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POVZETEK - Poskodba hrbtenjace je poskodba zivc-
nih celic, ki skrbijo za prenos signalov med mozga-
ni in preostalim telesom, kar lahko povzroci trajne
okvare telesnih funkcij pod mestom okvare in ima ve-
lik vpliv na vsakodnevno Zivljenje osebe. V proces so-
ocanja z nepricakovanimi spremembami so vkljuceni
tudi delovni terapevti. Namen raziskave je bil razi-
skati, kako osebe po poskodbi hrbtenjace dozivljajo
spremembe zivljenjskih viog. Kvalitativna raziskava
Je bila izvedena na vzorcu 6 oseb s paraplegijo z me-
todo poglobljenih intervjujev. Iz kvalitativne temat-
ske analize so izsle Stiri glavne teme in devet podtem.
Izkazalo se je, da je sodelovanje v vlogah za osebe
po poskodbi hrbtenjace velikega pomena, saj Zelijo
ostati enakovredni clani druzbe. Sprejemanje spre-
memb je proces, ki poteka dlje ¢asa, v tem procesu je
pomembna podpora socialnega okolja, najpogostejsa
ovira pa nedostopno grajeno okolje. Razlicne prila-
goditve fizicnega in okupacijskega okolja osebam po
poskodbi hrbtenjace omogocajo ohraniti vloge in
identiteto, izpolniti cilje ter Ziveti zadovoljujoce Ziv-
ljenje. Vpogled v zivljenjske vioge uporabnika lahko
delovnemu terapevtu pomaga pri razumevanju in na-
crtovanju nanj usmerjene terapije, ki ga bo opolno-
mocila in mu olajSala vrnitev v domace okolje.

1 Uvod

Original scientific article
UDC 615.851.3-056.26:159.923
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ABSTRACT - A spinal cord injury damages the nerve
cells responsible for transmitting signals between the
brain and the rest of the body, potentially resulting
in permanent impairment of bodily functions below
the injury site and significantly impacting the indi-
vidual’s daily life. Occupational therapists are in-
tegral to the process of coping with the unexpected
changes. This study aimed to explore how people
with spinal cord injury experience changes in their
life roles. A qualitative study was conducted with a
sample of six individuals with paraplegia using in-
depth interviews. Thematic analysis identified four
main themes and nine subthemes. The findings reveal
that participation in life roles is crucial for people
with spinal cord injury as they strive to remain equal
members of society. This process of accepting change
takes time and social support is of great importance,
while the most common obstacle is an inaccessible
built environment. Various adaptations to the physi-
cal and occupational environment enable people with
spinal cord injury to maintain their role and identi-
ty, achieve personal goals, and lead a fulfilling life.
Understanding life roles can help occupational the-
rapists design client-centered therapy, empowering
individuals and facilitating their reintegration into
their home environment.

Poskodba hrbtenjace je poskodba zivenih celic, ki skrbijo za prenos signalov med
mozgani in preostalim telesom (National Institute of Neurological Disorders and Stro-
ke NINDS, 2022). Letno se zgodi 20 do 40 primerov na milijon prebivalcev na svetu
(Jug, 2019). V vecini primerov gre za posledico travmati¢ne poskodbe, ostali primeri
pa so posledica bolezni ali starostnih sprememb (World Health Organization WHO,
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2024). Glede na viSino mesta okvare in resnost je lahko poSkodba nepopolna (pare-
za), kar pomeni, da je hrbtenjaca Se sposobna prenesti nekatere signale, ali popolna
(plegija), kar pomeni, da med mozgani in drugimi deli telesa ni vec Zivéne povezave
in posledi¢no ni hotenega gibanja ter obCutenja pod mestom okvare (NINDS, 2022).
Okvare v visini prsnih, ledvenih ali kriznih vretenc povzroc¢ijo ohromelost spodnjih
udov, kar opisujemo s predpono para (parapareza ali paraplegija). Okvare vratnih vre-
tenc pa poleg spodnjih udov delno ali popolno ohromijo tudi zgornje ude, kar opisu-
je predpona tetra (tetrapareza ali tetraplegija). Poleg sprememb v gibanju in cutenju
S0 pogosto prisotne motnje ali izguba nadzora nad praznjenjem mehurja in ¢revesja,
motnje ali izguba spolne funkcije, pri vi§jih poskodbah tudi tezave z dihanjem, pozi-
ranjem in sréno funkcijo (NINDS, 2022). Pogosti pridruzeni zapleti pa so Se boleCine,
spasti¢nost, razjede zaradi pritiska, endokrine in metabolne motnje ali pojav depresije
(Puzi¢, 2016).

Omenjene posledice okvare hrbtenjace moc¢no vplivajo na vsakodnevno zivljenje
osebe. Spremenijo se sposobnosti za izvajanje Zelenih aktivnosti, rutine in vloge osebe
s poSkodbo hrbtenjace, kar vpliva na kakovost zivljenja (Kielhofner, 2002). V proce-
su rehabilitacije, v katerega je kot ¢lan tima vkljucen tudi delovni terapevt, se osebi
po poskodbi hrbtenjace pomaga ponovno vzpostaviti optimalno delovanje. Delovni
terapevt se osredotoca predvsem na vkljucevanje osebe v njej pomembne aktivnosti
in okupacije (Taylor in Kielhofner, 2017). Okupacija predstavlja aktivnost, ki ima za
osebo poseben pomen in vrednost, nanasa se na to, kar oseba mora, zeli oziroma se od
nje pricakuje, da izvaja (American Occupational Therapy Association AOTA, 2020).

Za uspesno doseganje glavnega cilja delovne terapije — omogociti varno, samos-
tojno in aktivno zivljenje osebe kljub trajnim posledicam poskodbe hrbtenjace (Kar-
datos idr., 2021), moramo osebo najprej spoznati. Vsaka oseba je edinstvena, saj jo
zaznamujejo razlicne Zelje, sposobnosti in zivljenjske okolis¢ine. Koncept okupacij-
ske identitete opisuje, kako oseba dojema samega sebe skozi aktivnosti, ki jih izvaja,
in zivljenjske vloge, ki jih vsakodnevno prevzema. Gre za skupek vrednot, prepri-
¢anj, rutin in dejavnosti, ki doloc¢ajo, kdo oseba je, kako vidi svojo vlogo v druzbi
in kako vzpostavlja smisel v svojem zivljenju, kar so z delovnoterapevtskega vidika
pomembne informacije za nacrtovanje uc¢inkovite delovnoterapevtske obravnave (Ki-
elhofner, 2002).

Delovnim terapevtom je pri pridobivanju potrebnih podatkov o uporabniku in nje-
govih okupacijskih vzorcih v povezavi z razliénimi omejitvami v pomo¢ Model ¢lo-
vekove okupacije (Model of human occupation — MOHO) (Kielhofner, 1985). Model
MOHO se celostno usmerja na uporabnika in okupacijo, ¢loveka predstavi kot odprt,
dinamicni sistem, sestavljen iz volje, vzorcev izvajanja in zmogljivosti za izvajanje, ki
je neprestano v interakciji z okoljem. Poudarja moc€an vpliv vlog na vsebino in nacin
¢lovekovega delovanja. Vloge narekujejo, kaksno je pricakovano vedenje osebe v do-
lo¢enih situacijah, in s tem osebi omogocajo, da se obnasa rutinsko in oblikuje lastno
okupacijsko vedenje (Kielhofner, 2008). Ljudje ve¢inoma kot osnovne in najpomemb-
nejSe vloge izpostavljamo vlogo partnerja ali zakonca, starSa ali negovalca, delavca,
Studenta, prostovoljca, vlogo pri skrbi za domace okolje, prijatelja, druzinskega ¢lana,
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vernika, vloge, povezane z razli¢nimi hobiji ali ¢lanstvom v organizacijah. Tako za na-
vade kot za zivljenjske vloge je znacilno pojavljanje v razlicnih zivljenjskih obdobjih.
Kako uspesno se oseba po nenadni spremembi prilagodi, je odvisno od posamezni-
kovih sposobnosti, da bodisi ponovno prevzame prej$nje vloge bodisi sprejme nove
(Scott idr., 2017). Osebe po poskodbi hrbtenjace so ve¢inoma ovirane v mobilnosti,
skrbi zase, soocajo se s tezavami in omejitvami pri ponovnem vklju¢evanju na delo,
ohranjanju socialnih stikov in sodelovanju v prostoc¢asnih aktivnostih, pogosto so ovi-
re povezane z neprilagojenim okoljem (Puzi¢, 2016). Podpora okolja, prilagoditve
okolja ter dostopnost so pomembni dejavniki za ponovno vkljucitev osebe po poskod-
bi hrbtenjace v SirSe okolje (Craig idr., 2015; Noreau in Boschen, 2010). V raziskavah
pa je opaziti pomanjkanje informacij za boljSe razumevanje spremenjenih zivljenjskih
vlog oseb po poskodbi hrbtenjace, ki bi delovnemu terapevtu omogocile izboljSanje
delovnoterapevtskih pristopov za doseganje kakovostnega zivljenja oseb po poskodbi
hrbtenjace, kljub omejitvam, s katerimi se po poSkodbi soocajo (Taylor in Kielhofner,
2017). Namen naSe raziskave je bil raziskati, kako osebe po poskodbi hrbtenjace do-
zivljajo spremembe zivljenjskih vlog, in prispevati k boljSemu razumevanju teh oseb
v delovnoterapevtski obravnavi. Zastavili smo si raziskovalno vprasanje — Kako se
zivljenjske vloge po poskodbi hrbtenjace spremenijo?

2 Metode

2.1 Raziskovalna metoda in tehnika zbiranja podatkov

S kvalitativno fenomenolosko raziskavo smo fenomen zivljenjskih vlog razisko-
vali na podlagi dozivljanja oseb z dolo¢eno izkusnjo (Nayar in Stanley, 2015). Podat-
ke smo zbrali z metodo poglobljenih intervjujev, ki so trajali od 35 do 50 minut. Vodilo
za intervju, ki je v prilogi 1, smo izdelali s pomo¢jo ocenjevanj Occupational Perfor-
mance History Interview (OPHI-II) (Kielhofner idr., 1998) in Cek liste vlog (Oakley
idr., 1985), ki temeljita na modelu MOHO in zajemata podrocje zivljenjskih vlog,
dnevnih rutin, interesov, zmoznosti ter vplivov okolja (Kielhofner idr., 1998). Ceprav
gre za starejSa vira, ostajata temeljna zaradi svoje teoreti¢ne in prakti¢ne zasnove, kar
potrjujejo tudi raziskave in klini¢ne aplikacije. Model MOHO $e danes predstavlja
enega najpogosteje uporabljenih konceptualnih okvirjev v delovni terapiji, zaradi ¢e-
sar so orodja, kot sta OPHI-II in Cek lista vlog, $¢ vedno relevantna za raziskovanje
zivljenjskih vlog in okupacijskih vzorcev (Taylor in Kielhofner, 2017).

2.2 Opis zbiranja in obdelave podatkov

Pridobljene podatke smo analizirali s kvalitativno tematsko analizo (Braun in Clar-
ke, 2006), ki je sestavljena iz 6 korakov. V prvem koraku smo se seznanili s podatki,
intervjuje smo dobesedno prepisali, nato smo jih veckrat prebrali in tako spoznavali
podatke in ideje. Sledilo je kodiranje, v katerem smo sistemati¢no izbirali zanimive
znacilnosti, povezane z obravnavanima raziskovalnima vprasanjema, in oblikovali je-
drnate oznake oziroma kode. V tretjem koraku analize smo kode zdruzevali v mozne
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podteme. Nato smo podteme pregledali in razvijali moZne teme. V petem koraku smo
teme dokonéno definirali in poimenovali. V razpravi o pridobljenih temah piSemo in
jih obravnavamo v povezavi z relevantno obstojeco literaturo (Braun in Clarke, 2006).
Kodiranje je bilo induktivno in odprto, saj kode niso bile vnaprej dolo¢ene, ampak
smo jih doloc¢ali med analizo besedila in smo jih kasneje zdruzili ter razvrstili v pod-
teme in teme (Vogrinc, 2008).

2.3 Opis vzorca

Uporabili smo namensko vzoréenje. Zanimala nas je populacija paraplegikov, ki
so se poskodovali pred najmanj petimi leti. S tem smo Zeleli zagotoviti, da niso ve¢
v zacetnem obdobju sprejemanja posledic poskodbe, na nov nacin zivljenja pa so se
ze prilagodili. Iskali smo sodelujoce v delovno aktivnem zivljenjskem obdobju, saj
se vloge in nacin zivljenja glede na starost spreminjajo in smo tako zZeleli doseci bolj
primerljiv vzorec. Sodelujoce smo iskali prek Zveze paraplegikov Slovenije (ZPS),
predhodno smo jih informirali o raziskavi, nato so podpisali soglasje o sodelovanju in
snemanju intervjujev. Vkljucenih je bilo 6 oseb s paraplegijo (4 moski in 2 zenski), ki
so pred 5 ali ve¢ leti dozivele poskodbo hrbtenjace, v delovno aktivnem Zivljenjskem
obdobju (povprecna starost je 41 let). Vsi udelezeni so utrpeli travmatsko poskodbo
hrbtenjace. V tabeli 1 so razvidni demografski podatki udelezencev, leto, ko se je po-
Skodba zgodila, in visina poskodbe.

2.4 Eticni vidik raziskave

Upostevali smo Kodeks etike delovnih terapevtov (Zbornica delovnih terapev-
tov Slovenije ZDTS, 2018) in anonimnost udelezenih zagotovili s poimenovanjem s
kratico U in zaporedno $tevilko intervjuja. Posnete intervjuje smo prepisali in po pre-
pisu posnetek izbrisali. Raziskavo je kot eti¢no sprejemljivo, v dopisu stevilka 0120-
510/2022/6, odobrila tudi Komisija Republike Slovenije za medicinsko etiko.

3 Rezultati

V nadaljevanju sledijo podrobneje predstavljeni rezultati kvalitativne tematske
analize. Tabela 1 predstavlja demografske podatke udelezencev ter njihove vloge pred
in po poskodbi.
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Tabela 1

Predstavitev udelezencev glede na vloge/Presentation of Participants Based on Roles

Vloge pred poskodbo

Trenutne vioge

Moz, prijatelj, popotnik, zaposlen
v firmi, rekreativni $portnik (nogo-
met, tek)

Moz, rokometas, prijatelj, samos-
tojni podjetnik, oce, ozavescevalec

Profesionalni $portnik (atletika),
Student, zaposlen, prijatelj, partner

Oce, zaposlen, $portnik (kolo,
kosarka), prijatelj, motivator

Sin, vnuk, zaposlen, aktiven ¢lan
lokalnih skupnosti (krajevna skup-
nost, gasilec, lovec), rekreativni
Sportnik (gornistvo, kolesarjenje),
gospodar in delavec na kmetiji

Sin, vnuk, $tudent (poklicna reha-
bilitacija), zaposlen na ¢akanju,
aktiven Clan lokalnih skupnosti

(krajevna skupnost, gasilec, lovec),
gospodar kmetije, uporabnik oseb-
ne asistence, mentor

Zaposlen (Sofer), prijatelj, rekrea-
tivni $portnik (nogomet)

Zaposlen (Zveza paraplegikov
Slovenije), ozavescevalec, prijatelj,
stric, $portnik (curling + potovanja,

namizni tenis)

Partnerka, pustolovka, raziskoval-
ka, plesalka, prijateljica

Mama, vodja plesnih, kulturnih,
inkluzivnih projektov, prijateljica

U Spol in | Leto in visina
starost poskodbe

p | moSkh o0 s o L
37 let S
moski, .

2| Yot 2008: T11
moski, .

3 2018: T12

4 | mOSKio010: 19, 10
39 let 1

s | Zenska b o006: Ts, 6
45 let R

6 | 7K 900314, 5
50 let S

Zena, mama, zaposlena (medicin-
ska sestra), rekreativna Sportnica
(hribi, rolanje)

Zena, mama, babica, mentorica
slikarskih delavnic, ozaves¢evalka,
prostovoljka na drustvu paraplegi-

kov, Sportnica (kolo)

Opomba: U — udelezenec/participant

1z kvalitativne tematske analize (Braun in Clarke, 2006) so izSle 4 glavne teme in
9 podtem, ki jih predstavlja tabela 2.

Tabela 2

Teme in podteme/Themes and Sub-themes

Teme Podteme

Pridobitev nove vloge Uporabnik invalidskega vozicka
Motivator

Dinamika vlog Ohranjanje
Spreminjanje

. . Subjektivni vidik

Proces sprejemanja Volja
Ovire

Prilagoditve Fizi¢no okolje
Okupacijsko okolje

4 Razprava

Izkazalo se je, da so vsi udelezenci nase raziskave pridobili dve novi vlogi: vlo-
go uporabnika invalidskega vozicka (IV) in motivatorja. Vlogo uporabnika IV U2



8 Revija za zdravstvene vede (2, 2024)

opise: »Ce me &ist zastops, ne, fizi¢no ta podoba, potem se pa naenkrat na voziek
usedes in naenkrat ti sam $e riti pred sabo vids, ne. Prej ka si se z nekom pogovarju,
si se pogovarju na visini, pol pa kr naenkrat si dol, ane, ubistvu ti ka se na vozicek
usedes, mas takoj obcutek neke manjvrednosti.« Nekateri avtorji poleg ob¢utka manj-
vrednosti zaradi videza navajajo tudi predsodke drugih. Odvisnost od pomoc¢i drugih
ljudi lahko vzbuja sram (Engblom-Deglmann in Hamilton, 2020). Vloga uporabni-
ka IV je v nekaterih primerih so¢asno vloga oskrbovanca, ki potrebuje negovalca ali
osebnega asistenta, kar lahko povzroca neprijeten obcutek odvisnosti in bremena za
druge (Jeyathevan idr., 2019). Negativni vidiki nege druzinskega ¢lana po poskodbi
hrbtenjace so Custveno, fizi¢no, ¢asovno in financno breme, pozitivni pa vecje so-
cutje, priloznost za ucenje in rast (Charlifue idr., 2016). UdeleZenci nase raziskave
se soocajo z obc¢utki odvisnosti in bremena za svoje bliznje, kar izhaja iz potrebe po
pogosti pomoci pri vsakodnevnih aktivnostih. V nasi raziskavi trije udelezenci povejo,
da je zaradi vozicka potrebno vnaprej$nje nacrtovanje pomoci. U3 je v povezavi s to
vlogo najtezje sprejme, da: »Ka neki delate zlo dobro in potem ne morte ve¢ in potem
probajo drugi delat tiste stvari in jih mors ti gledat.« Osebe s paraplegijo se v primer-
javi z osebami s tetraplegijo pogosteje uspejo izogniti poistovetenju z oznako invalid
(Buchtler idr., 2021).

Vsi sodelujoc¢i v nasi raziskavi so se po poskodbi prepoznali v novi vlogi mo-
tivatorja, izkazalo pa se je, da jo izvajajo na razlicne nacine. Vsak od njih na neki
nacin ozavesca ljudi o varnosti, predvsem v prometu in pri skokih v vodo, da bi tako
preprecili nove poskodbe hrbtenjace. Delijo svojo izkusnjo in s tem razbijajo stere-
otipe ali motivirajo ljudi, ki se znajdejo v podobnih situacijah in jim tako pomagajo
pri vkljuCevanju v druzbo. Ul pravi: »Nikol si nism predstavljal, niti nism mogoce
preve¢ maral nekih javnih nastopov, zdaj se pa ubistvu rad oziroma sm tut bil zraven
pr enih delavnicah, pa recimo, ko kaj hodimo po Solah, se pravi ozave$¢anje, ne vem,
¢e lih vloga mentorja, vloga nekoga, ki mal predstavi vozicke, razbija stereotipe, pac¢
nekak v tem smislu, ozavescanje javnosti, ne nazadnje tut s temi svojimi projekti to
delamo ali probam delati, tak da, ja, ubistvu, to je novo. To neko poslanstvo.« Skoraj
vsi se tudi aktivno vkljucujejo v skupine, ki sodelujejo pri oblikovanju dostopnega
okolja, kar se ujema z raziskavo Quigley (1995), ki je proucevala vpliv poskodbe na
zivljenjske vloge Zensk. V omenjeni raziskavi so osebe tako kot pri nas izpostavljale
predsodke druzbe in mnoge arhitekturne ovire, s ¢imer so se spopadle na primerljiv
nacin kot udelezenci naSe raziskave: poleg vloge uporabnika IV so pridobile tudi vlo-
go samozagovornika in se dejavno vkljucevale v pogajanja o ovirah, se izpostavljale v
javnosti in govorile o svoji izkusnji invalidnosti. U3 izpostavi: »Ce ¢e§ kej spremenit,
mors bit zraven, ne mors$ kritizirat pa préakavat, da bo vse tko nrjeno, kokr ti misls, ma
ne gre tko. Probam tut, ¢e kamorkoli grem, da tut malo svetujem, kako nej ki nrdijo,
da lahko tut invalid pride not, ane.« Divanoglou in Georgiou (2017) sta raziskovala
ucinkovitost programov vrstniskega mentorstva med osebami s poskodbo hrbtenjace,
ki olajsa prehod iz bolnisni¢nega v domace okolje. VrstnisSko mentorstvo predstavlja
skupnost, ki ni del bolniSni¢ne rehabilitacije, lahko vkljucuje zdravstvene delavce,
vendar so vodilni posamezniki z Zivljenjsko izkuSnjo invalidnosti, ki so mentorji tem,
ki se pravkar soocajo s sprejemanjem sprememb. Podobno so nekateri udelezenci nase
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raziskave obcasno v vlogi mentorjev drugim, ki se sooc¢ajo s podobnimi omejitvami,
in jim pomagajo pri vklju¢evanju v druzbo. U2 poudari: » Tut tko no, zelim tut dru-
gim pomagat, ka pridejo na isto tocko, ful mam enih kolegov, ka so njihovi kolegi se
poskodoval, ne vem glavo, hrbet, karkol, pa me poklicejo, pa potem se z njimi dobim,
pa se mau pomenm, pa jih tut povabm, ne vem, da grejo z mano testirat mogoce kolo
al pa da tko mal vidjo lajf nazaj. Ja, je kt ena nova vloga motivatorja.« Vrstnisko
mentorstvo visa oceno samoucinkovitosti vkljucenih oseb in zmanjSuje nenaértovane
ponovne hospitalizacije (Gassaway idr., 2017). Tudi Beauchamp idr. (2016) in Turner
idr. (1997) porocajo o ve¢ pozitivnih vplivih vrstniskega mentorstva na pocutje oseb
po poskodbi hrbtenjace, na sprejemanje nove situacije in ponovno vklju¢evanje v oku-
pacije. Z vidika delovne terapije je vkljuevanje oseb s poskodbo hrbtenjace v vloge
motivatorjev in samozagovornikov pomembno za njihovo ponovno vkljucitev v druz-
bo in krepitev zdravja. Te vloge izboljSujejo samoucinkovitost, zmanjSujejo stigmo
in spodbujajo smiselne okupacije, kar prispeva k boljsi kakovosti Zivljenja. Delovni
terapevti pa imajo pomembno vlogo pri podpori teh procesov, saj pomagajo osebam s
poskodbo hrbtenjace pri prilagajanju zivljenjskih vlog in spodbujajo njihovo aktivno
sodelovanje v SirSi skupnosti.

Nekatere vloge so se pri udelezencih naSe raziskave ohranile, Stirje udelezenci
navajajo, da se ohrani karakter osebe, kot je povzel U2: »Vse, kar se je spremenilo na
vn, je ubistvu to, da sm na vozicku, drgac¢ pa dejansko ostajas ista oseba.« Odnosi z
druzinskimi ¢lani in prijatelji se pri Ul in U2 niso spremenili, U1 je o tem povedal:
»Pri velik veliki ve€ini s prijatelji ne vidim nekih razlik, da bi me zdaj drugac treti-
rali, mislim, da je odnos isti ve¢ al manj z vsemi, tut druzinskimi ¢lani.« Engblom-
Deglmann in Hamilton (2020) sta oblikovala utemeljeno teorijo o vplivu poskodbe na
partnerski odnos in opazila, da je sprejemanje v odnosu mozno pogledati na intervalu
med osebno proznostjo na eni in zakréenostjo na drugi strani, kar se povezuje z ugo-
tovitvami naSe raziskave, da je odprtost novim moznostim izhodis¢e za zadovoljstvo
v novih razmerah. Za dobro dinamiko v odnosih je klju¢na tudi sposobnost odprte
komunikacije med partnerjema (Charlifue in Holicky, 1999). S tako komunikacijo
osebi oblikujeta varnejsi prostor in zdravo navezanost. Pri vecini pa se je spremenila
dinamika v odnosih ali vsebina vlog. Za tri udelezene se je izrazito spremenila pred-
vsem vloga zaposlenega, ko so zaradi poskodbe menjali sluzbo. Vsi trije navajajo po-
zitivne posledice nove sluzbe, U1 je postal samostojni podjetnik, kar mu je bolj vse¢
kot delo v firmi, U4 je z menjavo sluzbe povecal socialni krog, U6 pa ima bolj mirno
zivljenje in ve¢ Casa za izvajanje svoje vloge v druzini. U3 se je po poskodbi v okviru
poklicne rehabilitacije ponovno lotil Studija, ki ga prej Se ni koncal. Umeasiegbu in
Bishop (2017) sta opazila, da je zaposlitev povezana s psihosocialno prilagoditvijo, ta
je povezana s samozagovorni§tvom, samozagovornistvo pa z rehabilitacijskimi storit-
vami. Trdita, da se oseba z vecjo sposobnostjo samozagovornistva, ki naj bi ga krepila
v okviru rehabilitacije, bolje psihosocialno prilagodi na Zivljenje po poskodbi in tako
poveca moznost ohranitve ali ponovne zaposlitve. Vloge udelezencev nasSe raziskave
se v veliki meri spreminjajo tudi kot posledica spremembe Zivljenjskega obdobja, ne
le poskodbe, kot opise U2: »Pred poskodbo sm mu ubistvu samo vlogo prjatla, Spor-
tnika pa Studenta. Zdj je pa to zrastlo v zaposlenga, u fotra, u Se vedno nekega Spor-
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tnika, tko no lahko recem tut tle, da smo vloge dodal, ne, zrd tega k itak toj Zivljenje,
to so obdobja, so zivljenjska obdobja, ka se spreminjajo, ne, sj pol ¢ez ¢s ne bos veé
zaposlen, bo§ pa penzionist, ne.«

Spoprijemanje s spremembami je potekalo dlje ¢asa, saj je sprejemanje proces, ki
ga vsaka oseba dozivlja na edinstven nacin, U4 je ugotovil, da je treba pustiti pretek-
lost in dati priloznost prihodnosti: »Seveda nek obdobje nisi to¢n vedu, kako pa kaj,
ampak sm pa pol odprtejsi ratu, kar se tice tega, ker pa¢ enostavno tisto knjigo mal
zapre$, pa pa¢ novo odpres. Drugac to tezko gre, ane, drga¢ ostanes, ¢e se skos neki
oklepas, ne mors od tm naprej.« Nepric¢akovane izkusnje, kot so poskodbe hrbtenjace,
so pobudniki za osebnostno in socialno spreminjanje, saj osebe prisilijo v preobliko-
vanje zivljenja, navad, vrednot in lastnega smisla ter preizkusanje odnosov. Tovrstne
izkusnje pospesijo razvoj novih strategij obvladovanja situacij in na ta nacin osebo ok-
repijo (Aujoulat idr., 2008). Nekateri dejavniki proces spodbujajo, drugi pa zavirajo.
Eden najvecjih virov volje je glede na naSe ugotovitve socialna podpora: »Ubistvu je
ogromno podpora najblizjih, prijateljev, ti dejansko ti niti nekak ne dajo, da bi obupal
pod narekovaji, ja, da gre§ naprej, itak ma§ kake slabe momente, ampak je res dosti
dosti lazje ubistvu s podporo bliznjih, ja, absolutno, pa, ja, pac tut zelja po spremem-
bah.« (Ul) U3 podporo poleg bliznjih dobi tudi v lokalni skupnosti. Kar pet udele-
zencev naSe raziskave je prav tako, kot opisuje raziskava Mandelc in Lebar (2022),
vir pozitivnih socialnih interakcij po poskodbi hrbtenjace naslo tudi z vklju¢evanjem
v razli¢ne prilagojene Sportne aktivnosti. Igranje rokometa na IV, ki ga raziskujeta
Mandelc in Lebar, 2022, za osebe po poskodbi hrbtenjaée ni pomembno samo z vi-
dika ohranjanja telesne aktivnosti, temve¢ tudi krepitve volje do zivljenja in razvoja
vzorcev izvajanja, kar prispeva k visji kakovosti zivljenja. Craig idr. (2015) trdijo, da
je poleg zacetnega zdravstvenega stanja, obcutka samonadzora in uc¢inkovitosti, tudi
od moci socialne podpore odvisno uspesno socialno vklju€evanje po odpustu iz bolni-
$ni¢nega okolja. Najvecja ovira za vkljucevanje v aktivnosti, povezane z zivljenjskimi
vlogami, pa je nedostopno okolje. Neprijetna ovira so tudi dodatne zdravstvene tezave
ali bolecine, ki jih je po poSkodbi Se ve¢: »Trenutno me ovira bolecina, ka jo mam v
trebuhu Ze sedem mescou, to me zelo ovira. Drugace, ¢e mam prlagojen, pa ¢e sm
zdrava, brez dodatnih tezav, pol lahko delam vse.« (U6)

Osebe ovire pri izvajanju vlog najpogosteje premagujejo s prilagoditvami fizi¢ne-
ga okolja: »Prlagoditev svojga zivljenjskega okolja, ubistvu da z vozickom lahko kjer-
kol prides, tut ne vem zuni, ka smo uto delal, sm naredu tko, da nimam nobenga praga,
da se vse odpre, da ubistvu se prpeles, jemljes direkt na kolena dol, ne vem, rampe
so se nrdile, avto je prlagojen za ro¢no vozno, vsi $portni rekviziti so prlagojeni. De-
jansko vse, tut sluzba more bit tut prlagojena, da ti lahko prides, ne more bit to kr v
prvem Stuku. Ja, okoljskih prilagoditev je zlo velik, na vsakem koraku so, nekatere so
tko dobr skrite, da se jih ne opaz, ampak je pa funkcionalnost zame, ka sm na vozicku,
je pa vrhunska, ane.« (U2) In prilagoditvami okupacijskega okolja: »Mislm zdej, kar
se tice tukej zivljenja, se pol nekak ustali, ne, v smislu sej ves, v kero trgovino gres,
ne vem ze v arboretumu, po keri strani, kasn krog loh nrdis, ane, pa kerga obratno ne
mors$ narest. Mas vse pol nekak nastudiran, ane, in potem je to ubistvu sam S$e z vajo,
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pac pride do neke rutine, ne, tko kot se oblect. Se nrdi nova rutina.« (U5) Tudi Quigley
(1995) v raziskavi vpliva poskodbe hrbtenjace na Zivljenjske vloge Zensk ugotavlja,
da je po poskodbi za nadaljnje vkljuevanje v okupacijske vloge potrebna prilagoditev
dnevne rutine. Noreau in Boschen (2010) kot najvecje ovire za druzbeno vkljuéevanje
oviranih oseb nastevata naravno okolje, prevoz, dostop do zdravstvenih storitev in
zakonsko ureditev. Udelezba oseb v vsakodnevnih aktivnostih je odvisna od okoljskih
dejavnikov v neposrednem, SirSem in druzbenem okolju. V neposrednem okolju, ki
predstavlja posameznikov dom, prilagoditve doma in pripomocke, ki jih uporablja, so
se udelezenci nase raziskave strinjali z udelezenci raziskave Hammel idr. (2015), da
so s prilagoditvami zadovoljni, medtem ko so se na ravni SirSega in druzbenega okolja
pogosto srecali z neprilagojenostjo, ¢eprav so se vcasih prej pozanimali in so pric¢ako-
vali ustrezno prilagojenost. Clani rehabilitacijskega tima so lahko dejavno vkljuceni
v svetovanje o dostopnosti okolja, ne le na ravni neposrednega okolja posameznika,
temvec tudi na $ir$i in druzbeni ravni (Hammel idr., 2015). V Sloveniji ima vsaka ose-
ba po poskodbi hrbtenjace, ki naleti na arhitekturne ovire v svojem okolju, priloznost,
da se preko anonimnega spletnega obrazca obrne na ZPS. ZPS v vlogi zagovornika
oviranih oseb na InSpektorat Republike Slovenije (RS) za okolje in prostor na podla-
gi Gradbenega zakona (GZ) in Pravilnika o univerzalni graditvi in uporabi objektov
(Uradni list RS, §t. 61/17 in 72/17 — popr.) odda predlog za uvedbo inSpekcijskega
nadzora in funkcionalno oviranim osebam zagotovi samostojen dostop, vstop in upo-
rabo objekta brez grajenih ovir (Zveza paraplegikov Slovenije, n. d.). Dovolj informi-
rane in opolnomocene osebe se aktivno vkljucujejo v proces sooblikovanja okolja in
delijo svoje izkuSnje z drugimi s podobnimi omejitvami (Hammel idr., 2015); o tem
so govorili tudi udelezenci nase raziskave v povezavi z novo vlogo motivatorja, ki so
jo pridobili. Z bivanjem v prilagojenem stanovanju, uporabo razli¢nih pripomockov,
prilagajanjem dnevne rutine in izvedbe okupacij ohranijo svoje vloge ter tudi po po-
Skodbi zivijo polno, zadovoljujoce in smiselno Zivljenje.

Pomembno je, da strokovnjaki, kot so delovni terapevti, v praksi prepoznavajo
proces sprejemanja Zivljenjskih sprememb in uporabnikom zagotovijo ustrezno pod-
poro (Zorga, 1999). Vloga delovnih terapevtov v rehabilitacijskem timu je omogo¢iti
osebam z razli¢nimi oviranostmi ¢im vi§jo stopnjo neodvisnosti, jim pokazati moz-
nosti za spremembe in jim pomagati pri vkljuéevanju v njim pomembne aktivnosti
ali okupacije. Delovni terapevt ima priloznost za opolnomocenje oseb po poskodbi
hrbtenjace in njihovih svojcev (Liddle idr., 2018). Opolnomocenje je ve¢ kot samo-
nadzor ali sprijaznjenje s situacijo. Pomeni opremljanje osebe z informacijami, zna-
njem, spretnostmi, odgovornostjo za skrb zase, u¢enje komunikacije in pridobivanje
samozavesti. Delovni terapevti lahko pomagajo tudi pri povezovanju posameznikov s
poskodbo hrbtenjace s podpornimi skupinami ali primernimi vrstniskimi mentorji, ki
so se ze soocili s podobno izkus$njo, ter tako olaj$ajo vrnitev iz bolni$ni¢nega v doma-
¢e okolje (Dickson idr., 2011). Izku$nja nekaterih udelezencev nase raziskave je, da so
preko delovne terapije v okviru rehabilitacije navezali stik z ZPS, ki zdruzuje osebe
po poskodbi hrbtenjace, in tam dobili prijatelje, s katerimi se medsebojno podpirajo.
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Omejitev naSe raziskave je individualno razumevanje pojma zivljenjske vloge, saj
so nekateri udelezenci ve¢ govorili o dejavnostih, ki so jim pomembne, kot o speci-
ficnih vlogah. Vsi udelezenci so imeli stabilno socialno podporo in pozitiven pogled
na zivljenje, kar bi lahko vplivalo na pridobljene rezultate, predvsem na ugotovitev
pridobitve nove vloge motivatorja. Manj odprte osebe, ki niso pripravljene deliti svoje
izkusnje, se posledi¢no redkeje odlocajo za sodelovanje v raziskavah in verjetno tudi
redkeje prevzemajo vlogo motivatorja. V Sloveniji ni veliko literature o zZivljenjskih
vlogah in njihovih spremembah, zato bi bilo zanimivo raziskavo razsiriti na popula-
cijo oseb s tetraplegijo ali na osebe z drugimi diagnozami, kjer so zivljenjske vlioge
mocno prilagojene.

5 Zakljucek

Poskodba hrbtenjac¢e povzroci trajne spremembe telesnih funkcij in s tem vpliva
na vsa podroc¢ja delovanja osebe v vsakodnevnem zivljenju, na osnovne dnevne aktiv-
nosti, povezane s skrbjo zase, na produktivnost in na prosto¢asne aktivnosti. Nenadna
sprememba delovanja osebe vpliva tudi na zivljenjske vloge in odnose, ki jih oseba
zivi. V na$i raziskavi se je izkazalo, da sodelovanje v vlogah osebam po poskodbi
hrbtenjace veliko pomeni, saj si Zelijo biti samostojni in predvsem enakovredni ¢lani
druzbe, zadovoljiti druzbena pri¢akovanja, ohraniti svojo identiteto ter izpolniti lastne
zivljenjske cilje. Obcutek kompetentnosti v izvajanju zivljenjskih vlog predstavlja po-
memben del dojemanja sebe in izkusnje udelezencev nase raziskave kazejo, da vloge
kljub mnogim spremembam, ki so posledica poskodbe hrbtenjace, z ustreznimi prila-
goditvami lahko ohranijo.

Delovna terapija v okviru rehabilitacije osebe po poskodbi hrbtenjace Zeli zago-
toviti posamezniku po poskodbi hrbtenjace ¢im boljSo podporo, da bi se kljub trajnim
posledicam poskodbe lahko varno, samostojno in uc¢inkovito vkljuceval v vsakodnev-
no zivljenje. Vpogled v Zivljenjske vloge lahko delovnemu terapevtu pomaga pri ra-
zumevanju posameznika in nacrtovanju na posameznika usmerjene delovne terapije,
ki ga bo opolnomocila in mu olaj$ala vrnitev v domace okolje.

Ema Maier, Zorana Sicherl

Life Roles After a Spinal Cord Injury —
Qualitative Phenomenological Research

A spinal cord injury is damage to the nerve cells responsible for transmitting si-
gnals between the brain and the rest of the body (National Institute of Neurological
Disorders and Stroke NINDS, 2022). Every year, there are 20 to 40 cases of this injury
per million inhabitants worldwide (Jug, 2019). In most cases, it is the result of a trau-
matic injury but can also be caused by disease or age-related changes (World Health
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Organization WHO, 2024). Depending on the level and severity of the injury, paralysis
can be incomplete — the spinal cord still transmits some messages or complete — no
voluntary movements are possible below the injury site (NINDS, 2022). Paralysis of
the lower limbs is called paraparesis or paraplegia, while paralysis of both the upper
and lower limbs is called tetraparesis or tetraplegia. After a spinal cord injury, people
are confronted with changes in daily life. The ability to perform desired activities, ro-
utines and individual roles changes and affects quality of life (Kielhofner, 2002). Un-
derstanding the client also involves knowing their roles, as these shape the individu-
al’s occupational identity (Kielhofner, 2002). The main goal of occupational therapy
in the rehabilitation process is to enable people with spinal cord injuries to lead safe,
independent, and active lives despite the lasting effects of the injury (Kardatos et al.,
2021). Occupational therapists use the Model of Human Occupation (MOHO) (Kiel-
hofner, 1985) to gather the necessary information about the client and their occupati-
onal patterns in relation to various limitations. The MOHO model focuses holistically
on the client and occupation, and depicts the individual as an open, dynamic system
consisting of volition, performance patterns, and skills that constantly interact with
the environment. It emphasizes the strong influence of roles on the content and manner
of human behaviour. Roles dictate the expected behaviour of individuals in certain si-
tuations and enable individuals to behave routinely and shape their own occupational
behaviour (Kielhofner, 2008). The success of a person’s adaptation to sudden changes
depends on their ability to either resume previous roles or accept new roles (Scott et
al., 2017). People with spinal cord injuries are usually impaired in their mobility and
self-care, and face challenges and limitations in returning to work, maintaining social
relationships, and participating in leisure activities. Often, the barriers are related to
an unadapted environment (Puzi¢, 2016). The aim of our study was to investigate how
people with spinal cord injuries experience changes in their life roles and to contri-
bute to a better understanding of these people in occupational therapy. We formulated
a research question: How do life roles change after a spinal cord injury?

Using qualitative phenomenological research, we explored the phenomenon of
life roles through the experiences of individuals with specific experiences (Nayar &
Stanley, 2015). The data was collected using in-depth interviews. The interview gui-
de was developed using assessments such as the Occupational Performance History
Interview (OPHI-1I) (Kielhofner et al., 1998) and the Role Checklist (Oakley et al.,
1985), which are based on the MOHO model, and cover the domains of life roles,
daily routines, interests, performance and environmental influences (Kielhofner et al.,
1998). The data obtained was analyzed using qualitative thematic analysis (Braun &
Clarke, 2006). A purposive sample was used. The participants were recruited via the
Slovenian Paraplegic Association (Zveza paraplegikov Slovenije — ZPS), which was
informed about the study and subsequently signed consent forms for participation and
recording of the interview. Six people with paraplegia (four men and two women) who
had suffered a spinal cord injury five or more years ago at working-age (the average
age was 41 years) took part in the study. All participants had suffered a traumatic
spinal cord injury.
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Four main themes and nine sub-themes were identified from the qualitative the-
matic analysis (Braun & Clarke, 2006): adapting the new role with two sub-themes
(preservation, change, subjective perspective), the process of acceptance with two
sub-themes (willpower, barriers) and adaptation with two sub-themes (physical en-
vironment, occupational environment). The role of the wheelchair user, described by
U2: “If you understand me completely, this physical image, then suddenly you are
sitting in a wheelchair and only see backsides. Before, when you were talking to some-
one, you were on the same level, but suddenly you're down there, when you're in a
wheelchair, you immediately feel a bit inferior.” Some participants of our study not
only feel inferior because of their appearance, but also mention prejudice from others.
Dependence on the help of others can lead to feelings of shame, as discussed in the
study by Engblom-Deglmann and Hamilton (2020). In our study, three participants
mentioned that help with pre-planning was necessary due to the wheelchair. All par-
ticipants in our study identified with the new role of motivator after the injury, and
they were found to perform it in various ways. Each of them raises awareness in their
own way, especially about road safety and diving, to prevent new spinal cord injuries,
shares their experiences, breaks stereotypes, or motivates people who find themselves
in a similar situation, thus helping them to integrate into society. Ul says: “I never
imagined that I would enjoy public speaking too much, but now, I actually like ... the
role of a mentor, the role of someone who introduces wheelchairs, breaks down stere-
otypes and raises public awareness in this sense.” Almost all of them are also actively
involved in groups that participate in creating a barrier-free environment, which is
consistent with Quigleys research (1995), in which individuals highlighted the pro-
blem of social prejudice and many architectural barriers, and coping with them in a
similar way to the participants in our study: in addition to the role of wheelchair user,
they also took on the role of self-advocate and actively participated in negotiations
about barriers by presenting themselves publicly and talking about their experiences
with disabilities. U3 emphasized: “If you want to change something, you have to be
involved; you can't just criticize and expect everything to be done the way you think it
should be. It doesn t work that way. I also try, wherever I go, to give some advice on
how things should be arranged so that a person with disabilities can access them, too,
you know. ” Divanoglou and Georgiou (2017) investigated the effectiveness of peer
mentoring programs for people with spinal cord injury to ease the transition from
hospital to home. Peer mentoring represents a community that is not part of hospital
rehabilitation; it can involve healthcare professionals, but leading individuals with
lived experience of disability are mentors for those who are just facing change. From
the perspective of occupational therapy, engaging individuals with spinal cord inju-
ries in roles as motivators and self-advocates is crucial for their reintegration into
society and overall well-being. These roles enhance self-efficacy, reduce stigma, and
promote meaningful occupations, contributing to a better quality of life.

Some roles have remained the same for the participants in our study; four partici-
pants mention that the character of the person has remained the same, as U2 summa-
rizes: “All that has changed externally is, actually, that ['m in a wheelchair, otherwise
you've actually remained the same person.” Relationships with family members and
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friends haven't changed for Ul and U2; Ul said: “I don't see any differences with
most of my friends, that they d treat me differently now, I think the relationship is more
or less the same with everyone, including family members.” Open communication
between partners is crucial for good relationship dynamics (Charlifue & Holicky,
1999). For three participants, the role of an employee changed significantly as they
changed jobs due to the injury. All three mentioned positive consequences of the new
job; Ul became an independent contractor, which he likes better than working for a
company, U4 expanded his social circle by changing jobs, and U6 has a quieter life
and more time for his role in the family. After the injury, U3 resumed his studies as part
of vocational rehabilitation. The roles of the participants in our study change mainly
due to changes in life phases, not only due to the injury, as U2 describes: “Before the
injury, I was just a friend, an athlete and a student. Now, I've become a professional,
a father, and I'm still a bit of an athlete, so I can say I've added roles here as well,
because of life, these are life phases that change, right? So, as time goes on, you 're no
longer working, you 're retired.”

Unexpected experiences, such as spinal cord injuries, are catalysts for personal
and social change, as they force individuals to reshape their habits, values and the me-
aning of their lives and put their relationships to the test. Such experiences accelerate
the development of new coping strategies and thus strengthen the individual (Aujoulat
et al., 2008). Some factors promote this process, others inhibit it. According to our fin-
dings, one of the greatest sources of willpower is social support. The greatest barrier
to participation in life role activities is an inaccessible environment. Additional health
problems or pain that increases after the injury are also undesirable: “At the moment,
the pain I've had in my stomach for seven months is an obstacle for me. Otherwise, if
I’'m in an adapted environment and if I'm healthy, without additional problems, then [
can do anything.” (U6) Most people overcome barriers to performing their role thro-
ugh physical adaptations to their environment: “I adapted my living environment so
that I can get everywhere with my wheelchair ... that I’ve no thresholds, ramps have
been built, the car is adapted for manual driving, all sports equipment is adapted ...
Yes, there are many environmental adaptations, they are everywhere, some are so
well hidden that you don t notice them, but for me, the functionality is great because
I'm in a wheelchair.” (U2) And occupational environmental adaptations: “I think in
terms of living, its kind of stabilizing now, in the sense that you know which store to
go to, I don 't know, even in the arboretum, which side, what kind of circle you can and
what you can't do ... You learn everything and then, with practice, it becomes routine
like getting dressed. A new routine develops.” (U5) The individuals participation in
daily activities depends on environmental factors in the immediate wider and social
environment. Members of the rehabilitation team can be actively involved in advising
on the accessibility of the environment, not only at the level of the individual, but also
at the wider societal level (Hammel et al., 2015). Informed and empowered individu-
als actively participate in shaping the environment and share their experiences with
others with similar limitations (Hammel et al., 2015); this was also discussed by the
participants in our study in relation to the new role of motivator they have acqui-
red. The role of occupational therapists in the rehabilitation team is to enable people
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with various disabilities to maximize their independence, show them opportunities for
change and support them to integrate into activities or occupations that are important
to them. Occupational therapists have the opportunity to empower people after spinal
cord injury and their families (Liddle et al., 2018). Occupational therapists can also
help to connect people with spinal cord injury to support groups or appropriate peer
mentors who have had similar experiences to help them return from the hospital to the
home environment (Dickson et al., 2011).

Some participants in our study found that occupational therapy as part of rehabi-
litation brought them into contact with the ZPS, an association of people with spinal
cord injury where they made friends who supported each other. Our study showed that
participating in roles is very important for people after a spinal cord injury, because
they want to be independent and, above all, equal members of society, fulfil societal
expectations, maintain their identity and fulfil their own life goals. Feeling competent
in performing life roles is an important part of self-perception, and the experiences
of the participants in our study show that roles can be maintained with appropriate
adaptations despite many changes because of the spinal cord injury. Insight into life
roles can help occupational therapists understand the person and plan individualized
occupational therapy that empowers them and facilitates their return to the home
environment.

A limitation of our study is the individual interpretation of life roles, with some
participants focusing more on meaningful activities than specific roles. Including in-
dividuals from diverse social backgrounds could yield different results, and future
research could explore life roles in populations with tetraplegia or other diagnoses.
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