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IstraZivanje je sprovedeno sa ciliem da se ispita i uporedi medusobna po-
vezanost participacije u porodi¢nim aktivnostima i porodicnog kvaliteta
Zivota dece s cerebralnom paralizom i dece tipicnog razvoja. Postavljena je
hipoteza prema kojoj je participacija u porodi¢nim aktivnostima pozitivno
povezana sa porodicnim kvalitetom Zivota. Obuhvaceno je 110 ispitanika s
cerebralnom paralizom, oba pola, starosti od sedam do 18 godina i 134 ispi-
tanika tipicnog razvoja, bez statisticke znacajnosti razlike u odnosu na pol i
uzrast. Kao indikatori, odabrani su frekventnost porodicnih aktivnosti, uce-
stvovanje ispitanika i stepen njihove ukljucenosti, uz stepen roditeljskog za-
dovoljstva pojedinim aspektima porodi¢nog Zivota. Primenjeni su Upitnik
o participaciji deteta u porodi¢nim aktivnostima (Child Participation in
Family Activities Questionnaire — Child-PFA) i Skala porodi¢nog kvaliteta
zivota (Beach Center Family Quality of Life Scale — Beach FQOL Scale).
Rezultati su ukazali na odstupanja od oéekivanih relacija. U grupi ispita-
nika s cerebralnom paralizom je potvrdena statistitka znacajnost manjeg
broja pozitivih korelacija nego u grupi ispitanika tipicnog razvoja. Takode,
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odstupanje je uoceno kod prisustvovanja starijih ispitanika s cerebralnom
paralizom (13-18 godina) organizovanim aktivnostima kroz statistié-
ki znacajne negativne i niske do umerene korelacije (p < 0,0S). Porodi¢no
okruzenje je primarno sredinsko okruZenje deteta, te bi bolji kvalitet Zivota
na nivou porodice mogao imati pozitivan efekat na pojedine karakteristike
participacije dece s cerebralnom paralizom. Iako postavljena hipoteza nije
potvrdena, zakljuceno je da su promene u participaciji u porodicnim aktiv-
nostima dece s cerebralnom paralizom, kao visestrukom ometenoscu, pove-
zane sa kvalitetom Zivota cele porodice.
Kljuéne redi: participacija, cerebralna paraliza, porodica,
porodicne aktivnosti, kvalitet Zivota porodice

Uvod

U Medunarodnoj klasifikaciji funkcionisanja, invalidnosti i zdravlja
(International Classification of Functioning, Disability and Health — ICF;
WHO, 2001), participacija je definisana kao uklju¢enost u zivotnu situaci-
ju. Znacajan je aspekt sveukupnog ljudskog funkcionisanja i predstavlja ne
samo presudan deo razvoja deteta, ve¢ i osnovu dozivljenog kvaliteta zivota
na svim uzrastima (Imms, Reilly, Carlin, & Dodd, 2008; King et al., 2003;
Mc Manus, Corcoran, & Perry, 2008; Orlin et al., 2010). Fokus participaci-
je je na svakodnevnom funkcionisanju i interakciji izmedu osobe i okruze-
nja. Jedan od nacina da se opise sustina ovog slozenog koncepta je kroz dva
klju¢na elementa: prisustvovanje, izrazeno kroz frekventnost i/ili opseg ili
raznovrsnost aktivnosti, i uklju¢enost, kao subjektivnije iskustvo participa-
cije (Imms et al., 2016, 2017).

Porodica je centralni i najznacajniji deo detetovog okruzenja; dete se ne
moZe posmatrati izolovano od konteksta u kom odrasta (Axelsson, 2014).
Najvedi deo svoj zivotnog iskustva dete stice upravo u porodici u kojoj odra-
sta (McConachie, Colver, Forsyth, Jarvis, & Parkinson, 2006). Porodi¢no
okruzenje je, stoga, primarno sredinsko okruzenje deteta koje oblikuje nje-
govu participaciju, alii obrnuto — dete neizbezno uti¢e na participaciju osta-
lih ¢lanova porodice (McConachie et al., 2006). Prethodna istrazivanja su
ukazala da promene zahvataju dinamiku porodi¢nog zivota u porodicama
sa detetom sa teskom intelektualnom i visestrukom ometenos$¢u (Axelsson,
Granlund, & Wilder, 2013; Axelsson & Wilder, 2014), kao i u porodicama sa
detetom s cerebralnom paralizom (Mili¢evi¢, 2016). Jedan od naéina da se
ostvari uvid u dinamiku porodi¢nog Zivota jeste kroz porodi¢ne aktivnosti.
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Porodi¢ne aktivnosti se defini$u kao ,aktivnosti koje se odvijaju u porodici,
ta¢nije nesto $to porodica ¢ini zajedno u svakodnevnom Zivotu kada dva
ili vise ¢lanova porodice ucestvuju“ (Axelsson, 2014). Posmatrano kroz bi-
opsihosocijali pristup, porodi¢ne aktivnosti su prilike za uklju¢ivanje u Zi-
votne situacije koje se javljaju sa odredenom ucestalo$¢u i kojima dete, kao
¢lan porodice, moze da prisustvuje i u ¢ijem izvr$avanju moze da ucestvuje
(Axelsson & Wilder, 2014). Stepen uklju¢enosti bi se, kao izraz angazovanja,
odnosio na samo uéestvovanje deteta (Granlund et al., 2012; WHO, 2013).

Savremena istrazivanja ometenosti se sve vi$e oslanjaju ispitivanje kva-
liteta Zivota cele porodice. Konstrukt porodi¢nog kvaliteta zivota se odnosi
na potrebe svih ¢lanova porodice, prevazilazi potrebe ¢lana sa ometeno$cu,
odnosno dijadu majka-dete, te naglasava porodi¢ne snage i prioritete poro-
dice (Smith-Bird & Turnbull, 2005). Kao koncept, istraziva¢ima omoguca-
va uvid u to kako porodica precipira znacaj razli¢itih aspekata porodi¢nog
zivota, kao i u stepen njihovog zadovoljstva vlastitim porodi¢nim kvalite-
tom zivota (Park et al., 2003; Smith-Bird & Turnbull, 2005). Poput indivi-
dualnog kvaliteta zivota, porodi¢ni kvalitet Zivota je prepoznat kao vazan i
merljiv ishod procesa rehabilitacije, dok participacija doprinosi fizickom i
mentalnom zdravlju, ali i drustvenom Zivotu pojedinca i njegove porodice
(Mc Manus et al., 2008; Mili¢evié, 2015a; Milicevi¢ & Kli¢, 2014). Iz tih
razloga, jasno je zasto poboljsavanje, unapredivanje i optimalizacija parti-
cipacije dece sa smetnjama u razvoju i hroni¢nim bolestima predstavljaju
jedan od klju¢nih ciljeva specijalne edukacije i rehabilitacije.

Cerebralna paraliza (u daljem tekstu: CP) predstavlja dominantno
motoric¢ko ostecenje koje ¢esto prate pridruzeni poremecaji, poput smetnji
vida, sluha, intelektualne ometenosti, poremecaja govora ili poremecaja u
ponasanju (Rosenbaum, 2003; Rosenbaum et al., 2007). Imajuéi u vidu da
je u pitanju heterogena grupa poremecaja i da klini¢ku sliku ¢ini $irok spek-
trum o$tecenja i komorbiditeta, s razlogom se postavlja pitanje na koji na¢in
se posledice tog stanja mogu uociti u uklju¢enosti osoba iz ove populacije
u razlic¢ite Zivotne situacije. Odatle, posmatrajuéi porodi¢no okruzenje kao
primarno sredinsko okruzenje deteta, postavlja se pitanje da li dolazi do
promena u participaciji u porodi¢nim aktivnostima i mogu li se promene
zabeleziti i u kvalitetu porodi¢nog zivota. Dosadasnja empirijska i teorijska
razmatranja participacije dece s CP nisu uzimala u obzir kvalitet porodic¢-
nog zivota kao potencijalni faktor sa uticajem na participaciju ove dece u
razli¢itim okruzenjima i aktivnostima.
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‘Metoafofogg’a istraéivanja
Cig, zadaci, ﬁipoteza i tiy istmiivam’a

Ciljistrazivanja je da se ispita medusobna povezanost participacije u po-
rodi¢nim aktivnostima i porodi¢nog kvaliteta zivota u grupi ispitanika s CP
i grupi ispitanika tipi¢nog razvoja (u daljem tekstu: TR).

Istrazivackim zadatkom je predvideno da se, kao indikatori, utvrde fre-
kventnost porodi¢nih aktivnosti, u¢estvovanje ispitanika u porodi¢nim ak-
tivnostima i stepen njihove uklju¢enosti, kao i stepen roditeljskog zadovolj-
stva odredenim aspektima porodi¢nog zivota. Za potrebe ovog istrazivanja
obuhvacdeni su domeni porodi¢nih interakcija, roditeljstva, emocionalnog
blagostanja, fizickog/materijalnog blagostanja i podrske koja se odnosi na
ometenost ¢lana porodice, kao i ukupan kvalitet porodi¢nog Zivota.

Postavljena je hipoteza prema kojoj postoji pozitivna povezanost parti-
cipacije u porodi¢nim aktivnostima i porodi¢nog kvaliteta zivota u ispitiva-
nim grupama.

Istrazivanje je planirano i sprovedeno kao neeksperimentalna, deskrip-
tivna i komparativna studija popre¢nog preseka.

Opis uzorka

Obuhvaceno je ukupno 244 ispitanika oba pola, starosti od sedam do
18 godina, koji zive na teritoriji Republike Srbije (Grafikon 1). Celokupan
uzorak je podeljen u dve grupe. Prvu grupu je ¢inilo 110 ispitanika s CP, 61
(55%) muskog i 49 (45%) zenskog pola, prose¢nog uzrasta 12 godina osam
meseci (SD=3 godine S meseci). Drugom, kontrolnom grupom je obuhva-
¢eno 134 ispitanika TR, 66 (49%) muskog i 68 (51%) zenskog pola, pro-
se¢nog uzrasta 12 godina (SD=3 godine 1 mesec). Grupe su bile statisti¢-
ki ujednacene u odnosu na pol (p=0,403) i starost ispitanika (p=0,104).
Najzastupljenija forma je spasti¢na CP dijagnostikovana kod 70% dece, pra-
¢ena snizenim nivoima intelektualnog funkcionisanja (67%), oste¢enjima
vida (34%), epilepti¢nim napadima razli¢itog tipa i tezine (25%) i razli¢itim
zdravstvenim problemima (21%).
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Grafikon 1. Distribucija ispitanika prema polu i uzrastu

Osnovne karakteristike porodica i roditelja ispitanika s CP i ispitanika TR
su prikazane u Tabeli 1. Najzastupljenije su dvoroditeljske porodice (80,0%,
odnosno 82,8%) i porodice koje broje dva deteta u svom sastavu (46,4%, odno-
sno 56,0%), a najveéi broj dolazi iz gradskih sredina (57,3%, odnosno 72,4%).
Uporedujuci distribucije prema radnom statusu roditelja, moze se uo¢iti da je
procentualno vise majki i o¢eva ispitanika s CP nezaposleno u poredenju sa

roditeljima ispitanika TR (62,9% i 29,0% naspram 17,2% i 4,5%).

Tabela 1. Distribucija uzorka prema karakteristikama
porodica i roditelja ispitanika

Karakteristika CP grupa, n (%) TR grupa, n (%)
Porodica

«  Dvoroditeljska 88 (80,0) 111 (82,8)
o Jednoroditeljska 22 (20,0) 23 (17,2)
Broj dece u porodici

« Jedno 42 (38,2) 39 (29,1)
. Dvoje 51(46,4) 75 (56,0)
. trojeivige 17 (15,4) 20 (14,9)
Materijalno stanje

« ispod proseka 54 (49,1) 17 (12,7)
« prosecno 49 (44,5) 97 (72,4)

iznad proseka 7 (6,4) 20 (14,9)
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Karakteristika _ ] CP grupa,n (%) __ TRgrupa,n (%)
Tip naselja
« gradsko 63 (57,3) 97 (72,4)
. prigradsko 21 (19,1) 21 (15,7)
. seosko B 26(23,6) B 1l6(1r9)
Starost majke u godinama,
M (SD) ) ) 41,1 (6_,-8) ) ) 39,9 (4_,_5) ______
Starost oca u godinama,
M (SD) ) ) ) 44,6 (6_,_5) ) ) 42,8 (5_,_0) ______
Radni status majke / oca
« punoiliskraéenorw.
an kuce 29 (27,6) / 58 (62,4) 95 (70,9) / 91 (82,8)
« radi od kuce 8(7,6)/4(4,3) 14 (10,4) /9 (8,2)
« nezaposlen/a 66 (62,9) /27 (29,0) 23(17,2) / 5 (4,5)
« drugoili nepoznato 2(L,9)/4(43) 2(L5) /545

Napomena: CP grupa — grupa ispitanika s cerebralnom paralizom;
TR grupa — grupa ispitanika tipi¢nog razvoja; r.v. — radno vreme.

Tormimrg’e uzorka, mesto i vieme istraéivanja

Formiranje uzorka je sprovedeno u nekoliko faza. Najpre, izvr$ena je tri-
jaza tako $to je analizirana postojec¢a i dostupna administrativna dokumen-
tacija zdravstvenih i obrazovnih ustanova i ustanova socijalne zastite, kao i
udruzenja i drustava osoba s CP koje su pozitivno odgovorile na pismenu
molbu o saradnji i koje su omogucdile pristup bazi podataka. Takode, prime-
njeno je i uzorkovanje prema nizu ,sneznih grudvi® (Biernacki & Waldorf,
1981). U skladu sa osnovnim kriterijumima formiranja, obuhvaéena su deca
s CP dijagnostikovanom prema desetoj reviziji Medunarodne klasifikacije
bolesti i srodnih zdravstvenih problema (MKB10; WHO, 2004), starosti od
sedam do 18 godina, koja zive na teritoriji Republike Srbije u porodi¢nom
smestaju.

Istrazivanje je sprovedeno u periodu od juna 2014. godine do aprila
2015. godine na teritoriji 32 op$tine Republike Srbije, u saradnji sa zdrav-
stvenim i obrazovnim ustanovama i sa ustanovama socijalne zastite. Pored
toga, sprovedeno je i u saradnji sa udruzenjima i drustvima osoba s CP.
Prema mestu stanovanja, najveéi broj porodica, njih 100 (41%), dolazi iz
opstina Beogradskog regiona. Na teritoriji regiona Juzne i Isto¢ne Srbije je
stanovalo 69 porodica (28,2%). Ukupno 39 porodica (16%) je iz slede¢ih
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opstina regiona Vojvodine. Najmanji broj porodica, njih 36 ili 14,8% stanuje
u regionu Sumadije i Zapadne Srbije.

Instrumenti i nacini yriéuyﬁmy’a }ooc[ataﬁa

Opste socio-demografske karkteristike su prikupljene upitnikom koji je sa-
¢injen za potrebe ovog istrazivanja. Ukljucena su pitanja o osnovnim karak-
terisitkama dece, roditelja i porodice u celini. Ta¢nije, prikupljeni su podaci
o polu i uzastu deteta. Deo pitanja se odnosio i na porodi¢ne karakteristike:
broj ¢lanova porodice i njen sastav, tip naselja, visina porodi¢nih prihoda,
materijalno stanje i uslovi stanovanja.

Poseban upitnik je namenjen za prikupljanje podataka o ispitanicima s
CP. Zabelezeni su podaci iz dostupne medicinske, pedagoske ili psiholoske
dokumentacije, kao i podaci prikupljeni od ¢lanova stru¢nog tima. Tacnije,
zabelezeni su podaci o tipu i formi CP, o intelektualnom statusu, odnosno
stepenu intelektualne ometenosti, o stanju ¢ula, kao i podatak o kori$¢enju
pomagala za kretanje.

U istraZivanju je primenjen Upitnik o participaciji deteta u porodicnim aktiv-
nostima (Child Participation in Family Activities Questionnaire — Child-PFA;
Axelsson & Wilder, 2014), verzija na srpskom jeziku (prevod: Milic¢evi¢, 2014).
Upitnik obuhvata 56 razli¢itih porodi¢nih aktivnosti. Pitanja, odnosno poro-
di¢ne aktivnosti su organizovane u sedam domena: 1) aktivnosti koje porodica
zajedno obavlja u zatvorenom prostoru, 2) zajedni¢ko pripremanje obroka, 3)
zajednic¢ko obavljanje rutinskih poslova, 4) aktivnosti koje porodica zajedno
obavlja na otvorenom, S) zajednitko obavljanje organizovanih aktivnosti, 6)
zajednicki izlasci i 7) zajedni¢ki odlazak na odmor i vikend. Za svaku od aktiv-
nosti se ocenjuju frekventnost javljanja porodi¢nih aktivnosti odredenog tipa,
odnosno njihova uéestalost (1=nikad/skoro nikad, 2=meseé¢no, 3=nedeljno,
4=dnevno), uestvovanje ispitanika u porodi¢nim aktivnostima koje se odnosi
na to da li je ispitanik prisutan tokom aktivnosti, nezavisno od frekventnosti
aktivnosti ili stepena uklju¢enosti ispitanika (prisustvuje ili ne prisustvuje,
procentualno izrazeno za svaki domen pojedina¢no) i stepen ukljucenosti ispi-
tanika (1=nimalo, 2=malo, 3=donekle, 4=mnogo). Unutra$nja konzistentnost
je merena Kronbahovim a koeficijentom koji je iznosio 0,826 kod porodica sa
decom sa teSkom intelektualnom i viSestrukom ometeno$éu, odnosno 0,844
kod porodica sa decom TR (Axelsson & Wilder, 2014). U nagem istrazivanju
Kronbahov a koeficijent iznosi 0,88 $to ukazuje na dobru unutrasnju saglasnost
instrumenta.
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Razli¢iti aspekti porodi¢nog kvaliteta Zivota su procejneni Skalom poro-
di¢nog kvaliteta Zivota (Beach Center Family Quality of Life Scale — Beach
FQOL Scale; Hoffman, Marquis, Poston, Summers, & Turnbull, 2006), ver-
zijom na srpskom jeziku (prevod: Mili¢evi¢, 2014). Beach FQOL Scale je va-
lidna, autentni¢na i namenjena porodicama sa decom uzrasta od rodenja do
21. godine zivota. Kada je re¢ o populaciji porodica koje imaju decu sa smet-
njama u razvoju, jedna od namena je procena efikasnosti i uticaja pruzenih
servisnih usluga, a Siroko se primenjuje i u nau¢no-istrazivacke svrhe. Sadrzi
2§ stavki, odnosno tvrdnji koje se ti¢u. Od roditelja se trazi da izraze stepen
svog zadovoljstva navedenim aspektima na petostepenoj skali (od 1=veoma
nezadovoljan do S=veoma zadovoljan). Skor predstavlja srednju vrednost
datih odgovora u svakom od domena, odnosno zbirno za skalu u celini, a visi
skor ukazuje da su roditelji u ve¢em stepenu zadovoljni tim aspektom poro-
di¢nogzivota. Kronbahov a koeficijent iznosi od 0,74 za Fizi¢ko/materijalno
blagostanje do 0,90 koliko je zabelezeno u domenu Porodi¢nih interakcija
(Hoffman et al., 2006). U nasem istrazivanju Kronbahov a koeficijent se
kreée od 0,74 kod Emocionalno blagostanje do 0,93 za skalu u celini ¢ime je
potvrdena dobra, odnosno odli¢na unutrainja saglasnost. Faktorska struktura
primenjene verzije je u skladu sa originalnom (Miliéevi¢, 2017).

Informanti su odgovarali na pitanja iz upitnika individualno, u jednom
navratu koji je trajao oko 90 minuta. Ukoliko je bilo potrebno, vreme je pro-
duzeno ili podeljeno na dva vremenska intervala. Takode, pomo¢ u razjas-
njavanju eventualnih nejasnoca ili nedoumica je sve vreme bila dostupna.
Upitnike je u grupi ispitanika s CP popunilo 83 majki (75,5%), 18 oceva
(16,4%) i devet rodaka ili staratelja (8,2%), dok je u grupi ispitanika TR to
ucinilo 119 majki (88,8%), 14 o¢eva (10,4%) i jedan staratelj (0,7%).

Statisticka obrada yodamﬁa

Rezultati su najpre prikazani merama deskriptivne statistike. Iako
nije potvrdena normalnost distribucije rezultata primenom Kolmogorov-
Smirnov testa, aritmetic¢ka sredina i standardna devijacija su prikazane u
deskriptivne svrhe. Kronbahov a koeficijent je prilozen kao pokazatelj unu-
trasnje saglasnoti primenjenih instrumenata procene. Korelacija izmedu in-
strumenata je istrazena pomocu koeficijenata Spirmanove korelacije ranga.
Za sve statisticke analize je zadat a nivo od 0,05.
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Rezultati sa cﬁ’sEusﬁom

Kvalitet zivota Jaoroafica isyitcmiﬁa s cerebralnom
Joamfizom i yorocfica igaitaniléa tl’}oiénog mzwy’a

Porodicne interakcije i Roditeljstvo su, uz Podrsku koja se odnosi na omete-
nost ¢lana porodice sa prose¢nim skorom od 3,81 (SD=0,71), domeni u koji-
ma je kvalitet porodi¢nog zivota deskriptivno procenjen kao najveci u grupi
ispitanika s CP, dok su najnize ocenjeni domeni Emocionalnog blagostanja
i Fizickog/materijalnog blagostanja (Grafikon 2). Sli¢no, u grupi ispitanika
TR, kvalitet porodi¢nog Zzivota je procenjen kao najveéi u Porodicnim inte-
rakcijama i Roditeljstvu, dok je Emocionalno blagostanje ocenjeno kao naj-
nize. Detaljniji uvid u porodi¢ni kvalitet Zivota je dostupan u prethodnim
izvestajima (Mili¢evi¢, 2015b; Milicevi¢, Krsti¢, & Jakovljevi¢, 2014). Pored
toga, rezultati prethodnih istrazivanja su ukazali na promenu dinamike po-
rodi¢nog zivota u grupi ispitanika s CP, a koja je detektovana kroz promenu
ucestalosti porodi¢nih aktivnosti (Mili¢evi¢, 2016). U ovom istrazivanju je
postavljeno pitanje da li se odraz tih promena moze uo¢iti i u porodi¢nom
kvalitetu zivota. Dodati su i razmotreni, kao indikatori, u¢estvovanje ispita-
nika u tim aktivnostima i stepen njihove uklju¢enosti.

4.50 o
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s cerebralnom paralizom
B tipi¢nog razvoja
T |—{
g 400 Vidi skor ukazuje na veci
g nivo zadovoljstva roditelja
ki porodic¢nim Zivotom.
% Teorijski raspon iznosi od
2 1do5
=
Q
< 3.5049
e
S
a
3.00-

Porodi€éne Roditeljstvo Emocionalno  Fizitko/mat.  Ukupan skor
interakcije blagostanje blagostanje

Grafikon 2. Porodicni kvalitet Zivota: Deskriptivne mere
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‘Partici}mcy’a u Jaoroafiénim aktivnostima ispitaniﬁa S
cerebralnom }oamﬁzom i isyitaniﬁa tzjoiénog mzwy’a

Prema rezultatima, ¢lanovi porodice ispitanika TR ¢e$ce su se bavili
zajednickim aktivnostima u zatvorenom ili na otvorenom, organizovanim
aktivnostima, da su ¢e§¢e zajedno izlazili i odlazili na odmor ili vikend nego
¢lanovi porodice ispitanika s CP (Grafikon 3). Razlike su najveée u domenu
zajednickih izlazaka koji su se u svakodnevnom zivotu porodica ispitanika
s CP desavali jednom do dva puta tokom tri meseca, a u Zivotu porodica is-
pitanika TR najmanje jednom meseéno (Miliéevi¢, 2016; Milicevi¢, Krstié,
& Milosavljevi¢, 2015).

Grupa ispitanika
s cerebralnom paralizom
tipiénog razvoja

1 = nikad/skoro nikad
2 =mesetno

3 = nedeljno

4 = dnevno

=)
o

Frekventnost porodicnih aktivnosti
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7
g
%
%

N

Akt. u zatvorenom | Rutinski poslovi Org. aktivnosti Odmor/vikend
Pripremanje obroka Akt. na otvorenom  Zajednigki izlasci

Grafikon 3. Frekventnost javljanja porodicnih aktivnosti

Deskriptivno, ispitanici s CP prisutvuju manjem broju porodi¢nih ak-
tivnosti u poredenju sa ispitanicima TR (Grafikon 4). Jedini izuzetak od
ovog trenda je odlazak na odmor ili vikend kao domen aktivnosti kojima is-
pitanici TR neznatno manje prisustvuju. Uopsteno, zajednicko za obe gru-
pe jeste da ispitanici procentualno najmanje u¢estvuju u porodi¢nim aktiv-
nostima iz domena pripremanja obroka i rutinskih poslova. Razlike su, pak,
deskriptivno vidljive u tome iz kojih porodi¢nih aktivnosti su u najmanjem
procentu izuzeti; kod ispitanika s CP su to organizovane aktivnostii odlasci
na odmor ili vikend, a kod ispitanika TR su takode organizovane aktivnosti,
alii aktivnosti u zatvorenom i zajednic¢i izlasci.
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Grafikon 4. Ucestvovanje ispitanika u porodicnim aktivnostima

Rezultati pokazuju da je stepen uklju¢enosti ispitanika s CP nizi od ste-
pena ukljucenosti ispitanika TR u svim domenima porodi¢nih aktivnosti
(Grafikon S). Ispitanici s CP su uglavnom donekle, a ispitanici TR mnogo
uklju¢eni u porodi¢ne aktivnosti. Ispitanici s CP su ukljuceni u najveéem
stepenu u aktivnostima u zatvorenom (M=3,2, SD=0,52) i u porodi¢nim od-
lascima na odmor ili vikend (M=3,4, SD=0,70). Ispitanici TR su, pak, ukljuéeni
u najni4zv_em stepenu u domenu pripremanja obroka (M=3,2, SD=0,61).
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Grafikon 5. Stepen ukljucenosti ispitanika u porodiéne aktivnosti
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Korelacija kvaliteta Zivota porodica i participacije u porodi¢nim aktiv-
nostima ispitanika s cerebralnom paralizom i ispitanika tipicnog razvoja

Povezanost frekventnosti javljanja porodi¢nih aktivnosti, u¢estvovanja
ispitanika i stepena njihove uklju¢enosti, s jedne strane i porodi¢nog kvali-
teta zivota, s druge strane, prikazana je u Tabeli 2. Izdvojeni su koeficijenti
onih korelacija koje su dostigle statisticku znacajnost u okviru obe grupe
porodica ispitanika.

Tabela 2. Porodi¢ni kvalitet Zivota: Korelacija sa participacijom u
porodicnim aktivnostima (deo analiza)

Porodi¢ne aktivnosti

“Akt. na otvorenom CP 021 0,21*
Frekventnost Qdmor ili vikend 0,26** 0,32** 0,24*
javljanja U zatvorenom TR  0,29* o025 n.p. 0,26
porodi¢nih  Akt. na otvorenom 0,33** 0,36** 035~ np. 033"
aktivnosti Org. aktivnosti 0,27* 0,31** 0,43** n.p. 0,31**
_______ Zajednicki izlasci 0,44 045" 0,42** 0,32** np. 049**
. . Org. aktivnosti CP 0,28* 0,27* 0,29** 0,30** 0,31**
Ucestvovanje --=- O - i X
itanika Pripremanje obroka TR 024 n.p. 0,24
1sp1 an Odmorilivikend n.p. 0,24*
Akt.u zatvorenom ¢cp. 0,20
S Zajednicki izlasci 0,20*
tepen A - 5 e
ukliucenosti Pripremanje obroka TR 0,29* o025* n.p.
e oo Rautinski poslovi 0,28*  0,29* 027* np. 0,30
Ispitantka Zajednicki izlasci 0,31** 0,33 n.p. 0,29*
_______ Odmor ili vikend 0,27* 0,36** 0,31*  n.p. 0,31*

Napomena: CP - grupa ispitanika s cerebralnom paralizom; TR - grupa ispitanika tipicnog
razvoja; Por.int. — Porodi¢ne interakcije; Rodit. — Roditeljstvo; Em.bl. — Emocionalno
blagostanje; F/m.bl. — Fizi¢ko/materijalno blagostanje; Podr. — Podrska koja se odnosi na
ometenost ¢lana porodice; Ukupno — Ukupan skor prema Skali porodicnog kvaliteta Zivota
(Beach FQOL Scale); n.p. - nije primenljivo. Prikazane su samo one vrednosti Spirmanove
korelacije ranga koje su dostigle zadati nivo statisticke znacajnosti.

'p<0,05."p<0,01.

Prema rezultatima, u grupi ispitanika s CP, frekventnost porodi¢nih
aktivnosti na otvorenom je povezana sa Porodi¢nim interakcijama (p=0,21,
p=0,031) i Ukupnim kvalitetom porodicnog Zivota (p=0,21, p=0,030).
Korelacije su pozitivne i niske, pri ¢emu ¢e$ée javljanje aktivnosti na otvore-
nom prate bolje porodi¢ne interakcije i bolje ocenjen kvalitet porodi¢nog zi-
vota, i obrnuto. Drugo, ve¢a frekventnost odlazaka na put ili odmor pozitiv-
no korelira sa Roditeljstvom (p=0,26, p=0,008), Fizickim/materijalnim blago-
stanjem (p=0,32, p=0,001) i Ukupnim kvalitetom porodi¢nog Zivota (p=0,24,
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p=0,012). Nije potvrdeno statistitki znacajno koreliranje Podrske koja se odnosi
na ometenost ¢lana porodice i frekventnosti (Tabela 2).

S druge strane, u grupi ispitanika TR, svi obuhvaceni domeni, kao i
ukupan porodi¢ni kvalitet Zivota, statisticki su znacajno korelirali sa uce-
stalo§¢u javljanja datih aktivnosti u porodi¢nom Zivotu. Prema visini, ko-
relacije su male do umerene (Tabela 2). Najjace korelacije su potvrdene
izmedu frekvencije zajedni¢kih porodi¢nih izlazaka i Porodicnih interak-
cija (p=0,44, p=0,000), Roditeljstva (p=0,45, p=0,000), Emocionalnog bla-
gostanja (p=0,42, p=0,000) i Ukupnog kvaliteta porodiénog Zivota (p=0,49,
p=0,000). Dalje, ¢e$ce zajednicko obavljanje aktivnosti u zatvorenom je
povezano sa Porodicnim interakcijama (p=0,29, p=0,014), Roditeljstvom
(p=0,25, p=0,034) i Ukupnim kvalitetom porodi¢nog zivota (p=0,26,
p=0,026). Uz to, frekventnosti zajednickih porodi¢nih aktivnosti na otvo-
renom, organizovanih aktivnosti i zajednickih izlazaka pozitivno koreliraju
sa domenima Porodi¢nih interakcija, Roditeljstva, Emocionalnog blagostanja i
Ukupnog kvaliteta porodicnog Zivota. Na kraju, ¢e$¢e zajednic¢ke porodi¢ne
izlaske prati veci stepen zadovoljstva roditelja fizickim i materijalnim aspek-
tom porodi¢nog zivota (p:0,32, p=0,006).

Dakle, u grupiispitanika s CP, ¢e$ce zajednicke porodi¢ne aktivnostina
otvorenom prati subjektivni osecaj boljih odnosa unutar porodice i izmedu
porodice i neposrednog porodi¢nog okruzenja, dok ¢esc¢e odlaske na odmor
ili vikend putovanja prati veéi stepen zadovoljstva roditeljskim aspektom
porodi¢nog kvaliteta Zivota. Ocekivano, ucestalost porodi¢nih putovanja
varira i u skladu sa stepenom u kom su roditelji zadovoljni fizickim i mate-
rijalnim resursima kojima porodica raspolaze. Medutim, osim pobrojanih
relacija (izmedu frekventnosti aktivnosti na otvorenom i porodi¢nog kvali-
teta Zivota u domenu Porodi¢nih interakcija, odnosno frekventnosti odlazaka
na odmor i Roditeljstva i Fizitkog/materijalnog blagostanja), nije bilo drugih
sli¢nosti distribucija statisti¢ki znacajnih korelacija izmedu grupa nasih is-
pitanika. Nadovezujuci se na spomenute aktivnosti na otvorenom, prema
izjavama roditelja ispitanika TR, pak, njihovo ¢e$ée odvijanje ima pozi-
tivan efekat i na emocionalno blagostanje porodice i na roditeljski aspekt
porodi¢nog Zivota. Uporedive korelacije su zabelezene i u odnosu izmedu
Porodicnih interakcija, Roditeljstva i Emocionalnog blagostanja, s jedne strane,
i frekventnosti organizovanih aktivnosti i zajednic¢kih izlazaka ¢lanova ove
porodica ispitanika TR, s druge strane.
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Dakle, jedna od najuocljivijih razlika izmedu dve grupe ispitanika jeste
ta da je frekventnost odredenih porodi¢nih aktivnosti povezana sa emoci-
onalnim blagostanjem porodica ispitanika TR; ovo ukazuje na znacaj koji
socijalnoemocionalna podrska ima u dinamici porodi¢nog zivota. Drugim
re¢ima, nalaz pokazuje da emocionalna podrska koja dolazi od prijatelja i
odvajanje vremena za zajednicka interesovanja ¢lanova porodice imaju efe-
kat na jedan broj porodi¢nih aktivnostiiobrnuto. U pitanju su aktivnosti na
otvorenom, organizovane aktivnosti i zajednicki izlasci; ve¢ je spomenuto
da su to vremenski, finansijski i/ili organizaciono zahtevne aktivnosti koje
¢esto podrazumevaju i $iru socijalnu mrezu porodice, a ¢ija je znacajnost
razlike frekventnosti izmedu grupa prethodno dokazana (Mili¢evi¢, 2016).
Ovakav nalaz je u skladu sa prethodnim istrazivanjima porodi¢nih aktivno-
sti u populaciji dece sa teskom intelektualnom i visestrukom ometenoséu
(Axelsson & Wilder, 2014).

Pored toga, najve¢i broj korelacija je zabelezen u grupi ispitanika TR i
to kod Porodi¢nih interakcija i Roditeljstva, a ne kod Emocionalnog i Fizickog/
materijalnog blagostanja, ¢ime je ukazano na povezanost prvenstveno su-
bjektivne sfere porodi¢nog kvaliteta zivota i frekventnosti jednog dela za-
jednickih porodi¢nih aktivnosti. Postavlja se pitanje uzroka i posledica izo-
stanka ovakve raspodele u grupi ispitanika s CP. Da bi se ovaj nalaz dodatno
rasvetlio, potrebno je podsetiti se da je frekventnost odvijanja porodi¢nih
aktivnosti u zatvorenom uporediva, odnosno da je njihova ralika sustinski
mala (Mili¢evi¢, 2016). Ipak, gledano samo u okviru porodica ispitanika
TR, podaci pokazuju da cesce zajednicke aktivnosti ovog tipa prati bolje
ocenjeni kvalitet porodi¢nog zivota u subjektivnoj sferi Porodi¢nih interak-
cija i Roditeljstva, dok takva relacija izostaje kod porodica ispitanika s CP
(Tabela 2). Jedno od moguéih objagnjenja se oslanja na prethodno potvr-
denu i statistic¢ki znacajnu razliku velikog uticaja koja postoji izmedu dece s
CP i dece TR kada je u pitanju raznovrsnost participacije u aktivnostima u
ku¢i zajedno sa nalazom o takode statisticki znac¢ajnoj, ali niskoj razlici fre-
kventnosti navedene participacije (Mili¢evi¢, 2015b; Milicevi¢, Trgoveevig,
& Milosavljevi¢, 2014). Imajudi u vidu da u svakodnevnom Zivotu ispitani-
ka s CP dominiraju pasivne, manje zahtevne i sedentarne aktivnosti (Law
et al., 2013; Maher, Williams, Olds, & Lane, 2007; Ryan, Forde, Hussey, &
Gormley, 2015) i da su strukture sredinskih faktora u kuénom okruzenju i
u okruzenju zajednice zbirno nepovoljnije, te da otezavaju participaciju ove
dece (Anaby et al.,, 2014; Bedell et al., 2013; Law et al., 2013), moze se za-
kljuciti da su njihovi roditelji iz tih razloga vise zadovoljni odnosom ¢lanova
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porodice, njihovom medusobnom komunikacijom i podr$kom kada vise
vremena zajedno provode u aktivnostima na otvorenom, i obrnuto. S druge
strane, roditelji ispitanika TR su ¢e$ce zaposleni sa punim ili skra¢enim rad-
nim vremenom van kuée (Tabela 1) $to implicira manje slobodnog vremena
za angazman u zajedni¢kim porodi¢nim aktivnostima kod kuce, odnosno
u zatvorenom. Na osnovu svega navedenog, moze se potvrditi da pojedine
porodi¢ne aktivnosti predstavljaju prilike da se unaprede porodi¢ne interak-
cije, odnosno da se na poboljsavanje porodi¢nog kvaliteta Zivota moze gle-
dati kao na jedan od faktora unapredenja dinamike zajednickih porodi¢nih
aktivnosti.

U grupi ispitanika s CP jedino je u¢estvovanje ispitanika u organizova-
nim aktivnostima statisti¢ki znac¢ajno koreliralo sa ve¢inom domena poro-
di¢nog kvaliteta zivota (izuzetak je domen Emocionalnog blagostanja; Tabela
2). Navedeni trend je zabelezen i u domenu Podrike koja se odnosi na ome-
tenost ¢lana porodice (p=0,30, p=0,005). Korelacije su negativne i niske do
umerene i ukazuju da ve¢u procentualnu zastupljenost onih organizovanih
aktivnosti kojima ispitanik s CP prisustvuje prati nizi stepen zadovoljstva
roditelja kvalitetom porodi¢nog zivota.

Zastupljenost aktivnosti iz domena zajedni¢kog pripremanja obroka
kojima ispitanik TR prisustvuje statisticki znac¢ajno pozitivno i slabo ko-
relira sa stepenom zadovoljstva roditelja Emocionalnim blagostanjem poro-
dice (p=0,24, p=0,044), kao i sa Ukupnim kvalitetom Zivota ovih porodica
(p=0,24, p=0,040; Tabela 2). Odlasci na odmor ili vikend putovanja su u
negativnoj i niskoj grani¢no signifikantnoj korelaciji sa Ukupnim kvalitetom
porodicnog Zivota u ovoj grupi (p=0,24, p=0,046).

Dakle, kao drugi indikator promena dinimike porodi¢nog Zivota, raz-
motreno je kojim porodi¢nim aktivnostima ispitanici prisustvuju i da li je
i kako je njihovo ucestvovanje u tim aktivnostima povezano sa kvalitetom
zivota cele porodice. Rezultati su ukazali na mogu¢nost da $to ispitanik s
CP prisustvuje vec¢em broju organizovanih aktivnosti, to je niZi stepen za-
dovoljstva roditelja kvalitetom porodi¢nog Zivota u ve¢ini domena (izuze-
tak je Emocionalno blagostanje; Tabela 2). Vrednosti koeficijenata korelacije,
ipak, oznacavaju slabu povezanost ovih varijabli. Zbog specifi¢nost nalaza,
sprovedena je dodatna analiza u odnosu na uzrast ispitanika (Tabela 3).
Ispostavilo se da statisticki znac¢ajne negativne i niske do umerene korelacije
postoje samo u okviru podrgupe starijih ispitanika, tj. dece s CP starosti od
13 do 18 godina. Jedno od mogucih objasnjenja se krece u pravcu spomenute
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tendencije da sa uzrastom ispitanika s CP ne dolazi do razvojno oc¢ekivane
promene vremena koje dete i roditelji provode zajedno, a koje se o¢ekuje na-
ro¢ito u periodu od 11. do 18. godine (Phares, Fields, & Kamboukos, 2009),
najverovatnije usled raskoraka koji se javlja izmedu hronoloskog i razvojnog
uzrasta u ovoj populaciji. Ovaj trend se odrazava na porodi¢ne interakcije i
vreme koje porodica provodi zajedno, odrazava se i na socijalnoemocional-
nu podrsku koja podrazumeva da postoji vreme za zajednicka interesovanja,
za individualne potrebe svih ¢lanova porodice i za odrzavanje prijateljskih
veza van porodi¢nog kruga. Izmedu ostalog, promene u ucestvovanju ispi-
tanika s CP u organizovanim aktivnostima su osetljive na promene fizickog
i materijalnog blagostanja, $to je ocekivano s obzirom da je to domen koji
obuhvata materijalne i finansijske resurse, dostupnost medicinske i stoma-
toloske nege, bezbednost i sli¢no. Takode, $to ispitanici s CP prisustvuju
ve¢em broju organizovanih aktivnosti, belezi se nizi nivo zadovoljstva po-
dr$kom koja je pruzena ¢lanu porodice s ometenos¢u. Ako se ima u vidu
da organizovane aktivnosti oznacavaju i slobodne aktivnosti brata ili sestre
i roditelja, pored slobodnih aktivnosti samih ispitanika (npr. jahanje, pli-
vanje), moze se uoditi potencijalna veza izmedu manjeg zadovoljstva po-
dr$kom koju adoelscent s CP dobija iz okruzenja, a koja bi mogla da ima do-
datni uticaj na dinamiku porodi¢nog Zivota. Buduca kvalitativa istrazivanja
bi mogla da rasvetle opravdanost ovih pretpostavki.

Tabela 3. Porodic¢ni kvalitet Zivota: Korelacija sa uéestvovanjem ispitanika s
cerebralom paralizom u organizovanim porodiénim aktivnostima u odnosu na
pripadnost uzrasnoj grupi

Ucestvovanje ispitanikas  Uzrast Porodi¢ni kvalitet Zivota

cerebralnom paralizom (god.) Porint. Rodit. Em.bl. F/m.bl. Podr. Ukupno

7-12 -0,20 -0,27 -0,05 -0,25 -0,27 -0,26
_____ 13-18 -0,34* -0,25 -0,29* -0,33* -0,33* -0,35"
Napomena: Por.int. — Porodi¢ne interakcije; Rodit. — Roditeljstvo; Emoc.bl. — Emocionalno bla-
gostanje; F/m.bl. - Fizitko/materijalno blagostanje; Podr. — Podrska koja se odnosi na ometenost
¢lana porodice; Ukupno — Ukupan skor prema Skali porodiénog kvaliteta Zivota (Beach FQOL
Scale). Prikazane su vrednosti Spirmanove korelacije ranga.

p<0,05."p<0,01.

Kada je re¢ o stepenu ukljucenosti ispitanika u porodi¢ne aktivnosti, u
okviru grupe ispitanika s CP je potvrdena statisti¢ka znacajnost dve korela-
cije (Tabela 2). Pozitivnainiska korelacija je utvrdena izmedu stepena uklju-
&enosti ispitanika s CP i domena Porodicnih interakcija (p=0,20, p=0,045).
Dalje, Podrska koja se odnosi na ometenost ¢lana porodice je statisticki
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znacajno, pozitivno i slabo povezana sa stepenom uklju¢enosti u porodi¢-
ne aktivnosti u zatvorenom (p:O,ZO, p:0,039). Dakle, $to su ovi ispitanici u
vecem stepenu ukljuceni u ove aktivnosti, to su roditelji izrazili veci stepen zado-
voljstva kvalitetom porodi¢nog Zivota u navedenim domenima.

S druge strane, u grupi ispitanika TR, statisti¢cku znacajnost su dostigle
pozitivne i male do umerene korelacije stepena uklju¢enosti u aktivnosti pri-
premanja obroka, u rutinske poslove, u zajednicke porodi¢ne izlaske i u od-
laske na odmor sa domenima Porodi¢nih interakcija i Roditeljstva (Tabela 2).
Pored toga, stepen ukljucenosti ispitanika TR u rutinske poslove i odlaske
na odmor je statisticki znacajno, pozitivno i umereno povezan i sa Fizickim/
materijalnim blagostanjem ovih porodica.

Dakle, kao poslednji indikator, u razmatranje je uzet stepen u kome su
ispitanici uklju¢eni u porodi¢ne aktivnosti. Prema rezultatima, vece an-
gazovanje ispitanika TR u aktivnostima pripremanja obroka i zajednickih
obroka, u obavljanju razli¢itih rutinskih poslova, u porodi¢nim izlascima,
odlascima na odmor i vikend prate prvenstveno vece zadovoljstvo porodic-
nom interakcijama i roditeljstvom, odnosno vece zadovoljstvo kvalitetom
subjektivne sfere porodi¢nog zivota. Medutim, u grupi ispitanika s CP iz-
dvojile su se dve korelacije - jedna se odnosi na povezanost angazovanja u
porodi¢nim aktivnostima u zatvorenom i nivoa u kom su roditelji zadovoljni
podrskom koja je pruzena ¢lanu porodice s ometenos$cu, a druga ukazuje
da su promene stepena ukljucenosti u zajednic¢ke porodi¢ne izlaske prace-
ne promenama u domenu porodi¢nih interakcija, i obrnuto. Iz navedenog
se, prvo, moze uociti zna¢aj obezbedivanja i pruzanja dodatne podrske
deci i adolescentima s CP u porodi¢nom okruzenju kako bi se unapredila
njihova participacija u razli¢itim porodi¢nim aktivnostima u zatvorenom.
Istovremeno, iz navedenog se takode moze uociti mogucénost da se ve¢im
stepenom angazovanja dece i adolescenata u zajednic¢kim izlascima sa dru-
gim ¢lanovima porodice poboljsavaju njihove interakcije; negovanje komu-
nikacije i odnosa izmedu ¢lanova porodice i odrzavnje porodi¢nih snaga se
odrazava na ovu karakteristiku participacije u porodi¢nim aktivnostima.

Zaégucvaﬁ

Istrazivanje je sprovedeno s ciljem da se ispita odnos izmedu poro-
di¢nog kvaliteta zivota i participacije u porodi¢nim aktivnostima dece s
CP i da se utvrdene relacije uporede sa istim kod dece TR. Postavljena je
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hipoteza prema kojoj je participacija ispitanika u porodi¢nim aktivnosti-
ma pozitivno povezana sa porodi¢nim kvalitetom Zivota u ispitivanim gru-
pama. Konkretno, o¢ekivana je pozitivna korelacija izmedu frekventnosti
javljanja porodi¢nih aktivnosti, prisustvovanja ispitanika i stepena njihove
ukljucenosti, s jedne strane, i stepena roditeljskog zadovoljstva odredenim
aspektima porodi¢nog zivota, s druge strane.

Medutim, nadena su odstupanja od ocekivanih rezultata. Kada je re¢
o frekventnosti porodi¢nih aktivnosti i stepenu uklju¢enosti, njihova po-
vezanost sa porodi¢nim kvalitetom zivota jeste pozitivna, ali je statisti¢ka
znacajnost potvrdena za manji broj relacija u grupi ispitanika s CP nego u
grupi ispitanika tipi¢nog razvoja. Medutim, kada je razmotreno kojim po-
rodi¢nim aktivnostima ispitanici prisustvuju i da li je i kako je njihovo uce-
stvovanje u tim aktivnostima povezano sa kvalitetom Zivota cele porodice,
uoceno je jo$ jedno odstupanje od pretpostavljenog ishoda analize. Ta¢nije,
prisustvovanje starijih ispitanika s CP (13-18 godina) organizovanim ak-
tivnostima je negativno povezano sa kvalitetom porodi¢nog zivota u veci-
ni domena (izuzetak je domen Emocionalnog blagostanja). Raskorak koji se
javlja izmedu hronoloskog i razvojnog uzrasta u ovoj populaciji, uz izostaja-
nje razvojno ocekivanog umanjenja zajednicki provedenog vremena, jedno
je od mogucih objasnjenja ovih rezultata i ukazuje na pravac u kome treba
sprovesti bududa istrazivanja.

Na osnovu svega navedenog, moze se potvrditi da porodi¢ne aktivno-
sti predstavljaju prilike da se unapredi ili poboljsa porodi¢ni kvalitet Zivota
u razli¢itim domenima. Istovremeno, rezultati pokazuju da bi bolji kvalitet
zivota na nivou cele porodice mogao imati pozitivan efekat na pojedine ka-
rakteristike participacije dece i adolescenata s CP. Rezultati, takode, nedvo-
smisleno pokazuju da CP dovodiido promena u relaciji izmedu sveukupnog
blagostanja na nivou porodice i uklju¢ivanja ¢lana s CP u Zivotne situacije.
Nalaz, na kraju, potkrepljuje postojanje potrebe za $irim razumevanjem fak-
tora povezanosti kvaliteta porodi¢nog zivota i participacije dece i adolesce-
nata iz ove populacije.

Imajudi u vidu predstavljene nalaze, s jedne strane i pretpostavljeni is-
hod analiza, s druge strane, ipak se ne moze potvrditi da su sve karakteri-
stike participacije ispitanika u porodi¢nim aktivnostima pozitivno poveza-
ne sa svim aspektima porodi¢nog kvaliteta Zivota u ispitivanim grupama.
Moze se zaklju¢iti da postavljena hipoteza nije potvrdena.
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Nalazi ovogistrazivanja govore u prilog multidimenzionalnog koncepta
participacije i pokazuju da prisustvo CP, kao vi$estruke ometenosti, dovodi
do promena u participaciji dece iz ove populacije, a takode potvrduju da su
promene obrasca participacije povezane sa kvalitetom zivota porodice.
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Abstract

The research was conducted in order to examine and compare the
association of participation in family activities and family quality of life of
children with cerebral palsy and children with typical development. According
to the hypothesis set, participation in family activities is positively associated
with family quality of life. One hundred and ten participants with cerebral
palsy, of both gender, aged from seven to 18 years and 134 participants with
typical development were included, with no statistically significant differences
in relation to their gender and age. As indicators, the frequency of family
activities, presence of participants and level of their involvement were selected,
as well as the level of parental satisfaction with certain aspects of family life.
The Child Participation in Family Activities Questionnaire (Child-PFA) and
the Beach Center Family Quality of Life Scale (Beach FQOL Scale) were
used. The relations were different than expected. In the group of participants
with cerebral palsy, statistical significance of a smaller number of positive
correlations was confirmed than in the group of participants with typical
development. Additionally, the difference was observed in the presence of older
participants with cerebral palsy (13-18 years) in organized activities through
statistically significant negative and low to moderate correlation (p < .0S).
The family environment is the primary environment of a child. Therefore, a
better quality of life at the family level could have a positive effect on certain
characteristics of participation of children with cerebral palsy. Although the
hypothesis was not confirmed, it was confirmed that changes in participation
in family activities of children with cerebral palsy, as multiple disability, were
associated with the quality of life of the whole family.

Key words: participation, cerebral palsy, family, family activities, quality
of family life



