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Sazetak

Iskustva brace i sestara osoba s poremec¢ajem iz spektra autizma
Iva Malenica

doc.dr.sc. Ana Wagner Jakab

doc.dr.sc. Jasmina Stosi¢

Modul: Inkluzivna edukacija i rehabilitacija

Poremecaj iz spektra autizma nalazi se unutar spektra slozenih poremecaja karakteriziranih
nedostacima u recipro¢noj socijalnoj interakciji i komunikaciji uz prisutnost ogranicenih,
ponavljajuéih i stereotipnih interesa i ponasanja. Zivot s osobom s poremeéajem iz spektra
autizma utjece na obitelj pa tako i na bracu i sestre. Njihovo odrastanje uz brata/sestru s tom
teSko¢om cesto je znaCajno drugacije. Cilj provedenog kvalitativnog istraZivanja bio je dobiti
uvid u iskustva brace i sestara osoba s poremecajem iz spektra autizma. Za potrebe njegove
provedbe kreiran je namjerni uzorak kojeg ¢ini 6 sestara osoba s poremecajem iz spektra
autizma. Kao tehnika prikupljanja podataka koriSten je polustrukturirani intervju, a u analizi je
koriSten pristup analize okvira. ProizaSla tematska podrudja su iskustvo odrastanja s
bratom/sestrom s PSA, trenutan odnos odrasle osobe tipicnog razvoja i brata/sestre s PSA te
planiranje i vizija buduénosti u odnosu na brata s PSA. Nalazi ovog istrazivanja ukazali su na niz
vaznih odrednica koje su prepoznale njegove sudionice, a koje se mogu iskoristiti u planiranju
buducih istraZivanja o iskustavima brace i sestara osoba s poremecajem iz spektra autizma.

Kljucne rijeci: poremecaj iz spektra autizma, bratsko-sestrinski odnosi



Abstract
Experiences of Siblings of Individuals with Autism Spectrum Disorder

Autism Spectrum Disorder (ASD) is a part of spectrum of complex disorders, characterized by
impairments in reciprocal social interaction and communication with the presence of limited and
stereotypical interests and behaviors. Life with a person who has an ASD affects the entire
family and so the siblings. Growing up with a brother or sister with this disabilty is often
significantly different. The aim of the conducted qualitative research was to gain insight into the
experience of brothers and sisters of people with ASD. For the purpose of its implementation, a
deliberate sample of six sisters of brothers with ASD was created. As a data collection technique,
a semi-structured interview was used, and the frame analysis was used in the analysis. The
resulting themes are the experience of growing up with a brother with ASD, the current
relationship between a typical adult and a brother with ASD, and planning of brother's future.
The findings of this research point to a number of important determinants recognized by its
participants, which can be utilized in planning future research on the experiences of siblings of
people with Autism Spectrum Disorder.

Key words: autism spectrum disorder, sibling relationship
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1. Uvod

Od svih meduljudskih odnosa, obi¢no bratsko-sestrinski, koji zapocinje rodenjem, a zavrSava
smréu (Rittenour 1 sur., 2007) traje najduze (Cicirelli, 1995; prema Orsmond, Seltzer, 2007).
Spomenuti odnosi utjecu na cjelokupni razvoj pojedinca (Brody, 1998; Milevsky, 2005; Padilla-
Walker i sur., 2010; Whiteman i sur., 2011; prema Huinker, 2012), te su pod utjecajem obiteljske
dinamike (D'Arcy i sur., 2002).

Zivot s ¢lanom s poremeéajem iz spektra autizma (u daljnjem tekstu PSA) utjee na cijelu
obitelj te se, samim time, braca i sestre osoba s PSA nalaze u specifi¢noj situaciji (Huinker,
2012). S obzirom na specifi¢ne teSko¢e u komunikaciji i socijalnim vjeStinama s kojima se
suocavaju osobe s PSA, ponekad je tesko izgraditi siguran bratsko-sestrinski odnos (Kaminisky
& Dewy, 2001; prema Huinker, 2012) te odrastanje u takvom odnosu moZe biti znacajno
drugacije (Huinker, 2012). Unato¢ tim posebnostima, veéina istrazivanja koja se bavila temom
utjecaja autizma na obitelj obi¢no je fokusirana na roditelje 1 dijete s poremecajem iz spektra
autizma (npr. Altiere, von Kluge, 2009; DePape, Lindsay, 2015; Fong et al., 1993; Gray, 2003;
Ludlow et al., 2011; Woodgate et al., 2008) rjede istraZzujuci bratsko-sestrinski odnos.

Pregledom postojece literature dolazi se do razli¢itih spoznaja o pozitivnom (npr. Hastings,
2003; Kaminisky & Dewy, 2001; Macks & Reeve 2006; Rivers & Stoneman; Verte et al., 2003;
prema Huinker 2012), odnosno negativnom (Orsmond & Seltzer, 2009; Verte et al., 2003; prema
Huinker, 2012) utjecaju teskoce, u ovom slucaju poremecaja iz spektra autizma, na bratsko-

sestrinske odnose.

U nastavku ¢e biti opisane karakteristike poremecaja iz spektra autizma, znacajke bratsko-

sestrinskih odnosa, kao 1 znacajke takvih odnosa kada je prisutan poremeca;j iz spektra autizma.

1.1. Poremecaj iz spektra autizma
Poremecaji iz spektra autizma predstavljaju spektar sloZenih, neurorazvojnih poremecaja koji su

karakterizirani nedostacima u recipro¢noj socijalnoj interakciji 1 komunikaciji uz prisutnost
ogranicenih, ponavljaju¢ih 1 stereotipnih interesa 1 ponaSanja (Americka psihijatrijska udruga,
2014). Ove karakteristike se ocituju u ranom razvojnom razdoblju, te utjecu na pojedinca tijekom

cijelog zivotnog ciklusa (Bujas Petkovi¢, 2000).



Od prvog spominjanja autizma 1911. godine (Bujas Petkovi¢, 2000) pa do danas, s novim
istrazivanjima i spoznajama, izmijenile su se brojne klasifikacacije i definicije ovog poremecaja.
Prema cetvrtom izdanju DijagnostiCkog i statistickog prirucnika za duSevne poremecaje
(Americka psihijatrijska udruga, 1996) poremecaji iz spektra autizma su donedavno promatrani
kao skupina neurorazvojnih pervazivnih poremecaja koja obuhvaca sljede¢e potkategorije:
autisti¢ni poremecaj, Aspergerov poremecaj, Rettov poremecaj, pervazivni razvojni poremecaj
koji nije drugacije specificiran i dezintegrativni poremecaj u djetinjstvu. U petom, trenutno
vazeCem, izdanju istog prirucnika (Americka psihijatrijska udruga, 2014) svi navedeni
poremecaji smatraju se jedinstvenom kategorijom — poremecaji iz spektra autizma, uz postojece
potkategorije koje opisuju moguée pridruzene poteskoce (primjerice, poremecaj iz autisticnog
spektra sa ili bez pridruzenih intelektualnih teskoca) te stupanj podrske koju osoba zahtijeva
obzirom na tezinu poremecaja. Simptomi kod osoba s PSA protezu se na kontinuumu, od onih
koji pokazuju blage simptome do onih s mnogo tezim simptomima. Takav spektar omogucuje

klini¢arima da uzmu u obzir veée varijacije u simptomima i ponasanjima od osobe do osobe.

Na podrucju socijalne komunikacije, osobe s PSA imaju teSkoce u verbalnoj i neverbalnoj
komunikaciji, koje uzrokuju teskoc¢e u funkcioniranju. Potom, kod osoba s PSA, istaknuto je
oteZano iniciranje socijalnih interakcija te slab odgovor na zapocete interakcije. Na podrucju
ograniCenih, repetitivnih ponaSanja, istie se nefleksibilno ponaSanje, teSkoc¢e suocavanja s
promjenama ili druga ograni¢ena/ponavljaju¢a ponaSanja koja utjeu na funkcioniranje u

razli¢itim kontekstima (Americka psihijatrijska udruga, 2014).

Opisane, jedinstvene karakteristike osoba s teSkoCama, a u ovom sluc¢aju s PSA, utjecu na sve
¢lanove obitelji, ukljucujuéi roditelje, bracu 1 sestre, te sve aspekte obiteljskog funkcioniranja
(Reichman i sur., 2008). Osoba s PSA ¢e vjerojatno imati i veci utjecaj na ¢lanove svoje obitelji,
nego osoba bez PSA u istim odnosima, zbog zahtjeva 1 ovisnosti o drugima koji su povezani s
njezinom teSko¢om (Milgram, Atzil, 1988). Obitelji osoba s PSA, osim §to se susrecu s tipi¢nim
izazovima obiteljske dinamke, suocavaju se i s onim dodatnim, jedinstvenim izazovima vezanim
uz postojecu situaciju, koji mogu ukljucivati financijske probleme, meduobiteljske sukobe, stres
koji utjeCe na psiholoski i opcezdravstveni status te neizvjesnost za buducnost ¢lana obitelji s
PSA (Kenny, McGilloway, 2007). Ukoliko u takvoj obitelji Zive 1 brace/sestre, i oni ¢e biti
izloZeni svim izazovima s kojima se susrece obitelj, a bratsko-sestrinski odnos biti ¢e oblikovan

na drugaciji na¢in nego Sto je to kod osoba tipicnog razvoja.



Kako bismo razumijeli vaznost i utjecaj bratsko-sestrinskih odnosa na osobu, u nastavku ¢e prvo
biti prikazane karakteristike i dobrobiti koje proizlaze iz istih, a potom i specifi¢nosti koje se

javljaju u takvim odnosima kada jedan od brace/sestara ima poremecaj iz spektra autizma.

1.2. Znacajke bratsko-sestrinskih odnosa
Bratsko-sestrinski odnos je jedinstvena i utjecajna veza (Brody, 2004; Milevsky, 2005; prema

Huinker, 2012). Od 80-tih godina proSlog stoljeca raste interes za proucavanje obitelji Sto je
pokrenulo i istrazivanja o razli¢itim aspektima bratsko-sestrinskog odnosa. To su odnosi koji
doprinose djecjoj kognitivnoj, socijalnoj i emocionalnoj prilagodbi. Spomenuti doprinosi mogu
biti izravni, pojavljujuéi se kao rezultat medusobnog susreta brace 1 sestara, ili neizravni, koji se
javljaju kroz utjecaj djeteta na roditelje, a $to utjece na brigu koju ostala braca/sestre dobivaju od

roditelja (Brody, 2004).

Veéina istrazivanja koja su se bavila temom bratsko-sestrinskih odnosa zaklju¢uju kako
spomenuti odnos ima presudnu ulogu u Zivotu svake osobe (Brody, 1998; Milevsky, 2005;
Padilla-Walker i sur., 2010; Whiteman i sur., 2011; prema Huinker, 2012). Odredene studije
izvjestavaju kako su bratsko-sestrinske uloge znacajne i utjecu na njen cjelokupni razvoj (Brody,
1998; Milevsky, 2005; Padilla-Walker 1 sur., 2010; Whiteman i sur., 2011; prema Huinker,
2012). Nekoliko istraZivanja ukazuje na utjecaj bratsko-sestrinskog odnosa na prosocijalna
ponasanja (Brody, 2014; Padilla-Walker 1 sur., 2010; Pike 1 sur., 2005; prema Huinker, 2012).
Downey i1 Condron (2004) pronalaze kako djeca koja imaju bracu/sestre, imaju 1 bolje interakcije
sa svojim vr$njacima. Prema Whitmanu i sur. (2011; prema Huinker, 2012) braca i sestre pruZaju
priliku za socijalno ucenje, dok je 1 ve¢e samopoStovanje povezano s pozitivhim bratsko-
sestrinskim odnosom (Milevsky, 2005; Olivia, Arranz, 2005; prema Huinker, 2012). Uz to je,
spomenuti odnos, prema nekim istrazivanjima, povezan sa smanjenim rizikom od depresije
(Milevsky, 2005; Waldinger 1 sur., 2007; prema Huinker, 2012) te veéim Zivotnim
zadovoljstvom (Milevsky, 2005; Olivia, Arranz, 2005; prema Huinker, 2012). Vise studija
pokazalo je da ovi odnosi igraju vaznu ulogu u poboljSanju emocionalnog razumijevanja,
socijalnog razvoja i samoregulacije (Brody, 2004; Milevsky, 2005; Padilla-Walker 1 sur., 2010;
prema Huinker, 2012).

Iz ovog poglavlja vidljive su povoljne znacajke i utjecaji koji proizlaze iz tipi¢nog bratsko-
sestrinskog odnosa. S obzirom na karakteristike poremecaja iz spektra autizma, bratsko-

sestrinski odnos u kojem postoji pojedinac s tim poremecajem, je specifican 1 jedinstven, te nosi



izazove s kojim se osobe tipicnog razvoja u bratsko-sestrinskim odnosima ne susre¢u. Samim
time brada/sestre osoba s PSA, imat ¢e drugacije iskustvo. Kako bismo mogli razumjeti
razlicitosti tipi¢nih bratsko-sestrinskih odnosa i onih u kojima postoji pojedinac s PSA, slijedi
prikaz karakteristika takvih odnosa u kojem jedan od brade/sestara ima poremecaj iz spektra

autizma.

1.3. Poremecaj iz spektra autizma i bratsko-sestrinski odnosi

1.3.1. Znacajke bratsko-sestrinskih odnosa uz prisutnost poremecéaja iz spektra
autizma

U najranijim godinama zivota djeca nisu u moguc¢nosti dobiti jasnu sliku o tome §to poremeca;j iz
spektra autizma predstavlja, iako mogu primijetiti razli¢itost koja postoji u odnosu na njihovog
su se problemi u ponasSanju, primjerice repetitivna ponasanja, samoozljedivanje, socijalno
neprihvatljiva ponasSanja, nekooperativna ponasanja, destruktivnost (Orsmond, Seltzer, 2007).
Prema tome, kada osobe s PSA iskazuju manje problema u ponaSanju, njihov odnos s
bratom/sestrom tipi¢nog razvoja je pozitivniji i s viSe zajedniCkih aktivnosti (Orsmond i sur.,
2009). Petalas i sur. (2012), takoder, zakljuc¢uju kako je bratsko-sestrinski odnos negativniji ako
osoba s PSA iskazuje viSe problema u ponaSanju, no ovi zaklju€ci proizlaze iz roditeljskih
izvjeStaja, a ne osobnih iskustava brace i sestara osoba s PSA. Spomenuta, eksternalizirana,
ponasanja su ona koja ¢e djeca tipi€nog razvoja u ranim godinama Zivota posebno primjecivati
kod svoje brace/sestara s PSA. Ukoliko ne razumiju takvo ponaSanje, mogu ga protumaciti kao
nacin iskazivanja nenaklonosti njihove brace/sestara s PSA prema njima, ali, 1 biti u strahu od
njega. Stereotipije, s druge strane, mogu predstavljati zbunjuju¢e ponaSanje djeci tipi¢nog

razvoja koje mogu poceti oponasati (Ferraioli, Harris, 2010).

Djetinjstvo obiljezava visoka razina interakcije izmedu brace 1 sestara (Stoneman, 2001; prema
Ferraioli, Harris, 2010), a prisutnost PSA unutar ovakve interakcije moze predstavljati izazove za
razvoj socijalnog odnosa. Djeca tipi¢nog razvoja mogu osjecati frustraciju zbog odbijanja ili
ignoriranja socijalne interakcije posebno kada ne razumiju teSkoce koje su obiljezja PSA
(Ferraioli, Harris, 2010). Tijekom odrastanja razvojne razlike medu bracom/sestrama tipi¢nog
razvoja 1 onih s PSA postaju vidljivije te dijete tipi€nog razvoja moZe osjetiti potrebu za
ostvarivanjem slozenijih ponasanja i dubljeg odnosa s bratom/sestrom s PSA, no nemoguénost
da ono to ucini moZe izazvati zbunjenost, ljutnju 1 frustraciju (Ferraioli, Harris, 2010). Ipak,

brac¢a i1 sestre mogu imati vaznu ulogu u razvoju vjestina socijalne interakcije kod djeteta s



poremecajem iz spektra autizma (Harris, Glasberg, 2003; prema McVicker, 2013) te ono moze
imati korist iz igre s braCom/sestrama koji mogu pruziti prikladno/odgovarajuce ponasanje.

Hastings (2003; prema Bitsika i sur., 2015) navodi kako su djeca i adolescenti brata/sestre s PSA
ceS¢e izlozena stresu od njihovih vrSnjaka Cija su braca i sestre tipicnog razvoja. Nadalje, u
odnosu na bracu i sestre osoba s intelektualnim teSkocama, braca i1 sestre osoba s PSA CeSce
izvjestavaju o osjecaju usamljenosti (Bagenholm, Gillberg, 1991; prema Bitsika i sur., 2015) 1

problemima psiholoske prilagodbe (Ross, Cuskelly, 2006; prema Bitsika i sur., 2015).

I dok prema nekim studijama braca/sestre osoba s PSA iskazuju manje prosocijalnih ponaSanja
(Hastings, 2003; Kaminsky, Dewy, 2003; prema Huinker, 2012), Verte i sur. (2003; prema
Huinker, 2012) govore o vis$oj socijalnoj kompetenciji sestara osoba s visokofunkcioniraju¢im
autizmom. Uz to, karakteristike koje proizlaze iz takvog odnosa su viSa razina empatije, zrelost i
izgradeni karakter (Brewton, Nowell, Lasala, Goin-Kochel, 2012; prema McVicker, 2013). Neka
bracéa/sestre osoba s PSA iskazuju pozitivnije razvijeno samopoimanje u odnosu na pojedince u
tipicnim bratsko-sestrinskim odnosima (Macks, Reeve, 2006; Verte i sur., 2003; prema Huinker,

2012).

Uz navedene, neki drugi izazovi s kojima bi se mogle suociti osobe tipi€nog razvoja tijekom
zivota s bratom/sestrom s PSA, ukljucuju odnose s roditeljima 1 prijateljima, zahtjeve vezane uz
brigu za brata/sestru s PSA te ograni¢enja u sudjelovanju u tipi¢nim obiteljskim aktivnostima

(Allgood, 2010; prema McVicker, 2013).

U nastavku ¢e biti prikazana dosadaSnja istrazivanja i spoznaje o iskustvima odrasle brace i

sestara osoba s poremecajem iz spektra autizma.

1.3.2. Dosadasnja istraZivanja i spoznaje o iskustvima odrasle brace i sestara osoba s
PSA

Vecina osoba s poremecajem iz spektra autizma ima barem jednog brata/sestru (Allgood, 2010;
prema McVicker, 2013), no kada govorimo o takvom bratsko-sestrinskom odnosu nailazimo na
manjak informacija 1 spoznaja (Bourgondien, 2014). Manjak istrazivanja posebno je istaknut

kada se radi o odrasloj braci i sestrama tipi¢nog razvoja.

Slijedi prikaz dosadaS$njih nalaza i spoznaja o iskustvima odrasle bra¢e i sestara osoba s

poremecajem iz spektra autizma.



S ve¢inom izazova odrasle osobe brace/sestara s PSA susrele su se u djetinjstvu te one,
uglavnom, viSe nisu prisutne, no predstavljaju znacajne uspomene za bracu /sestre tipicnog

razvoja. Ovakav bratsko-sestrinski odnos se tijekom godina poboljsava (Redquest, 2014).

Prema Huinker (2012) vecina osoba tipi¢nog razvoja ima blizak odnos s bratom/sestrom s PSA
te smatraju kako je to iskustvo utjecalo na poboljsanje njihovog prosocijalnog ponasanja u vidu
veéeg suosjecanja te razumijevanja i prihvacanja razli¢itosti medu ljudima. Autor Redquest
(2014) izvjestava o razvoju povoljnih karakteristika kod brace/sestara osoba s PSA poput
strpljenja 1 suosjecanja, te podizanju svijesti o invaliditetu opcéenito. Osobe koje su odrasle s
bratom/sestrom s PSA, ¢esce su izvjestavale kako je njihov brat/sestra utjecao na odabir njihove

karijere i da su bili spremniji odabrati rad s ljudima (Martins, 2007).

Tozer 1 Atkin (2015) u svojoj studiji bavili su se iskustvima brace i sestara osoba s poremecajem
iz spektra autizma tijekom odrastanja, njihovim trenutnim odnosom te planovima za buduénost.
Odrasle osobe tipi¢nog razvoja, u ovom istrazivanju, ukazale su na to kako su morale preuzeti
dodatnu odgovornost u obitelji te se prilagoditi nepredvidljivim obiteljskim situacijama. Uz to,
govore o nastojanjima da razviju svoj oblik ,,normalnog® Zivota u situaciji u kojoj su se tada
nasli. Unato¢ naporima vlastitih roditelja odrastanje im je obiljezio ,kaoti¢an‘ obiteljski Zivot te
Cesta ogranicenost zbog potrebe za prilagodbom rutinama svoje brace/sestara s PSA. Uz to, bez
obzira na snazne izraze naklonosti, odanosti te zaStitnickog ponasanja prema braci/sestrama s
PSA, odrasla braca i sestre osoba s PSA, izvjeStavaju i o istodobnoj pojavi suprotnih osjecaja, no
u manjem opsegu. Nekoliko ih navodi kako su imali nerijeSene emocionalne probleme te,
ponekad, osjecaj ogorcenosti vezan uz prosle dogadaje. Vecina brace i1 sestara izraZzava tugu 1
frustraciju zbog ogranic¢ene uzajamnosti u odnosu ukljucujuc¢i osjecaj gubitka zbog nedostatka
tipicnog, zajedni¢kog bratsko-sestrinskog odnosa. Osjecaji tuge su se javljali 1 usporedujuci

njihove Zivote s moguénostima izbora njihove brace/sestara s PSA (Tozer, Atkin, 2015).

Do sli¢nih nalaza dolazi i Redquest (2014). Osvréuci se na djetinjstvo, vec¢ina ispitanika njegove
studije navodi brojne teSkoce koje su sprijecile razvoj bliske veze s bratom/sestrom s PSA, kao
Sto su negativni osjecaji koji su se javljali, poput srama, ogorcenosti, bespomocnosti i straha.
Nekoliko ih isti¢e frustraciju u djetinjstvu koja je posljedica neravnopravnog postupanja roditelja
prema njima 1 bratu/sestri s PSA (Redquest, 2014). Prema studiji autorice Huinker (2012) teSko
je jednoznacno odgovoriti na pitanje postoji li razlika u odnosu roditelja prema osobi tipicnog

razvoja i onog s PSA. U pojedinim iskazima moguce je uociti kako u obitelji s osobom s PSA



postoji veca usmjerenost roditelja na istog, no nije pravilo (Huinker, 2012). Prema autorima
Orsmond i Seltzer (2007) odrasla braca/sestre izvjestavaju kako je zivot s bratom/sestrom s PSA
utjecao na njihov odnos s roditeljima, te navode kako je taj utjecaj pozitivan ili i pozitivan i
negativan. Nadalje, vecina ispitanika spomenute studije smatra kako njihov odnos roditeljima

nije ,,patio* zbog prisutnosti bratove/sestrine teSkoc¢e (Orsmond, Seltzer, 2007).

Odrasla brada/sestre tipicnog razvoja imaju brojne brige vezane uz buducénost njihove
brace/sestara s PSA, pri ¢emu se istice ona o nacinu ukljucenosti u njihov zivot (Redquest,
2014). U usporedbi s bracom/sestrama osoba sa sindromom Down, braca/sestre osoba s PSA
osjecaju se u vecoj mjeri pesimistiéno vezano uz buduénost njihove brace/sestara (Orsmond,
Seltzer, 2007). Veéina ih je, bez obzira na okolnosti, svjesna kako su postepeno sve vise
ukljuceni u brigu o braci /sestrama s PSA, posebno kako su njihovi roditelji starili (Tozer, Atkin,
2015). Nadalje, vecina ih iskazuje spremnost na preuzimanje brige za brata/sestru s PSA kada
njihovi roditelji ne¢e biti viSe u moguénosti za isto. Neki naglasSavaju kako imaju osjecaj
duznosti preuzeti zahtjevnu ulogu skrbnika, dok bi neki rado preuzeli cjelodnevnu brigu o njima
te su spremni na zajednicki suzivot (Redquest, 2014). Na temelju sli¢nih izjava ispitanika, Tozer
1 Atkin (2015) zaklju€uju o osjec¢aju obveze prema braci/ sestrama s PSA kod odraslih osoba
tipi€nog razvoja. Dobrobit 1 neovisnost su dva faktora koja su se u pitanju buducnosti najvise
isticu, te odrasla braca/sestre tipi¢nog razvoja nadaju se kako ¢e njihova braca/sestre s PSA u

buduénosti biti neovisni, autonomni 1 imati posao (Redquest, 2014).

Osvrcudi se na proslost, braca/sestre tipicnog razvoja iskazuju kako bi voljeli da su se drukcije
ponasali prema svojem bratu/sestri s PSA te govore o osjecaju krivnje zbog manjka
razumijevanja kojeg su iskazivali u djetinjstvu prema bratu/sestri s PSA. Neki od njih zakljucuju
kako sada, u odrasloj dobi, mogu bolje razumjeti ponaSanje brata/sestre s PSA nego $to su to
mogli u djetinjstvu (Redquest, 2014).

U nastavku slijedi problem istrazivanja.

2. Problem istrazivanja
S obzirom na specificne teSkoce u komunikaciji 1 socijalnim vjeStinama, s kojima se suocavaju
osobe s PSA, odrastanje osobe tipi¢nog razvoja u takvom odnosu moze biti znacajno drugacije

(Huinker, 2012) te obiljeZeno brojnim izazovima.



Provedena istrazivanja na ovom podru¢ju, iako malobrojna, znafajna su jer prepoznaju
specifi¢nost opisanog bratsko-sestrinskog odnosa te utjecaja poremecaja iz spektra autizma na
isti. Ovim istrazivanjem zeli se dobiti uvid u iskustva odrasle brae i sestara osoba s
poremecajem iz spektra autizma te ¢e nalazi istog dati doprinos njihovom razumijevanju. Na taj
nacin, struénjacima se otvaraju mogucnosti za oblikovanje podrske braci i sestrama osoba s PSA
ovisno o njihovim potrebama, a s ciljem smanjenja negativnih u¢inaka koje ova teskoca moze
imati na njih.

2.1. Cilj istraZivanja i istraZivacka pitanja

Iskustva (odrasle) brace 1 sestara osoba s poremecajem iz spektra autizma neistrazeno su
podrucje u Republici Hrvatskoj. Stoga, cilj ovog kvalitativnog istraZivanja je dobiti uvid u
iskustva odrasle brace i sestara vezano uz odrastanje, trenutan odnos te buduc¢nost njihove brace i

sestara s poremecajem iz spektra autizma.

Sukladno cilju istraZivanja postavljena su sljedeca istrazivacka pitanja:
1. Kakva su iskustva odrastanja s bratom/sestrom s PSA?
2. Kakav odnos danas postoji izmedu odrasle osobe i njezinog brate/sestre s PSA?

3. Kakvu buduénost odrasle osobe planiraju u odnosu na brata/sestru s PSA?

3. Metode istrazivanja

3.1. Sudionici istraZivanja

Za potrebe ovog istrazivanja kreiran je namjerni uzorak kojeg €ini 6 odraslih sestara brace s
dijagnozom poremecaja iz spektra autizma u dobi izmedu 20 1 29 godina. Dva kriterija odabira
bila su dijagnoza poremecaja iz spektra autizma, te dob osobe tipicnog razvoja (>18). Sve
sudionice imaju jednog brata s poremecajem iz spektra autizma, njih pet zivi u Cetveroc€lanoj
obitelji, a jedna sudionica u tro¢lanoj. Dob brace s PSA je izmedu 13 1 24 godine. U Tablici 1.

nalaze se prikupljeni podaci o sudionicama istrazivanja.



Tablica 1.

Sudionica Spol Dob Broj Broj brace/sestara | Spol/dob ¢lana Dob Trenutni
sudionice | sudionice | ¢lanova u obilteji s PSA dijagnoze | suZzivots
obitelji ¢lano s

PSA
1. Z 25 3 1 M/13 4 NE
2. Z 28 4 1 M/21 3-4 DA
3 Z 20 4 1 M/17 5 DA
4 Z 21 4 1 M/21 4-5 DA
5. Z 22 4 1 M/24 4-5 DA
6. Z 29 4 1 M/18 8 NE

Za potrebe ovog istrazivanja kreiran je te predstavljen ispitanicima Sporazum istrazivaca i
sudionika (Prilog 1). U prvom kontaktu sa sudionicima opisana je tema, cilj i svrha istrazivanja,

te je jasno navedena uloga 1 doprinos sudionika samom istrazivanju.

3.2. Metoda prikupljanja podataka
S obzirom na cilj istraZivanja i postavljena istraZivacka pitanja u ovom istraZivanju je koristen

kvalitativni pristup prikupljanja podataka. Kao tehnika prikupljanja podataka koriSten je
polustrukturirani intervju. Polustrukturirani intervju je tehnika prikupljanja podataka u okviru
koje istraziva¢ ima unaprijed pripremljen podsjetnik za intervju, s temama i okvirnim pitanjima,
koji slijedi logiku razgovora i slobodu sudionika istraZivanja u odgovaranju te ostavlja

mogucnost da se otvore neke nove teme, koje su vazne sudioniku (Tkalac Ver¢i¢ 1 sur., 2010).

S obzirom na cilj istrazivanja, oblikovana su pitanja ¢iji prikaz slijedi u nastavku.

Pitanja za intervju sa sestrama:
1. Osvréudi se na djetinjstvo, cega se prvo sjetite? Odredenog dogadaja, slika, osjecaja?
2. Jeli (i kako je) odrastanje s bratom/sestrom s PSA utjecalo na Vas/ Vas Zivot tada i danas
kako ga zivite? (Je li teSkoca kako utjecala na vas)
3. Jeli (i kako je) to utjecalo na obiteljsko funkcioniranje/zivot?
4. Sto mislite da je obiljezilo odrastanje s bratom/sestrom s PSA?

5. Jeste li tada imali kakve brige za buduénost — svoju i bratovu/sestrinu?



N

Jeste li (kada/o ¢emu) razgovarali s roditeljima o buduénosti VaSeg brata/sestre, o

preuzimanju ulogu, koristenju usluga stru¢nih sluzbi?

7. Kako vidite odnos s bratom/sestrom danas? (u odnosu na zajedni¢ku proslost, je li on
bolji/l0siji?)

8. Sto u buduénosti Zelite za svog brata/sestru?

9. Na koji nacin biste zeljeli biti ukljuceni u njihov zivot?

10. Na koji nacin bi stru¢ne sluzbe mogle pomo¢i/pruziti podrsku, odnosno $to ocekujete od
njih?

11. Postoje li sada brige za buducnost, jesu li one iste kao i u djetinjstvu ili su se promijenile?

12. Sto smatrate vaznim uz ovu temu, a da kroz intervju nije spomenuto?

3.3. Nacin provedbe istraZivanja
Pripreme prije samog provodenja intervjua ukljucivale su proucavanje literature za sastavljanje

teoretskog koncepta istrazivanja, definiranje cilja istrazivanja i istrazivackih pitanja, izradu
sporazuma istrazivaca i sudionika istrazivanja, planiranje provedbe intervjua sastavljanjem
pitanja te planiranje mjesta provedbe istrazivanja. Istrazivanje je provedeno kroz pojedinacne

susrete sa sudionicima koji su u prosjeku trajali 45 minuta.

Provedeno istraZivanje u svojoj fazi planiranja, provedbe i1 prikazivanje rezultata slijedi nacela
Etickog kodeksa Odbora za etiku u znanosti 1 visokom obrazovanju (Odbor za etiku u znanosti 1

visokom obrazovanju, 2006).

4. Kvalitativna analiza podataka

Za potrebe ovoga istrazivanja u analizi je koriSten pristup poznat u literaturi kao analiza okvira.
Za razliku od drugih kvalitativnih metoda prikupljanja 1 analize kvalitativnih podataka, kod
analize okvira klju¢ne teme za koje zelimo dobiti odgovore unaprijed su definirani. IstraZivanje
se u pravilu provodi jednokratno i u vremenski ogranicenom razdoblju. (Pope i Mays, 2000.;

Lacey i Luff, 2007., prema Ajdukovi¢, Urbanc, 2010).

Slijedi tabli¢ni prikaz dobivenih tema i kategorija za navedena tematska podrucja, a potom

interpretacija nalaza istraZivanja.
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4.1. Nalazi istraZivanja i interpretacija

Temeljem kvalitativne analize podataka u ovom poglavlju ¢e biti prikazani nalazi istrazivanja

oblikovani u tematska podrucja, redom: Iskustvo odrastanja s bratom s poremecajem iz
spektra autizma (Tablica 2), Odnos odrasle sestre i brata s poremeéajem iz spektra autizma

danas (Tablica 3) te Planiranje i vizija buducnosti u odnosu na brata s poremeéajem iz

spektra autizma (Tablica 4) koji ¢e, potom, biti interpretirani. Za sva navedena temtska

podru¢ja prikazane su specificne teme s pridruzenim kategorijama koje ga objasnjavaju.

Interpretacija nalaza istrazivanja odnosi se na prvo istrazivacko pitanje (Tablica 2), drugo

(Tablica 3) te trece istrazivacko pitanje (Tablica 4).

Tablica 2. Iskustvo odrastanja s bratom s poremecajem iz spektra iz autizma

TEMATSKO PODRUCJE:

Iskustvo odrastanja s bratom s poremecajem iz spektra autizma

TEME

KATEGORIJE

1. Pozitivno iskustvo odrastanja s bratom s
PSA

bratsko-sestrinski odnos
okarakteriziran kao pozitivan unatoc
bratovoj teskoci

izostanak osjecaja zapostavljenosti
od strane roditelja

utjecaj bratove dijagnoze na
drugacije aktivnosti (volontiranje)
posljedica iskustva odrastanja s
bratom s PSA u vidu boljeg
razumijevanja djece s teSko¢ama
izostanak utjecaja bratove teSkoce na
bratsko-sestrinski odnos

izostanak utjecaja bratove teSkoce na
sestru

osjecaj zapostavljenosti zbog bratove
dijagnoze koji je podrzao razvoj
samostalnosti

prisjec¢anje na djetinjstvo 1 lijepe
uspomene s bratom

povezanost brata i sestre od
djetinjstva

2. Negativno iskustvo odrastanja s bratom s
PSA

izostanak zajednicke igre zbog
razli¢ite razine kognitivnog razvoja
sjecanje na neslaganje s bratom u
djetinjstvu 1 njegovo iskazivanje
ljubomore

osjecaj zapostavljenosti od strane
roditelja

povremeni osjecaj tuge u obitelji
utjecaj bratove dijagnoze na
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obiteljsko funkcioniranje u vidu
problema s ocem

3. Osjecaj tipi¢nog bratsko-sestrinskog e odrastanje okarakterizirano tipi¢no,

odnosa neovisno o bratovoj teskoci

e povremene svade i sukobi u
djetinjstvu smatrane kao tipi¢ne za
bratsko-sestrinski odnos

e izostanak specificnih dogadaja iz
djetinjstva te stalna bratova
prisutnost kao nesto tipicno

4. Izazovi u odrastanju s bratom s PSA e razumijevanje situacije te
navikavanje na istu unato¢
negativnom osjecaju

e osjecaj neugode zbog straha od
osudivanja i ruganja

e osjecaji srama i neugode vezano uz
brata s PSA zbog nerazumijevanja
situacije u djetinjstvu

e veca posvecenost roditelja bratu s
PSA

5. Specifican bratsko-sestrinski odnos e prilagodba ponaSanja u skladu s
karakteristikama brata s PSA te
navika na potrebu iste

e povezivanje teskih situacija
odrastanja s bratom s PSA s ugodnim
dozivljajima

e izostanak potrebe za
prezaSti¢ivanjem brata zbog PSA

6. Brige za buduc¢nost e osjecaj straha vezan uz ocekivanu
bratovu buduénost

e izostanak brige za buducnost uz
vjerovanje kako ¢e se postojeci
problem prevladati

e nada da ce roditelji brinuti i
organizirati buduc¢nost brata s PSA

e postojanje zabrinutosti, no uz
misljenje kako ima dovoljno
vremena za planiranje buduc¢nosti

Prva tema koju sudionice istraZzivanja prepoznaju odnosi se na pozitivna iskustva odrastanja s
bratom s PSA. Unutar ove teme dvije sudionice istaknule su opcéenito pozitivno doZzivljavanje
bratsko-sestrinskog odnosa unato¢ postojanju bratove teSkoce. Zatim, tri sudionice navode
izostanak osjecaja zapostavljenosti od strane roditelja zbog vece posvecenosti bratu s PSA. Jedna
od njih navodi kako joj je odgovaralo da su roditelji viSe posveceni bratu s PSA jer je ona
prolazila kroz razdoblje puberteta. Nadalje, jedna sestra navela je postojanje takvog osjecaja, no

s obzirom da je on podrzao razvoj njezine samostalnosti, ne spominje ga u negativnom
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kontekstu. Pozitivnom iskustvu doprinosi i osjecaj sestara o izostanku negativnog utjecaja
bratovih problema na njih, Zivot opéenito te na sam bratsko-sestrinski odnos. Jedna sudionica
istaknula je kako je iskustvo odrastanja s bratom s PSA utjecalo na njezinu odluku o volontiranju
i rad s osobama teSko¢ama te bolje razumijevanje djece s teSko¢ama. Unutar ove teme, vezane uz
pozitivna iskustva odrastanja s bratom s PSA, dvije sudionice se prisjecaju lijepih uspomena iz

djetinjstva koje su imale s bratom te medusobne povezanosti koja postoji od najranije dobi.

Druga tema koju su sudionice istrazivanja prepoznale odnosi se na negativna iskustva odrastanja
s bratom s PSA. Jedna sudionica osvrnula se na izostanak zajednicke igre u djetinjstvu u koju se
brat s PSA nije mogao ukljuciti. Sje¢anje na neslaganje s bratom u djetinjstvu, njegovo
iskazivanje ljubomore, te negativna bratova ponaSanja koja su se pojavljivala pri pokusaju
kontakta sestre s roditeljima su dogadaji koji su, takoder, vezani uz negativna iskustva odrastanja
s bratom s PSA. Unutar ove teme, opisani su osjecaji tuge u obitelji zbog bratove teskoce te
utjecaj bratove dijagnoze na obiteljsko funkcioniranje u vidu problema s ocem. Jedna sestra
navela je osjeéaj zapostavljenosti od strane roditelja, koji se pojavljivao vise puta tijekom

djetinjstva.

Tema osjecaj tipi€nog bratsko-sestrinskog odnosa 1 povezanih karakteristika je sljede¢a tema
koja se pojavljuje unutar tematskog podrucja Iskustvo odrastanja s bratom s PSA. Odrastanje s
bratom s PSA okarakterizino je kao tipicno, neovisno o bratovoj teSkoci, primjerice zbog
povremenih svada i sukoba koji su smatrani kao uobicajeni za bratsko-sestrinske odnose. Jedna
sestra navela je kako njezino djetinjstvo nije obiljeZeno niti jednim posebnijim dogadajem koji b1
ukazivao kako je njezin odnos s bratom s PSA bio specificaniji od drugih bratsko-sestrinskih

odnosa.

Sljedeca tema koju su sudionice prepoznale odnosi se na izazove u odrastanju s bratom s PSA.
Unatoc¢ negativnim osjecajima koji su se javljali tijekom odrastanja s bratom s PSA, jedna sestra
navela je kako je tu situaciju razumijela te se na nju jednostavno naviknula. Uz to, opisani su
osjecaji neugode vezano uz brata s PSA zbog straha od osudivanja i ruganja okoline. Nadalje, uz
neugodu, navodi se i osjecaj srama koji se javljao zbog nerazumijevanja situacije. Veca
posvecenost roditelja bratu s PSA je izazov s kojim su se sudionice suocile u djetinjstvu, a jedna
sudionica je istaknula kako su se roditelji najceS¢e angaZzirali oko bratovih potreba bez njezinog

ukljucivanja.
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Kroz ovu temu, specifican bratsko-sestrinski odnos, sudionica je istaknula potrebu prilagodbe
vlastitog ponasanja u skladu s karakteistikama brata s PSA te naviku da to mora Ciniti.
Primjerice, ona navodi popustanje, ugadanje ili ispunjavanje zelja bratu s PSA. Jedna sudionica
osvrnula se na teske situacije s kojima se suoCavala tijekom odrastanja s bratom, no, s druge
strane, spominje i one ugodne. Unutar ove teme, jedna sestra, istaknula je kako nije imala

potrebu prezasti¢ivati brata zbog njegove teskoce.

Posljednja prepoznata tema u ovom dijelu odnosi se na brige za budué¢nost. Tijekom odrastanja s
bratom kod nekih sudionica javljao se osjecaj straha vezan uz njegovu buducnost, dok druge
takve brige nisu imale vjerujuéi kako ¢e se svi problemi tijekom vremena prevladati. Kada je
zabrinutost i postojala prevladavalo je misljenje kako ima dovoljno vremena za planiranje

buduénosti te nada da ¢e se o tome pobrinuti roditelji.

Idu¢e tematsko podrucje koje ¢e biti interpretirano odnosi se na trenutan odnos odrasle sestre i

brata s poremecajem iz spektra autizma.

Tablica 3. Odnos odrasle sestre 1 brata s poremecajem iz spektra autizma danas

TEMATSKO PODRUCIJE
Odnos odrasle sestre i brata s poremecajem iz spektra autizma danas
TEME KATEGORIJE
1. Pozitivne promjene u odnosu na e promjene vezane uz bratovo
djetinjstvo ponasanje
e pozitivniji osjecaj uz trenutni odnos s
bratom nego u djetinjstvu
2. Pozitivne promjene u odnosu na e manje iskazivanja ljubomore u
djetinjstvo vezane uz brata i sestru odnosu na djetinjstvo
e promjena kao posljedica sestrinog
prihvacanja postojece situacije
e smanjen broj svada u odnosu na
proslost
e promjena kao posljedica sazrijevanja
3. Pozitivne promjene u odnosu na e veca povezanost obitelji
djetinjstvo vezane uz obitel]
4. Osjecaj tipicnog odnosa s bratom s PSA e bratovo trenutno ponalanje
posljedica je puberteta
e razumijevanje i prihvacanje bratovog
ponasanja kao posljedice puberteta
e osjecaj da je bratsko-sestrinski odnos
bio 1 ostao isti
e osjecaj jednako dobrog bratsko-
sestrinskog odnosa od djetinjstva do
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danas

5. Specifi€an bratsko-sestrinski odnos e ljubomora nije iskorijenjena

e zelja za napretkom u vlastitom Zivotu
osporena bratovom teskocom

e povrsan odnos kao posljedica
karakteristika bratove teSkoce

e odnos okarakteriziran kao prirodan, a
Sto je posljedica jedinog bratsko-
sestrinskog odnosa

e iniciranje i podrZzavanje odnosa samo
od strane sestre

Prva tema u ovom tematskom podrucju je pozitivne promjene u odnosu na djetinjstvo. Sudionice
prepoznaju promjene vezane uz bratovo ponaSanje te pozitivniji osjecaj uz trenutni odnos s

bratom u odnosu na djetinjstvo.

Sljedeca tema odnosi se na pozitivne promjene u odnosu na djetinjstvo vezane uz brata i sestru.
Jedna sudionica istaknula je manje iskazivanje bratove ljubomore u odnosu na djetinjstvo.
Nadalje, promjene vezane uz bratsko-sestrinski odnos smatraju se kao posljedica sestrinog
prihvacanja postojece situacije. Smanjen broj svada u odnosu na proslost te sazrijevanje osoba u

spomenutom odnosu su, takoder, navedeni kao pozitivne promjene u odnosu na djetinjstvo.

Treca izdvojena tema u ovom tematskom podrucju je pozitivne promjene u odnosu na djetinjstvo

vezane uz obitelj u vidu vece povezanosti obitelji u odnosu.

Kao sljedeca tema pojavljuje se osjecaj tipicnog odnosa s bratom s PSA. Jedna od sudionica
istaknula je kako je bratovo trenutno ponaSanje posljedica puberteta te ga kao takvog ona
razumije 1 prihvaca. Unutar ove teme prepoznat je i1 osjeCaj kako je bratsko-sestrinski odnos

ostao isti od djetinjstva, odnosno da je trenutno jednako dobar kao i tada.

Posljednja tema prepoznata u ovom tematskom podrucju je specifican bratsko-sestrinski odnos.
Ovdje su istaknute karakteristike koje odnos s bratom s PSA ¢ine specificnim. Jedna sestra
navela je kako ljubomora, koja se pojavila u djetinjstvu u njihovom odnosu, nije potpuno
iskorijenjena. Druga sudionica ima Zelje i ciljeve za vlastiti Zivot, no osje¢a kako je osporena
bratovom teSko¢om u ostvarenju istih. Nadalje, istaknuto je kako je ovakav bratsko-sestrinski
odnos povrSan te najceS¢e iniciran 1 podrZzavan od strane sestre. Ona ga je, ujedno,

okarakterizirala 1 prirodnim, jer je to za nju jedini ostvareni bratsko-sestrinski odnos.
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Sljedec¢e tematsko podrucje, ujedno i posljednje u interpretaciji, je planiranje i vizija buducénosti

u odnosu na brata s poremecajem iz spektra autizma.

Tablica 4. Planiranje i vizija buduénosti u odnosu na brata s poremecajem iz spektra autizma

TEMATSKO PODRUCIJE

Planiranje i vizija buduénosti u odnosu na brata s poremecéajem iz spektra autizma

TEME

KATEGORIJE

1. Planovi za buduénost

ukljucivanje u bratov zivot po potrebi
te pruzanje dovoljno slobode za
podrzavanje njegove samostalnosti
nemogucnost samostalne brige za
brata u buduénosti prema misljenju
roditelja

bratova budu¢nost izvan ustanove
prihvacanje moguénosti o suzivotu s
bratom s PSA u slu¢aju da ne postoji
povoljnija opcija za njega
prihvacanje moguénosti o suzivotu s
bratom s PSA u dogovoru s
partnerom

izostanak roditeljskog oc¢ekivanja da
sestra preuzme brigu o bratu u
buduénosti

osjecaj o preuzimanju brige za brata
okarakteriziran kao prirodan

2. Zelje za buduénost

zavSretak srednje Skole

sigurnost u bratovoj buduc¢nosti
vezana uz stanovanje, financijsku
stabilnost i obrazovanje

odrZavanje kontakta 1 briga za brata
prema potrebi

preuzimanje brige za brata s PSA od
strane sestre kao roditeljska Zelja
zivot izvan ustanove, samostalnost u
najvecoj mjeri i blizina sestre
pomo¢ bratu koja ¢e omogucit bolju
buducnost

pozitivan ishod u buduénosti te
poboljSanje bratovog stanja

ostanak u bratovu Zivotu kroz
podrsku i posjecivanje te
izbjegavanje smjestaja u ustanovi §to
bi moglo dovest do nemoguénosti
medusobnih susreta

pomoc u brizi za brata unato¢
misljenju roditelja kako to nije
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moguce

e zivot sestre u bratovoj blizini

e povremena pomo¢ obitelji u vidu
stvaranja odnosa u aktivnostima
slobodnog vremena

e nada da se bratovo stanje nece
pogorsavati

e uspostavljanje odnosa s bratom u
vidu pobolj$anja razumijevanja
njemu vaznih situacija

e samostalan zivot uz jedan oblik
patronaze radi pracenja i nadzora

e zivot izvan zajednice s korisnicima
razli¢itih stupnjeva teSkoca

e najidelanija opcija je da brat s PSA
zivi blize 1 da se ¢esc¢e vidaju

e razni oblici druzenja, primjerice
vikendima ili blagdanima

e odvojen zivot kao napozeljnija opcija
iz sestrine perspektive uz otvorenost
prilagodbe bratu s PSA

e samostalan zivot uz povremena
posjecivanja i druzenja

e odvojen zivot od bratovog

e zivot s drugim ljudima izvan
ustanove te odvojeno od roditelja

3. Brige za budu¢nost e zabrinutost sestre da ¢e bratu nesto
nedostajati ako i kada preuzme brigu
0 njemu

e osjecaj neizvjesnosti vezan uz
bratovu buduénost

e osiguravanje buducnosti 1 sebi 1 bratu

e istaknuta briga za bratovu budu¢nost

e ograni¢ena buducnost zbog bratove
teSkoce

4. Razgovor o bratovoj buduc¢nosti e odlaganje razgovora o buducnosti
e izbjegavanje razgovora o buduénosti

Prva istaknuta tema ovog tematskog podrucja je planovi za buduénost. Jedna sestra planira ostati
uklju¢ena u bratov Zivot, no uz pruzanje dovoljno slobode kako bi podrzala njegovu
samostalnost. Roditelji jedne sudionice smatraju kako ona nije u mogucénosti samostalno se
brinuti za brata s PSA. Vecina sudionica i njihove obitelji planiraju bratovu buduénost izvan
dugoro¢nog smjestanja u ustanove, a neki 1 uz otvorenu moguénost povremenog ukljuc¢ivanja u

ustanove radi druzenja s drugim korisnicima. Unutar ove teme, isti¢e se mogucénost o suzivotu s
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bratom s PSA, no tek ako se, nakon istrazenih mogucnosti, ne pronade povoljnija opcija za
njega. lako roditelji jedne sudionice ne ofekuju da ona preuze brigu o bratu u buduénosti, ona
izvjestava o prirodnom osjecaju da tu brigu preuzme kada to bude potrebno.

Druga tema prepoznata tema odnosi se na zelje za buducnost. Svih Sest sudionica navelo je po
nekoliko Zelja vezanih uz buducnost brata s PSA. Vecina sestara naglasila je kako zele da njihov
brat bude samostalan u buduénosti, a sve su izrazile Zzelju da ostanu ukljucene u bratov Zivot i
dalje. Ta ukljucenost najces¢e podrazumijeva odvojen zivot od brata, no u njegovoj blizini uz
Cesta posjecivanja i druzenja. Roditelji jedne sudionice izrazili su Zelju da ona preuzme brigu za
svog brata u buducnosti. Vecina sestara zeli da njihova bra¢a s PSA budu smjeStena izvan
posebnih ustanova. Jedna sestra navodi kako bi voljela da njezin brat zivi samostalno uz jedan
oblik patronaze radi pracenja i nadzora, a ne u zajednici s korisnicima koji imaju razlicite
stupnjeve teSkoca i koji bi negativno mogli utjecati na njega. Pojedinacne, specificne Zelje
odnose se na zavrSetak srednje Skole, osiguranu stambenu i financijsku stabilnost u buduénosti,
pruzanje podrske bratu za njegovu dobrobit. Za blizu buduénost, jedna od sudionica istaknula je
povremenu pomo¢ obitelji od strane osobe koja bi mogla provesti nekoliko sati dnevno s bratom,

u kojoj bi ¢lanovi njezine obitelji imali vrijeme za sebe.

Predzadnja tema vezana je uz brige za buducnost. Vecina sestara iskazala je odredene brige u
odnosu na bratovu buduénost. Jedna od briga odnosi se zabrinutost da ¢e bratu s PSA neSto
nedostajati u buduénosti. Nadalje, spominje se osjecaj neizvjesnosti vezan uz bratovu buduénost
te osjecaj da obveze sudionice da treba osigurati buducnost 1 sebi i bratu, svjesna kako je njezina

buduénost, zbog toga, vrlo ogranicena.

Posljednja tema ovog tematskog podrucja je razgovor o bratovoj buduénosti koji se u obiteljima

izbjegava odnosno odlaZe za kasnije.

Nakon prikazane interpretacije, slijedi povezivanje klju¢nih nalaza istraZivanja.

4.2. Povezivanje kljuénih nalaza istraZivanja
Temeljem interpretacije podataka povezat ¢e se kljucni nalazi ovog istraZivanja u obja$njavanju

fenomena iskustava odraslih sestara brac¢e s poremecajem iz spektra autizma, uzimajuci u obzir
promisljanja tih sestara o iskustvima tijekom odrastanja s bratom s PSA, njihovom trenutnom

odnosu te planiranju 1 viziji buduénosti.
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Prema nalazima istraZzivanja tematskog podrucja iskustvo odrastanja s bratom/sestrom s
poremecajem iz spektra autizma prva prepoznata tema odnosi se na pozitivna iskustva
odrastanja s bratom s PSA. Bratsko-sestrinski odnos veéina sudionica okarakterizirala je
pozitivnim unato¢ postojanju bratove teSkoce, te kako ista nije znaCajnije utjecala na njih,
spomenuti odnos ili zivot op¢enito. Nekoliko sudionica izvjeStava o vecoj posvecenosti roditelja
bratu s PSA, no i izostanku osjeéaja zapostavljenosti s njihove strane u djetinjstvu. I u drugim
studijama (Huinker, 2012; Orsmond, Seltzer, 2007) veéina sudionika govori o vecoj
posvecenosti roditelja bratu/sestri s PSA, no kako to nije negativno utjecalo na njih ili odnos s
roditeljima (Orsmond, Seltzer, 2007). Nadalje, kao posljedica odrastanja s bratom s PSA
navedeno je bolje razumijevanje djece s teSko¢ama te odabir drugacijih aktivnosti poput
volontiranja. Sudionice su se sjetile lijepih uspomena s bratom iz djetinjstva te povezanosti koja
je obiljezila njihov odnos. Sli€ne nalaze pronalazimo kod autorice Huinker (2012) prema kojoj
vecina osoba tipicnog razvoja ima blizak odnos s bratom/sestrom s PSA te smatra kako je to
iskustvo utjecalo na poboljSanje njihovog prosocijalnog ponasanja u vidu veceg suosjecanja te
razumijevanja i prihvacanja razli¢itosti. Sljedeca tema koja je proizasla u istrazivanju odnosi se
na negativna iskustva odrastanja s bratom s PSA. Ona obuhvacaju izostanak zajednicke igre,
neslaganje s bratom u djetinjstvu te njegovo iskazivanje ljubomore, povremeni osjecaj tuge u
obitelji 1 obiteljske probleme. Potom se pojavljuje niz izjava sudionica koja se odnose na osjecaj
tipi€nog bratsko-sestrinskog odnosa 1 povezanih karakteristika poput povremenih svada 1 sukoba
koje su smatrane kao tipi¢ne za bratsko-sestrinski odnos. U sljede¢oj temi obuhvaceni su izazovi
u odrastanju s bratom s PSA. Jedan od njih je razumijevanje situacije u kojoj se obitelj nasla te
navikavanje na istu. Sljede¢i izazov odnosi se na osjecaje srama i neugode zbog straha od
osudivanja i1 ruganja okoline, a takve nalaze iznosi 1 Redquest (2014). Unutar teme specifi¢an
bratsko-sestrinski odnos prikazana su iskustva sudionica koja njihov odnos s bratom s PSA
razlikuju od tipi¢nih bratsko-sestrinskih odnosa. Izjave sudionica odnose se na prilagodbu
ponasSanja u skladu s karakteristikama brata s PSA te navika na potrebu iste. Tozer 1 Atkin (2015)
govore o ¢esto] ograni¢enosti brace/sestara tipicnog razvoja zbog potrebe za prilagodbom svojim
bra¢ama/sestrama s PSA. Zadnja tema ovog tematskog podrucja su brige za budu¢nost koje su se
javile kroz odrastanje s bratom s PSA. Vecina sudionica je bila zabrinuta za bratovu buduénost,

no uz misljenje i nadu kako ¢e se tijekom vremena pronaci nac¢in kako ju organizirati.
U tematskom podrucju odnos odrasle sestre i brata s poremecajem iz spektra autizma danas

proizaslo je 5 tema. Prva se odnosi na pozitivne promjene u odnosu na djetinjstvo u vidu

promjena u bratovom ponaSanju te opcenito pozitivnijem osjecaju uz trenutni odnos s bratom.
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Pozitivne promjene uoCene su i kroz manje iskazivanja bratove ljubomore, promjene koje su
posljedica sazrijevanja, prihvacanja postojece situacije, te smanjen broj svada. Redquest (2014)
navodi kako se s ve¢inom izazova odrasle osobe brace/sestara s PSA susrecu u djetinjstvu te one
u odrasloj dobi viSe nisu prisutne, ve¢ se bratsko-sestrinski odnos tijekom godina poboljsa,
primjerice kao posljedica prihvacanja. Zadnje dvije teme ovog tematskog podrucja su osjecaj
tipicnog odnosa s bratom s PSA te specifican bratsko-sestrinski odnos. Iako se dio izjava
sudionica odnosi na karakteristike tipicnog bratsko-sestrinskog odnosa, niz njih ukazuje na
odredene specificnosti. To su osjecaj da je zelja za napretkom ograni¢ena zbog bratove teskoce,

da je bratsko-sestrinski odnos povrSan te iniciran samo od strane sestre.

Posljednje tematsko podrucje je planiranje i vizija buduénosti u odnosu na brata s
poremecajem iz spektra autizma unutar kojeg su se izdvojile 4 teme - planovi, Zelje i brige za
buduénost te razgovor o buduénosti. Sve sudionice Zele da njihova bra¢a s PSA budu samostalna
te zive izvan institucija. Posebno isti¢u njihovu dobrobit vezanu uz razli¢ita podrucja te kako bi
zeljele ostati u kontaktu iako trenutno nisu sigurne koji nacin je za to najpogodniji. Spremne su
preuzeti brigu ukoliko to bude potrebno, no smatraju kako to nije najidealnija opcija te bi voljele
izgraditi vlastiti zivot. Sudionici u istrazivanju autora Redquest (2014) iskazali su spremnost na
preuzimanje brige za brata/sestru s PSA kada njihovi roditelji nece biti viSe u mogucnosti za isto.
Dobrobit 1 samostalost su dva faktora koja osobe tipicnog razvoja najviSe spominju vezano uz
buduénost svoje brace/sestara s PSA (Redquest, 2014). Uz zelje i planove za buduénost, istice se
1 osje¢aj neizvjesnosti te brige vezan uz buduénost brata s PSA. Vezano uz razgovor s
roditeljima o bratovoj buducnosti, tek dvije sudionice su navele kako se taj razgovor izbjegava

odnosno odlaze.

U nastavku rada biti ¢e prikazan zaklju€ak donesen na temelju nalaza ovog istraZivanja.
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5. Zakljucak

Nalazi ovog istrazivanja o iskustvima brace i sestara osoba s poremecajem iz spektra autizma
ukazali su na niz vaznih odrednica: pozitivna iskustva, negativna iskustva, osjecaj tipicnog
bratsko-sestrinskog odnosa, izazovi u odrastanju s bratom s PSA, specifican bratsko-sestrinski
odnos, brige za buducnost u djetinjstvu, pozitivne promjene u odnosu na djetinjstvo, pozitivne
promjene u odnosu na detinjstvo vezane uz brata i sestru te vezane uz obitelj, planovi, zelje i

brige za budu¢nost te razgovor o buducnosti.

Temeljem dobivenih rezultata istrazivanja potvrdeno je kako odrastanje s bratom/sestrom s
poremecajem iz spektra autizma nije potpuno negativno ili potpuno pozitivno iskustvo, ve¢ ono

ima 1 prednosti i izazove.

Iz sestrinske perspektive, vjerujem kako bi se osjeCaji zabrinutosti, ali i obveze prema
bratu/sestri, prirodno javili i u ve¢ini tipi¢nih bratsko-sestrinskih odnosa, u situaciji kada bi jedno
u takvom odnosu bilo u nepovoljnijoj te neizvjesnijoj situaciji iz bilo kojeg razloga. Nedostaci u
drzavnom sustavu, koji bi trebao omoguciti bolju skrb za osobe s teSko¢ama u kasnijoj Zivotnoj
dobi, a Sto ukljucuje i nedostatak strucne podrske za obitelji osoba s teSko¢ama, mogu dodatno
pridonijeti jatanju spomenutih osjecaja. Modeli podrske braci i1 sestrama osoba s PSA trebali bi
usmjeriti bracu 1 sestre kako da se s njima nose, kao i s cijelom situacijom suZivota s bratom s

poremecajem iz spektra autizma.

U budu¢im istrazivanjima na ovu temu potrebno je usmjeriti se na perspektivu druge brace 1
sestara osoba s poremecajem iz spektra autizma. Na taj nacin dobiti ¢e se cjelovitiji uvid u
iskustva istih te bolje razumijevanje utjecaja poremecaja iz spektra autizma na bratsko-sestrinski
odnos te samu bracu 1 sestre. Navedenim, postavljaju se 1 temelji za razvoj programa podrske

braci i sestrama osoba s PSA te njihovim obiteljima.
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7. Prilozi

7.1. Prilog 1
Sporazum istraZivaca i sudionika istraZivanja

Sporazum istrazivaca i sudionika istrazivanja
Datum:
Istrazivac: Iva Malenica

Sudionik:

U svrhu pojaSnjavanja cilja istrazivanja, Vase uloge i prava u ovom istrazivanju navodim

odgovornosti istrazivaca u ovom istrazivanju.
Prije svega zelim Vam zahvaliti na VaSem odazivu za doprinos ovom istrazivanju! Naglasavam
kako je osnovno polaziste u osmisljanju i provedbi ovog istrazivanja sluSanje VaSeg glasa i

iskustva, te uvazavanje VaSeg misljenja!

Cilj ovog istraZivanja je dobiti uvid u iskustva brace 1 sestara osoba s poremecajem iz spektra

autizma.

1. Pravaiuloga sudionika u istraZivanju:

sudioniku istraZivanja pripadaju sva prava 1 zaStita temeljem Kodeksa

istraZzivanja u znanosti 1 visokom obrazovanju

- sudionik ima pravo re¢i na glas koje teme su prihvatljive da na njih
odgovora u intervju, a koje nisu

- u svakom trenutku sudionik moze prekinuti istraZivaca, postaviti potpitanja ako
postavljeno pitanje nije dovoljno pojasnjeno

- sudionik ima pravo zatraZiti pauzu u intervjuu ili zamoliti da ranije zavrsi
razgovor ako osje¢a da viSe nije spreman razgovarati te se moze dogovoriti
nastavka intervjua za neki drugi dan

- kroz sporazum s nama Zelimo osigurati da ste nam sudionik u

provedbi istrazivanja, zbog toga nam je jako vazno da se osjecate ugodno i da ste

otvoreni ste za davanje iskrenih odgovora

- ostalo:
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2. Odgovornost istrazivaca u istrazivanju:

- istrazivac se obvezuje da ¢e postivati sva nacela Etickog kodeksa Odbora za etiku
u znanosti i visokom obrazovanju (2006)

- istrazivaC se obvezuje da Ce postivati prava Vas kao sudionika kroz: slobodu
izbora (zelite 1i odgovarati na neka pitanja ili ne, smatrate li neku temu
preintimnom za iznoSenje, zelite li pauzu ili prekid intervjua

- istrazivac ¢e u skladu s interesom istrazivanja pitati Vas odredene
teme koje su mu znacajne, u slucaju da u Vasem izlaganju naide na joS neke
zanimljive teme koje ste Vi sami iznjeli, istraziva¢ ¢e s Vama razgovarati o
iznjetim temama, koje sada unaprijed ne moze definirati jer su rezultat tijeka
razgovora

- istraziva¢ zadrzava pravo da Vas u nekom dijelu pri¢e prekine potpitanjima i

usmjeri na neku podtemu
Vazan nam je Vas doprinos u ovom istrazivanju, jer bez Vaseg misljenja, iskustava i preporuka
nemamo dovoljno informacija 1 znanja o temi te smatramo da se potrebne promjene trebaju

planirati i dogadati kroz uklju€enost onih na koje su usmjerene!

Unaprijed zahvaljujem!

Istrazivac Sudionik istrazivanja
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7.2. Prilog 2

Kodiranje istrazivackih pitanja

Tablica 5. Kodiranje prvog istrazivackog pitanja

1. istrazivacko pitanje: Kakva su iskustva odrastanja s bratom/sestrom s PSA?

Tematsko podrucje: Iskustvo odrastan]

a s bratom s poremecajem iz spektra autizma

Izjave sudionica Kod prvog reda Kod drugog reda Kategorija Tema
,,Bili smo kao Sudionica je Odrastanje Osjecaj
svaki brat i sestra. | dozivljavala svoj okarakterizirano | tipi¢nog
Tukli smo se, odnos s bratom kao tipicno, bratsko-
svadali smo se, sasvim uobicajen i Nneovisno o sestrinskog
nije to nista jednak drugim bratovoj tesko¢i | odnosa
neobicno.“ 1 bratsko-sestrinskim

odnosima

,...kao 1 svaki Bratsko- Pozitivno

drugi sestrinski odnos | iskustvo

odnos...pozitivno.* okarakteriziran | odrastanja s

1 kao pozitivan bratom s
(unato€ bratovoj | PSA
teskoci)

»Mama je je Majka je nastojala | Roditeljska Izostanak Pozitivno

uvijek nasla posvecivati jednako | paznja viSe osjecaja iskustvo

vremena i za mene | paznje oboma, no usmjerena na zapostavljenosti | odrastanja s

1 za Adrijana.. Sudionica je smatra | brata s PSA od strane bratom s

Naravno da njemu | da je bratu s PSA roditelja PSA

je posvecivala viSe | posvecivano vise

paznje. To je paznje §to je i

posve normalno ocekivano s

za... s obzirom obzirom na njegovu

na... Jednostavno, | tesSkocu

takvo je stanje. 1

»--.ima udruga Sudionica je, Volontersko Utjecaj bratove | Pozitivno

XXX, za , U Xxx za | potaknuta vlastitim | iskustvo dijagnoze na iskustvo

takvu djecu sa iskustvom suzivota | povezano sa drugacije odrastanja s

posebnim s bratom s PSA, Zivotnom aktivnosti bratom s

potrebama i ja sam | volontirala u udruzi | situacijom u (volontiranje) PSA

tamo bila volonter. | za djecu s posebnim | kojoj se

To je recimo nesto | potrebama sudionica nasla

Sto vjerojatno ne

bi radila da brat

nije autistian

bio.*“ 1

,-..mozda bolje Sudionica smatra Posljedica Posljedica Pozitivno

razumijem djecu | kako bolje razumije | bratove iskustva iskustvo

sa posebnim djecu s teSko¢ama dijagnoze na odrastanja s odrastanja s

potrebama sada, zbog vlastitog bolje bratom s PSA u | bratom s

poSto imam brata | iskustva razumijevanje vidu boljeg PSA

sa autizmom nego | prozivljengo s djece s razumijevanja

da nemam...“ 1 bratom s PSA teSkocama djece s
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teSkocama

,,Mislim, naravno Sudionica Izostanak Pozitivno
da bi bilo bolje da smatra kako utjecaja bratove | iskustvo
brat nema bratova dijagnoze na odrastanja s
autizam, ali ne dijagnoza nije bratsko- bratom s
vjerujem da je to posebno utjecala | sestrinski odnos | PSA
nesto posebno na njen

utjecalo. Sve jeu zivot/obiteljski

redu bilo.” 1 Zivot

»--Jja1L. nismo Izostanak Izostanak Negativno
nikada bili zajednicke igre s | zajednicke igre | iskustvo
mentalno na istoj bratom u zbog razlicite odrastanja s
razini. Jednom djetinjstvu razine bratom s
sam ti se onako kognitivnog PSA
osjecala kao da razvoja

sam jedino dijete

jer se mi nikada

nismo mogli skupa

igrati...svatko za

sebe smo se igrali.

Ja za sebe, a on za

sebe.” 2

»-..meni je to kao Karakteriziranje | Razumijevanje | Izazoviu
djetetu bilo situacije kao situacije te odrastanju
negativno, ali sam negativne, no navikavanje na | s bratom s
razumjela zasto je prihvacanje iste | istu unato¢ PSA

to tako pa nisam to te navikavanje negativnom

uzimala, onako da na nju osjecaju

me to previse sad

pogada. Navikla

sam jednostavno

nato.“ 2

»»---uvijek smo bili Osjecaj Izostanak Pozitivno
jednaki. jednakog osjecaja iskustvo
Eventualno nekad tretiranja od zapostavljenosti | odrastanja s
su mu znali strane roditelja, | od strane bratom s
posvetiti vise te pruZanje roditelja PSA
paznje $to se tiCe u pomo¢i bratu

Skoli, ali ja sam kada je to bilo

onda isto kad sam potrebno

bila starija znala

pomagat, tako da

nije to stvarno, ne

znam, nisam se

nikada tako

osjecala.,, 2

,»-..kad sam bila Neugoda zbog Osjecaj neugode | Izazoviu
dijete bilo mi je pomisli na zbog straha od odrastanju
dosta neugodno o osudivanje i osudivanja i s bratom s
tom pricat s nekim ruganje od ruganja PSA
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jer sam se , ono,
bojala ubiti

strane drugih
zbog brata s

osudivanja i tako, PSA

da ¢e se meni

netko rugat, da ¢e

se njemu netko

rugat.” 2

,,U biti Nerazumijevanje Nerazumijevanje | Osjecaji sramai | [zazoviu
nerazumijevanje, | situacije, u kojoj se | situacije u neugode vezano | odrastanju
to mi je bio nalazila sudionica, | djetinjstvu je uz bratas PSA | s bratom s
najveci problem potaknulo je sram dovelo do zbog PSA

ali onda poslije koji je s osjecaja srama nerazumijevanja

kad sam ja odrasla | odrastanjem nestao | Stojes situacije u

onda sam shvatila vremenom djetinjstvu

da to nije sramota, nestalo

kako da kazem, pa

sam se

jednostavno

naviklana to 1

poslije smo, ono,

provodili vrijeme

skupa 1 i§li smo

zajedno u Setnje,

upoznala ga sa

svojim prijateljima

1 tak. Sve je bilo

ok.“ 2

»---]@ SAM S€ Prilagodba Prilagodba Specifican
prilagodavala sudionice bratu | ponasanja u bratsko-
njemu vise nego u odredenim skladu s sestrinski
on meni u nekim situacijama zbog | karakteristikama | odnos
situacijama jer njegove teskoce | brata s PSA te

sam ja bila navika na

psihicki zdrava, potrebu iste

mentalno.* 2

»-..b1la sam kroz Navika na Prilagodba Specifican
djetinjstvo navikla potrebu ponasanja u bratsko-
da ja njemu sve prilagodavanja skladu s sestrinski
prilagodim, da bratu s PSA na | karakteristikama | odnos
njemu popustim, razli¢ite naine | brata s PSA te

da mu ugodim, da navika na

mu, ne znam, neku potrebu iste

zelju ispunim.* 2

»--.poslije me vec Osjecaj straha Osjecaj straha Brige za
bilo strah...bilo me zbog ocekivane | vezan uz buduénost
ono strah §to ako bratove ocekivanu

jane budemu buduénosti i bratovu

mogucnosti se sestrine uloge u | buducnost

brinut za njega
kada, ne znam,

njoj
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mojih roditelja ne
bude il, ne znam,
ne zelim, na
primjer, da njemu
nesto nedostaje
kad njih ne bude
ili da, ne znam ne
zelim da ne bude
sa mnom.* 2

,Nismo se slagali. | Sudionica se Neslaganje s Sjecanje na Negativno
Nikako. ...pricali prisjeca neslaganja | bratom u neslaganje s iskustvo
su mi da je bio s bratom u djetinjstvu i bratom u odrastanja s
straSno djetinjstvu te iskazivanje djetinjstvu i bratom s
ljubomoran na njegove ljubomore | njegove njegovo PSA
mene i da, ne prema njoj koju je ljubomore iskazivanje

znam, bacao je ¢ak | iskazivao ljubomore

1 vilice na mene, agresivhim

gadao me, ne ponasanjem

znam, stolicom.

Znam da je bio

jako ljubomoran

¢im sam dosla iz

bolnice...“ 3

,»-..ne mogu re¢ da Izostanak Pozitivno
je mene to nekak utjecaja bratove | iskustvo
obiljezilo teSkoce na sestru | odrastanja s
negativno to $to je bratom s
on, ima problema* PSA

3

»Znam da mi je Kada bi sudionica Pri pokuSaju Sjecanje na Negativno
bilo, onak, tipa pokusala stupiti u kontakta s neslaganje s iskustvo
kad u¢im, sad ja kontakt s roditeljima brat | bratom u odrastanja s
traZim mamu da majkom/roditeljima, | bi iskazivao djetinjstvu i bratom s
me pita, ne znam | brat bi poceo plakati | negativna njegovo PSA

neke rijeci iz ili vu¢i ih za ruku te | ponasanja §to je | iskazivanje

engleskog ili traziti da se bavi neugodno ljubomore

latinskog. Znam njime te joj to sjecanje za

da nisam nikak sjecanje nije lijepo | ispitanicu

mogla do¢ do njih

nego, uvijek sama

sjedim jer ¢im

dode on, odmah

mama mora s njim

nesto radit jer on

odmabh place, vuce

za ruku. Pa, nije

mi bas bilo

lijepo.* 3

,»--.ipak sam ja bila | Sudionica smatra Zapostavljenost | Osjecaj Pozitivno
nekako kako je u djetinjstvu | zbog bratove zapostavljenosti | iskustvo
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zapostavljena. Ja

bila zapostavljena

dijagnoze koja

zbog bratove

odrastanja s

sam uvijek bilau | od strane roditelja | je, na neki nacin, | dijagnoze koji je | bratom s

drugom planu. Sto joj nije previSe | odgovarala podrzao razvoj PSA

Iako to meni prije | smetalo s obzirom | ispitanici samostalnosti

1 nije toliko na odredenu

smetalo jer sam slobodu koju je

imala neku zbog toga imala

odredenu

slobodu. 3

,Utjecalo je Sudionica smatra Veca Veca Izazoviu

mozda $to su oni kako su roditelji posvecenost posvecenost odrastanju

uvijek vise viSe vremena roditelja bratu s | roditelja bratus | s bratom s

vremena provodili | provodili s njim 1 PSA PSA PSA

s njim. Uvijek su | posvecivali mu vise

bili, ono, bas sve paznje u svemu

se vrtilo oko

njega...”“ 3

,,Pozitivan, Bratsko- Pozitivno

pozitivan odnos‘ 4 sestrinski odnos | iskustvo
okarakteriziran | odrastanja s
kao pozitivan bratom s
unato€ bratovoj | PSA
teskoci

,» ViSe puta. Zapostavljenost | Osjecaj Negativno

Definitivno. Kad od strane zapostavljenosti | iskustvo

st klinac, kuzis, roditelja koja je | od strane odrastanja s

ocekujes valjda s vremenom roditelja bratom s

Svu paznju svijeta postala PSA

na sebe, naravno, ,,hormalan‘ za

kad postoji neki ispitanicu

problem u obitelji,

naravno da ga

nemas, pogotovo,

kad ga ne

razumijes, ne znas

o ¢em se radi,

vidi$ da se sve vrti

oko njega ali ok,

naravno, to je s

godinama... Preslo

u normalno.” 4

,-..Situacije koje Uz teske Povezivanje Specifican

su se dogadale s situacije tijekom | teskih situacija | bratsko-

njim su s jedne odrastanja s odrastanja s sestrinski

strane jako teSke, s bratom s PSA, bratom s PSA's | odnos

druge strane su sudionica jse ugodnim

one jako susrelais onim | dozivljajima

zabavne.* 4 suprotnima

,»-..nisam se dala Vjerovanje kako | Izostanak brige | Brige za

toliko u to jer ceses za buducnost uz | buducnost
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naravno da me
toliko to nije ni
brinulo jer sam
mislila sve ¢e biti
ok. Ok problem je
tu, rijesit ée se i to
jeto.“4

vremenom sve
biti u redu i kako
¢e se postojeci
problem
prevladati

vjerovanje kako
¢e se postojeci
problem
prevladati

Pa meni su sve Prisjecanje na Pozitivno
uspomene s njim djetinjstvo i iskustvo
jako lijepe. lijepe uspomene | odrastanja s
Stvarno imam s bratom bratom s
lijepe uspomene s PSA

njim.“ 5

,Naravno bilo je i | Dio situacija iz Prisje¢anje na Povremene Osjecaj
situacija kad smo | djetinjstva bio je situacije svada svade 1 sukobi u tipicnog
se pokefali i kad obiljezen svadama, | koje su, za djetinjstvu bratsko-
smo se svadali, Sto je sudionica sudionicu, smatrane kao sestrinskog
¢ak 1 malo tukli, smatrala tipicnim za | tipi¢ne za tipicne za odnosa
ono ko brat i sestra | svaki bratsko- bratsko- bratsko-

normalno, ali tada | sestrinski odnos sestrinski odnos | sestrinski odnos

jos§ nismo znali da

ima ikakvu

dijagnozu.” 5

,Htjela sam sebe Misljenje Izostanak Pozitivno
odvojit od njega, sudionice da je | utjecaja bratove | iskustvo

on je svoja osoba, svatko osoba za | teSkoce na sestru | odrastanja s
ja sam svoja sebe 1 da brat s bratom s
osoba, 1 smatrala PSA ne treba PSA

sam da ne treba on utjecati na njezin

utjecat na moj zvot

Zivot.“ 5

,Imala sam faze Povremeno su se Povremena tuga | Povremeni Negativno
kad sam bila tuzna | javljale faze tugei | zbog odnosa s osjecaj tuge u iskustvo
zbog toga, zasto pla¢ zbog Zivota s bratom obitelji odrastanja s
mi je brat takav, bratom s PSA, no netipi¢nog bratom s
plakala sam zbog | nisu dugo trajale razvoja PSA

toga mozda dva

puta, zaSto nemam

brata il sestru ko ta

moja frendica, ali

ono brzo to mene

prode i bude i s

njim ok.”“ 5

,,Kad smo saznali Povremeni Negativno
da je autizam, osjecaj tuge u iskustvo
mama je plakala 1 obitelji odrastanja s
onda sam ju bratom s
tjesila. Vjerujem PSA

da je to mami
drukcije nego

32



meni.“ 5

,,Nisam se nikad Izostanak Pozitivno

osjecala osjecaja iskustvo

zapostavljeno, tad zapostavljenosti | odrastanja s

mi je 1 odgovaralo od strane bratom s

da me puste na roditelja PSA

miru svi,

pubertet.” 5

,»Pa je, utjecalo je, Utjecaj bratove | Utjecaj bratove | Negativno

u to vrijeme se dijagnoze na dijagnoze na iskustvo

javio i problem s obitelj obiteljsko odrastanja s

tatom...““ 5 funkcioniranje u | bratom s

vidu problema s | PSA
ocem

,»Cijelo sam Nada da ¢e Brige za

vrijeme u srednjoj roditelji brinuti i | buduénost

Skoli mislila to ¢e organizirati

mama 1 tata sredit, buduénost brata

nisam se s tim s PSA

opterecivala, ja

nisam htjela imat

veze s tim.“ 5

,»Pa jesam, brinula | Briga o buduénosti | Zabrinutost radi | Postojanje Brige za

sam se 0 je postojala kod bratove zabrinutosti, no | buduénost

buduénosti, ali se | sudionice, no ona se | buduénosti uz uz misljenje

nisam htjela s time | njome nije htjela misljenje kako kako ima

opterecivati u to opterecivati ima dovoljno dovoljno

vrijeme, mislila smatraju¢i kako ima | vremena za vremena za

sam si ima dovoljno vremena planiranje iste planiranje

vremena joS do do planiranja iste buduénosti

toga, kad dode

vrijeme za to,

rijesit ¢u tada.” 5

,»Ja kao sestra Unatoc€ bratovoj | Izostanak Specifican

nikad nisam njega dijagnozi potrebe za bratsko-

prezasticivala, ja autizma, kod prezasti¢ivanjem | sestrinski

sam uvijek ono, sudionice se brata zbog PSA | odnos

kad je nesto krivo nikada nije

napravio, vikala javljao osjecaj o

bi, kad smo pisali potrebi

dz imala bi prezasti¢ivanja

strpljenja, ali brata

nisam nikad bila

ono ti nemoj sam

ili nemoj ovo jer

imas autizam.“ 5

,,Mi smo uzasno Cvrsta Povezanost Pozitivno

povezani i tako je povezanosti brata 1 sestre od | iskustvo

oduvijek.”“ 6 brata i sestre od | djetinjstva odrastanja s
djetinjstva bratom s
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PSA

,INe sjecam se Angaziranost Izostanak Osjecaj
niceg posebno uz roditelja oko specificnih tipi¢nog
odrastanje, uvijek brata u dogadaja iz bratsko-
su mama 1 tata oko djetinjstvu i djetinjstva te sestrinskog
njega vise, nisam izostanak stalna bratova odnosa
imala nikakve specificnijih prisutnost kao
obveze oko njega, dogadaja koji bi | neSto tipicno
pretpostavljam mogli ostaviti
kao isa znacajniji utisak
normalnom na sudionicu
brac¢om 1 sestrama,
uvijek su tu.“ 6
,Dijagnoza nije Izostanak Pozitivno
niSta promijenila, utjecaja bratove | iskustvo
jer se to saznalo teskoce na odrastanja s
vrlo rano pa je taj bratsko- bratom s
odnos od pocetka sestrinski odnos | PSA
jedan te isti.” 6
,»Sve su roditelji Veca Izazoviu
radili oduvijek s posvecenost odrastanju
njim.*“ 6 roditelja bratu s | s bratom s

PSA PSA

Tablica 6. Kodiranje drugog istrazivackog pitanja

2. istrazivacko pitanje: Kakav odnos danas postoji izmedu odrasle osobe i njezinog

brate/sestre s PSA?
Tematsko podrucje: Odnos odrasle sestre i brata s poremecajem iz spektra autizma danas
Izjave sudionica | Kod prvogreda | Kod drugog reda Kategorije Tema
»-..ima 17 godina, Razumijevanje Bratovo trenutno | Osjecaj
u pubertetu je i to utjecaja bratovog | ponasanje tipicnog
je naravno u tom ponasanja na posljedica je odnosa s
cijelom... ispitanicu zbog | puberteta bratom s PSA
mislim... Zivcira razvojnog
me kao vjerojatno razdoblja u
kao svakog kojem se nalazi
drugog svaki
drugi tinejdzer.
Eto, i to je nesto,
§to, 1sto smatram
da je normalno.*
1
»--.5ad je Ziv€an, Bratovo sadasnje | Razumijevanjei | Osjecaj
onda ja Ziv€anim ponasSanje kao prihvacanje tipicnog
na njega i tako. posljedica bratovog odnosa s
Nije to niSta puberteta te je, ponasanja kao bratom s PSA
cudno za te kao takvo, posljedice
godine. Bila sam prihvatljivo puberteta
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1ja takva, ako ne ispitanici

igora.” 1

»-..mogu re¢i da Promjene vezane | Pozitivne

je sada puno uz bratovo promjene u

bolji.*“ 2 ponasanje odnosu na
djetinjstvo

»dada je puno Komunikativnost | Promjene vezane | Pozitivne

komunikativniji i 1 otvorenost te uz bratovo promjene u

nije toliko manji strah od ponasanje odnosu na

zatvoren, a i ne pojedinih stvari djetinjstvo

boji se nekih u odnosu na

stvari kao prije.* proslost

2

,Mislim da je U odnosu na Manje iskazivanja | Pozitivne

bolji...manje je djetinjstvo brat ljubomore u promjene u

ljubomoran. Sad iskazuje manje odnosu na odnosu na

viSe ono onak, ljubomore u djetinjstvo djetinjstvo

mozemo svi sestrinoj vezane uz

zajedno bit. Nije prisutnosti sestru i brata

da mene se mora,

ono, odmah

izbacit iz price.*

3

,»...5ad sSmMo Manje Veca povezanost | Pozitivne

nekako svi iskazivanje obitelji promjene u

povezani dosta. bratovih odnosu na

Svi ¢etvero. Bar negativnih djetinjstvo

trenutno dok sam ponasanja vezane uz

doma. Tak da je pridonijelo je obitelj

trenutno ok, nije vecoj

viSe onak da je povezanosti

kao prije. Sad je obitelji

malo smanjio

dozivljaj.” 3

,»Nikad se to nije | lako je Ljubomora brata | Ljubomora nije Specifi¢an

bas iskorijenilo, | iskazivanje s PSA jeidalje | iskorijenjena bratsko-

dajesad...daje | bratove prisutna te sestrinski

taj odnos nekud ljubomore onemogucava odnos

napredovao. smanjeno u razvoj bratsko-

Mislim, mi jesmo | odnosu na sestrinskog

dobri, ali uvijek | djetinjstvo, ono | odnosau

je tu, ono, nemoj | joS uvijek nije pozitivnijem

i¢ blizu mame, potpuno smjeru

nemoj i¢ blizu iskorijenjeno

tate, ono, paznja

je bas na njega.*

3

,»lrenutno je U djetinjstvu je | Pozitivniji osje¢aj | Pozitivne

dobro stanje. bilo teZe nego uz trenutni odnos | promjene u

Prije je ipak bilo, Sto je to danas s bratom negou | odnosu na
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ono malo, malo djetinjstvu djetinjstvo
teze.“ 3

,,Puno bolji, puno Prihvac¢anjem Promjena kao Pozitivne
bliskiji i to postojece posljedica promjene u
samom situacije, iz sestrinog odnosu na
¢injenicom S$to sestrine prihvacanja djetinjstvo
sam tek prije perspektive, postojece vezane uz
nekoliko godina bratsko- situacije sestru i brata
prihvatila stvari sestrinski odnos

da su takve kakve se poboljsao

jesu i da nece biti

bolje... 4

»---08je€aj 1 Prisutnost Osjecaj i potreba | Zelja za Specifican
potreba da ja osjecaja i za pruzanjem napretkom u bratsko-
moram bit tu su potrebe podrske bez vlastitom zivotu | sestrinski
konstantni i da se | sudionice da mogucénosti da se | osporena odnos
jane mogu bude u bratovoj | slijede vlastite bratovom

zapravo maknut | blizini, a koji ju | zelje i planira teSkocom

iz ovog svijeta ,»KoC1“ u buduénost

nigdje i da ne ostvarenju

mogu nekim vlastitih Zelja u

svojim praveem | buduénosti

kojeg sam si

nekad davno

zacrtala ili kojim

bih sad zeljela i¢.

Nemogu i¢, jer

jednostavno koci

me to. Stojim na

mjestu. Puno bih

toga htjela a ne

mogu, ne mogu.*

4

,»A meni je to [zostanak Osjecaj da je Osjecaj
uvijek oscilacijau bratsko-sestrinski | tipi¢nog
podjednako jer bratsko- odnos bio i ostao | odnosa s
sad nisam stalno sestrinskom isti bratom s PSA
s njim. Odem za odnosu

Bozi¢ tamo, npr.

Ili on tu dode s

mamom, ali ne

vidimo se Cesto.*

5

,Prije je bilo vise Danas nema Smanjen broj Pozitivne
svada, a sad ih toliko svada kao | svada u odnosu promjene u
ima manje. [ on prije, jednim na proslost odnosu na
je vedi pa kuzi dijelom i zbog djetinjstvo
bolje neke stvari 1 odrastanja brata vezane uz
situacije.”“ 5 brata i sestru
.1 ja sam sad Promjena kao Pozitivne
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starija pa ne posljedica promjene u
Sizim na sve sazrijevanja odnosu na
njegove djetinjstvo
gluposti.® 5 vezane uz
brata 1 sestru
,Mislim da je nas Osjecaj odlicnog | Osjecaj jednako Osjecaj
odnos oduvijek odnosa sudionice | dobrog bratsko- tipi¢nog
odli¢an, mislim s bratom s PSA | sestrinskog odnosa s
da on mene jako oduvijek odnosa od bratom s PSA
voli, jer uvijek mi djetinjstva do
se veseli, voli biti danas
sa mnom, nikad
nije odnos bio
losiji ili bolji,
uvijek je isti,
uvijek je dobar.*
6
Nije to neki Karakteristike Izostanak PovrSan odnos Specifi¢an
odnos u kojem bratove teskoce | sloZenijeg kao posljedica bratsko-
ima igre, onemogucuju odnosa s bratom | karakteristika sestrinski
razgovora ili razvoj sloZenijih | s PSA bratove teskoce odnos
nesto tako, interakcija i
mislim ima, ali aktivnosti sa
ono, povrSno sve | sestrom
kako si, dobro
sam, $to si danas
radio, hoces jesti.
Na to se sve
svodi, nema
nekakvih
posebnih
razgovora.” 6
,-..all za mene je Jedini bratsko- Odnos Specifi¢an
ovo prirodan sestrinski odnos | okarakteriziran bratsko-
odnos jer nikad koji sudionica kao prirodan, a sestrinski
nisam imala neki ima, te je kao Sto je posljedica | odnos
drugi odnos.“ 6 takav za nju jedinog bratsko-
prirodan sestrinskog
odnosa
»---SVE J€ Zbog Iniciranje 1 Specifican
jednosmyjerno, karakteristika podrzavanje bratsko-
ono §to ja teSkoce,brat nije | odnosa samo od sestrinski
iniciram, pitam, u mogucénosti strane sestre odnos

povedem.“ 6

inicirati i
odrzavati odnos
sa sestrom
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Tablica 7. Kodiranje tre¢eg istrazivackog pitanja

3. istrazivacko pitanje: Kakvu buducnost odrasle osobe planiraju u odnosu na brata/sestru

s PSA?

Tematsko podrucje: Planiranje i vizija buduénosti u odnosu na brata s poremeéajem iz

spektra autizma

Izjave sudionica | Kod prvog reda | Kod drugog reda Kategorije Tema
,»Tu se mama jos Majcina briga za | Odlaganje Razgovor o
uvijek brine. Ja brata s PSA dok | razgovora o bratovoj
studiram. Pa sestra ne zavr$i | buduénosti buduénosti
onda, kasnije studij
¢emo pricat o
tom...“ 1
,Htjela bih da, ne Sudionica bi Zavrsetak srednje | Zelje za
znam, zavrsi zeljela da brat Skole buduénost
srednju skolu...* zavrsi srednju
1
»--.Zelim da ima Osigurana Sigurnost u Zelje za
osigurano mjesto buduénost u vidu | bratovoj buduénost
boravka, da ima stanovanja, buduénosti
sigurnu financijske vezana uz
financijsku stabilnosti i stanovanje,
stabilnost, da eto, obrazovanja financijsku
u bliskoj stabilnost i
buduénosti ima obrazovanje
osigurano neko
obrazovanje
daljnje zato Sto
on stvarno ima
potencijal spram
normalne djece.

Tojeto.“ 1

,.Zelim se ¢ut s Odrzavanje Odrzavanje Zelje za
njim, brinut se o kontakta s kontakta 1 briga buducnost
njemu ako bude bratom u za brata prema

potrebe, pomo¢ buduénosti te potrebi

mu oko nekih pruzanje pomoci

stvari ako bude prema potrebi

trebalo.” 1

»--.MENI SU MOji Roditeljska Zelja | Preuzimanje brige | Zelje za
uvijek govorili da je dasestrau za brata s PSA od | budu¢nost
zele da ja budem buduénosti strane sestre kao

njegov skrbnik,
kada oni ne budu
mogli i kada ih ne
bude i da se ja
brinem za njega.
To je ubiti
njihova Zelja...

preuzme brigu
za svoga brata s
PSA

roditeljska Zelja
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...oni ¢e bit
sigurni da ¢e
njemu biti dobro
sa mnom. Da mu
ja, ubiti, budem
obitelj kad njih
ne bude...da.to je
i moja zelja.” 2

,Ne bi nikada da | Sudionicane bi | Zivot u ustanovi | Zivot izvan Zelje za
zivi u nekoj voljela da brat nije opcija za ustanove, buduénost
ustanovi ili na Ziviu ustanovi | bratovu samostalnost u
primjer, da zivi ili odvojeno od | buduénost veé najvecoj mjeri i
odvojeno od nje samostalnost 1 blizina sestre
mene. To ne bi Zivot u njenoj
nikad blizini
htjela..zelim da
bude samostalan
Sto je vise
moguce 1 da bude
sretan sa mnom.*
2
,,Koliko god on Veca bratova Ukljucivanje u Planovi za
bude mogao biti samostalnost je | bratov Zivot po buduénost
samostalan toliko obiteljska zeljau | potrebi te
¢u se, ajmo re¢ skladu s ¢im ¢e | pruzanje dovoljno
odmaknut, ali da mu sestra pruziti | slobode za
¢u uvijek biti uz slobodu u podrzavanje
njega i da ¢u se buducnosti njegove
brinut o njemu, to samostalnosti
da. Alimi,u
principu Zelimo,
ja 1 moji roditelji,
da on bude jos
samostalniji.* 2
,....ne zelim da Zelja sudionice Zabrinutost sestre | Brige za
mu iSta nedostaje da bratu niSta ne | da ¢e bratu neSto | buducnost
u zivotu dalje sa nedostaje u nedostajati ako 1
mnom. To mi je buducnosti s kada preuzme
najveca briga.“ 2 njom te brigu o njemu

istodobna briga
,»Ne znam S§ta ¢e Osjecaj Brige za
bit s njim jednog neizvjesnosti buducnost
dana.”“ 3 vezan uz bratovu

buducnost

»-..mama jako Majka izbjegava | Izbjegavanje Razgovor o
izbjegava tu razgovor o razgovora o bratovoj
temu, njoj je bas buducnosti jer ga | buduénosti buducnosti

teSko o tome
razgovarati...” 3

smatra
,preteSkim*
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,»--.all rekli su mi Misljenje kako | Nemoguénost Planovi za
da, jednog dana sestra ne moze samostalne brige | budu¢nost
ja ne mogu samostalno za brata u
preuzet ulogu nastviti buduénosti prema
njihovu jer on roditeljsku ulogu | misljenju roditelja
mene ne shvaca u brizi za brata
kao nekog tko bi
se mogao, tko bi
mogao, ono, pazit
na njega“ 3
,»-..definitivno da Pomoé bratu koja | Zelje za
dobije neku ¢e omogucit bolju | buducnost
pomo¢, da mu buduénost
bude bolje...znam
da to nazalost je
to stanje u kojem
ne moze biti
bolje...,ali bar da,
da se nekak
pronade u
zivotu.” 3
»Htjela bi da ima Zelja za Pozitivan ishod u | Zelje za
neku vrstu poboljsanjem buduénosti te buduénost
pomoci da to bratova stanja te | poboljSanje
njegovo stanje pozitivnim bratovog stanja
nekak se bar ishodom
malo poboljsa.
Da to ima neki
onak, pozitivan
ishod. Sad koliko
je to moguce
stvarno ne
znam.* 3
»---htjela bi Ostanak u Zelj eza
svakako ostati dio bratovu Zivotu buducnost
njegovog kroz podrsku i
zivota...ne bi posjecivanje te
htjela ono jednog izbjegavanje
dana da ga stave smjestaja u
u neku ustanovu ustanovi §to bi
gdje ga njega vise moglo dovest do
nikad ne vidim.* nemogucénosti
3 medusobnih
susreta
,»Ja bi htjela, Postojanje Zelje | Pomo¢ u brizi za | Zelje za
naravno, pomo¢ sestre da brata unatoc buduénost

kolko mogu, al
rekli su mi da ne
misle da ja mogu

pomogne u brzi
za brata iako
roditelji smatraju

misljenju roditelja
kako to nije
moguce
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brinut o njemu.*
3

da ona
samostalno ne
moze brinuti o
njemu

,.,Cak bi htjela da
mi bude §to blize,
da ga ne odvedu
negdje ono, na
drugi kraj
Hrvatske pa da
mogu ono,
jednom do njega.
Stvarno bi htjela
ostat, ono, Sto
blize njemu,
ipak.”“ 3

Zivot sestre u
bratovoj blizini

Zelje za
buduénost

»---prije svega bi
htjeli neku osobu
koja moze na
njega paziti i
doma. Da on ne
mora nikud
odlazit od doma,
nego Cisto da
imamo neku
pomo¢ prek dana,
bar ta dva tri sata
da, da ga
zabavljaju, da se
igraju s njim.“ 3

Povremena
pomoc¢ obitelji u
vidu stvaranja
odnosa u
aktivnostima
slobodnog
vremena

Zelje za
buduc¢nost

,....a nadam se da
¢e ostat na tom
nivou, samo se
nadam da nece
biti gore...samo
bih htjela da, da
se napokon
uspostavi ta
nekakva, njemu
ravnoteza u
glavi... da barem
se pogodi
nekakva ta
terapija koja mi
njega nece
dovoditi do te
granice, znaci da,
on ima takvu
nervozu da to zna
trajati satima i di

Brat zbog svoje
teSkoce pati, te
bi sestra voljela
da se nade
terapija koja ¢e
mu pomoc¢i u
uspostavljanju
,Jravnoteze*

Nada da ¢e se
naci pogodna
terapija za
bratove
simptome kako
ne bi patio

Nada da se
bratovo stanje
nece pogorsavati

Zelje za
buduénost
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se on znoji i di, di
bas vidis da po
pati.“ 4

,,Brige su sada Osjecaj da Osiguravanje Brige za
velike, a Sudionica treba | buduc¢nosti i sebi i | budu¢nost
pogotovo jer sam osigurati i svoju | bratu

svjesna da moram 1 bratovu

osigurat nekakvu buduénost

buducénost, znaci

ne samo sebi

nego i njemu jer

mi dolazimo u

paketu.” 4

»--.DTINE MeE Istaknuta briga za | Brige za
budu¢énost, bratovu buduénost
uzasno me brine buduénost

to“ 4

,Ja sam svjesna Svjesnost da Ogranicena Brige za
da je moja bratova teSoca buduénost zbog buduénost
buduénost vrlo utjece na bratove teskoce

ogranicena zbog buduénost

toga.“ 4 sudionice

,,...mozda se kroz Bratov Zivot u Bratov Zivot u Planovi za
buducnost 1 ustanovi 1 buducnosti izvan | buduénost
otvore nekakve odvojeno od ustanove

ustanove vise za sestre nije

druZenja, za koje moguca opcija

kakve te stvari ali za budu¢énost

za nekakvo

ostavljanje njega

negdje za

zauvijek, nije to

opcija.”“ 4

»--.voljela bih Zelja sudionice | Uspostavljanje Zelje za
samo da me moZe da ju brat odnosa s bratom u | budu¢nost
razumjeti, u razumije u vidu poboljsanja

nekim stvarima stvarimakoje su | razumijevanja

koje su bitne za bitne za njega njemu vaznih

njega, da mu situacija

mogu objasnit na

neki nacin da to

moze doprijet do

njega‘“ 4

,Ja bi htjela da Samostalan zivot Zelj eza
bude samostalan i u stanu uz jedan | buduénost

moze zivjeti
sam...voljela bi
da on ima svoj

oblik patronaze
radi pracenja i
nadzora
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stan i da je sam u
njemu, da mu mi
mozemo dodi, i
da ima neku
osobu koja mu
dode,
npr.rehabilitator,
da ga prati, vidi
kako funkcionira

1tako.“ 5

. Meni se ne svida | Zelja da brat ne | Zajednic¢ko Zivot izvan Zelje za
da ga stave Zivi u stanu s stanovanje u zajednice s buduénost
zajedno u ostalim buduénosti nije | korisnicima

nekakav stan, s korisnicima opcija koju bi razli¢itih

razli¢itim razili¢itih sudionica stupnjeva teskoca

stupnjem teskoca, | stupnjeva prihvatila za

i ne bi ga htjela teSkoca zbog svoga brata

tako u to staviti., | mogucéeg

tamo ima svega, | negativnog

imaihiu utjecaja na brata

regresiji, ne bi

htjela da bude

tamo, da ih pocne

oponasat ili nesto

tako.“ 5

,,Ne bi mi Ideja Potreba za Prihvacanje Planovi za
problem s njim zajednickog informiranjem o | mogu¢nosti o buduénost
bio Zivjet, nije stanovanja nije | moguc¢nostima suzivotu s bratom
problematican, ali | prihvatljiva jer | za odrasle osobe | s PSA u slucaju

morala bi istrazit | Sudionica Zeli s PSA prije da ne postoji

Sto se nudi za njih | da je njen brat odluke o povoljnija opcija

tu jos§, osim tih aktivno ukljucen | zajedniCkom za njega

stanova. Ne svida | u svakodnevne | suZivotu s

mi se §to u tim aktivnosti te je | bratom s PSA te

stanovima ne spremna na spremnost na

rade oni nista zajednicki skrb 1 suZivot s

skoro sami, viSe | suzivot radije, bratom s PSA

je kao ajmo to nego opciju kako bi brat

odradit, ja ¢u vam | zajednickog aktivno bio

skuhat 1 idite u stanovanja, jer ukljucen u zivot

sobu onda. Ne bi bratu 1 u odrasloj dobi

Zelim da prema omogucila

mom bratu budu | aktivno

tako. Radije bi da | sudjelovanje

onda bude s nama

11¢1 ¢e svugdje i

sve. Nekak ¢emo

se snaci.”“ 5

,,INe razmiSljamo Iako se joS Prihvacanje Planovi za
jos toliko o tome, intenzivno na mogucnosti o buduénost
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ali M. 1ja smo

planira bratova

suzivotu s bratom

pricali pa je rekao buduénost, razne | s PSA u dogovoru
da moZemo uzeti opcije su S partnerom
itou obzir.“ 5 razmotrene
,Kad bi morala, Stupanj bratove | Prihvacanje Planovi za
navikla bi se i ne dijagnoze nije moguénosti o buduénost
bi mi to bilo (toliko) tezak da | suzivotu s bratom
strasno, jer on se na suzivot s s PSA u slucaju
nije bas autist njim ne bi mogla | da ne postoji
autist, ali nije mi naviknuti, ali to | povoljnija opcija
to najidealnija nije najidealnija | za njega
opcija.“ 5 opcija koja se

razmatra
,,Ja bi htjela da su Najidelanija Zelje za
mi oni blize i da opcija je da brat s | buduénost
se vidimo cesce. PSA Zivi blize i
To bi mi bilo da se cesc¢e vidaju
najidealnije.” 5
»Razmisljala sam Kada bi brat s Razni oblici Zelje za
si kad bi bio tako PSA zivio blize, | druzenja, buduénost
negdje, ako ne bi na razne nacine | primjerice
bio s nama, bi se mogla vikendima ili
voljela bidagas organizirati blagdanima
vremena na njihova druzenja
vrijeme
dovedemo k
nama, za
praznike za Bozi¢
za vikende-svaki
drugi mozda, da
budemo u
kontaktu.” 5
,Odgovarao bi mi Odvojen zivot je | Odvojen Zivot Zelje za
odvojen zivot, ali najpozeljnija kao najpozeljnija | buducnost
ako ne bude opcija za sestru, | opcija iz sestrine
moglo, prilagodit no ako ne bude | perspektive uz
¢emo se nekako.* moguc, spremna | otvorenost
5 je prilagoditi se | prilagodbe bratu s

PSA

,,Bas mi nikad Izostanak Planovi za
nije nitko roditeljskog buduénost
postavio to kao ocekivanja da
moras ili budes ili sestra preuzme
ocekuje se od brigu o bratu u
tebe...“ 6 buduénosti
“.. ali meni je to Prisutnost Osjecaj o Planovi za
nekak prirodno osjecaja o preuzimanju brige | buduénost
da ¢u jednog preuzimanju za brata

dana ja brinut o

brige za brata

okarakteriziran
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njemu kad ¢e
trebat. Mozda me
zato nitko nije ni

kao prirodan

pitao.” 6

,»Voljela bih da Zelja sestre da Odrzavanje Samostalan zivot | Zelje za
ga mogu ostane u kontakta s uz povremena buduénost
posjec¢ivat i da ga | kontaktu s bratom 1 posjec¢ivanja i

mogu odvest bratom, u onoj dostupnom druzenja

negdje, s mjeri u kojoj i prema njegovoj

vremena na kada to njemu potrebi i zelji

vrijeme, provest s | bude potrebno

njim neko

vrijeme, ali da, ne

bi mu visila za

vratom, nego da

ima svoj zivot

covjek, ali da sam

ja tu kad treba i

zeli.“ 6

,Htjela bi da Zajednicki zivot | Potreba Odvojen zivot od | Zelje za
imamo odvojene | s bratom nije sudionice za bratovog buduénost
zivote. To je loSe | dobar ni za odvojenim

za sve ako zivimo | sudionicu ni Zivotom od

zajedno. On treba | brata, vec je bratovog

svoj zivot, kakav | ,,zdravije* da

god. Daleko od oboje izgrade

toga dabionmi | vlastite zivote

smetao, sad

mislim da ne bi,

ne znam, mozda 1

bi s vremenom,

nije ni to zdrava

zajednica da on

ostane sa mnom.*

6

,.Htjela bi da Bilo kakav oblik | Zivotu Zivot s drugim Zelje za
bude u inkluziji, | suZivota s zajednici, s ljudima izvan buduénost
ubiti da bude drugim ljudima | drugim ljudima | ustanove te

medu drugim
ljudima, da nije
sam negdje, da
nije u ustanovi,
da se to nekak
lijepo sredi, da se
njih par nade s
poremecajem i da
ima netko tko ¢e
biti s njima, da
zivi bar neki
zivot, da nije

s teSko¢ama je
pozeljn, kako
brat s PSA ne bi
zauvijek ostao
Zivjeti s
roditeljima te
samim time
izgubio priliku
da ,,zivi svoj
Zivot*

sliénih teskoca
sa stru¢nim
vodstvom i
nadzorom te
odvojen od
roditelja

odvojeno od
roditelja
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stalno s
roditeljima.” 6
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