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УВОД 

 

 

У протеклих неколико деценија, као значајан аспект људског функционисања, 

партиципација је предмет све већег интересовања стручне и научне јавности. 

Дефинисана у Међународној класификацији функционисања, инвалидности и здравља – 

МКФ (International Classification of Functioning, Disability and Health – ICF; WHO, 2001) 

као укључивање у животне ситуације, партиципација представља пресудан део развоја 

детета и основу доживљеног квалитета живота на свим узрастима (Imms, Reilly, Carlin, 

& Dodd, 2008; McManus, Corcoran, & Perry, 2008; Orlin et al., 2009). Партиципација има 

кључну улогу у развијању способности деце да уче нове вештине и да развију 

садржајне односе са другима, да комуницирају. Повезана је и са образовним успехом 

деце и младих са сметњама у развоју (Simeonsson, Carlson, Huntington, McMillen, & 

Brent, 2001). Такође, пружа прилике за стицање животног искуства, социјалних 

вештина и компетенција, повезивање са другим особама и остваривање друштвених 

веза, уз позитиван утицај на здравље и благостање (Bart & Rosenberg, 2011; King et al., 

2003; Law, 2002).  

Бројна истраживања показују да су деца са сметњама у развоју, укључујући и 

децу са церебралном парализом, под повећаним ризиком од смањеног и мање 

разноврсног учешћа у формалним и неформалним свакодневним активностима, како у 

свом дому тако и у друштвеној заједници у којој живе (Blum, Resnick, Nelson, & St 

Germaine, 1991; Law et al., 2004; King et al., 2006; Law et al., 2006; Imms et al., 2008). 

Истовременно, породица се све више подстиче да преузме активну улогу у здравственој 

заштити, рехабилитацији, унапређењу социјалне партиципације и побољшању 

квалитета живота, образовању и професионалном оспособљавању свог детета са 

сметњама у развоју или хроничном болешћу (Milićević i Klić, 2014).  

Чињеница је да је квалитет живота признат као важан исход процеса 

рехабилитације у популацији особа са инвалидитетом, као и да социјална 

партиципација доприноси физичком и менталном здрављу, али и друштвеном животу 

појединца и његове породице. Утицај на развој је највећи када дете учествује у 

свакодневним активностима на редовној основи и током дужег временског периода 

(Bronfenbrenner, 1999). Из тих разлога, јасно је зашто побољшавање, унапређивање и 

оптимализација партиципације деце са сметњама у развоју и хроничним болестима у 



2 

 

породичним и школским активностима, као и у активностима у друштвеној зајединици, 

представљају један од кључних циљева специјалне едукације и рехабилитације.  

Значај ове теме посебно долази до изражаја када се основа социјалне 

партиципације сагледа кроз заснивање и одржавање друштвених односа у доступном 

окружењу и кроз позитивне интеракције. Укључивање у активности ван свакодневних 

или школских рутина јесте прилика да особе са церебралном парализом на најранијем 

узрасту стекну искуства која ће олакшати процес њихове транзиције у одрасло доба, уз 

оптималну подршку уже и шире друштвене средине. Партиципација детета са 

церебралном парализом треба да буде слободан избор детета и породице којим су 

уважене дететове потребе и жеље, али којим се и унапређује заједнички начин живота. 
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1. ТЕОРИЈСКИ ПРИСТУП ПРОБЛЕМУ ИСТРАЖИВАЊА 

 

 

1.1. Теоријска разматрања основних појмова 

 

Као комплексан и мултидимензионални конструкт, партиципација се нашироко 

користи као полазна теоријска основа емпиријских истраживања личних и срединских 

фактора који је обликују. У литератури се могу наћи различити концептуални модели 

личних, породичних, срединских и друштвених фактора који утичу на социјално 

укључивање деце са сметњама у развоју (Fougeyrollas, 1998; WHO, 2001; King et al., 

2003). Као централни концепт у оквиру МКФ, партиципација је својеврсни доказ 

промена које су начињене преласком са медицинског на биопсихосоцијални модел 

сагладавања ометености, односно различитих здравствених стања. Уместо ка узроцима, 

фокус је усмерен ка утицају ометености на свакодневни живот. Значајна пажња је 

посвећена срединским факторима, тачније окружењу као контексту у коме се 

партиципација одвија. Окружење обухвата физичке и социјалне факторе, али и ставове 

окружења у којем људи живе и воде своје животе. Фактори окружења могу да утичу на 

партиципацију, као баријере или препреке, или као фацилитатори или олакшице 

(Schneidert et al., 2003). Препозната је њихова улога медијатора између личних фактора 

(приходи, здравствено стање, функционални проблеми) и исхода партиципације, са 

најизраженијим утицајем у окружењу заједнице (Anaby et al., 2014). 

Дефинисана као укључивање у животне ситуације, партиципација је 

интерпретирана у односу на активности као извршавање задатка или радње од стране 

појединца, у односу на извођење које описује шта појединац ради у свом тренутном 

окружењу и у односу на капацитет којим се описује способност појединца да изврши 

задатак или радњу у складу са својим највећим могућим нивоом у стандардном 

окружењу. Ограничења активности представљају тешкоће са којима се појединац може 

срести током извршавања активности, док су рестрикције у учествовању проблеми са 

којима се појединац може срести током укључивања у животне ситуације. Психолошка 

перспектива разматра интензитет укључивања деце или њихово ангажовање у 

активностима (Maxwell & Granlund, 2011). Посматрано из социолошке перспективе, 

акценат је на доступности и приступачности свакодневних активности. Кроз ове 

перспективе се одражава како се деца сналазе у различитим ситуацијама и како их 
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доживљавају, оне представљају афективне и мотивационе аспекте партиципације као 

што су задовољство и склоности (Adolfsson, 2011).  

Иако квалитет живота може бити објашњен на много начина, најчешће се 

дефинише као индивидуалан доживљај задовољства свим аспектима живота, односно 

перцепција сопственог благостања и задовољства животом, укључујући физичко, 

социјално, економско и психолошко благостање, као и осећај позитивне друштвене 

укључености и могућности за остваривање споствених потенцијала (Araújo de Melo et 

al., 2012; Bjornson & McLaughlin, 2001; Gojčeta, Joković-Oreb, & Pinjatela, 2008; 

Majnemer et al., 2007; Park et al., 2003; Waters et al., 2005). Као мултидимензионални 

конструкт, укључује психосоцијални домен (емоционални, социјални) и физички домен 

или домен повезан са здрављем (Majnemer et al., 2008). Осим досадашњих искустава, 

квалитет живота може бити под утицајем културног контекста и личних вредности и 

тежњи (Davis et al., 2007). Квалитет живота у вези са здрављем се најчешће једноставно 

дефинише као поддомен квалитета живота у којем је посебнан нагласак стављен на 

исходе и здравствене последице одређеног здравственог стања на глобални квалитет 

живота (Davis et al., 2006; Matza et al., 2004). Другим речима, то је специфична 

компонента конструкта квалитета живота фокусирана на утицај здравља на благостање 

појединца (Araújo de Melo et al., 2012). 

Концепт квалитета живота обухвата бројне аспекте живота у садашњем 

тренутку, али и претходна искуства особе. Такође, узима у обзир утицај болести или 

инвалидности, као и исходе лечења, односно третмана (Calman, 1984). Како наводи 

Јовановићева (2011), у популацији особа са инвалидитетом, појам квалитета живота се 

односи на побољшање целокупног живљења особа са инвалидитетом. Тачније, поред 

општег дела заједничког за целу популацију, обухвата и посебан део који укључује 

димензију физичког стања (телесне функције, опште физичко благостање, симптоми 

болести, нусефекти терапеутских процедура, све онако како их доживљава особа са 

инвалидитетом), затим димензију функционалног стања (свакодневно функционисање, 

попут кретања, облачeња, купања, све до испуњавања обавеза у кући и ван ње, 

породици, социјалним улогама), психолошког стања (емотивна стања, когниција, 

самоконтрола) и социјалног стања (субдомени социјалних интеракција, подршке, 

учешћа у слободним активностима).  

Како је дефинисано у Закону о социјалној заштити (2011, стр. 2, чл. 5), услуге у 

заједници или услуге социјалне заштите обухватају оне активности којима се пружа 

подршка и помоћ појединцу и његовој породици како би се побољшао или очувао 



5 

 

квалитет њиховог живота и како би се уклонили или умањили ризици животних 

околности које су неповољне. Такође, ове услуге обухватају и стварање прилика, 

односно могућности самосталног живота у друштву. 

Конструкт породице подразумева родитеље или старатеље, њихову децу, а у 

неким случајевима и друге блиске рођаке који заједно живе у истом дому, односно на 

истом месту становања (Balton, 2009). Концепт квалитета породичног живота 

представља свеобухватан показатељ исхода програма којима је обухваћен широк 

спектар утицаја услуга и нуди могућности за упоређивање ефеката преко различитих 

модела услуга. На тај начин се стиче увид у то како породица перцепира важност 

различитих аспеката породичног квалитета живота, као и у степен њиховог 

задовољства властитим породичним квалитетом живота (Hoffman, Marquis, Poston, 

Summers, & Turnbull, 2006).  

Церебрална парализа представља клинички ентитет који се дефинише на 

различите начине, тако да у литератури наилазимо на извесну неусаглашеност око 

прецизног коришћења овог термина. Први клинички опис дечије церебралне парализе 

дао је енглески лекар Џон Вилијам Литл 1861. године кроз приказ диплегично-

спастичног облика церебралне парализе (Савић, 1996). 

Церебрална парализа представља хронични и непрогресивни поремећај који је 

узрокован оштећењем мозга у раном развојном добу и који се манифестује оштећењем 

моторичке функције, али често су придружени и други поремећаји као што су сметње 

вида, слуха, интелектуална ометеност, поремећаји говора или поремећаји у понашању. 

Представља најчешћи узрок тешких моторичких оштећења код деце и обухвата групу 

поремећаја постуре и покрета који се јављају као последица непрогресивних оштећења 

незрелог мозга (Rosenbaum et al., 2007). Стошљевић, Рапаић и Николић (1990) сматрају 

да је церебрална парализа скуп хетерогених патолошких симптома који се клинички 

манифестују као поремећаји моторике праћени интелектуалним, сензорним и 

емоционалним поремећајима. 

Не постоје прецизни подаци о учесталости појаве церебралне парализе. У 

литератури наилазимо на статистичке податке о распону од двоје до седморо на 1.000 

рођених, мада не постоји тачна евиденција о броју особа са церебралном парализом. 

Процењује се да на подручју уже Србије, у популацији узраста од три до 18 година, на 

сваких хиљаду, двоје деце има церебралну парализу, да на територији Републике 

Србије има преко 10.000, а у Београду око 2.000 особа са церебралном парализом 

(Голубовић и сар., 2005, стр. 206). Учесталост церебралне парализе се, такође, мења и 
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генерално је у извесном порасту поседњих неколико деценија иако су многи фактори 

ризика од церебралног оштећења сада под бољом медицинском контролом. Разлог овој 

појави налазимо, са једне стране, у повећању броја превремено рођене деце као и у 

чињеници да савремени услови медицинске неге повећавају стопу преживљавања ове 

деце (Милићевић и Потић, 2012). 

Дакле, церебрална парализа често узрокује вишеструку ометеност која захвата 

функционисање особе у свим доменима свакодневног живота. Као један од најчешћих 

етиолошких фактора поремећаја у моторичком понашању, ограничава развој 

способности са свим последицама које прате, отежавају или онемогућавају моторно, 

когнитивно, интелектуално, емоционално и социјално функционисање ових особа и 

води ка сталној потреби за интензивном и континуираном соматопедском подршком 

(Milićević, Potić i Trgovčević, 2011).  

 

1.2. Претходна истраживања  

 

Резултати истраживања указују да деца са ометеношћу углавном учествују у 

широком спектру различитих активности и да је ниво њиховог задовољства оствареном 

партиципацијом висок, и поред значајно ниже фреквнетности укључивања у ове 

активности. Такође, према извештајима, деца са сметњама у развоју су често више 

ограничена када учествују у заједници него код куће или у школи из разлога што се на 

срединске баријере чешће наилази те оне представљају већи изазов да се предвиде и 

промене у окружењу заједнице него у кућном или школском окружењу (Bedell & 

Dumas, 2004; Bedell et al., 2011; Law, Petrenchik, King, & Hurley, 2007). Деца са 

моторичким поремећајима, укључујући и децу са церебралном парализом, учествују у 

мањем броју активних физичких и активности вештина у поређењу са рекреативним, 

друштвеним и активностима самоунапређивања. Интензитет укључивања ове деце у 

неформалне активности је нижи него интензитет укључивања у формалне активности 

(Law et al., 2006).  

Према истраживању које су објавили Лепаж и сарадници (Lepage, Noreau, 

Bernard, & Fougeyrollas, 1998), тип и тежина моторичког поремећаја код деце са 

церебралном парализом, уз придружене поремећаје говора, језика и разумевања, имају 

негативан утицај на остваривање животних навика и социјално укључивање са 

највећим утицајем у домену рекреативних и слободних активности. Даље, тестирајући 

теоријски заснован модел детерминанти партиципације у слободним и рекреативним 
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актовностима деце са моторичким поремећајима старости од шест до 14 година, Кинг и 

сарадници (King et al., 2006) су утврдили да отежавајући средински физички и 

друштвени фактори, заједно са негативним ставовима, имају индиректан утицај. Као 

директни предиктори наведене су функционалне способности, породична 

партиципација у друштвеним и рекреативним активностима, али и дететове 

преференције ка појединим формалним и неформалним активностима. Моделом су 

обухваћени лични фактори који су се односили на преференције детета, његове 

способости, вештине и селф-концепт, затим породични фактори, односно породичне 

приоритетне активности, подршка и ресурси, као и средински фактори који су се 

односили на одсуство баријера и подршку пружену како детету, тако и породици. Овим 

моделом је објашњено 30% варијансе интензитета партиципације у неформалним 

активностима које не захтевају планирање и 18% варијансе интензитета партиципације 

у формалним активостима које организују одрасле особе. 

Процењујући партиципацију у слободним активностима младих особа са 

церебралном парализом, као и ниво њиховог задовољства бављењем тим активностима, 

Грбовић, Димоски, Стојковић и Еминовић (2012) налазе ниску разноврсност ових 

активности, нарочито активности базираних на вештинама, физичких активности и 

активности у друштвеној заједници. Уочљива је доминација мирних рекреативних и 

социјалних активности. Другим речима, млади са церебралном парализом се чешће 

укључују у мање интензивне и неструктуиране физичке активности без утврђених 

правила, него у спортске активности или активности за које су потребне посебне 

вештине. Ипак, регистрован је висок ниво задовољства. Резултати овог истраживања 

које је спроведено у Србији недвосмислено су потврдили потребу проширења оквира 

рехабилитације младих са церебралном парализом и изградње одговарајућих система 

додатне подршке како би се ваннаставне активности усмериле ка ублажавању 

негативних ефекта ометености. Међутим, овим истраживањем нису били обухваћени 

контекстуални фактори и фактори друштвене средине у учествовању младих са 

церебралном парализом у слободним активностима. 

Поред вршњачког, породично окружење и свакодневне активности породичног 

живота могу да пруже могућности деци са церебралном парализом да се активно 

прикључе. Другим речима, партиципација у породичном окружењу је важан фактор 

биопсихосоцијалног развоја детета као здраве, независне јединке и активног члана 

друштва (Milićević i sar., 2011). Породична динамика, према мишљењу једног броја 

аутора, може имати пресудан утицај на партиципацију у активностима слободног 
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времена (King et al., 2006; Palisano et al., 2011). Њен утицај се остварује кроз 

обезбеђивање прилика за активно укључивање, кроз породичне навике и провођење 

времена у заједничким рекреативним или слободним активностима, нарочито 

неформалним.  

Вишеструка детерминисаност партиципације у слободним и рекреативним 

активностима карактеристикама детета или адолесцента са церебралном парализом и 

његове породице потврђена је у истраживању које су објавили Палисано и сарадници 

(Palisano et al., 2011). Примењујући моделирање структуралним једначинама, долазе до 

резултата да модел фактора везаних за дете, породицу и сервисе заједно објашњава 

32% варијансе интензитета партиципације. Већи интензитет партиципације је повезан 

са већим задовољством учешћем, бољим грубим моторичким способностима, 

ефикаснијим адаптивним понашањем, млађим узрастом и вишим нивоима породичне 

оријентисаности ка активностима. Истраживањем је било обухваћено 288 испитаника 

школског узраста (од шест до 12 година). Од личних и породичних карактеристика без 

утицаја на интензитет партиципације били су пол испитаника, здравље и физичка 

активност, као и породични приходи. Међутим, показало се да је повезаност 

интензитета партиципације са обимом у коме сервиси задовољавају потребе и са 

пружањем услуга без статистичке значајности, иако је само пружање сервисних услуга 

било под утицајем образовања родитеља и породичне структуре и односа. Аутори су 

посебно издвојили адаптивно понашање као важно за разумевање социјалне 

партиципације деце са церебралном парализом и изнели податак да 31% варијансе 

адаптивног понашања објашњавају детерминанта говора и комуникације заједно са 

детерминантом породичних структура и односа. 

Недавно су објављени и резултати прве лонгитудиналне студије усмерене на 

предикторе партиципације у формалним и неформалним активностима слободног 

времена (Bult et al., 2013). Осим личних фактора, способности кретања и социјалних 

вештина, ограничено учешће у породичној партиципацији је издвојено као предиктор 

који објашњава 12% варијансе партиципације у формалним, као и 25% варијансе 

партиципације у неформалним активностима. Слично, нижи породични приходи су 

повезани са нижом фреквенцијом и разноврсношћу учешћа деце са церебралном 

парализом и другим моторичким поремећајима (King et al., 2006; King et al., 2003; Law 

et al., 2006 ; Law et al., 2007). 

Орлин и сарадници (Orlin et al., 2009) су упоредили утицај који узраст и грубе 

моторичке функције имају на партиципацију у активностима у кући, ван школе и у 
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заједници испитаника са церебралном парализом различитих узраста. Обухваћено је 

укупно 500 испитаника подељених у две групе. Прву групу је чинио 291 испитаник 

старости од шест до 12 година. У другој групи је било 209 испитаника старости од 12 

до 21 године. За процену разноврсности и интензитета партиципације коришћен је 

CAPE, док је за процену грубих моторичких функција коришћена прва верзија 

Система класификације грубих моторичких функција за церебралну парализу (Gross 

Motor Function Classification System – GMFCS; Palisano et al., 1997). Резултати су 

указали на већу разноврсност и интензитет укупне партиципације код деце са 

церебралном парализом у односу на адолесценте са церебралном парализом. Разлике су 

потврђене и између испитаника који су припадали истим GMFCS нивоима, тачније, 

највиши нивои укупне партиципације забележени су на I GMFCS нивоу, а најнижи на 

IV и V. Деца са церебралном парализом су показала више нивое партиципације у 

рекреативним, али не и у формалним (тимски спортови, спортски клубови) или 

физичким активностима. Истовремено, на I GMFCS нивоу, испитаници су постигли 

највиши ниво остварене партиципације у физичким активностима. Међутим, свеукупно 

посматрано, разноврсност и интензитет су ипак ниски. Чак 14% деце и 18% 

адолесцената није учествовало ни у једној физичкој активности у периоду од четири 

месеца пре испитивања. Значај оваквог налаза треба тражити у утицају који нижи 

нивои партиципације у физичким активностима имају првенствено на здравље деце и 

адолесцената са церебралном парализом. Такође, како аутори наглашавају, није 

потврђена претпоставка да се деца више укључују у формалне и физичке, а 

адолесценти у друштвене активности (Orlin et al., 2009). 

Резултати истраживања спроведеног у Шпанији (Longo, Badia, & Orgaz, 2013) су 

потврдили ниже нивое разноврсности и интензитета наспрам високог нивоа 

задовољства оствареном партиципацијом, али су указали на већу детерминисаност 

личним и срединским факторима него породичним. Истраживање је било усмерено на 

обрасце и предикторе партиципације у слободним активностима деце и адолесцената са 

церебралном парализом. Укупно је обухваћено 199 испитаника узраста од осам до 18 

година, и то 115 испитаника старости од осам до 12 година и 84 испитаника старости од 

13 до 18 година. За процену партиципације у рекреативним и слободним активностима 

коришћен је коришћен је Children’s Assessment of Participation and Enjoyment (CAPE; 

King et al., 2004) на шпанском језику. Регресионом анализом су били обухваћени лични 

фактори (пол и узраст испитаника, GMFCS ниво, степен интелектуалне ометености), 

породични фактори (узраст, пол и образовни ниво старатеља, тип породице, број браће 
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и сестара) и средински фактори (приходи, тип школе, величина места становања). 

Нижи нивои моторичког и интелектуалног оштећења, као и похађање редовне уместо 

специјалне школе, повезани су са већом разноврсношћу активности у које су се 

испитаници укључивали, али и са интензитетом укључивања. Лични фактори су, као 

предиктори, објашњавали 43% варијансе разноврсности, односно 40% варијансе 

интензитета укупне партиципације. Средински фактори су објашњавали 27% варијансе 

разноврсности, односно 24% варијансе интензитета укупне партиципације. Наведени 

модели предиктора су објашњавали мали проценат варијансе нивоа задовољства 

партиципацијом, како наводе аутори, између 1% и 6% (Longo et al., 2013, p. 272).  

Када се разматрају породиче активности и активности које адолесценати и 

млади са церебралном парализом обављају са члановима своје породице, уочено је да 

се чланови уже породице најчешће укључују у активности самоунапређивања. Наспрам 

дружења, забаве и посета које су издвојене као активности у које највећи проценат 

адолесцената и младих са церебралном парализом укључује пријатеље, одласци у 

шетњу или на планинарење, друштвене игаре и спремање оброка су потврђене 

активности у које су првенствено укључени чланови породица (Shikako-Thomas et al., 

2013). 

Породице са децом са ометеношћу улажу много времена и труда да прилагоде 

обрасце породичног живота функционисању и потребама свог детета. Ипак, ниво 

укључености у породичне активности деце са тешком интелектуалном и вишеструком 

ометеношћу је нижи у поређењу са децом типичног развоја (Axelsson, Granlund, & 

Wilder, 2013). Испитујући повезаност укључености детета и породичних прихода, 

степена образовања родитеља и фреквентности појединих породичних активности у 

групи испитаника са тешком интелектуалном и вишеструком ометеношћу, аутори 

наилазе на позитивне корелације ових факотра и појединих породичних активности, 

као што су одлазак на игралиште, излазак у позориште, биоскоп или на концерт, 

похађање часова уметности, односно на негативне када су у питању рукотворине и 

креативне активности, играње са кућним љубимцем, обављање заједничких активности 

у кухињи, као и јутарњих рутина, затим посећивање пријатеља који немају децу и 

одласци у природу. Највећи број породичних активности је корелирао са когнитивним 

способностима ових испитаника. Аутори (Axelsson et al., 2013) посебно наглашавају да 

је утврђен низак степен њихове укључености у рутине иако је фреквентност ових 

активности у породичном животу висока. 
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Међутим, важно је имати на уму да фактори који потичу из породице губе свој 

утицај у периоду адолесценције током којег особе са церебралном парализом 

преузимају иницијативу у одабиру и укључивању у слободне активности, превенствено 

са пријатељима и вршњацима, док се родитељски утицај огледа кроз планирање и 

обезбеђивање приступа организованим рекреативним активностима (Kang et al., 2010). 

Опадање укупног интензитета партиципације на узрасту изнад 12 година, а нарочито 

партиципације у неформалним активностима, забележено је у претходним 

истраживањима популације деце са моторичким поремећајима (Law et al., 2006). 

Чињеница је да се предиктори партиципације могу наћи на најранијем узрасту (Bult et 

al., 2013) и то како у домену личних и срединских фактора, тако и у оквиру породичне 

динамике која, према мишљењу једног броја аутора, може имати пресудан утицај (King 

et al., 2006; Palisano et al., 2011). Тај утицај се остварује кроз обезбеђивање прилика за 

активно укључивање, кроз породичне навике и провођење времена у заједничким 

рекреативним или слободним активностима, нарочито неформалних. Са друге стране, у 

претходним истраживањима, утврђен је мањи број предиктора партиципације у 

формалним активностима из разлога што су оне детрминисане постојањем и 

доступношћу сервиса, али и преференцијама детета и родитеља (Imms, Reilly, Carlin, & 

Dodd, 2009). 

У недавно објављеном истраживању (Law et al., 2013), нађено је да се 

партиципација деце са ометеношћу у активностима у кућном окружењу значајно 

разликује од партиципације деце типичног развоја према већој заступљености кућних 

активности у којима деца никада не учествују и чешћим опажењем срединских фактора 

као баријера партиципацији. Након уклањања разлика у односу на узраст испитаника и 

приходе, потврђене су разлике у обрасцима партиципације. Тачније, деца са 

ометеношћу су учествовала у мањем броју активности, фреквентност њиховог 

укључивања је нижа, као и степен укључености. Њихови родитељи су чешће 

изражавали жељу за променом и побољшањем свих аспеката партиципације у 

испитиваним кућним активностима. Такође, статистички значајно више су срединске 

факторе окарактерисали као баријере у поређењу са родитељима деце типичног развоја.  

Један број истраживања је био усмерен на партиципацију у школском окружењу. 

Костер и сарадници (Coster et al., 2013a) су упоредили школску партиципацију деце са 

ометеношћу и деце типичног развоја узраста од пет до 17 година. Истраживање је 

спроведено у Сједињеним Америчким Државама и Канади и било је обухваћено укупно 

576 родитеља. Према резултатима, деца са ометеношћу учествују у важним школским 
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активностима са нижом фреквентношћу у поређењу са вршњацима тиичног развоја, као 

што су рад школских клубова и организација, мање се друже са вршњацима ван 

учионице, а њихова укљученост је нижа у свим испитиваним школским активностима. 

Из перспективе родитеља деце са ометеношћу, карактеристике окружења су 

статистички значајно више оцењене као ометајуће и отежавајуће за школску 

партиципацију, а ресурси и подршка као неадекватни или недовољни. Средински 

фактори који су у највећој мери обележени као баријере школској партиципацији су 

обухватили физичке, когнитивне и социјалне захтеве испитиваних активности, као и 

климатске услове и сензорне квалитете школске средине. Обрасци партиципације су се 

мењали и са узрастом. Аутори сматрају да те разлике одражавају промене до којих 

долази услед утицаја општих развојних фактора, али и услед разлика које постоје 

између између самих школских окружења основне и средње школе. Када је реч о 

подршци, показало се да је когнитивно-бихејвиорална подршка протективни фактор и 

предиктор партиципације у пуном обиму. С друге стране, физичка подршка може да 

буде и протективни фактор, али и фактор ризка за партиципацију у појединим 

областима функционисања у школском окружењу (попут самосталности) те је 

издвојена као предиктор ограничене партиципације (Milićević, Potić, Nedović, & 

Medenica, 2012). Истовремено, различити аспекти функционисања, извршавања 

одређених школских активности и учествовања су неопходни у основној, средњој и 

високој школи. Између осталих, кључни предиктори школске партиципације су узраст 

и ниво оштећења као лични фактори, односно локација школе и величине школа (број 

ученика) као средински фактори (Simeonsson et al., 2001). 

Слично истраживање је спроведено у окружењу друштвене заједнице. Бедел и 

сарадници (Bedell et al., 2013) су нашли да статистички значајне разлике постоје у 

односу на фреквентност учествовања, степен укључености и доступност срединске 

подршке. То указује да је, уопштено, партиципација деце са сметњама у развоју у 

окружењу заједнице нижа у поређењу са вршњацима типичног развоја што је у складу 

са другим студијама (Engel-Yeger, Jarus, Anaby, & Law, 2009). Такође, родитељи деце са 

ометеношћу су највише изразили жељу за позитивном променом управо у домену 

партиципације у активностима у заједници. Разлике су биле највеће код партиципације 

у неструктурираним физичким активностима и дружењу са другом децом, што су 

истовремено биле две ставке које су родитељи највише желели да промене. Средински 

утицај је био најочигледнији у физичким, социјалним и когнитивним захтевима 
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испитиваних активности и у оквиру доступности и адекватности програма и сервиса, 

док су средински фактори чешће били оцењени као баријере активном укључивању. 

Закључак да је партиципација деце са ометеношћу у заједници под утицајем 

физичких и социјалних карактеристика овог окружења, али и доминантних ставова 

заједнице, налазимо и у претходним истраживањима (Bedell & Dumas, 2004; Hammal, 

Jarvis, & Colver, 2004; King et al., 2003; Law et al., 2007; Mihaylov et al., 2004). 

Недостатак програма и ресурсних центара, неодговарајућа социјална подршка, 

недоступност информација, неусклађеност социјалне политике са друштвеним 

променама и актуелном друштвеном ситуацијом, заједно са генерализованим 

негативним ставовима према особама са ометеношћу и неприступачним физичким 

карактеристикама окружења, најчешће су срединске баријере о којима извештавају 

аутори (Bedell & Dumas, 2004; Imms et al., 2008). 

Сматра се да је партиципација у свакодневним активностима од кључног значаја 

за квалитет живота деце са церебралном парализом. Постављајући питање о 

повезаности партиципације у свакодневним активностима и квалитета живота деце са 

церебралном парализом школског узраста, Мек Манус, Коркоран и Пери (McManus et 

al., 2008) закључују да постоји статистички значајна повезаност између степена 

оштећења и партиципације у свакодневним активностима, укључујући и слободне 

активности. Другим речима, теже степене ометености прате нижи нивои остварене 

партиципације. Узраст, пол и степен оштећења заједно објашњавају 27,4% варијансе 

укупне партиципације. Међутим, статистички значајна повезаност степена оштећења и 

квалитета живота нађена је само у два од укупно десет испитиваних домена: Психичко 

благостање и Социјална подршка и вршњаци. Укупна партиципација, посматрана 

независно од узраста, пола и степена оштећења, статистички је значајно повезана са три 

домена квалитета живота (Психичко благостање, Социјална подршка и вршњаци, 

Расположење и емоције). Другим речима, ниво остварене партиципације, који укључује 

и партиципацију у слободним активностима, има ограничен ефекат на квалитет живота. 

Као инструменте процене, поред скала GMFCS и Bimanual Fine Motor Function (BFMF; 

Beckung & Hagberg, 2002) за процену степена оштећења, аутори наводе још два 

упитника. То су Frequency of Participation (FPQ; Michelsen et al., 2009) за мерење 

партиципације у свакодневним активностима и KIDSCREEN-52 Quality-of-Life Measure 

for Children and Adolescents (KIDSCREEN-52; Ravens-Sieberer et al., 2005) за мерење 

квалитета живота. Треба имати у виду да су подаци прикупљани од родитеља и да 
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резултати приказују партиципацију и квалитет живота деце са церебралном парализом 

сагледане управо из родитељске перспективе. 

Важно је увидети да ниска разноврсност и интензитет не указују нужно на 

ограничену партиципацију, нарочито ако се има у виду колико је велики значај 

укључивања у активности по сопственом избору (Longo et al., 2013). У квалитативном 

истраживању фактора који негативно или позитивно утичу на квалитет живота, 

адолесценти са церебралном парализом су велики значај дали слободи у бирању 

активности и дружењу са пријатељима (Shikako-Thomas et al., 2009). Наиме, доживљени 

квалитет живота је био под директним утицајем постојања прилика за активно 

укључење у жељене активности и таква перцепција је била доследна без обзира на 

објективно присутни ниво моторичких поремећаја. Аутори су интервјуисали 12 

адолесцената са церебралном парализом старости од 12 до 16 година и издвојили 

унутрашње и спољашње факторе који чине разлику у њиховом задовољству животом. 

На квалитет живота испитаника се највише одражавала управо интеракција 

унутрашњих и спољашњих фактора видљива кроз однос између личних интересовања и 

опредељња, са једне стране, и могућности укључивања у слободне активности и 

активности примерене узрасту, са друге стране. 

Насупрот томе, родитељи деце и адолесцената са церебралном парализом 

изражавају највећу забринутост за самосталност у активностима бриге о себи и 

самостално кретање (45,8%) и за све облике терапијских третмана и медицинске неге 

(29,2%). Изненађујуће мали број родитеља (4,3%) је дао велики значај социјалној 

партиципацији, укључујући и слободно време, док је нешто више од петине испитаника 

(21,7%) оценило социјалну партиципацију као ниско приоритетну за будућност своје 

деце. Циљ овог истраживања (Chan, Lau, Fong, Poon, & Lam, 2005) спроведеног у Хонг 

Конгу је био да се, применом посебно конструисаних упитника, утврди степен 

неуролошких оштећења и ограничења активности и партиципације деце са 

церебралном парализом сагледан из перспективе њихових родитеља. Према 

приказаним резултатима, 86% деце је учествовало у уобичајеним активностима 

слободног времена, попут одласка у ресторане, у куповину или на игралиште. У 

рекреативним активностима, попут пливања у базену, одласка у библиотеку, дом 

културе или клубове за младе, учествовало је 54% деце са церебралном парализом. 

Посебна пажња је посвећена баријерама у остваривању активности на отвореном. 

Најчешћи су проблеми у транспорту (47%), архитектонске баријере (28%) и 

дискриминација (23%). 
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Велики број радова је пратио моторичке способности особа са церебралном 

парализом, специфичности когнитивног функционисања, њихове визуелне, аудитивне и 

говорно-језичке способности и њихов социјални развој. Истраживања су обухватила и 

потешкоће на које ове особе наилазе током процеса школовања, запошљавања и 

заснивања породице. У доступној литератури, такође, налазимо истраживања која су 

обухватила различите аспекте социјалне партиципације особа из ове популације. 

Међутим, променљивост срединских фактора и њихова интеракција са варијабилним 

моторичким дисфункцијама неретко праћеним различитим придруженим 

поремећајима, захтевају додатна испитвања. Резултати доступних истраживања су 

опречни када се разматра улога ресурсних и сервисних центара у остваривању 

активности слободног времена. Наиме, Мајнамар и сарадници (Majnemer et al., 2008) су 

истакли значај рехабилитационих сервиса за бољу информисаност корисника о 

доступним адаптираним рекреативним активностима, утврдили њихову повезаност са 

активностима вештина као подврстом слободних активности, као и већи ниво 

задовољства учествовањем у активним физичким активностима. Утицај сервиса је 

препознат и у обиму у коме се одабране слободне активности реализују са пријатељима 

(Kang et al., 2010). Касније, Палисано и сарадници (2011) нису пронашли статистички 

значајну повезаност интензитета партиципације са пружањем услуга и обимом у коме 

сервиси излазе у сусрет потребама својих корисника. Ипак, у испитиваном моделу 

фактора, не може се занемарити податак да постоји повезаност између коришћења 

сервисних услуга и образовања родитеља и породичне структуре (Palisano et al., 2011). 

Родитељи су, такође, у великом проценту задовољни медицинским и 

рехабилитационим сервисима и сматрају да медицински аспекти рехабилитације имају 

кључну улогу у будућности њихове деце (Chan et al., 2005). 

 

1.3. Теоријски и практични значај истраживања  

 

Мањак активности које се спроводе у заједници, тачније изван куће (Majnemer et 

al., 2008; Orlin et al., 2009; Longo et al., 2013) и изван оквира школских наставних и 

ваннаставних активности треба пажљиво размотрити јер представља осетљиво подручје 

које захтева ангажовање како породичних, тако и друштвених структура, а са циљем 

промовисања активног социјалног укључења и остваривања вишег квалитета живота. 

Поједини аутори предлажу да се решење тражи у сарадњи родитеља и сервисних и 

ресурсних центара сматрајући да је то правац у којем се може створити боље окружење 
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за децу и младе са церебралном парализом (Chan et al., 2005). Родитељи имају значајну 

улогу управо у овом домену. Неопходно је и додатно расветлити улогу и место које 

здравствени и рехабилитациони сервиси имају у процесу остваривања и поспешивања 

свеукупне социјалне партиципације деце са церебралном парализом, а самим тим и 

партиципације у кућном окружењу и окружењу заједнице и у породичним 

активностима с обзиром да постоје опречни резултати о њиховом утицају. Такође, 

потребно је додатно расветлити однос нивоа остварене партиципације и квалитета 

живота деце и адолесцената са церебралном парализом. 

Резултати овог истраживања би могли да пруже смернице у одабиру и 

планирању интервенција којима се промовише окружење које пружа подршку и 

подстиче активно укључивање деце са церебралном парализом и побољшава квалитет 

живота целе породице. Кроз дескрипцију специфичности образаца партиципације и 

издвајањем фактора од значаја, допринеће се бољем разумевању партиципације у 

различитим окружењима, укључујући и породично. Уз то, расветљавањем односа 

остварене партиципације и квалитета живота, сагледаће се могућности унапређивања 

друштвеног укључивања детета са церебралном парализом и целе породице. 

Импликације нових сазнања омогућиће увид у промене које треба начинити у 

свеобухватном приступу према особама са церебралном парализом и у третману 

усмереном на породицу. Другим речима, ова сазнања би допринела разумевању 

проблема и изазова са којима се свакодневно сусрећу особе са церебралном парализом 

и њихове породице, али и давању смерница за будућа истраживања и практичан рад у 

инклузивним условима. 
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2. МЕТОДОЛОГИЈА ИСТРАЖИВАЊА 

 

 

2.1. Проблем и предмет истраживања 

 

У складу са претходним наводима, сматрамо да је значајно испитивати 

специфичности партиципације деце са церебралном парализом у различитим 

окружењима и активностима. Поставља се питање како родитељи процењују 

партиципацију своје деце са церебралном парализом, како процењују њихов квалитет 

живота и квалитет живота своје породице. Питање је на који начин присуство 

церебралне парализе, као вишеструке ометености, доводи до промена у обрасцима 

партиципације ове популације и у којим доменима су те промене најуочљивије. Такође, 

поставља се и питање да ли су и како су ове промене повезане са квалитетом живота, 

као и да ли окружење које пружа подршку може да поспеши партиципацију деце са 

церебралном парализом и побољша њихов квалитет живота. 

Предмет овог истраживања је партиципација деце са церебралном парализом. 

Партиципација деце са церебралном парализом биће сагледана кроз процену њихових 

родитеља и утврђена у кућном окружењу и у окружењу заједнице, као и у породичним 

активностима. Обрасци партиципације биће упоређивани у односу на обрасце 

партиципације деце типичног развоја у свим наведеним окружењима и активностима. 

Такође, биће испитана повезаност образаца партиципације са породичним квалитетом 

живота и квалитетом живота самих испитаника, као и њихова условљеност одређеним 

личним, породичним и срединским факторима. 

 

2.2. Циљ истраживања 

 

Циљ овог истраживања јесте да се утврде карактеристике партиципације деце са 

церебралном парализом у кућном окружењу и окружењу заједнице, као и да се испита 

на који начин је партиципација у наведеним окружењима и активностима условљена 

срединским факторима и повезана са породичним квалитетом живота и квалитетом 

живота деце са церебралном парализом. Истраживање треба да допринесе бољем 

разумевању партиципације деце са церебралном парализом и увиђању значаја њиховог 

укључивања и учествовања у активностима у различитим окружењима. 
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2.3. Задаци истраживања 

 

На основу циља, постављени су следећи истраживачки задаци: 

1. Утврдити и упоредити обрасце партиципације и нивое родитељског задовољства 

оствареном партиципацијом у кућном окружењу и у окружењу заједнице 

испитаника са церебралном парализом и испитаника типичног развоја. 

2. Утврдити и упоредити партиципацију испитаника са церебралном парализом у 

породичним активностима са партиципацијом испитаника типичног развоја. 

3. Испитати однос између подршке сервиса и родитељског задовољства 

оствареном партиципацијом у кућном окружењу и у окружењу заједнице у 

групи испитаника са церебралном парализом. 

4. Утврдити структуре срединских фактора од значаја за партиципацију у групи 

испитаника са церебралном парализом и испитаника типичног развоја и 

упоредити их. 

5. Испитати однос између породичног квалитета живота и партиципације у кућном 

окружењу, окружењу заједнице и породичним активностима у испитиваним 

групама. 

 

2.4. Хипотезе истраживања 

 

Основне истраживачке хипотезе гласе: 

1. Обрасци партиципације и нивои родитељског задовољства оствареном 

партиципацијом у кућном окружењу и у окружењу заједнице разликују се 

између групе испитаника са церебралном парализом и испитаника типичног 

развоја. 

2. Партиципација испитаника са церебралном парализом у породичним 

активностима разликује се од партиципације у породичним активностима 

испитаника типичног развоја. 

3. У групи испитаника са церебралном парализом постоји позитивна повезаност 

између подршке сервиса и родитељског задовољства оствареном 

партиципацијом у кућном окружењу и у окружењу заједнице. 

4. Структуре срединских фактора од значаја за партиципацију разликују се између 

групе испитаника са церебралном парализом и испитаника типичног развоја. 
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5. Партиципација испитаника у кућном окружењу и у окружењу заједнице, као и у 

породичним активностима, позитивно је повезана са породичним квалитетом 

живота у испитиваним групама. 

 

2.5. Варијабле истраживања 

 

Операционализација варијабли је начињена према постављеном предмету, циљу 

и хипотезама истраживања. Издвојене су следеће варијабле: припадност групи 

испитаника са церебралном парализом, припадност групи испитаника типичног развоја, 

образац партиципације, ниво родитељског задовољства оствареном партиципацијом, 

партиципација у породичним активностима, доступност и/или адекватност ресурса, 

подршка сервиса, структура срединских фактора, породични квалитет живота и 

квалитет живота. 

Припадност групи испитаника са церебралном парализом подразумева групу 

испитаника са церебралном парализом, уредног менталног здравља (дефинисаног кроз 

одсуство менталних поремећаја). 

Припадност групи испитаника типичног развоја подразумева групу испитаника 

нормалне интелигенције, уредног стања чула вида и слуха, без дијагностикованих или 

суспектних моторичих поремећаја и уредног менталног здравља (дефинисано кроз 

одсуство сензорних, моторичих и менталних поремећаја). 

Образац партиципације подразумева учесталост укључивања у активности 

одређеног типа у сваком од испитиваних окружења, односно њихову фреквентност, 

затим заступљеност оних активности у којима испитаник никада не партиципира и 

степен укључености испитаника у датим активностима. Представља објективну 

димензију партиципације. 

Ниво родитељског задовољства оствареном партиципацијом одређен је кроз 

ниво у којем родитељи изражавају жељу за променом партиципације у активностима у 

сваком од испитиваних окружења. Представља субјективну димензију партиципације. 

Партиципација у породичним активностима подразумева учесталост 

породичних активности одређеног типа, односно њихову фреквентност, затим степен 

укључености испитаника у датим активностима, податак о томе са ким се свака од 

активности одвија, податак о степену подршке потребном за реализовање сваке 

испитиване активности и податак о употреби помагала. 
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Доступност и/или адекватност ресурса подразумева податак о постојању 

потребе за одређеним ресурсима и у случају постојања потребе за њима, податак о 

њиховој о доступности и/или адекватности. 

Подршка сервиса подразумева степен у коме су услуге сервиса опажене као 

усмерене на породицу. Обухватају услуге које пружају стручњаци, односно особе које 

су у директном контакту са испитаницима са церебралном парализом и услуге које 

пружа институција као целина. 

Структура срединских фактора обухвата заступљеност олакшавајућих наспрам 

отежавајућих срединских фактора специфичних за свако испитивано окружење, као и 

фреквентност и јачину утицаја појединих срединских баријера из домена физичког 

окружења, сервисних услуга, доступности подршке и ставова околине. 

Породични квалитет живота је одређен кроз степен родитељског задовољства 

одређеним аспектима породичног живота који обухватају породичне интеракције, 

родитељство, емоционално благостање, физичко и материјално благостање и подршку 

која се односи на ометеност члана породице.  

Квалитет живота подразумева родитељску процену учесталости јављања 

одређених индикатора квалитета живота у домену физичких активности и здравља, 

емоционалног стања, породичног функционисања, социјалног живота и слободног 

времена испитаника. 

 

2.6. Узорак 

 

Узорак истраживања ће бити пригодан и биће обухваћено укупно 60 особа, оба 

пола, старости од седам до 18 година које живе на територији Републике Србије. 

Узорак ће бити подељен у две групе уједначене према полу и узрасту. 

1. Прву групу ће чинити 30 испитаника са церебралном парализом. Посебни 

критеријуми за формирање прве групе су: узраст између седам и 18 година, 

дијагноза церебралне парализе, без менталних или психијатријских болести. 

2. Другу групу ће чинити 30 испитаника типичног развоја. Посебни критеријуми за 

формирање друге групе су: узраст између седам и 18 година, просечна 

интелигенција, уредног стања чула вида и слуха, без дијагностикованих или 

суспектних моторичких поремећаја и без придружених менталних или 

психијатријских болести. 
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2.7. Организација истраживања 

 

2.7.1. Место и време истраживања 

Истраживање ће бити реализовано током 2014. и 2015. године на територији 

Републике Србије, у сарадњи са здравственим и образовним установама и са 

установама социјалне заштите, као и са удружењима и друштвима особа са 

церебралном парализом. 

 

2.7.2. Календар истраживања 

Током 2012. и 2013. године припремана је тематска библиографија на тему 

партиципације, социјалне партиципације и квалитета живота особа са церебралном 

парализом, прикупљене су библиографске јединице и проучена је доступна литература. 

У другој фази истраживања је сачињен нацрт истраживања. Након тог, у трећој фази, 

приступиће се планирању и организовању самог спровођења истраживања, односно 

прикупљању података коришћењем припремљених мерних инструмената. Према плану, 

ова фаза ће бити спроведена током 2014. и почетком 2015. године. У четвртој фази 

следи прелиминарна и финална статистичка обрада података, након чега ће бити 

довршен извештај о спроведеном истраживању у облику дисертације. 

 

 

2.8. Методе истраживања 

 

Метода теоријске анализе је првенствено примењена у стварању теоријске 

основе истраживања са циљем теоријског постављања проблема истраживања, 

издвајања предмета истраживања, дефинисања основних појмова, утврђивања циљева, 

задатака и истраживачких хипотеза. Такође, ова метода ће бити примењена у 

интерпретацији добијених резултата и компарацији са резултатима других 

истраживања. У методи теоријске анализе ослањаћемо се на анализу доступне и 

релевантне литературе из наведене области којом ће бити обухваћени објављени 

научни и стручни радови, монографије, речници и друга литература. 

Емпиријско-неексперименталном методом биће прикупљени демографски 

подаци и подаци о испитиваној појави, а затим ће бити анализиране и утврђене 

карактеристике, структуре, законитости и међусобни односи између истраживачких 

варијабли са циљем доношења закључака о природи и узроку повезаности. Другим 
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речима, биће примењена дескриптивна метода којом ће бити описана дистрибуција 

проучаване појаве. 

 

2.9. Тип нацрта истраживања 

 

Ово истраживање је планирано као неекспериментално и експлоративно с 

обзиром да се региструју постојеће разлике и коваријације у популацији са циљем 

почетног упознавања истраживане појаве, док је према својој основној намени 

фундаментално или базично. 

 

2.10. Поступци и инструменти истраживања 

 

2.10.1. Поступак истраживања  

Родитељи или старатељи испитаника ће одговарати на питања из упитника 

индивидуално, у једном наврату који не траје дуже од 60 минута. По потреби, време 

може бити продужено или подељено на два временска интервала. Такође, помоћ у 

разјашњавању евентуалних нејасноћа или недоумица биће све време доступна. 

 

2.10.2. Инструменти и начини прикупљања података 

У истраживању ће бити коришћени следећи инструменти: 

1. Опште социо-демографске карктеристике биће прикупљене упитником који ће 

бити сачињен за потребе овог истраживања и укључиће питања о: полу, 

старости, интелектуалном статусу (из медицинске документације), реду рођења, 

образовању, образовању родитеља, запослењу родитеља, брачном стању 

родитеља, месту становања, материјалном стању, условима становања, 

породичним приходима. 

2. Грубе моторичке способности биће процењене применом Система 

класификације грубих моторичких функција – Проширене и измењене верзије 

(Gross Motor Function Classification System – Expanded and Revised, GMFCS–

E&R; Palisano, Rosenbaum, Bartlett, & Livingston, 2007), и то верзије на српском 

језику (превод: Milićević & Stojanović, 2013). Након што је постигнут и потписан 

Споразум о превођењу (Dayle McCauley, координатор истраживања, испред 

CanChild Centre for Childhood Disability Research, McMaster University, Hamilton, 

Canada и др Лепосава Крон, научни саветник и директор Института за 
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криминолошка и социолошка истраживања у Београду, Србија, лична преписка, 

10. октобар 2013) приступило се превођењу овог инструмента са енглеског на 

српски језик и то коришћењем методе тзв. „дуплог слепог превода“ (енг. back-

translation). Оригинална верзија инструмента је преведена на српски језик, а 

затим је српска верзија превода, од стране друге особе, поново преведена на 

енглески језик. Након уношења одређених корекција, добијена је позитивна 

рецензија и сачињена финална верзија инструметна. Применом овог 

инструмента се утврђује ниво који најбоље представља садашње способности и 

ограничења грубе моторике детета или младе особе са церебралном парализом. 

Овај петостепени систем се примењује у клиничке и истраживачке сврхе и 

олакшава комуникацију између породице и стручњака, односно свих укључених 

у процесу рехабилитације. Користи се у студијама широм света као јединствен 

начин описивања и класификовања грубе моторике деце и младих са 

церебралном парализом на основу функционалних способности и ограничења. 

Заснива се на процени вољно иницираних покрета, сврсисходних у 

свакодневном животу, са посебним нагласком на седењу, трансферима и 

способности кретања. Прати се уобичајно постигнуће у кући, школи и у 

окружењу заједнице, а не оно за шта се зна да испитаник може да уради у свом 

најбољем издању (могућност). Скала је ординална. Размак између нивоа се не 

сматра једнаким с обзиром да су разлике засноване на функционалним 

способностима, односно функционалним ограничењима, потреби за применом 

асистивних технологија, за ручним помагалима за кретање (као што су ходалице, 

штаке или штапови) или за инвалидским колицима, а у много мањој мери на 

квалитету покрета. Обухваћене су укупно четири старосне групе и то: прве две 

године живота, од другог до четвртог рођендана, од четвртог до шестог 

рођендана, од шестог до дванаестог рођендана и од дванаестог до шеснаестог 

рођендана. Управо ова последња старосна група представља једну од новина у 

односу на прву верзију, GMFCS (Palisano et al., 1997). Поред тога, у GMFCS–

E&R су унети и елементи концепта представљеног у МКФ. Тачније, описи за 

узрасне групе од шест до 12 година и од 12 до 18 година старости одражавају 

потенцијални утицај срединских фактора (физички, социјални, ставови) и 

личних фактора (мотивација, интересовања, преференције) на начине кретања 

(Palisano et al., 2007). Наслови сваког нивоа представљају начин кретања 

најкарактеристичнији на узрасту након шесте године живота и гласе: Хода без 
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ограничења (Ниво I), Хода са ограничењима (Ниво II), Хода користећи помагало 

за кретање које се држи руком (Ниво III), Самостално кретање је ограничено; 

може да користи помагала за кретање на електрични погон (Ниво IV) и 

Превози се инвалидским колицима која покреће друга особа (Ниво V). Ниво I 

подразумева способност самосталног хода у унутрашњем и спољашњем 

простору, уз и низ степенице, без ограничења. Способности трчања и скакања су 

присутне, али уз редуковану брзину, координацију и равнотежу. Деца и млади са 

церебралном парализом на Нивоу II имају ограничења у ходању на дуге стазе и 

одржавању равнотеже; може им бити потребно помагало за кретање које се 

држи руком када почињу да ходају, могу да користе помагала за кретање са 

точковима приликом прелажења дужих раздаљина на отвореном и у заједници, а 

неопходно им је да се придржавају за ограду кад се пењу уз степенице и када 

силазе. Такође, нису толико способни за трчање и скакање, док је кретање по 

неравним површинама и нагибима лимитирано. Ипак, деца и млади на Нивоу II 

су у стању да ходају без помагала за кретање које се држи руком након четврте 

године (иако могу да их користе повремено). Деци и младима на Нивоу III је 

потребно помагало за кретање које се држи руком да би ходали у затвореном 

простору. Они користе помагало за кретање са точковима на отвореном и у 

заједници, седе самостално или захтевају не више од делимичне спољашње 

потпоре при седењу, имају више независности у трансферима при стајању, а 

ходају са помагалом за кретање које се држи руком. Деца и млади на Нивоу IV 

функционишу у седећем положају (углавном уз подршку), али је самостална 

мобилност ограничена. Крећу се само у инвалидским колицима на мануелни 

погон или користе електрична инвалидска колица. Деца и млади на Нивоу V 

имају тешка ограничења у контроли главе и трупа. Самостално кретање се 

постиже једино ако дете или млада особа може да савлада како да управља 

инвалидским колицима на електрични погон. Бројна студије су потврдиле 

поузданост и стабилност овог инструмента, али у његову дискриминативну, 

конструктивну и предиктивну валидност (Palisano, Cameron, Rosenbaum, Walter, 

& Russell, 2006; Palisano et al., 2000; Palisano, Rosenbaum, Bartlett, & Livingston, 

2008; Rosenbaum et al., 2002; Wood & Rosenbaum, 2000). Потврђена је висока 

подударност између процена стручњака и процена родитеља са коефицијентом 

интеркорелације од 0,93, тест-ретест поузданост од 0,79, као и позитивна 

предиктивна вредност од 0,74, односно негативна од 0,77 (Wood & Rosenbaum, 
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2000). Јака повезаност између GMFCS нивоа и функционалних способности 

деце са церебралном парализом у домену активности самозбрињавања и 

мобилности је потврђена високим вредностима коефицијената корелације од -

0,71, односно -0,83 (Öhrvall, Eliasson, Löwing, Ödman, & Krumlinde‐Sundholm, 

2010). Другим речима, боље грубе моторичке способности приказане вишим 

GMFCS нивоима повезане су са вишим нивоима функционисања у области 

самозбрињавања и мобилности. Једна од карактеристика овог инструмента јесте 

стабилност процене (у одсуству промене грубих моторичких способности). 

Подаци показују да 73% деце са церебралном парализом буде разврстано у исти 

ниво шест месеци након иницијалне процене од стране стручног лица, односно 

86,7% после једне године (Palisano et al., 2006). У случају када процену врше 

родитељи, након годину дана, тај проценат износи 79% (Imms, Carlin, & Eliasson, 

2010). За потребе овог истраживања планирана је примена дела класификације 

намењеног узрасним групама од шест до 12 година и од 12 до 18 година 

(Palisano et al., 2007). 

3. Мануелне способности биће процењене применом Система класификације 

мануелних способности (Manual Ability Classification System – MACS; Eliasson et 

al., 2006), и то верзије на српском језику (превод: Golubović, Slavković, & 

Starović, 2010). Примењен заједно са GMFCS или GMFCS–E&R, MACS пружа 

корисне информације које употпуњују клиничку слику церебралне парализе 

(Imms et al., 2010). Креиран је у клиничке и истраживачке сврхе, са циљем да се 

уједначи терминологија у области финих моторичких функција, да се олакша 

комуницирање између стручног особља и чланова породице, односно стручног 

особља међусобно. Тачније, MACS описује начине руковања предметима деце 

са церебралном парализом у активностима свакодневног живота. Дато је пет 

нивоа који се темеље на дететовој способности руковања предметима и 

потребом за помоћи или адаптацијом како би извело задатке у свакодневном 

животу. Прати се дететово уобичајено извођење код куће, у школи и заједници, 

односно процењује се дететова способност руковања свакодневним предметима. 

Важно је напоменути да се не процењује функција сваке руке посебно као ни 

квалитет хвата. Такође, не узимају се у обзир функционалне разлике између 

појединих шака нити се објашњавају узроци оштећења мануелне способности 

већ се процењује како деца рукују предметима у складу са својим узрастом. 

Намењен је деци узраста од четири до 18 година, при чему се узраст детета 
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узима у разматрање приликом интерпретације постигнућа и утврђеног нивоа 

потребе за помоћи и надзором. Скала је ординална. Деца и млади са 

церебралном парализом на Нивоу I користи предмете лако и успешно, брзина и 

тачност могу да буду ограничени, али самосталност у активностима 

свакодневног живота није ограничена. Деца и млади на Нивоу II су у стању да 

користе већину предмета, али са нешто смањеним квалитетом и/или брзином. 

Иако поједине активности могу да избегавају, да их извршавају са потешкоћама 

или на алтернативни начини, мануелна способност обично не ограничава 

њихову самосталност при свакодневним активностима. Деци и младима на 

Нивоу III је потребна континуирана подршка и помоћ при припреми и/или 

адаптацији активности, као и прилагођена опрема, чак и за делимично успешну 

активност. Предмете користе с потешкоћама, извођење је споро, а успешност је 

ограничена с обзиром на постигнути квалитет и квантитет. Деца и млади на 

Нивоу IV користе мањи број једноставних предмета, активности извршавају уз 

напор и са ограниченим успехом, а ситуације су прилагођене. Неопходне су им 

су континуирана подршка и помоћ и/или прилагођена опрема, чак и за 

половично успешну активност. Деца и млади на Нивоу V имају тешка 

ограничења мануелних способности, предмете не користе, потребна им је стална 

помоћ. Способност извођења чак и једноставних активности је тешко 

ограничена. На узорку од 168 испитаника са церебралном парализом узраста од 

четири до 18 година нађен је изузетно висок коефицијент корелације од 0,96 

између терапеута и родитеља, односно 0,97 између терапеута међусобно 

(Eliasson et al., 2006). Нешто нижи коефицијент од 0,62 нађен је на узрасту до 

пете године живота (Plasschaert, Ketelaar, Nijnuis, Enkelaar, & Gorter, 2009), док је 

коефицијент корелације од 0,86 утврђен у узорку од 61 испитаника са 

церебралном парализом узраста од пет до 14 година (Kuijper, van der Wilden, 

Ketelaar, & Gorter, 2010). Када је у питању корелација између MACS и GMFCS, 

утврђено је да износи 0,79 (Eliasson et al., 2006). Касније, на узорку од 195 

испитаника са церебралном парализом узраста од три до 15 година, добијен је 

сличан коефицијент корелације који је износио 0,77 (Öhrvall et al., 2010). На 

узорку од 88 испитаника са церебралном парализом узраста од шест до 12 

година, коефицијент корелације између родитеља и стручњака различитих 

профила је износио од 0,73 када су у питању окупациони терапеути, односно 

0,79 када је реч о педијатрима, до 0,85 у односу на физиотерапеуте (Morris, 
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Kurinczuk, Fitzpatrick, & Rosenbaum, 2006). Најнижи коефицијент корелације је 

забележен између процена педијатара и окупационих терапеута (0,66), а највише 

између окупационих терапеута и физиотерапеута (1,00), наведено је у истом 

истраживању. Једна од карактеристика овог инструмента јесте и стабилност 

процене. Наиме, утврђено је апсолутно слагање од 67% годину дана након 

иницијалне процене од стране родитеља (Imms et al., 2010). Од значаја би било 

споменути да је поузданост овог инструмента потврђена и у односу на 

успешност деце са церебралном парализом у обављању активности 

самозбрињавања са коефицијентом корелације од -0,72 (Kuijper et al., 2010). У 

сличном истраживању, исти коефицијент корелације је износио -0,76, док је 

коефицијент корелације између утврђеног MACS нивоа и мобилности такође 

износио -0,76 (Öhrvall et al., 2010). Другим речима, боље мануелне способности 

приказане вишим MACS нивоима корелирају са вишим нивоима функционисања 

у области самозбрињавања и мобилности. 

4. Бимануелне фине моторичке способности биће процењене применом 

класификације Бимауелне фине моторичке функције (Bimanual Fine Motor 

Function – BFMF; Beckung & Hagberg, 2002; превод на српски: Милићевић, 

2014). Уз писмену сагласност првог аутора Еве Бекунг (Eva Beckung, лична 

преписка, 5. фебруар 2014) приступило се превођењу овог инструмента са 

енглеског на српски језик и то коришћењем методе тзв. „дуплог слепог превода“ 

(енг. back-translation). Оригинална верзија инструмента је преведена на српски 

језик, а затим је српска верзија превода, од стране друге особе, поново преведена 

на енглески језик. Те две верзије су упоређене и након усаглашавања термина и 

уношења одређених корекција, сачињена је финална верзија. Овај петостепени 

ординални систем је развијен са циљем да се класификују бимануелне фине 

моторичке функције. Посебно се процењује функција сваке руке, али се 

доминантна латерализованост не узима у обзир. Нивои су постављени тако да се 

подударају са нивоима датим у GMFCS. Ниво I означава да испитаник једном 

руком манипулише без потешкоћа, а другом без потешкоћа или ограничења у 

напреднијим финим моторичким вештинама. Ниво II означава да испитаник 

једном руком манипулише без потешкоћа, а да друга рука има само способност 

да хвата или држи. Такође, Ниво II се може доделити испитанику код кога 

постоје ограничења у напреднијим финим моторичким вештинама на обе руке. 

Ниво III може да означава да испитаник једном руком манипулише без 
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потешкоћа док је друга рука је без функционалне способности. Слично, Ниво III 

може да означава и да испитаник има ограничења у напреднијим финим 

моторичким вештинама на једној руци, а да друга рука има само способност да 

држи или лошије од тога. Ниво IV значи да једна рука испитаника има само 

способност да држи, а друга само способност да држи или лошије од тога или да 

обе руке имају само способност да држе. Способност само да се држи или 

лошије од тога припадају Нивоу V. Јака корелација од 0,74 између BFMF и 

GMFCS је утврђена у истраживању којим је било обухваћено 176 испитаника са 

церебралном парализом узраста од пет до осам година (Beckung & Hagberg, 

2002). У наредном истраживању је нађено да се BFMF и GMFCS нивои 

подударају код 57% од укупног узорка који је износио 411 испитаника са 

церебралном парализом узраста од четири до осам година (Himmelmann, 

Beckung, Hagberg, & Uvebrant, 2006). Комбиновано са GMFCS нивоом и 

податком о присуству интелектуалне ометености, BFMF ниво је значајан 

предиктор ограничења мобилности, док само са GMFCS нивоом преставља 

предиктор ограничења у домену друштвених односа (Beckung & Hagberg, 2002). 

5. Функционална независност биће процењена Тестом функционалне 

независности за децу (Functional Independence Measure for Children – WeeFIM; 

Msall et al., 1994). У питању је модификована верзија Теста функционалне 

независности (Functional Independence Measure – FIM; Hamilton, 1987). Овај 

стандардизовани педијатријски инструмент се користи за евалуацију 

функционалне независности деце са стеченим или конгениталним оштећењима 

или застојима у развоју. Другим речима, WeeFIM мери утицај развојних снага и 

потешкоћа на независност код куће, у школи, и у заједници. Ово омогућава 

одређивање приоритета са крајњим циљем да се побољшају функционални 

резултати и пружи подршка породици (Msall et al., 1994). Степен функционалне 

независности се, према WeeFIM, дефинише као доследно и уобичајно обављање 

активности, док се ниво независности дефинише према нивоу помоћи потребне 

детету како би обављало задатке свакодневног живота (Serghiou et al., 2008). 

Практична примена WeeFIM је једноставна и брза. Подаци се могу прикупити 

лично или телефоном. Евалуација је могућа у клиничким и амбулантним 

условима и у окружењу заједнице. Функционална независност се процењује у 

три главна домена: Самозбрињавање (брига о себи и контрола сфинктера), 

Мобилност (локомоција и трансфери) и Когниција (комуникација и социјална 
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когниција). Успешност у извршавању сваког задатка се оцењује на 

седмостепеној ординалној скали. Оцене су следеће: 1 – потпуна асистенција, 2 – 

максимална асистенција, 3 – умерена асистенција, 4 – минимална асистенција, 5 

– надгледање, 6 – модификована независност и 7 – потпуна независност (Јовић, 

2004). WeeFIM је намењен деци узраста од шест месеци до 21 године, међутим 

нормативне вредности су доступне само до осме године с обзиром да се у 

популацији деце типичног развоја потпуна независност достиже на нивоу од 

шест година (Serghiou et al., 2008). Тест-ретест поузданост износи 0,97 у 

популацији деце са ометеношћу, односно 0,98 код деце типичног развоја, 

уколико се посметра тест у целини (Ottenbacher et al., 1996). Исти коефицијенти 

корелације код појединачних задатака крећу се од 0,90 до 0,99. Када се засебно 

посматрају WeeFIM подскале, тест-ретест поузданост се креће од 0,94 у домену 

социјалне когниције до 0,99 у области трансфера и локомоције. Истраживањем 

је било обухваћено укупно 67 испитаника узраста од 12 до 76 месеци живота, и 

то 30 испитаника са ометеношћу и 37 испитаника типичног развоја Важно је 

поменути да статистичке значајна разлика није нађена у начинима прикупљања 

података (Ottenbacher et al., 1996). У наредном истраживању на већем броју 

испитаника (укупно 205 испитаника са ометеношћу узраста од 11 до 87 месеци) 

добијени су слични резултати који говоре у прилог поузданости, валидности и 

стабилности овог инструмента (Ottenbacher et al., 1997). 

6. Проблеми у понашању биће процењени применом Скале процене 

проблематичног понашања детета (Child’s Challenging Behaviour Scale, Version 

2 – CCBS; Bourke-Taylor, Law, Howie, & Pallant, 2013), и то верзије на српском 

језику (превод: Милићевић, 2014). Уз писмену сагласност првог аутора Хелен 

Бурк-Тејлор (Helen Bourke-Taylor, лична преписка, 16. фебруар 2014) 

приступило се превођењу овог инструмента са енглеског језика на српски и то 

коришћењем методе тзв. „дуплог слепог превода“ (енг. back-translation). 

Оригинална верзија инструмента је преведена на српски језик, а затим је српска 

верзија превода, од стране друге особе, поново преведена на енглески језик. Те 

две верзије су упоређене од стране првог аутора. Након усаглашавања термина и 

уношења одређених корекција, добијена је позитивна рецензија и сачињена 

финална верзија скале. Као инструмент, CCBS је добрих психометријских 

карактеристика. Пружа увид у заступљеност проблематичног понашања детета 

из родитељске перспективе. Намењен је деци узраста од пет до 18 година. 
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Садржи девет изјава, односно тврдњи које описују различита проблематична 

понашања детета код куће, односно приказују обрасце проблематичног 

понашања, доживљај родитељске компетентности и однос детета према 

породичним рутинама. Од родитеља се тражи да за сваку поједину тврдњу 

изразе степен свог слагања или неслагања на четворостепеној скали Ликтеровог 

типа. Сваки одговор испитаника се бодује на одговарајући начин; 1 – У 

потпуности се слажем; 2 – Слажем се; 3 – Не слажем се; 4 – Уопште се не 

слажем. Сабирањем бодова добија се укупни скор који може да износи од девет 

до 36, при чему виши скор указује на то да дете испољава више проблематичног 

понашања. CCBS има високу унутрашњу конзистентност. Кронбахов α 

коефицијент износи 0,84 (Bourke‐Taylor, Pallant, & Law, 2013). 

7. Тест за процену партиципације и окружења – Деца и млади (Participation and 

Environment Measure for Children and Youth – PEM-CY; Coster, Law, & Bedell, 

2010), на српском језику (превод: Милићевић, 2013), биће примењен за 

утврђивање образаца партиципације, процену родитељског задовољства 

партиципацијом у кућном окружењу и у окружењу заједнице, за испитивање 

доступности и адекватности ресурса и за утврђивање заступљености 

олакшавајућих наспрам отежавајућих срединских фактора. Уз писмену 

сагласност и одобрење првог аутора Венди Костер (Wendy Coster, лична 

преписка, 2. јул 2013), приступило се превођењу овог инструмента са енглеског 

језика на српски и то коришћењем методе тзв. „дуплог слепог превода“ (енг. 

back-translation). Оригинална верзија инструмента је преведена на српски језик, а 

затим је српска верзија превода, од стране друге особе, поново преведена на 

енглески језик. Те две верзије су упоређене од стране овлашћеног рецензента. 

Након усаглашавања термина и уношења одређених корекција, добијена је 

позитивна рецензија и сачињена финална верзија на српском језику. Својим 

концептуалним оквиром, PEM-CY се ослања на МКФ (Coster et al., 2012). 

Намењен је испитивању партиципације у кућном, школском и окружењу 

заједнице, заједно са срединским факторима у сваком од датих окружења. Како 

наводе аутори, ради се о првом инструменту којим се истовремено могу 

испитати партиципација у различитим окружењима и средински фактори у 

сваком од њих (Coster et al., 2013b). Његова примена је могућа како у клиничкој 

пракси, тако и у истраживачке сврхе, и то у популацији деце и младих особа 

старости од пет до 17 година. Предност над другим, сличним инструментима за 
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процену партиципације је у томе што, поред тога што обухвата широк спектар 

активности и срединских фактора у различитим окружењима, PEM-CY 

рефлектује гледишта породица са децом и младима различитих узраста, 

способности и порекла (Coster et al., 2012). Садржи укупно 25 типова активности 

груписаних у три одељка: Одељак I – Партиципација у кући, Одељак II – 

Партиципација у школи и Одељак III – Партиципација у заједници. У сваком 

одељку се постављају питања о партиципацији и питања о окружењу. Питања о 

партиципацији се односе на учесталост (фреквентност) јављања сваке од 

активности у претходна четири месеца (на осмостепеној скали од никада до 

свакодневно), на степен укључености детета у датим активностима (на 

петостепеној скали од минимално укључено до потпуно укључено) и на степен у 

којем родитељи изражавају жељу за променом партиципације у датим 

активностима (опционо са листе од пет различитих типова жељене промене, 

уколико претходно одговоре са да). Питања о окружењу се односе на 

заступљеност срединских фактора специфичних за свако испитивано окружење 

(као олакшавајућих или отежавајућих, са могућношћу одабира једног од 

следећих одговора: Није од значаја, Углавном олакшава, Понекад олакшава; 

понекад отежава и Углавном отежава), на доступност и/или адекватност 

ресурса (са могућношћу одабира једног од следећих одговора: Нису потребни, 

Углавном да, Понекад да; понекад не и Углавном не) и на стратегије које 

родитељи користе за побољшавање партиципације свог детета. Психометријске 

карактеристике су испитане на узорку од 576 испитаника, односно родитеља или 

старатеља деце и младих особа просечне старости 11,20 година (σ 3,10), а од 

којих је 49% испитаника имало један или више развојних поремећаја или врста 

ометености (Coster et al., 2011). Гледано у целини, PEM-CY има умерену до 

веома добру унутрашњу конзистентност која се креће од 0,59 до 0,91. Кронбахов 

коефицијент α је, такође, израчунат и за појединачне димензије у оквиру сваког 

од три одељка. За фреквентност партиципације износи од 0,59 до 0,70, за 

укљученост испитаника је добијена вредност од 0,72 до 0,83, док су за питања о 

окружењу израчунати коефицијенти од 0,83 до 0,91, што све заједно говори у 

прилог поузданости овог инструмента процене. Када је у питању тест-ретест 

поузданост, добијени коефицијенти имају умерене до веома добре вредности (од 

0,58 до 0,95). Тачније, за фреквентност партиципације износе од 0,58 до 0,84, за 

заступљеност активности у којима испитаник никада не партиципира се крећу 
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од 0,66 до 0,93, за укљученост испитаника су добијене вредности од 0,69 до 0,76, 

док се за питања о окружењу вредности крећу од 0,85 до 0,95. Такође, потврђена 

је статистички значајна разлика између група испитаника типичног развоја и 

испитаника са ометеношћу у свим испитиваним доменима и димензијама, као и 

значајна негативна повезаност између жеље за променом и перципиране 

подршке из окружења (кућно: -0,42; школско: -0,59; заједница: -0,53). За потребе 

овог истраживања планирано је да подаци буду прикупљени применом Одељка I 

– Партиципација у кући и Одељка III – Партиципација у заједници (PEM-CY; 

Coster et al., 2010).  

8. Упитник о партиципацији детета у породичним активностима (Child 

Participation in Family Activities Questionnaire – Child-PFA; Axelsson & Wilder, 

2014), верзија на српском језику (превод: Милићевић, 2014), биће примењен за 

утврђивање фреквентности породичних активности, за процену степена 

укључености испитаника у датим активностима, за прикупљање података о томе 

са ким се свака од активности одвија, о степену подршке потребном за 

реализовање испитиваних активности и података о коришћењу помагала. Овај 

упитник се делимично ослања на сличне инструменте, као што су CAPE, затим 

Personal Independence Profile (PIP; Nosek & Fuhrer, 1992) и The Family and the 

Habilitation (Ylvén et al., 2012), како наводе сами аутори (Axelsson & Wilder, 

2014). Одељак А садржи питања о функционалним способностима детета и 

карактеристикама породице и биће изузет у овом истраживању. Одељак Б 

обухвата 56 различитих породичних активности. За сваку породичну активност 

постављају се питања о томе: 1) колико често се одређена активност дешава у 

свакодневном животу породице, 2) које особе најчешће учествују у свакој од 

активности, 3) у ком степену је ангажовано или укључено дете или млада особа, 

4) колико помоћи је потребно детету или младој особи да обавља ту активност и 

5) да ли се користе нека од помагала како би се олакшало извођење дате 

активности. Питања, односно породичне активности су организоване у седам 

домена: 1) активности у затвореном простору, 2) припремање оброка, 3) 

рутински послови, 4) активности на отвореном, 5) организоване активности, 6) 

изласци и 7) одлазак на одмор и у породичну викендицу. Унутрашња 

конзистентност је мерена Кронбаховим α коефицијентом који је износио 0,826 

код породица са децом са тешком интелектуалном и вишеструком ометеношћу, 

односно 0,844 код породица са децом типичног развоја. Истраживањем је било 
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обухваћено 60 породица са децом са тешком интелектуалном и вишеструком 

ометеношћу старости од пет до 20 година, као и 107 породица са децом 

типичног развоја узраста од пет до десет година (Axelsson & Wilder, 2014). Уз 

писмену сагласност првог аутора Ане Карин Акселсон (Anna Karin Axelsson, 

лична преписка, 6. фебруар 2014), приступило се превођењу енглеске верзије 

овог инструмента који је оригинално био написан на шведском језику. 

Приликом превођења на српски језик користила се метода тзв. „дуплог слепог 

превода“ (енг. back-translation). Енглеска верзија инструмента је преведена на 

српски језик уз извесне измене садржаја. Најпре, изостављена је опција 

„Родитељ запослен као персонални асистент“ као један од понуђених одговора 

на питање „Ко најчешће учествује у активности?“. Разлог томе лежи у чињеници 

да се у актуелном Закону о социјалној заштити (2011) не предвиђа ова 

могућност. Друге измене су биле минималне и односиле су се на прилагођавање 

садржаја појединих питања културолошким приликама у нашој земљи. Додато је 

питање о заједничком ручку и ужини. У активности „Одлазак аутом до 

вртиће/школе и назад“ изостављена је вожња аутом као једини понуђени вид 

транспорта. Слично је учињено у питању о заједничким изласима у другим 

приликама. Модификована српска верзија инструмента је потом преведена на 

енглески језик. Те две верзије су упоређене од стране првог аутора. Након тога, 

добијена је позитивна рецензија и формирана финална верзија упитника. 

Тачније, следећи оригиналну, ауторску верзију, начињена је верзија намењена 

родитељима или старатељима деце типичног развоја тако што су изостављене 

активности „Примена физикалне терапије код куће (вежбање)“ и „Одлазак на 

активности у центру за хабилитацију (нпр. третмани, прегледи)“. 

9. Мерење процеса неге (Measure of Processes of Care – MPOC-20; King, Rosenbaum, 

& King, 1995; превод на српски: Табороси, 2014) биће коришћено за процену 

обима у којем родитељи опажају услуге сервиса као усмерене на породицу. 

Првобитна верзија је дужа и има 56 ајтема (MPOC-56). За потребе овог 

истраживања биће примењена унапређена и краћа верзија од 20 ајтема (MPOC-

20). Обе верзије имају широку, међународну примену, поуздане су и валидне. 

Сврха овог инструмента је да процени родитељске перцепције бриге, односно 

неге коју они и њихова деца добијају од здравствених организација или центара 

у којима се одвијају рехабилитациони третмани. Другим речима, процењује се 

колико је понашање пружаоца здравствене заштите усмерено на породицу. Како 
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аутори наводе, MPOC-56 и MPOC-20 обухватају пет различитих домена: 1) 

Укључивање и партнерство, 2) Пружање општих информација, 3) Пружање 

посебних информација о детету, 4) Координирана и свеобухватна нега за дете и 

породицу и 5) Поштовање и нега. Може се примењивати у раду са децом са 

различитим неуроразвојним сметњама или максилофацијалним поремећајима и 

то на узрасту од рођења па до 17 година. Родитељи могу самостално да 

испуњавају упитник, а потребно је до десет минута да би се одговорило на сва 

питања. Упитник MPOC-20 садржи двадесет изјава датих у форми питања, од 

којих се 15 односи на појединце који директно раде са породицом или са 

дететом, а преосталих пет се односи на организацију или на све запослене у 

здравственој организацији. Од родитеља се тражи да одговоре колико често им 

се наведене ситуације дешавају на седмостепеној скали од 1 (уопште не) до 7 (у 

веома великој мери), односно 0 уколико се наведена ситуација не односи на њих 

(није применљиво). Укупни скор представља средњу вредност датих одговора. 

Унутрашња конзистентност мерена Кронбаховим α коефицијентом износи од 

0,38 (у домену Пружање посебних информација о детету) до 0,90 (у доменима: 

Пружање општих информација и Поштовање и нега) и то на узорку од 494 

испитаника. Коефицијенти корелације између пет домена се креће од 0,56 до 

0,87 што указује на умерену до високу валидност, док су се вредности тест-

ретест поузданости кретале од 0,81 до 0,86 (King, King, & Rosenbaum, 2004).  

10. Фреквентност и јачина утицаја срединских баријера из домена физичког 

окружења, сервисних услуга, доступности подршке и ставова околине биће 

утврђени помоћу Инвентара срединских фактора болнице Крег за децу – 

Верзије за родитеље (the Craig Hospital Inventory of Environmental Factors – 

CHIEF for Children – Parent Version – CHIEF-CP; McCauley et al., 2013). Уз 

писмену сагласност и одобрење првог аутора Дејл Мек Коули (Dayle McCauley, 

лична преписка, 14. фебруар 2014), приступило се превођењу овог инструмента 

са енглеског језика на српски и то коришћењем методе тзв. „дуплог слепог 

превода“ (енг. back-translation). Оригинална верзија инструмента је преведена на 

српски језик, а затим је српска верзија превода, од стране друге особе, поново 

преведена на енглески језик. Те две верзије су упоређене од стране првог аутора. 

Након што је добијена позитивна рецензија, формирана је финална верзија 

CHIEF-CP на српском језику. Инвентар садржи десет ставки, односно тврдњи 

које се односе на утицај различитих срединских баријера на партиципацију 
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детета у школи, узаједници, у рекреативним и друштвеним активностима. 

Ставке су груписане у пет домена и чине следеће подскале: 1) Физички и 

структурални фактори, 2) Сервисне услуге и помоћ, 3) Школа и посао, 4) 

Ставови и подршка и 5) Политика. Од испитаника (родитеља или старатеља) се 

тражи да процени две димензије срединског утицаја: 1) фреквентност утицаја, 

односно колико често се јављао проблем на петостепеној скали (свакодневно, 

недељно, месечно, мање од једном месечно, никада), и 2) величину, односно 

јачину утицаја на тростепеној скали (не представља проблем, мали проблем, 

велики проблем). Утицај сваке баријере се израчунава множењем резултата 

фреквентности и величине утицаја, а груписањем појединих ставки се добија 

скор у свакој од пет подскала, као и укупни скор. Како наводе аутори, 

поузданост инструмента је добра, с обзиром да се унутрашња конзистентност 

креће од 0,76 до 0,78, а тест-ретест поузданост износи 0,73 (McCauley et al., 

2013).  

11. Породични квалитет живота биће процењен Скалом породичног квалитета 

живота (Beach Center Family Quality of Life Scale – FQOL Scale; Hoffman et al., 

2006) и то у следећим доменима: породичне интеракције, родитељство, 

емоционално благостање, физичко и материјално благостање, подршка која се 

односи на ометеност члана породице. Уз писмену сагласност и одобрење аутора 

и особе за контакт Џин Ен Самерс (Jean Ann Summers, лична преписка, 26. 

јануар 2014), приступило се превођењу овог инструмента са енглеског језика на 

српски и то коришћењем методе тзв. „дуплог слепог превода“ (енг. back-

translation). Оригинална верзија инструмента је преведена на српски језик, а 

затим је српска верзија превода, од стране друге особе, поново преведена на 

енглески језик. Те две верзије су упоређене од стране аутора. Након што је 

добијена позитивна рецензија, формирана је финална верзија FQOL Scale на 

српском језику. Ова скала је намењена породицама са децом са ометеношћу 

узраста од рођења до 21 године живота. Садржи 25 ставки, односно тврдњи које 

се тичу различитих аспеката породичног квалитета живота. Од испитаника 

(родитеља) се тражи да изразе степен свог задовољства наведеним аспектима 

породичног живота и то на петостепеној скали (1 – веома незадовољан; 2 – 

незадовољан; 3 – ни задовољан ни незадовољан; 4 – задовољан; 5 – веома 

задовољан). Кронбахов α коефицијент износи 0,88 (Hoffman et al., 2006). У 

истом истраживању је утврђена тест-ретест поузданост од 0,75 у домену 
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породичних интеракција, 0,71 у домену родитељства, 0,76 у домену 

емоционалног благостања, 0,77 у домену физичког и материјалног благостања и 

0,60 у домену подршке која се односи на ометеност члана породице. Нису 

нађене разлике између резултата мајки и резултата очева у узорку од 107 

породица (χ2 = 3,98; p > 0,05) (Wang et al., 2006). 

12. Квалитет живота испитаника биће процењен применом Упитника о квалитету 

живота у вези са здрављем за децу и младе људе – KIDSCREEN-27 (Health-

Related Quality of Life Questionnaire for Children and Young People – Short 

Version, KIDSCREEN-27; Ravens-Sieberer et al., 2007) и то у домену физичких 

активности и здравља, емоционалног стања, породичног функционисања, 

социјалног живота и слободног времена испитаника. За потребе овог 

истраживања планирана је примена упитника KIDSCREEN-27 (Вeрзија за 

родитеље) на српском језику (Stevanovic et al., 2013). У питању је један од 

укупно три општа или генеричка упитника о квалитету живота у вези са 

здрављем за децу и адолесценте који су настали сарадњом 13 европских земаља. 

Намењени су деци и младима типичног развоја или са сметњама у развоју 

узраста од осам до 18 година. Примењују се првенствено са циљем да се 

детектују особе са ризиком по субјективно здравље и да се предложе 

одговарајуће мере ране интервенције. Може се користити за скрининг, праћење 

и евалуацију квалитета живота у вези са здрављем. За разлику од основног 

инструмента KIDSCREEN-52 (Ravens-Sieberer et al., 2005) који има десет 

димензија или скала, KIDSCREEN-27 обухвата 27 ајтема груписаних и следећих 

пет скала: 1) Физичко благостање (пет ајтема), 2) Психолошко благостање 

(седам ајтема), 3) Самосталност и односи са родитељима (седам ајтема), 4) 

Вршњаци и социјална подршка (четири ајтема) и 5) Школско окружење (четири 

ајтема). Родитељи могу самостално да испуњавају упитник, а потребно је десет 

минута да би се одговорило на сва питања. Одговори се дају на петостепеној 

скали Ликертовог типа и односе се на фреквентност или учесталост јављања 

одређених понашања или осећања (никада, ретко, понекад, често, стално) и на 

интензитет става (нимало, мало, осредње, веома, изузетно). Виши скор указује 

на виши квалитет живота у вези са здрављем. Конструктивна валидност је 

задовољавајућа с обзиром да је факторском анализом објашљено 56% варијансе. 

У истом истраживању, на узорку од 22.827 испитаника, добијена је тест-ретест 

поузданост у вредностима од 0,61 за скалу Вршњаци и социјална подршка до 
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0,74 за скалу Школско окружење. Унутрашња конзистентност мерена 

Кронбаховим α коефицијентом за свих пет скала је износила > 0,70 (Ravens-

Sieberer et al., 2007). Психометријске карактеристике упитника KIDSCREEN-27 

(Вeрзије за родитеље) на српском језику испитане су на узорку од 330 особа 

узраста од осам до 18 година, од којих је 4.8% испитаника имало једно или више 

хроничних обољења, развојних поремећаја или ометености (Stevanovic et al., 

2013). Подаци су прикупљени од 314 родитеља или старатеља. Гледано у 

целини, KIDSCREEN-27 (Вeрзија за родитеље) на српском језику има добру 

унутрашњу конзистентност. Кронбахов α коефицијент се креће од 0,70 за скалу 

Самосталност и односи са родитељима до 0,83 за скале Физичко благостање и 

Школско окружење. Конструктивна валидност је задовољавајућа с обзиром да је 

факторском анализом објашљено 56–92% варијансе. Такође, утврђено је да је 

степен слагања између вeрзије за родитеље и вeрзије за децу умерен до добар (у 

распону од 0,44 до 0,63) за све скале, осим за скалу Вршњаци и социјална 

подршка за коју је био слаб (0,38) (Stevanovic et al., 2013).   

 

Подаци ће се прикупљати на индиректан начин, од родитеља или старатеља деце 

са церебралном парализом и њихових вршњака типичног развоја. Такође, у зависности 

од инструмента који се користи, подаци о функционалним способностима деце са 

церебралном парализом биће прикупљени од особа које о њима брину или које их 

добро познају (медицинско особље, персонални асистенти, дефектолози, терапеути), 

као и из медицинске, педагошке или психолошке документације. 

 

2.11. План обраде и анализе података 

 

У обради података користиће се адекватне методе дескриптивне и 

инференцијалне статистике. Анализа и обрада података извршиће се помоћу пакета 

намењеног статистичкој обради података за друштвене науке (Statistical Package for the 

Social Sciences – SPSS for Windows, version 21.0, 2012).  

Добијени резултати биће приказани табеларно и графички. Најважнији 

резултати истраживања биће презентовани према постављеним истраживачким 

хипотезама. 
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2.12. Очекивани резултати 

 

С обзиром на проблем, предмет и циљ овог истраживања, а према постављеним 

хипотезама, резултати које очекујемо су следећи: 

1. Партиципација испитаника са церебралном парализом у активностима у кућном 

окружењу и у окружењу заједнице се значајно разликује од партиципације 

испитаника типичног развоја. Фреквентност њиховог укључивања је нижа, као и 

степен укључености. Већу заступљеност активности у којима испитаници 

никада не учествују очекујемо у групи испитаника са церебралном парализом у 

поређењу са испитаницима типичног развоја. Ниво задовољства родитеља 

испитаника са церебралном парализом партиципацијом оствареном у 

испитиваним окружењима је нижи него у групи испитаника типичног развоја.  

2. Очекујемо разлике у партиципацији у породичним активностима у односу на 

степен укључености испитаника у датим активностима, у односу на то са ким се 

свака од активности одвија, у односу на степену подршке потребне за 

реализовање сваке испитиване активности и у односу на употребу помагала. 

3. Степен опажања услуга сервиса као усмерених на породицу корелира са нивоом 

у којем родитељи испитаника са церебралном парализом изражавају жељу за 

променом партиципације у кућном окружењу и у окружењу заједнице. 

4. Очекујемо да ће родитељи испитаника са церебралном парализом чешће 

окарактерисати срединске факторе као баријере партиципацији у поређењу са 

родитељима деце типичног развоја. У групи испитаника са церебралном 

парализом очекујемо већу фреквентност и јачи утицај појединих срединских 

баријера из домена физичког окружења, сервисних услуга, доступности подршке 

и ставова околине. 

5. Очекујемо позитивну корелацију између фреквентности укључивања, степена 

укључености и нивоа родитељског задовољства оствареном партиципацијом, 

односно негативну корелацију између заступљености активности у којима 

испитаници никада не партиципирају, са једне стране, и степена родитељског 

задовољства одређеним аспектима породичног живота, са друге стране.  
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