ki starSem priznava pravico, da otroka s posebnimi potrebami
vpisejo v osnovno Solo v "Solskem okoliSu, v katerem otrok stalno oziroma zacasno
prebiva, razen Ce je otroku z odlocbo o usmeritvi dolo¢ena druga ustrezna osnovna Sola"

(ZOsn).

95. ¢len ZOsn nalaga osnovnim $olam vodenja vrste zbirk podatkov. V zbirke podatkov
o ucencih med drugim sodijo tudi podatki o druzinski, socialni in razvojni anamnezi,
interpretirani rezultati diagnostike, dokumentacija v zvezi s postopkom usmerjanja idr.
(Z0sn), 97. ¢len pa dolo¢a namen in uporabo zbirk podatkov, kar obsega tudi npr.

znanstveno-raziskovalno delo.
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4.1.6 Zakon o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami (ZUOPP-1)
ZUOPP-1 (2. ¢l.) opredeljuje otroke s posebnimi potrebami podrobneje kot ZOsn:

Otroci s posebnimi potrebami so otroci z motnjami v duSevnem razvoju, slepi in
slabovidni otroci oziroma otroci z okvaro vidne funkcije, gluhi in naglusni otroci, otroci
z govorno-jezikovnimi motnjami, gibalno ovirani otroci, dolgotrajno bolni otroci, otroci
s primanjkljaji na posameznih podrocjih ucenja, otroci z avtisticnimi motnjami ter otroci
s Custvenimi in vedenjskimi motnjami, ki potrebujejo prilagojeno izvajanje programov
vzgoje in izobraZevanja z dodatno strokovno pomocjo ali prilagojene programe vzgoje

in izobraZevanja oziroma posebne programe vzgoje in izobrazevanja.

V zadnji alineji 4. ¢lena ZUOPP-1 je dolocen cilj, da izobrazevanje otrok s posebnimi
potrebami temelji na "zagotavljanju ustreznih pogojev, ki omogocajo optimalen razvoj
posameznega otroka" (ZUOPP-1, 4. ¢l.), ni pa doloCena preferenca redne Sole nad
specialno.

Programi, po katerih poteka osnovno $Solanje otrok s posebnimi potrebami, so: (redni)
program s prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomocjo; prilagojen program
z enakovrednim izobrazbenim standardom; prilagojen program z nizjim izobrazbenim
standardom; posebni programu za otroke z zmerno, tezjo in tezko motnjo v dusevnem
razvoju; in drugi posebni programi (ZUOPP-1, 5. €l.). Otroku, ki je usmerjen v (redni)
program s prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomocjo se lahko prilagodi
organizacija, preverjanje in ocenjevanje znanja in se zagotovi dodatna strokovna pomoc
(ZUOPP-1, 7. ¢l.). Dodatna strokovna pomo¢ se lahko izvaja kot (ZUOPP-1, 8. ¢l.):

- pomo¢ za premagovanje primanjkljajev, ovir oziroma motenj,
- svetovalna storitev ali

- ucna pomoc.

Predmetnika programa ali u¢nega nacrta v primeru usmeritve otroka v (reden) program
s prilagojenim izvajanjem ni mogoce prilagoditi — vecja prilagodljivost je dovoljena, e
je otrok usmerjen v prilagojen program (ZUOPP-1, 11. ¢l.). Zanimiva je primerjava
med 4. odstavkom 16. ¢lena ZUOPP in 4. alinejo 18. ¢lena ZUOPP-1, ki dolocata
izvajalce vzgoje in izobrazevanja po prilagojenih izobrazevalnih programih (Tabela
4.1). To dolo¢bo starejsega ZUOPP je Alenka Selih (v Gruji¢ié 2010) oznaéila kot
mrtvo &rko na papirju (glej tudi Komite za otrokove pravice v Selih 2013, 66). Glede na

to, da bistvenih razlik med staro in novo dolo¢bo ni, bo tudi 4. alineja 18. ¢lena
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ZUOPP-1 ostala mrtva ¢rka na papirju, ¢e ne bo prislo do njenega dejanskega izvajanja.
Po tej dolocbi izobrazevanje po prilagojenem programu izvajajo tudi "obicajne"
osnovne Sole bodisi v svojih rednih oddelkih bodisi v svojih oddelkih s prilagojenimi
programi. Otrok s posebnimi potrebami, ki je usmerjen v katerega koli izmed
prilagojenih programov (bodisi z enakovrednim bodisi z nizjim izobrazbenim
standardom) se torej lahko izobrazuje v isti $oli in celo v istem oddelku kot njegovi
vrstniki s tipiénim razvojem. Se veé: izvajalci vzgoje in izobraZevanja po prilagojenih
programih niso nasteti z veznikom "ali" temve¢ z veznikom "in", kar pomeni, da naj
prilagojene programe izvajajo vse tri skupine javnih Sol oz. zavodov. Dejstvo, da se
prilagojen program izvaja ze v neki javni "specialni” Soli, ki je ustanovljena za izvajanje
tega programa, ne more biti argument za to, da neka javna "redna” Sola, ki jo obiskujejo
otroci s tipi¢nim razvojem, v svojih oddelkih ne bi izvajala prilagojenega programa za

konkretnega otroka s posebnimi potrebami, ki je bil usmerjen v prilagojen program.

Tabela 4.1: Primerjava delov 16. ¢lena ZUOPP in 18. ¢lena ZUOPP-1. Razlike so

oznacene s krepkim tiskom.

ZUOPP, 16. Clen, 4. odstavek

ZUOPP-1, 18. ¢len, 4. alineja

Vzgojo in izobraZevanje po prilagojenih
izobraZevalnih programih izvajajo Sole v
rednih oddelkih ali v oddelkih s prilagojenimi
programi, Sole oziroma podruznice Sol, ki so
ustanovljene  oziroma organizirane za
izvajanje teh programov in zavodi za vzgojo
in otrok s

izobrazevanje posebnimi

potrebami.

Vzgojo in izobraZevanje po prilagojenih
programih izvajajo javne S$ole v rednih
oddelkih ali v oddelkih s prilagojenimi
programi, javne Sole oziroma podruznice Sol,
ki so ustanovljene oziroma organizirane za
izvajanje teh programov in javni zavodi za
vzgojo in izobraZevanje otrok s posebnimi

potrebami.

Vira: ZUOPP, 16 ¢l.; ZUOPP-1, 18. ¢l.

Javnim zavodom za vzgojo in izobrazevanje, socialnovarstvenim zavodom in
strokovnim centrom ZUOPP-1 (20. ¢l.) omogoca opravljanje (novih) strokovnih nalog,
ki segajo tudi v smer razvoja stroke za delo z otroki s posebnimi potrebami (npr. razvoj
metodologije, instrumentov in aplikativnih strategij dela); izvajanja svetovalnih storitev
uciteljem, starSem in otrokom; opravljanja dodatne strokovne pomoc¢i tudi v drugih

zavodih v obliki mobilne sluzbe.
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Glede na namene in predlagane resitve ZUOPP-1, kot so bili predstavljeni v Predlogu
Zakona o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami (2010), strokovni centri predstavljajo
nov pristop in omogocajo, da javni zavodi, ki izvajajo prilagojene in posebne programe
vzgoje in izobrazevanja, zavzamejo novo Vvlogo. V tej vlogi lahko javni zavodi svoje
bogato znanje in izkusnje ter ¢loveske vire, ki so nosilci tega znanja in izkuSenj,
smotrno in ekonomic¢no uporabljajo kot pomo¢ od rojstva otroka s posebnimi potrebami
do njegove vkljuéitve na trg dela ter za spodbujanje in razvoj inkluzivnega
izobrazevanja in vzgoje (Predlog Zakona o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami,
2010). Oblikovanje strokovnih centrov je smiselna reSitev preoblikovanja obstojecih
institucij, za katere priCakujemo, da bodo z razvojem inkluzivnega Solstva delno
zmanjSale svoj obseg dejavnosti v smislu izvajanja prilagojenih in/ali posebnih

programov vzgoje in izobrazevanja.

V 4. poglavju ZUOPP-1 (22.-40. ¢l.) je opredeljen postopek usmerjanja otrok s
posebnimi potrebami. Za razliko od ZUOPP (20. ¢l.), kjer je postopek usmerjanja vodila
Solska uprava (oz. v dolo¢enih primerih celo Center za socialno delo), je na podlagi
novega zakona ZUOPP-1 (22. ¢l.) za to na prvi stopnji pristojen Zavod RS za Solstvo.
Zavod RS za Solstvo izda odlo¢bo 0 usmerjanju otroka na podlagi strokovnega mnenja,
ki ga pripravi komisija za usmerjanje. Komisijo za usmerjanje sestavljajo trije €lani:
specialni pedagog, psiholog in praviloma tisti zdravnik specialist, "ki otroka obravnava
z vidika njegovih posebnih potreb” (ZUOPP-1, 23. ¢l.).

Verjamemo, da moznosti za inkluzijo otrok z Downovim sindromom v obstojecem
sistemu obstajajo, vendar temeljijo na posameznih primerih dobre prakse ob pogoju
pripravljenosti posameznih osnovnih $ol in partnerskega odnosa med osnovno $olo in
star§i konkretnega otroka s posebnimi potrebami (npr. Booth in Ainscow 2002;
Ainscow 2005; Planjsek 2005; Ainscow 2007; Bratusa in Juréek Strmsnik 2008).

Konkretne prilagoditve programa izobrazevanja, v katerega je usmerjen otrok s
posebnimi potrebami, se dolo¢i na nivoju izobrazevalnega zavoda (npr. Sole) z
individualiziranim programom (ZUOPP-1, 36. ¢l.). Sele na tem nivoju se ustanova
znotraj Solskega sistema sooci z vpraSanjem, kako prilagoditi izvajanje izobraZevalnega
programa konkretnemu otroku, da bo dosezena njegova inkluzija. Oc¢itno je bil primer
dobre prakse vkljucitve otroka s posebnimi potrebami v program izobraZevanja s

prilagojenim izvajanjem (Se po ZUOPP) lahko izveden ravno zato, ker je bila konkretna
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osnovna $ola zainteresirana in pripravljena podati se na pot inkluzije in so doseganju
tega cilja prilagodili iskanje ustrezne pravne poti v okviru takrat aktualne zakonodaje
(Planjsek 2005; Bratusa in Jur¢ek Strms$nik 2008).

Zavod RS za Solstvo vodi zbirke podatkov, ki obsegajo osebne podatke otrok s
posebnimi potrebami; osebne podatke starSev teh otrok (v skladu z dolocbo 4. ¢lena
ZUOPP-1 se izraz star$i nanasa tudi na posvojitelje, rejnike in skrbnike); podatke o
programu in vrtcu, Soli ali zavodu, v katerega je usmerjen otrok s posebnimi potrebami;
rok, v katerem mora Zavod RS za Solstvo preveriti ustreznost usmeritve; strokovno
mnenje komisije za usmerjanje; zbirko izdanih odlocb o usmeritvah; in nekatere druge
podatke (ZUOPP-1, 42. ¢l.). Osebne podatke otrok s posebnimi potrebami in njihovih
starSev se hrani deset let po prenehanju usmeritve, druge podatke, zbrane na podlagi 42.
Clena pa se hrani trajno (ZUOPP-1, 46. ¢l.). 45. ¢len ZUOPP-1 dovoljuje uporabo in
objavljanje zbranih osebnih podatkov (ob varovanju identitete otroka in drugih oseb) za
potrebe znanstveno raziskovalnega dela in pri izdelavi statisti¢nih analiz (ZUOPP-1, 45.

&l).

V praksi se izkaze, da Zavod RS za Solstvo popolnoma v skladu z dolo¢bami 42. ¢lena
zakona zbira te podatke, vendar evidence podatkov o otrocih s posebnimi potrebami ne
zbirajo na tak nacin, da bi nam lahko posredovali podatke o usmerjanju otrok z
Downovim sindromom (Vovk Ornik 2016). Podatkov o medicinskih diagnozah otrok s
posebnimi potrebami, ki so vsebovani v vsebini strokovnih mnenj komisij za
usmerjanje, zato s pomoc¢jo evidenc Zavoda RS za Solstvo ne moremo povezati in
primerjati s statisticnimi podatki glede usmerjanja otrok s posebnimi potrebami v
posamezne programe in vrste Sol/zavodov. Odsotnost tovrstnih evidenc, s pomocjo
katerih bi (hitro, enostavno in poceni) dobili vpogled v prakso usmerjanja otrok z neko
medicinsko diagnozo, se morda zdi v skladu z odmikom od koncepta kategorizacije na
podlagi medicinskega pogleda na otroke s posebnimi potrebami — v resnici pa predvsem
onemogoca spremljanje in vrednotenje inkluzivnosti usmerjanja in izobraZevanja otrok
s posebnimi potrebami po tem kriteriju. Pomembno je poudariti, da je ob vlaganju
zahteve za uvedbo postopka usmerjanja treba predloziti zdravstvena porocila ter
podatke o ustanovah in strokovnih delavcih, kjer je bil otrok obravnavan (glej Pravilnik
0 organizaciji in nacinu dela komisij za usmerjanje otrok s posebnimi potrebami,

Priloga 1), tako da morebitna argumentacija neevidentiranja teh podatkov na osnovi
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odmika od medicinskega modela obravnave otrok s posebnimi potrebami v smeri proti

socialnemu modelu ne vzdrzi logi¢nega premisleka.

Na podlagi ZUOPP-1 so bili sprejeti naslednji trenutno veljavni pravilniki: Pravilnik o
osnovno$olskem izobrazevanju ucencev s posebnimi potrebami na domu (Ur. I. RS
22/2016), Pravilnik o organizaciji in nacinu dela komisij za usmerjanje otrok s
posebnimi potrebami (Ur. 1. RS 88/2013) in Pravilnik o dodatni strokovni in fizi¢ni
pomoci za otroke s posebnimi potrebami (Ur. 1. RS 88/2013). Komisije za usmerjanje
izvajajo svoje delo tudi v skladu s Kiriteriji za opredelitev vrste in stopnje
primanjkljajev, ovir oz. motenj otrok s posebnimi potrebami (veljavni od 17. julija
2015), ter v skladu z Navodili o delu komisij za usmerjanje otrok s posebnimi potrebami
na prvi stopnji (veljavna od 23. novembra 2015), ki ju je sprejel Zavod RS za Solstvo

0z. njegov direktor.

Pregledali bomo vsebino Pravilnika o organizaciji in nacinu dela komisij za usmerjanje
otrok s posebnimi potrebami, Pravilnika o dodatni strokovni in fizi¢ni pomo¢i za otroke
s posebnimi potrebami in Kriterijev za opredelitev vrste in stopnje primanjkljajev, ovir

0z. motenj otrok s posebnimi potrebami.

4.1.7 Pravilnik o organizaciji in nacinu dela komisij za usmerjanje otrok s
posebnimi potrebami (Pravilnik KUOPP)

Pravilnik KUOPP (2. €l.) nalaga komisijam za usmerjanje, da predlagajo usmerjanje
otrok v skladu z wvrsto podro¢nih predpisov "ter upoStevajo¢ pravila strok".
Predvidevamo, da lahko z upoStevanjem pravil strok komisije za usmerjanje lazje
ustrezno opravijo odlocitev tudi npr. v primeru mejnih ali izstopajo¢ih zmoznosti in
posebnih potreb. Komisija nato predlaga usmeritev za otroka s posebnimi potrebami
(Pravilnik KUOPP, 3. ¢l.):

[...] ob upostevanju njegovih potreb na telesnem, spoznavnem, ¢ustvenem, socialnem
podro¢ju ter posebnih zdravstvenih potreb ob uposStevanju otrokove dosezene ravni
razvoja, zmoznosti za ucenje in doseganja standardov znanja ter prognoze njegovega
nadaljnjega razvoja ob uposStevanju otrokovih primanjkljajev, ovir oziroma motenj in

kriterijev za opredelitev vrste in stopnje primanjkljajev, ovir oziroma motenj.

Ta dolocba je v bistvenem popolnoma naslonjena na medicinski pogled na posebne

potrebe in se tako ne sprasuje, ali je mogoce prilagoditi izobraZevalni sistem, temvec ali
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se bo otrok svojim primanjkljajem, oviram in/ali motnjam navkljub lahko prilagodil

izobrazevalnemu sistemu.

V skladu s Pravilnikom KUOPP (4. ¢l.) se otroke s posebnimi potrebami praviloma

usmerja v naslednje programe vzgoje in izobrazevanja:

- program za predSolske otroke s prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomocjo,
- prilagojen program za predSolske otroke,

- izobrazevalni programi s prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomocjo,

- prilagojen izobrazevalni program z enakovrednim izobrazbenim standardom,

- prilagojen izobrazevalni program z nizZjim izobrazbenim standardom,

- posebni program vzgoje in izobraZevanja za otroke z zmerno, tezjo in tezko motnjo v

duSevnem razvoju (v nadaljnjem besedilu: posebni program vzgoje in izobraZevanja),
- druge posebne programe ter

- vzgojne programe.

Pravilnik KUOPP v nadaljevanju (5.-11. ¢l.) opredeljuje, katere skupine otrok s
posebnimi potrebami (glej tudi ZUOPP-1, 2. ¢l.) se praviloma usmerja v posamezne
izmed nastetih vzgojno-izobrazevalnih programov. Bistvena razlika med novim
pravilnikom (Pravilnik KUOPP), sprejetim na podlagi ZUOPP-1, in starim analognim
pravilnikom, sprejetim na podlagi ZUOPP, je na tem mestu prav beseda praviloma:
prej$nji pravilnik je namrec taksativno dolocal, katere skupine otrok s posebnimi
potrebami se lahko usmerja v posamezen program (Pravilnik o organizaciji in nacinu
dela komisij za usmerjanje otrok s posebnimi potrebami ter o kriterijih za opredelitev
vrste in stopnje primanjkljajev, ovir oziroma motenj otrok s posebnimi potrebami, 7.-14.
¢l.). Nekaj manevrskega prostora pri usmerjanju mejnih primerov otrok s posebnimi
potrebami v izobrazevalni program s prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno
pomocjo je starejsi pravilnik vseeno omogocal, saj je za razliko od sedanjega Pravilnika
KUOPP prepoznaval tudi otroke z "mejnimi intelektualnimi sposobnostmi™ v skupini
otrok z motnjo v duSevnem razvoju (Pravilnik o organizaciji in nacinu dela komisij za
usmerjanje otrok s posebnimi potrebami ter o kriterijih za opredelitev vrste in stopnje
primanjkljajev, ovir oziroma motenj otrok s posebnimi potrebami, 10. ¢l.), ki se jih je

lahko usmerjalo v ta program.

Pravilnik KUOPP (9.-10. ¢l.) predvideva usmerjanje otrok z lazjo motnjo v duSevnem

razvoju v prilagojen izobrazevalni program z nizjim izobrazbenim standardom, otroke z
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zmerno, tezjo in tezko motnjo v dusevnem razvoju pa V posebni program vzgoje in
izobrazevanja. Izobrazevanje tistih otrok z Downovim sindromom, ki imajo z odlo¢bo o
usmerjanju ugotovljeno lazjo motnjo v dusSevnem razvoju in So usmerjeni v prilagojen
izobrazevalni program z nizjim izobrazbenim standardom, naj bi v skladu z ZUOPP-1
(18. ¢l.) izvajale tudi javne Sole v svojih rednih oddelkih ali v oddelkih s prilagojenim
programom in ne samo javne $ole oziroma podruznice $ol, ki so ustanovljene oziroma

organizirane za izvajanje prilagojenih programov.

Z vidika moznosti za doseganje inkluzivnega Solstva in udejanjanja nacela otrokove
najvecje koristi je zelo pomemben 13. ¢len pravilnika, ki doloca, da se "otroke s
posebnimi potrebami usmeri v program vzgoje in izobraZevanja, ki je najprimernejsi
glede na otrokove vzgojno-izobrazevalne potrebe. Komisija lahko skladno z drugim in
tretjim Clenom tega pravilnika predlaga druga¢no usmeritev, kot je doloceno od 4. do
11. ¢lena tega pravilnika, e je to otroku v najvecjo korist" (Pravilnik KUOPP, 13. ¢L.).
Ta doloc¢ba eksplicitno in na podlagi nacela otrokove najve¢je koristi omogoca
usmerjanje posameznega otroka v drug program, kot bi bil sicer praviloma usmerjen na

podlagi 4.-11. ¢lena.

V Cetrtem poglavju Pravilnika KUOPP (20.-23. ¢l.), je opredeljena priprava
strokovnega mnenja. V tem poglavju je opredeljena tudi zagotovitev sredstev za

opravljanje dela komisij za usmerjanje.

4.1.8 Pravilnik o dodatni strokovni in fizicni pomoc¢i za otroke s posebnimi
potrebami (Pravilnik SFP)

Kot je doloceno v 1. ¢lenu, se s Pravilnikom SFP "doloca obseg, nacin in pogoji za

izvajanje dodatne strokovne pomoci ter kriteriji za dodelitev fizicne pomoci otrokom s

posebnimi potrebami". Dodatna strokovna pomo¢ je v Pravilniku SFP (2. ¢l.)

opredeljena enako kot v ZUOPP-1 (8. ¢l.), naslednji ¢leni pravilnika pa podrobneje

predpisujejo, koliko ur tedensko in v katerem izobrazevalnem programu je dodatna

strokovna pomoc¢ lahko dolocena.

4.1.9 Kriteriji za opredelitev vrste in stopnje primanjkljajev, ovir oz. motenj
otrok s posebnimi potrebami

Kriteriji, ki jih je leta 2015 izdal Zavod RS za Solstvo, so razdeljeni na devet poglavij,

Kjer je vsako poglavje namenjeno po eni od skupin otrok s posebnimi potrebami glede

na znaéilne vrste primanjkljajev, ovir oz. motenj. Ker je tematika diplomskega dela
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Solanje otrok z Downovim sindromom, bomo proucili samo prvo poglavje, ki

opredeljuje otroke z motnjami v duSevnem razvoju.

V prvem poglavju je podana opredelitev otrok z motnjami v duSevnem razvoju,
ugotovljene so njihove splosne znacilnosti, na koncu pa je podrobno raz¢lenjena delitev
otrok z motnjo v dusevnem razvoju glede na stopnjo motnje (otroci z lazjo, zmerno,
tezjo in tezko motnjo v dusevnem razvoju). Motnja v dusevnem razvoju je opredeljena
kot "nevrolosko pogojena razvojna motnja, ki nastopi pred dopolnjenim osemnajstim
letom starosti in se kaZze v pomembno nizjih intelektualnih sposobnostih ter pomembnih
odstopanjih prilagoditvenih spretnosti" (Marin¢ in drugi 2015, 6). Za otroke z motnjo v
dusevnem razvoju je znacilno, da njihove intelektualne sposobnosti odstopajo navzdol
od povpre¢ja za veC kot dve standardni deviaciji, pomembno pa so znizane tudi
sposobnosti uéenja, sklepanja itd. (Marin¢ in drugi 2015). Primanjkljaji otrok z motnjo
v dusevnem razvoju so prisotni tudi na podrocjih kot so npr. govor in komunikacija,

sposobnosti prakti¢nih znanj, samostojnost in skrb zase (Marin¢ in drugi 2015).

Otroci z lazjo motnjo v duSevnem razvoju "ob individualnem pristopu ter z vsebinskimi,
metodi¢nimi in ¢asovnimi prilagoditvami v u¢nem procesu lahko dosezejo temeljna
Solska znanja, ki pa ne zadostujejo minimalnim standardom znanja, dolo¢enim z
izobrazevalnimi programi" (Marin¢ in drugi 2015, 6). Ta opredelitev logi¢no vodi v
usmerjanje otrok z laZjo motnjo v duSevnem razvoju v prilagojen izobrazevalni program
z nizjim izobrazbenim standardom (glej Pravilnik KUOPP, 9. ¢l.), ki naj se ga izvaja
tudi v rednih oddelkih javnih $ol (ZUOPP-1, 18. ¢l.). Ti otroci uporabljajo preprost
jezik, v socialnih okoli¢inah pa se nagibajo k nezrelemu odzivanju glede na njihovo

kronolosko starost. Sposobni so opravljati manj zahtevno poklicno delo in so samostojni

v socialnem zivljenju (Marin¢ in drugi 2015, 6).

Otroci z zmerno motnjo v dusevnem razvoju imajo razlino razvite posamezne
sposobnosti. Tako npr. na podro¢jih branja, pisanja in racunanja usvojijo osnove,
medtem ko so na npr. gibalnih, likovnih in glasbenih podrocjih lahko uspesSnejsi
(Marin¢ in drugi 2015). Sposobni so sporocati svoje potrebe in zelje, vendar pri tem
lahko potrebujejo podporno ali nadomestno komunikacijo. Pri vklju¢evanju v socialno
okolje potrebujejo posebno podporo, opravljajo lahko opravila, ki so enostavna in
nezahtevna (Marin¢ in drugi 2015).
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Otroci s tezjo motnjo v dusevnem razvoju razumejo le enostavna sporocila in navodila,
nanje se ustrezno odzovejo. Ze v ozjem okolju potrebujejo varstvo in vodenje, pri skrbi
zase potrebujejo pomoc¢ drugih. Ti otroci uporabljajo naucene spretnosti in vescine zgolj
avtomatizirano. Usposobijo se lahko le za opravljanje najenostavnejSih opravil. (Marin¢
in drugi 2015)

Otroci s tezko motnjo v duSevnem razvoju dosegajo zelo omejeno razumevanje in
upostevanje navodil ter le redko razvijejo osnove govora in sporazumevanja. Ze
zaznava in odzivi na zunanje drazljaje so zelo omejeni in potrebujejo stalno pomoc¢ in

nego. (Marin¢ in drugi 2015)

Razlike med skupinami otrok s posameznimi stopnjami motnje v dusevnem razvoju so,
kot je opisano, precejSnje. Razlike niso samo v (ne)zmoznosti doseganja samostojnosti
v socialnem zivljenju in skrbi zase ter (ne)sposobnosti doseganja temeljnih Solskih
znanj. Za skupino otrok z lazjo motnjo v duSevnem razvoju se predvideva, da bodo
sposobni opravljati manj zahtevna poklicna dela, med tem ko se za otroke z ostalimi

stopnjami te motnje predvideva zgolj sposobnost opravljanja bolj ali manj enostavnih

opravil.

Poglavje Otroci z motnjami v dusevnem razvoju je pripravilo Sest avtorjev iz Stirih
razli¢nih strok (dve psihologinji, dva defektologa, specialna pedagoginja ter zdravnica
specialistka psihiatrije in psihoterapije). Navedeni so S$tirje viri, od katerih je en
mednarodna klasifikacija bolezni, preostali trije viri so knjige oz. priro¢niki s podrocja
psihiatrije.

4.2 Vrednotenje izvajanja usmerjanja otrok z Downovim sindromom v

redno osnovno $olo

Statisti¢ni podatki o rojstvih otrok z Downovim sindromom v Sloveniji v posameznih
letih nam ne dajejo neposrednega in to¢nega vpogleda v to, koliko otrok z Downovim
sindromom trenutno v Sloveniji obiskuje osnovno Solo. Omogocajo pa dobro okvirno
oceno, priblizno kolik§sno je v Sloveniji celokupno Stevilo Soloobveznih otrok z
Downovim sindromom v nekem $olskem letu. V obdobju 2000-2008 je bilo v Sloveniji
na podlagi pridobljenih statisticnih podatkov rojenih 143 otrok z Downovim
sindromom. Ta Stevilka okvirno predstavlja populacijo otrok z Downovim sindromom,

ki je bila v Solskem letu 2015/16 vkljucena v osnovnoSolsko izobrazevanje (pri tem ni
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upostevana moznost odloga zacetka Solanja, ponavljanja razreda ipd.). V nadaljevanju

nas bo zanimalo, koliko jih obiskuje "redno" osnovno $olo.

Kot je bilo ugotovljeno ze v poglavju 4.1.6, Zavod RS za Solstvo ne vodi zbirk
podatkov o usmerjenih otrocih tako, da bi jih lahko analizirali na podlagi zdravstvene
diagnoze (npr. Downov sindrom). Do popolnih podatkov o posameznih otrocih z
Downovim sindromom glede ugotovljene stopnje motnje v duSevnem razvoju in

usmeritve v izobrazevalni program lahko pridemo na dva druga nacina:

a) te podatke pridobimo neposredno od starSev teh otrok;

b) pridobimo jih od osnovnih $ol in drugih ustreznih zavodov po vsej Sloveniji.

Da bi kontaktirali starSe neposredno, bi potrebovali njihove osebne podatke — teh

nimamo in do njih nismo upraviceni.

S pomocjo podatkov, objavljenih v Evidenci vzgojno-izobrazevalnih zavodov in
vzgojno-izobrazevalnih programov smo pridobili precej azurne kontaktne podatke 452
javnih in zasebnih osnovnih $ol. Pripravili smo vprasalnik in jim ga poslali po
elektronski posti skupaj z dopisom, v katerem smo predstavili raziskavo in kako
pomemben je odziv vsake osnovne $ole, tudi ¢e je v Solskem letu 2015/16 ni obiskoval
noben ucenec z Downovim sindromom. Z anketnim vprasSalnikom smo zbirali naslednje

podatke:

- ime Sole/zavoda,
- skupno Stevilo otrok z Downovim sindromom, ki so bili v Solskem letu 2015/16
vpisani v to Solo/zavod,
- podatki posameznih vpisanih otrok z Downovim sindromom:
e leto rojstva,
e razred, v katerega je vpisan,
e ali je bila izdana odlo¢ba o usmerjanju za tega otroka (da, ne, v
postopku),
e stopnja motnje v dusevnem razvoju (lazja, zmerna, tezja, tezka),
e morebitno drugo podroc¢je motnje, primanjkljaja ali ovire,

e vrsta programa, v katerega je ta otrok vkljucen.

Na osnovne Sole po vsej Sloveniji smo se obrnili po elektronski posti 21. aprila 2016.

Odzvalo se je 91 osnovnih Sol (20 % odziv), na dve od teh ol je bil vpisan po en u¢enec
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z Downovim sindromom. Na preostalih osnovnih $olah, ki so se odzvale, v tem Solskem

letu niso imeli vpisanega nobenega u¢enca z Downovim sindromom.

En uéenec z Downovim sindromom, rojen leta 2008, je obiskoval 1. razred in zanj
odloc¢ba o usmerjanju ni bila izdana, zato je bil vkljuen v (reden) program osnovna
Sola, torej brez prilagojenega izvajanja in brez dodatne strokovne pomoci. Drugi uc¢enec
z Downovim sindromom je bil rojen leta 2007 in je obiskoval 2. razred. Zanj je Ze bil
vlozen zahtevek za usmerjanje, tako da je postopek usmerjanja potekal. Tudi on je bil
vklju¢en v (reden) program osnovna Sola, torej brez prilagojenega izvajanja in brez

dodatne strokovne pomoci, ker odlocba o usmerjanju tega otroka Se ni bila izdana.

Ker smo dosegli zgolj slab odziv osnovnih $ol (20 %), nismo mogli oceniti, koliko otrok
z Downovim sindromom obiskuje redno osnovno $0lo in v katere programe so vkljuceni
(glej razpravo v poglavju 4.1.6 o ZUOPP-1, 18. ¢l., 4. alineja). Po drugi strani se je
izkazalo, da prek evidenc Zavoda RS za Solstvo ne bi mogli ugotoviti, da ta dva otroka,
0 katerih smo z naso raziskavo pridobili podatke, obiskujeta redno $olo: en otrok ni imel

odloc¢be o0 usmerjanju, drugi je bil Sele v postopku usmerjanja.

Da bi pridobili vsaj del manjkajo¢ih podatkov o populaciji uéencev z Downovim
sindromom v rednih osnovnih Solah, smo se obrnili na Drustvo Downov sindrom
Slovenija. Posredovali so nam podatek, da vedo za §tiri otroke, ki so se v Solskem letu
2014/15 ze Solali v redni osnovni $oli, za dva pa so imeli podatek, da sta ju bili osnovni
Soli pripravljeni sprejeti v prvi razred v Solskem letu 2015/16. V Solskem letu 2015/16
naj bi se na osnovi teh podatkov v redni osnovni $oli $olalo Sest otrok z Downovim
sindromom (Tabela 4.2). S primerjavo naSih empiri¢nih podatkov s tistimi, ki so nam
bili posredovani s strani drustva (leto rojstva, osnovna $ola, usmerjanje) smo lahko
potrdili, da sta tista dva ucenca, ki smo ju zajeli z anketiranjem osnovnih $ol, zajeta tudi
v podatke, ki smo jih pridobili od Drustva Downov sindrom Slovenija. Eden od njiju je

bil spomladi 2016 Ze v postopku usmerjanja, vendar postopek Se ni bil zakljucen.

Od osnovnosolske generacije otrok z Downovim sindromom, ki obsega priblizno 140
otrok, smo za 6 otrok (4,3 %) pridobili podatek, da so bili vkljuc¢eni v redno osnovno
Solo. Ce je ta podatek popoln, se lahko po tem delezu vkljugenih otrok primerjamo z
Nizozemsko — ob koncu 80. let 20. stoletja (de Graaf in drugi 2014, 625). Vseh Sest
vkljucenih otrok je bilo v prvi triadi osnovne $ole. Izmed njih imamo samo za enega

podatek, da je bil usmerjen v redno osnovno Solo kot otrok s posebnimi potrebami. Za
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tega otroka nimamo podatka, v kateri izobrazevalni program je bil usmerjen in katera
motnja, primanjkljaj ali ovira je bila ugotovljena. Trije otroci z Downovim sindromom
so bili v Casu zbiranja podatkov v postopku usmerjanja, dva otroka pa nista bila

usmerjena niti nista bila v postopku usmerjanja.

Tabela 4.2: Pridobljeni podatki Sestih otrok z Downovim sindromom, ki so bili v

Solskem letu 2015/16 vklju€eni v redno osnovno $olo.

Leto rojstva Razred v Solskem letu 2015/16  Odlo¢ba o usmerjanju

2008 1. ne

2008 1 Vv postopku

2007 2 Vv postopku

2007 2. ne

2006 3 Vv postopku
- 3. da

Vir: Drustvo Downov sindrom Slovenija (2015).

Na podatkovnem portalu SURS je dostopnih veliko statisti¢énih podatkov o u€encih v
razli¢nih programih osnovne Sole. Toda podatkov o uc¢encih z lazjo motnjo v duSevnem
razvoju, vkljucenih v redni program osnovne Sole s prilagojenim izvajanjem in dodatno
strokovno pomocjo v Solskih letih 2005/6 do 2014/15, ni. Pri izboru vrste motnje (npr.
slepi in slabovidni; gibalno ovirani otroci; dolgotrajno bolni otroci; otroci z ve¢
motnjami, itd.) tako sploh ni mogoce izbrati skupine otrok z lazjo motnjo v duSevnem
razvoju, saj o€itno ni bilo evidentiranih predstavnikov te skupine otrok s posebnimi
potrebami v nobenem od Solskih let, na katera se nanasajo podatki. Mogoce je sicer, da
so imeli vsi otroci z lazjo motnjo v dusevnem razvoju, ki so bili morda vkljuceni v
omenjeni osnovnosolski program, prepoznano $e kak$no drugo motnjo in so zato Vsi ti
otroci skriti v statisti¢ni kategoriji otrok z ve¢ motnjami. Podatke o uéencih s posebnimi
potrebami, vklju€enih v redni program osnovne Sole s prilagojenim izvajanjem in

dodatno strokovno pomocjo, Statisticnemu uradu posredujejo osnovne Sole (SURS).

Na spletnih straneh Ministrstva za izobraZevanje, znanost in Sport smo pridobili kratek
dokument Podatki v zvezi z ucenci s posebnimi potrebami v osnovnih Solah s
prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomocjo. V tem dokumentu, ki se nanasa
na ucence, vkljuCene v izobrazevalni program s prilagojenim izvajanjem in dodatno

strokovno pomocjo, je za Solsko leto 2015/16 navedeno, da jih je bilo v ta program
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usmerjenih 10.091, od tega 10 z lazjo motnjo v dusevnem razvoju in 1.836 ucencev z
ve¢ motnjami, za katere v dokumentu ni podatka v zvezi z nobeno od ugotovljenih
motenj (ena izmed ugotovljenih motenj bi namre¢ lahko bila tudi lazja motnja v
duSevnem razvoju). Koliko izmed teh 10 otrok z lazjo motnjo v duSevnem razvoju je
imelo Downov sindrom, nimamo podatka, prav tako pa ne vemo, koliko izmed 1.836
ucencev z ve¢ motnjami je imelo (laZjo) motnjo v duSevnem razvoju in nadalje koliko

izmed teh je imelo Downov sindrom.

Priporocamo, da se podatke otrok z ve¢ motnjami sistematicno prikazuje tako, da je
razvidno, za katere motnje gre. 1.836 ucencev z ve¢ motnjami predstavlja v populaciji
10.091 usmerjenih otrok s posebnimi potrebami 18 % - za skoraj eno petino v
konkreten program usmerjenih otrok torej na podlagi objavljenega dokumenta sploh ne
vemo, katere motnje imajo (podobno velja tudi za podatke, dostopne preko SURS). Prav
tako priporo¢amo, da se v nabor podatkov, ki jih zbira in shranjuje Zavod RS za Solstvo,
vkljuéi tudi zdravstvena diagnoza usmerjenih otrok, saj je to nujen pogoj za ucinkovito
znanstveno-raziskovalno delo in za vrednotenje javne politike na podro¢ju usmerjanja
ter vzgoje in izobrazevanja otrok s posebnimi potrebami. Avtorji veC raziskav,
objavljenih v znanstvenih revijah, so se pogosto soocali s tezavami pri pridobivanju
podatkov glede Solanja otrok z Downovim sindromom. Podatke, ki so jih potrebovali za
izvedbo raziskav, so pridobili iz razli¢nih virov, npr.: javni registri, vse Sole na nekem
obmocju in nevladne organizacije s podro¢ja Downovega sindroma (glej razli¢ne vire
podatkov, ki so bili uporabljeni v nekaterih relevantnih raziskavah: Cuckle 1997;
Cunningham in drugi 1998; Kasari in drugi 1999; Scheepstra in drugi 1999; Elkins in
drugi 2003; Buckley in drugi 2006; Elliot 2008; de Graaf in drugi 2014; van Wouwe in
drugi 2014). Seveda je pri zbiranju in nato pri uporabi podatkov glede diagnoz otrok s
posebnimi potrebami nujno imeti v mislih pomislek, ki ga navaja Persson (v UNICEF
2007, 5), da diagnoza ne doloca osebe. 143 otrok z Downovim sindromom tako ne
smemo enaciti med seboj, ker imajo enako diagnozo — vsak izmed njih je edinstven
posameznik, ki ima svoje telesne in karakterne znacilnosti, svoja moc¢na in Sibka
podrocja, svoje konjicke in interese, svoje potenciale in svojo zgodbo. Prilagoditve
izobrazevalnega sistema so namenjene in prilagojene konkretnemu posamezniku in ne

neki abstraktni skupini, ki naj bi jo predstavljal (na podlagi ¢esa, pravzaprav?).

Pri zbiranju podatkov glede vkljucevanja otrok z Downovim sindromom v redne

osnovne Sole smo dobili pomemben namig, ki lahko pomaga pri razvoju inkluzivnega
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Solskega okolja v Sloveniji. Preko Drustva Downov sindrom Slovenija (2015) smo
namre¢ dobili podatek, da sta dve osnovni Soli pripravijeni sprejeti otroka z Downovim

sindromom. Vpra$anji, ki se ob tem podatku postavljata, sta:

1. Bi bile tudi druge osnovne Sole pripravljene sprejeti otroka z Downovim
sindromom?
2. Kako (ne)pripravljenost Sole za sprejem otroka z Downovim sindromom vpliva

na rezultat postopka usmerjanja posameznega otroka z Downovim sindromom?

Za razvoj inkluzivnega Solstva je glede na prvo vprasanje trebo storiti veliko delo na
podro¢ju odnosa posameznih osnovnih Sol do vkljuevanja otrok z Downovim
sindromom. Pri tem so lahko v pomo¢ orodja, kot je npr. Index for inclusion avtorjev
Booth in Ainscow (EASPD 2012). Drugo vprasanje implicira moznost, da neformalno
staliS¢e osnovnih Sol glede sprejema konkretnega otroka z Downovim sindromom
determinira odlogitev v postopku usmerjanja tega otroka. Ce je to res, potem imajo v
okviru izvajanja obstojee zakonodaje dejansko vlogo odloéevalcev o (ne)sprejemu
otrok z Downovim sindromom v redne osnovne $ole prav redne osnovne Sole same. Ta
hipoteticna misel je naceloma v skladu z ugotovitvami strokovnjakov, da imamo
relativno dobro zakonodajo na podroc¢ju inkluzije, ki pa se ne izvaja popolnoma (glej

npr. EASDP 2012, 12; Selih 2013; Kavkler 2015).

Povzamemo lahko, da inkluzivne Sole ne moremo graditi samo od zgoraj navzdol s
sprejemanjem in izvajanjem (kvalitetne) zakonodaje, temve¢ jo je treba graditi tudi od
spodaj navzgor s spreminjanjem odnosa do drugacnosti (glej tudi zanimivo
samoevalvacijsko porocilo: OS Drska 2015). Z ZUOPP-1 je predviden razvoj mreze
strokovnih centrov in mnogo truda je bilo vloZenega tudi v izgradnjo mreZe inkluzivnih
Solskih timov (Adlesi¢ 2010; Kavkler in drugi 2008). Napredek v tej smeri bi bil morda
mogo¢ tudi z vpeljavo pristopa, ki sta ga razvila Booth in Ainscow (2002) in objavila v
publikaciji Index for inclusion. Njunega orodja za razvoj inkluzivne Sole se po nekaterih
podatkih, sicer pridobljenih na zelo majhnem vzorcu predstavnikov osnovnih $ol, v
Sloveniji ne uporablja (EASPD 2012, 11). Ugotavljanje ustreznosti njunega pristopa za

slovenski prostor je seveda treba prepustiti pedagoski stroki.
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5 Sklep

Slovenska nacionalna zakonodaja s podro¢ja izobraZevanja otrok s posebnimi potrebami
je v svojih izhodis¢nih ciljih in nacelih v splosnem pogledu v skladu z dolo¢bami
relevantnih mednarodnih konvencij, npr. KOP in KPI (glej poglavje 4.1). Poudarjena je
npr. skrb za omogoc¢anje otrokovega optimalnega razvoja (ZOFVI, 1. ¢l.; ZUOPP-1, 4.
¢l), predvidene so tudi dolocene prilagoditve pri izvajanju izobrazevalnega programa za
otroke s posebnimi potrebami (npr. ZUOPP-1, 5. in 7. ¢l.) in predvideno je izvajanje
razli¢nih programov tudi v rednih oddelkih osnovnih $ol (ZUOPP-1, 18. ¢l.). Pravilnik
KUOPP (2. €l.) delo komisij za usmerjanje veze na zakonodajne predpise in na pravila
strok. Znanstveno podprte ugotovitve o u€inkih inkluzivnega izobrazevanja na vse — na
otroke s posebnimi potrebami, na njihove uditelje, vrstnike in SirSo druzbo, torej lahko
smatramo kot moc¢no spodbudo za razvoj prakse pri usmerjanju in izobrazevanju otrok s
posebnimi potrebami v rednih osnovnih Solah. Tako namre¢ lahko strokovno pravilno in
v skladu s predpisi izvajamo usmerjanje otrok s posebnimi potrebami v izobrazevalne

programe, ki jim omogoc¢ajo optimalen razvoj — tako izobrazevalni kot tudi socialni.

Pravilnik KUOPP (5.-11. ¢l.) predvideva, da se znotraj vsake skupine otrok s posebnimi
potrebami pojavljajo tudi otroci, za katere je optimalna izbira druga¢na kot za veéino
drugih otrok (glej razpravo v poglavju 4.1.7). Te dolo¢be so odli¢en dokaz, da je
podroc¢na zakonodaja na nacelni ravni odprta za inkluzijo, jo spodbuja in omogoca. Na
nivoju konkretizacije in priprave posami¢nih pravnih aktov pa se izkaze, da nacelno
odprta zakonodaja postopanje zunaj Ze dolgo ustaljenih okvirov predvideva le
izjemoma: otroci z laZjo motnjo v duSevnem razvoju so tako praviloma usmerjeni v
prilagojene programe z niZjim izobrazbenim standardom, ki se lahko izvajajo v vrsti Sol.
Pravniki sicer opozarjajo, da so zaradi neizvajanja nekaterih dolo¢b prej ZUOPP (16.
¢l.) in zdaj ZUOPP-1 (18. ¢l.), ti otroci avtomati¢no segregirani, vsa izraZzena nacela,
cilji in upoStevanje ugotovitev stroke, ki so namenjeni omogocanju optimalnega razvoja
teh otrok, pa ostanejo neizvedeni, saj ima le pescica otrok z lazjo motnjo v dusevnem
razvoju (in ozje gledano: le pescica otrok z Downovim sindromom) moznost vkljucitve

v vecinski Solski sistem.

Po podatkih, ki smo jih uspeli pridobiti s strani osnovnih Sol po Sloveniji in s strani
Drustva Downov sindrom Slovenija (poglavje 4.2), smo zaznali enega otroka z

Downovim sindromom v osnovni Soli, ki je bil usmerjen v reden program s
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prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomoc¢jo. Glede na to, da za preostalih
pet vkljucenih otrok z Downovim sindromom odlo¢be o usmerjanju (Se) niso izdane, je
tehten pomislek, da imajo osnovne $ole velik vpliv na vkljucevanje otrok z Downovim
sindromom v redne Sole v Sloveniji. Ta teza je v skladu z ugotovitvami raziskovalcev,

kot je Ainscow (2005).

Sinteza ugotovitev s podrocja vkljucevanja otrok z Downovim sindromom v redne
osnovne Sole je zaskrbljujo¢a. Po eni strani je — na podlagi skromnih zbranih podatkov —
usmerjanje otrok z Downovim sindromom v redne osnovne Sole na zelo skromnem
nivoju in ni zadostno. Po drugi strani je pomembno poudariti, da so posamezne $ole

vendarle pripravljene sprejeti izziv vkljucevanja otroka z Downovim sindromom.

Otroci z Downovim sindromom pri nas le redko obcutijo inkluzivnost Solskega sistema.
To stanje je hkrati popolnoma v skladu z dolo€bami nacionalnih pravnih aktov glede
usmerjanja v izobrazevalne programe, hkrati pa je posledica neizvajanja nekaterih
dolocb, ki zahtevajo, da redne osnovne Sole v svoje oddelke sprejemajo tudi otroke,

usmerjene v prilagojene programe.

Za razvoj vkljuCevanja je torej treba razvijati podrocno zakonodajo, da se odpravlja
skrite pravne pasti, ki otezujejo inkluzijo in so v nasprotju z duhom relevantnih
mednarodnopravnih aktov, hkrati pa dejavno razvijati miselnost v rednih osnovnih Solah

v prid inkluziji, npr. z uporabo instrumentov, ki sta jih razvila Booth in Ainscow (2002).
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