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U radu su ispitana osnovna obeleZja strukture sredinskih faktora
znacajnih za participaciju u kuénom okruZenju dece s cerebralnom
paralizom u odnosu na decu tipicnog razvoja. Obuhvaéeno je 110
ispitanika s cerebralnom paralizom 1 134 ispitanika tipi¢nog razvoja.
Primenjen je Test za procenu participacije i okruzenja — Deca 1 mladi
(PEM-CY; Coster, Law & Bedell, 2010), odeljak Kuéno okruZenje.
Poredenjem ouvth struktura potuvrdeno je da postoji vise barijera i
manje facilitatora u kuénom okruZzenju ispitanika s cerebralnom
paralizom, da je ono manje podrzavajuce, sredinski faktori zbirno
manje ocenjeni kao olaksavajuéi za participaciju, a resurst u kuéi u
manjem procentu dostupni i/ili adekvatni. Svaki deo sredinske
strukture ima nezavisan 1 jedinstven doprinos u objasnjavanju
statistickih razlika izmedu grupa, a kao najjaéi prediktor izdvaja se
broj barijera. Umanjenje broja barijera, odnosno uklanjanje
otezavajuéeg uticaja sredinskih faktora uz istovremeno ojacavanje
njthove facilitatorske uloge, mogué¢ je nacin uskladivanja podrske
okruzenja i participacionog potencijala dece iz ove populacije.

KLJUCNE RECI: kuéno okruzenje / barijere / facilitatori /
ukljuéivanje / cerebralna paraliza
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UvVOD

Kao koncept, participacija je predstavljena 2001. godine u okviru Medunarodne
klasifikacije funkcionisanja, invalidnosti 1 zdravlja (International Classification of
Functioning, Disability and Health — ICF; WHO, 2001). Definisana je kao
uklju¢ivanje u Zivotne situacije i predstavlja drustvenu perspektivu funkcionisanja
(WHO, 2011: 301, 307). Njenu prirodu i obim definiSe interakcija izmedu osobe i
njenog sredinskog okruzenja (Simeonsson et al., 2001). Smatra se da je porodica
centralni i najznacajniji deo detetovog okruzenja, da dete najveci deo svoj zivotnog
iskustva stice u porodici i da se ne moze posmatrati izolovano od konteksta u kom
odrasta (Axelsson, 2014; McConachie et al., 2006). Porodi¢no okruZenje je, stoga,
primarno sredinsko okruZenje deteta, ono je sredinski faktor koji je u interakciji sa
detetom i koji oblikuje njegovu participaciju (Simeonsson et al., 2003).

Faktori okruZenja su svrstani u kontekstualne faktore u okviru ICF, pored li¢cnih
faktora. Obuhvataju fizicke i socijalne faktore, ali i stavove okruzZenja u kojem osobe
Zive i vode svoje Zivote (WHO, 2013). Faktori okruzenja mogu da uti¢u na
participaciju, kao barijere ili prepreke, ili kao facilitatori ili olaksice (Schneidert et al.,
2003). Barijere su oni faktori u okruzenju osobe koji svojim odsustvom ili
prisustvom ogranicavaju funkcionisanje i stvaraju invalidnost. Facilitatori su oni
faktori u okruzenju osobe koji svojim odsustvom ili prisustvom poboljSavaju
funkcionisanje i smanjuju invalidnost. Oni mogu da preveniraju da ostecenja ili
ograniCenja aktivnosti postanu ogranicenja participacije jer uticu na pobolj$anje
izvodenja aktivnosti uprkos problemati¢nim kapacitetima osobe. Uopsteno,
kontekstualni faktori zajedno ¢ine kompletan kontekst zivota pojedinca, a narocito
pozadinu u odnosu na koju su zdravstvena stanja Kklasifikovana u ICF. Kao
medijatori posreduju izmedu li¢énih faktora, kao $to su prihodi, zdravstveno stanje,
funkcionalni problemi, s jedne strane i ishoda participacije, s druge strane (Anaby et
al., 2014). Novija istraZivanja ICF modela ukazuju da kontekstualni faktori imaju i
ulogu moderatora, kao i da posreduju izmedu ICF komponenti tako $to uticu na
smer i/ili na jacinu njihove povezanosti (Rouquette et al., 2015).
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Figura 1. Interakcija izmedu komponenti modela Medunarodne klasifikacije funkcionisanja,
invalidnosti i zdravlja (International Classification of Functioning, Disability and Health — ICF;
WHO, 2001); Izvor: WHO, 2013: 7.

Jedno od najéescih stanja praceno teSkim motorickim ostecenjima u detinjstvu jeste
cerebralna paraliza. Klinicku sliku cerebralne paralize cesto prate pridruzeni
poremecaji kao $to su smetnje vida, sluha, intelektualna ometenost, poremecaji
govora ili poremecaji u ponasanju (Rosenbaum et al., 2007). Imajuéi u vidu da je
kuéno okruzenje primarno sredinsko okruZenje deteta, postavlja se pitanje da li se
posledice tog stanja mogu zabeleziti u roditeljskoj oceni znacéaja ili uloge koje
sredinski faktori imaju u ukljucivanju njihovog deteta u zivotne situacije. Prethodno,
vaznost okruzZenja je prepoznata u brojnim empirijskim istrazivanjima koja su za
teorijsku osnovu imala participaciju kao kompleksan i multidimenzionalni
konstrukt. Potvrdeno je da se sredinske determinante, kao fizicke, negativno
odrazavaju na participaciju kroz nedostatak opreme i kroz strukturalne barijere i da
na tako uticu na participaciju u formalnim aktivnostima. Drustvene sredinske
determinante se, s druge strane, odrazavaju kroz preovladujuéu politiku, segragaciju
1 nedostatak informacija, organizacije i vrs$njacke podrske. Sredinski faktori koji se
odnose na stavove negativno deluju kroz nasilni¢ko ponasanje, zagledanje i zavisnost
od odraslih (Shikako-Thomas et al., 2008). U nesto kasnije objavljenom istrazivanju
o participaciji dece s ometenosSéu u kuénom okruzenju, nadeno je da njihovi roditelji
CeSte opazaju sredinske faktore kao barijere u poredenju sa roditeljima dece tipi¢nog
razvoja, uz veliki uticaj te razlike. Istovremeno, manji broj sredinskih faktora su
ocenili kao olaksavajuce, mada se veli¢ina te razlike pre moze svrstati u kategoriju
niskih razlika (Law et al., 2013). Pored toga, sredinski faktori, poput visine prihoda,
tipa skole koje dete pohada i veli¢ine mesta stanovanja porodice, objasnjavali su 27%
varijanse raznovrsnosti, odnosno 24% varijanse intenziteta ukupne participacije
dece i adolescenata s cerebralnom paralizom u aktivnostima slobodnog vremena
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(Longo, Badia & Orgaz, 2013). Dalje, testiraju¢i teorijski zasnovan model
determinanti participacije u slobodnim i rekreativnim aktivnostima dece sa
motori¢kim poremecajima starosti od Sest do 14 godina, King i saradnici (King et al.,
2006) su utvrdili da oteZavajuéi sredinski fizicki i drustveni faktori, zajedno sa
negativnim stavovima, imaju indirektan uticaj. Kolver i saradnici (Colver et al.,
2012) su procenili kako participacija varira prema okruzenju. Rezultati njihove
studije su potvrdili da je nivo ostvarene participacije povezan sa dostupno$éu
sredinskih faktora. Tacnije, bolja participacija u dnevnim aktivnostima (ishrana,
stanje tela, licna nega, stanovanje) je statisticki znacajno povezana sa boljim fizickim
okruZenjem u domu, dok je kretanje povezano sa transportom i fizickim okruZenjem
zajednice. Participacija u socijalnim ulogama (odgovornosti, meduljudski odnosi,
rekreacija) je, medutim, povezana sa stavovima Skolskih drugova i sa socijalnom
podrskom kod kuce. Zbirno, okruZenje je objasnjavalo izmedu 14% i 52% varijacije
participacije (Colver et al., 2012).

Sumirajuéi navedene nalaze, moze se primetiti da sredinski faktori, kroz dinamic¢ku
interakciju sa licnim faktorima, modeluju participaciju osobe u svom okruzenju.
Veliki broj nau¢nih radova je, pak, pratio motoricke sposobnosti osoba s
cerebralnom paralizom, specificnosti kognitivnog funkcionisanja, njihove vizuelne,
auditivne i govorno-jezicke sposobnosti i njihov socijalni razvoj. IstraZivanja su
obuhvatila i poteskoée na koje ove osobe nailaze tokom procesa Skolovanja,
zapoSljavanja i zasnivanja porodice. U dostupnoj literaturi, takode, nalazimo
istrazivanja koja su obuhvatila razliite aspekte participacije osoba iz ove populacije.
Ipak, promenljivost sredinskih faktora i njihova interakcija sa varijabilnim
motori¢kim disfunkcijama neretko pra¢enim razli¢itim pridruzenim poremecajima,
uz nedostupnost istrazivanja ove tematike na prostorima Republike Srbije,
opravdava potrebu da se sprovedu dodatna ispitvanja. Nalazi istrazivanja bi mogli da
doprinesu novom uvidu u konkretne sredinske uslove pod ¢éijim uticajem
participacija dece iz ove populacije varira.

METODOLOGIJA ISTRAZIVANJA

Cilj, zadaci, hipoteza i tip istrazivanja

Cilj istraZivanja je da se ispitaju osnovna obeleZja strukture sredinskih faktora koji su
znacajni za participaciju u kuénom okruzenju dece s cerebralnom paralizom.
Struktura sredinskih faktora, kao predmet ovog istrazivanja, sagledana je kroz
procenu roditelja. Operacionalizovana je kroz zastupljenost facilitatora kao
olaksavajuéih i barijera kao otezavajuéih sredinskih faktora, kroz stepen u kom
roditelji percipiraju dato okruzenje kao podrzavajuce, a sredinske faktore zbirno kao
olaksavajuée za participaciju deteta, kao i kroz dostupnost i/ili adekvatnost resursa.

Istrazivackim zadatkom je predvideno da se utvrde i uporede strukture sredinskih
faktora specifi¢nih za kuéno okruzenje u grupi ispitanika s cerebralnom paralizom i
grupi ispitanika tipi¢nog razvoja. Postavljena je hipoteza prema kojoj postoje razlike
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izmedu ove dve grupe u strukturama sredinskih faktora kuénog okruzenja.
Istrazivanje je planirano i sprovedeno kao neeksperimentalno, deskriptivno,
eksplorativno, fundamentalno, transverzalno i komparativno.

Opis uzorka

Uzorkom je obuhvaceno ukupno 244 ispitanika oba pola, starosti od sedam do 18
godina, koji Zive na teritoriji Republike Srbije. Celokupan uzorak je podeljen u dve
grupe. Prvu grupu je ¢inilo 110 ispitanika s cerebralnom paralizom, i to 61 (55%)
muskog i 49 (45%) Zenskog pola, prose¢nog uzrasta 12 godina 8 meseci (SD = 3
godine 5 meseci). Drugom, kontrolnom grupom je obuhvaéeno 134 ispitanika
tipi¢nog razvoja, i to 66 (49%) muskog i 68 (51%) zenskog pola, prosecnog uzrasta 12
godina (SD = 3 godine 1 mesec). Grupe su bile statisticki ujednacene u odnosu na
pol, x2 (1) = 0,70, p = 0,403, ¢ = 0,06, kao i u odnosu na starost ispitanika, t (242) =
1,64, p = 0,102, 12 = 0,01.

Instrumenti i nacini prikupljanja podataka

Odeljak I — Kuéno okruzenje iz Testa za procenu participacije 1 okruzenja — Deca i
mladi (Participation and Environment Measure for Children and Youth — PEM-CY;
Coster, Law & Bedell, 2010), na srpskom jeziku (prevod: Mili¢evi¢ 2013), primenjen
je za utvrdivanje strukture sredinskih faktora u kuénom okruzenju, za ispitivanje
dostupnosti i adekvatnosti resursa i za utvrdivanje zastupljenosti olaksavajuéih
naspram otezavajucih sredinskih faktora. Informanti su odgovarali na pitanja iz
upitnika individualno, u jednom navratu koji je trajao izmedu 20 i 25 minuta.

Uopsteno, PEM-CY je namenjen ispitivanju participacije u kuénom, Skolskom i
okruzenju zajednice, zajedno sa sredinskim faktorima u svakom od navedenih
okruZenja. Svojim konceptualnim okvirom, PEM-CY se oslanja na ICF (Coster et al.,
2012) i posmatran u celini, pokriva svih devet domena aktivnosti i participacije datih
u proSirenoj verziji Medunarodne klasifikacije funkcionisanja, invalidnosti 1
zdravlja za decu i mlade (International Classification of Functioning, Disability and
Health — Children and Youth Version — ICF-CY; WHO, 2007).

Prvi deo pitanja o okruZenju se odnosi na zastupljenost sredinskih faktora kao
olaksavajuéih ili otezavajuéih (sa moguc¢noscu odabira jednog od slede¢ih odgovora:
nije od znacéaja; uglavnom olaksava; ponekad olaksava/ponekad otezava ili
uglavnom oteZava). Obuhvaceni su slede¢i faktori: 1) fizicki izgled prostorije ili
raspored namestaja i slobodnog prostora u domu, 2) senzorni kvaliteti ku¢nog
okruzenja, npr. koli¢ina i/ili vrsta ozvucenja, osvetljenja, temperatura, tekstura
predmeta, 3) fizicki zahtevi tipiénih aktivnosti u kuéi, npr. snaga, izdrzljivost,
koordinacija, 4) kognitivni zahtevi tipicnih aktivnosti u kuéi, npr. koncentracija,
paznja, reSavanje problema, 5) socijalni zahtevi tipicnih aktivnosti u kuéi, npr.
komunikacija, interakcija sa drugima, 6) odnosi deteta sa ¢lanovima porodice u kudi,
npr. braca i sestre, roditelj, babe i dede, i 7) stavovi i postupci bejbisitera, terapeuta i
drugog osoblja koje brine o detetu u kuci.
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Drugi deo pitanja o okruZenju se odnosi na dostupnost i/ili adekvatnost resursa (sa
moguénosSéu odabira jednog od slede¢ih odgovora: nisu potrebni; uglavnom da;
ponekad da/ponekad ne ili uglavnom ne). Navedene su sledece stavke: 1) servisi u
kuéi, 2) opskrbljenost kuce, npr. sportska oprema, materijal za rukotvorine,
literatura za Citanje, oprema i sredstva asistivne tehnologije, nacrtan ili napisan
raspored, 3) informacije, npr. o aktivnostima, servisima, programima, 4) vreme da
se podrzi participacija deteta u kudi, i 5) novac da se podrzi participacija deteta u
kuéi.

U skladu sa operacionalnim definicijama varijabli, izdvojeni su sledeéi skorovi kao
indikatori:

1. Otezavajudi sredinski faktori ili barijere — zastupljenost sredinskih faktora
koje su roditelji ocenili kao barijere participaciji u aktivnostima, visi skor
oznacava da veéi broj faktora u datom okruZenju otezava ispitaniku da
participira (maksimalan skor je 12);

2. Olaksavajuci sredinski faktori ili facilitatori — zastupljenost sredinskih
faktora koje su roditelji ocenili kao facilitatore participaciji u aktivnostima u
datom okruZenju, visi skor oznacava da veci broj faktora olaksava ispitaniku
da participira (maksimalan skor je 12);

3. Indikator pomod¢i i podrske u okruzenju — visi skor oznacava da roditelji u
veéem procentu percipiraju dato okruZenje kao podrZavajuce, a sredinske
faktore zbirno kao olakSavajuée za participaciju ispitanika (teorijski raspon
1znosi 0-100%);

4. Indikator dostupnosti i/ili adekvatnosti resursa u okruzenju — visi skor oznacava
da su resursi dostupni u vecem procentu (teorijski raspon iznosi 0-100%);

5. Zastupljenost pojedinac¢nih barijera i facilitatora — broj roditelja koji su
oznacili da odredeni sredinski faktor uglavnom otezava, odnosno olaksava
participaciju (izraZzeno u procentima);

6. Nedostupnost i/ili neadekvatnost resursa — broj roditelja koji su oznadili da
je odredeni resursi uglavnom nedostupan i/ili neadekvatan da podrzi
participaciju (izrazeno u procentima).

Psihometrijske karakteristike su ispitane na uzorku od 576 ispitanika, odnosno
roditelja ili staratelja dece i mladih osoba prosec¢ne starosti 11,20 godina (SD = 3,10),
a od kojih je 49% ispitanika imalo jedan ili viSe razvojnih poremeéaja ili vrsta
ometenosti (Coster et al., 2011). Kako autori ovde navode, unutrasnja konzistentnost
merena Kronbahovim a koeficijentom je > 0,80, odnosno 0,67 za indikator pomodéi i
podrske u kuénom okruzenju. U nasem istrazivanju Kronbahov a koeficijent iznosi
0,86 za sredinske faktore, 0,70 za indikator dostupnosti i/ili adekvatnosti resursa,
odnosno 0,78 za indikator pomoéi i podrske $to ukazuje na dobru unutras$nju
saglasnost instrumenta i u skladu je sa vrednostima originalne verzije.
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Statisticka obrada i analiza podataka

U obradi podataka koriSéene su odredene metode deskriptivne i inferencijalne
statistike. Tacnije, koriSéeni su apsolutna frekvenca, procenat, medijana, aritmetic¢ka
sredina, interkvartilno odstupanje, standardna devijacija, kao i raspon navodenjem
minimalne i maksimalne zabeleZene vrednosti. U delu preliminarnih analiza,
izracunat je Kronbahov koeficijent a kao mera unutrasnje konzistentnosti.

Za procenu ujednacenosti grupa prema polu primenjen je ¥2 test nezavisnosti.
Statisti¢ka znacajnost razlike izmedu grupa u odnosu na uzrast ispitanika je ispitana
Studentovim t-testom nezavisnih uzoraka uz n2? kao veli¢inu uticaja koji je dalje
Klasifikovan kao mali (0,01), umeren (0,06) i veliki uticaj (0,14; Cohen, 1988 prema
Lakens, 2013: 7). Za utvrdivanje razlike izmedu grupa na numerickoj varijabli
primenjen je Man-Vitnijev U-test za planirano poredenje uz naknadno utvrdivanje
veli¢ine uticaja r koji je klasifikovan kao mali: 0,10—0,29, umereni: 0,30—0,49 ili
veliki uticaj: 0,50-1,00 (White & Korotayev, 2004). Logisticka regresija za
dihotomne zavisne varijable je primenjena za ispitivanje modela za predikciju
kategorijskih ishoda sa dve kategorije. Za sve statisticke analize je zadat a nivo od
0,05.

REZULTATI

Struktura sredinskih faktora u kuénom okruzenju

Deskriptivni pokazatelji strukture sredinskih faktora koji bi mogli da budu znacajni
na participaciju ispitanika u aktivnostima u kuénom okruzenju su dati u Tabeli 1, a
komparacija vrednosti u Tabeli 2. U proseku, od 12 moguéih, roditelji ispitanika s
cerebralnom paralizom su identifikovali dve barijere, odnosno éetiri facilitatora. S
druge strane, moze se reéi da roditelji ispitanika tipiénog razvoja nisu identifikovali
otezavajuce faktore, dok su pet faktora oznacili kao olaksavajuce (Tabela 1).
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Tabela 1. Struktura sredinskih faktora u kuénom okruZenju: Deskriptivne mere grupa
ispitanika s cerebralnom paralizom i ispitanika tipi¢nog razvoja

CP grupa TR grupa
Sredinski faktori Min Max M (SD) Min Max M (SD)
Barijere? o 9 2,11 (2,00) o 2 0,13 (0,44)
Facilitatori® o 12 4,36 (2,78) 1 1 5,25 (2,56)
Pomo¢/podrskaP 38,10 100,00 83,55 (14,13) 71,43 100,00 95,88 (6,50)
Resursi® 40,00 100,00 71,76 (14,75) 73,33 100,00 92,64 (8,02)

Napomena: CP grupa — Grupa ispitanika s cerebralnom paralizom (n = 110); TR grupa — Grupa
ispitanika tipi¢nog razvoja (n = 134).

aTeorijski raspon iznosi od 0 do 12. PIndikator podrske, odnosno dostupnosti i/ili adekvatnosti
resursa, izrazen u procentima.

Dalje, roditelji ispitanika s cerebralnom paralizom su identifikovali statisticki
znacajno veci broj otezavajucih (p < 0,000, r = 0,68), a manji broj olaksavajuéih
faktora nego roditelji ispitanika tipi¢nog razvoja (p < 0,008, r = 0,17). Razlike
medijana indikatora pomodéi/podrske i indikatora dostupnosti i/ili adekvatnosti
resursa su statisticki znacajne i umerenog (p < 0,000, r = 0,48), odnosno velikog
uticaja (p < 0,000, r = 0,67; Tabela 2).

Tabela 2. Struktura sredinskih faktora u kuénom okruzenju: Komparacija postignuéa
ispitanika s cerebralnom paralizom i ispitanika tipi¢nog razvoja

CP grupa TR grupa
Sredinski faktori Mdn IQR Mdn IQR Man-Vitnijev U-test, p ()
Barijere? 2,00 2,25 0,00 0,00 < 0,001 (0,68)
Facilitatori® 4,00 4,00 5,00 4,00 0,008 (0,17)
Pomo¢/podrskaP 85,71 23,81 100,00 4,76 < 0,001 (0,48)
Resursi® 73,33 20,00 93,33 13,33 < 0,001 (0,67)

Napomena: CP grupa — Grupa ispitanika s cerebralnom paralizom (n = 110); TR grupa — Grupa
ispitanika tipi¢nog razvoja (n = 134). Statisticki signifikantne razlike su podebljane.

aTeorijski raspon iznosi od 0 do 12. PIndikator podrske, odnosno dostupnosti i/ili adekvatnosti
resursa, izrazen u procentima.

Grafikon 1 prikazuje procentualnu zastupljenost pojedinaé¢nih sredinskih faktora kao
barijera i kao facilitatora u kuénom okruzenju. Kada je re¢ o njihovom otezavajuc¢em
uticaju, najvece razlike izmedu dve grupe su uocene kod fizi¢kih i kognitivnih
zahteva tipi¢nih aktivnosti u kuéi (30% naspram 1%, odnosno 22% naspram 0%),
kao i u pogledu fizickog izgleda prostorije ili rasporeda namestaja i slobodnog
prostora u domu (12% naspram 1%). Medutim, kada se pogleda njihova
facilitatorska uloga, najvece razlike su nadene kod faktora kao $to su odnosi deteta sa
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¢lanovima porodice u kuéi (66% naspram 42%) i stavovi i postupci drugih osoba
(31% naspram 15%).
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Grafikon 1. Zastupljenost barijera i facilitatora u kuénom okruzenju

Sli¢no, Grafikon 2 prikazuje procentualnu zastupljenost pojedinac¢nih resursa koje su
roditelji ocenili kao uglavnom nedostupne u kuénom okruzZenju. Najvece razlike
izmedu dve grupe su nadene kod odgovora na pitanje da li porodica ima dovoljno
novca da podrzi participaciju deteta (38% naspram 1%), kao i u pogledu servisa i
informacija (35% naspram 1%, odnosno 27% naspram 1%). S druge strane, vreme je
resurs koji je najmanji procenat roditelja obe grupe ispitanika ocenio kao uglavnom
nedostupan i/ili neadekvatan. (5%, odnosno 2%).
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Grafikon 2. Zastupljenost resursa koji su ocenjeni kao uglavnom nedostupni
u kuénom okruZenju
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Prediktivne mogu¢nosti strukture sredinskih faktora
u kuénom okruZenju

Kako bi se razmotrio nacin na koji prisustvo cerebralne paralize, kao viSestruke
ometenosti, dovodi do promena u proceni strukture sredinskih faktora u kuénom
okruZenju, postavljeno je pitanje o moguénosti predikcije pripadnosti grupi
ispitanika na osnovu skupa prediktorskih varijabli. Sprovedena je logisti¢ka regresija
za dihotomne zavisne varijable (Tabela 3).

Tabela 3. Struktura sredinskih faktora u kuénom okruzenju: Prediktivnhe moguénosti
pojedinih elemenata sredinske strukture u odnosu na pripadnost grupi ispitanika

95% CI
Sredinski faktori B S.E. Wald df p OR  LL UL
Barijere 1,084 0,451 5,780 1 0,016 2,057 1,222 7,155
Facilitatori 0,691 0,151 21,061 1 < 0,001 1,996 1,486 2,682
Pomo¢/podrska -0,111 0,035 10,194 1 0,001 0,895 0,837 0,958
Resursi -0,234 0,043 20,514 1 < 0,001 0,792 0,728 0,861

Napomena: Barijere, Facilitatori — Broj otezavajuéih, odnosno olaksavajuéih sredinskih faktora;
Pomoé/podrska, Resursi — Indikator pomoéi/podrske, odnosno dostupnosti i/ili adekvatnosti
resursa; S.E. — standardna greSka; OR — koli¢nik verovatnoce; CI — interval poverenja; LL — donja
granica; UL — gornja granica.

Statisticki signifikantni prediktori su podebljani.

Model sadrzi sledeca Cetiri faktora: broj oteZavajucih sredinskih faktora (barijere),
broj olaksavajué¢ih sredinskih faktora (facilitatori), indikator pomo¢i i podrske u
okruzenju, indikator dostupnosti i/ili adekvatnosti resursa u okruzenju (Tabela 3).
Ceo model, sa svim prediktorima, bio je statisticki znacajan (x2 = 217,61, df = 4, p <
0,001, n = 234) $to ukazuje na moguénost predvidanja prisustva cerebralne paralize
na osnovu podataka o strukturi sredinskih faktora u kuénom okruzenju. Model u
celini objasnjava izmedu 60,5% (R2 Koksa i Snela) i 81,1% (R2 Nagelkerkea)
varijanse i ta¢no Kklasifikuje 90,2% slucéajeva, uz pozitivnu prediktivnu vrednost od
91,7% i negativnu od 89,1%.

Kao $to je prikazano u Tabeli 3, sva cCetiri faktora su dala jedinstveni statisticki
znacajan doprinos modelu. Medutim, najjaéi prediktor je broj barijera u kuénom
okruZenju ¢iji koli¢énik verovatnoée pokazuje da je 2,96 puta veéa verovatnocéa da ée
roditelji ispitanika s cerebralnom paralizom prijaviti veéi broj sredinskih faktora koji
otezavajucu njihovom detetu da participira u kuénom okruZenju. Nasuprot tome,
indikatori pomo¢éi/podrske, odnosno dostupnosti i/ili adekvatnosti resursa imaju
koli¢nik verovatnoée manji od 1 Sto pokazuje da roditelji ispitanika s cerebralnom
paralizom 0,90, odnosno 0,79 puta rede odgovaraju da su pomo¢, podrska i resursi
dostupni i/ili adekvatni da podrze participaciju njihovog deteta u kuénom okruzenju
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DISKUSIJA

Prema rezultatima, u kuénom okruzenju ispitanika s cerebralnom paralizom je
prisutan statisticki znacajno veci broj otezavajucih faktora — barijera (r = 0,68) i
manji broj olaksavajucih faktora — facilitatora (r = 0,17) u poredenju sa kuénim
okruZenjem ispitanika tipi¢nog razvoja (Tabela 1, Tabela 2). Roditelji ispitanika s
cerebralnom paralizom u manjem procentu percipiraju kuéno okruzenje kao
podrzavajuce, a sredinske faktore zbirno kao olaksavajuée za participaciju deteta (r =
0,48). Uz to, ovi roditelji su u manjem procentu ocenili resurse kao dostupne i/ili
adekvatne (r = 0,67). Veli¢ina uticaja razlika izmedu grupa je najveéa u broju
barijera i dostupnosti i/ili adekvatnosti resursa, a najmanja u percepciji sredinskih
faktora kao facilitatora (Tabela 2). Ovakav ishod komparacije ne iznenaduje imajuéi
u vidu da deca sa ometenoscu, ukljucujuéi i decu s cerebralnom paralizom, cesto
imaju funkcionalna ogranicenja koja dovode do neusaglasenosti izmedu zahteva
razli¢itih aktivnosti u datom okruZenju i njihovih sposobnosti (Bedell, Cohn &
Dumas, 2005). Drugim recima, izmedu funkcionalnih sposobnosti, odnosno
funkcionalnih ogranicenja deteta s cerebralnom paralizom i zahteva aktivnosti u
kuénom okruzenju neretko postoji jaz koji je teSko premostiti i koji dodatno
naglasava vaznost prilagodavanja kako kognitivnih, fizickih i socijalnih zahteva
aktivnosti, tako i postojetih fizickih i senzornih sredinskih faktora. Uz to,
svakodnevna briga o detetu s cerebralnom paralizom cesto predstavlja izvor stresa i
opterec¢enja roditeljima (Buli¢, Jokovi¢ Oreb & Nikoli¢, 2012; Tadema, Vlaskamp &
Fonteine, 2006; Hansen, Siame & van der Veen, 2013). U ovom procesu, sredinski
faktori dobijaju na znacaju, gledano iz perspektive roditelja deteta sa ometenoséu,
jer imaju ulogu ili barijere ili facilitatora. Posledi¢no, ovi roditelji ¢eSée oznacavaju
faktora kao barijere, odnosno rede opisuju sredinske faktore kao olaksavajuce za
participaciju deteta u kuénom okruZenju za razliku od roditelja ispitanika tipi¢nog
razvoja, na $ta upuéuju rezultati naseg istrazivanja.

U skladu sa ovim nalazom su i rezultati komparativne studije dece tipi¢nog razvoja i
dece sa ometenos$éu starosti izmedu pet i 17 godina (Coster et al., 2011; Law et al.,
2013). Medutim, uoceno je da je u nasem istrazivanju zabeleZen veéi prosecan broj
facilitatora u poredenju sa rezultatima koje su dostavili Lou i saradnici (Law et al.,
2013), kako u grupi ispitanika s cerebralnom paralizom (4,36 naspram 2,69), tako i
u grupi ispitanika tipi¢nog razvoja (5,25 naspram 3,61). Ove razlike rezultata mogu
biti posledica razli¢itih struktura uzoraka; ispitanici obuhvaceni nasim istrazivanjem
su prosecno stariji, dok su u pomenutom istrazivanju ucestvovala deca sa razli¢itim
oblicima ometenosti i rezultati su zbirno dati. Pored toga, razlike u visini prosecnih
porodi¢nih primanja, dostuposti servisne podrske u domu, ali i zaposlenosti,
odnosno nezaposlenosti roditelja i stepenu njihovog obrazovanja, samo su jedna od
moguéih objasnjenja. Ne manje vazno, neka od prethodnih istrazivanja su
nagovestila da roditelji dece sa ometeno$¢u ulazu dodatni napor kako bi izmenili
kuéno okruzenje, prilagodili ga i ucinili tako da podrzava, odnosno facilitira
participaciju njihovog deteta (Bedell, Cohn & Dumas, 2005; King et al., 2003).
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Kako bi se stekao kompletniji uvid u razlike postojec¢ih struktura sredinskih
faktora u kuénom okruzenju, medusobno su uporedeni pojedinacni sredinski
faktori, odnosno resursi (Grafikon 1, Grafikon 2). Kao barijere su se izdvojili
specifi¢ni zahtevi tipi¢nih aktivnosti u kuéi. Preciznije, u pitanju su fizicki zahtevi
kao Sto su snaga, izdrzljivost i koordinacija, kao i kognitivni zahtevi koji se
odnose na paznju, koncentraciju i sposobnost resavanja problema. Ovakav nalaz
je ocekivan i razumljiv. Motori¢ki poremecaj, odnosno ostetenje na nivou
motorickog funkcionisanja, dominira u klinickoj slici cerebralne paralize, a
posledice su uodljive i u interakciji sa sredinskim faktorima. Uz to, roditelji dece
s cerebralnom paralizom ranog Skolskog uzrasta, izmedu ostalog, naglasavaju
uticaj koji sposobnosti komunikacije imaju na samostalnost deteta, na njegovo
ponasanje i interpersonalne interkacije i drustvene odnose, kao i na participaciju
u drustvu i na moguénosti interakcije (Batorowicz et al., 2014; Mei et al., 2015),
§to bi moglo objasniti navedene nalaze. Dalje, prikazana distribucija barijera je
donekle uporediva sa spomenutom komparativnom studijom (Law et al., 2013).
Prema tim rezultatima, zabeleZena je neSto veca procentualna zastupljenost
roditelja dece sa razli¢itim oblicima i stepenima ometenosti koji su ocenili
fizicke, kognitivne i socijalne zahteve tipi¢nih aktivnosti, kao i fizi¢ki raspored i
izgled prostorija u kuci kao barijere; deskriptivno, ovi faktori su ocenjeni kao
otezavajuéi u vecem procentu slucajeva nego u naSem istrazivanju. Sli¢no,
senzorni kvaliteti kuénog okruZenja su navedeni kao otezavajuci kod 33,3%
slucajeva, prema rezultatima istrazivanja kojim je obuhvaceno 33 roditelja dece s
cerebralnom paralizom (Radulovi¢ i dr., 2014). Deskriptivni uvid u distribuciju
odgovora roditelja ispitanika s cerebralnom paralizom potvrduje da najveéi
procenat njih tvrdi da su socijalni zahtevi aktivnosti, odnos deteta sa ¢lanovima
porodice i stavovi drugih osoba olakSavajuci faktori, dok su ostali sredinski
faktori u podjednakoj meri ocenjeni kao facilitatori (Grafikon 1). Ovakva
distribucija odgovora je direktno uporediva sa rezultatima predstavljenim u
prethodnom istrazivanju (Law et al., 2013). Poredenja radi, najve¢i nivo
olaksanja u domenu podrske i odnosa, kao i indivudualnih stavova okoline
prema ispitanicima s cerebralnom paralizom (prema ICF Checklist 2.1a),
zabeleZen je upravo u kategoriji posvecenoj uzoj porodici (Nedovié i dr., 2012).
Dalje, najveci broj roditelja ispitanika s cerebralnom paralizom je izjavio da su
servisi u kuéi i novac uglavnom nedostupni i/ili neadekvatni kao resursi. S druge
strane, vreme je jedini resurs koji su roditelji ispitanika iz obe grupe podjednako
ocenili (Grafikon 2). Obrazac dostupnosti i/ili adekvatnosti resursa je uporediv
sa obrascem dobijenim u prethodnim istrazivanjima (Law et al., 2013; Coster et
al.,, 2011). U odnosu na rezultate istrazivanja sprovedenog u nasoj sredini
(Radulovi¢ i dr., 2014), kognitivni zahtevi su kao olakSavaju¢i navedeni kod
36,4% slucajeva, neSto visSe nego u naSem istrazivanju (29%). Uocena je
uporedivost procentualne zastupljenosti roditelja koji su izjavili da nemaju
informacije o servisima i programima (30,3% naspram 27%).

Rezultati logisticke regresije su potvrdili prediktivne mogucnosti svih ispitivanih
elemenata strukture, dok se iz modela varijabli kao najjaci prediktor izdvaja broj
barijera u ovom okruZenju (Tabela 3). Drugim re¢ima, svaki element sredinske
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strukture odrazava posledice koje cerebralna paraliza ostavlja na participaciju u
kuénom okruzenju. Vaznost ovog nalaza je u tome da svaki deo sredinske strukture
ima nezavisan i jedinstven doprinos u objasnjavanju statisti¢kih razlika izmedu
grupa bez obzira na njihovu promenljivost i stalnu izlozenost interakcijama sa
varijabilnim motorickim disfunkcijama kod cerebralne paralize i neretkim razlicitim
pridruzenim poremecéajima koji je prate. Osim toga, nalaz potvrduje da se strukture
sredinskih faktora koji su znacajni za participaciju razlikuju izmedu grupe ispitanika
s cerebralnom paralizom i ispitanika tipi¢nog razvoja. Imajuéi u vidu da je u pitanju
kuéno okruZenje koje se u najvetoj meri izjednacava sa porodi¢nim, postavlja se
pitanje sustinske spremnosti neposrednog okruZenja deteta s cerebralnom
paralizom da ispuni svoju medijatorsku ulogu koju ima izmedu li¢cnih faktora i
ishoda participacije. Buduca kvalitativna istrazivanja bi mogla da budu usmerena u
ovom pravcu.

Iz navedenog bi se moglo zaliucm da su to primarna pOdI'UCJa ili prioriteti koje bi
trebalo razmoriti u planiranju i sprovodenju programa i tretmana u okviru
specijalnog edukacijsko-rehabilitacijskog rada sa decom iz ove populacije i njihovim
porodicama, odnosno u radu sa decom i adolescentima s cerebralnom paralizom iz
porodica koje stanuju u gradskom naselju. Poznato je da odsustvo smetnji ili
prepreka ne mora nuzno da dovede do bolje participacije (Raymore, 2002).
Drugacije receno, uklanjanje barijera, samo po sebi, nije dovoljan preduslov uspesne
participacije u aktivnostima. Cilj bi, u tom slucaju, bio da se oni sredinski faktori koji
su oznaceni kao uglavnom otezavajuci izmene i postave kao uglavnom olaksavajuéi
za participaciju deteta s cerebralnom paralizom u kuénom okruzenju, uz koris¢enje
dostupnih resursa. Izmedu ostalog, adaptirano kuéno okruzenje je prepoznato kao
znacajan facilitator participaciji (Lawlor et al., 2006).

ZAKLJUCAK

Istrazivanje je sprovedeno sa ciljem da se ispitaju osnovna obelezja strukture
sredinskih faktora koji su znacajni za participaciju dece s cerebralnom paralizom u
kuénom okruZenju, prema proceni njihovih roditelja, i da se tako utrvrdena
struktura uporedi sa strukturom sredinskih faktora o kojoj su izvestili roditelji dece
tipi¢nog razvoja. Postavljena je hipoteza prema kojoj razlike postoje izmedu ove dve
grupe.

Poredenjem osnovnih obelezja ovih struktura potvrdeno je da u kuénom okruzenju
grupe ispitanika s cerebralnom paralizom postoji viSe barijera i manje facilitatora, da
je kuéno okruZenje manje podrzavajuce, da su sredinski faktori zbirno manje
ocenjeni kao olakSavajuéi za participaciju deteta, a resursi u kuéi u manjem procentu
dostupni i/ili adekvatni. Oslanjajuéi se na prikazane rezultate, strukture sredinskih
faktora se razlikuju izmedu grupe ispitanika s cerebralnom paralizom i ispitanika
tipi¢nog razvoja. Odatle, moze se zakljuciti da je potvrdena pocetna hipoteza. Znacaj
ovog nalaza je joS$ i u uocavanju sredinskih faktora cija bi facilitatorska uloga mogla
biti pobolj$ana, poput senzornih kvaliteta okruZenja i razli¢itih zahteva tipi¢nih
aktivnosti u kudi, ali i u skretanju paznje na one barijere koje bi se mogle ukloniti ili

(71)



Zbornik IKSI, 3/2017 — M. Milicevi¢
»,0snovna obelezja strukture sredinskih faktora koji su znacajni za participaciju dece sa
cerebralnom paralizom u kuénom okruzenju”, (str. 59-75)

modifikovati kako bi se olaksala participacija dece i adolescenata s cerebralnom
paralizom. To bi se prvenstveno odnosilo na fizicke barijere u domu i tipicne
aktivnosti sa aspekta njihove fizicke i kognitivne slozenosti.

Na kraju, vazno je napomenuti da svaki deo sredinske strukture ima nezavisan i
jedinstven doprinos u objasnjavanju statisti¢kih razlika izmedu grupa, s tim $to se
kao najjadi prediktor izdvaja broj barijera u kuénom okruzenju. Moze se zakljuéiti da
izolovano posmatrano odsustvo barijera, smetnji ili prepreka ne dovodi neminovno
do uspesnije participacije, a da olakSavajuci faktori i dostupnost adekvatnih resursa
imaju vidljiv i merljiv efekat na ishod participacije u konkretnom okruzenju. Drugim
re¢ima, umanjenje broja barijera, odnosno uklanjanje otezavajuceg uticaja
sredinskih faktora uz istovremeno ojacavanje njihove facilitatorske uloge, jedan je od
nacina uskladivanja podrske okruzenja i participacionog potencijala dece iz ove
populacije.
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BASIC CHARACTERISTICS OF THE STRUCTURE
OF ENVIRONMENTAL FACTORS IMPORTANT FOR
PARTICIPATION OF CHILDREN WITH CEREBRAL PALSY

This paper examines the basic characteristics of the structure of environmental
factors that are significant for participation in the home environment of children
with cerebral palsy as compared to children with typical development. The sample
included 110 participants with cerebral palsy and 134 participants with typical
development. The Home Environment Section of the Participation and
Environment Measure for Children and Youth — PEM-CY (Coster, Law and Bedell,
2010) was used. By comparing these structures, it was confirmed that there were
more barriers and fewer facilitators, followed by lower total environmental
supportiveness, and a smaller percentage of resources available and/or
appropriate in the home environment of participants with cerebral palsy. Each
part of the environmental structure had an independent and unique contribution to
explaining of statistical differences between groups, while the strongest predictors
was a number of barriers. By reducing the number of barriers, or eliminating the
aggravating influence of environmental factors, while increasing the facilitating
role at the same time, it is possible to integrate the support of the environment and
the participatory potential of children from this population.

KEY WORDS: home environment / barriers / facilitators /
involvement / cerebral palsy
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