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SaZetak: Provedeno je kvalitativno istrazivanje koristenjem metode polustruktriranog intervjua kojim je bio cilj saznati
¢imbenike uspjesne participacije osoba s ozljedom kraljeznicne mozdine u Zivotnim okupacijama vise godina nakon ozljede,
iz vlastite perspektive. Istrazivanje je obuhvatilo namjeran uzorak Sest odraslih osoba s ozljedom kraljeznicne mozdine koje
su dobrovoljno pristale na sudjelovanje, a kriterij njihove uspjesnosti bila je aktivna participacija u svakodnevnim Zivotnim
okupacijama, samostalnost, te ukljucenost u aktivnosti udruge koja okuplja osobe s ozljedom kraljeznicne mozdine. Tematska
analiza rezultata temelji se na transkriptima razgovora. Analizom su izdvojene teme koje ukazuju na ¢imbenike koje su sudionici
prepoznali kao vazne u postizanju viastite samostalnosti, uspjesnosti i zadovoljstva viastitim Zivotom. Cimbenici koji su doprinijeli
uspjesnoj participaciji su: osobnost pojedinca, podrska socijalne okoline, svakodnevno postavljanje i ostvarivanje ciljeva, aktivan
Zivot prije i nakon ozljede, razvoj potporne tehnologije te pristupacnost Zivotnog okruzja. Istrazivanje je ukazalo na moguce osobne
resurse i strategije koji mogu doprinijeti uspjesnijoj rehabilitaciji, kao i participaciji u svakodnevnom zivotu nakon rehabilitacije.

Kljucne rijeci: osobe s ozljedom kraljeznicne mozdine, participacija, ICF, kvalitativna metodologija

UvOoD Sto dovodi do paraplegije (oduzetosti donjih udova)
ili tetraplegije (oduzetosti gornjih i donjih udova, te
miSica trupa ispod razine ozljede). Nepotpuna ozlje-
da je izraz koji se koristi za opisivanje djelomic-
no oste¢ene kraljeznicne mozdine, pri cemu neke
motoricke i senzoricke funkcije ostaju oCuvane.

Prema podacima Svjetske zdravstvene organiza-
cije, svake godine od posljedica ozljede kraljeznic¢ne
mozdine strada 250 do 500 tisuc¢a ljudi, a prva tri
uzroka ozljede su prometne nesrece, padovi i ozljede
nastale kao posljedica nasilja (SZO, 2013). Podaci
koji se nalaze u Izvjescu o osobama s invaliditetom ) o N
Hrvatskog zavoda za javno zdravstvo Republike ?§Oba S ozlpdorn kraljezni¢ne mozdlne J.evmlade
Hrvatske pokazuju da u Hrvatskoj zivi preko 5000 zivotne dobi (od 16 do 30 godina, prosjecno 40

osoba s para/tetraplegijom (HZJZ, 2013). godina starosti), dok je oko 80%. muskog spola
(NSCISC, 2013). Kako ne postoji registar osoba

s ozljedom kraljezni¢ne mozdine u Hrvatskoj, ovi
podaci preuzeti su iz americkih statistika, a hrvatski
autori smatraju da su sukladni situaciji u Hrvatskoj
(Schnurrer-Luke-Vrbani¢ i sur.,2012). Isti autori
navode kako je u trenutku nesre¢e 30% osoba s
ozljedom kraljezni¢ne mozdine bilo u braku, 50% su
bili samci dok ih je 20% rastavljeno ili im je bracni
partner preminuo. lako ne raspolazemo s novijim
podacima, vise autora navodi da je stopa razvoda ove
populacije 1,5 do 2,5 puta veca nego u opcoj popu-
laciji, a pritom se razvod najc¢es¢e dogada unutar
prve tri godine nakon ozljede (DeVivo i sur.,2000).
Manjak socijalne podrske pokazao se kao znacajan

Upravo radi nacina zadobivanja ozljede, ve¢ina

Ozljeda kraljezni¢ne mozdine je pojava akut-
ne, traumatske lezije neuralnih elemenata spinalnog
kanala (kraljezni¢ne mozdine i/ili cauda equinae),
koja rezultira privremenim ili trajnim senzorickim
deficitom, motorickim deficitom ili disfunkcijom
mjehura i crijeva (Thurman i sur., 1995). Potpuna
ozljeda kraljeznicne mozdine uzrokuje potpuni i
trajni gubitak sposobnosti slanja osjetilnih i motor-
nih ziv¢anih impulsa do misiénih skupina i tjelesnih
funkcija koje su pod kontrolom Zzivaca koji izlaze
iz kraljezni¢ne mozdine u oSte¢enom dijelu kra-
ljeznice (Taylor-Scroeder i sur., 2011), te potpun i
obic¢no trajni gubitak funkcije ispod razine ozljede,
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prediktor izrazenijeg mortaliteta u jednom istraziva-
nju u kojem je sudjelovalo 1312 osoba s ozljedom
kraljezni¢ne mozdine (Krause i Carter, 2009). Pritom
su ovi autori ispitivali dostupnost razlicitih vidova
socijalne podrske: socijalnu interakciju, materijalnu
pomo¢, emocionalnu podrsku i nepla¢enu pomo¢
pri obavljanju svakodnevnih aktivnosti. Osim soci-
jalnih posljedica, vidljive su i one ekonomske pri-
rode. Troskovi rehabilitacije, nabavke pomagala za
kretanje i transfer, pomagala za aktivnosti svakod-
nevnog Zivota, prilagodba doma, lijekova, osigura-
vanje medicinske pomo¢i i njege u domu i drugi
troskovi financijski znacajno opterecuju osobu i
njezinu obitelj, ali i drustvo. Pitanje gubitka posla,
ali i kasnijeg zaposljavanja osoba s ozljedom kraljez-
ni¢ne mozdine, kao i osiguravanje pristupacnosti na
radnim mjestima jo$ uvijek nije sustavno rijeseno.
Istrazivanja potvrduju da nemogucnost zaposljavanja
ili povratka na posao i posljedi¢ni nedostatak dostat-
nog osobnog dohotka povecéava rizik od mortaliteta
u op¢oj populaciji, a osobito za osobe s ovim tipom
onesposobljenja (Krause i sur.,2012).

U dostupnoj literaturi koja se bavi nemedicin-
skim aspektima svakodnevnog zivota osoba s ozlje-
dom kraljezni¢ne mozdine uglavnom nailazimo na
istrazivanja koja se bave kvalitetom zivota nakon
ozljede. Whalley Hammell (2004) je provela istra-
zivanje u Kanadi kako bi istrazila dozivljaj kvalitete
zivota medu ljudima s visokom ozljedom kraljez-
ni¢ne mozdine koji zive u zajednici, i cimbenika
koji omogucuju ili ograni¢avaju kvalitetu njihova
zivota. Sudionici su bili muskarci i Zene koji su
imali potpunu traumatsku ozljedu kraljezni¢ne moz-
dine prije najmanje dvije godine, u dobi izmedu 20
1 50 godina. Rezultati istrazivanja pokazali su da
visoka ozljeda kraljezni¢ne mozdine nije poremetila
samo funkciju tijela, vec i cijelu biografiju planova,
dnevnih aktivnosti i zanimanjima. U pocetku su se
sudionici osjec¢ali bespomoc¢no i beskorisno, dok
su kasnije, redefiniranjem vrijednosti, uspostavili
ponovni dozivljaj sebe kao sposobnih i vrijednih
osoba. Tri osnovna ¢imbenika koja su utjecala na
kvalitetu zivota su pitanja autonomije, smisleno
koristenje vremena i odnosi s drugima. U istrazi-
vanju De Franca i suradnika (2011) vecina sudio-
nika (55,3%) je bila nezadovoljna kvalitetom svoga
zivota, a socijalni i okolinski faktori pokazali su
visu korelaciju s kvalitetom Zivota. Najnizi rezul-

tati dobiveni su za ¢cimbenike okoline (ukljucujuéi:
sigurnost, obrazovanje, slobodno vrijeme, stanova-
nje, pristup zdravstvenim uslugama i prijevoz), pri
¢emu je zadovoljstvo ovim ¢imbenicima znacajno
povezano s financijskom sposobnosti. Najznac¢ajnija
povezanost utvrdena je izmedu percepcije zdravlja
te kvalitete Zivota i socijalnih ¢imbenika.

Kako zaklju¢uju Schnurrer i suradnici (2012)
primarno je najvaznije medicinski zbrinuti akutne
teSkoce nastale ozljedom, kao $to je kompenzacija
gubitka kontrole primarnih funkcija tijela, a potom
je potrebno rjesavati puno kompleksnije teskoce kao
§to su ukljucivanje u svakodnevne aktivnosti i parti-
cipacijau drustvu. U skladu s time, u procesu povrat-
ka osobe s ozljedom kraljeznice u svakodnevni zivot
oslanjamo se na Medunarodnu klasifikaciju funkci-
oniranja, onesposobljenja i zdravlja (ICF, 2001) koja
stavlja poseban naglasak na aktivno sudjelovanje
osobe u svakodnevnim aktivnostima kroz jednu
od Cetiri domene: (1) funkcije i strukture tijela, (2)
aktivnost i participacija, (3) ¢imbenici okoline i
(4) osobni ¢imbenici. Koncept participacije opsezno
se koristi u zdravstvenoj 1 literaturi socijalne skrbi,
a stekao je vise pozornosti od kada ga je Svjetska
zdravstvena organizacija uvrstila u ICF klasifikaci-
ju. ICF definira participaciju kao “sudjelovanje u
zivotnoj situaciji” ili “prozivljeno iskustvo ljudi u
stvarnom kontekstu u kojem zive”, dok je aktivnost
definirana kao “izvrSenje zadatka ili radnje od stra-
ne pojedinca” (WHO, 2001). Participacija nije nov
koncept u rehabilitaciji, a u literaturi se koristi kao
sinonim za socijalnu prilagodbu, neovisno zivljenje,
socijalno funkcioniranje, ukljucenost te integraciju
u zajednicu (Ripat i Woodgate, 2012). Ovi autori
povezuju osobni dozivljaj participacije s pripada-
njem i povezanosti pojedinca sa svojom okolinom te
ga promatraju kao proces a ne kao jednostavan ishod
rehabilitacije. Ovaj koncept u suglasju je sa socijal-
nim modelom onesposobljenosti jer se usmjerava na
zivotno iskustvo pojedinca koji sudjeluje u vlastitom
zivotu i zajednici, ali 1 s okupacijskim modelima
koji povezuju zdravlje i ukljucenost u svakodnevne
okupacije. Van de Velde i suradnici (2010) istrazivali
su osobni dozivljaj participacije muskaraca s ozlje-
dom kraljeznicke mozdine i zakljucili da su partici-
paciju opisivali kroz termine okupiranosti vremena
razli¢itim svakodnevnim aktivnostima, postignuce,
inkluziju i osje¢aj kontrole za vrijeme ukljucenosti
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u svakodnevne aktivnosti. Socijalna i okupacijska
participacija pridonose boljem zdravlju i osje¢aju
zadovoljstva (Piskur i sur., 2013), a u rehabilitaciji se
participacija smatra najvaznijim (trajnim) ishodom
rehabilitacije za osobe koje Zive s ozljedom kraljez-
ni¢ne mozdine (Kennedy i sur., 2010). IstraZivanja
takoder potvrduju vaznost participacije za fiziolosku
1 psiholoSku dobrobit osoba s invaliditetom kao i
ostatka populacije (Ostir i sur., 2007). ViSa razina
osjecaja srece 1 opce kvalitete Zivota povezani su
s viSom razinom uzivanja u aktivnostima, opéim
zadovoljstvom i ve¢om proporcijom ukljucenosti u
socijalne aktivnosti (McLean i sur., 2014). Jednako
tako nize razine osjecaja usamljenosti povezane su
s viSom razinom opce socijalne integracije i doziv-
ljene socijalne podrske.

Istrazivanja provedena s osobama s ozljedom
kraljezni¢ne mozdine, uglavnom se odnose na ogra-
nic¢enja, nedostatke i posljedice same ozljede. Vrlo
malo je istrazivanja usmjerenih na uspjesnost takvih
osoba, te na ¢imbenike koji utjecu na bolju kvali-
tetu zivota i participaciju u svakodnevnim zivot-
nim aktivnostima. Pregledom dostupne literature
zakljuCujemo da su autori ve¢inom usredotoceni na
nemogucnosti i nedostatke osoba s ozljedom kra-
ljezni¢ne mozdine, odnosno na aktivnosti pri ¢ijoj
izvedbi imaju poteskoce, te barijere na koje nailaze,
ergonomsku prilagodbu okoline, upotrebu pomaga-
laisli¢no (npr. Whiteneck i sur., 2004; Kirschberger
isur., 2010). Mali broj istrazivanja se usmjerava na
osobe koje su uspjele prebroditi prepreke i koje Zive
kvalitetan Zivot te koje, unato¢ svojim zdravstvenim
poteskocama, uspjesno sudjeluju u aktivnostima
svakodnevnog zivota (npr. Angel i sur., 2009), a
kod nas na takva istrazivanja uopce ne nailazimo.
Stoga se ovo istrazivanje usmjerilo na ciljanu sku-
pinu sudionika, uspjesnih osoba s ozljedom kra-
ljezni¢ne mozdine kako bi saznali koji ¢imbenici
su, prema njihovom misljenju, pridonijeli uspjesnoj
participaciji u svakodnevni Zivot.

CILJ RADA

Cilj rada je istraziti osobno iskustvo uspjesno-
sti u svakodnevnom Zzivotu skupine osoba koje su
dozivjele ozljedu kraljezni¢ne mozdine, odnosno

definirati ¢imbenike kojima pripisuju uspjesnost
u participaciji u svakodnevnim aktivnostima.
Namjera ovog istrazivanja nije u potvrdivanju ili
opovrgavanju odredene hipoteze ili testiranju teo-
rije, ve¢ u organizaciji fenomenoloskih podataka s
ciljem zapocinjanja razumijevanja podrucja rijetko
obradenog u istrazivackoj literaturi.

METODE RADA

Prilikom provedbe navedenog istrazivanja
koristena je metoda polustrukturiranog intervjua.
Intervjui su se provodili s ¢lanovima Hrvatske
udruge paraplegicara i tetraplegicara' koji su dobro-
voljno pristali sudjelovati u istrazivanju. Kriterij
uspjesnosti u svakodnevnom zivotu bio je uspjesna
participacija u aktivnostima unutar i izvan udruge
(osobito u samostalnom Zzivljenju i produktivnima
aktivnostima), a pri odabiru uspjesnih pojedinaca
vodeni smo preporukom predsjednice udruge koja
dobro poznaje sve sudionike. Intervjui su se pro-
vodili usmenim putem u domu sudionika i na rad-
nom mjestu u trajanju od 30-45 minuta. S jednim
sudionikom intervju je proveden pismenim putem
koriste¢i elektronicku postu iz razloga Sto sudionik
istrazivanja zbog poslovnih obaveza nije mogao
dogovoriti sastanak s ispitivatem, a provodio se u
vi$e navrata, jer se odjednom nisu mogle saznati
sve potrebite informacije. Sudionici su odgovarali
na pitanja otvorenog tipa te su pristali na snimanje
razgovora. Intervju je obuhvacao Sest glavnih tema:
1. nastanak ozljede i tijek rehabilitacije, 2. povratak
u zivot i zajednicu, 3. pocetne barijere, 4. ¢imbe-
nici uspjesnosti, 5. trenutne uspjesne aktivnosti i
6. trenutne barijere. Prikupljanje podataka trajalo
je dva mjeseca tijekom 2014. godine. Podatke je
prikupljala prva autorica.

Prilikom obrade podataka koriStena je tematska
analiza kao metoda obrade kvalitativnih podataka.
Tijekom biljezenja (transkripcije) i obrade poda-
taka koriSten je proces tematske analize od Sest
koraka kako ga predlazu Braun i Clarke (2006).
Postupak je zapoc¢eo detaljnom transkripcijom sni-
mljenih intervjua u dva smjera. Kodiranje izvadaka
transkripta (Cestica) omogucilo je grupiranje kodo-
va u inicijalne teme. Teme su strukturirane i vise

1 Ovdje zelimo posebno zahvaliti svim sudionicima kao i gospodi Mandi Knezevi¢, predsjednici udruge HUPT na svesrdnoj pomoc¢i pri odabiru

i povezivanju sa sudionicima.
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puta imenovane usporedbom tekstualnih izvadaka
kodova, kako bi se dobile smislene i povezane cje-
line. Prilikom formiranja tema paznja je usmjerena
na obuhvacanje ¢imbenika uspjesne participacije
koje su sudionici prepoznali kao vazne u obavljanju
svakodnevnih zivotnih aktivnosti, dok su podaci o
tesko¢ama (iako navedeni u transkriptima) uglav-
nom izostavljeni iz prikaza ako se nisu uklapali u
postavljeni cilj istrazivanja. lako su se pretpostavke
o interpretaciji podataka javljale tijekom cijelog
procesa transkripcije, kodiranja i kreiranja tema,
zavr$na verzija biti ¢e prikazana u raspravi.

Prilikom prikupljanja i analize podataka poseb-
na je paznja usmjerena na pridrzavanje etickih stan-
darda u istrazivanjima u kojima su ispitanici ljudi.
U prikazu podataka postovana je anonimizacija
na nacin da u radu nisu navedeni osobni podaci
koji bi mogli ukazati na identitet sudionika, ve¢
su korisSteni kodni nazivi razumljivi istrazivacima
(broj i slovo). Ujedno su identificirajuéi podaci kao
$to su nazivi ustanova, gradova, drugih osoba koji
su spomenuti u intervjuima izostavljeni iz zavrs-
nog teksta. Svi podaci se smatraju povjerljivima;
a snimke 1 transkripti nisu na raspolaganju niko-
me osim ispitivacu. Te eticke odluke objasnjene
su svakom sudioniku pojedinac¢no, a sadrzane su
u pismenoj uputi koja im se daje prije intervjua.
Nakon $to su razumjeli uputu, sudionici su davali
usmeni pristanak na sudjelovanje u istrazivanju.

SUDIONICI ISTRAZIVANJA

Intervjui su provedeni na namjernom uzorku od
6 odraslih osoba, koji su dali dobrovoljni, informi-
rani pristanak na sudjelovanje u istrazivanju, od
kojih su 4 Zene i 2 muskarca. Sudionici istraziva-
nja su osobe koje su dozivjele ozljedu kraljezni¢ne
mozdine u dobnom rasponu od 9. do 29. godine
zivota, od kojih je najucestalija 18. godina zivo-
ta. Od ozljede je proteklo od 14 do 32 godine, a
vecina sudionika kao posljedicu ima paraparezu/
plegiju, te dvoje sudionika tertraparezu/plegiju.
Sudionici su starosne dobi u rasponu od 32 do 50
godina zivota. Najucestaliji uzrok nastanka ozljede
je prometna nesreca, a uz nju su i prostrijelna rana,
skok u vodu, te urusavanje zida. Sve osobe Zive
na podrucju grada Zagreba. Pojedini sudionici su
u nekom obliku radnog odnosa pri ¢emu su zapo-
sleni u zdravstvenom sustavu, politici, privatnom

sektoru, dok su ostali nezaposleni ili umirovljeni,
no aktivni u honorarnim poslovima ili volonteriz-
mu (udruga).

REZULTATI I RASPRAVA

Svaki razgovor sa sudionikom zapocinjao bi
otvorenim pitanjem: “Ispricajte mi §to Vam se
dogodilo”. Sudionici su zapoc€injali intervjue opi-
sivanjem traumatskih dogadaja koji su uzrokova-
li ozljedu po sjecanju, opisujuci tijek lijecenja te
rehabilitacije. Detalji nastanka ozljede i medicin-
sko zbrinjavanje biti ¢e u ovom tekstu izostavljeni
jer ih smatramo suviSe osobnim i identificiraju¢im
s obzirom da se spominju konkretne dijagnoze,
detalji okolnosti rehabilitacije (imena lije¢nika i
zdravstvenog osoblja), te datumi razdoblja boravka
u pojedinim ustanovama i njihovi nazivi. Ujedno
se radi o podacima koji nisu povezani s glavnim
ciljem istrazivanja, pa ih ne smatramo relevantni-
ma. Ipak, radi boljeg razumijevanja pocetnih okol-
nosti “novog zZivota” smatramo vaznim naglasiti
kako je specifi¢nost ove vrste ozljeda da se doga-
daju nepredvidljivo i trenuta¢no, dok su osobe
potpuno ukljucene u svoj uobicajeni svakodnevni
zivot te imaju razli¢ite Zivotne planove. Stoga je
razumljivo kako svi sudionici izjavljuju kako ih
je u vrijeme i neposredno nakon nastanka ozljede
obiljezila visoka razina stresa te proces zalovanja
za naglo izgubljenim “starim zivotom”. SuocCavanje
s novim zivotnim okolnostima teklo je postupno,
dok su u razumijevanju i prihvacanju svog stanja
osobitu ulogu imale druge osobe koje su to isku-
stvo ve¢ prozivjele. Istrazivanja potvrduju vaznost
i uvjerljivost podrske osoba koje imaju slicno isku-
stvo, ne samo u prvim danima rehabilitacije, ve¢ i
kasnije u zivotu (Wright, 2011; Haas i sur., 2013).
U ovom istrazivanju to ¢e u nastavku teksta biti
dodatno potkrijepljeno temom “Podrska okoline”.

Tematskom analizom izdvojeno je Sest tema
koje su doprinijele uspjesnoj participaciji u Zivot-
nim aktivnostima: osobnost pojedinca, svakodnev-
no postavljanje i ostvarivanje ciljeva, aktivan zivot
prije i nakon ozljede, podrska socijalne okoline,
razvoj potporne tehnologije, te pristupac¢nost Zivot-
nog okruzja. Prve tri teme odnose se na unutarnje,
osobne ¢imbenike uspjesnosti, dok se posljednje
tri teme odnose na vanjske ¢imbenike ili ¢imbe-
nike okoline, te ih moZemo smatrati nadredenim
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temama. Svaka tema biti ¢e zasebno potkrijepljena
izvadcima iz transkripta te interpretirana.

/

\

Podrika
socijalne
okoline

Aktivan Zivot
prije i nakon
ozljede

Svakodnevno
postavljanje i
ostvarivanje
ciljeva

Razvoj
potporne
| tehnologije

USPIESNA

PARTICIPACIJA A

Pl Pristupaénost
Osobnost Zivotnog
okruzja
k Unutarnji (osobni) €éimbenici Vanijski (okolinski) Eimbenicij

Slika 1. Izdvojene teme koje su doprinijele uspjesnoj
participaciji u svakodnevnim Zivotnim aktivnostima

Istrazivanje blisko ovome proveli su Ripat i
Woodgate (2012) koji su istrazivali osobni doziv-
ljaj participacije 19 odraslih osoba s ozljedom
kraljezni¢ne mozdine koriste¢i metode intervjua,
foto-glasa (photovoice) i fokusne grupe. Obradom
rezultata, izdvojili su pet tema koje su se domi-
nantno javljale kod sudionika (zivot u promijenje-
nom svijetu, pregovaranje izmedu sucelja tijelo/
okolina, ukljucivanje u proces participacije, stra-
tegije i intervenirajuéa stanja). Medutim, sudionici
navedenog uglavnom su govorili o barijerama koje
otezavaju participaciju te nac¢inima njihovog pre-
vladavanja. U ovom radu biti ¢e istaknuti ¢imbenici
kojima sudionici pripisuju uspjeh u participaciji u
svakodnevnom Zzivotu i zajednici.

1. Osobnost

Istrazivanje osobina licnosti osoba s ozljedom
kraljezni¢ne mozdine ukazalo je na bolju prilagode-
nost osoba koje su imale visoke rezultate na dimen-
ziji otpornosti (eng. resillience), koje su pokazivale
bolju prilagodbu novonastalim okolnostima, nizu
razinu depresivnosti po primitku u instituciju i
vecu prihvacéenost svoga stanja pri otpustu kao i
najucéinkovitije sposobnosti rjesavanja socijalnih
problema (Berry, 2007). Takoder, otpornost osoba
s ozljedom kraljezni¢ne mozdine znacajno je pove-
zano s visokom samoucinkovito§¢u, unutarnjim
lokusom kontrole i nizim razinama depresivnosti i
anksioznosti (Kilic i sur., 2013). U ovom istraziva-
nju nije procjenjivan stupanj otpornosti sudionika,

no iz njihovih se izjava moze ste¢i dojam kojim
svojim osobinama pripisuju uspjesnu prilagodbu
na nove zivotne okolnosti, a to su: “vedar duh”,
upornost i aktivan stav prema zivotu, usmjeravanje
na ostvarenje zelja i planova, a ne na ogranicenja.

1D: Moja osobnost je najvazniji cimbenik zasto
sam postala neovisna. Jos od malih nogu nisam
voljela da netko umjesto mene radi, ono sto sama
mogu. Nikada nisam voljela biti ovisna o drugima,
teSko mi je bilo nekoga traziti za pomoc¢ ako mi ta
pomo¢ nije bila iznimno nuzna.

Cini se da je opéenito pozitivan stav prema
Zivotu te usmjeravanje na pozitivne zivotne zna-
¢ajke i ciljeve pomoglo sudionicima pri aktivnom
povratku u zivot. Pronalazenje zivotne svrhe i pri-
stupanje zivotnim ogranicenjima kao savladivim
izazovima moglo bi sazeti njihove izjave koje sli-
jede:

3K: “Moj vedar duh je utjecao da budem uspje-
San, ne znam tocno Sto je bilo, ali nikada nisam

>

klonuo duhom”.

2E: “Jednostavno nikad nisam imao problema
i¢i dalje, znaci nije mi padalo na pamet da se pre-
dam, da budem pasivan, da je zabavno lezati i da
mi je dosadno i slicno”, nadodaje: “Nisam imao
problema ostecenje prihvatiti kao dio svakodnev-
nice, to je bila samo jos jedna poteskoca s kojom
sam se morao dodatno nositi i prilagoditi se njoj”.

Otvorenost prema novim aktivnostima i iza-
zovima pokazala se kao osobina li¢nosti koja je
doprinijela vracanju u svakodnevne aktivnosti. U
psiholoskim teorijama licnosti pronalazimo otvo-
renost prema iskustvu kao dio dimenzije mentalne
otvorenosti unutar Petfaktorskog modela licnosti
(McCrae i Costa, 1987). U nasSem istrazivanju
nismo se ciljano bavile osobinama i teorijama lic-
nosti, no vecina sudionika istrazivanja istie preu-
zimanje odgovornosti i aktivno traZzenje novih naci-
na mijenjanja svog zivota kao vaznog ¢imbenika
preuzimanja kontrole nad svojim zivotom.

“...moj karakter takav kakav je: upornost i
tvrdoglavost i Zelja za necim novim, aktivnoscu,
za nekakvim stalnim izmjenama i izazovima i tra-
Zenjem neceg uvijek boljeg od onoga sto je” rekla
je sudionica istrazivanja (4S). Jedan od sudionika
(3K) je izjavio: “Htio bih sve probati da vidim koli-
ko mogu daleko ic¢i”.
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1z ovih se primjera vidi i sklonost testiranju
svojih (novih) granica, zivotni optimizam 1 stav
prema zivotu koji odrazava novu zivotnu Sansu za
“zivljenje punim plu¢ima”, mozda ¢ak i naglasak
na snaznijem vrednovanju svog zivota nakon suo-
Cavanja s vlastitom ranjivoscu. Desanto-Madeya
(2000) je istrazivala smisao koji u Zivotu pronalaze
osobe s ozljedom kraljeznicne mozdine pri cemu
zakljucuje da pronalazak smisla u zivotu pojacava
razumijevanje i uvazavanje zivota s takvom vrstom
ozljede kao trajnog iskustva ucenja, osobito kroz
izdvojene teme: nastavljanje s novim nacinom
zivota te postizanje normaliteta. Taj “normalitet”
se ne postize ovisnoscu o tudoj pomo¢i (drzave ili
pojedinaca) ve¢ aktivnim uklju¢ivanjem u normal-
ne svakodnevne aktivnosti kao $to su obrazovanje
ili zaposlenost, sto je vidljivo iz slijedecih citata:

SR: .., meni je trebala samostalnost za nasta-
vak Zivota, i prije sam bila optimista i voljela Zivot.
Nakon prvotnog Soka uvidjela sam da i dalje mogu
isto, vise i u nekim stvarima bolje od tzv. zdravih
koji me gledaju sa sazaljenjem.”

4S: “Treba vidjeti da se ne rjesava problem
osoba s invaliditetom samo kroz davanja nekih
prava, nego da se trazi nesto bolje, zato mi inzi-
stiramo na nastavku Skolovanja, na nastavku rada,
prekvalifikaciji ili zaposljavanju. Oni koji to pri-
hvate, ti su u svakom slucaju, zadovoljniji. Znam
da im je naporno, ljepse je sjediti doma i makar
primati neku sitnu invalidninu i doplatak za tudu
pomoc i njegu pa nekako to ide neko vrijeme, ali
nakon nekog vremena to postane uzas.”.

Pojedini sudionici svoju potrebu za razvojem
potvrduju sudjelovanjem u brojnim aktivnostima
izvan formalnog sustava, kroz aktivno volontiranje
1 trajno obrazovanje. Ovakav aktivan pristup zivotu
primjereno ilustriraju Lundstrom i suradnici (2015)
kada kazu da osobe s ozljedom kraljezni¢ne moz-
dine postaju “aktivni zastupnici vlastitog Zivota i
participacije u svakodnevnim okupacijama” kao i
da okupacije u koje se ukljucuju moraju biti osobno
smislene. Cini se da se ovakav nadin preuzimanja
aktivne uloge u vlastitom obrazovanju i unaprjedi-
vanju vlastitih kompetencija te kasnijeg zaposlja-
vanja ne razlikuje od preuzimanja odgovornosti
za vlastiti uspjeh bilo koje druge mlade osobe, bez
obzira na njeno zdravstveno stanje. Navedeno je
ilustrirano u slijedecoj izjavi sudionice istrazivanja:

6B: “Za vrijeme studiranja bavim se raznim
aktivnostima. Kao osnivac i aktivni ¢lan udruge
studenata bavim se i zastupam interese studena-
ta s tjelesnim invaliditetom, aktivna sam clanica
Udruge HUPT. Takoder sam sudjelovala na raznim
konferencijama, ljetnim skolama i drugim oblicima
doskolovanja Sto mi je pomoglo kod stupanja u
radni odnos.”

2. Svakodnevno postavljanje i ostvarivanje
ciljeva

Dostupna istrazivanja (npr. Byrnes i sur., 2012)
se unovije vrijeme sve vise bave postavljanjem ili
planiranjem ciljeva sukladnim pacijentovim potre-
bama i Zeljama (eng. patient focused goals) tijekom
rehabilitacije ili tranzicijskih ciljeva prilikom otpu-
sta iz rehabilitacijskog centra (Wallace i Kendall,
2014). Ideja iza ovog rehabilitacijskog postupka
sastoji se u tome da zivotni ciljevi odrzavaju zivot-
ni smisao, a ukoliko su osobno vazni osigurava-
ju motivaciju za svladavanjem Zzivotnih teskoca.
Medutim prenosi li se taj proces postavljanja cilje-
va ili ishoda rehabilitacije u kasniji svakodnevni
Zivot osobe, iz istrazivanja nam nije poznato. Ipak,
sudionici naseg istrazivanja su postavljanje ciljeva
istaknuli kljucnim za njihov uspjeh, a ponajvise za
neovisnost pri kretanju i produktivnost:

3K: “Postavio sam si cilj kada kupim svoj auto
da ¢u krenuti volontirati i tako je i bilo”.

3K: “Prilagodio sam si kucu tako sto sam pre-
selio iz 1. kata gore u potkrovlje kako bih malo
vise vjezbao”.

2E: “Uvijek si postavijam manje ciljeve i kad bi
ih ostvario, zadao bih si nove i vece te tako postao
sve uspjesniji i samostalniji”.

1D: “Bududi da nista nisam mogla sama, shva-
tila sam da si moram postaviti neke kratkorocne
ciljeve kako bi doslo do oporavka. Prvi mi je cilj
bio da mogu napraviti nesto sa rukama, npr. nesto
jesti. Nakon 3 mjeseca su mi se pocele oporavljati
Sake.”

Posebno istaknut cilj vezan uz uspjeSnu parti-
cipaciju u drustvo je i ostvarivanje radnog odno-
sa koji osobi daje ekonomsku sigurnost i neovi-
snost, smisleno ispunjavanje vremena, mogucénost
profesionalnog razvoja i socijalnog doprinosa te
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demonstriranje svojih vjestina i sposobnosti unato¢
ogranicenjima, $to je vazan ¢imbenik samopouz-
danja. Osim zaposljavanja, sudionici svoju potrebu
za produktivnosc¢u i ukljucenoscu u aktivan zivot
zajednice Cesto nadopunjavaju ili zamjenjuju
volontiranjem u udruzi. Na taj na¢in osoba koja
nije u stalnom radnom odnosu osjeca se dijelom
drustva u kojem zivi, uspjesnija je i samostalnija.

4S: “Vec¢ tijekom studiranja je meni cilj bio
zaposliti se i imati svoj prihod, jer ja od svoje 15.
godine imam svoj prihod bez obzira sto sam Zivjela
s obitelji, jer sam se bavila sportom i profesionalno
sam igrala i otkad znam za sebe nikad nisam bila
bez sredstava da svojim rukama i svojim znanjem
nisam to zaradila. Nisam uopce razmisljala da
Jja ne bi nesto radila i da ne bi imala svoj novac.
Nikad nisam o sebi razmisljala kao o osobi koja bi
ovisila o socijalnoj naknadi i koja bi bila u susta-
vu socijalne skrbi. Nisam tako odgajana, nisam se
tako nikada vidjela, niti razmisljala tako i teziste
mi je uvijek na tome da samo gledam gdje sto ima
da iskoristim svoje potencijale i da se ukljucim,
pa kuna- kuna, dvije- dvije koliko god da je, to je
moje i to sam ja priskrbila. Na takav nacin to cijelo
vrijeme gledam”.

1D: “Nakon sto sam studirala bio mi je cilj da
se vratim u radni proces, kakav god i vratila sam
se. Radila sam u jednoj privatnoj firmi, a uz to sam
bila aktivna u udruzi”.

Hay-Smith i suradnice (2013) isti¢u da je sre-
disnji znacaj zaposljavanja nakon ozljede kra-
ljezniéne mozdine povratak u normalan zivot.
Prednosti zaposlenosti su: socijalno povezivanje,
osjecaj osobne vrijednosti, zaradivanje za zivot i
zaokupljenost smislenom aktivno$¢u. Mnogi autori
zakljuc€uju svoja istrazivanja s poticajnim prepo-
rukama o zaposljavanju osoba s ozljedom kraljez-
ni¢ne mozdine zbog svih nabrojanih dobrobiti.
Iskustvo nasih sudionika to potvrduje.

3. Aktivan Zivot prije i nakon ozljede

Aktivnost i participacija obuhvacene su jednom
od domena Medunarodne klasifikacije funkcionira-
nja, onesposobljenja i zdravlja (ICF, 2001) i oCito
predstavljaju snazan ¢imbenik zdravlja (Ulrich
i sur., 2012). Istrazivanja sugeriraju da su osobe
s ozljedom kraljezni¢ne mozdine tjelesno manje

aktivne od op¢e populacije (Berg-Emons i sur.,
2008), a povezano s navedenim postoji veci rizik
od kroni¢nih zdravstvenih komplikacija kao Sto su
dekubitusi, infekcije urinarnog sustava, dijabetes,
bolesti krvozilnog sustava, pretilosti, osteoporo-
ze 1 artritisa (Saunders i sur., 2014; Yun-Ju i sur.,
2014). Tjelesna aktivnost moZze prevenirati ova sta-
nja, povecati funkcionalne sposobnosti (Johnston
i McDonald, 2014), te unaprijediti kvalitetu Zivo-
ta (Anneken i sur., 2010) i socijalnu integraciju
(Crawford 1 sur., 2008). Osobe koje su se prije
ozljede bavile tjelesnom aktivnosc¢u vise su zain-
teresirane za nastavljanjem s aktivnim zivotnim
stilom, te navode poticajne Cinitelje nastavka s
takvim na¢inom zivota kao $to su: osobna motiva-
cija, postizanje neovisnosti, strah od zdravstvenih
komplikacija, te kontrola tjelesne tezine (Kehn i
Kroll, 2009).

Istrazivanja potvrduju da bavljenje tjelesnom
aktivnos¢u kao oblikom razonode unaprjeduje
kondiciju i dobrobit osoba s ozljedom kraljeznic-
ne mozdine (Martin Ginis i sur., 2010). Sudionici
istrazivanja, koji su naveli da su prije ozljede bili
aktivni ili se bavili sportom, izjavili su da im je
bilo lakse prihvatiti ozljedu te im je pomoglo da
ne klonu i krenu dalje:

2E: “. Ustanovili smo da upravo oni koji ¢im
prije prihvate svoje stanje i nastave Zivjeti tamo
gdje su stali sa ozljedom, da zapravo su oni u dosta
dobrom stanju i nakon ozljede.”

48S: “...jer sam se profesionalno bavila ruko-
metom....Prije toga (ozljede, op.a.) sam svoj zZivot
Jjako usmjerila na sportsku karijeru, a studiranje
je bilo bitno, radi prihoda i sigurnosti, ali mi je
sport bio prioritet.”

3K navodi aktivnosti kojima se prije bavio i u
kojima i sada nalazi zadovoljstvo. Aktivnost koje
navodi raznovrsne su i u rasponu od tjelesnih aktiv-
nosti, produktivnosti i razonode: “Bavim se alter-
nativom, vjezbam jogu. Radim graficke pripreme
za udrugu i web stranicu. Ako imam slobodnog
vremena odem s prijateljima na kavu. Sve mi ide,
osim nekih teskih fizickih stvari; seliti ormare i
takve stvari.”

Istrazivanje Ullrich i suradnika (2012) u kojemu
su se ispitivale 32 aktivnosti pokazalo je da sudje-
lovanje u ve¢em broju aktivnosti osoba s ozljedom
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kraljezni¢ne mozdine dovodi do uspjesnije partici-
pacije u svim aspektima zivota, te u zajednici. Prema
tome, aktivan zivot prije ozljede ne mora nuzno
znaciti sudjelovanje u sportskim aktivnostima, vec¢
ukljucenost u razlic¢ite aktivnosti koje ¢ine svakod-
nevicu; organizirane aktivnosti, obaveze, dnevni
ritam i raspored aktivnosti, smislena struktura dana,
socijalizacija i participacija u zivotu zajednice. Sve
navedeno ilustrira aktivnu ukljucenost u svakodnev-
ni zivot, Sto ilustriramo slijede¢im primjerima:

5R: Zivim kako mi se svida, radim, kontakt
sa osobama o kojima pisem, izlasci u kazaliste,
koncerti, Citanje za koje nemam vremena koliko bi
zeljela, kuhanje i kolaci za prijatelje, putovanja.

4S: ...kada sam dovoljno odmorna, onda sli-
kam, to me opusta, a ujedno i zabavlja. Odem u
nekakve svoje drustvene aktivnosti, malo s prija-
teljima, malo u Crkvu, malo prosetat se, kazaliste,
kino i sl. Volim na more otici.

6B: Trenutno sam toliko zaokupljena poslom
da rijetko stizem izlaziti van sa prijateljima, ali
zato dobro iskoristim svaki koncert da se podruzim
i razveselim s dragim ljudima. U slobodno vrije-
me ... cuvam necake, volim kuhanje i pripremanje
raznih slastica te citanje knjiga.”

Cini se da je i balans u svakodnevnim aktiv-
nostima u kojima osoba pronalazi zadovoljstvo
vazan ¢imbenik aktivne participacije u aktivnosti-
ma produktivnosti, ali i socijalnim aktivnostima,
te aktivnostima u slobodno vrijeme.

4. Podrska socijalne okoline

Istrazivanja potvrduju da su ¢imbenici koji
osobi s ozljedom kraljezni¢ne mozdine omogucu-
ju participaciju u zivotnim okupacijama i uprav-
ljanje vlastitim zivotom povezani sa socijalnom
podrskom i prihvac¢anjem: fizickom i emocional-
nom podrskom njegovatelja, podrskom i povrat-
nom informacijom vr$njaka/drugih osoba u slic-
nim okolnostima, vaznosti osobnog prihvacanja
1 pozitivne prezentacije sebe, te odrzavanjem
samostalnosti/kontrole nad osobnom njegom, kao
i ukljucenost u zivot zajednice (Munce i sur., 2014;
Barclay i sur., 2015). Sudionici ovog istrazivanja
dozivljavaju podrsku obitelji primarnom, a zatim
1 podrsku prijatelja, kolega, udruge, ali i zajednice
u osiguravanju pristupacnosti okoline bez barijera:

1D: ...moja obitelj koja mi je uvijek bila podrs-
ka i potpora, roditelji, brat i sestra koji su mi pri-
lagodili kucéno okruzje i koji me nikada nisu teto-
Sili nego su me hrabrili da radim sve sto mogu, a
pomagali samo u onomu Sto izricito ne mogu.

4S: “..ali naravno to sve ne bi bilo moguce da
nemam podrsku obitelji i prijatelja i prepoznavanje
ljudi oko sebe da mi Zele pomoci bez obzira da li
su ti ljudi placeni ili neplaceni i da prepoznaju te
moje sposobnosti i da sa mnom idu u te nekakve
moje zivotne ciljeve, inace da nije podrske to ne
bi bilo moguce.”

3K: “Uvijek sam imao podrsku okoline, osim
obitelji tu su prijatelji, suradnici i naravno udruga
koja te uvijek moze uputiti na brdo stvari.”

Sudionik 2E, kao voditelj jedne udruge provo-
di edukaciju osoba koje su tek stradale, tzv. Peer
Counseling kojim oni zele novostradalima pomoc¢i
da lakSe podnesu novonastalo stanje, te da budu Sto
uspjesniji u participaciji u svakodnevnim zivotnim
aktivnostima: “Ono Sto mi u udruzi radimo, izmedu
ostalog, idemo redovito jednom mjesecno u Toplice
i onda tamo pokusavamo nedavno nastradale, s tzv.
Peer Counselingom, im dati... podrsku na pocetku.
Tamo prolaze sve one probleme s kojima smo se mozda
mi suocavali i rjesavali na mozda duzi i tezi nacin, da
si skrate te stvari i da se pocnu boriti za nesto sto je
bitno, za njihov daljnji zivot, a ne da lutaju”.

Sudionici navode kao vrlo bitan ¢imbenik
drustvo koje je ohrabrujuce i koje daje poticaj za
Sto uspjesnije ukljuc¢enost u aktivnosti kojima ¢e
postati neovisniji i koje ¢e im pomoc¢i da se lakse
ukljuce u zajednicu:

2E: “S vrsnjacima i kolegama na fakultetu
nisam imao problema, sve je bilo OK, dapace
sklopio sam nova prijateljstva za cijeli Zivot i nisu
nikada pretpostavili moj invaliditet meni, izlazili
smo skupa, druzili se na fakultetu, vani, bilo gdje”.

Prihvacenost u grupi vr$njaka osobito je vazna u
doba adolescencije i mladenastva, Sto moze postati
vazan ¢imbenik participacije u socijalnim aktivno-
stima i smanjenju osjecaja izolacije. lako je inklu-
zija osoba s razlicitim teSko¢ama u formalni sustav
obrazovanja te u zivot zajednice ¢esto spominjana
tema danasnjice, osim prostorne pristupacnosti i
zakonske regulative od iznimne je vaznosti senzi-
bilizacija drustva na razlicitosti i prihvacanje osoba
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koje “izlaze iz prosjeka” kao jednakovrijedne ¢la-
nove drustva, ali 1 kolege, prijatelje, partnere, Cla-
nove obitelji (smanjivanje socijalne distance). Ovaj
socijalno-emocionalni odnos ne moZze se nametnuti
pravilnicima ili bilo kojim oblikom prisile. Radi se
o odnosu ljudskih bica koji treba uspostaviti i nje-
govati. Dodatno je vazno “normalno zivotno isku-
stvo”, odnosno prilika da osoba iskusi normativne i
kulturoloski ocekivane razvojne ljuske dogadaje kao
Sto su Skolovanje, radni odnos ili osnivanje obitelji.

6B: “Cesto kontaktiram svoje kolege i veseli me
svaki susret s njima jer to za mene znaci vracanje i
prisjecanje na taj itekako vazan period u mom Zivotu .

6B: “Imam predivne radne kolege, pomazemo
Jedni drugima i ono Sto moram posebno naglasiti
ne osje¢am se niti u jednom trenu i situaciji kao
osoba s invaliditetom.

1D : ...moj sin za kojeg se samostalno brinem..."

Sudionik 2E navodi da je njegovoj uspjes-
noj participaciji uvelike pomoglo to §to je imao
pocetnu podrsku socijalne okoline koja je shvatila
njegove potrebe i koja mu je pomogla u savlada-
vanju barijera na koje je nailazio, ali i uklju¢enost
u socijalne aktivnosti §to je pridonijelo socijalnoj
participaciji : “Kako sam ja imao podrsku odmah
nakon stradavanja, tako i ljudi koji su imali podrs-
ku okoline i koji su se ukljucili u razne akcije za
osiguravanje pristupacnosti Skola, fakulteta i slic-
no, ti su danas uspjesni i ¢esto u dobrom, recimo
to tako, psihofizickom stanju.”

Na ove ¢imbenike nailazimo i u drugim istra-
zivanjima. Primjerice, Ripat i Woodgate (2012)
takoder isti¢u vaznost socijalne podrske, te se u
njihovom istrazivanju sudionici takoder oslanjaju
na podrsku obitelji i prijatelja, ali i osobnih pomo¢-
nika te lokalnih grupa/udruga koje okupljaju osobe
s ozljedom kraljezni¢ne mozdine. Sli¢no navodi
sudionica naseg istrazivanja koja spominje pomo¢
“teta, prijatelja, volontera, ...vrlo brzo sam se
ukljucila u rad udruge pa sam tu dobila potporu
mladih ljudi koji su tada volontirali u udruzi.”

5. Razvoj potporne tehnologije

Potporna (podupiruca ili asistivna) tehnologi-
ja ukljucuje sve oblike pomagala koja osobama s

......

aktivnosti omoguéuju maksimalnu participaciju u
zivotnim situacijama. Za osobe s ozljedom kra-
ljezni¢ne mozdine to su prvenstveno pomagala za
kretanje, odnosno invalidska kolica koja se mogu
funkcionalno razlikovati s obzirom na visinu ozlje-
de. Ujedno tu pripadaju i pomagala koja olaksava-
ju transfere, oblacenje, hranjenje, koristenje elek-
tronskih uredaja, komunikaciju, ali i sudjelovanje
u razli¢itim aktivnostima. Sudionici istrazivanja
posebno su naglasavali oslanjanje na potporne teh-
nologije u svojoj svakodnevici, te davali osvrt na
razvoj tih tehnologija od vremena njihove ozljede
do danas:

2E: “Razvojem potpornih tehnologija se puno
toga popravilo, ono Sto ja nisam mogao samostal-
no- osnovne zivotne stvari, danas mogu sam. Dakle
to su ... bolja kolica, pomagala za inkontinenciju,
tehnologija, u svakom slucaju su te stvari donijele

bl

da ja budem samostalniji”.

Posebno naglasavaju takozvane “pametne susta-
ve” koji se odnose na programe ili aplikacije koje
omogucuju koristenje glasovnih naredbi ili jedno-
stavan dodir kako bi racunalo ili tablet povezali s
elektronikom u domu §to omogucuje jednostavno
upravljanje kuc¢anskim funkcijama, a time i vecu
samostalnost. Kako navodi jedna sudionica: “...
kompjuterska tehnologija koja mi daje mogucnost
upravljanja prostorom i radom na racunalu.”

48S: “Imam dio dana gdje koristim jednu tehno-
logiju (navodi ime tehnologije). Ona meni olaksa-
va svakodnevni zivot- doista mi na neki nacin c¢ini
veliko zadovoljstvo i samopouzdanje bez obzira,
jer mogu nesto napraviti sama...putem uredaja,
glasovnom naredbom upraviljam sa telefonom,
audio, multimedijom, svjetlima, videonadzorom,
otvaranjem vrata i te neke funkcije koje druge
daljinskog, ja to ne mogu, onda mi to taj uredaj
olaksava. To mi jako puno znaci, jer u tom dijelu
dana sam sama, ne treba biti neka osoba pokraj
mene, to je sigurno 6-7 sati dnevno”.

Ripat i Woodgate (2012) navode da su svi njiho-
vi sudionici isticali vaznost asistivne tehnologije, a
osobito za sudjelovanje u aktivnostima slobodnog
vremena kao §to su hokej u kolicima, pecanje, bici-
kliranje i jedrenje. Nasi sudionici nisu spominjali
tehnologiju koja im je pomogla u bavljenju spor-
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tom (iako su se pojedini sudionici aktivno bavili
sportom prije ozljede), tako da to podrucje ostaje
otvoreno pitanje. lako u Hrvatskoj postoji moguc-
nost bavljenja sportovima u kolicima, njihov broj
i lokacije jo$ uvijek su ograniceni.

6. Pristupacnost Zivotnog okruZja

Pristupacnost zivotnog okruzja posebno se
odnosi na pristupacnost osobnog stambenog pro-
stora i pristupacnost javnog prostora. Pristupa¢nost
se kao pojam odnosi na primjenu tehnickih rjesenja
u projektiranju i gradenju gradevina, kojima se
osobama s invaliditetom i smanjene pokretljivosti
osigurava nesmetan pristup, kretanje, boravak i rad
u tim gradevinama na jednakoj razini kao i osta-
lim osobama (Pravilnik o osiguranju pristupacnosti
gradevina osobama s invaliditetom i smanjenom
pokretljivosti, NN, 151/05, 61/07). Pristupa¢nost
stambenog prostora nuzna je za osiguravanje neo-
visnosti u vlastitom domu, §to omogucuje samo-
stalnost 1 ukljuc¢enost u aktivnosti samozbrinjavanja
(osobne njege, oblacenja, hranjenja), ali i obavlja-
nje ostalih aktivnost u kuéi (odrzavanje domaéin-
stva) te slobodno vrijeme i odmor. Jedan sudionik
potvrduje vaznost prilagodbe vlastitog stambenog
prostora (2E): “U kuci su se napravile neke prei-
nake i nabavljen je taj transporter za stube.”, ali
1 0 potrebi mijenjanja zivotnog prostora u slucaju
nemogucnosti potpune prilagodbe: “Bilo mi dobro
da promijenim Zivotni to prostor, to i planiram, i
da taj bude u potpunosti prilagoden...”

Druga sudionica opisuje prilagodbu svog stana
(4S): ...premjestila se moja soba u prizemlje, ...
prosirili smo vrata, prilagodili sanitarni ¢vor i sve
Sto je potrebno da bi ja mogla normalno funkcioni-
rati”. 3K: “...doma su mi sloZili rampu za ulazak u
kucu jer imam 3 stepenice kod ulaza i prilagodili
su mi dolje da mogu prespavati”.

Sudionici su na prilagodbu vlastitog doma imali
odredeni utjecaj, medutim prilagodba vanjskog,
javnog prostora, kao i dostupnost javnih usluga
predstavljala im je poseban izazov.

1D: Udaljena sam od grada i ovisna o ZET-
ovom kombiju koji prevozi osobe s invaliditetom.
Kada negdje Zelim i¢i moram unaprijed planirati
kako bi mogla naruciti kombi... Prije nego negdje
odem pomno planiram da idem na mjesto koje je

prilagodeno, npr. trgovacki centar koji ima lift,
prilagoden ulaz, te prilagoden WC.

1D: Odlazim samostalno sinu na informacije
u Skolu jer je skola blizu i prilagodena (ima lift).

Za kretanje u javnom prostoru koriste prilago-
deni javni transport (kombije), prijevoz koji orga-
nizira udruga, vlastiti automobil ili ¢ak vlastiti
kombi. 3K: “Imam svoj automobil koje je auto-
matik, nema nikakvih posebnih pomagala’.

Sudionici prepoznaju razlike u moguénostima,
resursima i pristupac¢nosti u urbanim i ruralnim
podruc¢jima Hrvatske. Svi sudionici nisu odrasli u
glavnom gradu, medutim doselili su se iz razloga
nastavka skolovanja, vece pristupacnosti i zbog
zaposlenja:

4S: “Po meni je bitno i gdje osoba Zivi iz razlo-
ga Sto nisu svi krajevi u Hrvatskoj jednako razvije-
ni, a Sto znatno otezava onda ukljucivanje osoba s
invaliditetom u Zivot. Jer ako Zivi u nekom zaseoku
na otoku, a nema prijevoz, kako ¢e doci od tocke A
do tocke B, da ima ne znam kakvu volju i ne znam
kakvu zZelju, ona to ne moze. Ako nema jos svojih
financijskih sredstava da si kupi neko prijevozno
sredstvo u kojemu je eventualno netko moze voziti,
onda je to veliki problem i onda se tu postavlja
pitanje preseljavanja i premjestanje iz neke sre-
dine u neku drugu, jer jednostavno ne vidis svoj
prosperitet.”

6B: “Nakon redovne osnovne skole, skolovanje
nastavljam u Zagrebu, jer smatram da je za osobe
s invaliditetom vrlo bitna integracija u drustvu, sto
u svom mjestu ne bih mogla ostvariti s obzirom na
arhitektonsku neprilagodenost institucija”.

Istrazivanje Chavesa i suradnika (2004) kojim
se htjelo ispitati cimbenike koji utjecu na uspjesnu
participaciju osoba s ozljedom kraljezni¢ne mozdi-
ne u kuéi, zajednici i tijekom transporta, pokazalo
je da su najveci problem nedostaci opreme koji se
nalaze u zajednici te prijevoz od odredenog mjesta
do zeljene tocke, a koje znatno otezava koriste-
nje invalidskih kolica na nepristupacnom terenu.
Razlike u pristupacnosti ali i Zivotnim moguéno-
stima izmedu ruralnih i urbanih podrucja je zabri-
njavajuca. Svakako bi se trebale poduzeti sustav-
ne mjere u prilagodbi svih krajeva zemlje kako bi
pojedinci mogli zadrzati i ukljuciti se u smisleni
Zivot u maticnoj zajednici.
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Ipak, sudionici primjecuju da se pristupa¢nost
fizickog, javnog prostora tijekom godina postupno
mijenja na bolje: 2E: Fizicke barijere kako se drus-
tvo razvija postaju manje i postaje vise omoguceno
nego sto je bilo prije.”

SR: “Naravno, netko tko sada strada, njemu
su sadasnje barijere najveci problem i njemu ne
pomaze to Sto je prije 20 ili 30 godina bilo manje
potpore, i u svakom slucaju je veliki napredak i
puno se toga sve vise i vise razvija.”

Unato¢ tome, prostora za napredak jos§ uvijek
ima, osobito u razvoju svijesti zajednice o vaznost
irazvijanja svijesti o univerzalnoj pristupacnosti za
sve gradane u svim dijelovima zemlje, bez obzi-
ra na njihov nacin kretanja ili orijentiranja u tom
istom prostoru.

ZAKLJUCAK

Ovim radom zeljelo se istraziti osobno isku-
stvo uspjesnosti u svakodnevnom zivotu odraslih
osoba koje su dozivjele ozljedu kraljezni¢ne moz-
dine. Tematskom analizom izdvojeno je Sest tema
koje su doprinijele uspjesnoj participaciji u zivot-
ne aktivnosti: osobnost pojedinca, svakodnevno
postavljanje i ostvarivanje ciljeva, aktivan zivot
prije i nakon ozljede, podrska socijalne okoline,
razvoj potporne tehnologije, te pristupacnost zivot-
nog okruzja.

Od unutarnjih (osobnih) ¢imbenika sudionici
su posebno isticali svoje vlastite osobine kao $to
su upornost, optimizam i zelju za samostalnoscu,
te aktivan zivot koji su nastavili nakon rehabilita-
cije, kao i zadrzavanje zivotnih ciljeva i dosljed-
nost u njihovu dostizanju. Vanjski ¢imbenici koji
doprinose participaciji su prije svega podrska blize
i dalje socijalne okoline, ali i isticanje vaznosti
senzibilizacije Sire javnosti o tome da su oni jed-
nakovrijedni gradani zajednice u kojoj Zive te su
odbacivali obje krajnosti: pretjerano pomaganje i
podcjenjivanje njihovih sposobnosti, kao i ignori-
ranje. Potporna tehnologija te uklanjanje arhitek-
tonskih barijera vazni su ¢imbenici osiguravanja
participacije u aktivnostima u vlastitom domu ali

i u zajednici (obrazovne ustanove, radna mjesta,
javni prijevoz, javne usluge). Opceniti dojam koji
se stjece kroz razgovor s ovom skupinom sudioni-
ka je uspostavljanje “normaliteta” Zivota. Radi se
ljudima koji se ni po ¢emu ne razlikuju od ostatka
populacije, osim po nacinu kretanja. Ukljuceni su
u sasvim “obi¢ne”, svakodnevne okupacije; stu-
diraju, rade, odrzavaju dom, brinu se za ¢lanove
obitelji (ostarjelog roditelja, dijete), imaju brojne
hobije, volontiraju, druze se. U njihovim iskazima
vidljivo je da prolaze i kroz krize i razli¢ite teskoce
(koje suuglavnom izostavljene u prikazu rezultata
radi fokusiranja na cilj istrazivanja), ali i one su dio
svakodnevnog zivljenja. Zaklju¢no mozemo dodati
da smo dojma kako su ovi uspjesni pojedinci obli-
kovali svoj identitet kroz razli¢ite socijalne uloge
u kojima uspje$no participiraju, no nisu preuzeli
ulogu zrtve, bolesnika niti osobe s invaliditetom
(pojam invaliditet nije tijekom svih razgovora spo-
menuo niti jedan sudionik).

Ovo istrazivanje ima svojih ogranicenja, prije
svega u broju sudionika, te stoga nije bilo moguce
jasno razlikovati rodne ili dobne razlike ukoliko bi
postojale. Sigurne smo da postoje jos brojne osobe
koje u Hrvatskoj uspjesno sudjeluju u zivotu nakon
ozljede, ali za ovo istrazivanje nisu nam bile dostu-
pne. Preporuka za buduca istrazivanja koncepta
participacije u svakodnevnom zivotu odnosile bi
se na ukljucivanje veceg broja sudionika, razlicitih
dobnih skupina, te iz razli¢itih dijelova drzave, a
osobito razlike izmedu ruralnih i urbanih podrucja
jer je ovo istrazivanje dalo naznake o mogucéim
razlikama u tom podrucju. Takoder bi nas zani-
malo kako tece proces participacije i vracanja u
svakodnevni zivot nakon rehabilitacije, te mijenja
li se tijekom godina kako osobe stare i suocavaju
se sa novim izazovima. U sli¢na istraZivanja bilo
bi zanimljivo ukljuciti i druge skupine sudionika
koje se u svakodnevnom zivotu susrecu s razlic¢itim
izazovima pri ukljucivanju u Zivotne okupacije; bez
obzira radi li se o zdravstvenim, socijalnim, kultu-
roloskim, dobnim, rodnim, etni¢kim, obrazovnim
ili drugim ¢imbenicima.
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FACTORS OF SUCCESSFUL PARTICIPATION IN THE
DAILY LIFE OF PERSONS WITH SPINAL-CORD INJURIES

Abstract: A qualitative study using the method of semi-structured interviews was conducted with the aim of exploring the factors
of successful participation in the daily life of persons with spinal-cord injuries several years after the injury. The study included a
deliberate sample of six adults with spinal-cord injuries who volunteered to participate. The criterion of their successfulness was
active participation in daily life activities, independence, and involvement in the activities of an association that gathers people with
spinal-cord injuries. Thematic analysis of the results was based on transcripts of the conversations. An analysis of isolated factors
which are recognized as important by participants in achieving their independence, success, and life satisfaction was conducted.
Factors that have contributed to successful participation are personality, support from the individual s environment, the setting
and achievement of goals on a daily basis, openness to new activities and challenges, active life before the injury, development
of supporting technologies and the environment. The research reveals possible personal resources and other strategies that can
contribute to successful rehabilitation, as well as participation in daily life after rehabilitation.

Keywords: persons with spinal-cord injury, participation, ICF, qualitative methodology
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