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Savremena teom’jsﬁa mzmatmrg’a jaarticz}mcﬁe u
stuoﬁjama ometenosti’

Milena MILICEVIC™

Institut za kriminoloska i sociolo$ka istraZivanja, Beograd, Srbija

U ovom tekstu prikazane su aktuelne teorijske rasprave o participaciji. Smatra
se da je participacija dokaz promena koje su nacinjene prelaskom sa medicin-
skog na socijalni, a potom i biopsihosocijalni model sagledavanja ometenosti,
odnosno razliitih zdravstvenih stanja, te da govori u prilog opravdanosti pro-
mena koje su zapocele u poslednjim decenijama XX veka. Polaze(i od posto-
jece definicije i biopsihosocijalnog modela na kome se temelji, ovaj pojam se
razgranicava od pojmova sa kojima se najcesée dovodi u vezu. Takode, traga se
za odgovorom na pitanje o razlozima rasprostranjenosti interesovanja za par-
ticipaciju u studijama ometenosti. Nakon osvrta na prirodu participacije, a
posebno na njeno mesto u modelu Medunarodne klasifikacije funkcionisanija,
invalidnosti i zdravlja, ukazano je da su mogucénosti operacionalizacije, mere-
nja i optimalizacije jedno od mogucih objasnjenja. Razmatra se paralelna su-
bjektivna i objektivna priroda participacije uz teznju da se izdvoje i ustanove
promene i savremeni tokovi u nacinu sagledavanja ovog koncepta. Izdvojena
je kritika koja se odnosi na nedovoljno jasnu distinkciju izmedu aktivnosti i
participacije. Novije rasprave o kriterijumima za njihovo razdvajanje su re-
zultirale iniciranjem uvodenja subjektivng doZivljaja ukljucenosti kao treceg
kvalifikatora. Rezultati ove studije ilustruju da je potrebno dalje ispitivati, teo-
rijski i empirijski, opravdanost ovog predloga.
Kljuéne redi: biopsihosocijalni model ometenosti, Medunarodna
klasifikacija funkcionisanja, invalidnosti i zdravlja, merenje
participacije, socijalni model ometenosti

* Tekst je nastao kao rezultat istrazivanja na projektu ,Kriminal u Srbiji: fenomeno-

logija, rizici i moguénosti socijalne intervencije” (broj 47011) koji finansira Ministarstvo pro-
svete, nauke i tehnolo$kog razvoja Republike Srbije.

** Milena Mili¢evi¢, mileninaadresa@gmail.com
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Uvod

Prema podacima koje je 2011. godine objavila Svetska zdravstvena orga-
nizacija (World Health Organization - WHO), populacija osoba sa invalidi-
tetom ¢ini skoro 16% svetske populacije starije od 18 godina, od kojih 2-4%
ima poteskoce u funkcionisanju najtezeg stepena. Poredenja radi, *70-tih
godina proslog veka, procene su govorile da oko 10% populacije ima neki
oblik invaliditeta. Mogu¢i uzroci su globalno starenje stanovnistva, imajuci
u vidu da skoro 40% osoba starijih od 65 godina pripada populaciji osoba sa
invaliditetom. Povezano s tim, sve je ve¢i broj osoba sa hroni¢nim bolestima
koje ugrozavaju funkcionisanje te osobe u svom okruzenju, a na¢injeni su i
brojni pomaci u metodologiji istrazivanja ove problematike (World Health
Organization, 2011). Ovo je naro¢ito zna¢ajan podatak kada se uzme u obzir
¢injenica da su u mnogim delovima sveta, pa i na ovim prostorima, osobe sa
invaliditetom mahom nevidljive jer se suoc¢avaju sa velikim institucional-
nim, arhitektonskim, profesionalnim barijerama, ali i barijerama u stavovi-
ma ljudi, $to njihovo ucestvovanje u drustvu i javnom zivotu dodatno ote-
i najspecifi¢nijih elemenata drustveno-razvojne, ekonomske i pre svega,
socijalne politike uopste. Akcenat savremenih studija ometenosti, odno-
sno teorijskih i empirijskih istrazivanja u ¢ijem je fokusu populacija osoba
sa ometenoscu ili invaliditetom, jeste na njihovom aktivnom uklju¢ivanju u
sve sfere dru$tvenog Zivota.

Participacija je predstavljena 2001. godine kada je WHO objavila
Medunarodnu klasifikaciju funkcionisanja, invalidnosti i zdravlja (International
Classification of Functioning, Disability and Health — ICF; World Health
Organization, 2001). Od tada, kao znacajan aspekt sveukupnog ljudskog
funkcionisanja, participacija postaje predmet sve veceg interesovanja naucne i
stru¢ne javnosti. Predstavlja krucijalan deo razvoja deteta, ali i osnovu doziv-
Jienogkvaliteta zivota na svim uzrastima (Imms, Reilly, Carlin, & Dodd, 2008;
King et al., 2003; Mc Manus, Corcoran, & Perry, 2008; Orlin et al., 2010).
Povrh toga, ima klju¢nu ulogu u razvijanju sposobnosti dece da uce nove ve-
$tine i da razviju sadrzajne odnose sa drugima, da komuniciraju. Povezana je
i sa obrazovnim uspehom dece i mladih (Law, 2002; Simeonsson, Carlson,
Huntington, McMillen, & Brent, 2001). Takode, pruza prilike za sticanje zi-
votnog iskustva, socijalnih vestina i kompetencija, za povezivanje sa drugim
osobama i ostvarivanje drustvenih veza, uz pozitivan uticaj na zadovoljstvo Zi-
votom, osecaj sposobnosti, na zdravlje i psihi¢ko i emotivno blagostanje (Bart
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& Rosenberg, 2011; Batya Engel-Yeger, Jarus, Anaby, & Law, 2009; King et al.,
2003; Law, 2002; Schenker, Coster, & Parush, 2005).

Interesovanje za participaciju u studijama ometenosti ne jenjava od
kada je uvedena 2001. godine (World Health Organization, 2001). Izmedu
ostalog, smatra se da je, kao centralni koncept u ICF, participacija svojevrsni
dokaz promena koje su na¢injene prelaskom sa medicinskog na biopsihoso-
cijalni model sagledavanja ometenosti, odnosno razli¢itih zdravstvenih sta-
nja, te govori u prilog opravdanosti promena koje su zapocele u poslednjim
decenijama XX veka. Ove promene su se kretale od perspektive segragacije,
protekcije i naglagavanja posebnih potreba ka perspektivi fundamentalnih
ljudskih prava osoba ¢ije su telesne, funkcionalne i bihejvioralne razlike
smatrane devijantnim u odnosu na standarde normalnog ili su smatrane
preted¢im za zajednicu (Fougeyrollas, 2013). Umesto ka uzrocima, fokus je
sada usmeren ka uticaju ometenosti na svakodnevni Zivot. Tradicionalni,
medicinski model ljudskog funkcionisanja je i dalje uo¢ljivito u komponen-
ti fokusiranoj na telesno o$teéenje, dok je socijalni model vidljiv kroz ograni-
¢avanje participacije usled drustvenog konstruisanja poteskoca. Aktivnost
je, pak, tako postavljena da premo$céava ove dve komponente. Participacija
je otud, kao komponenta, doprinos socijalnog modela ometenosti u kome je
naglageno da je ograni¢avanje participacije dru$tveno konstruisan fenomen
i u kome je fokus na dostupnosti i pristupu svakodnevnim aktivnostima, a
participacija opisana kroz jednakost u frekventnosti prisustvovanja odrede-
nim situacijama i pruzanju jednakih moguc¢nosti da se izvr$avaju iste aktiv-
nosti kao $to to ¢ine drugi (Maxwell, 2012, str. 38-39).

Ipak, u savremenoj literaturi se vode teorijske rasprave o granici izme-
du aktivnosti i participacije. Diskusije su usmerene ka nedovoljno jasnim
kriterijjumima za razdvajanje ovih koncepata, ali i prema postojec¢im kriteri-
jumima za razdvajanje participacije i njoj srodnih pojmova, te se razmatraju
i konsekventno upitna operacionalizacija i merenje participacije. Osnovano
su postavljena pitanja o njenoj subjektivnoj i/ili objektivnoj prirodii potrebi
da se unesu novine u dosadasnji, dominantni model. Oslanjajuéi se na izne-
to, s jedne strane, i mesto participacije u studijama ometenosti, s druge stra-
ne, uoceno je da postoji potreba da se identifikuju i sistematizuju aktuelne
teorijske rasprave o participaciji i predlozenom smeru buduc¢ih istrazivanja,
§to je ujedno i cilj ovog rada.
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Kao koncept, participacija je definisana kao ,uklju¢enost u zivotne situ-
acije” (World Health Organization, 2001). Utemeljena je na biopsihosocijal-
nom modelu i interpretirana u odnosu na aktivnost kao izvr§avanje zadatka
ili radnje od strane pojedinca, u odnosu na izvodenje koje predstavlja izvrsnu
perspektivu funkcionisanja i koje opisuje $ta pojedinac radi u svom trenut-
nom okruZenju, a zatim i u odnosu na kapacitet kojim se opisuje sposobnost
pojedinca da izvr$i zadatak ili radnju u skladu sa svojim najveéim mogu-
¢im nivoom u standardnom okruzenju (World Health Organization, 2001).
Ogranicenja aktivnosti su odredena kao ,teskoce sa kojima se pojedinac
moze sresti tokom izvr$avanja aktivnosti”, a kre¢u se u rasponu od blagog do
teskog odstupanja (devijacije) u pogledu kvaliteta ili kvantiteta izvr§avanja
aktivnosti na na¢in ili u obimu o¢ekivanom kod osoba bez zdravstvenog sta-
nja. S druge strane, ogranicavanja ili restrikcije participacije su ,problemi koje
pojedinac moze da dozivi tokom ukljué¢ivanja u Zivotne situacije” (World
Health Organization, 2002, str. 10).

Prirodu i obim participacije defini$e interakcija izmedu osobe i dimenzi-
ja sredinskog okruzenja (Simeonsson et al., 2001). Drugim re¢ima, ona pro-
isti¢e iz interakcije osobe i njenog socijalnog i fizitkog okruzenja (Forsyth
& Jarvis, 2002). Participacija, naro¢ito ona u okruzenju zajednice, moze da
bude i pod uticajem kulture. Taj uticaj je posredovan socijalnim okruzenjem
i porodi¢nim rutinama kao bazi¢nim aspektima kulture. Na taj na¢in, razli-
ke izmedu kultura su vidljive kroz stavove prema deci i kroz o¢ekivanja od
dece kada je re¢ o vestinama koje se razvijaju i o ponasanju koje se podstice
kod dece (Engel-Yeger, Jarus, & Law, 2007).

Na taj nacin sagledana, participacija predstavlja drustvenu perspektivu
funkcionisanja, dok aktivnost predstavlja individualnu perspektivu funkci-
onisanja (World Health Organization, 2011, str. 301, 307). Medutim, kako
se osobe snalaze u razli¢itim situacijama i kako ih dozivljavaju je nesto $to
se odrazava kroz razli¢ite perspektive. Posmatrano iz socioloske perspektive,
akcenat je na dostupnosti i pristupa¢nosti svakodnevnih aktivnosti, odno-
sno na aspektima ¢ija je objektivna evaluacija moguda, kao $to je ucestalost
prisustvovanja aktivnostima, na primer. Istovremeno, kroz psiholosku per-
spektivu participacije moZze da se razmatra intenzitet uklju¢ivanjailiangazo-
vanje u aktivnostima, odnosno subjektivno iskustvo uklju¢enosti. Vrednost
ovog iskustva najbolje mogu da procene same osobe ¢ija se participacija
prati (Maxwell & Granlund, 2011), a to je ono §to predstavlja afektivne i
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motivacione aspekte participacije, poput preferencija i zadovoljstva ili uzi-
vanja u uc¢estvovanju (King etal,.2007, 2010, citirano kod Adolfsson, 2011).
Smatra se, odatle, da participacija ima dvojno konceptualno poreklo, socio-
losko i psiholosko (Granlund et al., 2012).

Mesto participacije u modelu Medunarodne Efasﬁfiﬁaaje
funkciontisanja, invalidnosti i zdravija

Informacije su organizovane u dva dela u okviru ICF. Svaki deo ima
svoje dve komponente koje se mogu izraziti u pozitivnom i u negativnom
smislu. Prvi deo je nazvan funkcionisanje i invalidnost, a obuhvata telesne
funkcije i telesne strukture, kao i aktivnosti i participaciju. Drugim delom
su pokriveni kontekstualni faktori, to jest faktori okruzenja i li¢ni faktori. Uz
to, svaka ICF komponenta se sastoji od vise domena. Istovremeno, svaki do-
men se sastoji od kategorija koje, pak, predstavljaju osnovne jedinice klasifi-
kacije (World Health Organization, 2013).

Biopsihosocijalni model ometenosti naglasava da na participaciju uti-
¢u li¢na interesovanja i sposobnosti, zatim karakteristike okruzenja koje
mogu da deluju kao olaksavajuce ili kao otezavajuce za participaciju te oso-
be, ali i druge li¢ne karakteristike, poput pola ili starosti (World Health
Organization, 2013). Osim toga, participacija se pre smatra posledicom di-
namicke interakcije izmedu li¢nih i sredinskih faktora nego direktnom po-
sledicom bolesti, kao $to prikazuje ICF model (World Health Organization,
2001) dat u Figuri 1. U ovom osnovnom modelu su izdvojena tri nivoa ljud-
skog funkcionisanja: funkcionisanje na nivou tela ili delova tela, na nivou
osobe i na nivou osobe u socijalnom kontekstu. Invalidnost, dakle, uklju-
¢uje disfunkcionalnost na jednom ili na vi$e nivoa: osteéenje (na nivou tela
i delova tela), ograni¢enje aktivnosti (na nivou cele osobe) i ograni¢avanje
participacije (na dru$tvenom nivou; World Health Organization, 2002, str.
10, 19).
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Zdravstveno stanje
(poremecaj ili oboljenje)

v ' '

Telesne funkcije i

<«—>  Aktivnosti <+——  Participacija

strukture T T
Faktori Li¢ni
okruzenja faktori

Figura 1. Interakcija izmedu komponenti modela Medunarodne klasifikacije
funkcionisanja, invalidnosti i zdravlja (International Classification of
Functioning, Disability and Health — ICF; World Health Organization, 2001;
Izvor: Stucki, 2004, str. ii41).

Medutim, ovde je vazno podsetiti da se funkcionisanje i invalidnost po-
smatraju kao rezultat interakcije izmedu zdravstvenog stanja osobe i nje-
nog okruzenja. Preciznije, funkcionisanje osobe u svakom pojedina¢nom
domenu odrazava interakciju izmedu zdravstvenog stanja i kontekstualnih,
to jest li¢nih i sredinskih faktora (World Health Organization, 2013). Ove
interakcije su dvosmerne (Figura 1). Novija istrazivanja ICF modela uka-
zuju da kontekstualni faktori imaju i ulogu moderatora i ulogu medijatora,
to jest da posreduju izmedu ICF komponenti tako $to uti¢u na smer i/ili na
ja¢inu njihove povezanosti. Primera radi, potvrden je longitudinalni uticaj
sadasnjih restrikcija participacije na kasnija ograni¢enja aktivnosti i obr-
nuto, na osnovu sada$njeg ograni¢enja aktivnosti je mogucée odrediti nivo
ranijeg ograni¢enja participacije (Rouquette et al., 2015). U istom istrazi-
vanju, pokazano je i da mentalno zdravlje ima ulogu medijatora, odnosno
da je faktor koji posreduje izmedu aktivnosti i participacije tako $to veéa
ogranicenja aktivnosti pogor$avaju mentalno zdravlje pojedinca $to dalje
rezultira intenziviranjem restrikcija participacije usled gubitka motivacije,
samopouzdanja i sli¢cno. Osim toga, promena okruzenja moze da uti¢e na
ogranicenje aktivosti $to bi kasnije, ukoliko su intervencije okrenute u pozi-
tivnom smeru, moglo da prouzrokuje promene u komponenti participacije i
njeno poboljdanje (Rouquette et al., 2015).

Li¢ni faktori su komponenta kontekstualnih faktora u okviru ICF i od-
nose se na osobu (na primer, starost, pol, socijalni status, Zivotna iskustva).
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Spomenuti kontekstualni faktori zajedno ¢ine kompletan kontekst zivota po-
jedinca, a naro¢ito pozadinu u odnosu na koju su zdravstvena stanja klasi-
fikovana u ICF. Postoje dve komponente kontekstualnih faktora: sredinski
i li¢ni. Sredinski faktori obuhvataju fizicko i socijalno okruzenje i stavove
okruzenja u kojem osobe Zive i vode svoje zivote, a mogu da uti¢u na parti-
cipaciju, kao barijere ili prepreke, ili kao facilitatori ili olakgice (Schneidert,
Hurst, Miller, & Ustiin, 2003; World Health Organization, 2013). Barijere
su oni faktori u okruzenju osobe koji svojim odsustvom ili prisustvom ogra-
ni¢avaju funkcionisanje i stvaraju invalidnost. Facilitatori su oni faktori u
okruzenju osobe koji svojim odsustvom ili prisustvom pobolj$avaju funk-
cionisanje i smanjuju invalidnost, odnosno mogu da preveniraju da oste-
¢enja ili ogranic¢enja aktivnosti postanu ogranicenje participacije buduci
da je poboljsano izvodenje akcije uprkos problemu sa kapacitetom osobe.
Prepoznata je njihova medijatorska uloga izmedu li¢nih faktora (prihodi,
zdravstveno stanje, funkcionalni problemi) i ishoda participacije, sa najizra-
zenijim uticajem zabelezenim u okruzenju zajednice (Anaby et al., 2014).

Komponenta Aktivnosti i participacija se koristi za opis aktivnosti, opis
participacije, ili oboje pri ¢emu se primenjuju dva kvalifikatora, izvodenje i
kapacitet (World Health Organization, 2001). Preciznije, izvodenje je kon-
strukt u okviru ICF koji opisuje $ta osoba radi u svom trenutnom okruzenju,
uklju¢ujuéi ukljucenost u Zivotne situacije. Trenutno okruzenje se moze
opisati sredinskim faktorima. Dalje, kapacitet je konstrukt u okviru ICF koji
ukazuje na najvi$i moguci nivo funkcionisanja koji osoba moze da dostigne
i to mereno u ujednac¢enom ili standardnom okruzenju, te odrazava sredin-
ski prilagodenu sposobnost osobe (World Health Organization, 2011, str.
302). Kako se u literature pojasnjava, ICF komponenta Aktivnosti i partici-
pacija se ne moze razmatrati, a da se istovremeno u razmatranje ne uzmu i
kontekstualni faktori, li¢ni i sredinski (Rouquette et al., 2015; Whiteneck &
Dijkers, 2009). Pored toga, stavke aktivnosti i participacije treba proceniti i
kroz kapacitet i kroz izvodenje kako bi se mogao detektovati izolovani uticaj
okruzenja. Medutim, pojedini autori postavljaju pitanje izvodljivosti ovih
preporuka. Kao razlog se navodi nemogu¢nost odredivanja ili definisanja
standardnog okruzenja, pogotovo nakon $to je potvrdeno da kontekstualni
faktori imaju klju¢nu ulogu u drustvenom uklju¢ivanju i izvr$avanju odre-
denih zadataka tako $to menjaju ili podesavaju samo mesto odigravanja ak-
tivnosti ili u¢estvovanja u zivotnoj situaciji, ali i kroz kulturoloske varijacije,
a ne samo kao barijere ili facilitatori (Badley, 2008).
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Sta sve Joarticyoaci ia ny’e?

Brojni se autori, pak, osvréu i na ono $ta participacija nije, ¢emu je posve-
¢ena posebna paznja u dosadasnjim, pre svega teorijskim, razmatranjima ovog
fenomena. Najpre, vazno je podsetiti da se participacija ne moze jednostavno
izjednaditi sa fizickim funkcionisanjem ili sa zdravstvenim statusom osobe ima-
juéi u vidu da se u njenom definisanju poziva na Zivotne situacije. Sli¢no, ako
se predstavi kao objektivni fenomen ili objektivni koncept koji se razlikuje
od subjektivnog blagostanja (Tuffrey, 2012), onda ne bi trebalo da odrazava
unutra$nje stanje osobe niti njeno zadovoljstvo Zivotom kao $to se to ¢ini u
konceptu kvaliteta Zivota ili kvaliteta Zivota povezanog sa zdravljem (Forsyth &
Jarvis, 2002). Kvalitet Zivota se smatra individualnom perspektivom sopstve-
ne pozicije u zivotu u kontekstu kulture i vrednosnih sistema u kojima oso-
ba Zivi, a u odnosu na ciljeve, o¢ekivanja, standarde, norme i interese. Sirina
koncepta kvaliteta Zivota prevazilazi koncept participacije. Navedeno se vidi
u slozenosti na¢ina na koji su inkorporirani brojni elementi, izmedu ostalog
fizi¢ko zdravlje osobe i njeno psihi¢ko stanje, nivo nezavisnosti, drustveni od-
nosi, li¢tna uverenja i odnos prema sredinskim faktorima koji na tu osobu uti¢u
(World Health Organization, 2011, str. 307). Drugim re¢ima, participacija je
vi$e fokusirana na svakodnevno funkcionisanje, a kvalitet Zivota na dobrobit i
percpeciju Zivota; zajedni¢ko im je mesto ukrstanja pozicije individue i okru-
zenja (Waters et al., 2009, citirano kod Imms et al., 2016, str. 30).

Sledece, potrebno je istadi da, iako se jednim delom preklapaju, pojmovi
participacije i socijalne participacije nisu sinonimi. Naime, socijalna participa-
cija podrazumeva interakciju osobe sa drugim osobama u okviru pristupac-
nog okruzenja, odnosno konteksta $kole, doma, zajednice i drugo. To mogu
biti roditelji, nastavnici, vr$njaci, drugoviiz razreda, bra¢aisestre, drugi ¢lano-
vi porodice, prijatelji. Na osnovu sistematskog pregleda literature o znac¢enju
i definiciji socijalne participacije, Luvaser i saradnici (Levasseur et al., 2010;
citirano kod Pigkur et al., 2014, str. 213) su zakljuéili da se socijalna partici-
pacija moze definisati kao ,uklju¢enost osobe u aktivnosti koje pruzaju inte-
rakciju sa drugima u drustvu ili u zajednici”. Uz to, ovi autori su naglasili da
se ta uklju¢enost krece od relativno pasivne do veoma aktivne, kao i da soci-
jalna participacija moze da bude posmatrana i kao objektivni i kao subjektivni
ishod. Ukoliko se radi o de¢ijem uzrastu, u evaluaciju socijalne participacije
uklju¢eno je merenje obima u kom su data okruzenja ili konteksti pristupac¢ni
i postavljeni kao pozitivni facilitatori de¢ijeg razvoja (Chen & Cohn, 2003, str.
63). Na taj nacin, socijalna participacija omogucava formiranje i odrzavanje
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drustvenih odnosa. U istrazivanjima je ¢esto operacionalizovana kroz formal-
ne ili neformalne aktivnosti u koje se osoba aktivno uklju¢uje sa drugim oso-
bama (Kang et al., 2010). Odavde je proistekla jo$ jedna od kritika upuéenih
na ra¢un ICF koja se ti¢e upravo definicije participacije; smatra se da ne obu-
hvata u dovoljnoj meri socijalnu ili drustvenu uklju¢enost (Piskur et al.,, 2014).
Zbog toga, ne iznenaduje da je ICF-CY (World Health Organization, 2007)
prepoznala interakciju sa drugim osobama i posebno je naglasila u pojedinim
kategorijama, poput kategorija u domenu posveéenom interpersonalnim inte-
rakcijama ili u domenu koji obuhvata kategorije Zivota u zajednici, drustvenog
i civilnog zivota.

Jos jedan termin u odnosu na koji se termin participacija moze razmotriti
je hendikep. Naime, smatra se da je participacija ,pozitivan termin kojim je
zamenjen termin hendikep kori$¢en u prethodnoj verziji klasifikacije iz 1980.
godine, odnosno u Medunarodnoj klasifikaciji ostecenja, invalidnosti i hendike-
pa (International Classification of Impairments, Disabilities, and Handicaps
— ICIDH; World Health Organization, 1980)” (Fougeyrollas, 2013, str. 2).
Medutim, invalidnost je, prema tom modelu, medicinski orijentisana i to pri-
marno prema odraslima, a hendikep je fokusiran na pacijenta (Gaebler-Spira,
2016). Linearnost tog modela je vidljiva i kroz objasnjavanje hendikepa kao
posledice uticaja koji o$tecenje i invalidnost imaju na ulogu osobe u drustvu
ili kao nedostatka dozivljenog prilikom ispunjavanja odredenih drustvenih
uloga (Gaebler-Spira, 2016). Stoga, moze se re¢i da je WHO nacinila veliki
konceptualni iskorak smenjivanjem pojma hendikepa pojmom participacije, te
da je implicitno priznala socijalni model ometenosti i ukazala da je hendikep
upravo nedostatak participacije (Forsyth & Jarvis, 2002).

Na kraju, ali ne manje vazno, ne moze se rec¢i da su integracija i inkluzija si-
nonimi za participaciju. U konceptu socijalne integracije, uopsteno posmatra-
no, osoba sa posebnim karakteristikama i razlikama je smes$tena u standardno
okruzenje, a da se pritom ovaj kontekst ne transformise obavezno tokom in-
tegracije. Socijalnom inkluzijom ili takozvanim inkluzivnim pristupom, pak,
o¢ekuje se da fizi¢ko ili socijalno okruzenje svojim karakteristikama postigne
univerzalni dizajn kojim ¢e svima biti obezbeden pristup jednakom uc¢eséu u
drustvu. Fokus je, dakle, na podesavanju konteksta i na onome $ta se ¢ini za
osobe sa posebnim karakteristikama i razlikama, dok se participacija, kao i so-
cijalna participacija, sustinski odnose na aktivnosti osobe. Ipak, ovi pojmovi
se mogu razmatrati kao kvalitativni indikatori sredinskih faktora koji deter-
mini$u participaciju ovih osoba (Fougeyrollas, 2013).
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Su@'elétivni i/ili o@'elétivni okvir participacije

Participacija se smatra objektivnim fenomenom $to znaci da je trec¢a oso-
ba moze posmatrati, iako sustinski predstavlja subjektivni dozZivljaj osobe i
iskustvo koje je toj osobi zna¢ajno (Tuffrey, 2012). Nemoguénost da se su-
bjektivnost tog dozivljaja i objektivnost postavljenog koncepta participacije
pomire je jedna od tema o kojoj se raspravlja u literaturi (Coster & Khetani,
2008). Naime, pojedini autori preispituju opravdanost izostavljanja subjek-
tivnog oseéaja pripadanja iz definicije participacije. Svoj stav opravdavaju
time da je uklju¢enost integralni deo definicije, odnosno koncepta partici-
pacije i da ICF, iako predvida biti prihvacen, ne ostavlja dovoljno prostora da
se taj deo validno utvrdi kroz subjekivno postavljenu percepciju te osobe
(Tuffrey, 2012).

Pojedini autori idu korak dalje i tvrde da se jedino subjektivno iskustvo
moze smatrati znacajnim u odredivanju participacije, te da ni evaluacija
kvaliteta Zivota ne moze da nadomesti nedostajuc¢u subjektivnu dimenziju
(Ueda & Okawa, 2003). Isti autori dodaju da, iako se ne postavlja pitanje
vaznosti ispitivanja u kojoj meri je osoba zadovoljna participacijom, subjek-
tivna dimenzija za kojom se traga ipak prevazilazijednosmerno zadovoljstvo
osobe objektivnim stanjem. Oni napominju da postoje vi$e integrativni i
sveobuhvatniji priholo$ko-egzistencijalni subjektivni odgovori na Zivotne
situacije u odnosu na koje je participacija, u prvom redu, i definisana (Ueda
& Okawa, 2003, str. 598).

Operacionalizacija, merenje i optimalizacija

Kao $to je spomenuto, interesovanje za participaciju u studijama ome-
tenosti je i dalje $iroko rasprostranjeno. Jedno od objasnjenja rasprostranje-
nosti ovih istrazivanja nalazimo u potencijalnoj merljivosti participacije.
Ta¢nije, radi se 0 moguénosti da se izmere faktori rizika i isprate ishodi tera-
peutskih intervencija ¢ime bi se, na nivou dozivljenog i podeljenog iskustva,
potvrdile koristi onih usluga koje nisu usmerene tako da menjaju invalid-
nost, ve¢ da menjaju njene posledice (Forsyth & Jarvis, 2002). Medutim,
postavlja se pitanje operacionalizacije konstrukta. Naime, operacionaliza-
cija participacije je tema stara koliko i ICF, a jedan od problema je i nedo-
voljno jasna diferencijacija aktivnosti i participacije (Adolfsson, 2011; Imms
et al.,, 2016; Coster & Khetani, 2008). Autori smatraju da kritika treba da
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bude upuéena (ne)jasnoéi ceokupnog koncepta koja uzrokuje nepreciznost
i nedoslednost u nau¢nim i stru¢nim izvestajima. Zbog toga je upitno sva-
ko definisanje terapijskih ciljeva, kao i svako kreiranje mernih instrumena-
ta kojima bi se procenjivala participacija (Coster & Khetani, 2008; Imms
et al,, 2016). Nedoslednost u po¢etnom definisanju pojma i konsekventom
odabiru mernih instrumenata je uo¢ena u nau¢no-istraziva¢kim izvestajima
veleg broja autora (Adair, Ullenhag, Keen, Granlund, & Imms, 2015; Imms
etal., 2016).

Odatle, moze se postaviti i pitanje kako optimizirati participaciju. To je
jedno od pitanja za ¢ijim se odgovorom traga u savremenim teorijskim i em-
pirijskim razmatranjima participacije. Najpre, smatra se da je kvalitet, a ne
kvantitet, ono $to ¢ini iskustvo participacije optimalnim (Kang, Palisano,
King, & Chiarello, 2014). Zatim, ujednom od pretpostavljenih multidimen-
zionalnih modela, optimalna participacija je predstavljena kao ,dinamicka
interakcija determinanti (karakteristika deteta, porodice i okruzenja) i di-
menzija (fizi¢ka, socijalna i samo-angazovanje) participacije” (Palisano et
al,, 2012, str. 1042). Uz to, smatra se i da kontinuirano dozivljena optimal-
na participacija ima dugoro¢ne koristi koje su vidljive u kvalitetu Zivota, u
emocionalnoj i psihosocijalnoj dobrobiti. Detaljnije, kao $to je pojasnjeno
u datoj studiji o modelu optimalne participacije dece sa motori¢kim pore-
mecajima, li¢na detetova i porodi¢na interesovanja i prioriteti uti¢u na isku-
stvo participacije (Kang et al., 2014). Ovo iskustvo je optimizovano kroz
zivotna iskustva koja podsti¢u aktivno uklju¢ivanje deteta, povezivanje sa
drugim osobama i ostvarivanje prijateljstava, u¢enje i razvijanje vestina i
ukupno zadovoljstvo. Optimalna participacija je, pre svega, subjektivniili¢-
no determinisani konstrukt — zna¢enje koje mu se pridodaje je povezano
i poti¢e od individualnog fizitkog, socijalnog i samo-angazovanja u aktiv-
nostima i zivotnim situacijama. U literaturi su pruZene i jasne distinkcije
navedenih pojmova. Prvo, fizicko angazovanje je uklju¢ivanje deteta u aktiv-
nosti; to je ono $ta dete zaista radi. Zatim, socijalno ili drustveno angaZovanje
obuhvata interpersonalne interakcije koje se javljaju tokom aktivnosti, dok
se samo-angazovanje ili licno angaZovanje odnosi na samo-razumevanje, na
uzivanje u datom trenutku, na ucenje novih stvari i razvoj koncepta o sebi
(Palisano et al., 2012).
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Nove temﬁmcﬁe

Cini se da sustinu koncepta participacije opisuju prisustvovanje i uklju-
¢enost, kako su zakljuéili Ims i saradnici (Imms et al., 2016) na osnovu sis-
tematskog pregleda definisanja ovog pojma u nau¢noj literaturi. Ipak, u ak-
tuelnoj literaturi se razmatra uvodenje subjektivnog doZivljaja ukljucenosti,
pored izvodenja i kapaciteta kao dva postojeca kvalifikatora komponente
Aktivnosti i participacija. Kao tre¢i kvalifikator, subjektivni doZivljaj ukljuce-
nosti bi se odnosio na percepciju angazovanja, motivacije, uzivanja i samo-
efikasnosti. Na taj nacin bi se u potpunosti mogao razumeti fenomen par-
ticipacije i dodatno bi se istakao znacaj subjektivnog iskustva participacije
(Granlund et al., 2012). Ovaj predlog autori podupiru time da je uklju¢enost
ve¢ sastavni deo koncepta participacije, te da viSedimenzionalno znac¢enje
participacije treba predstaviti kroz prisustvo, odnosno dimenziju fizickog
prisustvovanja i kroz stepen ukljucenosti kao izraz angazovanja (Axelsson,
2014; Granlund et al., 2012). Istovremeno, u literaturi se razmatra i nedo-
voljno razlikovanje koncepta aktivnosti i koncepta participacije koje proi-
zilazi iz njihovih definicija koje nisu medusobno isklju¢ujuée; ujedno, ovo
je jedna od najvecih i ¢esto spominjanih kritika upuc¢enih na ra¢un ICF
(Badley, 2008; Fougeyrollas, 2013; Imms et al., 2016). Subjektivni dozivljaj
ili iskustvo ukljucenosti bi mogao da bude nedostajuci element dovoljan za
njihovu distinkciju. Bududa istrazivanja bi mogla da imaju za cilj da ustano-
ve koliko su, u kontekstu novijih studija ometenosti, takve analize i predlozi
bile opravdani, posmatrajudi istrazivacku praksu.

Zaﬁg'uéna mzmatmnja

Na osnovu iznetog pregleda, moze se zakljuciti da postoji nekoliko
aktuelnih teorijskih tema o participaciji u literaturi. Metodom analize sa-
drzaja, izdvojene su i prikazane teorijske rasprave o prirodi participacije, o
njenom mestu u ICF modelu i o njenom dvojnom konceptualnom, sociolos-
kom i psiholoskom, poreklu. Nakon osvrta na ponudene definicije, pojam
participacije je razdvojen od pojmova sa kojim se najé¢esée dovodi u vezu —
fizi¢cko funkcionisanje, zdravstveni status, kvalitet Zivota, kvaliteta Zivota u
vezi sa zdravljem, socijalna participacija, hendikep, (socijalna) integracija i
(socijalna) inkluzija. Sli¢no, konstrukt optimalne participacije je prikazan u
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odnosu na individualno fizi¢ko, socijalno i samo-angazovanje u aktivnosti-
ma i Zivotnim situacijama.

Osim toga, podvuceno je i da su u toku diskusije o odnosu objektiv-
ne i subjektivne dimenzije participacije, ali i o nedovoljno jasnoj distinkciji
izmedu dve komponente navedenog modela, odnosno izmedu aktivnosti i
participacije. Novije rasprave o kriterjjumima za njihovo razdvajanje su re-
zultirale iniciranjem uvodenja subjektivng doZivljaja ukljucenosti kao treceg
kvalifikatora kojim bi se premostile postojece poteskocée operacionalizacije
i merenja participacije. Rezultati ove studije ilustruju da je potrebno dalje
ispitivati, teorijski i empirijski, opravdanost ovog predloga.

Prate¢i ove savremene tokove i visoko interesovanje za participaciju u
studijama ometenosti, osnovano je zaklju¢iti da bi buduca istrazivanja tre-
balo usmeriti ka mogué¢nosti primene teorijski predlozenih promena, kako
u empirijskim istrazivanjima, tako i u daljoj sistematizaciji novijih saznanja.
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CONTEMPORARY THEORETICAL CONSIDERATIONS OF
PARTICIPATION IN DISABILITY STUDIES™

Milena Milicevi¢
Institute of Criminological and Sociological Research, Belgrade, Serbia

Abstract

In this text, the current theoretical discussions on participation are
presented. Participation is considered to be evidence of changes that have been
made by moving from the medical to the social model of disability, and then
to the biopsychosocial model of disability, or various health conditions, and
that it speaks in favour of the justification of the changes that began in the
last decades of the 20th century. Starting from the existing definition and the
biopsychosocial model on which it is based, this concept is being differentiated
from other concepts that are most often associated with it. The attempts are
made to answer the question on reasons for widespread interest in participation
in disability studies. After reviewing the nature of participation, especially its
position in the model of International Classification of Functioning, Disability
and Health, It was pointed out that the possibilities of operationalization,
measurement and optimization are one of the possible explanations. The
parallel subjective and objective nature of participation is considered, with the
aim to single out and determine changes and contemporary trends in the way
of understanding this concept. A critique addressed to the insufficiently clear
distinction activities and participation. Recent discussions on the criteria for
their distinction resulted in the initiation of the introduction of a subjective
experience of involvement as a third qualifier. The results of this study illustrate
the need to further examine, theoretically and empirically, the justification of
this proposal.

Keywords: biopsychosocial model, International Classification of
Functioning, Disability and Health participation measurement, social model
of disability

rx Rad je prethodno povucen iz ¢asopisa ,Socijalna politika” koji je rukopis objavio u

broju 2/3 iz 2018. godine. Odluka o povlacenja je objavljena u broju 1 iz 2019. godine.
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Savremena teom’jsﬁa mzmatmrg’a jaarticz}mcﬁe u
stuoﬁjama ometenosti’

Milena MILICEVIC™

Institut za kriminoloska i sociolo$ka istraZivanja, Beograd, Srbija

U ovom tekstu prikazane su aktuelne teorijske rasprave o participaciji. Smatra
se da je participacija dokaz promena koje su nacinjene prelaskom sa medicin-
skog na socijalni, a potom i biopsihosocijalni model sagledavanja ometenosti,
odnosno razliitih zdravstvenih stanja, te da govori u prilog opravdanosti pro-
mena koje su zapocele u poslednjim decenijama XX veka. Polaze(i od posto-
jece definicije i biopsihosocijalnog modela na kome se temelji, ovaj pojam se
razgranicava od pojmova sa kojima se najcesée dovodi u vezu. Takode, traga se
za odgovorom na pitanje o razlozima rasprostranjenosti interesovanja za par-
ticipaciju u studijama ometenosti. Nakon osvrta na prirodu participacije, a
posebno na njeno mesto u modelu Medunarodne klasifikacije funkcionisanija,
invalidnosti i zdravlja, ukazano je da su mogucénosti operacionalizacije, mere-
nja i optimalizacije jedno od mogucih objasnjenja. Razmatra se paralelna su-
bjektivna i objektivna priroda participacije uz teznju da se izdvoje i ustanove
promene i savremeni tokovi u nacinu sagledavanja ovog koncepta. Izdvojena
je kritika koja se odnosi na nedovoljno jasnu distinkciju izmedu aktivnosti i
participacije. Novije rasprave o kriterijumima za njihovo razdvajanje su re-
zultirale iniciranjem uvodenja subjektivng doZivljaja ukljucenosti kao treceg
kvalifikatora. Rezultati ove studije ilustruju da je potrebno dalje ispitivati, teo-
rijski i empirijski, opravdanost ovog predloga.
Kljuéne redi: biopsihosocijalni model ometenosti, Medunarodna
klasifikacija funkcionisanja, invalidnosti i zdravlja, merenje
participacije, socijalni model ometenosti

* Tekst je nastao kao rezultat istrazivanja na projektu ,Kriminal u Srbiji: fenomeno-

logija, rizici i moguénosti socijalne intervencije” (broj 47011) koji finansira Ministarstvo pro-
svete, nauke i tehnolo$kog razvoja Republike Srbije.

** Milena Mili¢evi¢, mileninaadresa@gmail.com
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Uvod

Prema podacima koje je 2011. godine objavila Svetska zdravstvena orga-
nizacija (World Health Organization - WHO), populacija osoba sa invalidi-
tetom ¢ini skoro 16% svetske populacije starije od 18 godina, od kojih 2-4%
ima poteskoce u funkcionisanju najtezeg stepena. Poredenja radi, *70-tih
godina proslog veka, procene su govorile da oko 10% populacije ima neki
oblik invaliditeta. Mogu¢i uzroci su globalno starenje stanovnistva, imajuci
u vidu da skoro 40% osoba starijih od 65 godina pripada populaciji osoba sa
invaliditetom. Povezano s tim, sve je ve¢i broj osoba sa hroni¢nim bolestima
koje ugrozavaju funkcionisanje te osobe u svom okruzenju, a na¢injeni su i
brojni pomaci u metodologiji istrazivanja ove problematike (World Health
Organization, 2011). Ovo je naro¢ito zna¢ajan podatak kada se uzme u obzir
¢injenica da su u mnogim delovima sveta, pa i na ovim prostorima, osobe sa
invaliditetom mahom nevidljive jer se suoc¢avaju sa velikim institucional-
nim, arhitektonskim, profesionalnim barijerama, ali i barijerama u stavovi-
ma ljudi, $to njihovo ucestvovanje u drustvu i javnom zivotu dodatno ote-
i najspecifi¢nijih elemenata drustveno-razvojne, ekonomske i pre svega,
socijalne politike uopste. Akcenat savremenih studija ometenosti, odno-
sno teorijskih i empirijskih istrazivanja u ¢ijem je fokusu populacija osoba
sa ometenoscu ili invaliditetom, jeste na njihovom aktivnom uklju¢ivanju u
sve sfere dru$tvenog Zivota.

Participacija je predstavljena 2001. godine kada je WHO objavila
Medunarodnu klasifikaciju funkcionisanja, invalidnosti i zdravlja (International
Classification of Functioning, Disability and Health — ICF; World Health
Organization, 2001). Od tada, kao znacajan aspekt sveukupnog ljudskog
funkcionisanja, participacija postaje predmet sve veceg interesovanja naucne i
stru¢ne javnosti. Predstavlja krucijalan deo razvoja deteta, ali i osnovu doziv-
Jienogkvaliteta zivota na svim uzrastima (Imms, Reilly, Carlin, & Dodd, 2008;
King et al., 2003; Mc Manus, Corcoran, & Perry, 2008; Orlin et al., 2010).
Povrh toga, ima klju¢nu ulogu u razvijanju sposobnosti dece da uce nove ve-
$tine i da razviju sadrzajne odnose sa drugima, da komuniciraju. Povezana je
i sa obrazovnim uspehom dece i mladih (Law, 2002; Simeonsson, Carlson,
Huntington, McMillen, & Brent, 2001). Takode, pruza prilike za sticanje zi-
votnog iskustva, socijalnih vestina i kompetencija, za povezivanje sa drugim
osobama i ostvarivanje drustvenih veza, uz pozitivan uticaj na zadovoljstvo Zi-
votom, osecaj sposobnosti, na zdravlje i psihi¢ko i emotivno blagostanje (Bart
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& Rosenberg, 2011; Batya Engel-Yeger, Jarus, Anaby, & Law, 2009; King et al.,
2003; Law, 2002; Schenker, Coster, & Parush, 2005).

Interesovanje za participaciju u studijama ometenosti ne jenjava od
kada je uvedena 2001. godine (World Health Organization, 2001). Izmedu
ostalog, smatra se da je, kao centralni koncept u ICF, participacija svojevrsni
dokaz promena koje su na¢injene prelaskom sa medicinskog na biopsihoso-
cijalni model sagledavanja ometenosti, odnosno razli¢itih zdravstvenih sta-
nja, te govori u prilog opravdanosti promena koje su zapocele u poslednjim
decenijama XX veka. Ove promene su se kretale od perspektive segragacije,
protekcije i naglagavanja posebnih potreba ka perspektivi fundamentalnih
ljudskih prava osoba ¢ije su telesne, funkcionalne i bihejvioralne razlike
smatrane devijantnim u odnosu na standarde normalnog ili su smatrane
preted¢im za zajednicu (Fougeyrollas, 2013). Umesto ka uzrocima, fokus je
sada usmeren ka uticaju ometenosti na svakodnevni Zivot. Tradicionalni,
medicinski model ljudskog funkcionisanja je i dalje uo¢ljivito u komponen-
ti fokusiranoj na telesno o$teéenje, dok je socijalni model vidljiv kroz ograni-
¢avanje participacije usled drustvenog konstruisanja poteskoca. Aktivnost
je, pak, tako postavljena da premo$céava ove dve komponente. Participacija
je otud, kao komponenta, doprinos socijalnog modela ometenosti u kome je
naglageno da je ograni¢avanje participacije dru$tveno konstruisan fenomen
i u kome je fokus na dostupnosti i pristupu svakodnevnim aktivnostima, a
participacija opisana kroz jednakost u frekventnosti prisustvovanja odrede-
nim situacijama i pruzanju jednakih moguc¢nosti da se izvr$avaju iste aktiv-
nosti kao $to to ¢ine drugi (Maxwell, 2012, str. 38-39).

Ipak, u savremenoj literaturi se vode teorijske rasprave o granici izme-
du aktivnosti i participacije. Diskusije su usmerene ka nedovoljno jasnim
kriterijjumima za razdvajanje ovih koncepata, ali i prema postojec¢im kriteri-
jumima za razdvajanje participacije i njoj srodnih pojmova, te se razmatraju
i konsekventno upitna operacionalizacija i merenje participacije. Osnovano
su postavljena pitanja o njenoj subjektivnoj i/ili objektivnoj prirodii potrebi
da se unesu novine u dosadasnji, dominantni model. Oslanjajuéi se na izne-
to, s jedne strane, i mesto participacije u studijama ometenosti, s druge stra-
ne, uoceno je da postoji potreba da se identifikuju i sistematizuju aktuelne
teorijske rasprave o participaciji i predlozenom smeru buduc¢ih istrazivanja,
§to je ujedno i cilj ovog rada.
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‘Umesto zaﬁﬁuéﬁa

Tematska struktura udzbenika ,Pedagoska psihologija” je veoma $i-
roka — pokrece obilje problema i pitanja, delom standardnih za pedagosku
psihologiju, ali i mnogo novih, pretezno multidisciplinarnih, teorijskih i
stru¢no-aplikativnih.

Bez obzira na obim i tematsku $irinu, sadrzaj je veoma podsticajan,
kako za studente dodiplomske i postdiplomske nastave, tako i za prakticare
angazovane na projektima, seminarima, radionicama... To je udzbenik koji
svojim sadrzajem odslikava aktuelno stanje i perspektive u teoriji i praksi
pedagoskog rada u inkluzivnoj skoli... Obraduje brojne teme koje se odnose
nazene, decu, razli¢ite stru¢njake, starije osobe i osobe sa razli¢itim vrstama
ometenosti, tzv. marginalne grupe.

Tokom celog udzbenika autorke podsti¢u na kriticko preispitivanje
onih koji ga koriste, na sagledavanje razli¢itih videnja problema u pedagogi-
ji, psihologiji, defektologiji, pedagoskoj psihologiji, drustvu i visokom obra-
zovanju kadrova koji ¢e mo¢i menjati stanje na terenu ste¢enim znanjem na
studijama. Nijednog ¢itaoca nece ostaviti ravnodusnim, jer podstice na raz-
misljanje i razmatranje razli¢itih tema.
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