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Gordana Odovié UDK: 159.923.5-056.3
Jelena Stanisavljevi¢ 364-787.2-056.3
Ivana Sretenovi¢

OSTVARIVAN]JE SOCIJALNIH ULOGA OSOBA SA
CEREBRALNOM PARALIZOM

Zivotne navike se sastoje od svakodnevnih aktivnosti i socijalnih uloga koje
omoguéavaju osobi opstanak i dobrobit u drustvu tokom celog Zivota. Veliki
broj osoba sa invaliditetom ima problem u ostvarivanju svakodnevnih Zivot-
nih aktivnosti i participaciji u drustvenoj zajednici u skladu sa svojim preo-
stalim sposobnostima. Takva situacija moze stvoriti osecaj izolovanosti i iz-
dvojenosti iz drustvene zajednice. Cilj rada je bio proceniti ostvarivanje
socijalnih uloga osoba sa cerebralnom paralizom sa fokusom na nivo njihovog
ostvarivanja. Uzorak je formiran od 51 osobe sa cerebralnom paralizom oba
pola, starosti izmedu 35 i 55 godina. IstraZivanje je izvrseno tokom maja
2012. godine u Savezu za cerebralnu i deciju paralizu Beograda i Savezu za
cerebralnu i deciju paralizu Srbije. Za procenu je koriséena ,,Skala za proce-
nu zivotnih navika” (Fougeyrollas et al., 1998) deo koji se odnosi na ostvari-
vanje socijalnih uloga. Deskriptivne statisticke metode, apsolutni i relativni
pokazatelji primenjeni su za obradu podataka, a odnos izmedu nezavisnih i
zavisnih varijabli je ispitan hi-kvadrat testom. Rezultati istraZivanja pokazu-
ju da u oblasti odgovornosti i meduljudskih odnosa vecina ispitanika nema
teskoéa u ostvarivanju uloga. U sferama Zivot u zajednici, obrazovanje, za-
poslenje i rekreacija ispitanici participaciju ostvaruju na razli¢itim nivoima,
od ostvarivanja sa poteskoéama do neostvarivanja. Rezultati istraZivanja,
takode, pokazuju da se starost i pol ispitanika nisu pokazali kao statisticki
znacajni ¢inioci za nivo ostvarivanja socijalnih uloga. Obrazovanje se poka-
zalo kao statisticki znacajna varijabla u oblasti odgovornosti (x> = 25,835; p
= 0,011) i meduljudskih odnosa (y’ = 22,788; p = 0,012). Osobe sa cerebral-
nom paralizom se suocavaju sa poteskoéama u ostvarivanju socijalnih uloga
uglavnom u onim oblastima Cije ostvarivanje zahteva ucesée u Zivotu van
kuce. U tom smislu oteZavajuli i ograni¢avajuci faktori pored postojeceg in-
validiteta su fizicke barijere i socio-kulturni stavovi.

Kljucne reci: osobe sa cerebralnom paralizom, socijalne uloge, Zivotne navike,
socijalna participacija

Gordana Odovi¢, Univerzitet u Beogradu - Fakultet za specijalnu edukaciju i rehabilitaciju, Beograd
(gordanaodovic@gmail.com)

Jelena Stanisavljevié, Savez za cerebralnu i deciju paralizu Beograda, Beograd

Ivana Sretenovic, Savez za cerebralnu i deciju paralizu Srbije, Beograd
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UVOD

Zivotne navike se sastoje od svakodnevnih aktivnosti i socijalnih
uloga koje omogucavaju osobi opstanak i dobrobit u drustvu tokom celog
zivota. Kvalitet njihovog ostvarivanja meri se na skali u rasponu od pune
socijalne participacije do potpune situacije hendikepa (Nedovi¢ sa sar,
2012). Isti autori navode da treba razlikovati ,kapacitete za izvrsavanje
fizicke ili mentalne aktivnosti“ kao li¢cno obelezje i ,,ostvarivanje zivotnih
navika u situacijama realnog drustvenog zivota“ kao proizvod interakcije
li¢nih obelezja i sredinskih ¢inilaca. Veliki broj osoba sa invaliditetom ima
problem u ostvarivanju svakodnevnih zivotnih aktivnosti i participaciji u
drustvenoj zajednici u skladu sa svojim preostalim sposobnostima. Takva
situacija moze stvoriti osecaj izolovanosti i izdvojenosti iz drustvene zajed-
nice. Verbrugge (1994) navodi da osobu sa invaliditetom, tac¢nije invalid-
nost mozemo definisati i kao socijalni proces, odnosno nac¢in ponasanja
koji proizilazi iz gubitka ili redukcije sposobnosti da se izvrsi ocekivana
aktivnost u okviru socijalnih uloga u duZem vremenskom periodu. Ostva-
rivanje zivotnih navika, a samim tim i svakodnevnih aktivnosti i socijalnih
uloga, je po definiciji promenjivo, i moze biti izmenjeno kako na planu
licnih ¢inilaca, tako i na planu sredinskih ¢inilaca (Fougeyrollas, 1995;
Fougeyrollas et al., 1998).

Cilj istrazivanja

Cilj istrazivanja je procena ostvarivanje socijalnih uloga osoba sa ce-
rebralnom paralizom sa fokusom na nivo njihovog ostvarivanja.

METOD ISTRAZIVANJA

Opis uzorka

Uzorak istrazivanja je formiran od 51 osobe sa cerebralnom parali-
zom oba pola (49% ispitanika muskog i 51% Zenskog pola), uzrasta od 35
do 55 godina. Prema topografskoj distribuciji, tipovi cerebralne paralize
zastupljeni u uzorku su: diplegija, hemiplegija i paraplegija. Svi ispitanici
imaju prosec¢ne intelektualne sposobnosti. 23 ili 45,1% ispitanika ima sred-
njeskolsko obrazovanje, dok je 28 ili 54,9% ispitanika zavrsilo samo osno-
vnu skolu.
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Mesto i vreme istraZivanja

Istrazivanje je realizovano tokom maja 2012. godine, u Savezu za
cerebralnu i deciju paralizu Srbije i Savezu za cerebralnu i deciju parali-
zu Beograda.

Instrument

Za procenu kvaliteta socijalne participacije osoba sa invaliditetom
koristi se Skala za procenu Zivotnih navika, koja procenjuje kako i na koji
nacin osoba sa invaliditetom ostvaruje aktivnosti svakodnevnog Zivota i
socijalne uloge (Fougeyrollas et al., 1998). U ovom istrazivanju kori$¢ena
je Skala za procenu zivotnih navika (krac¢a verzija LIFE - H 3.0) i to
subskala koja se odnosi na ispitivanje socijalnih uloga. Ova subskala sadr-
zi sledece kategorije: odgovornost, interpersonalni odnosi, Zivot u zajedni-
ci, obrazovanje, zaposlenje i zabava (Fougeyrollas et al., 2001).

Statisticka analiza

Za statisticku obradu podataka, pored metoda deskriptivne statistika
(frekvencije i procenti) kori§¢en je i hi-kvadrat test.

REZULTATI

Aktivnosti u oblasti ,,Odgovornosti” ispitanici uglavnom izvode bez
teskoca, osim brige o sebi $to vise od polovine ispitanika (56,9%) obavlja
sa tesko¢ama. Kori$¢enje bankovne kartice i bankomata nije deo svakod-
nevnog zivota za 49% ispitanika. Dalja analiza rezultata istrazivanja govo-
ri da se obrazovanje ispitanika pokazalo kao statisti¢cki znacajna varijabla
u oblasti ,,Odgovornosti” (x* = 25,835, df = 12, p = 0,011), dok se godine
i pol ispitanika nisu pokazale kao statisticki znacajan faktor.

U oblasti ,,Meduljudski odnosi” neprimenjive uloge su odnos sa par-
tnerom za 36 ili 70,6% ispitanika i odnos sa decom za 46, odnosno 90,2%
ispitanika. Odgovarajuce odnose sa ¢lanovima porodice, prijateljima i dru-
gim osobama bez teskoc¢a odrzava vise od 60% ispitanika. Vrednost hi-kva-
drat testa pokazuje da pol i godine starosti ispitanika nemaju statisticki
znacajnu razliku, dok obrazovanje ispitanika pokazuje statisticku znacaj-
nost u oblasti “Meduljudski odnosi” (x*> = 22,788, df = 10, p = 0,012).
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Tabela 1 - Ostvarivanje Zivotnih navika u oblasti ,Odgovornost”

NIVO OSTVARIVANJA
°
< g o g =
SOCIJALNE ULOGE s 3 < 8 £ v § v =
23 3| & | 2 | Z¢
= "G A~ 8 ‘=
= &
Odgovornost br. [% |br. |% |br. |% |[br. |% |br |%
Prepf)znaJe novacinjegovu | o o s le 500, |/ |1 5 4 78
pravilnu upotrebu
KoriS¢enje bankovne 17 [333]6 |118|2 [39]1 |2 |25 |49
kartice i bankomata
Planiranje budzeta 32 162,712 |23,5(/ |/ |1 2 6 11,8
Privatanje odgovornosti | 3, | ¢o5 113 | ps55(, |/ (1 |2 |3 |59
prema drugima i zajednici
Privatanje liénei 33 1 60711y o750y |7 |1 |2 |3 |59
porodi¢ne odgovornosti
Briga o sebi 18 353(29 [569|/ |/ |1 2 3 5,9
Briga o deci 3 159 |2 3,9 |/ [/ / 46 | 90,2
Tabela 2 — Ostvarivanje Zivotnih navika u oblasti ,, Meduljudski odnosi”
NIVO OSTVARIVANJA
< o
3 g e = &
SOCIJALNE ULOGE = 8 £ o 8 o=
T 82| 5| 28| g8
N 2 ™ 2 £
- S ° &
Meduljudski odnosi br. | % br. |% |br.|% |br. |% |br |%
Odrzavanje odnosa sa 15 | 294 |/ / sl 36 | 706
partnerom
Odrzavanje odnosa sa 5 (o8 |/ / Cl / 46 | 902
decom
Odrzavanje odnosa sa 36 (70,6 |14 2750/ [/ |/ |1 |1 |2
porodicom
Odrzavanje prijateljstava 371725 |8 157/ |/ |4 78 12 139
Odrzavanje drustvenih 32627 |13 | 25517 / 4 78 | 2 3.9
odnosa
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Tabela 3 - Ostvarivanje Zivotnih navika u oblasti ,,Zivot u zajednici”

NIVO OSTVARIVANJA
< =) g
SOCIJALNE ULOGE S g o g B
3 S g3 = 2% 2
R 52 2 g Z g Z £
- 3 =¥ 8 =
= S
Zivot u zajednici br.| % |br.| % |br| % |br| % |br| %

Ucestvovanje u socijalnim/

. . 21 (41,2 |16 |314| 6 |11,8] 2 [39| 6 |11,8
drustvenim grupama

Ucestvovanje u duhovnim

e e s .. 5198 |11 21,6 1 2 / /| 34 | 66,7
ili religioznim dogadajima

Ucesce u drustvenim grupama ili u radu u zajednici (udruzenja, klu-
bovi i sl.) 21 (41,2%) ispitanik ostvaruje bez teskoca, 16 (31,4%) ostvaruje
sa teSko¢ama i uz tudu pomoc¢ 6 (11,8%) ispitanika. Nasuprot tome parti-
cipiranje u duhovnim ili religioznim dogadajima nije deo svakodnevnog
zZivota vecine ispitanika (34 odnosno 66,7%). Pol, godine starosti i obrazo-
vanje ispitanika nisu se pokazale kao statisticki znacajne varijable u oblasti
,Zivot u zajednici®

Uloge u oblasti ,,Obrazovanja” su neprimenjive odnosno nisu deo
svakodnevnog Zzivota ispitanika i to za viSe od 43 ispitanika, odnosno u
procentima od 84,3% do 96,1%. Rezultati istrazivanja pokazuju da postoji
statisticki znacajna razlika kada su u pitanju obrazovanje ispitanika i oblast
»Edukacija” (x*= 10,398, df = 4, p = 0,034), dok pol i godine ispitanika
nisu statisticki znacajna varijabla u ovoj oblasti.

U oblasti ,,Zaposljavanje” vecina ispitanika navodi da ostvarivanje tih
uloga nije primenjivo.

Dobijena vrednost hi-kvadrat testa ukazuje na statisticku znacajnost
obrazovanja ispitanika u odnosu na varijablu ,,Zaposljavanje” (x> = 23,042,
df = 6, p = 0,001), dok ta razlika nije evidentirana kada su u pitanju pol i
godine starosti ispitanika.
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Tabela 4 - Ostvarivanje Zivotnih navika u oblasti ,,Edukacija’

NIVO OSTVARIVANJA
(5] =) g
SOCIJALNE ULOGE s . g g o § o
) 9 2 = =
=% | °2 i | 22| 28
- "G &~ 8 =
= &
Zivot u zajednici br.| % |br.| % |br| % |[br| % |br| %
Ucestvovanje usodljalnim/ | ) 415 | 16 314 | 6 | 11,8 | 2 |39 6 | 118
drustvenim grupama
Ueestvovanje u duhovnim | 5| | 1) 15161 1 | 2 | /| /| 34667
ili religioznim dogadajima
Tabela 5 - Ostvarivanje zivotnih navika u oblasti ,,Zapo$ljavanje*
NIVO OSTVARIVANJA
< =) g
SOCIJALNE ULOGE . B} g § N 0 5
) 9 = = =
=g | 72 2 | 25 | Z¢
= *S A 3 ‘=
= &
Zaposljavanje br.| % |br. | % |br.| % [br | % |br| %
Obavljanje porodicnih 9 |176| 8 [157| 1 | 2| 3 |59]30]| 588
aktivnosti
USeSce u placenim/ 20391 | 2 | /| /|4 |78|44] 863
neplaéenim poslovima

U oblasti ,,Zabava” ve¢ina ispitanika najcesce ostvaruju uloge u turi-
stickim aktivnostima i odlasku na mesta za zabave u svom okruzenju. Ipak,
vecina ispitanika ih ostvaruje sa poteSko¢ama. Medutim, kada se radi o
uce$¢u u kulturnim dogadajima, posetama kulturnim desavanjima ili
sportskim dogadajima i uces$¢u u grupnim igrama ispitanici uglavnom ne
ostvaruju ove uloge ili ih navode kao neprimenjive. Pol, uzrast i obrazova-
nje ispitanika nisu statisticki znacajni faktori za nivo ostvarivanja socijalni
uloga za varijablu ,,Zabava”
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Tabela 6 — Ostvarivanje Zivotnih navika u oblasti ,,Zabava’

NIVO OSTVARIVANJA

< =) g
SOCIJALNE ULOGE . 3 § g o 5 o 5

%) ] o _ -
2 53 » 2 Z z g Z g
- ] A 8 =)
= o,
Zabava br. | % br. | % br. [% |br. |% br. | %

Ucestvovanje u individualnim

ili grupnim igrama (karte, 9 17,6 |5 [98 |1 2 24 | 47,1 |12 | 23,5
igre loptom, video igre)

Posete sportskog dogadaja 3 |59 |14 (275|/ |/ |30 (588 |4 |78
Bavljenje umetnos$cu,

kulturnim aktivnostima ili / / / / 2 39 |1 2 48 | 94,1

zanatima

Posete kulturnih dogadaja 5 198 |12 (23,5|/ |/ |26 |51 |8 |157

Ucestvovanje u turistickim

. . 6 11,8 |36 | 70,6 |/ / 9 17,6 | / /
aktivnostima

Odlazak na mesta za zabavu u

. . 8§ | 157 |18 |353 |1 |2 7 13,7 | 17 | 33,3
svom okruzenju

Kori$¢enje servisa/sluzbi za

5 9,8 9 17,6 | / / 4 7,8 33 | 64,7
zabavu

DISKUSIJA

Na osnovu analize rezultata naseg istrazivanja, mozemo reci da oso-
be sa cerebralnom paralizom, u najve¢em broju, socijalne uloge ostvaruju
sa teSko¢ama ili odredene socijalne uloge nisu primenjive, odnosno nisu
deo njihovog svakodnevnog Zzivota. Sli¢ne rezultate mozemo pronaci i u
podacima iz literature koji govore da osobe sa cerebralnom paralizom,
pored smanjene mogucnosti za brigu o sebi i o svojim Zivotnim potreba-
ma, imaju teskoca i u oblasti socijalne participacije. Izmedu 20 i 30% oso-
ba sa cerebralnom paralizom ima poteskoca u oblasti odgovornosti, Zivota
u zajednici, zabave i zaposljenja, navode Donkervort i saradnici (2007). U
svetu se javlja porast broja osoba sa cerebralnom paralizom koje se uspes-
no integrisu u svoju socijalnu sredinu, pokazujuci samostalnost u aktivno-
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stima svakodnevnog zivota i u ostvarivanju u ulozi zapo$ljavanja. Bolje i
raznovrsnije servisne usluge, napredak u rehabilitaciji i prilagodavanje sre-
dinskih ¢inilaca predstavljaju glavne faktore ove promene (Murphy et al.,
2000). Medutim, rezultati ovog istrazivanja pokazuju da osobe sa cerebral-
nom paralizom zaposljavanje etiketiraju kao ulogu koja nije deo njihovog
svakodnevnog zivota. Odovi¢ i saradnici (2012) navode da svakodnevni
zivot osoba sa invaliditetom nije bio centar drustvenog interesovanja u
smislu sistematskog pracenja i formiranja razlicitih servisa podrske kako
bi se na taj nacin olaksalo i poboljsalo ostvarivanje njihovih Zivotnih na-
vika. Rezultati istrazivanja koje su sproveli Lou i saradnici (Law et al,,
2004) ukazuju na nizak nivo socijalne participacije osoba sa cerebralnom
paralizom, i to posebno u oblastima edukacije, drustvenih i zabavnih ak-
tivnosti, dok se socijalne uloge u oblasti meduljudskih odnosa ostvaruju u
ve¢em procentu. Istovremeno su utvrdili da pol predstavlja znacajan faktor
za nivo ostvarivanja socijalnih uloga. U ovom istrazivanju evidentirano je
da nivo obrazovanja ispitanika predstavlja statisticki znacajan faktor u
oblasti meduljudskih odnosa, edukacije i odgovornosti, dok se pol nije
pokazao kao statisticki znacajna varijabla za pomenute oblasti. Takode,
podaci iz nadeg istrazivanja ukazuju da je edukacija neprimenjiva za vise
od 84,3% ispitanika, Zivot u zajednici sa potesko¢ama ostvaruje 31,4% is-
pitanika, aktivnosti zabave 70,6% ispitanika ostvaruje sa te§ko¢ama, dok
vise od 60% ispitanika bez teskoca odrzava meduljudske odnose.

ZAKLJUCAK

Osobe sa cerebralnom paralizom se suocavaju sa potesko¢ama u
ostvarivanju socijalnih uloga uglavnom u onim oblastima ¢ije ostvarivanje
zahteva uce$ce u zivotu van kuce. U tom smislu otezavajudi i ogranicava-
ju¢i faktori pored postojeceg invaliditeta su fizicke barijere i socio-kultur-
ni stavovi. Takode, u pojedinim oblastima, nezainteresovanost i pasivnost
osoba sa cerebralnom paralizom dovode do neprimenjivosti odredenih
socijalnih uloga, §to je evidentno u oblasti edukacije. Nakon zavr§enog
obaveznog $kolovanja, osobe sa cerebralnom paralizom nisu zainteresova-
ne za celozivotno obrazovanje, pohadanje kurseva ili uklju¢ivanje u profe-
sionalne obuke.
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Razvijanje strategija, formiranje adekvatnih servisa podrske za osobe
sa cerebralnom paralizom, ali i uklanjanje barijera dovelo bi do toga da
ove osobe ostvaruju Zivotne navike (aktivnosti svakodnevnog Zzivota i so-
cijalne uloge) bez teskoca, odnosno u skladu sa svojim sposobnostima.
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Gordana Odovié
Jelena Stanisavljevi¢
Ivana Sretenovi¢

SOCIAL ROLES ACCOMPLISHMENT OF PERSONS WITH CEREBRAL PALSY

Life habits include daily activities and social roles that allow a person the
survival and well-being in society throughout their lives. Many individuals
with disabilities have a problem in accomplishment of daily activities and
participation in the community according to their remaining abilities. This
situation can create a sense of isolation and separation from the commu-
nity. The aim of this research is to assess social roles accomplishment of
persons with cerebral palsy, with focus on accomplishment level. The sam-
ple was formed by 51 persons with cerebral palsy from both sexes. Partici-
pants aged 35 to 55 years. The survey was conducted during May 2012 in
Association for Cerebral and Child Paralysis of Belgrade and Association
for Cerebral and Child Paralysis of Serbia. Assessment of Life Habits (Fo-
ugeyrollas et al., 1998) was used for assessment. Descriptive statistics, the
absolute and relative indicators were applied for data processing, and the
relationship between the independent and dependent variables was exami-
ned by chi-square test. The results show that majority of respondents have
no difficulties in social roles accomplishment in the area of responsibility
and interpersonal relationships. In the areas of community life, education,
employment and recreation, respondents participite at different levels ran-
ging from “accomplishment with difficulties” to “not performed”. Research
results also showed that the age and sex of the respondents were not sta-
tistically significant factors for the level of social roles accomplishment. Edu-
cation proved to be a statistically significant variable in the area of respon-
sibility (x* = 25.835; p = 0.011) and interpersonal relationships (x*= 22.788;
p = 0.012). People with cerebral palsy face difficulties in social roles accom-
plishment mostly in those areas whose realization requires participation in
the outside home life. In this sense, aggravating and limiting factors apart
to the existing disability are physical barriers and socio-cultural attitudes.

Key words: persons with cerebral palsy, social role, life habits, social par-
ticipation
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