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SAZETAK

Iskustva brace i sestara osoba s oSte¢enjem sluha
Marta Skejo

Doc.dr.sc. Marina Milkovi¢

Sveuciliste u Zagrebu, Edukacijsko-rehabilitacijski fakultet, Odsjek za logopediju

Veza izmedu brace i sestara najdugovjecnija je veza koju pojedinac tijekom Zivota
njeguje. U bratu ili sestri dijete pronalazi saveznika, zastitnika i model uz ¢iju pomo¢ se
priprema za funkcioniranje u svijetu izvan obitelji. Potencijal za medusobnim razvojnim
utjecajem je neupitan i dodatno naglasen kad je u pitanju prisutnost razvojne teskoce
jednog od ¢lanova. Govoreci o podrucju oSte¢enja sluha, interes za ¢uju¢om bracom i
sestrama kao subjektima istrazivanja jo$ uvijek je rijedak. Tako je cilj ovog rada dobiti
uvid u iskustva odrasle cujuce brace i1 sestara osoba s oStecenjem sluha u podrucju
odrastanja, komunikacije, obiteljskih i druStvenih odnosa te stru¢ne podrske. U
istrazivanju je sudjelovalo 8 ¢uju¢ih odraslih osoba, ¢iji je brat ili sestra gluha osoba
unutar ¢ujuce obitelji. Podaci su prikupljeni polustrukturiranim intervjuom, nakon cega
je slijedila kvalitativna analiza po principima metode utemeljene teorije. Rezultati
pokazuju kako je utjecaj koji imaju cujuca braca i sestre dovoljno snazan da pridonosi
napretku gluhog djeteta. Kako bi iskoristili taj utjecaj potreban im je jezik, koji im nije
pravovremeno ponuden, §to zamjeraju sustavu struéne podrske. Znakovni bi jezik tako
omogucio raniji razvoj bliskog odnosa, koji bi posljedi€no doprinio boljim terapijskim
ishodima. Cujuéa braéa i sestre doprinose kvaliteti Zivota gluhih osoba te za njih
preuzimaju uloge prevoditelja 1 zagovornika u ¢uju¢em svijetu, istovremeno se uranjajuci
u svijet Gluhih, koji za brata/sestru smatraju nezamjenjivim. Za gluhu bracu i sestre oni
su cjelozivotni saveznici i podrSka, ¢ija uloga u procesu pruzZanja strucne podrSke

opravdano zasluZuje svoje mjesto.

Kljucne rijeci: braca i sestre, gluhoca, odnos, znakovni jezik, stru¢na podrska



ABSTRACT

Experiences of brothers and sisters of people with hearing impairment

Marta Skejo

Doc.dr.sc. Marina Milkovi¢

University of Zagreb, Faculty of Education and Rehabilitation Sciences, Department of

Speech and Language Pathology

The bond between brothers and sisters is the longest-lasting bond that an individual
nurtures throughout his life. In a brother or sister, the child finds an ally, a protector and
a model, with the help of who he prepares to function in the world outside the family. The
potential for mutual developmental influence is unquestionable and additionally
emphasized when it comes to the presence of a developmental disability of one of the
members. Speaking of the field of hearing impairment, interest in hearing siblings as
research subjects is still rare. Thus, the goal of this paper is to gain insight into the
experiences of adult hearing brothers and sisters of people with hearing loss in terms of
growing up, communication, family and social relationships, and professional support. 8
hearing adults, whose brother or sister is a deaf person within a hearing family,
participated in the research. Data were collected through a semi-structured interview,
followed by a qualitative analysis based on the principles of the grounded theory method.
The results show that the influence of hearing siblings is strong enough to contribute to
the progress of a deaf child. In order to use this influence, they need a language, which
was not offered to them in a timely manner, what they attribute to the professional support
system. Sign language would thus enable the earlier development of a close relationship,
which would consequently contribute to better therapeutic outcomes. Hearing brothers
and sisters contribute to the quality of life of deaf people and take on the roles of
translators and advocates for them in the hearing world, at the same time immersing
themselves in the world of the Deaf, which they consider irreplaceable for their
brother/sister. For deaf brothers and sisters, they are lifelong allies and support, whose

role in the process of providing professional support justifiably deserves its place.

Key words: siblings, deafness, relationship, sign language, professional support
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1. UvOD

1.1. Obitelj i dijete

Obitelj predstavlja prvu Zivotnu skupinu kojoj pripadamo (Stalekar, 2010). Ona je
iznimno mocan sustav te obuhvaca odnose koji su medusobno ovisni, Sto znaci da
promjena u jednom podrucju obiteljskog sustava znacajno utjee na sva ostala podrucja.
Definira se jo$ i najstarijom institucijom (Juul, 1995) te kao takva predstavlja vise od
samog zbroja pojedinaca koji dijele fizicki prostor. RijeC je o hijerarhijski organiziranom
sustavu, sa svojom strukturom i pravilima. Kereste$ (2002) ovu slozenu cjelinu dijeli na
manje podsustave, pa tako razlikujemo bracni, roditeljski i onaj koji medusobno stvaraju
braca i sestre. Kako se i obitelj sastoji od medusobno ovisnih podsustava, tako je i ona
sama dio velikog sustava, odnosno drustvenog tkiva. Velikim se dijelom dogadaji unutar
obitelji dovode u odnos s pojavama u drustvu. Juul (1995) naglasava kako navedeno ne
iskljucuje ¢injenicu da je obitelj ,,najneophodnija jedinka, dovoljno snazna i prilagodljiva
da preuzme odgovornost za negativne ucinke koje druStveni sustav moze imati na

pojedinca”.

U ovom ishodisnom sustavu pojedinac odrastanjem formira vlastiti identitet,
usvaja vrijednosti i dobiva osnovu za funkcioniranje u vanjskom svijetu. Neovisno o
spolu, dobi ili socijalnom statusu, djeca koja se osjecaju prihvaceno i podrzano od strane
obitelji ujedno su i zdravija, sretnija i emocionalno kompetentnija od njihovih vr$njaka
koji tu fundamentalnu obiteljsku podrsku ne osjecaju (Luckner i Velaski, 2004). Taj je
utjecaj snazan i dozivotan (Wagner Jakab, 2008), a odnosi unutar obitelji odlucujuci su
za psihicko zdravlje 1 razvoj pojedinca. S obzirom na navedeno, Juul (1995) opravdano
navodi kako u jednoj obitelji nije moguce ,,ne sudjelovati” ili ,,ne utjecati”. Na koji nacin
¢lanovi utjeu jedan na drugog i tako pridonose funkcioniranju obitelji moZemo
promatrati uz pomo¢ dimenzija. Klarin (2006) navodi dvije; kohezivnost, koja oznacava

snagu emocionalne povezanosti te prilagodljivost.

Druga se dimenzija odnosi na adaptivne oblike reagiranja na promjene. Jedna od
znacajnih promjena u zivotu obitelji zasigurno je rodenje djeteta s odredenom razvojnom
teSkocom ili kroni¢nom boles¢u. U tom slucaju, u potpunosti se mijenja obiteljska
dinamika te roditeljstvo u cjelini poprima novu dimenziju. Mijenjaju se izazovi, a
roditelji, kao 1 drugi ¢lanovi obitelji Cesto odustaju od planova, aktivnosti 1 hobija (Mili¢

Babi¢, 2012). Obitelj tada kao dinamican sustav izgraduje jedinstvenu ravnotezu svojih
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¢lanova 1 medusobnih odnosa, o ¢emu ovisi nacin na koji ¢e Clanovi reagirati u
stresogenim uvjetima (Diminié¢-Lisica i Roncevi¢-Grzeta, 2010). Ray (2014) navodi kako
nacin na koji se obitelj nosi s uobic¢ajenim i neuobicajenim stresom igra znacajnu ulogu
u sposobnosti djece da se prilagode i prihvate promjene. U trenucima takvih velikih
zivotnih promjena, pripadnost i podrSka obitelji Cesto imaju klju¢nu ulogu za

prezivljavanje pojedinca (Wagner Jakab, 2008).

U posljednjih se dvadeset godina fokus stru¢njaka i istrazivaca mijenja te se tako
sve vise odmicu od pogleda na obitelji djece s teSko¢ama kao patoloske i nefunkcionalne
te pocinju isticati njihovu intrinzicnu mo¢ i sustav podrske (Luckner i Velaski, 2004).
Takoder, istrazivanje ¢imbenika koji utjeCu na djetetov socijalni razvoj sve se vise
premjesta s dijade majka-dijete na cijelu obitelj, ukljuujuéi oba roditelja, ali i bracu i
sestre (Parke i sur., 2002). Na koji nacin braca i sestre djeluju kao sustav podrske djetetu

tipi¢na razvoja, ali i djetetu s teSkocama bit ¢e rije¢ u nastavku.

1.1.1. Bracai sestre

Odnos izmedu brace i sestara predstavlja jedan od temeljnih odnosa u zivotu
svakog covjeka (Wagner Jakab, Cvitkovi¢ 1 Hojani¢, 2006). Glavna je tematika velikog
broja djecjih bajki, prica i legendi, a kao takav istrazuje se gotovo od zacetka psihologije
kao znanosti, s intenzivnim interesom unazad dva desetljeca (Dunn, 2017). Dunn (2002)
izvjestava kako 80% europske i americke populacije navodi postojanje barem jednog
brata ili sestre, $to opravdava daleku istraZivacku proslost ovog odnosa, ali 1 potrebu za
njegovom dubljom analizom. Braca 1 sestre medusobni su saveznici €ija je veza Cesto
najdugovjecnija od svih veza koju pojedinac tijekom zivota njeguje. Bez obzira na prirodu
njihova odnosa, to je ujedno i jedna od najdubljih emocionalnih veza (Wagner Jakab i
sur., 2006). Za mnogo ljudi, braca i sestre predstavljaju jedinu konstantu u sferi njihovih
zivotnih odnosa (Yeo, 2005). Biti brat ili sestra pruza nam osjecaj pripadanja; to je
urodeni osjecaj koji se ne moze opisati ukoliko i sami niste jedan od njih (Berkowitz i
Jonas, 2014). Berkowitz i Jonas (2014) ih nazivaju nasim prvim agentima socijalizacije
uz koje usvajamo vazna drustena pravila. Veci broj ¢cimbenika utjece na ¢injenicu da je
bratsko-sestrinski odnos specifi¢an. Rije¢ je o pojedincima ¢iji odnos formira iskustvo
Zivota s istim roditeljima, ¢iji je medusobni pristup emocionalno vrlo izravan te koji se
nalaze u svakodnevnoj medusobnoj interakciji (Dunn, 2005). Uz to, vrijeme koje braca i

sestre provedu jedni s drugima duze je od vremena koje provedu s roditeljima (Ray,
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2014). Uz bogatu emocionalnu ekspresiju, Dunn (2002) navodi i visoku razinu intimnosti
koja sluzi kao izvor podrske, ali i konflikta (kroz koji se dijete u¢i novim vjestinama) te
Sirok raspon individualnih razlika. Uzimajuéi u obzir sve navedene ¢imbenike, mozemo
zakljuciti kako je potencijal za medusobnim razvojnim utjecajem brace i sestara iznimno

velik.

Utjecaj brata ili sestre zapocinje joS prije druge godine zivota kada dijete pocinje
imitirati tude radnje (Dunn, 1983). Tada braca i sestre preuzimaju ulogu socijalnog
modela s kojim dijete ulazi u komunikacijske izmjene, $to je vrlo vazno. Prije trec¢e godine
zivota pocinju se javljati 1 prvi zaStitnicki instinkti, pa tako brat ili sestra nerijetko ve¢ u
ranoj dobi pokazuju utjehu ukoliko osjete uznemirenost ili frustraciju djeteta. Studija koju
je proveo Stewart (1983) otkriva kako ¢e vise od polovice ¢etverogodi$njaka u nepoznatoj
situaciji odsutnosti majke aktivno djelovati s ciljem umirivanja i utjehe mladeg brata ili
sestre. Uzimajuci to u obzir, mozemo zakljuciti kako ova zZivotno znacajna veza pocinje
biti emocionalno intenzivna jo$§ od rane djetetove dobi. Mlada bracéa i sestre u starijoj
pronalaze tzv. sigurnu bazu (Dunn, 1983), koja sluzi kao zastitni faktor u suoc¢avanju s
nepoznatom okolinom, §to se nastavlja i nakon rane dobi. U periodu djetinjstva i
adolescencije, brat ili sestra za dijete predstavljaju neizostavnog suputnika te su cesto
smatrani uzorima (Dunn, 2007). Oni tako po€inju preuzimati vaznu ulogu u procesu
oblikovanja djetetovog socio-emocionalnog te bihevioralnog rasta i razvoja (Fussell,
Macias 1 Saylor, 2005). Tocnije, vrlo rano postaju neizostavni ¢imbenici procesa
socijalizacije pojedinca. U tim ranim interakcijama s bra¢om i sestrama dijete pokusava 1
grijesi, uci se pozeljnim obrascima ponaSanja i vaznim socijalnim vjeStinama te se tako
priprema za kontakt s vanjskim svijetom. Od najranije dobi kroz ovaj se odnos uci
rjesavanju konflikata te susre¢e s nizom emocija (Eichengreen i Zaidman-Zait, 2020).
Parke i sur. (2002) opisuju ovaj odnos kao bazu u kojoj dijete razvija vjestine socijalnog
razumijevanja koje mu omogucuju stvaranje bliskih veza izvan obitelji. Kroz
svakodnevne interakcije s bratom i sestrom ono razvija sposobnost zadirkivanja,
rjeSavanja sukoba, zauzimanja tude perspektive i razumijevanja unutarnjih stanja (Dunn,
2002). Ova su saznanja postavila bracu i sestre u srediSte istrazivanja ranog socio-
kognitivnog razvoja djeteta. Dunn (2017) tako izvjeStava o povezanosti pozitivne rane
bratsko-sestrinske veze na kasnije prosocijalno ponasanje i adaptivno funkcioniranje
djeteta. Braca i sestre takoder mogu preuzeti i ulogu prenositelja znanja te su uspjesniji u

poducavanju mlade brace i sestara od osoba koje s njima nisu u bratsko-sestrinskoj vezi



(Cicirelli, 1972). Milevsky 1 Levitt (2005) u svojoj studiji isticu kako djeca s viSom
razinom bratske podrske pokazuju pozitivnije stavove vezane za Skolu te poviSeno
samopostovanje. Isti autori naglasavaju kako podrska brace i sestara moze djelovati kao

zastitnicki faktor od negativnih akademskih ishoda u razdoblju rane adolescencije.

Na temelju navedenih nalaza opravdano je tvrditi kako podrska brace i sestara
pocinje jos u ranoj dobi te tijekom odrastanja ne prestaje, ve¢ se nastavlja, mijenjajuci

svoj oblik 1 prilagodavajuci se novim izazovima, unutar i van obitelji.

1.1.2. Bracai sestre djece s teSkoéama

Rodenje djeteta s teSkocama za cijelu obitelj donosi znacajne promjene. Dolazi do
restrukturiranja uloga, prioriteta, ali i svakodnevnih aktivnosti. lako im u istrazivackom
prostoru nije pruzeno toliko prostora koliko i1 roditeljima, bra¢a i sestre s njima
svakodnevno dijele sve izazove koje odredena razvojna teSkoca donosi (Senel i Akkdk,
1995). Heller i Arnold (2010) navode kako uloga brace i sestara u zivotima osoba s
teSkocama u razvoju postaje sve veca, uzimajuci u obzir dulji Zivotni vijek ove populacije
te starenje roditelja. lako se u svijetu sve viSe prepoznaje potreba i vaznost rada s braCom

1 sestrama, nas je sustav jo$ uvijek u zacecima (Wagner Jakab i sur., 2006).

Kada je u pitanju osoba s invaliditetom kao €lan, kvaliteta Zivota obitelji postaje
presudan preduvjet kvalitete Zivota pojedinca te njegovo zadovoljstvo vlastitim Zivotom
(Lisak, 2013). Ray (2014) navodi kako braca i sestre osoba s teSkoc¢ama nerijetko razlicito
vrednuju vlastitu kvalitetu Zivota u odnosu na njihove roditelje. U svojoj studiji Moyson
1 Roeyers (2012) to potvrduju i izvjeStavaju kako je pogled roditelja na teSkocu djeteta 1
njezin utjecaj na obiteljsko funkcioniranje znac¢ajno negativniji od onog koji imaju braca
1 sestre. Negativnijim dozivljavaju 1 utjecaj razvojne teSkoce na zdravog brata ili sestru,
u odnosu na to kako oni sami za sebe izvjesStavaju (Guite, Lobato, Kao i1 Plante, 2004).
Upravo zato prilikom obitelji usmjerenog pristupa stavovi brace i sestara ne bi trebali biti
zanemareni. Braca i sestre Cesto osjecaju pritisak da budu “dobro dijete”, ono koje
roditeljima nece pruziti dodatan stres i koje ¢e svojim postignu¢ima kompenzirati
ogranicenja svog brata ili sestre (Strohm, 2002). Iako vrijeme provedeno u zajedniC¢kom
druZenju i igri smatraju dragocjenim, braca i sestre naglaSavaju potrebu za aktivnostima
koje ¢e mo¢i provesti nasamo s roditeljem, potrebu da nakratko ne obnasaju duznosti

“dobrog brata ili sestre” (Moyson i1 Roeyers, 2012). Oni vrlo Cesto preuzimaju na sebe



velik dio brige 1 skrbi za dijete s teSko¢ama, kao i odgovornost za red u kucanstvu
(Wagner Jakab i sur. 2006). Bez obzira na redoslijed rodenja, provode vise vremena u
aktivnostima brige i njege za brata/sestru nego Sto to ¢ine braca i sestre djece urednog
razvoja (Hannah 1 Midlarsky, 2005). Navedeno moze predstavljati veliki teret, uzimajuci
u obzir da ponekad vjestine koje se od njih traZe nisu u skladu s njihovom dobi. Zivot s
teSko¢om starijeg brata ili sestre nerijetko utjeCe na to da mlada braca i sestre gube
percepciju dobne razlike, odnosno nisu sigurni tko ima ulogu starijeg, a tko mladeg ¢lana
(Ray, 2014). Briga za starijeg brata ili sestru s teSkocom Cesto je rutinska aktivnost za
mladu urednu bracu i sestre (Ray, 2014). U Zelji da pruze pomo¢ vlastitim roditeljima,
kod brace i sestara djece s teSkocama javlja se rizik od reverzije uloga i zrtvovanja
vlastitih potreba s ciljem rastere¢enja roditelja, $to se u literaturi spominje pod pojmom

parentification (Martirosyan, 2013).

Govore¢i o dozivljaju bratsko-sestrinskog odnosa, neka istrazivanja stavljaju
fokus na negativne znacajke odnosa i iskustva, dok drugi isti¢u benefite na zivot brata ili
sestre tipi¢na razvoja. Valja naglasiti kako je ranija literatura koja je isticala negativne
ucinke kompatibilna s tada prevladavaju¢im medicinskim modelom (Yeo, 2005), dok se
novija literatura odmice od takvog gledista i nastoji pronaéi ravnotezu izmedu pozitivhog
1 negativnog, fokusirajuci se na zivotna iskustva 1 njihovu analizu u kontekstu pruzanja
podrske. Osjecaji koje braca i sestre dozivljavaju razliciti su te Wagner Jakab i sur. (2006)
objasnjavaju kako upravo teskoca brata ili sestre dodatno naglasava ambivalentnost tog
odnosa. Ona se oc€ituje u ¢injenici da se braca i sestre mogu boriti za paznju roditelja, dok
su 1 dalje zabrinuti za dobrobit svog brata ili sestre (Martirosyan, 2013). U istraZivanju
koje su Senel i Akkok (1995) proveli na 30 odraslih osoba, brace i sestara osoba s
teSko¢ama u razvoju, izvjestavaju o viSoj razini stresa u odnosu na osobe bez prisustva
teSkoce unutar obitelji. lako nepovoljne znaCajke postoje te na njih valja obratiti
istrazivacku pozornost, Heller 1 Arnold (2010) u svojoj meta-analizi istrazivanja na
tematiku brace i sestara osoba s teSkocama izvjestavaju kako ove odnose generalno

obiljezava dugotrajna bliskost.

Stavove brace 1 sestara moguce je promatrati s obzirom na vrstu teSkoca te se s
obzirom na nju i razlikuju. U istraZivanju koje provode De Caroli i Sagone (2013) na 140
brace i sestara osoba s razli¢itim teSko¢ama, braca i sestre osoba s poremecajem iz spektra
autizma (PSA) izrazavaju negativnije drustvene stavove, kao 1 negativnije samopoimanje

od onih koje izrazavaju braca 1 sestre osoba s Downovim sindromom ili intelektualnim



teSkoc¢ama. U usporedbi s drugom bracom i sestrama, izraZzavaju negativniji stav prema
Zivotu brata/sestre, ali 1 vlastitom zivotu. Sli¢ne rezultate navode i Hodapp i Urbano
(2007) koji izvjestavaju kako u usporedbi s braom i sestrama osoba s PSA, braca i sestre
osoba s Downovim sindromom pokazuju blize 1 toplije odnose s brac¢om i sestrama, kao

1 nizu razinu depresivnih simptoma.

Govoreci o ulogama koje braca i sestre imaju unutar obitelji, moguce je dotaknuti
se utjecaja spola. Bez obzira na to imaju li bracu ili sestre s teSko¢ama ili ne, Zenska djeca
generalno osjecaju vecu odgovornost za brigu o kucanstvu i drugim ¢lanovima obitelji
nego §to to osjecaju njihova braca (Damiani, 1999). U studiji koju provodi Ryan (2009)
navodeno je kako Zene prijavljuju veéu razinu empatije prema oboljelom bratu/sestri, $to
je u skladu s ve¢ postojec¢om literaturom te postavlja dodatni niz istrazivackih pitanja koja
se ticu uloge spola u bratsko-sestrinskoj dinamici te roditeljskih o¢ekivanja temeljenih na
spolu. Orsmond i Seltzer (2000) tako spol navode najutjecajnijom varijablom kad je u

pitanju raspodjela obveza unutar obitelji.

Prisutnost teSkoc¢e u obitelji nerijetko utjeCe na razmatranja brata/sestre tipi¢na
razvoja o vlastitoj buduénosti. Cest je sludaj da brada i sestre odabiru zanimanja u
podrucju teskoce njihova brata i sestre kao rezultat odrastanja u takvom okruZenju
(Chambers, 2007). Braca i sestre osoba s teSkocama koji biraju karijere u podrucju
invaliditeta ¢ine jedinstvenu skupinu koja se minimalno istrazuje. Iako nalazi istrazivanja
nisu uskladeni po pitanju toga odabiru li braca i sestre pomagacke profesije ¢esce od
ostalih profesija, neupitno je da bi, ukoliko bi se na to odlu¢ili, pridonijeli struci svojim

jedinstvenim Zivotnim iskustvima i atributima (Chambers, 2007).

Braca 1 sestre djece s teSkoCama Cesto odrastaju u situacijama znacajnog stresa,
bez kognitivne i emocionalne spremnosti i zrelosti da se s tim iskustvima suoce (Strohm,
2002). Ukoliko ne posjeduju potrebne vjestine razumijevanja i noSenja s tim intenzivnim
emocijama, njihovo samopoStovanje moze biti na udaru (Strohm, 2002). Ukoliko se
potreba za ekspresijom negativnih emocija i javi, ¢esto odlu¢uju ne napraviti to izravno
zbog toga $to smatraju (ili im je re¢eno) kako su oni zdravi, dok njihov brat ili sestra nije
1 zahtijeva pomo¢ (Martirosyan, 2013). U procesu pruzanja strucne podrske obitelji
djeteta s teSkocama, braca i sestre ¢esto su zanemareni, za Sto Strohm (2002) predlaze
nekoliko mogucih objaSnjenja. Oni najces¢e ne izrazavaju vlastite probleme zbog toga
Sto probleme njihovog brata ili sestre s teSkoCama smatraju vecima te ne zele preopteretiti
roditelje. S druge strane, roditeljima, ali i stru¢njacima Cesto promice posvetiti paznju
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upravo bra¢i 1 sestrama. Kod roditelja je to najces¢e posljedica emocionalne
preopterecenosti, dok je kod stru¢njaka to manjak svjesnosti o potrebama ove populacije.
Uz cCinjenicu da je podrska koja se pruza braci i sestrama jo$ uvijek rijetkost, Arnold,
Heller i Kramer (2012) nadodaju kako je, ukoliko postoji, naj¢es¢e ograni¢ena na djecju
dob.

Tijekom 70-ih godina 20. stoljeca autori su poceli obracati pozornost na utjecaj
gluhog djeteta na funkcioniranje obitelji te obratno, utjecaj obitelji na razvoj gluhog
djeteta (Feher-Prout, 1996). IstraZivanja koja su se bavila populacijom djece s oStec¢enjem
sluha ve¢inom su za subjekte uzimala roditelje, dok za bracu i sestre dugo vremena nije
bilo mjesta u istrazivackom prostoru (Ray, 2014). Iako sada vise nisu nepoznata tema, jo$
uvijek postoji nedovoljan broj istrazivanja koja se bave ¢uju¢om bra¢om i sestrama gluhih
osoba (Yeo, 2005). Osim $§to su rijetka, istraZivanja na temu brace 1 sestara gluhih osoba
veéinom su bazirana na malom uzorku (Yeo, 2005) te je nedovoljan fokus stavljen na

iskustva ¢ujucih osoba ¢ija su braca i sestre izgubili sluh u odrasloj dobi.

1.2. OsStecenje sluha u obitelji

Gluho¢a se u literaturi ¢esto naziva “nevidljivim invaliditetom”. Navedeno bi
podrazumijevalo da ona na djetetu nije vidljiva kao fizi¢ki nedostatak te, ukoliko nije
utvrdena procesom novorodenackog probira, njezino otkrivanje i dijagnostika moze
predstavljati dug i tezak proces. U taj je proces ukljucena cijela obitelj. Nacin na koji
roditelji reagiraju na djetetovu gluhocu utjece na samo dijete, ali i na ostale ¢lanove iste
obitelji (Warner-Czyz, Wiseman i Nelson, 2021). Odrastanjem gluho¢a postaje bitno
obiljezje Zivota Cujuce brace 1 sestara te utjece na formiranje njihova identiteta i svega
onoga §to ih ¢ini osobama kakve jesu (Yeo, 2005). Kako se 90 - 95% gluhe djece rada u
¢ujuéim obiteljima (Pribani¢, 2015), koje se potencijalno nikad nisu susrele s gluhom
osobom, odnos izmedu primarnih saveznika, brace i sestara, tada poprima novu dimenziju
u kojoj se ¢ujudi brat ili sestra nalazi izmedu dva svijeta - svijeta ¢ujucih 1 svijeta gluhih.
U tom meduprostoru vjesto balansira pokusavajué¢i ukljuciti gluhog brata ili sestru i
pruziti mu ulaz u sve ono $to ga ¢eka u svijetu odraslih. Tako se u nastojanju da izbjegnu
osjecaj izolacije, gluha braca i sestre oslanjaju na svoje prve najblize prijatelje u igri,
bracu i sestre koji ¢uju, a ne na svoje roditelje kao preferirane saveznike (Berkowitz i
Jonas, 2014).



Vijest o dijagnozi oStecenja sluha u jednoj obitelji moze predstavljati veliki Sok
popra¢en Sirokim rasponom emocija. Realnost postaje drugacdija od ocekivanja te
svakodnevne situacije postaju nepoznate i zahtijevaju velike prilagodbe. Braca i sestre,
kao i roditelji, prolaze kroz razliCite faze tugovanja (Barath, Hlongwane, Madlala,
Mzanywa i Paken, 2023), a roditelji su suoceni s vaznim odlukama za budu¢nost gluhog
djeteta. U fokusu je tih odluka pitanje intervencijskog pristupa te modaliteta
komunikacije koji ¢e se poticati, §to predstavlja specifi¢nost ove populacije u odnosu na
drugu djecu s teSko¢ama (Meadow-Orlans, Mertens, Sass-Lehrer i Scott-Olson, 1997).
Bradari¢-Jonci¢ (2016) navodi kako se opcenito moze reci da se govorno-jezicni razvoj
zaustavlja u onoj fazi u kojoj je ostec¢enje sluha nastupilo, zbog ¢ega je vazno rano
otkrivanje i rana intervencija. Tehnoloskim napretkom sve se ranije dovodi u pitanje jos
jedna odluka, a ona se odnosi na ugradnju kohlearnog implantata. Rije¢ je o
elektronickom slusnom pomagalu koji elektrodom umetnutom u puZnicu direktno
podrazuje slusni Zivac 1 na ta na¢in omogucuje ¢ujnost gluhim osobama koje inace ne bi
mogle ¢uti uz pomo¢ klasi¢énog slusnog aparata (Bradari¢-Jonci¢, 2016). Neke se osobe
odrastanjem odlucuju na Zivot bez pomagala, $to je najceSce povezano s pripadnoséu

zajednici Gluhih. O jeziku i zajednici kao specifi¢nostima bit ¢e rije¢ u nastavku.

1.2.1. Jezi¢ni razvoj gluhog djeteta

,, Kad sam postao tecniji u znakovnom jeziku otkrio sam ovu nevjerojatnu osobnost moje
sestre kojoj sam svjedocio i ranije, ali ne poznajuci njezinu dubinu” (Ray, 2014; izjava

jednog od ispitanika)

Dijeljenje osjecaja, misli 1 opazanja kroz interakcije s Clanovima obitelji 1
vr$njacima osnova je za jezicno usvajanje svakog djeteta. Braca i sestre kao asistenti u
tom procesu prirodno igraju vaznu ulogu (Berkowitz i Jonas, 2014). Kako je prethodno
navedeno, vec¢ina gluhe djece rada se cujuc¢im roditeljima. Kada se rodi gluho dijete, pred
¢uju¢im je roditeljima odluka o tome hoce 1i ga izlozZiti znakovnom jeziku, hoce li on
sluZiti kao primarni na¢in komunikacije, dodatna opcija, ili ¢e fokus ipak biti na govoru.
Iako je uz uporabu znakovnog jezika jo§ uvijek vezana odredena razina stigme,
psiholingvistickim je istraZivanjima potvrdeno kako usvajanje znakovnog jezika ne samo
da ne Steti razvoju djeteta (ili usvajanju govornog jezika), ve¢ upravo suprotno,
omogucava njegov normalan razvoj (Bradari¢-Jonci¢, 2016). Berkowitz i Jonas (2014)

navode kako primarnu zabrinutost roditelja predstavlja upravo nafin komunikacije s
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djetetom te, nadovezujuci se na to, citiraju Parnes (2009): ,,Klju¢na je rije¢ komunikacija
1 bez komunikacije dolazi do izolacije. Ne moZete imati dobar odnos bez komunikacije.
Ako imate minimalnu komunikaciju, imate i minimalan odnos.” Ona predstavlja jednu
od temeljnih potreba Covjeka kao socijalnog bica te kada je rijeC o braci i sestrama,
komunikacija nije produkt osjecaja obveze, ve¢ je njezina primarna motivacija zelja za

intimnosti i ugodom (Fowler, 2009).

U slucaju kada ¢lanovi obitelji ne dijele isti primarni oblik komunikacije kao i
gluho dijete, obiteljski te bratsko-sestrinski odnosi postaju dodatno komplicirani. Ukoliko
dijete primarno komunicira znakovnim jezikom, ucinkovitost obiteljskih interakcija
ovisit ¢e o tome koliko dobro i spretno ¢lanovi obitelji vladaju znakovnim jezikom
(Henderson i Hendershott, 1991). Generalno, obiteljske interakcije za gluho dijete imaju
vecu vaznost u odnosu na ¢ujuce vrsnjake, posto obitelj ¢ini mnogo veéi udio njihovih
socijalnih iskustava (Marshark, 1993) te je zbog toga od nezamjenjiva znaCaja za
socijalno modeliranje. Bodner-Johnson i Sass-Lehrer (2003) navode kako razvoj djeteta
ovisi o njegovom kapacitetu da razumije i oblikuje svijet koji dozivljava, a moguénost
kvalitetne komunikacije s ljudima u svojoj okolini ima centralnu ulogu u formiranju tog
kapaciteta. Situacije poput obiteljskog rucka, voznje u autu ili gledanja televizije situacije
su u kojima dijete ulazi u komunikaciju s ¢lanovima obitelji. S obzirom da se kroz
komunikaciju stvaraju intimne veze unutar obitelji, a ona je za gluho dijete znacajno

ogranicena, postavlja se pitanje u kojoj je mjeri ta intimnost ugroZena.

Dolnick (1993) u svom radu citira C. Heppner, ¢lanicu Upravnog odbora
Sveucilista Gallaudet, te navodi: ,,Gluhoca je invaliditet, ali to je invaliditet koji je
jedinstven. Jedinstven po tome Sto gluha osoba bez pomoc¢i i samostalno moze putovati
gdje god zeli, kad god Zeli. Jedino pitanje je hoc¢e li mo¢i s nekim komunicirati kad tamo

stigne.”

1.3. Znakovni jezik i kultura Gluhih

Kao i ¢uju¢a djeca gluhih roditelja, zbog posrednistva izmedu dvaju svjetova,
Cujuca braca i sestre ponekad nisu sigurni gdje pripadaju (Yeo, 2005). Pod pojmom ,,svijet
Gluhih” misli se na zajednicu Gluhih. Ona predstavlja kulturnu manjinu sa svojim
kulturoloskim odrednicama poput jezika, obicaja i vrijednosti (Kav¢i¢ 1 Gotovac, 2021).

U ovoj se zajednici znakovni jezik prihvaca kao preferirani jezik. To je okruzenje u kojem



se gluho¢a smatra vrijednos$c¢u koja se cijeni i na koju se gleda pozitivno te u kojem gluha
osoba ostvaruje svoje socijalne potrebe bez jezi¢nih ili drugih barijera. U zajednici
Gluhih, u drustvu sebi sli¢nih, gluhe osobe osjecaju se prihvaéeno i vrijedno (Bradarié¢-
Jonci¢, 2016). Kada obitelj uronimo u aktivnosti zajednice, tada ih izlazemo njezinim
socijalnim pravilima 1 naCinima interakcije sa svijetom Gluhih, Sto se usporeduje sa
zivotom u drugoj drzavi (Berkowitz i Jonas, 2014). Svijet Gluhih uistinu predstavlja
drugu realnost, a uranjanje u aktivnosti zajednice cijeloj obitelji pruza ulaznicu u taj svijet.
Kada govorimo o zajednici Gluhih, s velikim pocetnim slovom, tada se odmi¢emo od
medicinsko-patoloSkog modela, koji je usmjeren na nedostatke, te se priblizavamo
sociolosko-kulturoloskom modelu gluho¢e (Bradari¢-Jonci¢, 2016). Ukoliko slijedimo
ideju kulturoloskog modela, gluhoca nije patologija i nju ne treba popravljati. Dolnick
(1993) navodi kako gluha djeca poprimaju kulturoloski identitet od svojih gluhih
vr§njaka, a ne od svojih roditelja. U tom su pogledu oni dio bogate kulturne bastine koja
ih odvaja od svih ¢ujucih ¢lanova njihove obitelji (Jones, 2002). Na temelju toga postavlja

se pitanje gdje je tu mjesto braéi i sestrama i u kojoj su oni mjeri tu drugu kulturu prigrlili.

Valja napomenuti - kad se koristi naziv gluha osoba, najcesée se podrazumijeva
da se on odnosi na gluhe, nagluhe i gluhonijeme osobe bez obzira na to osjecaju li se
pripadnicima kulture Gluhih ili ,,samo” imaju poteskoc¢a sa sluhom (Kav¢ic¢ 1 Gotovac,
2021). Zbog prethodno navedenog u ovom ¢e se radu koristiti sintagma ,,gluhe osobe”,

bez obzira na stupanj oStecenja.

2. CILJ ISTRAZIVANJA I ISTRAZIVACKA PITANJA

Dosadasnje studije koje su se bavile obiteljima djece s teSkocama vec¢inom su bile
usmjerene na ulogu roditelja, posebice majki. lako interes za brac¢om 1 sestrama kao
subjektima istrazivanja sve vise raste, u podrucju oste¢enja sluha on je jos uvijek rijedak.
Istrazivanja o Cujucoj braci i sestrama postoje, ali su skromna te je uglavnom rije¢ o
stranim istrazivanjima (Barath i sur., 2023; Berkowitz i Jonas, 2014; Hadjikakou,
Nicolaou, Antonopoulou i Stampoltzis, 2010; Ray, 2014; Tattersall i Young, 2003;
Warner-Czyz i sur., 2021; Yeo, 2005). Veéinu navedenih istrazivanja obiljeZzava
kvalitativna metodologija te relativno malen broj odraslih sudionika kao uzorak.
Provedena istrazivanja predstavila su ovaj bratsko-sestrinski odnos pozitivnim, uz

naglasak na znacajnom i dugotrajnom utjecaju ¢ujucih sudionika na zivot gluhe brace i
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sestara. Odnos roditelj - ¢ujuce dijete te uloga Cujuce brace i sestara u rehabilitaciji
neizostavni su dio rasprave o ¢ujucoj braci i sestrama, $to ¢ini manje pozitivan dio

navedenih istrazivanja.

U hrvatskom istrazivackom podrucju o odnosu djece s teSkocama i1 njihove brace
1 sestara uredna razvoja te vrstama podrske istima u svojim radovima pise Wagner Jakab
(Wagner Jakab, 2014; Wagner Jakab i sur., 2006). lako je doprinos ovakvih radova od
iznimna znacaja, vaznost brace i sestara kao predmeta istrazivanja ili sudionika terapije
jos uvijek je nedovoljno prepoznata. Navedeno takoder vrijedi za podrucje oStecenja

sluha.

Ovaj rad, stoga, predstavlja prvo istrazivanje u Hrvatskoj ¢iji je cilj dobiti uvid u
iskustva odrasle ¢ujuce brace i sestara osoba s oStecenjem sluha u podrucju odrastanja,

komunikacije, obiteljskih i drustvenih odnosa te stru¢ne podrske.

Sukladno s ciljem istrazivanja, postavljena su sljedeca istrazivacka pitanja:

1. Koji su izazovi odrastanja s gluhim bratom/sestrom i mijenjaju li se
odrastanjem?

2. Utjece li kvaliteta i oblik komunikacije na odnos izmedu brace i sestara i
kako?

3. Postoje li razlike u odnosima roditelj - gluho dijete u odnosu na roditelj - Cujuci
brat/sestra i u ¢emu se ogledaju?

4. Koju ulogu zauzima c¢uju¢i brat/sestra u druStvenim odnosima gluhog
brata/sestre te koji su izazovi koje namece uloga posrednika?

5. Kakvu ulogu ima zajednica Gluhih u zivotu ¢ujuce obitelji gluhog ¢lana?

6. Kakva su iskustva ¢ujuce brace i sestara u vidu stru¢ne podrske usmjerene
obitelji?
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3. METODE ISTRAZIVANJA

3.1. Sudionici istrazivanja

U ovom istrazivanju sudjelovalo je 8 cujucih osoba kronoloske dobi izmedu 15

i 55 godina. Uzorak ¢ini 5 osoba Zenskog spola te 3 osobe muskog spola. Svi sudionici

imaju gluhog ili nagluhog brata ili sestru te ¢ujuce roditelje. Troje sudionika uz gluhog

brata/sestru ima jo$ jednog ili viSe cujuce brace i sestara. Od 8 parova brace i sestara,

njih 5 su parovi istog spola (brat-brat ili sestra-sestra), dok su preostala 3 para u odnosu

brat-sestra. U Tablici 1. predstavljeni su osnovni podaci o svakom od sudionika, uz

pripadajuce pseudonime koji ¢e se provlaciti kroz cijeli rad, kako bi se zaStitio njihov

identitet.

Tablica 1. Osnovni podaci o sudionicima istraZivanja

Sudionici

Osnovni podaci

Intervju 1 - Lara

Z osoba, 18 godina. Studentica pedagogije i sociologije. Ima

mladu gluhu sestru, obostrano implantiranu.

Intervju 2 - Iva

7 osoba, 17 godina. Pohada srednju $kolu, s trenutnom
ambicijom za upis studija psihologije. Ima mladu sestru,

obostrano implantiranu.

Intervju 3 - Tina

7 osoba, 29 godina. Glumica po zanimanju. Ima starijeg
gluhog brata. U djetinjstvu je koristio slusna pomagala, no

danas 1h viSe ne koristi.

Intervju 4 - Luka

M osoba, 36 godina. Po zanimanju magistar strojarstva, ¢ime
se i bavi. Ima starijeg gluhog brata. U djetinjstvu je koristio

sluSna pomagala, no danas ih vise ne koristi.
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Intervju 5 - Paula 7 osoba, 55 godina. Radi kao servirka u dje¢jem vrtiéu. Ima
mladeg gluhog brata. U djetinjstvu je koristio sluSna
pomagala, no danas ih vise ne koristi. Uz sudionicu, u obitelji

su jo§ dvije Cujuce sestre te jedan Cujuéi brat.

Intervju 6 - Roko M osoba, 38 godina. Po struci zrakoplovni tehnicar, ¢ime se i
bavi. Ima mladeg gluhog brata koji je jednostrano

implantiran.

Intervju 7 - Mario M osoba, 15 godina. Pohada srednju skolu, s ambicijom da
postane policajac. Ima stariju gluhu sestru, obostrano

implantiranu. Uz sudionika, u obitelji je jos jedan ¢ujuci brat.

Intervju 8 - Nika 7 osoba, 27 godina. Bavi se administrativnim poslom. Ima
gluhu sestru blizanku koja zbog neuspjele implantacije danas
ne koristi implantat. Uz sudionicu, u obitelji je jo§ jedan

cujuci brat.

3.2. Metoda prikupljanja podataka i na¢in provedbe istrazivanja

Kao metoda prikupljanja podataka u ovom je istraZivanju koriSten
polustrukturirani intervju. Najjednostavnije re¢eno ova se metoda odnosi na dubinski
razgovor s istrazivackim razlogom. Cesto se koristi u kvalitativnim istraZivanjima u
kojima su odgovori ispitanika jedini izvor podataka. U polustrukturiranom intervjuu
ispitiva¢ ima unaprijed pripremljen podsjetnik s temama i okvirnim pitanjima, no pritom
slijedi logiku razgovora i slobodu ispitanika (Tkalac Veréi¢, Sin¢i¢ Corié i Poloski
Voki¢, 2011). Obiljezava ga fleksibilnost, sto zna¢i da omogucuje stvaranje novih
pitanja na temelju prethodnog iskaza ispitanika.

Pitanja koriStena u ovom intervjuu sastavljena su na temelju pregleda vec
postojece literature koja se bavi specificno populacijom brace i Sestara osoba S
oSte¢enjem sluha, ali 1 bra¢e 1 sestara osoba s drugim invaliditetima te opcenito
obiteljima u kojima je prisutan invaliditet jednog od ¢lanova. Sastoji se od 53 pitanja
podijeljenih u 9 kategorija.

13




Na pocetku provodenja intervjua sudionici su iznijeli svoje osobne podatke te
podatke o gluhoj braéi ili sestrama, njihovoj dobi, sluSnom statusu te trenutnoj vrsti
pomagala koje koriste (ili ne koriste). Sudionicima su unaprijed predstavljena podrucja
koja ¢e biti obuhvacena intervjuom te je prelazak na svaku sljede¢u kategoriju unaprijed
bio najavljen. Intervjui su se provodili na lokacijama u skladu s preferencijama i
moguénostima sudionika; neki od njih u prostorijama Edukacijsko-rehabilitacijskog
fakulteta, neki izvan ili u domovima ispitanika. Svaki je intervju sniman audio

zapisnikom.

Prije uklju¢ivanja sudionika u uzorak istraZivanja potpisan je Informirani
pristanak. Osobe starije od 18 godina starosti samostalno su dale svoj pristanak, dok je
kod mladih osoba uz samostalni pristanak zatrazen i pristanak te potpis roditelja. U ovom
je dokumentu pojasnjen cilj istrazivanja, predstavljena su istrazivacka pitanja te Zeljeni
doprinos istrazivanja. Navedena je zaStita od potencijalnih rizika ili neugodnosti te je

naglaseno osiguravanje povjerljivosti podataka.

3.3. Analiza prikupljenih podataka

Nakon prikupljanja audio zapisa, svi su intervjui transkribirani u pisani oblik. U
tom su obliku podaci dalje analizirani i interpretirani. Ukupno trajanje svih prikupljenih

audio zapisa iznosi 12 sati i 53 minute.

3.3.1. Kvalitativna analiza podataka i metoda utemeljene teorije

Ovo je istrazivanje temeljeno na kvalitativnoj metodologiji. Ona svoju primjenu
nalazi u sirokom spektru drustvenih znanosti te je po svojoj prirodi otvorena, a svrha joj
je dublji uvid i razumijevanje istrazivackog problema (Tkalac Ver¢i¢ i sur., 2011).
Njezina je prednost omogucavanje istrazivacu da radi unutar naturalisticke paradigme
koja se temelji na uvjerenju kako ljudska tumacenja stvarnih Zivotnih iskustava pruzaju
kljuc¢ za bolje razumijevanje pojedinih aspekata iskustva ili fenomena (Ray, 2014; prema
Neuman, 2000). U kvalitativnim istraZivanjima istrazivac¢ je neprestano “uronjen” u

podatke te ih neprestano i iznova interpretira (Jedud, 2007).

Zaobradu podataka odabrana je metoda utemeljene teorije. Ovu su metodu razvili
americki sociolozi Glaser i Strauss 60-ih godina 20. stolje¢a (Jedud, 2007). Odnosi se na
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proces stvaranja teorije iz podataka, $to znac¢i da Se ona razvija za vrijeme istrazivackog
procesa kroz interakciju izmedu prikupljanja, analiziranja i povezivanja podataka (Jedud,
2007). Ovakav se pristup istrazivanju naziva induktivnim. Za utemeljenu teoriju Jedud
(2007; prema Cisneros-Puebla, 2004) navodi kako se njezinom primjenom nastoji
stvoriti znacajna razlika u zivotima ljudi Cije se price istrazuju te kao takva moze
predstavljati osnovu za neku drustvenu akciju. Umjesto da se podaci nastoje uokviriti
unutar nekog od ve¢ postojecih teorijskih koncepata, ulazi se dublje u problematiku te se
zaklju¢ei ponavljano preispituju svakim novim intervjuom. Generirana teorija ide se
,unatrag® provjeravati, komparirati te se dodatno prikupljaju podaci kako bi se ona

nadogradila, izmijenila ili u¢vrstila (Topolovéan, 2017).

Tako je obrada podataka u ovom istrazivanju ukljucivala parafraziranje izjava
ispitanika, stvaranje kodova, otkrivanje obrazaca, grupiranje kodova u kategorije te
pronalazak odnosnih veza medu kategorijama. Na Slici 1. pruZen je primjer nacina na koji
su se kodovi grupirali u potkategorije te kategorije, Sto ¢e biti prikazano u dijelu rada koji

se bavi interpretacijom nalaza.

LEGENDA:
- KATEGORITA
- POTKATEGORUA —
Tostojanje utjecaja KARIERA Postojanje
I:l KoD odrastanja s amblc;jyz;: rad s
Iskustvo rada karijere buducnosti P':‘S‘J_DJﬂIlJc :mnt!u:ga
u pomagackoj Y 4 za informiranjem
struci \ 1 - javnosti o gluboét
AN ' 1 .
~ ~ v ! rd g
. \ h -

Interes za ~ Utecay Postojanje ambicija za
dmitvemm 4-—==- gluhofe na Buduce =~ VN—_— > stvaranjem promjena
znanostima odabir ambicije u éujucem drustu

L karjere -~
\ ~.
2 ’ 1 Y \ ~o
Postojanje ’ ,’ 1 A v ~o
S » . 1 ) \ ~
ambicya za , h \ i ~a
rad s gluhima J/ ] % 1 Postojanje ambicija
u mladosti f I' * Y za doprinesom
,’ v \ zajednict Gluhih
. A
S Odrastanje s \\ Nesigurnost u
4 gluhocom kao \ vidu zelje za
motiv za dinjenje Y i
B s e e dom] 1y N radom s gluhima
s gluhoc¢om
uspjesnosti u radu Tzostanak poveznice
odrastanja s

gluhodom i karijere

Slika 1. Primjer razina kodiranja

15




4. INTERPRETACIJA NALAZA ISTRAZIVANJA

Kvalitativnom analizom prikupljenih podataka dobiveno je devet sljedecih kategorija:

—

Odrastanje i odnos
Komunikacija 1 jezik
Obiteljski odnosi
Drustveni odnosi
Zajednica Gluhih
Prevodenje

Karijera

Strucna podrska

A e A T

Gluhoc¢a danas i sutra

Svaka ¢e kategorija s pripadaju¢im potkategorijama biti zasebno interpretirana, cemu ¢e

prethoditi graficki prikaz.

4.1. ODRASTANJE | ODNOS

Analizom kodova unutar kategorije Odrastanje i odnos dobivene su

potkategorije graficki prikazane na Slici 2.

LEGENDA:

- KATEGORITA

- POTKATEGORLIA Prihvadanje Kvaliteta
gluhoce odnosa 1
e TOm]ene

Utjecay gluhoce e

na 1zgradnju
identiteta

Dozivljaj
sliénosti s
bratom/sestrom

Slika 2. Model kategorije ,, Odrastanje i odnos”

sljedece
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4.1.1. Kvaliteta odnosa i promjene

Bez obzira na to vezu li svoje djetinjstvo uz pozitivne ili negativne trenutke, svi
sudionici navode igru kao prvo sjecanje na svog gluhog brata ili sestru. Dvoje sudionika
u ranom je djetinjstvu zivjelo odvojeno od svog brata/sestre koji su bili smjesteni u
udomiteljskim obiteljima, zbog Cega su njihova sje¢anja obojana negativnim emocijama.
Valja napomenuti kako je rije¢ o sudionicima ¢ije obitelji tijekom odrastanja nisu zivjele
u Zagrebu, zbog cega je preseljenje brata ili sestre bilo uvjetovano rehabilitacijskim

potrebama i prilikama tada.

., Ali bilo je situacija da nije znao Sto smo mu mi. Nije znao da smo mi braca i sestre. Da
mu je trebalo objasniti da smo mi braca i sestre i Sto znaci bit brat i sestra. To nije

razumio. Nije odmah mogao povezati, cudio se, jer nismo bili tako cesto skupa.” (Paula)

Gledaju¢i unatrag, svi sudionici navode kako gluhoca brata/sestre nije
predstavljala prepreku ostvarivanju odnosa te kako postoji snazna medusobna
povezanost. Neki izjavljuju kako je upravo zbog gluhoce njihov odnos s bratom/sestrom

¢vrséi nego Sto bi bio da gluho¢e nema.

., Kroz tu pomo¢ koju pruzas kao stariji brat se razvije taj odnos koji je stvarno... Iskreno,
ne mogu reci da li, da nije gluh, bi li ta nasa veza bila toliko jaka, ali definitivno mislim
da je. (...) To je neki neiskvareni odnos koji stvarno ne mozete unistit. Ne moze se desit
nesto Sto bi nas odnos moglo povrijedit. Ne moze do¢ neka treca osoba u nase Zivote i taj

nas odnos degradirat, to nije izvedivo. Ta pozitivna strana je gradenje tog odnosa izmedu

nas.” (Roko)

Gotovo svi sudionici navode kako se odrastanjem njihov odnos s bracom i
sestrama promijenio na bolje, za Sto nude razli¢ite razloge - sazrijevanje, prihvacanje
gluhoc¢e, manju jezi¢nu barijeru. Jedna sudionica ima suprotno misljenje te navodi kako
sada, u odrasloj dobi, na odnos sa sestrom gleda negativnije u odnosu na djetinjstvo. Za
to krivi razdvojenost koju namece Zivot odraslih, ali ne 1 sestrinu gluho¢u. Usporedbu
odnosa sudionika s gluhim u odnosu na drugu ¢ujucu bracu i sestre moguce je analizirati
na temelju dvije od osam obitelji. Obe sudionice pritom navode kako je odnos koji su
izgradile s gluhim bratom/sestrom ¢vrséi 1 privrZzeniji od odnosa koji imaju s drugom

¢uju¢om bracom/sestrama.
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4.1.2. Svijest o gluho¢i

Na razlike u razvoju svijesti ¢uju¢ih sudionika o postojanju gluhoc¢e njihova
brata/sestre utjece vise ¢cimbenika, medu kojima je najutjecajniji dob, odnosno redoslijed
rodenja. Sudionici ¢ija su gluha braca ili sestre mladi zajedno su s roditeljima prolazili
kroz proces izrazavanja sumnje te dijagnostike, stoga se njihova svijest razvijala u skladu
s tim. Jedna sudionica navodi proces ugradnje kohlearnog implantata kao period kada je

osvijestila da je rije¢ o neCem ozbiljnom i neprolaznom.

., Rekla bih kad je zapravo ona otisla na operaciju (...), kad sam ja ostala doma i onda su
meni baka i deda objasnjavali kamo su otisli i zasto. (...) Znala sam za Sto je operacija,

ali tada nisam bila svjesna koliko je to bila opasna operacija.” (Iva)

Sudionici ¢ija su gluha braca i sestre stariji osvjestavanje gluho¢e uglavnom vezu
uz odredeni dogadaj ili period odrastanja. Dvoje sudionika navodi pocetak osnovne Skole
kao period u kojem su u potpunosti postali svjesni o cemu je rijec, dok jedna sudionica

kao prekretnicu navodi bratov odlazak od kuce u udomiteljsku obitel;.

., lada, kad je mama dosla i kad nam je rekla da brat ostaje i da ide na posebne vjezbe i

da ée bit cijelo vrijeme tamo i da ¢emo ga vidat samo za praznike.” (Paula)

Veéini je sudionika zajednicka ¢injenica da u ranom djetinjstvu nisu bili u
potpunosti svjesni da je rije¢ o gluho¢i. Nadodaju kako je tesko odrediti tocku u vremenu
zbog toga Sto su s time odrastali te se svijest razvijala postepeno. Navedeno je povezano
s koli¢inom informacija koju su dobivali od roditelja, $to ¢e biti analizirano u dijelu rada

koji ¢e se baviti odnosnim kodiranjem.

4.1.3. Osjecaji vezani uz gluhocu

Sudionici relativno podjednako isti¢u prisutnost pozitivnih i negativnih emocija
koje vezu za odrastanje s gluho¢om u obitelji, uz napomenu kako je pogled na odnos s
bratom/sestrom danas pozitivniji u odnosu na djetinjstvo. Iako su u odrasloj dobi
povecano svjesni prepreka zivota u ¢ujucem svijetu za njihovu bracu 1 sestre, sudionici
vise vrednuju utjecaj koji je iskustvo zivota s gluhim bratom/sestrom imalo na postajanje

osobama kakvima su oni danas.
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Neke od pozitivnih znacajki o kojima vise sudionika izjavljuje jesu dubina odnosa
koja se odrastanjem stvorila medu bra¢om i sestrama te osje¢aj ponosa na postignuca
gluhog brata/sestre. Od ostalih znacajki isti¢u kako su odrastanjem razvili vecu strpljivost

1 pazljivost te visoku razinu empatije.

Neke od negativnih znacajki koje se isti¢u kao zajednicke ispitanicima jesu tuga,
ljutnja, ljubomora i krivnja. Osjec¢aj tuge prevladava kod sudionika koji su u djetinjstvu
bili odvojeni od svoje gluhe brace i1 sestara. Ljutnja i ljubomora kod vecine je bila
povezana s koli¢inom paznje koju su gluha braca i sestre dobivali od roditelja, dok osjecaj
krivnje povezuju s ¢injenicom da su njihova braca i sestre rodeni gluhi, a oni ¢ujuéi, §to

smatraju nepravdom i ne razumiju.

., Koja je, na primjer, razlika izmedu mene i sestre? Zasto ona nije bila u mojoj situaciji
ili ja u njenoj? Rodene smo u istoj familiji. Jako slican zZivot Zivimo jer smo iz iste familije.
Tko je to tocno odredio da ¢e problem imat ona, a ne ja. Te stvari mi nisu jasne i radi
toga smatram to nepravednim. Jer smatram da je zZivot meni puno laksi nego njoj, bas

’

puno laksi. (...) Smatram da su ti ljudi na neki nacin ograniceni, a nisu sami krivi za to.’

(Iva)

Negativnom znacajkom navode 1 frustraciju manjkom empatije i osjetljivosti
¢ujuceg drustva na potrebe gluhih, Sto predstavlja temu koja se u razliitim oblicima
provlacila kroz sve intervjue. Od ostalih specifi¢nih negativnih znacajki isticu se prerana
ozbiljnost, strah za sigurnost brata/sestre, poteSkoce u komunikaciji, kvaliteta socijalnog

Zivota gluhog brata te krivnja u vidu manjka angazmana oko gluhog brata.

4.1.4. Dozivljaj sli¢nosti s bratom/sestrom

Vec¢ina sudionika ovog istrazivanja navodi kako ne dozivljava svog gluhog brata
ili sestru razli¢itim. Naglasavaju kako je iskustvo odrastanja za njih bilo normalno te
kako su svoju bracu i sestre prvenstveno dozivljavali upravo na taj nacin. Neki su
sudionici pritom naglaSavali prednosti koje su uocili kod svoje gluhe brace i sestara u
odnosu na drugu djecu, poput motori¢kih vjestina ili vizualne percepcije. Jedna je

sudionica svoju sestru opisala na sljedec¢i nacin:
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, DozZivljavam ju kao svoju sestru. Jedinstvenu, unikatnu, jednako vrijednu, jednako
vaznu, posebnu, sa jako puno talenata, sa jako puno iskustva, hrabru, odvaznu.

Jednostavno, evo, na taj nacin je dozivljavam.” (Nika)

Jedna sudionica navodi kako se dozivljaj brata mijenjao odrastanjem. Zbog stalne
potrebe za njegovom zastitom u djetinjstvu ga je dozivljavala drugacijim, s veéim
potrebama u odnosu na ostalu bracu i sestre, dok ga danas smatra jednako ravnopravnim
1 sposobnim. Specifi¢an dozivljaj razliCitosti jedne sudionice povezan je s igrom.
Objasnjava kako je sestru dozivljavala drugacijom zbog toga Sto se nisu znale igrati jedna
s drugom i nikad joj nije znala objasniti kakvu bi igru Zeljela (Sto se nadalje povezuje s
jezi¢nom barijerom). Jedan sudionik razli¢itost koju je dozivljavao opravdava izazovima

odrastanja, koji su u slu¢aju njegova brata bili mnogo veci.

., Pa, mislim, definitivno drugacijim u vidu okolnosti u kojima zivi. Jednostavno ne
prolazite kroz iste borbe u Zivotu i jednostavno imate totalno drugaciji, drugacije
iskustvo. (...) Kad ste dijete s invaliditetom onda ste drugaciji, a cim ste drugaciji,
drugacije se ponasaju prema vama. Ili se ne ponasaju, tj. ignoriraju vas. Sto je vise-manje

u slucaju, ne mogu govorit za sve, ali u njegovom slucaju vise-manje.” (Roko)

4.1.5. Dozivljaj sli¢nosti s vrSnjacima

Dvije su glavne karakteristike koje sudionici navode, a koje su ih tijekom
odrastanja razlikovale od djece njihove dobi. Prva se odnosi na osjecaj vece odraslosti i
ozbiljnosti u odnosu na svoje vrSnjake. Navedena ozbiljnost povezana je s
potkategorijom uloge zastitnika koja je obuhvacala stalnu brigu i oprez za gluhog

brata/sestru.

., Mislim da je. Jer, sad, zbog cega, kako, mislim da je to djelovalo. Jer sam ja uvijek, na
primjer, bio ozbiljniji od vrsnjaka svojih, nekakvih tih djecjih ludosti, igrica, ja sam to
nekako sve uvijek malo stavljao sa strane. Mozda sam nekako s njim, mozda zbog

roditelja, zbog neceg drugog sam bio odgovorniji, tako da mislim da je.” (Luka)

Iako povecana odraslost sa sobom nosi povecanu zrelost i spremnost za Zivotne

izazove, neki od sudionika navode kako na nju nisu uvijek gledali pozitivno te kako su

.....
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., Zbog toga smatram da sam bila previse odrasla, previse ozbiljna. Kao nekakva mama
sam vise bila koja se brine o svojoj sestri, a nisam bila jednostavno bezbrizna

vrsnjakinja.” (Nika)

Druga je zajednicka karakteristika poveéana razina empatije, Sto duguju upravo
odrastanju s gluhom bra¢om i sestrama. Ta povecana osjetljivost nije ogranicena
isklju¢ivo na populaciju osoba s oSteenjem sluha, ve¢ se odnosi na svijest i brigu za

potrebe ljudi opcenito.

4.1.6. Uloga zaStitnika

Svi sudionici istrazivanja isti¢u kako su tijekom odrastanja osjecali potrebu za
preuzimanjem zastitnicke uloge prema gluhom bratu/sestri. Ta se uloga najces¢e odnosila
na odgovornost za dobrobit brata ili sestre i njihovu zastitu, kako unutar obitelji, tako i u
¢uju¢em svijetu. Kod nekih je ona povezana sa sprjeCavanjem osjecaja izolacije
brata/sestre iz drustva, kod drugih s obranom od negativnih stavova okoline, dok jedan
ispitanik isti¢e dobnu razliku kao razlog zastite. Kod sudionika koji su mladi od svoje

gluhe brace i sestara uo€ava se obostrana uloga zastitnika.

., Mislim da smo i ja i on jedan drugoga pokrivali. (...) Kazem, ja za mene, mozda je on

bio stariji, veci, a ja kad je trebalo pomo¢ u komunikaciji i oko svega.” (Luka)

Takoder, kod sudionika koji su mladi od svoje gluhe brace/sestara zbog povecane
odgovornosti javlja se osjecaj zamjene uloga mladi-stariji, odnosno percipiraju se
starijima od svoje starije brace i sestara. Tri sudionice odnos s bratom/sestrom percipiraju
viSe kao majcinski, a manje kao bratsko-sestrinski. Zbog poveéanog osjecaja potrebe za
zaStitom brace 1 sestara u ranoj dobi neki od sudionika tijekom odrastanja razvili su

naviku samostalnog rjeSavanja problema i obveza, s ciljem rastere¢enja roditelja.

., ] onda kad bi osjetila da postoji neki problem u _familiji ili ne mora uopce bit doma ili u
Siroj familiji, onda bi ja, bilo koji moj problemcic¢, nesto u vrtic¢u ili nesto u skoli, ja bi to
sama rijesila. (...) Onda bi Cesto to rjesavala sama i kasnije kad bi ja to rjesila, kad bi to
proslo, onako kroz razgovor bi ja to prokomentirala, desilo se to i to i ja sam to rijesila.

1 onda sam se naviknula da ja stvari rjeSavam sama.” (Iva)

Ta je povecana zastita po miSljenju nekih sudionika stvorila Stetan utjecaj na

daljnji razvoj i osamostaljenje gluhog brata/sestre. Objasnjavaju kako su zbog usadene
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navike za zaStitom ponekad uskocili u pomo¢ prije nego Sto bi pustili brata ili sestru da
nesto napravi samostalno. Bez obzira na poneke negativne znacajke, sudionici smatraju
kako su svojom ulogom zastitnika ¢inili dobro te gotovo svi naglasavaju kako je ona bila

samonametnuta te potaknuta ljubavlju i brigom za svog brata/sestru.

4.1.7. Utjecaj gluhoce na izgradnju identiteta sudionika

Sudionici istrazivanja navode kako je odrastanje s gluhim bratom/sestrom imalo
pozitivan utjecaj na izgradnju njihova identiteta. Isticu kako ih je navedeno iskustvo
ucinilo boljim ljudima, s pove¢anom senzibilno$¢u, empatijom i razumijevanjem za
druge. Jedna sudionica opisuje gluho¢u njezina brata kao bogatstvo, dok druga

objasnjava kako je upravo zbog toga ona danas zadovoljnija sobom.

,»Mogu rec¢i da sam sretnija osoba, da sam ispunjenija osoba, jer sam kroz svog brata
pocela gledat malo drugacije na svijet, drugacije oko sebe. I da mozda, da nije mozda on
bio takav, da bi mozda i ja bila sasvim drugacija. MoZda moji osjecaji ne bi bili tako

razvijeni i ne bi imala takvu empatiju k’o Sto imam sada.” (Paula)

4.1.8. Prihvacdanje gluhoée

Na temelju provedenih intervjua moguce je zakljuciti kako svi sudionici o gluho¢i
danas pri¢aju na prihvacajuci nacin, bez popratne stigme ili srama. Isti¢u kako je gluhoc¢a
vrlo rano prihvacéena kao sastavni dio njihova Zivota, kao normalnost koja je takva kakva
jest. Nadodaju kako na to ne gledaju kao na hendikep ili ogranic¢enje te kako je gluhoca,
u usporedbi s drugim teSkocama koje postoje, minimalan problem s kojim se Zivi i

funkcionira.

., Kad vidim zivot i vidim probleme i fizicke, mentalne zaostatke, gluhoca je jos najbolja
stvar koju od toga... Najmanje losa stvar koju mozes imat. Jer mozZes imat normalan Zivot,
moze$ funkcionirat, mozes imat obitelj, mozes vozit. MoZda ne mozes napravit milijun i

sto, ali mozes napravit milijun stvari.” (Luka)
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4.2. KOMUNIKACIJA | JEZIK

Analizom kodova unutar kategorije Komunikacija i jezik dobivene su sljedece

potkategorije graficki prikazane na Slici 3.

LEGENDA:
- KATEGORITA

- POTEATEGORITA

QOdabir primarnog
komunikacijskog
sredstva

Osjetaj Kxvaliteta
krivnje komunikacye

KOMUNIKACITA
I1JEZIK

Benefit Komunikacijske

znakovnog
jezika

uloge

Utenje
znakovnog jezika

Slika 3. Model kategorije ,, Komunikacija i jezik”

4.2.1. Odabir primarnog komunikacijskog sredstva

Na odluku o tome koje ¢e komunikacijsko sredstvo biti koriSteno unutar obitelji
utjece velik broj ¢imbenika te sudionici razli¢ito izvjesStavaju o koriStenju odredenog
modaliteta unutar i izvan kuée za gluhog brata/sestru. Ono §to je zajednicko svim
sudionicima istraZivanja je govor kao primarno sredstvo komunikacije unutar obiteljskog
doma. Svi sudionici, osim jednog, pritom navode kako njihov gluhi brat/sestra izvan
kuée, sa svojim gluhim prijateljima, primarno komunicira znakovnim jezikom.
Navedeno bi dovelo do zakljucka kako za gluhu bracu/sestre promjena iz svijeta gluhe
okoline u svijet cujuce obitelji ujedno oznacava i promjenu komunikacijskog modaliteta.
Medu ¢imbenicima koji utjeu na odluke roditelja o komunikacijskom sredstvu navodi
se utjecaj strucnjaka. Sudionici navode kako su informacije stru¢njaka igrale vaznu ulogu
u procesu donosenja odluke koja ¢e utjecati na cijelu obitelj. Navode kako je roditeljima
bilo re¢eno da ¢e ucenje znakovnog jezika usporiti razvoj govora, zbog ¢ega je u nekim

obiteljima koriStenje znakovnog jezika bilo zabranjeno od strane roditelja.
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,,Da mozda mama i tata nisu rekli da ne smijemo pricat na znakovni jezik, nego samo
moramo pricat, da bi mi svi naucili znakovni jezik. Jer nam je to bilo prirodno i

normalno.” (Paula)

Sukladno s tim, sudionici tvrde kako su odluke roditelja na taj nacin utjecale na
njihov stav prema znakovnom jeziku, a posljedi¢no i odnos s gluhim bratom/sestrom
tijekom odrastanja. Svi su sudionici osim jednog tijekom zivota naucili znakovni jezik,
zbog Cega danas uz govor u komunikaciji s bratom/sestrom koriste i znakovni jezik. Isti
sudionici koji su odlucili nauciti znakovni jezik izjavljuju kako smatraju da bi bratu/sestri

bilo lakSe da su unutar obitelji pravovremeno bili izlozeni znakovnom jeziku.

,, Bi, definitivno bi jos produbilo taj nas odnos, to je jos jedna ono stvar koju mi je bas
zao. Jer mislim da bi on imao kvalitetnije vrijeme koje, kad bi provodio s obitelji, mislim
da bi bilo dosta kvalitetnije. (...) Ali ono sto bi bila ogromna razlika je da ja i moji roditelji
i on sjednemo za stol i pricamo znakovnim jezikom jer onda on ne propusta nista u tom

razgovoru.” (Roko)

, Mislim da bi mu bilo lakse. Ne da mislim, bilo bi mu sigurno laksSe da smo svi imali
priliku naucit, da smo svi to usvojili bilo bi mu... Puno lakse komunicira sa svima
drugima, sa svojim prijateljima. Puno vise tema imaju, puno dublje i Sire idu u price nego

Sto moze i¢ sa mojim roditeljima. Tako da, da, sigurno je to odgovor.” (Luka)

4.2.2. Kvaliteta komunikacije

Nacin 1 kvaliteta komunikacije medu bracom 1 sestrama odrastanjem se mijenjala.
Kod ve¢ine sudionika ona je danas bolja u odnosu na djetinjstvo, §to pripisuju razli¢itim
¢imbenicima. Jedan od najceSce istaknutih odnosi se na ucenje znakovnog jezika. Neki
sudionici za djetinjstvo veZu sjecanja na komunikaciju kojoj je manjkalo obostranog

razumijevanja, koja je bila nepotpuna.

., Pa kao dijete, kad smo bili mladi nisam bas razumio. Pokusavam joj nesto objasnit, ali

nisam razumio na nacin na koji ona objasnjava.” (Mario)

,,Pa bilo je ono doslovno kao da smo sustanarke, ono, Zivjele smo skupa, ali jednostavno

nismo znale pricat skupa, nismo se znale, ono, druzit.” (Lara)
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Period puberteta gluhog brata/sestre medu nekim se sudionicima istaknuo kao
nepovoljan za medusobnu komunikaciju, dok jedna sudionica navodi period nakon
ugradnje puznice kao kritican zbog Cinjenice da je sestra osvijestila kako postoje
odredeni zvukovi, ali jo$ uvijek nije razumjela okolinu. Na pitanje o tome koje situacije
predstavljaju najveci problem za komunikaciju gotovo svi sudionici istiCu obiteljska
okupljanja. Ona se navode opterecuju¢ima za gluhog ¢lana obitelji te, unato¢ angazmanu
odredenih ¢lanova, dovode do toga da brat/sestra propusta velik dio komunikacije, §to u

konacnici dovodi do izolacije.

.1 on sad stoji tu i gleda. I on bi u biti otisao s tih dogadaja. Jer bi mu bilo, ono, sto bi se
ja sad ovdje trudio kad se nitko oko mene ne trudi. Mislim ja sam uvijek pokusavala, ono,
kad vidim da gleda u mobitel, da mu je dosadilo bi dosla do njega i pokusavala mu
objasnit o cemu oni to. Ali ono, bilo bi to njemu interesantno par minuta pa bi rekao:

’Seko, odo ja s ekipicom!’ (Tina)

,,30%, mozda malo vise, komunikacije su ukljuceni svi, a ostatak komunikacije je neki taj
‘small talk’ koji njega, koji on propusta cisto zato sto je verbalni, a ne neverbalni. Ali to
su sitnice koje mozZete rec¢i da su glupe i da mozete reci da ne propusta nista, medutim ja
se s tim ne slazem. (...) Masu toga Sto je bitno ili zanimljivo ¢u ja njemu kasnije ispricat,
medutim u tom trenu on sigurno propusta pola svega Sto se kaze. I to je jedna, ono, stvarno

od losijih strana okupljanja.” (Roko)

Od ostalih izazova za komunikaciju navode se situacija umora gluhog
brata/sestre, velika okolinska buka te komunikacija putem mobilnih poruka. Jedan
sudionik isti¢e emocionalno zahtjevne situacije vrlo teSkima, zbog toga Sto je bitno da se
svaki dio poruke prenese na razumljiv nacin. Sudionici navode kako se u takvim
trenucima nerazumijevanja javlja obostrana frustracija, a kod mlade brace i sestara

tantrumi, Sto utjece na obiteljsku dinamiku.

4.2.3. Komunikacijske uloge

Bez obzira §to je u djetinjstvu unutar obitelji naglasak bio na komunikaciji
govorom, neki su sudionici samostalno pokazali interes za ucenjem znakovnog jezika,
dok su se neki odlucili na taj korak zajedno sa svojom obitelji kasnije u Zivotu. Od 8

ispitanika njih 7 je kroz zivot ucilo znakovni jezik, od ¢ega njih 3 predstavljaju jedine
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osobe uz gluhu bracu i sestre koje su unutar obitelji njime ovladale. Kod ostalih su to
najcesce majka, druga braca i sestre te baka. Majke su istaknute kao vazne uloge u
zivotima gluhe brace i sestara, a neki sudionici navode kako su imale najznacajniju
komunikacijsku ulogu unutar obitelji. Ukoliko usporedimo kvalitetu komunikacije
izmedu majki 1 oeva s gluhom bratom i sestrama, moguce je zakljuciti kako je

komunikacija s majkama kvalitetnija i bogatija u odnosu na oceve.

., Mislim da tata nije jos sto posto svjestan toga i mislim da nije svjestan toga koliko njoj
dodatno paznje treba, dok je mama ipak vise kroz cijeli Zivot posvecena tome. (...)
Vec¢inom je to da ona njemu ocitava s usana i to nikad nisu ozbiljnije teme i mislim da to
izbjegava jer misli da joj ne mozZe objasnit na dobar nacin i zapravo se ne trudi toliko.
Sestru je to prije diralo, al’ iskreno mislim da se ve¢ pomirila s tim i za neke ozbiljnije

stvari nece doci njemu nego kod mame.” (Lara)

U potkategoriji komunikacijskih uloga moguce je promisljati o utjecaju spola. S
obzirom na uzorak koji ¢ine dvije sudionice zakljucke valja uzeti s oprezom, no istice se
kako su unutar obe obitelji sestre te koje poznaju znakovni jezik, dok se braca jos uvijek
isklju¢ivo oslanjaju na govor. Jedna sudionica ove razlike objasnjava odgojem majke

koja ju je usmjeravala na brigu o bratu te Zenskom empatijom.

4.2.4. Ucenje znakovnog jezika

Sudionici ovog istrazivanja imaju pozitivan stav prema znakovnom jeziku, bez
obzira na dob u kojoj su poceli uciti i jesu li ga uopce ucili. Vecina sudionika znakovnom
je jeziku na ovaj ili onaj nacin bila izloZena te ga odrastanjem ucila, dok je dvoje
sudionika tu odluku donijelo u odrasloj dobi. Sudionica koja ne poznaje znakovni jezik
navodi kako bi ga voljela nauciti, dok ostali sudionici koji ga poznaju navode kako bi ga
voljeli poznavati jo$ bolje. Takoder naglasavaju kako uspjesnost u njegovu koriStenju
ovisi o vremenu koje provode s bratom/sestrom, odnosno navode kako su ga najbolje
poznavali onda kada su se intenzivno druzili s bratom/sestrom. Neki od sudionika naucili
su jezik formalnom podukom, dok su neki njime ovladali unutar obitelji. Troje sudionika
navodi kako su naucili jezik uz gluhog brata/sestru, od Cega ih je dvoje ucilo potajno,

skrivajuéi se od o€iju roditelja koji su branili njegovo koriStenje.
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., I mislim da smo tada vise pricali na znakovnom jeziku Sto sam ja na kraju potajno radila
s njime i bolje sam razumjela tada ono sto zZeli nego samo razgovarati. (...) Pa kad bi
mama gledala mi smo pricali, a kad mame nije bilo onda smo se razgovarali na

znakovnom.” (Roko)

Valja napomenuti kako medu sudionicima postoji zelja da se poduka znakovnog
jezika ucini dostupnijom i rasprostranjenijom, da nije ograni¢ena na osnove te da nije
samo dio kurikuluma pomagackih struka, ve¢ i ostalih struka. Takoder, izjavljuju kako bi
proces ucenja jezika trebao biti namijenjen cijeloj obitelji te poceti od najranije dobi

gluhog djeteta.

4.2.5. Benefiti znakovnog jezika

Gotovo svi sudionici istraZivanja koji su naucili znakovni jezik 1 koriste ga u
komunikaciji sa svojim gluhim bratom/sestrom najvaznijim benefitom njegova ucenja
navode upravo utjecaj na kvalitetu medusobnog odnosa. Znakovni jezik pridonio je
uspjesnijoj komunikaciji, §to je posljedi¢no dovelo do vece povezanosti. Jedna je
sudionica navela kako joj je poznavanje znakovnog jezika prvi put u Zivotu omogucilo

osjecaj jednakosti s bratom.

., Mislim, vazno, naravno, nije bilo egocentricno, nego bas, vazno u smislu da sam imala
taj neki dio sebe koji sam htjela podijelit s njim i mislim da me prvi put vidio, istinski tko
sam ja kroz to, je li. U biti, osjecala sam se, ne znam kako to uopce da objasnim...

Jednako.” (Tina)

Nadalje navode kako na znakovni jezik gledaju kao na sredstvo koje bi
bratu/sestri omogucilo osjecaj dijela kolektiva i smanjenu izolaciju od ostatka obitelji.
Na taj bi nacin 1 odnosi s obitelji bili kvalitetniji. Od ostalih benefita isticu se moguénost
komunikacije s drugim gluhim osobama, laks$a ukljuc¢enost u zajednicu te mogucnost
komunikacije u uvjetima u kojima nije moguce koristiti sluSno pomagalo (primjerice

kvar).
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4.2.6. Osjecaj krivnje

Ova se potkategorija odnosi na osje¢aj zaljenja vezan uz period zivota u kojem
ispitanici nisu bili izlozeni znakovnom jeziku. Gledajuéi unatrag gotovo svi sudionici
smatraju kako su kasno poceli uciti znakovni jezik, Sto bi danas promijenili. Jedna
sudionica istaknula je prirodnost koju joj je znakovni jezik pruzao u komunikaciji s
bratom, zbog ¢ega joj nije bio jasan otpor roditelja. Komunikacija u kojoj se jedna strana
viSe prilagodava drugoj, u ovom slucaju gluha ¢ujucoj, moze se ¢initi jednostranom, kako

ju je opisala jedna sudionica.

, Ali nismo ostvarili do kraja taj odnos bratsko-sestrinski jer... Jezik. Ali Sto je u biti,
Jjednostrano. Jer ja sam njemu uvijek mogla re¢, on meni nije. Mislim, mozda je mogao,

ali ja nisam razumjela.” (Tina)

Sudionici nadalje smatraju kako bi pravovremeno izlaganje znakovnom jeziku
pridonijelo boljim odnosima u obitelji, dok jedan ispitanik krivnju prebacuje sebi zbog
toga Sto smatra da nije bio dovoljno angaziran te da nije dovoljno tragao za

informacijama (koje mu nisu ni bile ponudene).

4.3. OBITELJSKI ODNOSI

Analizom kodova unutar kategorije Obiteljski odnosi dobivene su sljedece potkategorije

graficki prikazane na Slici 4.

LEGENDA:
- KATEGORITA

- POTKATEGORIJA Proces
dijagnostike

Savjets
roditeljima

Informiranje
o gluhodéi

OBITELJSKI

ODNOSI
Uloga sire Odgojni
obitelji postupect
Ocelavanja Roditeljska
roditelja paZnja

Slika 4. Model kategorije ,, Obiteljski odnosi”
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4.3.1. Proces dijagnostike

U proces otkrivanja i dijagnostike oSte¢enja sluha ukljucena je cijela obitelj, Sto
izravno ili neizravno ukljucuje 1 bracu i sestre. Ovaj je proces emocionalno vrlo
intenzivan za roditelje te nacin na koji se oni nose s tim ujedno utjece i na djecu te njihovu

percepciju teskoce o kojoj je rijec.

Vijest o postojanju dijagnoze razlicito se dozivljava s obzirom na dob sudionika,
odnosno dobnu razliku, §to je povezano i s potkategorijom svijesti o gluho¢i. Oni
sudionici kod kojih gluhoc¢a brata/sestre nije uo¢ena probirom, ve¢ kasnije, navode kako
je sumnja roditelja postojala i prije dobivanja dijagnoze. Dvoje sudionika navodi kako
su upravo oni kao starija braca i sestre prvi izrazili sumnju, a ne roditelji. Neki su
sudionici pak razvili svijest o tome da nesto nije u redu kroz emocije roditelja kojima su
svjedocili.

,, 1o nije bilo direktno otvoreno iskomunicirano u nekom mom smjeru nego je to bilo vise
situacija koje sam ja bio dio. Znaci vi sad imate uplakane roditelje. (...) Onda je to sve
visSe-manje bilo, pa onda taj neki ‘denial’ period, pa mozda je, mozda nije, mozda ima
samo neku upalu. Tako da je to bio duzi period, nije to bilo ono, on je gluh i sad ¢emo

dalje. Nego je to bila cijela jedna, jedan proces.” (Roko)

U nekim je obiteljima gluhoca percipirana kroz odnos majke 1 oca. Odluke o tome
kako se nositi s gluho¢om djeteta te koje korake poduzeti stvorile su razilazenja u
stajaliStima roditelja, $to je utjecalo na obiteljsku dinamiku. Ono §to sudionici isti¢u kao
negativno u procesu dijagnostike odnosi se na negiranje stru¢njaka o postojanju
problema te uvjeravanje roditelja kako je njihova sumnja bezazlena. Takoder, jedna

sudionica napominje kako je proces bio predug.

., ISla je kod specijaliste na preglede, medutim rekli su da je to normalno za musko dijete
te dobi da ne cuje, da je to normalno da ne govori. On je tad imao oko 2 godine. (...)
Mama je traZila da joj daju papire, i stalno je govorila da brat ne cuje, ali nitko nije
reagirao na to. Rekli su da, da to je tak’, mora bit. Mama je rekla da ona ima troje djece
prije njega i da sva djeca su cula i da nesto s bratom nije u redu. Nitko nije obracao

paznju na to.” (Paula)

Unato¢ manjkavosti sustava sudionici navode kako su roditelji vrlo brzo nakon

dijagnoze prihvatili kako je rije¢ o gluho¢i, nisu negirali njezino postojanje te su na nju
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gledali kao nesto S§to je takvo kakvo jest. Sudionici isticu kako je ovaj stav roditelja,
zajedno s njihovim brzim djelovanjem, utjecao na to da su i oni rano prihvatili gluho¢u

brata/sestre.

4.3.2. Informiranje o gluhodi

Ova se potkategorija odnosi na koli¢inu informacija o gluho¢i brata/sestre koja je
sudionicima bila pruzena tijekom odrastanja. Vise od polovice sudionika navodi kako se
unutar obitelji nije razgovaralo o gluho¢i. Isti sudionici, osim jedne sudionice, smatraju
kako za time nije bilo potrebe. Zivjeli su i nosili se s tom situacijom na najbolji na¢in,

bez potrebe za analizom i razgovorom.

,, Ali nekako, naviknes sa svime time. Nitko nije izbjegavao pricat o tome, ali nismo imali
ni teme sad da to svaki dan drZimo na stolu. Mozda su to moji uzeli ispocetka kao nekakav
teret, ali kasnije su oni to prihvatili pa nije bilo razloga da svaki dan stoje i lupaju si u

glavu zasto je to sad. Tako je kako je, idemo dalje i to je to.” (Luka)

Sudionica koja je izrazila suprotno misljenje navodi kako bi voljela da je majka
pri¢ala s njom o znacenju gluhoce te opcijama komunikacije s bratom. Troje sudionika
navodi kako je komunikacija s roditeljima bila otvorena te kako su im objasnjavali §to
oznacava gluhoca njihova brata/sestre 1 koje to prilagodbe zahtijeva, ¢ime i1zraZzavaju

zadovoljstvo.

4.3.3. Odgojni postupci

Polovica sudionika isti¢e kako je tijekom odrastanja osjecalo da se odgojne mjere
roditelja razlikuju u slucaju gluhog brata/sestre u odnosu na njih same. Najcesce
izjavljuju o blazem i popustljivijem odgoju gluhe brace 1 sestara, $to jedna sudionica
opisuje “razmazenim”. U pozadini tog popustanja u vecini je slucajeva gluhoca, dok
jedna sudionica navodi kako su zapravo problemi u komunikaciji razlog smanjena

autoriteta.

., 1 onda cCesto cujem: ’A ne mozemo joj objasnit radi cega ona to ne moze, pa kao, neka
joj’. Kod mene to nije bilo tako kad sam bila mala, iako sam bila mala. Bilo je: ’Iva, ti ne

mozes!’, i ja nisam pitala zasto i radi cega.” (Iva)
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Na popustiljiv odgoj roditelja prema bratu/sestri sudionici ne gledaju pozitivno.
Smatraju da je takav nacin odgoja Stetan za kasniji razvoj te da ga braca i sestre
iskoriStavaju u vidu izbjegavanja obveza ili dobivanja onoga $to zele. Bez obzira na to
Sto je nejednakost bila osjetni dio njihova djetinjstva, sudionici prema tome danas ne

izrazavaju ljutnju, ve¢ pokazuju razumijevanje.

4.3.4. Roditeljska paznja

Raspodjela paznje roditelja izmedu djeteta s teSko¢ama i njegova brata ili sestre
tipi¢na razvoja Gesta je tema u literaturi. Cimbenici koji su u pozadini nejednake
raspodjele razli€iti su i ovise od obitelji do obitelji, no ono S$to je zajednicko vecini
sudionika ovog istrazivanja je Cinjenica da su osjetili manjak roditeljske paznje, bez
obzira na to jesu li oni mladi ili stariji od svog gluhog brata/sestre. Dvije sudionice
izjavljuju kako je paznja roditelja bila podjednako rasporedena, dok jedan sudionik tvrdi
isto, no izjavama kasnije pokazuje kako to nije slucaj navode¢i da je pomo¢ roditelja
prilikom Skolskih obveza uvijek bila usmjerena na sestru, ali ne i na njega. Kod sudionika
¢ija su braca i sestre zivjeli u udomiteljskim obiteljima manjak paznje bio je prisutan u
trenucima kad bi se brat/sestra tijekom praznika vratio kuéi. Drugi sudionici manjak
pazZnje osjetili su u periodu operacije ugradnje implantata kada su majka i otac putovali
s bratom/sestrom, dok neki kao razlog isticu manjak vremena provedenog s roditeljima

uzrokovan Cestim odlascima na terapije za brata/sestru.

,Mozda sam i to nekako zamjerala sestri Sto je ona toliko vremena s mamom nasamo
dobila, a ja nikad nisam dobila toliko vremena da budem malo sama s mamom. Jer je

bilo, ili je ona bila s mamom, ili smo bile sve skupa.” (Lara)

Neki su sudionici kao nacin pridobivanja paZnje roditelja razvili potrebu, a
kasnije 1 naviku, da u svemu $to rade pokazuju uspjeSnost, Sto bi rezultiralo pohvalom
roditelja. Na taj su nacin izjednacavali paznju roditelja s trenucima vlastitog uspjeha.
Iako neki navode kako su u djetinjstvu osjecali ljubomoru prema bratu/sestri, danas

pokazuju razumijevanje za postupke roditelja i smatraju ih opravdanim.
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4.3.5. Ocekivanja roditelja

Polovica sudionika navodi kako su roditelji ponekad imali veéa ocekivanja od
njih u odnosu na gluhu bracu/sestre. Jedan sudionik navodi kako se to odnosi na ve¢i broj
obveza u odnosu na brata, dok ostali sudionici spominju samostalno rjesavanje problema.
Zbog zelje da u o¢ima roditelja oni budu dobri 1 da ne budu na teret, razvila se navika da
se sami brinu za svoje obveze. Posljedicno, ocekivanja roditelja rezultat su navike da oni

rade samostalno i uspjesno.
“Pa cak i jesu, mislili su da bi sve uspio sam, ali meni je isto ponekad bilo tesko.” (Mario)

., onda sam primijetila da su ljudi navikli da ja mogu i da ja radim. I Zivcira me ¢injenica
kad netko navikne da kad ti radis dobro, ti ¢es napravit dobro i to je samo neka konstanta.
Nitko to viSe ne cijeni, nitko na to ne gleda kao nesto dobro. Nego si ti napravio i to je

netko navikao." (Iva)

4.3.6. Uloga Sire obitelji

Sira obitelj moze predstavljati vazan izvor podrike, kako u odgoju i brizi za gluho
dijete tako i u pruzanju paznje cuju¢em djetetu. Stavovi sudionika oko doprinosa Sire
obitelji podijeljeni su te otprilike polovina sudionika navodi kako je podrSka bila
prisutna, dok druga polovina navodi kako je nisu osjetili. Clanovi koji su najéesce
prisutni jesu baka i1 djed, dok neki isticu i tetu/tetka. Valja naglasiti kako Zelja za ve¢om
inicijativom Sire obitelji postoji kod svih sudionika, bez obzira na to primaju li podrsku
od nekih ¢lanova ili ne. NajceSce je to u vidu pristupa 1 komunikacije s gluhim
bratom/sestrom. Navode kako postoji oprez 1 nelagoda c¢lanova u pristupu braéi i
sestrama zbog jezi¢ne barijere, kao 1 manjak razumijevanja za njihove komunikacijske

potrebe.

,,Pa ne bi rekla bas da joj je ugodno, mozda je zapravo i to jedan od razloga zasto se
toliko povlaci i zatvara. Vidim po njoj da je tesko i da joj je neugodno i da ce ju vecina,
ako ju ne razumije, samo nasmijat se i klimat glavom, ali vidim po njezinim odgovorima
da nije to to. (...) Rekla bi da drugi ne ulazu dovoljno napora da neke stvari njoj objasne,
a ona se ve¢ na neki nacin pomirila s tim da nece razumjet neke osobe. I da je to vec ono,

pod normalno.” (Lara)
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Jedna sudionica cak navodi da postoje predrasude i negativni komentari
odredenih c¢lanova, dok drugi sudionik navodi kako jedan ¢lan obitelji jo§ uvijek ne

prihvaca gluhocu njegove sestre.

4.3.7. Savjeti roditeljima

Kao prvi i glavni savjet koji sudionici isticu za buduce roditelje gluhe djece
odnosi se na jezik. Savjetuju ucenje znakovnog jezika od najranije dobi za cijelu obitel;
kako bi se gluhom djetetu omogucila ukljuc¢enost. Od ostalih savjeta koji su zajednicki
sudionicima isti¢e se prihvacanje gluhoce i tretiranje gluhog djeteta “normalnim”.
Sudionici objasnjavaju kako je potrebno stvari sagledati onakvima kakve one jesu,
suoCiti se s problemom, djelovati i pritom imati na umu kako postoje gore stvari od
gluhoce. Jedna sudionica isti¢e kako je potrebno posvetiti vrijeme nasamo ¢ujuéem
djetetu, dok drugi sudionik istice kako je vazno ne zaboraviti isticati sposobnosti i jake

strane gluhog djeteta.

Neki od sudionika takoder savjetuju Cuju¢u bracu i sestre te se uglavnom
referiraju na vaznost njihove ukljucenosti i pomo¢i prilikom snalaZenja u Cuju¢em

svijetu. Smatraju kako su njihove uloge bitne te kako je potrebno biti svjestan istih.

., Jer smatram da ponekad mozda mogu napravit vise nego roditelji. (...) I mislim da zato
puno cesce vise pomazu braca i sestre nego majka i otac. I Sto se tice generalno
rehabilitacije i socijalizacije. Jer velika je razlika u godinama izmedu djeteta i roditelja i
smatram da ja neke stvari mogu puno bolje razumjeti kao netko tko je blize njenoj

generaciji, nekom njenom svijetu.” (Iva)
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4.4. DRUSTVENI ODNOSI

Analizom kodova unutar kategorije Drustveni odnosi dobivene su sljedece potkategorije

graficki prikazane na Slici 5.

LEGENDA:
- EATEGORITA

- POTEATEGORIJIA

Korist za
glubhu
bracu/sestre

Ukljuéivanje
u dmtvo

DRUSTVENI
ODNOSI

Upoznavanje
brata/sestre s

Stavovi
vrénjaka

vrinjacima

Slika 5. Model kategorije ,, Drustveni odnosi”’

4.4.1. Ukljudivanje u drustvo

Gotovo svi sudionici izjavljuju kako su tijekom odrastanja ukljucivali gluhog
brata/sestru u vlastito drustvo. Na ovaj su nacin svojoj braci i sestrama bili saveznici pri
kontaktu s ¢uju¢im svijetom. Jedna sudionica navodi kako bi njezini prijatelji poveli
svoju mladu bracu i sestre na zajednicko druZenje te je na taj nafin omogucila sestri
Sirenje njezina socijalnog kruga. Jedan sudionik navodi kako je rijetko ukljucivao brata,
Sto objasnjava generacijskim jazom. Unato¢ tome §to su dovodili svoju bracu i sestre,

neki sudionici navode kako je njihova ukljucenost bila upitna uslijed jezi¢ne barijere.

,, Nije bila sto posto ukljucena, ali nije ni bila iskljucena. Ali jednostavno sam vidjela po

njoj da nije razumjela neke stvari koje smo mi bile pricale ili radile.” (Lara)
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4.4.2. Upoznavanje brata/sestre s vrSnjacima

Sudionici ovog istrazivanja navode kako su upoznavali svoju bracu i sestre sa
svojim vr$njacima te pritom nisu birali s kim ¢e ih upoznati. Jedna sudionica navodi kako
joj je ipak bilo bitno s kim ¢e upoznati svog brata, a s kim ne, zbog osjecaja zastite prema
njemu. Iako nisu bili izbirljivi prilikom upoznavanja, postojala je nesigurnost pred
vr$njacima prilikom priop¢avanja vijesti o gluho¢i unutar obitelji. Neki izjavljuju kako
bi zbog reakcije sazaljenja nad vijeséu o gluhoéi Cesto izbjegavali pricu o tome u
pocecima druzenja s drugim osobama, dok jedna sudionica navodi kako bi dozivjela

promjenu u odnosu ljudi nakon priop¢avanja.

., I danas dozZivim kao nekad kad pricam s ljudima, k’o da, kad im kaZem da mi je brat
gluh, potpun neki ‘switch’se dogodi, promjena u odnosu, doZivljaju, ne mogu to objasnit,

ali ¢utim u nekim odnosima.” (Tina)

Iako su vr$njaci pokazivali razumijevanje i empatiju, sudionici navode kako je
postojala odredena razina nesigurnosti 1 nelagode prilikom upoznavanja s
bratom/sestrom. Valja pritom naglasiti kako ih gluhoca brata/sestre nije sprjecavala u

upoznavanju drugih ljudi i stvaranju prijateljstava.

4.4.3. Stavovi vr§njaka

Generalno misljenje sudionika o stavovima vrSnjaka prema njihovoj gluhoj
braci/sestrama je pozitivno. Navode kako su vrSnjaci na prihvacajuéi nacin pristupili
njihovoj brac¢i 1 sestrama, u komunikaciji su vecinom bili obzirni 1 prilagodljivi te
pokazali zanimanje za znakovni jezik i1 gluho¢u opcenito. Govore¢i o negativnim
reakcijama okoline, neki sudionici navode kako su ih doZivljavali. Pritom naglasavaju
kako nije rije¢ o otvorenim predrasudama ili izravnim komentarima, ve¢ su bile osjetne

u vidu izbjegavanja druZenja s gluhim bratom/sestrom 1 njihove izolacije.

., Znaci vama mozda fizicki nije narusena kvaliteta Zivota u smislu kao da imate neki drugi
vid invalidnosti, ali vam je jako, jako narusen nekakav socijalni Zivot. (...) Nije to nesto
Sto je on morao izrazit, jednostavno, kad se djeca u razredu ne druze s vama zato sto im
se neda vama pricat, pisat ili objasnjavat, nego jednostavno samo otidu u smjeru drugom,

ili vas ne pozovu nigdje, ne znam, idu se druzit.”’ (Roko)
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4.44. Korist za gluhu bracu/sestre

Vise od polovice sudionika smatra kako je imalo vaznu ulogu u procesu socijalizacije
njihova brata/sestre. Navode kako je njihovim ukljudivanjem u svijet ¢ujucih braci i
sestrama bilo lakSe pristupiti nepoznatim ljudima, osjecali su ve¢u motivaciju i manji

strah te su im braca i sestre pritom bili posrednici u komunikaciji.

., Mislim, iako ne znam toliko, opet smatram da sam znao dovoljno da mogu bit most
izmedu njega i drugih ljudi, da ga mogu uputit. U momentima kad nisu nista mogli
razumjeti da sam im ja mogao objasnit, a u momentima kad su se navikli su mogli
samostalno komunicirat. Al’ opet, ipak, uputstvo. Tako da smatram da sam tu u nasem

drustvu napravio dosta, da sam mu bio od pomoci.” (Luka)

4.5. ZAJEDNICA GLUHIH

Analizom kodova unutar kategorije Zajednica Gluhih dobivene su sljedece potkategorije

graficki prikazane na Slici 6.

LEGENDA:
- KATEGORITA

- POTEATEGORITA

Usporedba Ukljuéenost
dvaju u zajednicu
svjetova Gluhih

Znacaj Osjecaj
zajedmnice pripadnosti

Slika 6. Model kategorije ,, Zajednica Gluhih”
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4.5.1. Ukljucenost u zajednicu Gluhih

Gotovo svi sudionici su tijekom zivota bili ukljuceni u aktivnosti zajednice, neki
svojim izravnim doprinosom, drugi kao pratnja bratu ili sestri. Ve¢ina navodi sportske
dogadaje kao prilike za druZzenjem s pripadnicima zajednice, dok jedna sudionica Cak

navodi kako je sudjelovala u osnivanju lokalne udruge Gluhih.

,, Ali nije me nitko prisilio, ja sam to dobrovoljno pristala, tako da sam ja njima pomagala,
oni su se osnovali i tako. (...) Interesantno, kad bi imali problem, odmah bi dosli meni da
im to pomognem i odmah smo to rjesavali. Osjecala sam se nekako ispunjeno Sto sam

pomagala.” (Paula)

Neki sudionici upoznali su druge gluhe osobe joS u djetinjstvu, kroz vrticka ili
Skolska poznanstva njihove brace i sestara, dok neki sudionici nisu dobili priliku za
upoznavanjem sve do odrasle dobi. Druzenja su najcesce ostvarivali boravkom u drustvu
gluhih prijatelja njihova brata/sestre ili boravkom u lokalnim udrugama gluhih osoba.
Iako su svi sudionici tijekom Zivota upoznavali druge gluhe osobe, njih sedmero
izjavljuje kako nisu imali iskustvo upoznavanja druge cujuce brace i sestara. Jedan
sudionik koji je potvrdno odgovorio na ovo pitanje pohadao je Sportski kamp jednakih
prilika, odnedavno pokrenute inicijative Hrvatskog sportskog saveza gluhih. Sudionici
izjavljuju kako bi prilike za upoznavanjem i druZenjem bile korisne za razmjenu
iskustava 1 savjeta te kako bi voljeli da su im tijekom odrastanja bile na neki nacin

omogucene.

,,» Tipa recimo u nekim onim kriticnim godinama, pubertet, post-pubertet, gdje ste dovoljno
zreli da mozete ulovit neke stvari, a opet ne dovoljno jer nemate nikakva Zivotna iskustva.
Znaci u nekoj ranijoj dobi, definitivno mislim da bi bila dobra takva izmjena iskustava,

druzenja.” (Roko)

4.5.2. Osjecaj pripadnosti

Najveci osjecaj prijelaza iz svijeta Cujucih u svijet gluhih za ¢ujucu bracu i sestre
predstavlja boravak medu pripadnicima zajednice. Pripadnost toj zajednici kulturoloski
je 1jezi¢no uvjetovana, stoga ne cudi kako su upravo kulturoloski i jezi¢ni ¢imbenici ti
koji utjecu na to osjecaju li se sudionici ovog istrazivanja njezinim pripadnicima ili ne.

Polovica sudionika osje¢a pripadnost te je upravo kod te polovice znakovni jezik
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prisutniji u svakodnevnom zivotu, u odnosu na polovicu koja se ne smatra pripadnicima.
Jedna sudionica navodi kako unato¢ tome $to sudjeluje u aktivnostima zajednice i u tome

uziva, smatra to specifi¢nos¢u kojoj ne pripada.

,,Jer to mozda Sto znam malo znakovnog i sto je moja sestra gluha ne bi rekla da je samo
to glavna karakteristika ili neki faktor da ti pripadas. Jer oni su stvarno specificni.”

(Lara)

Bez obzira na to osjecali se oni njezinim dijelom ili ne, sudionici smatraju kako
njihova gluha bra¢a i sestre zasigurno pripadaju zajednici. Osjeéaj ukljucenosti i

jednakosti koju im to iskustvo pruza smatraju kako je od nezamjenjiva znacaja.

4.5.3. Znacaj zajednice

Prema misljenju sudionika pripadnost zajednici za gluhu bracdu i sestre ima
neupitan znac¢aj za kvalitetu njihova zZivota. Sudjelovanje im pruza bijeg od usamljenosti
te razvijaju osjecaj pripadnosti i sli¢nosti s drugima. Za vecinu sudionika najve¢i je
doprinos zajednice za Zivot njihova brata ili sestre upravo utjecaj na drustveni zivot.

Pripadnost ih ¢ini zadovoljnijima te sprjecava osjecaj izolacije.
,, Vidim na njoj da je jednostavno sretnija u drustvu gluhih osoba.” (Lara)

Sudionici ne uvidaju korist samo za svoju bracu 1 sestre, ve¢ 1 za njihov
medusobni odnos. Smatraju kako ukljucenost u zajednicu ima pozitivan utjecaj na
izgradnju odnosa s bratom/sestrom, ali doprinosi i izgradnji njihova vlastita identiteta i
Sirenju vidika. Jedan sudionik objasnjava kako mu sudjelovanje u aktivnostima zajednice
daje motivaciju da bude 1 dalje uklju¢en u bratov zivot te da mu osvjestava kako gluho¢a

nije samo slucaj njihove obitelji, ve¢ je prisutna u drustvu.

4.5.4. Usporedba dvaju svjetova

Pitanjima koja su iznjedrila ovu potkategoriju nastojala se ispitati percepcija
vaznosti koju za gluhog brata ili sestru ima svijet gluhih u odnosu na svijet cujucih osoba.
Vecina sudionika u toj usporedbi istice svijet gluhih kao onaj u kojem se, kako izjavljuju,

njihova braca i sestre osjecaju ugodnije i prihvacenije. Taj je osjecaj ponajprije uvjetovan
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jezikom koji braca i sestre dijele s drugim pripadnicima. Ovaj svijet prema misljenju

Cujuce brace i sestara nosi vecu vaznost za izgradnju identiteta gluhog brata/sestre.

,»Normalno, on je potpuno opusten sa svojim gluhima. (...) Sa svojim ljudima s kojim
znakuje je potpuno drukciji nacin komunikacije, ne mora razmisljat o sto i jednoj stvari,

sto i jednoj prepreci koju ima s cujué¢ima.” (Tina)

Cinjenica da pripadnost ovom svijetu njihovom bratu ili sestri omogudéuje
ukljucenost, prihvacenost i otvorenu komunikaciju kod sudionika izaziva izniman ponos
1 zadovoljstvo. Prilikom usporedbe ovih dvaju svjetova sudionici naglasavaju prednosti
svijeta gluhih op¢enito. Navode kako su po njihovom misljenju gluhi humaniji, srda¢niji,
pokazuju vise brige jedni za druge te su manje zlonamjerni. Jedna sudionica pritom istice

njihovo kulturolosko bogatstvo.

., E vidis, i na primjer jos nesto Sto je zanimljivo - kako su oni svi povezani. 1o je jedno

bogatstvo koje mi nemamo, jer mi smo sve samo ne povezani.” (Tina)

4.6. PREVODENJE

Analizom kodova unutar kategorije Prevodenje dobivene su sljedeée potkategorije

graficki prikazane na Slici 7.

LEGENDA:
- KATEGORITA

- POTEATEGORITA

Preuzimame
uloge
prevoditelja

Utjecaj na Odgovornost

osobm Zrvot prevodenja

Slika 7. Model kategorije ,, Prevodenje”
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4.6.1. Preuzimanje uloge prevoditelja

Odabir ¢lana obitelji za ulogu prevoditelja Cesta je pojava kada je gluha osoba
rodena u ¢ujucoj obitelji. Gotovo svi sudionici navode kako su tijekom odrastanja sluzili
kao posrednici u komunikaciji brata/sestre s ¢uju¢im svijetom, a vecina njih i danas
aktivno preuzima tu ulogu. Pored sudionika, tu su ulogu preuzimale ili majke ili druge
sestre unutar obitelji. U ovoj je potkategoriji takoder mogude raspravljati o utjecaju spola
u obiteljima u kojima uz sudionike postoje i ostala ¢ujuca braca i sestre. U obe takve
obitelji ulogu prevoditelja su preuzimale sestre, ali ne 1 braca. Valja naglasiti da sudionici
izjavljuju kako su najcesce (ili jedino) bili oni ti koji su prevodili za svog gluhog
su ulogu svi preuzimali samoinicijativno, a neki isticu kako je ona bila obostrana - kako
su oni bili posrednici za svog brata/sestru medu ¢uju¢ima, tako su i gluha braca 1 sestre
posredovali za njih medu gluhima. Naj¢es¢e preuzimaju ovu ulogu u komunikaciji sa
sluzbama, zdravstvenim ili drugim uslugama te u komunikaciji s nepoznatim ljudima ili
prilikom obiteljskih okupljanja. Na pitanje bi li htjeli da netko drugi preuzme ulogu
prevoditelja gotovo svi navode kako nemaju Zelju da ih se rastereti, osim jedne sudionice

koja navodi kako bi voljela da je postojala tre¢a osoba.

., Bilo bi mi lakse da je imala, na primjer, prevoditelja koji je prevodio na znakovni jezik
i onda da smo bile ukljucene u drustvo i onda bi ona mogla nesto rec¢i. Ovako ona nikad

nije mogla nista reci.” (Nika)

4.6.2. Odgovornost prevodenja

Prevodenje je zahtjevna aktivnost koja od €lana obitelji trazi prisutnost, vrijeme 1
koncentraciju. Iako sudionici ove studije izjavljuju kako osjecaju odgovornost, ne
izjavljuju osjecaj tereta povezan s prevodenjem. Odgovornost je najceSée vezana uz Zelju
da prenesu poruku ispravno, na nacin da brat/sestra ne bude zakinut za odredene
informacije ili ne razumije nesto pogresno. Jedna je sudionica navela kako ovu ulogu
dozivljava izazovnom zbog balansiranja izmedu prevodenja sestri i sudjelovanja u
konverzaciji drustva. Ve¢ina sudionika pritom navodi kako ne smatra to obvezom, ve¢

ne¢im §to za njih predstavlja normalan i svakodnevan dio Zivota.
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,,Ne, kako mi moze bit teret nesto za mog brata. (...) Ne znam, meni je to normalno. (...)
Ali volim da bude u toku i nije mi to tesko. To mi nije tesko jer znam da njemu to jako

znaci.” (Paula)

Za veéinu je to svakodnevna radnja na koju se pristaje bez razmisljanja, a

navedena je odgovornost pozitivna te samonametnuta.

4.6.3. Utjecaj na osobni Zivot

Svi sudionici osim jedne ispitanice kazuju kako preuzimanje uloge prevoditelja
ne utjeCe negativno na njihovo slobodno vrijeme i interese. Navode kako ¢e za svog
brata/sestru uvijek nac¢i vremena te kako to ne smatraju preprekom u organizaciji

vlastitog svakodnevnog zivota.

., Ali nikad mi nije bio, onak’, problem i nikad nisam smatrala da sad zbog nje na neki
nacin gubim vrijeme ili da sam izgubila svoje slobodno vrijeme. Jer mi nismo toliko bliske

i zapravo svaka interakcija s njom je meni znacila vise od tog da ja budem sama.” (Lara)

Sudionica koja izjavljuje suprotno kazuje kako zbog uloge prevoditelja Cesto
dolazi do promjene prioriteta te svoje obveze prilagodava u skladu s bratovim potrebama
1 zahtjevima. Valja naglasiti kako na to ne gleda negativno, ve¢ navodi kako za nju ne
postoji druga opcija te kako njezini prijatelji to razumiju. Jedna sudionica nadodaje kako

joj je prevodenje predstavljalo napor jedino u periodu puberteta.
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4.7. KARIJERA

Analizom kodova unutar kategorije Karijera dobivene su sljedece potkategorije graficki

prikazane na Slici 8.

LEGENDA:
- EATEGORDIA

- POTEATEGORITA

Slika 8. Model kategorije ,, Karijera”

4.7.1. Utjecaj gluhoce na odabir Kkarijere

Pet od osam sudionika navodi kako ih je odrastanje s gluhom bra¢om i sestrama
usmjerilo u odabiru njihovih stalnih ili privremenih zanimanja. Od njih petero, dvije
sudionice odabrale su pomagacku profesiju kao zanimanje, dok je jedna bila privremeno

zaposlena u pomagackom podrucju.

,,Pa naravno da je. I to kad sam radila kao asistent mi je bilo... (...) Ali sam imala tu neku
empatiju i razumijevanje i u biti poriv da se bavim tim na kraju krajeva jer, kao, prosia

sam nesto u zivotu. Mislim, prosla sam tu situaciju s bratom i imam empatiju.” (Tina)

Unato¢ tome S$to njihova struka nema direktnu poveznicu s pomagackom,
preostalo dvoje sudionika navodi kako ih odrastanje s gluho¢om ¢ini boljima i
uspjesnijima u svom poslu te kako su ga odabrali zbog toga Sto su shvatili kako zbog
svoje empatije mogu doprinijeti dobrobiti drugih ljudi. Preostalo troje sudionika ne

izjavljuje o poveznici odrastanja s gluho¢om s vlastitom strukom.
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4.7.2. Buduce ambicije

Unato¢ tome S$to se neki nisu odlucili na karijeru koja pripada pomagackom
podrucju, svi sudionici pokazuju interes i zelju da budu ukljuceni u zajednicu kojoj
pripada njihov brat/sestra te da joj na neki nacin doprinose. Medu ambicijama o kojima
progovaraju, doticu se i zelje za informiranjem javnosti o gluho¢i i stvaranjem promjena
u Cuju¢em drustvu. Neki sudionici ¢ak izjavljuju kako bi voljeli u buduénosti biti
ukljuceni u konkretan rad s populacijom gluhih i nagluhih osoba, dok neki pokazuju

nesigurnost, ponajprije zbog jezicne barijere.

4.8. STRUCNA PODRSKA

Analizom kodova unutar kategorije Strucna podrska dobivene su sljedece potkategorije

graficki prikazane na Slici 9.

LEGENDA:
- KATEGORITA

- POTEATEGORITA

Ukljuéenost
u terapijski
proces

[\

Percepeya
sustava

Slika 9. Model kategorije ,, Strucna podrska”

4.8.1. UKkljucenost u terapijski proces

Nitko od sudionika tijekom svog odrastanja nije bio ukljucen u terapijski proces
zajedno sa svojim gluhim bratom/sestrom. Njihova ukljuenost u napredak vlastitog
brata/sestre ovisila je o koli¢ini informacija koju bi dobili od roditelja ili bi o tome sami

zakljucili u situacijama kad bi braca i sestre pokazivali §to su radili na terapijskom satu.
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Navode kako su pokazivali interes za ono S§to su im braca 1 sestre pokazivali te kako im
je to bilo zanimljivo, no nikad im nije bilo ponudeno da u tome sudjeluju zajedno s njima.
Iako nisu dobivali podrsku stru¢njaka, smatraju kako je njihovoj gluhoj braéi i sestrama
nije manjkalo. Svi sudionici navode kako bi voljeli da su bili ukljuceni u terapijski proces

te kako smatraju da bi od toga imali koristi, kako oni sami, tako i njihova braca i sestre.

, Mislim da sustav tu kod nas za takve stvari nema bas previse prostora. Mislim, cisto
Jjednostavno su onda limitiraniji viemenom, ne mogu imat prostora za svakoga. Onda ce
im fokus vise bit na njima nego na meni, a mozda bi i meni trebao neki ‘support’, neki

savjet.” (Roko)

Jedna sudionica navodi kako je tijekom odrastanja imala osjecaj da je izgubljena
u vlastitim emocijama te kako je i njoj bila potrebna podrska u vidu stru¢njaka koji ¢e ju
osnaziti. Najvecu korist sudionici vide u podrucju komunikacije s bratom/sestrom za koju
smatraju kako je mogla biti kvalitetnija 1 ranije potaknuta u vidu u€enja znakovnog
jezika. Smatraju kako bi braca i sestre imali koristi od edukacije i razgovora sa
struénjakom u vidu toga na koji se nacin odnositi prema gluhom bratu/sestri, na koji
nacin predstaviti gluho¢u svojim prijateljima ili kako brata/sestru ukljuciti u svoje
druStvo. Na pitanje zbog Cega su bas braca i sestre osobe kojima je mjesto u terapiji
odgovaraju kako ¢ujuca braca i sestre bolje razumiju gluho dijete od roditelja te kako

mogu to iskoristiti 1 biti svom bratu/sestri dobra podrska i saveznik.

,, 1 ako vidim u njoj da ima neko povjerenje u meni, da mene gleda na neki nacin, smatram
da to mogu jako dobro iskoristit na nacin da joj ja pomognem. (...) Mislim da, ako mene
smatra uzorom, da ¢u bolje pomo¢ ja nego Sto e joj pomo¢ mama. Da ¢e mene mozda
vise slusat, da ce joj draze bit sjest sa mnom nego s mamom. Ako je to tako, meni je to

super.” (Iva)

Kao zakljucak ovoj potkategoriji moze se navesti kako sudionici gledaju na
sustav stru¢ne podrSke u podrucju oStecenja sluha kao manjkav, ali nezamjenjiv za

kvalitetu zivota gluhog djeteta te njegove obitelji.

,,MozZda neke ljude i necete zapamtit po imenu, ali cete zapamtit to Sto su napravili za
vaseg brata, sina. I to je u principu nesto sto bi mozda svatko trebao znat, da trebate
strucnjake koji vam doslovno mijenjaju kvalitetu Zivota, aktivno mijenjaju kvalitetu

Zivota.” (Roko)
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4.8.2. Percepcija sustava

Percepcija sustava struc¢ne podrske bazirana je na osobnim iskustvima sudionika,
no medu njima je moguce izdvojiti neke primjedbe koje su zajednicke. Vecina sudionika
primarnim nedostatkom isti¢e izuzimanje poduke znakovnog jezika za gluho dijete, ali i
za cijelu obitelj. Takoder, zamjeraju stru¢njacima manjak podrske usmjerene roditeljima,
pa onda i ostatku obitelji. Smatraju kako su roditelji ¢esto bili prepusteni sami sebi,

traze¢i informacije i podrSku negdje izvan terapijske ustanove.

., Kao obitelj mislim da ste duzni pruzit nekakvu potporu, a najbolji nacin je da vas kroz
to provodi, ako nista, barem u startu, prvih, recimo, osnovnu Skolu ili dokad ve¢, da vas

provode strucnjaci koji se time bave.
- Toga nije bilo dovoljno?
Sad u retrospektivi, moZda cak i nije.” (Roko)

Od ostalih nedostataka navode nepostojanje prilike za upoznavanjem druge
Cujuce brace i sestara, manjak materijala i smjernica za rad kod kuée te manjak fokusa

na vjestinama socijalizacije njihova gluhog brata/sestre.

4.8.3. Savjeti za praksu

Savjeti za danasnju, a i buducu, stru€nu praksu proizlaze iz prethodne
potkategorije te je takoder moguce izdvojiti nekoliko zajedniC¢kih iskaza. Vecina
sudionika naglasava ukljucivanje Cujuce brace i sestara u terapiju, Sto gledajuci unatrag
smatraju da bi koristilo njihovu odnosu s bratom/sestrom i njihovoj medusobnoj

komunikaciji.

,, lako da smatram da se puno toga danas moze napravit po pitanju komunikacije, odnosa,
povezivanja ljudi. MozZda bi njima svima bilo lakSe. Bilo bi lakse i nama svima, sigurno.
Sad kad gledam, volio bi da sam bio u neke stvari upuceniji, da se netko potrudio da me

uputi, da prodem Skolu i tecaj i jezik, sve skupa.” (Luka)

Nadalje izdvajaju ukljucivanje cijele obitelji, pa ¢ak i Sire obitelji poput bake i
djeda u terapiju, zbog toga Sto smatraju da mogu posluziti kao vrijedan izvor podrske
gluhom djetetu, no da ih se u tome treba potaknuti i educirati. Jo$ se jedna zajednicka

stavka odnosi na pruzanje poduke znakovnog jezika, takoder za cijelu obitelj. Od ostalih
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stavki valja izdvojiti povezivanje s drugim obiteljima te bracom i sestrama, poticanje
rada na kvaliteti odnosa 1 komunikaciji brace i1 sestara, iskoriStavanje tehnoloski

naprednijeg vremena te kvalitetnije informiranje obitelji o napretku djeteta.

4.9. GLUHOCA DANAS I SUTRA

Analizom kodova unutar kategorije Gluhoca danas i sutra dobivene su sljedece

potkategorije graficki prikazane na Slici 10.

LEGENDA:

- KATEGORITA

- POTKATEGORITA
Strahowi za
buducénost

|

GLUHOCA
DANAS [
SUTRA

Mizljenje o
fujuéem
svyetu

Dobrobiti
gluhode

Slika 10. Model kategorije ,, Gluhoca danas i sutra”

4.9.1. Strahovi za buduénost

Sudionici ovog istrazivanja izjavljuju o postojanju strahova za buduénost njihova
brata ili sestre. Neki se strahovi odnose konkretno na bracu i sestre kao pojedince, dok
su neki uvjetovani okolinom u kojoj zive. Jedan od najcesc¢ih strahova odnosi se na
funkcioniranje brata/sestre u novom kolektivu, bio to vrti¢, skola ili poslovno okruzenje,
ovisno o njihovoj dobi. Kada je u pitaju vrti¢ ili Skola strahuju od moguénosti
zadirkivanja vrSnjaka te izolacije brata/sestre iz kolektiva. Govore¢i o poslovnim
prilikama strahuju za to hoce li ih uopce biti te na koji ¢e se nacin autoritet ponaSati

prema njihovom bratu/sestri. Sljede¢i zajednicki strah odnosi se na ¢ujucu okolinu.
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Objasnjavaju kako ne strahuju za sposobnost njihova brata/sestre, ve¢ problem stvara

neosjetljiva ¢ujuca okolina.

., Ali nisam sigurna u sustav koji je... Da li ¢e pruziti bratu ono sto treba. Ja nazalost isto
necu biti u njegovom Zivotu cijeli Zivot, ali znam da e se brat izborit za sebe. Problem ¢e
s

biti druga strana komunikacije, s ljudima koji cuju. To me jedino brine, nista drugo.’

(Paula)

U domeni psihi¢kog zdravlja strahuju da ¢e se njihova braca i sestre “zatvoriti u
sebe”. Zbog poteskoca u komunikaciji s okolinom smatraju da se gluha braca i sestre u
manjoj mjeri povjeravaju drugima, pa i samim sudionicima, te strahuju da ¢e to stvoriti

negativne posljedice.

., 1 bojim se za to neko njegovo psihicko zdravlje, u smislu, sve su to neke stvari koje se
nakupljaju godinama. Mislim, koje ti ne doZivljavas, ali mozda gluha osoba dozivljava i
drzi ih u sebi. I ne zna ih iskomunicirat zato Sto, drukciji je jezik, nema tu neku slobodu

izrazavanja osjecaja.” (Tina)

4.9.2. MiSljenje o ¢ujucem svijetu

Svi sudionici ovog istrazivanja dijele misljenje kako je cujuca okolina nedovoljno
osjetljiva za potrebe gluhih osoba. Nedovoljna informiranost i nesigurnost u pristupu
gluhima najcesce se isti¢u kao manjkavosti. Smatraju kako su predrasude jos uvijek
prisutne u ¢ujucem svijetu te kako ljudi izbjegavaju ulaziti u komunikaciju s gluhima te
se u istoj Cesto odbijaju prilagoditi, Sto objasSnjavaju strahom od nesnalazenja ili pak
manjkom empatije. Ve¢ina sudionika isti¢e frustraciju sustavom, posebice zdravstvenim,

koji smatraju nesusretljivim.

,, 1 to me jako ljuti Sto zdravstveni djelatnici ne obracaju paznju na takve stvari i Sto ne
zapamte tako osobu i kad vide da je takva osoba gluha i kad dode na red ne dodu do nje
i potapsaju i kazu: Vi ste sad na redu’. To me jako ljuti. I ljuti me sto nisu imali
razumijevanja kad je bila Corona. (...) To su posebne situacije di ja kao zdrava osoba ne
mogu do¢ do nekih informacija, a di ¢e gluha osoba koja ne cuje, kojoj trebaju

informacije, koja ne zna $to se dogada.” (Paula)
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Moguce je takoder uvidjeti utjecaj Zivota u manjoj sredini na stavove okoline.
Sudionici manju sredinu dozivljavaju vise stigmatiziraju¢om te izvjestavaju o postojanju
predrasuda prema gluho¢i i znakovnom jeziku te komentarima sazaljevanja nad obitelji.
Sudionici bi voljeli da ¢ujuce osobe znaju kako su gluhe osobe “normalne” kao i sve
ostale, normalno zive i normalno se ponaSaju, da im se ne boje pristupiti i s njima stvarati
prijateljstva. Nadodaju kako oni zive podjednako zabavne i ispunjene Zzivote, kako ¢e
cijeniti bilo kakav pokusaj uklju¢ivanja u drustvo te kako je odgovornost na nama da

pokazemo inicijativu.

,Mozda ako ne znas kako komunicirat, ako se lopta, mozes dodat loptu gluhoj osobi,
mozes, ne znam. Jednostavno na bilo koji nacin ukljucit gluhu osobu u svijet, ne mora

nuzno ni sa komuniciranjem, ni sa prevodenjem. Njima to puno znaci.” (Nika)

4.9.3. Dobrobiti gluhoée

lako je odrastati s gluho¢om u obitelji izazovno te Cesto tesko, svi sudionici
izdvajaju odredene dobrobiti zbog kojih takvo odrastanje cijene 1 smatraju
nezamjenjivim. NajceSce se izdvaja razvoj empatije 1 razumijevanja za druge ljude, dok
neki sudionici navode kako im je upornost gluhog brata/sestre posluZila kao motivacija
za suoCavanje s vlastitim preprekama u zivotu. Kao prednost Zivota s gluhim
bratom/sestrom izdvaja se 1 u¢enje znakovnog jezika kao vjestina kojom se ponose. Kao
ostale benefite navode otvorenost prema upoznavanju drugih ljudi, provodenje vise
vremena zajedno s obitelji, razvoj poniznosti 1 zahvalnosti te otpornosti na prepreke.

Jedna sudionica na gluhoc¢u gleda kao na blagoslov.

,, Zato Sto se, kazem, naucis strpljenju, oplemeni te i budes ponizan. I shvatis da si mozda
blagoslovijen 5to imas osobu ostecenog sluha u svom zivotu jer doZivljavas puno stvari

na drugi nacin. Puno si topliji i empaticniji nego mozda neki drugi ljudi.” (Tina)
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4.10. ODNOSNO KODIRANJE

Odnosno kodiranje predstavlja proces stvaranja odnosa medu kategorijama koji
pokazuju nacin na koji kategorije, odnosno njihove potkategorije utjecu i doprinose jedna
drugoj. Navedeni su odnosi prikazani strelicama na Slici 11. Obostrane strelice pritom

predstavljaju medusobni utjecaj kategorija.

Obiteljski odnosi

Komunikacija i jezik

+ Odabir primarnog * Proces dijagnostike

Odrastanje i odnos

komuninikacijskog sredstva . Iﬂforq‘li.fanje [ gl_uhoéi
+ Kvaliteta komunikacije * Odgojni postupci
* Kvaliteta odnosa 1 promjene + Komunikacijske uloge * Roditeljska paznja
* Svyest o gluhodi + Ucenje znakovnog jezika *+ Ocelavanja roditelja
* Osjecay: vezam uz gluhocu + Benefiti znakovnog jezika + Uloga Sire obitelji

* Dozivljay sliénosti s * Savjeti roditeljima

bratom/sestrom

+ Osjeéaj krivnje

* Ukljuérvanje u drustvo

* Upoznavanje brata/sestre s
vrinjacima

* Stavovi vrinjaka

* Korist za gluhu bradu/sestre

Zajednica Gluhih

* Ukljuéenost u zajednicu
Gluhih

* Osjecaj pripadnosti

* Znaéaj zajednice

* Usporedba dvaju svjetova

Dozivljay sliénosti s

vrénjacima

* Uloga zaititnika

+ Utjecaj gluhode na izgradnju \
identiteta sudionika

* Prihvacanje gluhoce

* Strahovi za buducnost

« Miiljenje o ¢ujuéem
svijetu

*+ Dobrobiti gluhoce j

* Ukljucenost u terapysk + Utjecaj gluhode na odabir
proces karijere

* Percepcyja sustava * Budute ambicije

* Savjet: za praksu

* Preuzimanje uloge
prevoditelja

* Odgovornost prevodenja
* Utjecaj na osobni Zivot

Slika 11. Model odnosa medu kategorijama

4.10.1. Odnos izmedu kategorija Odrastanje i odnos i Obiteljski odnosi

U ovim dvjema kategorijama vidljiv je obostran doprinos medu razli¢itim
potkategorijama. Unutar kategorije Obiteljski odnosi dvije su potkategorije utjecale na
odnos ¢ujuce 1 gluhe brace 1 sestara, a to su Informiranje o gluhoci i Roditeljska paznja.
Kvaliteta informiranja od strane roditelja utjecala je na svijest o gluho¢i u vidu toga da su
sudionici koji su bili manje informirani od strane roditelja kasnije razvili svijest o gluho¢i
brata/sestre te su u osvjeStavanju bili nesigurniji. S druge strane, sudionici koji su od
pocetka bili jasno informirani od strane roditelja, ranije su razvili pozitivan stav prema
gluhoci. Pitanje raspodjele roditeljske paznje utjecalo je na kvalitetu odnosa izmedu brace
1 sestara na nacin da su sudionici osjecali ljubomoru u djetinjstvu uzrokovanu ve¢om

koli¢inom paznje koja je bila usmjerena gluhom bratu/sestri, §to je posljedi¢no utjecalo
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na odnos izmedu brace i sestara. Takoder, velika koli¢ina paZnje roditelja prema
bratu/sestri utjecala je na to da su sudionici razvili pretjerano protektivan stav prema

bratu/sestri, Sto smatraju kako im je ponekad odmagalo.

S druge strane, povecana odraslost o kojoj izjavljuju, uvjetovana ulogom
zaStitnika, kod roditelja je razvila ocekivanja da ¢e sudionici svoje obveze izvrSiti
samostalno. Svojom ulogom zastitnika oni su dokazali kako mogu biti samostalni i
preuzeti odgovornost za brata/sestru (pa posljedi¢no 1 za svoje obveze), no navode kako
je ta samostalnost ponekad stvarala prevelik teret. Na temelju navedenog moguce je
zakljuciti kako je potkategorija Uloga zastitnika utjecala na potkategoriju Ocekivanja

roditelja.

4.10.2. Odnos izmedu kategorija Odrastanje i odnos i Komunikacija i jezik

U ovim dvjema kategorijama vidljiv je obostrani doprinos - jezika na kvalitetu odnosa te
odnosa na uspjesnost u usvajanju jezika. Nepoznavanje znakovnog jezika u ranom
djetinjstvu za sudionike je predstavljalo prepreku u ostvarivanju bratsko-sestrinskog
odnosa u punom potencijalu. Sudionici smatraju kako bi odnos s njihovim gluhim
bratom/sestrom bio kvalitetniji da su znakovnom jeziku bili izloZeni ranije. S druge
strane, koli¢ina vremena provedenog s bratom/sestrom utjecala je na uspjeSnost u
poznavanju znakovnog jezika - u periodima kad su se intenzivnije druzili s

bratom/sestrom osjecali su se jezicno kompetentnijima.

4.10.3. Odnos izmedu kategorija Odrastanje i odnos i Drustveni odnosi

U ovim dvjema kategorijama vidljiv je obostran doprinos medu razli¢itim
potkategorijama. Uloga zaStitnika koju su sudionici preuzimali utjecala je na iskustva
socijalizacije gluhog brata/sestre na nain da su sudionici, zbog Zelje da ih zasStite od
socijalne izolacije, svoju bracu i sestre dovodili u svoje drustvo. S druge strane, iskustvo
ukljucivanja u vlastito drustvo pridonijelo je kvaliteti odnosa s gluhom bra¢om i sestrama
1 medusobnoj povezanosti. Sudionici koji €esto ukljucuju brata ili sestru u drustvo

izvjestavaju o visokoj razini medusobne bliskosti.
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4.10.4. Odnos izmedu kategorija Odrastanje i odnos i Prevodenje

U ovim dvjema kategorijama vidljiv je obostran doprinos - uloge prevoditelja na
kvalitetu odnosa te kvalitete odnosa na iskustvo prevodenja. Gotovo svakodnevno
preuzimanje uloge prevoditelja za svog gluhog brata/sestru pridonijelo je visokoj razini
povezanosti. Gluha braca 1 sestre razvili su snazniji odnos s onom ¢uju¢om bracom i
sestrama koji su preuzimali tu ulogu, u odnosu na one koji nisu. S druge strane, blizina
odnosa medu bracom i sestrama utjecala je na to da su se gluha braca i sestre osjecali
ugodno kada su njihova Cujuca braca i sestre preuzimali ulogu prevoditelja. Sudionici
smatraju kako su oni osobe koje ih najbolje poznaju zbog cega ¢e u toj ulozi biti uspjesniji

od nekog drugog ¢lana obitelji kao potencijalnog prevoditelja.

4.10.5. Odnos izmedu kategorija Odrastanje i odnos i Karijera

Promisljaju¢i o ovom odnosu, moguce je zakljuciti kako je cjelokupno iskustvo
odrastanja s gluhim bratom ili sestrom utjecalo na odluku o buducoj ili sadasnjoj karijeri
nekih od sudionika. Specifi¢no iskustvo odrastanja s gluhim bratom/sestrom sudionicima
je pruzilo uvid u svakodnevne izazove s kojima se oni susrecu, ali i mehanizme noSenja
s istima. Razvili su snaZan osje¢aj empatije, ali 1 osjecaj zaStite brac¢e i1 sestara od
negativnih stavova ¢ujuce okoline, zbog ¢ega su njihove buduce ambicije usmjerene ka
promjeni svijesti drustva 1 destigmatizaciji gluhoce. Stoga je moguce zakljuciti kako su
obe potkategorije unutar kategorije Karijera — Utjecaj gluhoce na odabir karijere te

Buduce ambicije, na ovaj ili onaj nacin obiljeZene iskustvom odrastanja.

4.10.6. Odnos izmedu kategorija Odrastanje i odnos i Gluhoc¢a danas i sutra

U ovim dvjema kategorijama vidljiv je obostran doprinos. Unutar kategorije
Gluhoéa danas i sutra jedna je potkategorija utjecala na odnos s gluhim bratom/sestrom
u vidu preuzimanja zastitnicke uloge, a to je Percepcija cujuce okoline. Oni sudionici koji
su percipirali okolinu negativnijom, u vidu doZivljavanja negativnih komentara i
predrasuda, bili su snaZnije posveceni ulozi zaStitnika za brata/sestru. Ta ista uloga
zaStitnika s druge je strane utjecala na potkategoriju Strahovi za buducnost. Tijekom
zivota sudionici su svoju bracu 1 sestre S§titili, za njih zagovarali 1 bili njihov glas u

kontaktu s cuju¢im svijetom. O ulozi zastitnika govore jo$ i danas te, svjesni kako nece
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zauvijek biti u mogucénosti ispunjavati tu ulogu, izjavljuju osjecaj straha za budu¢nost u

kojoj ¢e se braca i sestre morati osloniti sami na sebe.

4.10.7. Odnos izmedu kategorija Komunikacija i jezik i Obiteljski odnosi

I u ovim dvjema kategorijama uocava se obostran doprinos. Unutar kategorije
Komunikacija i jezik dvije su potkategorije utjecale na kvalitetu obiteljskih odnosa, a to
su Ucenje znakovnog jezika i Kvaliteta komunikacije. Gluha braca i sestre ostvarili su
blizi odnos s ¢lanovima obitelji koji su naucili znakovni jezik - blizi su s majkama u
odnosu na oceve te sa cuju¢im sestrama u odnosu na ¢ujucu bracu (zbog toga Sto sestre
bolje poznaju znakovni jezik). Zbog nepoznavanja znakovnog jezika, vecina ¢lanova Sire
obitelji nema blizak odnos s gluhom bra¢om i sestrama te prilikom obiteljskih okupljanja
dolazi do izolacije gluhog ¢lana. MozZe se zakljuciti kako jezi¢na barijera tako doprinosi
manjkavim odnosima sa Sirom obitelji. Nadalje, komunikacijski problemi doprinose
nejednakostima u odgojnim postupcima roditelja - popustanje u odgoju kao posljedica
problema u komunikaciji roditelja s gluhim bratom/sestrom. S druge strane, stavovi i
koli¢ina informacija koje su sudionici dobili od roditelja utjecali su na stavove sudionika
o znakovnom jeziku te komunikacijskim opcijama opcenito. Neki sudionici izjavljuju
kako zbog odbijajuceg stava roditelja prema znakovnom jeziku tijekom odrastanja nisu
uopc¢e razmatrali opciju ucenja znakovnog jezika, ve¢ su tek u odrasloj dobi poceli

razmatrati njegove benefite, za ¢im osjecaju krivnju.

4.10.8. Odnos izmedu kategorija Komunikacija i jezik i Drustveni odnosi

lako je iskustvo ukljuivanja u ¢ujuée drustvo sudionika gluhoj braéi i sestri
koristilo, sudionici izjavljuju kako je uslijed jezi¢ne barijere za bracu i sestre ono ¢esto
bilo nedovoljno 1 manjkavo. Uloga posrednika u komunikaciji koju su preuzimali
sudionici u odredenoj je mjeri nadomjestala propusteno, no braca i sestre nisu osjecali
potpunu ukljucenost, zbog Cega su se sve ceSce priklanjali gluhim drustvima. Stoga,
unutar kategorije Komunikacija i jezik potkategorija Kvaliteta komunikacije utjecala je na
potkategoriju Korist za gluhu bracu/sestre. Oni sudionici koji su bili vjestiji u koristenju
znakovnog jezika omogucili su svojoj gluhoj braci 1 sestrama vecu jezi¢nu podrSku, a

samim time 1 vecu korist od takvih druzenja.
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4.10.9. Odnos izmedu kategorija Komunikacija i jezik i Zajednica Gluhih

U ovim dvjema kategorijama vidljiv je obostran doprinos. Unutar kategorije
Komunikacija i jezik jedna je potkategorija utjecala na osjecaj pripadnosti zajednici
Gluhih, a to je Ucenje znakovnog jezika. Sudionici navode kako je ucenje znakovnog
jezika doprinijelo odnosu s gluhim prijateljima njihove brace i sestara i boljem snalazenju
unutar zajednice. Bolje poznavanje znakovnog jezika tako je povezano sa snaznijim
osje¢ajem pripadnosti. Posljedi¢no, oni sudionici koji su osjecaju manje kompetentnima
u znakovnom jeziku osjeaju manju povezanost sa zajednicom.S druge strane,
potkategorija Usporedba dvaju svjetova utjecala je na potkategoriju Osjecaj krivnje.
Uvidjevsi na koji na¢in njihova gluha braéa i sestre komuniciraju sa svojim gluhim
prijateljima, shvativsi dubinu i Sirinu razgovora te manjak prepreka, sudionici izjavljuju
kako su osjecali krivnju $to na isti nacin nisu ranije imali priliku komunicirati sa svojom
bra¢om 1 sestrama. Jednostavnije receno, izjavljuju Zaljenje Sto s uenjem znakovnog

jezika nisu zapoceli ranije.

4.10.10. Odnos izmedu kategorija Komunikacija i jezik i Karijera

Unutar kategorije Komunikacija i jezik jedna je potkategorija utjecala na Buduce
ambicije sudionika, a to je potkategorija Benefiti znakovnog jezika. Na temelju uvida u
bogatstvo komunikacije koje pruza poznavanje znakovnog jezika, kod sudionika se
razvila ambicija za njegovom promocijom u Cujuéem svijetu te Zelja za veCom
dostupnoscéu javnosti. Kod nekih je to potaknulo interes za informiranjem javnosti i
stvaranjem promjena u ¢uju¢em drustvu, dok neki ¢ak izjavljuju o Zelji za direktnim
radom s populacijom gluhih u buduénosti. Sudionica koja je po zanimanju glumica, sa
Zeljom Sirenja svijesti ¢ujuce javnosti, osmislila je 1 izvela predstavu na znakovnom
jeziku, $to se takoder moze smatrati jednim od nac¢ina njegove promocije. Ovaj se odnos
takoder moze sagledati iz druge perspektive — oni sudionici €ije su jezi€ne kompetencije

slabije, izjavljuju vecu nesigurnost u vidu Zelje za radom s gluhima u buduénosti.

4.10.11. Odnos izmedu kategorija Komunikacija i jezik i Strucna podrska

Unutar kategorije Strucna podrska jedna je potkategorija utjecala na odabir
komunikacijskog sredstva i kvalitetu komunikacije unutar obitelji, a to je Ukljucenost u

terapijski proces. IskljuCenost iz terapijskog procesa negativno je utjecala na kvalitetu
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komunikacije izmedu ¢ujuce 1 gluhe brace i sestara. Smatraju kako bi ranije izlozenost
znakovnom jeziku od strane stru¢njaka te davanje smjernica pridonijelo boljoj
medusobnoj komunikaciji (a posljedi¢no i odnosu). lako ne postoji potkategorija koja se
bavi utjecajem strucnjaka na misljenje roditelja, vazno je istaknuti kako je stav i
informiranje od strane stru¢njaka utjecalo na odabir primarnog komunikacijskog sredstva
te kvalitetu komunikacije unutar obitelji. Sudionici smatraju kako su im trebale biti
pravovremeno ponudene sve opcije te kako je zbog negativnog stava stru¢njaka prema

znakovnom jeziku u njihovoj obitelji postojala nesigurnost u vidu njegova koristenja.

S druge strane, zbog kasnog pocetka ucenja znakovnog jezika i uvidanja
posljedica istog na odnos braée i sestara, potkategorija Percepcija sustava najvecim je

-----

nepostojanje mogucénosti poduke znakovnog jezika za obitel;.

4.10.12. Odnos izmedu kategorija Komunikacija i jezik i Gluhoéa danas i
sutra

U ovim dvjema kategorijama vidljiv je obostrani doprinos medu razli¢itim
potkategorijama - kvaliteta komunikacije utjecala je na razvoj strahova za buducnost
brata/sestre, dok je percepcija ¢ujuce okoline utjecala na stav sudionika o znakovnom
jeziku. Zbog kasnog ucenja znakovnog jezika sudionici smatraju kako im se braca i sestre
smanjeno povjeravaju, zbog ¢ega su razvili strah da u buduénosti u njima nece pronaci
izvor podrske za svoje probleme. S druge strane, percepcija manje sredine kao
stigmatizirajuce utjecala je na njihov stav o znakovnom jeziku u vidu toga da je u nekim
obiteljima postojao sram od njegova koristenja, dok je jedna sudionica smatrala da

znakovni jezik u njihovoj sredini ,,ne bi puno pomogao”.

4.10.13. Odnos izmedu kategorija Obiteljski odnosi i Prevodenje

Unutar kategorije Obiteljski odnosi jedna je potkategorija utjecala na iskustvo
prevodenja, a to je Uloga sire obitelji. Obiteljska okupljanja 1 susreti s ¢lanovima Sire
obitelji prema izjavama sudionika predstavljaju situacije u kojima je uloga prevoditelja
najpotrebnija. Vecina sudionika clanovima Sire obitelji zamjera manjak truda u
komunikaciji, zbog ¢ega Cesto dolazi do izolacije gluhog brata/sestre. Sudionici tada

uskacu kao nezamjenjiva spona izmedu ovih dviju strana te braci i sestrama omogucuju
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vise ili manje uspjeSan kontakt. Stoga, mozemo reci kako manjak inicijative Sire obitelji

doprinosi vaznosti uloge prevoditelja sudionika.

4.10.14. Odnos izmedu kategorija Obiteljski odnosi i Strucna podrska

U ovim dvjema kategorijama vidljiv je obostran doprinos. Zbog manjkavosti
sustava struc¢ne podrske proces dijagnostike dozivljen je sporim, a proces informiranja i
savjetovanja dozivljen je nepotpunim, zbog ¢ega su za informacijama i podrskom roditelji
Cesto tragali izvan institucija. To je posljedi¢no pridonijelo koli¢ini i1 vrsti informacija
koje su roditelji onda pruzali sudionicima. S druge strane, manjak informacija, osjecaj
manjka roditeljske paznje i nesigurnost u vidu vlastite uloge unutar obitelji kod sudionika
su razvili potrebu za stru¢nom podrSkom i osnazivanjem, Sto je moguée iScitati u

potkategorijama Percepcija sustava te Savjeti za praksu.

4.10.15. Odnos izmedu kategorija Drustveni odnosi | Prevodenje

U ovim dvjema kategorijama vidljiv je obostran doprinos. Iskustvo uklju¢ivanja
gluhog brata/sestre u vlastito druStvo sudionicima je nametnulo ulogu prevoditelja, koji
je omogucavao bratu/sestri doprinos u konverzaciji drustva te veci osjecaj sudjelovanja.
S druge strane, uloga prevoditelja doprinijela je pozitivnijim stavovima vr$njaka te vecoj

percipiranoj koristi od takvih druZenja za brata/sestru.

4.10.16. Odnos izmedu Kkategorija Drustveni odnosi | Stru¢na podrska

Unutar ovih dvaju kategorija potkategorija Upoznavanje brata/sestre s vrsnjacima
utjecala je na potkategoriju Savjeti za praksu. Neki od ispitanika izjavljuju kako su
prilikom odluke o upoznavanju vrSnjaka s bratom/sestrom bili nesigurni, neki su to
odgadali, dok neki izvjeStavaju o percipiranoj promjeni u odnosu nakon priopéavanja
vijesti o gluho¢i. Zbog svega navedenog sudionici su bili izgubljeni u vlastitim emocijama
te nisu bili sigurni kada i s kim upoznati svoju bracu 1 sestre te na koji nacin svojim
vr§njacima predstaviti gluhocu i o njoj pricati. Navode kako bi u navedenom podrucju

koristila stru¢na podrska i vodstvo, §to navode jednim od savjeta za stru¢njake.
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4.10.17. Odnos izmedu kategorija Drustveni odnosi | Gluhoc¢a danas i sutra

Unutar kategorije Drustveni odnosi jedna je potkategorija utjecala na razmisljanja
i stavove o ¢uju¢em svijetu te razvoju strahova za buduénost, a to je potkategorija Stavovi
vrsnjaka. Tako je u dodiru vr$njaka s gluhom bra¢om i sestrama bilo viSe pozitivnih u
odnosu na negativna iskustva, neki od sudionika izjavljuju kako su tijekom odrastanja
svjedocili zadirkivanju, predrasudama okoline i izolaciji brata/sestre. Zbog navedenih
iskustava ¢ujucu okolinu jo§ uvijek smatraju nedovoljno prilagodljivom te ponekad
okrutnom, $to je posljedi¢no utjecalo 1 na razvoj strahova za budu¢nost brata/sestre u vidu

snalazenja u novim kolektivima.

4.10.18. Odnos izmedu kategorija Zajednica Gluhih i Prevodenje

U ovim dvjema kategorijama vidljiv je obostran doprinos, no u ovom se slucaju
uloga prevoditelja odnosi na gluhog brata/sestru, a ne na sudionike. Sudjelovanje
sudionika u aktivnostima zajednice gluhoj je braci i sestrama omogucéilo preuzimanje
uloge prevoditelja za ¢ujucu bracu i sestre. S druge strane, podrska u komunikaciji koju
su pruzila gluha braca i sestre kod sudionika je doprinijela ve¢em osjeéaju pripadnosti i

pozitivnijem dozivljaju zajednice.

4.10.19. Odnos izmedu kategorija Zajednica Gluhih i Karijera

Unutar kategorije Zajednica Gluhih potkategorija Ukljucenost u zajednicu Gluhih
utjecala je na potkategoriju Buducée ambicije unutar kategorije Karijera. Sudjelovanje u
aktivnostima zajednice te pozitivan utjecaj sudjelovanja na odnos s bratom/sestrom kod
sudionika su razvili motivaciju za doprinosom u budu¢nosti. Uklju¢enost u zajednicu
sudionicima pruZa osjec¢aj aktivne participacije u Zivotima gluhe brace i sestara zbog ¢ega
izrazavaju zelju da u buduénosti i dalje budu ukljuceni te da joj na bilo koji nacin

doprinose 1 pomazu njezinim ¢lanovima.

4.10.20. Odnos izmedu kategorija Zajednica Gluhih i Gluhoéa danas i sutra

Unutar ovih dvaju kategorija potkategorija Ukljucenost u zajednicu Gluhih
utjecala je na potkategoriju Dobrobiti gluhoce. Sami nazivi potkategorija sugeriraju

njihov odnos te je moguce zakljuciti kako je upravo sudjelovanje u aktivnostima
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zajednice sudionicima pruzilo pozitivniji pogled na gluhocu. Izjavljuju kako im uvid u
odnos koji njihova braca i sestre imaju s drugim gluhim osobama, ¢lanovima zajednice,
pruza neizmjernu radost znaju¢i da su njihova braca i sestre pripadnici drustva u kojem
se osjecaju ugodno 1 prihvaceno. Na taj im je nacin zajednica omogucila shvacanje kako
gluhoc¢a ne sprjeCava gluhe da normalno funkcioniraju, Zive i zabavljaju se. Dodatnim

benefitom naglasavaju upoznavanje drugih gluhih osoba, $to smatraju bogatstvom.

4.10.21. Odnos izmedu kategorija Strucna podrska i Odrastanje i odnos

Unutar kategorije Strucna podrska jedna je potkategorija utjecala na kvalitetu
odnosa medu bra¢om 1 sestrama, a to je Ukljucenost u terapijski proces. Sudionici
izjavljuju kako bi ukljucenost u terapijski proces doprinijela ranijoj i ¢vr§¢oj povezanosti
s gluhim bratom/sestrom. Smatraju kako je zbog iskljucenosti iz struéne podrske taj
proces iSao puno sporije. Pitanje ukljucenosti u terapijski proces utjeCe na jos jednu
potkategoriju unutar kategorije Odrastanje i odnos, a to je Utjecaj gluhoce na izgradnju
identiteta. S obzirom da nisu imali pristup podrSci stru¢njaka, sudionici navode kako su
bili izgubljeni u vlastitim emocijama te se nisu znali nositi s odgovornos¢u koju su na

sebe preuzeli, §to je imalo posljedice na izgradnju vlastita identiteta.

4.10.22. Odnos izmedu kategorija Zajednica Gluhih i Odrastanje i odnos

Unutar kategorije Zajednica Gluhih jedna je potkategorija utjecala na kvalitetu
odnosa izmedu cujuce 1 gluhe brace 1 sestara, a to je Ukljucenost u zajednicu Gluhih.
Sudjelovanje u aktivnostima zajednice zajedno s bratom/sestrom te angazman sudionika
u zajednici pridonio je kvalitetnijem odnosu. Sudionici navode kako su na taj nacin razvili
bolje razumijevanje i prihvacanje gluhoce, §to je posljedi¢no dovelo do boljeg odnosa.
Upoznavanje drugih gluhih osoba takoder je doprinijelo izgradn;ji identiteta sudionika u

vidu toga da se smatraju boljim 1 ispunjenijim osobama upravo zbog tih poznanstava.
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4.11. MODEL ,,ODNOS, JEZIK, STRUKA”

S obzirom da odabrana metoda utemeljene teorije podrazumijeva induktivni
pristup kojim se na temelju prikupljenih podataka generira nova teorija, analizom
podataka sumirane su dosad predstavljene kategorije te formirane tri glavne kategorije —
Odnos, Jezik te Struka. Sve se potkategorije mogu grupirati unutar jedne od ovih
kategorija koje predstavljaju tri ishodi$ne, medusobno ovisne toc¢ke na temelju kojih je
moguce raspravljati o iskustvima brace i sestara osoba s oSteenjem sluha. Navedeni je

model graficki prikazan na Slici 12.

Odabir primarnog komunikacijskog
sredstva

+  Kvaliteta komunikacije

- Komunikacijske uloge

» Utenje znakovnog jezika

+ Benefiti znakovnog jezika

= Osjecaj krivnge

» Uklju€enost u zajednicu Gluhih

+  (sjecaj pripadnosti

= Znacaj zajednice

» Usporedba dvaju svjetova

+ Prevzimanje uloge preveditelja
Odgovornost prevodenja
Utjecaj na osobni Zivot

Kwvaliteta odnosa 1 promjene
Osjecaji vezani uz gluhodfu
+ Dozivljaj slicnosti s bratom/sestrom
+ DeZivljaj slifnosti s vrinjacima

» Uloga zastitnika

+ Utjecaj gluhoce na izgradnju identiteta sudionika
+ Ukljuéivanje u druitvo

» Upoznavanje brata/sestre s vrinjacima
+ Stavovi vrinjaka

+  Korist za gluhu bradu/sestre

» Utjecaj gluhoce na odabir karijere

» Buduée ambicije

+ Strahovi za buduénost

Misljenje o Eujucem svijetu

Dobrobiti gluhoce

» Proces dijagnostike
» Informiranje o gluhoci

= Odgojni postupci

» Roditeljska paZnja

+  Ofekivanja roditelja

= Uloga 3ire obitelji

» Savjeti roditeljima

» Ukljufenost u terapijski proces
= Percepcija sustava

= Savjeti za praksu

= Svijest o gluhodi

= Prihvacanje gluhoce

Slika 12. Model ,, Odnos, Jezik, Struka”
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Na temelju prethodno interepretiranih rezultata istrazivanja moguce je zakljuciti
kako odnos izmedu brace i sestara nosi neupitnu moc¢. Navedeno je zajedniStvo
nezamjenjivo i dovoljno snazno da pridonosi napretku gluhog djeteta. Cujuéi sudionici
svojoj su gluhoj bradi i sestrama podrska i saveznik te im je potrebno komunikacijsko
sredstvo uz pomoc¢ kojeg ¢e mo¢i iskoristiti svoj utjecaj. Iskazi sudionika jasno pokazuju
kako je sredstvo koje omogucuje tu razinu bliskosti upravo znakovni jezik. Povezanost
se razvija kroz zajednicki jezik, koji nam omogucuje da druge istinski upoznamo i
prihvatimo onakvima kakvi zaista jesu. U ovom slu¢aju prihvacanje se odnosi na gluhocu,
Sto je od neizmjerne vaznosti za formiranje bratsko-sestrinske veze. Bez zajednickog
jezika taj odnos ne dostiZe svoj puni potencijal. S druge strane, ¢ujuéi brat ili sestra blizinu
tog odnosa moze iskoristiti s ciljem komunikacijsko-jezicno-govornog napretka svog
gluhog brata ili sestre, ¢ime se naglasava meduovisnost odnosa 1 jezika. Ova saznanja iz
podrucja jezika i1 kulture Gluhih neophodno je uzeti u obzir kada razmisljamo o strucnoj
podrsci. Iskustva sudionika naglasavaju vaznost tih saznanja te ih navode prioritetnim,
Sto bi bilo neopravdano zanemariti. Stoga, stru¢njaci mogu i trebaju iskoristiti potencijal
u smjeru doprinosa izgradnji odnosa koji ¢e se temeljiti na zajedniC¢kom jeziku. Tako
osnazeni odnos povratno bi doprinosio uspjesnijim terapijskim ishodima, a posljedicno i

kvaliteti zivota obitelji gluhog djeteta, Sto bi trebala biti temeljna zadada strucnjaka.

5. RASPRAVA

Na temelju interpretacije nalaza istraZzivanja moguce je dobiti sliku o nekim
znacajkama odnosa ¢ujuce i gluhe brace i sestara te utjecajima unutar i van obitelji. Iako
skromna, strana istrazivanja pruzaju nam okvir za usporedbu s obiteljima u Hrvatskoj te
nam pomazu odgovoriti na pitanje jesu li obiljeZja odnosa, izazovi i stavovi ¢ujuce brace
1 sestara specificni 1 uvjetovani podru¢jem u kojem Zzive ili je moguce uociti neke

sli¢nosti.

U podru¢ju odnosa izmedu gluhe 1 ¢ujuce brace i sestara moguce je zakljuciti
kako sudionici generalno imaju pozitivan stav te o gluho¢i govore na prihvacajuci nacin,
unato¢ tome $to isti¢u kako je odrastanje bilo izazovno. Navedenu kontradikciju isticu
Tattersall 1 Young (2003) u svojoj studiji te objasnjavaju kako Cujuéa braca i sestre
pokuSavaju dati prikaz “normalnog” djetinjstva, dok se stalno podsjecaju kako je zivot

za njih izgledao drugacije od ostalih, primjerice u vidu preuzimanja vec¢e odgovornosti
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unutar doma ili osje¢aja razliCitosti od svojih vrSnjaka. Ove znacajke istaknuli su i
sudionici ovog istrazivanja. Sudionici osjecaju veliku odgovornost za dobrobit njihova
brata/sestre, zbog cega preuzimaju zastitnicku ulogu od rane dobi. lako je ona
samonametnuta 1 potaknuta brigom, neki smatraju kako je pretjerana i kako Steti
samostalnosti brata/sestre. Ovi su nalazi u skladu s nalazima Warner-Czyz i sur. (2021)
u ¢ijoj studiji jedna tre¢ina sudionika smatra da je pretjerano protektivna prema svom
gluhom bratu/sestri. Ulogu zastitnika preuzimaju neovisno o tome jesu li stariji ili mladi
od svoje gluhe brace i sestara, Sto takoder isticu Ray (2014) te Barath i sur. (2023), zbog
Cega se mlada braca i sestre Cesto osjecaju starijima. Yeo (2005) u svojoj studiji tako
spominje prevlast maj¢inskog u odnosu na bratsko-sestrinski osje¢aj u odnosu, sto istice
1 gotovo polovica sudionika ovog istrazivanja. Zbog preuzete odgovornosti sudionici se
osjecaju odraslijima 1 ozbiljnijima u odnosu na svoje vr$njake, razvijaju naviku
samostalnog rjeSavanja problema te se nastoje ponasati ispravno kao ne bi bili na teret
roditeljima, $to je u skladu s nalazima studija koje provode Yeo (2005) te Hadjikakou i
sur. (2010), ali i nalazima velikog broja studija koje se bave bra¢om i sestrama djece s
drugim teSko¢ama (Barr 1 McLeod, 2010; Senel 1 Akkok, 1995). Svoje zastiticke uloge
ne smatraju teretom ve¢, naprotiv, doprinose ostvarivanju bliskog odnosa s bratom i

sestrom. Odrastanjem taj je odnos postajao ¢vrs¢i te danas smatraju kako ih je odrastanje

.....

U podruc¢ju komunikacije govor se isti¢e kao primarno sredstvo unutar obitelji,
dok su ¢ujuca braca 1 sestre ¢lanovi obitelji koji se naj¢esce ili jedino odlucuju na ucenje
znakovnog jezika. Iako je na temelju stranih istrazivanja moguce zakljuciti kako se u
drugim dijelovima svijeta obitelji ¢eS¢e 1 ranije odlu¢uju na ucenje znakovnog jezika
(Barath 1 sur., 2023; Ray, 2014; Yeo, 2005), sudionici ovog istraZzivanja imaju pozitivan
stav prema znakovnom jeziku te izraZavaju Zaljenje Sto nisu s ucenjem poceli ranije.
Smatraju kako bi ranije ucenje doprinijelo ranijoj i ¢vr§€oj povezanosti s gluhim
bratom/sestrom. Najvec¢i komunikacijski problem predstavljaju obiteljska okupljanja te
se komunikacija s ¢lanovima $ire obitelji opisuje povrSnom, $to je u skladu s nalazima

Ray (2014) te Tattersall i Young (2003).

Analizom nalaza u podrucju obiteljskih odnosa moguce je zakljuciti kako se
odnos roditelja s gluhim bratom/sestrom u vecini slucajeva razlikuje od onog s ¢ujuéim.
Nejednaka raspodjela paznje istiCe se kao glavno obiljezje odnosa roditelj-dijete.

Sudionici ove studije osjecali su kako vecina paznje roditelja odlazi na njihovog
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brata/sestru, najc¢es¢e u vidu vremena ili pomoc¢i u rjeSavanju obveza. Navedeno je
utjecalo na pojavu ljubomore u djetinjstvu, $to isti¢u i Bat-Chava i Martin (2002) koji
navode kako nejednaka roditeljska paznja moze rezultirati asimetri¢nim i manje bliskim
odnosom izmedu brace 1 sestara. Sli¢ne nalaze isticu Barath 1 sur. (2023) te Warner-Czyz
1 sur. (2021), dok u studiji Yeo (2005) dvoje od Sestero sudionika navodi kako svoje
odrastanje vezu uz osjecaj ,,kao da ne pripadaju” ili ,,kao da ih se ne Cuje”, te ga opisuju
tihim 1 nevidljivim. Iako je rjeda pojava od nejednake paznje, nejednakost u odgojnim
mjerama roditelja prisutna je te najceS¢e povezana s gluho¢om djeteta. Odgoj gluhog
djeteta u ovim je slucajevima vise popustljiv od odgoja ¢ujuceg, cemu doprinosi jezi¢na
barijera. Navedeno spominju i Berkowitz i Jonas (2014) u svojoj knjizi te navode kako
roditelji jedne od sudionica nisu znali kako komunicirati na dovoljno dobar nacin kako
bi njezinu gluhu sestru disciplinirali, zbog ¢ega bi jednostavno popustili. U obiteljima se
generalno o gluho¢i nije pricalo mnogo, niti medu sudionicima postoji zelja da je bilo
drugacije. Svi isti¢u kako se gluho¢u prihvatilo, s njom se zivjelo i funkcioniralo te
ispitanici svoju bracu i sestre nisu smatrali drugac¢ijima od njih samih. Hadjikakou i sur.
(2010) navode kako €ujuca braca i sestre ne izjavljuju sram povezan s gluhocom, vec
prihvacanje, dok Yeo (2005) isti¢e dobrobiti odrastanja s gluho¢om za cujucu bracu 1
sestre. Jednakog su stava sudionici ovog istrazivanja koji navode kako ih je navedeno

iskustvo obogatilo.

Cujuéa braca i sestre gluhima su bili ulaznica u svijet ujuce okoline, ukljugivali
ith u svoje drustvo 1 tako $irili njihov socijalni krug. Na taj nacin smatraju kako su igrali
vaznu ulogu u njihovu procesu socijalizacije. Pritom nisu birali s kime ¢e upoznati svog
brata, a s kim ne, Sto nije u skladu s nalazima istraZivanja Ray (2014), ¢iji su sudionici
bili iznimno selektivni. Iako su stavovi okoline uglavnom bili pozitivni, sudionici bi
nerijetko dozivljavali reakciju sazaljenja i promjenu u odnosu nakon priop¢avanja vijesti
o gluho¢i, Sto je pokazatelj joS uvijek sveprisutne stigme druStva. Gluhoc¢a njihova
brata/sestre ne predstavlja prepreku u ostvarivanju prijateljstava, Sto izvjeStavaju i Barath
1 sur. (2023). Kako su ¢ujuci sudionici ukljucivali svoju gluhu bracu i sestre u cujuci
svijet, tako su i Cujuca braca 1 sestre bili dio svijeta gluhih svojom manjom ili veCom
aktivno$¢u unutar zajednice. Tijekom svog Zivota upoznavali su drugu gluhu djecu i
odrasle te smatraju kako su ta iskustva imala pozitivan utjecaj na njihovo odrastanje i
prihvacanje gluhoc¢e. Ukljucenost ¢ujuc¢ih sudionika u aktivnosti zajednice zajedno s

gluhom bra¢om 1 sestrama doprinosi vec¢oj medusobnoj povezanosti medu njima. lako
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izjavljuju kako uvidaju benefite u vidu razmjene iskustava i stvaranja odnosa, samo je
jedan sudionik tijekom zivota imao priliku upoznati drugu ¢ujuéu bracu i sestre, $to je u
skladu s nalazima studija Ray (2014) te Berkowitz i Jonas (2014) ¢iji sudionici zbog toga
izjavljuju osjecaj izolacije i otudenosti. Sudionici ovog istrazivanja navedeno zamjeraju

sustavu strucne podrske koji im to nije omogucio.

Ulogu prevoditelja (ili posrednika) za svoju gluhu bracu i sestre preuzimali su svi
sudionici. Ona je za njih predstavljala sastavni dio Zivota te na nju nisu gledali kao na
obvezu ili teret. Dok su stavovi sudionika ovog istrazivanja ve¢inom pozitivni, sudionici
u studiji Yeo (2005) te Berkowitz i Jonas (2014) imaju podijeljena misljenja. Neki
izjavljuju emocionalni teret zbog Cinjenice da su sluzili kao prevoditelj onda i kada to
nisu htjeli, dok su neki tu moguénost smatrali darom. Unutar obitelji su upravo cujuca
braca i1 sestre najcesc¢i ili jedini prevoditelji, dok u obiteljima s viSe djece tu ulogu
preuzimaju Cujucée sestre, ali ne 1 cujuca braca, na temelju ¢ega je moguce donijeti
zakljucke o obiteljskim ulogama s obzirom na spol. Strana istrazivanja koja se doticu
uloge spola pokazuju razli¢ite nalaze. Dok Hadjikakou 1 sur. (2010) u svojoj studiji na
30 obitelji gluhe djece navode kako nema znacajne razlike izmedu Zenske 1 muske djece
u obiteljskim obvezama, neki autori tvrde suprotno (Schwirian, 1976; Bat-Chava i
Martin, 2002), te pruzaju teoriju kako se u odgoju musSke djece ne ocekuje uloga
njegovatelja, dok je u odgoju Zenske djece ona izrazena. Bez obzira na spol sudionika,

uloga prevoditelja doprinijela je snazi bratsko-sestrinske veze.

Za svoju bracu 1 sestre sudionici ¢esto prevode u komunikaciji s javnim sluZzbama,
s naglaskom na zdravstveni sustav, prema kojem izrazavaju frustraciju. Smatraju ga
nedovoljno osjetljivim za potrebe gluhih osoba te vide prostor za napredak. Navedeno se
takoder odnosi na ¢ujucu okolinu opéenito za koju smatraju da je nedovoljno informirana
1 nespremna pristupiti gluhima. Nezadovoljstvo inicijativom ¢ujuce okoline prisutno je u
vecini ve¢ spomenutih studija (Barath i sur., 2023; Ray, 2014; Tatersall i Young, 2003;
Yeo, 2005).

Prema miSljenju sudionika, stru¢na je podrska u dovoljnoj koli€ini bila pruzena
njihovoj gluhoj braci i sestrama, ali ne 1 njima. Nitko od sudionika tijekom Zivota nije
bio ukljuc¢en u bilo kakav oblik podrske, $to gledajuéi unatrag smatraju potrebnim.
Benefite ponajvise vide u podrucju odnosa te komunikacije, za koju smatraju da bi bila
bolja da su ih ukljucili te pravovremeno izloZili znakovnom jeziku. Sudionici u studiji

Barath i sur. (2023) koji su imali priliku biti uklju€eni u proces formalne podrske navode
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benefite na vlastiti Zivot, ali 1 funkcioniranje ¢itave obitelji. Na ovaj su nacin, izjavljuju,
bolje razumjeli razli¢ite aspekte gluhoce te bili ohrabreni da naprave razliku u zivotima
njihove brace i sestara. O izostanku podrSke usmjerene braci i sestrama pisu i autori
drugih stranih istrazivanja na ¢ujucoj braci i sestrama (Berkowitz 1 Jonas, 2014; Ray,
2014), ali autori hrvatskih istrazivanja poput Wagner Jakab i sur. (2006) koje navode

kako je rad s tipicnom bracom i sestrama jos$ uvijek sporadi€an i rijedak.

Sudionici studije odrastanje s gluhim bratom/sestrom smatraju nezamjenjivim i
vrijednim. Neki od njih se upravo zbog tog iskustva odlucuju na odabir pomagacke struke
kao vlastite profesije, $to je u skladu s istrazivanjima Tattersall i Young (2003) te Yeo
(2005), u kojima se vise od polovice ispitanika takoder opredijelilo za pomagacko
podrugje. lako smatraju svoju bracu i sestre podjednako sposobnima, strahuju za njihovu
buduénost, $to je u ve¢oj mjeri povezano s cuju¢om okolinom u odnosu na samu gluhocu.
Najceséi strah vezan je za njihovo snalazenje u novim kolektivima, poput obrazovnog ili
radnog. Sudionici studije Barath i sur. (2023) i studije Hadjikakou i sur. (2010) izrazavaju
sli¢na misljenja te su u najvecoj mjeri zabrinuti za pitanje zaposljavanja, akademskih

prilika te inkluzije u drustvo.

Svi sudionici isti¢u odredene nedostatke u pogledu sustava stru¢ne podrske te
kljuénim savjetima navode ukljucivanje brace 1 sestara u terapijski proces te
pravovremeno izlaganje znakovnom jeziku za cijelu obitelj. Smatraju kako je njihov
odnos s bratom/sestrom blizak i1 neraskidiv, no kako bi se uz raniju stru¢nu podrsku ta
blizina mogla razviti 1 brze. Na temelju navedenog moguce je zakljuciti kako je uloga
brace 1 sestara u razvoju gluhog djeteta nezamjenjiva te kako u istrazivackom prostoru,

a posebice u praksi zasluZuje vecu paznju.
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6. ZAKLJUCAK

Cujuca braéa i sestre kao najbliZi i najdugovjecniji saveznici gluhih osoba iznimno
su mocan, ali nedovoljno istrazen sustav podrske. Njihova ukljucenost u terapijski proces
u svijetu se sve vise prepoznaje, dok je kod nas to jos uvijek rijetka pojava. Ovim su se
istrazivanjem nastojala istraziti specificna iskustva odrasle cujuce brace i sestara gluhih
osoba te njihovi stavovi i razmisljanja u vidu zivota s gluho¢om unutar obitelji. Sudionici
ovog istrazivanja svojim iskustvima pokazuju izniman doprinos kvaliteti zivota njihove
gluhe brace i sestara, ali istovremeno izjavljuju o neiskoriStenom potencijalu koji je
mogao biti osnazen u slucaju da su uz roditelje bili primatelji stru¢ne podrske. Zbog
specifi¢nosti koju gluho¢a namece, poput jezi¢ne barijere, te s tim povezane snazne uloge
zaStitnika u cuju¢em svijetu, sudionici su razvili odnos sa svojom bra¢om i sestrama koji
opisuju iznimno bliskim. U tom odnosu igraju niz vaznih uloga, poput socijalnih agenata,
prevoditelja i zagovaratelja. Odrastanjem je odnos postajao bolji, dok u djetinjstvu

njegovu nesigurnost ve¢inom pripisuju nepoznavanju znakovnog jezika.

Ovaj rad, stoga, pruZa vazne smjernice stru¢njacima, ne samo u vidu uloge brace
i sestara, ve¢ i u vidu jezi¢ne podrike i savjetovanja obitelji. Cujuéa brada i sestre
stru¢njacima mogu posluZziti kao neizmjerno mocéni saveznici u procesu optimizacije
uvjeta odrastanja za gluho dijete. Temelj bliskog bratsko-sestrinskog odnosa, kao i svih
drugih odnosa, zajednicki je jezik, Sto izjave sudionika ovog istrazivanja jasno isticu. Ako
kao stru¢njaci djelujemo s ciljem poboljsanja kvalitete zivota gluhog djeteta i njegove
obitelji, postavlja se pitanje koliko je u tom procesu opravdano zanemariti saznanja o

ovim medusobno ovisnim podrucjima.
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