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POREMECAJI 1Z SPEKTRA AUTIZMA 1 ODNOSI U OBITELJI

Studentica: Ivana Bunci¢
Mentorica: Izv.prof.dr.sc. Ana Wagner Jakab
Program/modul: Rehabilitacija, sofrologija, kreativne i art/ekspresivne terapije

SAZETAK

Poremecaj iz spektra autizma (PSA) obiljezavaju odstupanja u socijalnoj komunikaciji i
interakciji, te atipiénosti u obiljezjima opéeg ponasanja i interesa (Cepanec, Simlesa i Stosié,
2015). Rodenje djeteta s PSA utjece na sve ¢lanove obitelji. Svaki ¢lan obitelji reagira na sebi
svojstven nacin, a pored takvih pojedinacnih reakcija, reagirat ¢e i obitelj kao cjelina
(Cvitkovi¢, Zic Rali¢ i Wagner Jakab, 2013). Roditelji djece s autizmom nisu suogeni samo sa
izazovima koje obi¢no dozivljavaju roditelji djece tipicnog razvoja (TR). Istrazivanja su
pokazala da su roditelji djece s PSA posebno zabrinuti za buduénost svoje djece (Holmes,
Kirby, Strassberg i Himle, 2018). Vaznu ulogu u zivotu osobe S PSA imaju i sestre i braca TR,
koji vrlo Cesto postaju zastitnici i primarni njegovatelji sestre/brata s PSA, kada roditelji zbog
loseg zdravstvenog stanja ili starosti, viSe ne mogu brinuti za svoje dijete (Orsmond i Fulford,
2018). Neke studije pokazuju negativna iskustva sestara/brace osobe s PSA uslijed agresivnih
ponasanja (Petalas, Hastings, Nash, Dowey i Reilly, 2009), zbog kojih su Cesto sestre/braca
pokazivali trajne simptome anksioznosti (Angell, Meaden i Stoner, 2012). Suprotno tome,
druga istrazivanja pokazala su pozitivne ucinke Zivota sa sestrom/bratom s PSA, kao primjerice
razvoj pozitivnog self-koncepta, napredne vjestine brige i empatije, te ranije sazrijevanje
(Angell i sur., 2012), te ponos postignu¢em sestre ili brata s PSA (Petalas i sur., 2009). Ovaj
rad temelji se na dvije znacajne teorije koje prikazuju Zivotni ciklus obitelji, te pomocu kojih
mozemo bolje razumjeti utjecaj PSA na obiteljske odnose.

Teorija obiteljskog sustava (engl. The Family Sistem Theory) objasnjava cikli¢an nacin
djelovanja pojedinca u i/ili izvan obiteljskog sustava, pri ¢emu svako djelovanje pojedinca,
uzrokuje reakciju obiteljskog sustava (Minuchin, 1985). Teorija povezanih Zivota (engl. The
Linked Lives Theory) naglasava generacijsku dimenziju vremena u prepoznavanju da je Zivot
pojedinca (ukljucujuéi i pojedince s PSA) ugraden u zivote drugih ¢lanova njegove obitelji,
ukljucujuéi one iz drugih generacija i obrnuto (Gilligan, Karraker i Jasper, 2018).

Cilj ovoga rada jest detaljnije proucditi podru¢je obiteljskih odnosa, posebno naglasavajuci
odnos djeteta s PSA i njegovih roditelja, kao i odnos djeteta s PSA sa sestrama/bracom TR.
Ovaj rad nudi pregled obiteljskih odnosa u razli¢itim periodima Zivota koji omogucava bolji
uvid u zivotni ciklus obiteljskog sustava. Ovaj rad takoder sadrzi kako same osobe s PSA
percipiraju podrsku sestre/brata TR.

KLJUCNE RIJECI: Poremecaj iz spektra autizma, sustavna obiteljska teorija, teorija povezanih
zivota, obiteljski odnosi



AUTISM SPECTRUM DISORDER AND FAMILY REALTIONS

Student: Ivana Bunci¢
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SUMMARY

Autism spectrum disorder (ASD) is characterized by deviations in social communication and
interaction, and atypicalities in the characteristics of general behavior and interests (Cepanec,
Simle$a and Stogi¢, 2015). The birth of a child with ASD affects all family members. Each
family member reacts in their own way, and in addition to such individual reactions, the family
as a whole will react (Cvitkovié, Zic Rali¢ and Wagner Jakab, 2013). Parents of children with
autism are not only faced with the challenges common to parents of typical developing (TD)
children. Research has shown that parents of children with ASD are particularly concerned
about the future of their children (Holmes, Kirby, Strassberg, & Himle, 2018). TD sisters and
brothers also play an important role in the life of a person with ASD, who very often become
protectors and primary caregivers of their sister or brother with ASD, when parents can no
longer take care of their child due to poor health or age (Orsmond and Fulford, 2018). Some
studies show negative sibling experiences of a person with ASD due to aggressive behaviors
(Petalas, Hastings, Nash, Dowey, & Reilly, 2009), which often led siblings to show persistent
symptoms of anxiety (Angell, Meaden, & Stoner, 2012). In contrast, other research has shown
positive effects of living with a sister or brother with ASD, such as developing a positive self-
concept, advanced caring and empathy skills, and earlier maturation (Angell et al., 2012), as
well as pride for achievements of a sister of brother with ASD (Petalas et al., 2009).

This paper is based on two significant theories that depict the life cycle of the family, and with
which we can better understand the impact of ASD on family relations.

The Family System Theory explains the cyclical mode of action of an individual in/or outside
the family system, where each action of an individual member causes a reaction of the family
system (Minuchin, 1985). The Linked Lives Theory emphasizes the generational dimension of
time in recognizing that the life of an individual (including individuals with ASD) is embedded
in the lives of other members of his family, including those of other generations and vice versa
(Gilligan, Karraker, and Jasper, 2018). The aim of this paper is to study the area of family
relations in more detail, especially emphasizing the relationship of the child with ASD and his
parents, as well as the relationship of the child with ASD and his TD siblings. This paper offers
an overview of family relationships in different periods of life that provides a better insight into
the life cycle of the family system. This paper also contains how individuals with ASD
themselves perceive the care and support of their TD sister or brother.

KEY WORDS: Autism Spectrum Disorder, The Family System Theory, The Linked Lives
Theory, Family Relations
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1. POREMECAJ 1Z SPEKTRA AUTIZMA

U posljednjem desetljecu poremecaji iz spektra autizma (u daljnjem tekstu PSA) postaju sve
ucestalijim podruc¢jem istrazivanja znanstvenih i stru¢nih disciplina, te posljedi¢no tome
izazivaju sve veée zanimanje $ire javnosti. Prema autoricama Cepanec, Simlesa i Stosi¢ (2015):
,»PSA obiljezavaju odstupanja u socijalnoj komunikaciji i interakciji, te atipicnosti u obiljezjima
opéeg ponasanja i interesa. PSA je poznat i pod nazivom pervazivni razvojni poremecaji.
Termin “pervazivni” dolazi od latinskog glagola pervadere koji znaci prozimati. Za razliku od
drugih razvojnih poremecaja koji izolirano ili specifi¢no utje¢u na pojedinu domenu razvoja,
ovi poremecaji istovremeno zahvacaju i prozimaju veéi broj razvojnih podrucja i mogu na
razli¢ite nacine i u razli¢itoj mjeri utjecati na svaki od njih, rezultirajuéi velikom raznolikos¢u

razvojnih profila i ishoda“ (Cepanec i sur., 2015, str.204).

Americ¢ka psihijatrijska udruga navodi da je PSA cjelozivotno razvojno stanje, koje se
identificira karakteristi¢énim potesko¢ama u socijalnoj interakciji, komunikaciji, sposobnostima
fleksibilnog misljenja i djelovanja, te percepciji i upravljanju senzornim stimulacijama. PSA
jest kompleksni neurorazvojni poremecaj koji rezultira stalnim izazovima u socijalnoj
interakciji, govoru i neverbalnoj komunikaciji, te nepozeljnim, odnosno, repetitivnim
obrascima ponasanja. Pojavnost i teZina navedenih simptoma razlikuju se kod svake osobe s

PSA (APA, 2018).

Autori Cepanec i sur., (2015) navode: ,,Premda se danas moze doimati da dijagnosti¢ka
kategorija PSA ili pervazivnih razvojnih poremecaja postoji vec izrazito dugo, radi se o zapravo
'mladoj’ dijagnozi koja je u dijagnosticke priru¢nike usla kao zasebna dijagnosticka kategorija
osamdesetih godina proslog stoljec¢a, i to u priblizno isto vrijeme i u Dijagnosticki 1 statisticki
prirucnik za dusevne poremecaje (DSM-I11; engl. DSM-I11; Diagnostic and Statistic Manual of
Mental Disorders) i Medunarodnu klasifikaciju bolesti (MKB-9; engl. ICD- 9; International
Classification of Diseases). Prije izdvajanja u samostalnu dijagnosticku kategoriju, ova su se
obiljezja najcesce vezivala uz djecje oblike shizofrenije. Od pojavljivanja u dijagnostickim
priru¢nicima do danas, dijagnosticke kategorije i kriteriji za pojedine kategorije PSA su u
relativno kratkom razdoblju od trideset godina, dozivjele velik broj izmjena: promjene u

nazivima 1 broju dijagnostickih kategorija, promjene u samim dijagnostickim kriterijima,



promjene u broju kriterija koje dijete/osoba mora ispunjavati, te oznakama i/ili stanjima koji

dodatno opisuju ili pak isklju¢uju ovu dijagnosti¢ku kategoriju (Cepanec i sur., 2015, str.204).

U petom izdanju Dijagnostickog i statistickog priru¢nika za dusevne poremecaje (DSM -V,
2014) termin PSA nije uveden kao zasebni entitet, ve¢ kao spektar poremecaja unutar kojega
se nalaze potkategorije vezane uz moguce pridruzene teskoce, kao $to su primjerice prisutnost

ili odsutnost intelektualnih teskoca (Cepanec i sur., 2015).

Peto izdanje Dijagnosti¢kog i statistickog priru¢nika za duSevne poremecaje (DSM-V, 2020)

definira dvije glavne kategorije kriterija (Tablica 1):

1. PoteSkoce socijalne interakcije i komunikacije, ukljucujuci teSkoce u uobicajenoj uzajamnoj
komunikaciji, smanjenje dijeljenja podrucja interesa ili emocija, izazove u razumijevanju i
odgovarajucoj reakciji na geste - kao §to su kontakt o¢ima, facijalne ekspresije i sli¢no. U ovoj

kategoriji ukljucene su i teSkoée u uspostavljanju i odrzavanju socijalnih odnosa.

2. Nepozeljni i repetitivni obrasci ponasanja, interesa i aktivnosti koji se mogu ocitovati u:

e razli¢itim pokretima udova,

e neobi¢nom govoru (primjerice, oponaSanje glasova s televizije, robotski govor i
sli¢no),

e neobi¢nom izraZzavanju senzornih podraZzaja (kao Sto su pretjerano dodirivanje ili
mirisanje predmeta, fascinacijom svjetlima ili pokretima, nepodnosenje glasnih
zvukova i sli¢no),

e te neodoljivoj potrebi za odrzavanjem predvidive rutine 1 rasporeda dogadaja (DSM-V,

2020).



Tablica 1. Dvije glavne kategorije za dijagnozu PSA (prema DSM -V, 2014).
KATEGORIJE KRITERIJA ZA DIJAGNOZU PSA

POTESKOCE SOCIJALNE INTERAKCIJE NEPOZELIJNI | REPETITIVNI OBRASCI

e teskoce uzajamne komunikacije PONASANJA, INTERESA I AKTIVNOSTI
e manje podrucja zajednickih interesa i e pokreti udova
emocija e neobican govor — oponasanja govora s
e izazovi U razumijevanju i televizije, robotski govor
odgovarajucoj reakciji na gestu e neobicCno izrazavanje senzornih
sugovornika — kontakt o¢ima, facijalna podrazaja — pretjerano dodirivanje i
ekspresija mirisanje predmeta, fascinacija

svjetlom i pokretima, nepodnosenje
glasnih zvukova
e odrzavanje predvidive rutine i

rasporeda dogadaja

TESKOCE U USPOSTAVLJANJU I
ODRZAVANIJU SOCIJALNIH ODNOSA

PSA obi¢no se dijagnosticiraju oko druge ili tre¢e godine zivota, s obzirom da su tada simptomi
uglavnom najuocljiviji, iako se u nekim slucajevima djeca uredno razvijaju do nesto starije
dobi, te tada postupno gube ranije usvojene vjestine (APA, 2018). Noviji podaci pokazuju da
je ucestalost ovog poremecaja ve¢a od 1:100. Dob dijagnosticiranja PSA se sniZava, te je
standard kojem se tezi postavljanje dijagnoze u predskolskom razdoblju, po mogucnosti 1
tijekom prve tri godine Zivota. Novija istrazivanja upucuju na relativno visoku pouzdanost
dijagnoze kad se ona postavlja nakon navrsenih 18 mjeseci mentalne dobi djeteta (Cepanec i
sur. 2015).

Prema Hrvatskom zavodu za javno zdravstvo, posljednji izvjestaj Centra za sprjeavanje i
suzbijanje bolesti Sjedinjenih Americkih Drzava biljezi stalan porast prevalencije autizma, koja
sada iznosi 11,3 na 1000 djece odnosno, kao $to autori navode, svako 88. dijete u Americi ima

neke simptome karakteristicne za PSA. U Hrvatskoj se podaci 0 osobama s PSA prate u okviru



Hrvatskog registra o osobama s invaliditetom u kojem je zabiljezeno 1.927 slu¢ajeva, pri cemu
je, u skladu s gore navedenom procjenom prevalencije, moguce ocekivati i do 12.000 osoba s

PSA (HZJZ, 2018).

PSA jedinstven je poremecaj koji se kod svake osobe olituje na poseban nacin. Prema
Americkoj psihijatrijskoj udruzi, postoji veliki raspon sposobnosti 1 karakteristika djece s PSA,
tako da ne postoje dvije osobe s PSA za koje mozemo re¢i da su identi¢ne. Simptomi mogu
varirati od umjerenih do jakih, a Cesto se tijekom vremena i mijenjaju. Takoder, jedan udio
djece/osoba s PSA ima uredan intelektualni razvoj, dok drugi udio ima blage ili teske
intelektualne teSkoce. Uz to, osobe s PSA u vecem su riziku od odredenih zdravstvenih stanja
u odnosu na populaciju tipi¢nog razvoja (u daljnjem tekstu TR), kao $to su primjerice
poremecaji spavanja, epilepti¢ni napadaji i mentalne bolesti). Dijagnoza PSA ucestalija je tri
do Cetiri puta kod djecaka u odnosu na djevojéice, a mnogo djevojcica s PSA pokazuje manje
oCite znakove autizma u usporedbi s djeCacima s PSA (APA, 2018). Premda je PSA
cjelozivotan poremecaj, mnoga djeca sa dijagnozom PSA odrastu u samostalne, produktivne 1

ispunjene jedinke drustva.

2. OBITELJSKA DINAMIKA

Obitelj predstavlja najznacajniji sustav kojem svaki pojedinac tijekom Zzivota pripada, te
mozemo re¢i da obiljezja 1 dinamika tog sustava utjeCu na ukljucivanje i ostajanje u drugim
sustavima. Navedeno potvrduje 1 autorica Wagner Jakab (2008): U obitelji se uce vrijednosti,
vjezbaju odnosi 1 komunikacija koja je potrebna za kontakt s vanjskim svijetom, kontekstom
izvan obitelji. Obitelj moze predstavljati poticajnu okolinu, pruZati potporu i biti utociste ali

isto tako moze biti Sve upravo suprotno” (Wagner Jakab, 2008, str.126).

Dinamicka struktura obitelji je promjenjiva, te se sukladno tome mijenjaju 1 prilagodavaju
obiteljski odnosi. Promjene koje izazivaju obiteljsku dinamiku mozemo podijeliti na Cetiri
kljuéne promjene:

1. Promjene pojedinaca pod koje podrazumijevamo odrastanje, pubertet, sazrijevanje i



starenje, dakle promjene koje neminovno prolazi svaka jedinka obiteljskog sustava.

2. Promjene u strukturi obitelji, odnosno dolazak i odlazak ¢lanova.

3. Promjene uloga pojedinaca u razli¢itim zivotnim periodima. Primjerice to su uloge

djeteta, adolescenta, roditelja, skrbnika i sli¢no.

4. Posljednje i jednako vaZzne promjene jesu promjene u zivotnim situacijama. Te

promjene mogu biti pozitivne i negativne. To su primjerice bolest, smrt, kriza,

nezaposlenost, rodenje djeteta, te poslovni ili akademski uspjeh (Wagner Jakab, 2008,

str.122).

Jedna od najvaznijih obiteljskih snaga jest prepoznavanje 1 noSenje sa situacijama stresa. No,

svaka obitelj je zasebna 1 specifi¢na, prema tome ne postoji univerzalni obrazac nosenja sa

stresom za sve obitelji. Istrazivanja pokazuju da postoje odredene znacajke kako pojedinca tako

i okoline, koje utjeCu na uspjesnost prevladavanja stresa i rizika u obiteljskom zivotu. Autori

Masten i Coatsworth (1998) dijele te znacajke u tri kategorije (Tablica 2):

Tablica 2. Znaclajke pojedinca i okoline koje utjecu na previadavanje stresa u obiteljskom Zivotu (prema

Masten i Coatsworth, 1998).

OSOBINE POJEDINCA

OSOBINE OBITELJI

SIRA OKOLINA

e Dobro intelektualno
funkcioniranje

e Samopoimanje

e Samopostovanje

e Osjecaj ucinkovitosti

e DruStvenost

e Sarm

o Talent

e Vjera u buduénost

Cvrsta povezanost s jednom
odraslom osobom
Autoritativni odgoj — toplina
i struktura uz velika
oc¢ekivanja

Obiteljska kohezija —
zajednicke aktivnosti i
obroci

Povezanost sa Sirom obitelji

Bliskost s odraslom
osobom izvan obitelji
Bliskost s vr$njakom iz
druge, zdrave obitelji
Bliskost s jednim
zainteresiranim uciteljem
Povezanost s drugim
organizacijama — sportski

Klub, vjerska zajednica

Jedna od glavnih karakteristika obitelji koje imaju pozitivnu dinamiku jest otpornost na stres.

Otpornost na stres nije samo pojedinacna osobina djeteta ili adolescenta nego 1 obitelji kao

cjeline. Autori Masten i Coatsworth (1998) isti¢u znacajke obitelji otpornih na stres (Prikaz 1)



i dijele ih na zaStitne ¢imbenike i ¢imbenike oporavka. Zastitni se ¢imbenici odnose na
obiteljska obiljezja (zaposlenost, postavljanje 1 odrzavanje granica i pravila, zajednicki dogovor
o financijama i slobodnom vremenu, raspodjela duznosti, kohezija) i obiteljske procese
(emocionalna i instrumentala potpora bracnih partnera, toplina, ljubav, predanost obitelji,
komunikacija i dogovor i u skladu s time rje$avanje konflikata i problema). Cimbenici oporavka
odnose se na obitelj (vjeStine rjeSavanja sukoba i problema, pronalaZenje podrske u kriznim
situacijama, optimisti¢an pogled na svijet, komunikacija, zajednicka rekreacija) i Siru okolinu

(podrska Sire obitelji i izvan-obiteljskih organizacija).

Prikaz 1. Znacajke obitelji otpornih na stres (prema Masten i Coatsworth, 1998).

OTPORNOST NASTRES
1
[ ]
ZASTITNI CIMBENICI
CIMBENICI OPORAVKA
OBITELISKA OBITELISKIT | oI TEL) SIRA
OBILJEZJA PROCESI OKOLINA
ZAPOSLENOST, EMOCIONALNA 1|
POSTAVLJANJE | INSTRUMENTALN VJESTINE

ODRZAVANIE A POTPORA RIESAVANJA

GRANICA | BRACNIH SUKOBA | PODRSKA SIRE

PRAVILA, PARTNERA, PROBLEMA, OBITELJ |
ZAJEDNICKI TOPLINA, LIUBAV, PODRSKA, IZVAN -
— DOGOVOR O PREDANOST |- opTIMIZAM, || OBITELISKIH

FINANCUA | OBITELII, |lkomunikaciia | lorGaNIZACHIA
SLOBODNOM KOMUNIKACUA | ZAJEDNICKA

VREMENU, DOGOVOR, REAKCIJA

RASPODJELA RIESAVANIE

DUZNOSTI, KONFLIKATA |

KOHEZIJA PROBLEMA

Razdoblja krize i stresa najjaca su u tzv. periodima tranzicije, odnosno u prijelaznim
razdobljima iz jedne razvojne faze u drugu. Najvulnerabilnije smatraju se sljedece tri faze
zivotnog ciklusa obitelji: obitelj u formiranju, obitelj s adolescentom 1 vrijeme kada djeca
napustaju roditeljski dom. Tada su promjene najintenzivnije, pa je potrebno novo balansiranje
sustava. S aspekta obiteljske terapije, psihijatrijski se simptomi kod pojedinog ¢lana ili viSe njih

javljaju upravo tijekom navedenih prijelaznih razdoblja. Simptom je pokazatelj da obitelj i/ili



pojedinac ima problema u savladavanju zadataka karakteristiénih za pojedino razdoblje
Zivotnog ciklusa obitelji (Stalekar, 2010).

Autorica Wagner Jakab (2008 prema Moos i Moos, 2002) isti¢e da na obiteljsku klimu, nadalje
utjeCe i grupa faktora koja se odnosi na dijete (crte li¢nosti, vjeStine noSenja s problemima i
ukupno dobro funkcioniranje) kao i akutne zivotne krize 1 stresori ili izvori izvana kao §to su
Skola ili posao. Primjerice neki aspekti radnog mjesta majke ili oca kao i iskustvo djeteta u skoli
mogu utjecati na cijelu obiteljsku klimu. Dapace i kod pojave zivotne krize, kao §to je ozbiljna
bolest djeteta, neke crte licnosti 1 vjeStine noSenja sa problemima drugih ¢lanova mogu
promijeniti utjecaj krizne situacije na obitelj. S druge strane, obiteljska klima oblikuje skup
faktora koji ¢ine samu obiteljsku klimu. Pa tako kohezivna obitelj moZe utjecati na vjestine
noSenja s problemima i funkcioniranje odrasle osobe a isto tako i na djecji kognitivni i
emocionalni razvoj, samopouzdanje i ukupnu dobrobit. Kada ¢lan obitelji, odrasla osoba ili

dijete, ima neku teskocu, to ¢e zasigurno utjecati na obiteljsku klimu.

Jedan od najvecih izvora stresa koji neminovno pogada obiteljsku dinamiku, jest rodenje djeteta
s teSkocama u razvoju. Pri tome se ne misli samo na ,,vece teSkoce* poput teSkih mentalnih 1
motori¢kih poremecaja, ve¢ i na one naizgled blaZe, odnosno fizicki nevidljive

teskoce, kao Sto su primjerice teSkoc¢e ucenja, poremecaji paznje i hiperaktivnosti, te PSA.

2.1. SUSTAVNA OBITELJSKA TEORNA

Sustavna obiteljska teorija pruza odgovarajuci temelj za razumijevanje socijalne dinamike koja
se pojavljuje unutar obitelji (Rosenbusch i Cseh, 2012). Sustavna obiteljska teorija, obitelj vidi
kao cjelinu koja se sastoji od samostalnih ¢lanova. Svaki je ¢lan obiteljskog sustava pod
snaznim utjecajem strukturnih, organizacijskih i transakcijskih obrazaca obitelji (Miller,
Keither, Bishop i Epstein, 1985 prema Rosenbusch i Cseh, 2012). Autori Kantor i Lehr 1975
prema Rosenbusch i Cseh, 2012) naglasavaju da zdravi obiteljski sustav karakteriziraju
organizacijska kompleksnost, otvorenost, te sustav dobrog prihvacanja i prilagodbe na nove
informacije. Minuchin (1985) naglaSava da sustavna obiteljska teorija djeluje na cikli¢an nacin,

odnosno, djelovanje pojedinca u i/ili izvan obiteljskog sustava, od obiteljskog sustava zahtijeva



reakciju ili povratnu informaciju, te na taj nacin nastaje cikli¢na obiteljska dinamika (Prikaz 2).
O tom kruznom djelovanju obiteljskog sustava autor Jankovi¢ (1995) govori sljedece: ,,Kako
ove procese ne mozemo izdvojiti izvan vremena ve¢ ih moramo promatrati u njegovu tijeku,
tako dolazimo do zavojnice kojom se krece sustav u stalnoj dinamici narusavanja i
uspostavljanja nove homeostatske ravnoteze na pozitivnoj ili negativnoj razini, usponu ili padu‘
(Jankovié, 1995, str.447). Obiteljski sustavi smatraju se otvorenim sustavima u kojima
pojedinacni Clanovi, ali 1 obitelj kao cjelina, mogu biti izlozeni utjecaju interne i eksterne

okoline (Broderick, 1993).

Prikaz 2. Ciklicno djelovanje obiteljskog sustava (prema Minuchin, 1985).

A

DJELOVANIJE -
POJEDINCA ‘

!

-

- —

REAKCIUA/ POVRATNA
INFORMACIJA

- OBITELJSKOG SUSTAVA |

Obiteljski sustavi smatraju se prilagodljivima jer udovoljavaju promjenama i zahtjevima
svakog pojedinog ¢lana, koji neposredno utjecu na cjelinu (Rosenbach i Cseh, 2012). U
obiteljskim sustavima drustvo predstavlja kontekst okoline, dok pojedinacni ¢lanovi obitelji
¢ine zasebne komponente. Unutar obiteljskog sustava postoje i podsustavi. Pojedini ¢lanovi
obitelji povezuju se na temelju zajednickih interesa ili obiljezja, te oblikuju saveznistvo ili
podsustave koji su naj¢esce sklopljeni na temelju spola, generacija (podsustave tako ¢ine djeca
i roditelji), bra¢nog statusa, teSkoce itd. Svaki podsustav (primjerice supruznici, djeca..) ima

specificne ciljeve (Prikaz 3). To mozemo vidjeti na primjeru gdje je majka dio podsustava



roditelja zajedno sa ocem, no osim toga pripada i zenskom podsustavu kojeg ¢ini ona i njezina
kéi. Razlicite krize obiteljskog sustava mogu poremetiti ostvarivanje ciljeva pojedinog
podsustava ili sustava u cjelini. Pri tome je vazno naglasiti da ¢lanovi obitelji izraze podsustave
kojima pripadaju, te da otvoreno razgovaraju o osjec¢ajima koji su povezani s odredenim
podsustavom. Na taj nacin se podupire bliskost 1 zajedniStvo unutar obiteljskog sustava

(Minuchin, 1974).

Prikaz 3. Podsustavi obiteljskog sustava (prema Minuchin, 1974).

OBITELJSKI
SUSTAV

PODSUSTAV RODITELJA

MUSKI 5 DJELOVANJE OBITELI
d  PoDSUSTAV NA OKOLINU

DJELOVANIJE OKOLINE
NA OBITEL

Nadalje, obiteljski je sustav, sustav za obradu informacija, jer pojedinci neprestano informiraju
ostale ¢lanove, posebice o onim informacijama koje su vazne za postizanje specifi¢nih ciljeva
sustava kao cjeline (Kantor i Lehr, 1975 prema Rosenbusch i Cseh, 2012).

,»No, vazno je uvidjeti da sve te informacije koje dolaze u obiteljski sustav ne mijenjaju sustav
kao cjelinu, ve¢ modificiraju pojedine procese. Na taj nacin sustav razrjeSava probleme koji se
javljaju unutar njega i na relaciji s odgovaraju¢im nadsustavom ili podsustavom* (Jankovic,

1995, str.446).



2.2. TEORIJA POVEZANIH ZIVOTA

Prema autorima Macmillan i Copher (2005) obitelj ima sredi$nju ulogu u Zivotnom vijeku
pojedinca. Karakteristicno kretanje tijekom zivotnog vijeka jesu tranzicije u i izvan obitelji.
Tranzicija iz adolescencije u odraslu dob svakako podrazumijeva i usvajanje obiteljskih uloga,
remecenje i obnavljanje bracne uloge tijekom perioda zrelosti, samacki zivot uslijed smrti
partnera, te zakljuéno zamjena uloga roditelja i djece u kojoj roditelj postaje financijski ili na
neki drugi nadin ovisan 0 svome djetetu zrele dobi. Zivotni periodi definirani su Zivotnim
statusom koji uklju¢uju djetinjstvo karakterizirano ovisno$¢u o roditeljima, te odraslu dob

karakteriziranu periodima tranzicije i miljokazima kao $to je roditeljstvo.

Teorija povezanih zivota (engl. Linked Lives Theroy) je perspektiva koja naglaSava

generacij sku dimenziju vremena, pri ¢emu je Zivot svakoga pojedinca ugraden u zivote ¢lanova

......

Karraker, Jasper, 2018; Macmillan i Copher, 2005) (Prikaz 4). Zbog medusobno povezamh
zivota pojedinaca u obiteljskom sustavu, dogadaji, putanje ili prijelazna razdoblja (tranzicije),
koji se u Zivotu ¢lana pojavljuju, ostavljaju znacajan trag na Zivotima ostalih ¢lanova obitelji

(Bengston, Elder i Putney, 2005).

Prikaz 4. Medugeneracijski odnos — Teorija povezanih Zivota (prema Gilligan i sur., 2018).

A / RODITELJ

DJECA

UNUCI

VRIJEME

ENOA2-ENER)
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Teorija povezanih Zivota isti¢e utjecaj povezanosti pojedinaca obitelji u razli¢itim generacijama
(Gilligan i sur., 2018). Ta se povezanost moze uociti primjerice u odnosu kada dijete u odraslom
razdoblju nastavlja primati razli¢ite vrste podrske od svojih roditelja, pri ¢emu kasnije u zivotu
to isto odraslo dijete pruza financijsku, instrumentalnu ili emocionalnu podrsku svojim
ostarjelim roditeljima (Suitor, Gilligan i Pilemer, 2015, prema Gilligan i sur., 2018). Promjene
u dinamici podrSke moze narusiti odnos izmedu roditelja i djeteta, kao i blagostanje unutar

pojedine generacije (Gilligan i sur., 2018).

Zivoti djece, roditelja, baka i djedova, i ostalih ¢lanova obitelji, su zamrSeni, te se ispreplicu u
zivotnom razdoblju svake pojedine generacije. Navedeni medugeneracijski odnosi izmedu
roditelja i njihove djece ustraju tijekom ¢itavog zivotnog vijeka. Kao slagalice koje pripadaju
jednoj slici, tako mozemo re¢i da su ¢lanovi iste obitelji intimno povezani. Znacajke Zivota
roditelja postavljaju pozornicu za zivot njihove djece (Macmillan i Copher, 2005). Istrazivaci
koji koriste teoriju povezanih Zivota u istrazivanjima, ¢esto identificiraju jedan dogadaj unutar
obitelji (primjerice gubitak posla), te neposredan ishod dogadaja kod drugog ¢lana obitelji
(primjerice razvoj poremecaja ponasanja djeteta). Stoga je ovaj generacijski pristup neophodan
u razumijevanju veza generacijskih dijada. Kao primjer toga mozemo uzeti Obiteljski
tranzicijski projekt (engl. The Family Transition Project) poznat kao projekt za mlade i obitelji
u Americkoj saveznoj drzavi lowi. Projekt je pokazao kako je kriza na farmama 1980-ih godina
utjecala ne samo na razinu stresa roditelja, ve¢ 1 na kvalitetu obiteljskih odnosa opcenito, te
odnosa izmedu roditelja i djece. Nadalje, longitudinalno pracenje ovih obitelji pokazalo je da
je navedeno ekonomsko pogorSanje u ranom periodu Zivota, imalo dugoroéne posljedice na
ishode djece (Conger i Conger, 2002; Conger, Conger i Martin, 2010). S druge strane,
istrazivanja su potvrdila da je taj odnos dvosmjeran. Okolnosti u kojima dijete zivi imat ¢e
utjecaj na zivot njegovih roditelja, dakle, shodno tome, problemi odrasle djece imat ¢e znacajan

utjecaj na roditeljevo psiholosko zdravlje i blagostanje (Greenfield i Marks, 2007).

Znanstvenici koji se bave prou¢avanjem obitelji Cesto koriste koncept povezanih zivota kako bi
razumjeli utjecaj Zivotnih dogadaja roditelja na razvoj internaliziranih i eksternaliziranih oblika
ponasanja njihove djece (Dearing, McCartney i Taylor, 2006; Vogt Yuan, 2008). Takoder,
razli€iti zivotni dogadaji mogu ostetiti odnos izmedu roditelja i djeteta, Sto potencijalno moze

imati dugoro¢ne razvojne implikacije za djecu (Vogt Yuan, 2008).
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3. PSA | ODNOSI S RODITELJIMA

3.1. ODNOSI IZMEDU DJETETA S PSA I RODITELJA

PSA je cjelozivotni poremecaj, koji upravo zbog toga ima velik utjecaj na roditelje djeteta s
PSA (Ooi, Ong, Jacob i Khan, 2016). Prvenstveno, briga za dijete s PSA ostavlja emocionalne
posljedice (Gray, 2003; Dale, Jahoda i Knott, 2006; Davis i Carter, 2008; Ludlow, Skelly i
Rohleder, 2011). Dobivanjem dijagnoze PSA, roditelji se suoCavaju s gubitkom svojih
o¢ekivanja 1 snova za dijete TR, te su suoCeni Sa nepoznanicama povezanim direktno sa
djetetom s PSA i indirektnim nepoznanicama cjelokupne obitelji (Dale i sur., 2006). Nadalje,
djetetovi poremecaji u ponasanju, posebno netolerantnost na mijenjanje rutina i okoline, mogu
biti veoma zahtjevni za roditelje (Ludlow i sur., 2011). Stres je izraZeniji u situacijama kada
roditelji nemaju iskustva jer njihovo prvo dijete ima dijagnozu PSA ili ako nisu unaprijed
upoznati s PSA (Davis i Carter, 2008). Kao posljedica stresa nastaje narusen odnos izmedu
roditelja i djeteta koji se o€ituje u neadekvatnom roditeljstvu i povisenoj razinu stresa roditelja
(Gray, 1993). Napetosti i stres utje¢u na blagostanje roditelja te se shodno tome o¢ituju u
njihovom roditeljstvu, $to zauzvrat remeti djetetov razvoj. Drugim rijeima, roditeljski stres

posreduje u odnosu izmedu teSkoca 1 ishoda djetetovog razvoja (Vogt Yuan, 2008).

Empirijske studije dovele su do zakljucka da te teSkoc¢e nisu samo ugroZavajuéi faktori za
blagostanje odraslih osoba koje direktno prozZivljavaju teSkoce, ve¢ naprotiv predstavljaju
ugrozavajuce faktore za blagostanje njihovih partnera i djece (Bigatti i Cronan, 2002). Takoder,
teorijski rad 1 empirijske studije odnosa odrasle djece i roditelja, pokazuju nekoliko nac¢ina na
koje teSkoce odrasle djece mogu ugroziti razliite aspekte blagostanja svojih roditelja
(Greenfield i Marks, 2007).

U daljnjem tekstu slijedi nekoliko istrazivanja koja su direktno istrazila odnos spomenutog
utjecaja teSkoca djeteta (ovdje se radi opéenito o teSkoama u razvoju) na psiholosko zdravlje
i blagostanje u odnosu s roditeljima. Autori Pillemer i Suitor (1991; prema Greenfield i Marks,
2007) proveli su istrazivanje na uzorku roditelja dobnog raspona izmedu 65 i 100 godina, te su
usporedivali blagostanje roditelja djeteta s minimalno jednom vrstom teSko¢a (mentalne ili
emocionalne teskoce, ozbiljni zdravstveni problemi, alkoholizam ili dijete koje je proZivjelo

stresne 1 traumatske doZivljaje), te blagostanje roditelja djeteta bez navedenih teSkoca.
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Regresijska analiza pokazala je da unato¢ spolu, razlikama u na¢inima Zivota, kontroli samo-
procijenjenog zdravlja, bra¢nom statusu, akademskom postignucu i pristupu sluzbama podrske;
roditelji djece s minimalno jednom tesko¢om, iskazuju vise depresivnih simptoma od roditelja
djece bez teskoca. Isti autori, 2003. godine istrazili su povezanost izmedu teskoca odraslog
djeteta, te blagostanje u odnosu s majkom. Sudionice su izvijestile o ambivalentim osje¢ajima
usmjerenim prema odraslom djetetu s teSko¢ama, u usporedbi s osje¢ajima usmjerenim prema
odraslom djetetu bez teskoca (Pillemer i Suitor, 2003 prema Greenfield i Marks, 2007). Premda
u navedenom istrazivanju dimenzija spol, nije pokazala utjecaj kod dozivljaja odrasle djece s
teSko¢om/ teSkocama od strane roditelja, vazno je naglasiti da je na dimenziji bracno stanje
(vjencani ili slobodni), pronadena veca otpornost na tezinu teSkoca, kod roditelja koji su bili u

braku, u usporedni sa slobodnim roditeljima.

IstraZivanje autorica Greenfield 1 Marks (2007) pruza dosljedne dokaze po kojima roditelji koji
sami navode da imaju djecu s viS§im stupnjem teSkoca, pokazuju loSije rezultate na skali
blagostanje, u usporedbi s roditeljima djece s manjim stupnjem teskoca. Osim identi¢nih
rezultata prema kojima su vece teSkoce odrasle djece povezane s veéim negativnim utjecajem
na roditelje (Pillemer i Suitor, 1991 prema Greenfield i Marks, 2007), rezultati nadalje pokazuju

da su teSkoce djeteta povezane s ve¢im negativnim utjecajem na roditelje.

3.1.1. ODNOSI RODITELJA 1 DJECE S PSA U DJECJOJ DOBI

Stres roditelja varira u razli¢itim fazama djetetovog razvoja — faza novorodenceta, djetinjstva,
adolescencije i odrasle dobi (Hastings i sur., 2005), a posljedi¢no tomu mijenja se i Sposobnost
adaptacije Citave obitelji (Lindell i Campione-Barr, 2016). Roditelji ¢ine centralnu osobu
djetetove socijalne okoline (Tanner, 2006), te su djeca s PSA, kao i djeca TR, u ranoj dobi na
mnogo nacina ovisna o svojim roditeljima. Mnoga su istraZzivanja pokazala da je razina stresa
kojega roditelji djece s PSA dozivljavaju, znatno veca u ranoj dobi u usporedbi s dozivljajem
stresa u adolescenciji i odrasloj dobi njihovog djeteta (Schieve, Blumberg, Rice, Visser i Boyle,
2007). Takva razina stresa, koja pogada roditelje u ranoj dobi djeteta s PSA, moze se objasniti
s nekoliko razli¢itih faktora, a to su: dijagnoza PSA, nepozeljna ponasanja, teSkoce socijalne

interakcije, strategije noSenja sa stresom i sli¢no (Hastings i sur., 2005; McStay, Trembath i
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Dissanayake, 2014). Sve navedeno predstavlja nove situacije s kojima se roditelj u trenutku
dobivanja same dijagnoze PSA suocava, te one u tom trenutku ¢ine nepremostivu prepreku za
nastavak uobicajenog zivota. No, na razinu stresa roditelja utjecu i individualne znacajke djeteta
s PSA kao sto su dob, intelektualne sposobnosti, adaptivna ponasanja djeteta i slicno (Hastings

i sur., 2005; Rivard, Terroux, Parent-Boursier i Mercier, 2014).

Istrazivanje koje su proveli autori Giovagnoli i sur. (2015) imalo je za cilj istraziti utjecaj
razlicitih karakteristika predskolske djece s PSA na roditelje, uklju¢ujuéi znacajke PSA,
kognitivne sposobnosti, te bihevioralne i emocionalne probleme. Rezultati su potvrdili da djeca
s PSA u vecoj mjeri izrazavaju nepoZeljna ponasSanja i emocionalne probleme od djece TR, a
posljedicno tome izazivaju vecu razinu roditeljskog stresa. Ono §to autori smatraju uzrokom
vecih tenzija kod roditelja djece s PSA jest nemogucnost uspostavljanja pozitivne privrzenosti,
prvenstveno s majkom. Dakle, rezultati sugeriraju da je stres u odnosu roditelja i djeteta s PSA
nastao medudjelovanjem faktora socijalnih i kognitivnih sposobnosti djeteta, sposobnosti koje
su potrebne za uspostavljanje pozitivne privrZzenosti koja uvjetuje stvaranje i odrzavanje

pozitivne interakcije s roditeljima.

3.1.2. ODNOSI RODITELJA 1 DJECE S PSA U ADOLESCENCUJI

U razdoblju srednjoSkolskog obrazovanja djeteta s PSA, glavnina tereta pripreme i organizacije
uspjesnog prelaska u najzahtjevniju dobnu skupinu za svakog pojedinca, te za obitelj u cjelini,
pada na roditelje djece s PSA (Holmes, Kirby, Strassberg i Himle, 2018). Roditelji su odgovorni
za donoSenje vaznih odluka vezanih uz sekundarne aktivnosti koje moraju biti realisticne 1
prikladne za dijete, kao $to su odlazak na neke izvannastavne aktivnosti, izvori 1 vrste podrSke
potraga za prikladnim visokoskolskim obrazovanjem i prilikama za zaposlenje (Lounds,
Seltzer, Greenberg i Shattuck, 2007). Roditelji takoder igraju glavnu ulogu u identifikaciji i
ukljuc¢ivanju djeteta s PSA u aktivnosti koje poti¢u i olakSavaju pripremu adolescenta na

samostalan zivot (Holmes i sur., 2018).

Nadalje, pokazalo se da roditeljska ocekivanja za buducénost svog djeteta, predvidaju ishode
osoba s tesko¢ama u razvoju, ukljucujuéi i osobe s PSA (Holmes i sur., 2018). Opcenito,

oc¢ekivanja roditelja povezana su s akademskim postignué¢ima (Yamamoto i Holloway, 2010),
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te doprinose obiteljskom donoSenju odluka o buduénosti. Istrazivanje autora Doren, Gau i
Lindstorm (2012) pokazalo je da su roditeljska ocekivanja za buduce zaposlenje bila znacajan
prediktor kasnijeg zaposljavanja mladih s razlic¢itim teSko¢ama u razvoju. Sukladno navedenom
Kriby (2016) je identificirao da su socioekonomski status (prihod, rasa, razina obrazovanja
roditelja), te funkcionalni status adolescenta s PSA (akademsko postignuce, vjeStine brige 0
sebi, socijalne vjestine), znacajno predvidjeli roditeljska ocekivanja u adolescenciji. Ta su
o¢ekivanja kasnije imala svoj doprinos u podrucjima zaposlenja, samostalnog Zzivljenja, te
socijalne participacije. Vazno je istaknuti da je u istrazivanju Holmes i sur. (2018) potvrdeno

da je viSa razina roditeljskih o¢ekivanja utjecala na bolje akademsko postignuce djeteta.

Iako je nekoliko studija pokazalo povezanost izmedu roditeljskih oekivanja i ishoda u odraslov
dobi kod adolescenata s PSA, uzro¢ni mehanizmi nisu dobro shvacéeni. Jedna od predlozenih
teorija je da ocekivanja roditelja utje¢u na vjerojatnost i/ili stupanj do kojeg se roditelji
ukljucuju u pripremne aktivnosti (Yamamoto i Holloway 2010). Kvalitativno istrazivanje koje
je proveo autor Kirby (2015) pruza potporu ovoj teoriji medu roditeljima adolescenata s PSA.
Kirby je intervjuirao roditelje adolescenata s PSA o njihovim ocekivanjima u buduénosti, a
svaki je sudionik opisao na koji su na¢in njihova oéekivanja djelomi¢no ostvarena kroz razlicite
nacine pripreme za odraslu dob. Novije istrazivanje autora Holmes i sur. (2018) provedeno na
vecem uzorku adolescenata s dijagnozom PSA podjednake raspodjele djevojaka i mladica i
razli¢itih intelektualnih sposobnosti potvrdilo je rezultate prethodnih istrazivanja. TeZi
simptomi PSA, te razina intelektualnih sposobnosti koju su roditelji opisali kao nizu, prediktori
su nizih roditeljskih oc¢ekivanja na podru¢jima financijske neovisnosti, Skolskog postignuca,
gradanskih duZnosti i neovisnog zivota, dok su roditeljska ocekivanja adolescenata s
prosjecnim ili iznadprosje¢nim intelektualnim sposobnostima, znatno visa. Uz intelektualno
funkcioniranje, jednaka raspodjela djevojaka 1 mladi¢a u uzorku ispitanika, pruzila je
mogucénost ispitivanja rodnih razlika u odnosu na roditeljska o¢ekivanja za buduénost. Roditelji
djevojaka s PSA izvijestili su o ukupno nizim oc¢ekivanjima za buduénost, u usporedbi sa
ocekivanjima za mladice. To je takoder u skladu s Kirbyjevim (2016) zakljuckom istrazivanja,
pri cemu je Zenski spol djeteta s PSA direktno utjecao na smanjenje roditeljskih ocekivanja.
Velika zabrinutost roditelja javlja se prilikom aktivnosti njihove djece s PSA pri kojima
roditeljski nadzor nije mogué. Podaci istrazivanja sugeriraju da su roditelji djevojaka s PSA
vise zabrinuti ishodima takvih aktivnosti, kao §to je primjerice nezeljena trudnoca, u usporedbi

s roditeljima mladi¢a (Holmes, Himle 1 Strassberg, 2016b). Roditelji moraju uravnoteziti
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autonomiju i roditeljski nadzor mladih kako bi osigurali sigurnost u razdoblju adolescencije
(DiClemente i sur., 2001), te kako bi istovremeno smanjili razinu vlastitog dozivljaja stresa u
ovom osjetljivom razvojnom razdoblju. Poveznica izmedu roditeljskih ocekivanja za
buducnost, pripremnih aktivnosti za tranziciju i ishoda u odrasloj dobi djeteta s PSA,
predstavljaju vazna pitanja za pruZatelje zdravstvenih usluga, Skolsko i stru¢no osoblje, te

istrazivaCe (Henninger i Taylor, 2012).

3.1.3. ODNOSI RODITELJA | DJECE S PSA U ODRASLOJ DOBI

Vec je spomenuta ¢injenica da su roditelji centralne osobe socijalne okoline djeteta, dok se u
periodu adolescencije, a posebice u periodu tranzicije u odraslu dob, dogada znac¢ajan pomak u
drustvenim odnosima u kojima sve veci znacaj dobivaju vr$njaci i/ili romantiéni partneri
(Tanner, 2006). Dakle, funkcije obiteljskih odnosa se ulaskom djeteta s PSA u odraslu dob,
znacajno mijenjaju (Lindell i Campione-Barr, 2016). Medutim, unato¢ novoj dobrovoljnoj
prirodi obiteljskih interakcija, najcesce financijska podrska od strane roditelja ostaje jednaka
kao u adolescenciji (Padilla-Walker, Nelson i Carrol, 2012). Prema tome, za mnoge odrasle
osobe obitelj ostaje istaknuta komponenta socijalne sfere (Lindell i Campione-Barr, 2016). S
prelaskom u odraslu dob, mladi moraju pregovarati o svojim novim ulogama u obitelji (Tanner,
2006).

IstraZivanja na ovu temu, pokazala su da pojedinci s PSA u odrasloj dobi postizu ogranicen
stupanj samostalnosti, da su nezaposleni ili zaposleni u neadekvatnim uvjetima rada kao Sto su
smanjeno radno vrijeme, niske place, neprilagodenost radnoga mjesta 0sobi s PSA i tako dalje
(Cimera i Cowan, 2009; Carter, Austin i Trainor, 2012; Roux i sur., 2013). Takoder odrasle
osobe s PSA su ¢esto socijalno izolirane (Liptak, Kennedy i Dosa, 2011; Howlin, Moss, Savage
I Rutter, 2013), te ovise o stalnoj podrsci u aktivnostima svakodnevnog zivota (Taylor i Seltzer,
2011). Iako su uobicajeni ishodi nizi od optimalnih, postoji velika varijabilnost ishoda odraslih
osoba s PSA, a nekoliko se specificnih ¢imbenika isticu kao dosljedni prediktori losijih ishoda.
Najistrazeniji prediktor ishoda odraslih osoba s PSA, jest intelektualno funkcioniranje, pri cemu
rezultati dosljedno pokazuju da je nizi stupanj intelektualnih sposobnosti najve¢i prediktor

neadekvatnih ishoda za odrasle s PSA (Seltzer, Shattuck, Abbeduto i Greenberg, 2004,
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Henninger i Taylor, 2012). Medutim i dalje postoje zna¢ajke varijabilnosti ishoda za odrasle
¢ak i medu osobama s prosje¢nim ili iznadprosje¢nim intelektualnim sposobnostima (Seltzer i
sur. 2004; Howlin i sur., 2013). Cimbenici identificirani kao prediktori pozitivnijih ishoda za
odrasle, ukljucuju bolje komunikacijske vjestine i manju dijagnosti¢ku tezinu simptoma PSA,

iako je vazno naglasiti da ti rezultati nisu potpuno konzistentni (Holmes i sur., 2018).

Dosadasnja istrazivanja sugeriraju da osobe s PSA imaju brojne poteskoc¢e prilikom ulaska u
odraslu dob, te sukladno navedenom imaju i brojne potrebe koje se trenutnim resursima
obrazovanja i uslugama u zajednici, ne mogu zadovoljiti (Levy i Perry, 2011; Howlin i Moss,
domene — zaposljavanje, neovisno stanovanje i participacija u drustvu (Kirby, 2016). Domena
zapoSljavanja osoba s PSA najviSe je istraZzena i kontinuirani zakljuéci govore da je stopa
zaposlenosti osoba s PSA, veoma niska (Carter i sur., 2012; Holwerda, van der Klink, Groothoff
i Brouwer, 2012). Takoder, osobe s PSA ¢esto izjavljuju da rade u segregiranim uvjetima
(Carter i sur., 2012), na tzv. ,,muskim zanimanjima* (Taylor i Seltzer, 2011) i za veoma niske
place (Taylor i Seltzer, 2011), ¢ak i u usporedbi s osobama s drugim teskocama (Cimera i
Cowan, 2009; Roux i sur., 2013). Istrazivanja na domeni samostalnog zivota pokazuju da
vecina odraslih osoba s PSA Zivi s roditeljima ili u drugim oblicima uzdrZavanog stanovanja,
dok samo nekolicina njih doista vodi neovisan zivot (Levy i Perry, 2011; Taylor i Seltzer, 2011,

Henninger i Taylor, 2012; Howlin i sur, 2013).

Rezultati istraZivanja socijalne participacije u druStvu ukazuju na loSu socijalnu integraciju
osoba s PSA, pri ¢emu veliki udio odraslih osoba s PSA navodi da nema prijatelje (Orsmond,
Krauss i Seltzer, 2004; Billstedt, Gillberg i Gillberg, 2011), te da su socijalno izolirani (Liptak
i sur.,, 2011). Nedostatak sklapanja prijateljstava u populaciji osoba s PSA, povezuje se sa

usamljeno$c¢u koja povecava razinu depresije i anksioznosti (Mazurek, 2014).

Autorice Lindel i Champione-Barr (2016), demonstriraju kontinuitet i promjene u obiteljskom
sustavu s djecom TR, no oni se dakako mogu preslikati i na djecu s PSA. Prilikom tranzicije iz
adolescencije u odraslu dob, obiteljski odnosi i1 dalje ostaju vazni, ali se ipak dogadaju neke
kljuéne promjene. Kvaliteta odnosa izmedu roditelja i djece znacajno raste u aspektima
intimnosti, emocionalne podrske, zadovoljstva odnosom, a opada u aspektima konflikata i

sukoba. Vazno je naglasiti da takva poboljSanja nastaju unato¢ smanjenju ucestalosti kontakta
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izmedu roditelja i djeteta. Iako su ti obrasci generalno konzistentni bez obzira radi li se o Zzenama
ili muskarcima, €ini se da su odnosi izmedu majki 1 djece nesto kompliciraniji, dok su odnosi
izmedu oCeva i djece tijekom razdoblja tranzicije, stabilni (Lindell i Campione-Barr, 2016). Pri
zavrsetku srednje Skole 1 pocetkom studentskog obrazovanja, kontakt izmedu roditelja i djece
spontano opada (Parker, Liidtke, Trautwein 1 Roberts, 2012), pri cemu mladi¢i izvjestavaju o
rjedoj komunikaciji s roditeljima u usporedbi sa djevojkama (Parra, Oliva i Reina, 2013).
Takoder djeca u studentskom razdoblju prepoznaju odnos s roditeljima kao intimniji
(Shanahan, McHale, Crouter i Osgood, 2007), te osjec¢aju vecu bliskost (Morgan, Thorne
Zurbriggen, 2010; Parker i sur., 2012), u usporedbi s razdobljem adolescencije. Taj se trend
nastavlja tijekom studentskih godina, a ocituje se ponajvise u okvirima otvorene komunikacije
i ravnopravnih odnosa (Lindell i Campione-Barr, 2016). Nadalje, roditeljska briga tijekom
djetinjstva ocituje se u pruzanju razliCitih oblika podrske prema djetetu, u adolescentnom
razdoblju se ta briga viSe fokusira na financijsku podrsku (Padilla-Walker i sur., 2012), dok je
u odrasloj dobi naglasak preteZito na emocionalnoj podrsci (Guan i Fuligni, 2015). Sto se tice
konflikata i negativnih interakcija, istrazivanja su konzistentna u pogledu roditeljskih izvjestaja
i izvjestaja djece s PSA (Parker i sur., 2012; Parra i sur., 2013) da se konflikti u tom odnosu,

ulaskom djeteta u odraslu dob, znac¢ajno smanjuju.

3.2. RODITELJI NJEGOVATELIJI

PSA je cjelozivotni poremecaj koji sukladno tome zahtijeva i cjelozivotnu podrsku. Najcesce
su pruzatelji navedene podrske upravo roditelji djeteta s PSA, s posebnim naglaskom na majke
(Ooi i sur., 2016). Meta-analizom postojecih istrazivanja u znanstvenoj literaturi, autori Ooi i
sur. (2016) otkrili su najznacajnija podrucja utjecaja poremecaja iz spektra autizma na roditelje
djece s PSA. Medu njima su (a) psiholoski utjecaj, (b) utjecaj na zZivot obitelj i obiteljske odnose,
(c) iskustva socijalne interakcije, te (d) profesionalna podrska i usluge. Meta-analizom utvrdeno
je da se roditelji suocavaju s visestrukim izazovima u razli¢itim aspektima skrbi, a prikupljena
iskustva predstavljaju dinamican zivot roditelja djeteta s PSA 1 prikazuju njihove zajednicke

teskoce, ali 1 dobrobiti rodenja djeteta s PSA u obitel;.
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Psiholoski utjecaj PSA ocituje se posebno na podru¢jima zdravlja roditelja, zaposlenja i
financija, te aktivnostima slobodnog vremena. Adaptacija i prihvacanje djeteta s PSA vidljivo
je kada roditelj od djeteta s PSA nema ocekivanja koja odgovaraju oc¢ekivanjima od djeteta TR
(Manning, Wainwright i Bennett, 2011; Karst i Van Hecke 2012). Roditelji odlucuju da je za
njihovo dijete s PSA najvaznije ste¢i kompetencije za samostalan Zivot ili Zivot uz minimalnu
podrsku (Ooi i sur., 2016). Takoder, uoceno je da roditelji djece s PSA, nastoje prosiriti svoje
znanje o PSA, te nastoje pronaci tretmane koje bi potakli napredak njihovog djeteta. Doista,
studije su potvrdile da je prihvacanje strategija fokusiranih na rjeSavanje problema, poboljSalo
samo-efikasnost i blagostanje roditelja djece s PSA (Pottie i Ingram 2008; Pozo, Sarria, i
Brioso, 2014; Benson, 2014). Rezultati mnogih istrazivanja korelacije nepozeljnih ponasanja
djeteta s PSA 1 stresa roditelja, nisu konzistentna, stoga mozemo zakljuciti da je psiholosko
blagostanje roditelja indirektno povezano sa nepozeljnim ponaSanjima koja izazivaju stres, a

direktno povezano s roditeljskom percepcijom na doZivljene teskoce (Ooi i sur., 2016).

Utjecaj PSA na zivot obitelji i obiteljske odnose bez sumnje je znacajan i to ne samo u
nuklearnoj obitelji, ve¢ i u proSirenom obiteljskom sustavu. Upravo zbog rigidnosti rasporeda
aktivnosti, roditelji uglavnom izjavljuju kako su potrebni napori svih ¢lanova obitelji, kako bi
obiteljske aktivnosti bile prilagodene djetetu s PSA (Ooi 1 sur., 2016). Braéni odnos roditelja
djeteta s PSA takoder se moze kretati u dva smjera kontinuuma — unaprijedeni bra¢ni odnos
najcesce je posljedica ujednacene brige i zastupanja djeteta, kao i emocionalna i prakticna
pomoc¢ drugih ¢lanova (Benson i Kersh, 2011; Hartley, Barker, Baker, Seltzer i Greenerg, 2012;
Samadi i McConkey, 2014), dok su pogorsani bra¢ni odnosi uglavnom posljedica medusobnog
okrivljavanja za dijagnozu, neravnomjerna briga za dijete (uglavhom majke preuzimaju

glavninu brige), te nedovoljna podrSka obitelji 1 stru¢nih sluzbi (Gray, 1993).

Kod iskustava socijalnih interakcija najznacajniji su pozitivni ishodi uklju¢ivanja u grupe
podrske roditelja djece s teSkocama, kao $to su ohrabrivanje i osjec¢aj nade za odgoj svog djeteta
(Ooi1sur., 2016). Prednosti socijalne podrske pokazale su se na razini roditeljskog stresa (Pozo
i sur., 2014), raspolozenja (Pottie i Ingram 2008), te kvalitete zivota obitelji (Pozo i Sarria,
2014). S druge strane neki roditelji izvjeStavaju o nepristupacnosti sluzbi za podrsku, $to

rezultira nedovoljnom socijalnom podrskom i velikim Stetnim ishodima povezanim s
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obiteljskim stresom i negativnim dozivljajima PSA (Bishop, Richler, Cain i Lord, 2007).
Profesionalna podrSka i usluge nekim su roditeljima bile teSko dostupne, predstavljale su
financijski teret, bile su teske za provedbu i neucinkovite. S druge strane, neki roditelji
izvjeStavaju samo o pozitivnim ishodima (Ooi i sur., 2016). Ovakvi nekonzistentni rezultati u
percepciji roditelja, mogu biti posljedicom razli¢itih potreba djece i roditelja, s obzirom na
heterogenost PSA u pogledu simptoma i tezine teSko¢a (McConkey, Truesdale-Kennedy i
Cassidy, 2009; Roberts i sur., 2011). Takoder, uzrokom mogu biti neadekvatno strukturirane
terapije koje ne donose rezultate (Stahmer, Brookman-Frazee, Lee, Searcy i Reed, 2011).

Rezultati spomenute analize konzistentni su s postoje¢om literaturom, prema kojoj roditelji u
obiteljima suocenim s PSA dozivljavaju znacajniju razinu stresa i/ili bolesti mentalnog zdravlja
u usporedbi s obiteljima bez teskoca (Hastings i sur., 2005; Baker-Ericzén, Brookman-Frazee i
Stahmer, 2005; Bishop i sur., 2007; Hartley i sur., 2012; Hayes i Watson 2013).

Takoder, potkrijepljena literaturom jest ¢injenica da rodenje djeteta s PSA uzrokuje i negativne
utjecaje na obitelj (Hartley i sur., 2012; Samadi i McConkey, 2014), §to roditeljima otezava
nosenje s teSkocom 1 promjenu percepcije prema djetetu s PSA (Ooi i sur., 2016). Pruzanje
pravovremene, adekvatne i1 kontinuirane podrske roditeljima je stoga od iznimne vazZnosti i
predstavlja uvjet za osnazivanje roditelja kako bi se mogli prilagoditi doZivotnoj dijagnozi PSA.
Osim navedenog, klju¢no za cijeli proces brige o djetetu s PSA od strane roditelja, prema
autorima Ooi i sur. (2016) jest prepoznavanje roditelja kao stru¢njaka za svoje dijete s PSA i
dozvoljavanje roditeljima da sami utvrde koje su njihove individualne obiteljske potrebe. Na
taj nacin autori opisuju validnu podrsku u svrhu vodenja roditelja u pravom smjeru, pri cemu
se roditelji osposobljavaju za zastupanje svoga djeteta s PSA, te prilagodbu cijele obitelji na
zivot s PSA.
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3.3. PSTHOLOSKO BLAGOSTANIJE MAJKI I OCEVA DJETETA S PSA

Majke i oCevi djece s PSA, razli¢ito dozivljavaju svoju ulogu u brizi za dijete, te imaju razlicite
iskaze s obzirom na vlastito psiholosko blagostanje njih osobno, ali i njihove obitelji (Hastings,
2003a). Spolne razlike pokazale su se znaCajnima u mnogim istrazivanjima, kojima je
zajednicki zakljucak da oCevi izvjestavaju o manje problema mentalnog zdravlja u odnosu na
zene (Crawford, Henry, Crombie i Taylor, 2001) u opéoj populaciji, dok majke izvjeStavaju
viSe problema mentalnog zdravlja (Hastings, 2003a; Hastings i sur., 2005). U mnogim
longitudinalnim studijama vidljiv je utjecaj blagostanja majke ili oca, na kasnije funkcioniranje
djeteta s teSkocama u razvoju (Hastings, Daley, Burns i Beck, 2006). Autor Hastings (2003a),
dokazao je korelaciju mentalnog zdravlja majki i oceva, te nepozeljnih ponasanja djece s PSA.
Stres majki pokazao se povezanim s ponasanjima djeteta i partnerovim problemima mentalnog
zdravlja, dok stres o¢eva nije bio povezan ni s partnerovim problemima mentalnog zdravlja niti
s djetetovim nepozeljnim ponasanjima. Ovaj je uzorak roditeljskog stresa preslikan na obitelji
s djecom s PSA, te su rezultati pokazali da je stres oceva djece s PSA u korelaciji s depresijom
partnera (Hastings i sur., 2005). Dakle, rezultati su pokazali da na mentalno zdravlje oceva
utjece mentalno zdravlje njihovih partnerica, ali da nepoZeljna ponaSanja djeteta s PSA nemaju
utjecaja na njegovo mentalno zdravlje. Dok su suprotno tome, majke pod utjecajem oba ¢lana

navedene trijade (Hastings, 2006).

Nadalje, autori McStay i sur., (2014) navode nekoliko osnovnih razlika izmedu majki i o¢eva
djeteta s PSA. To su najCeSc¢e (a) procjena potencijalnog rizika i zaStitnih faktora, (b) specifi¢ni
mehanizmi noSenja sa stresom, te (¢) iskustva stresa. lako su oba roditelja iskazala vecu razinu
stresa u korelaciji s eksternaliziranim ponaSanjima djeteta s PSA (Davis 1 Carter, 2008; Hastings
i sur., 2005), majke su u vecoj mjeri pod utjecajem djetetove emocionalne disregulacije (Davis
and Carter 2008) i losih socijalnih vjestina (Baker-Ericzen i sur., 2005), u odnosu na oceve. U
suprotnosti s navedenim, stres oceva vise je pogoden tezinom simptoma PSA (Rivard, Terroux,
Parent-Boursier i Mercier, 2014). Osim navedenog, majke su pokazale mnoge problemski
usmjerene strategije suoCavanja sa stresom, ukljucujuéi trazenje podrske, sagledavanje situacije
u pozitivnom svjetlu i veoma dobre strategije planiranja. Ocevi, s druge strane, navode ¢eSce
koriStenje strategija izbjegavanja, kao $to su primjerice samo-okrivljavanje, distrakcije i

negiranje (Pozo i sur., 2014).
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Mnoge majke djece s PSA rodenjem djeteta osim uloge majke, dobiju jo$§ nekoliko uloga koje
trebaju obavljati istovremeno; ona postaje majka, njegovateljica, medicinska sestra, uéiteljica,
terapeut i joS mnogo toga. Premda su majke u mnogim istrazivanjima pokazale upravljanje
boljim mehanizmima suocavanja sa stresom (Kayfiz, Gragg i Orr, 2010; Pozo i sur., 2014), one
se u vecoj mjeri osje¢aju odgovornima za ponasanje, napredak i blagostanje svog djeteta. Majke
osjecaju odgovornost za ponasanje svoga djeteta, posebice ako su one i njegovateljice. Sve
navedeno povecava razinu stresa kojeg dozivljavaju majke djece s PSA i negativno utjece na

kvalitetu zivot ¢itave obitelji (Gray, 2003; McStay i sur., 2013).

4. ODNOSI IZMEDU DJETETA S PSA I BRATA/SESTRE TR

Na stru¢nom je podruéju neophodno razumijevanje utjecaja PSA na sve podsustave obitelji,
ukljucujudi sestre i bracu djeteta s PSA, kako bi se mogla pruziti adekvatna podrska i usluge za
obitelj u cjelini (Meadan, Stoner i Angell, 2010). No, dosadas$nja istrazivanja uglavnom su svoj
fokus usmjerila na utjecaj PSA na roditelje (Stoner i Angell, 2006; Ludlow i sur., 2011; Ooi i
sur., 2016). Interakcija sa sestrama i bracom, omogucuje djeci prva iskustva socijalizacije
(Meadan i sur., 2010). Istrazivacki fokusirani na odnose sestara i brace izvjeStavaju da neke
sestre/bra¢a dozivljavaju tople, podrzavaju¢e odnose, dok drugi dozivljavaju konflikte i
izolaciju (Rivers i Stoneman, 2003). Razlozima takvih kontradiktornih rezultata mozemo
pripisati razliCite varijable, kao §to su primjerice stres u braku roditelja, socioekonomsko
siromastvo i sli¢no. Idealan i isklju¢ivo pozitivan odnos sestara i brace nije pronaden, ¢ak niti

medu sestrama 1 bracom tipi¢nog razvoja (Stoneman, 2005).

Autori Padilla-Walker, Harper i Jansen (2010), odnos sestara i brace opisuju kao horizontalan
odnos zbog svoje pripadnosti istoj generaciji u usporedbi s odnosom s roditeljima koji je
vertikalan, jer se radi o odnosu dviju generacija. Sestre 1 braca TR Cesto postaju ,,Cuvari, a
kasnije i skrbnici svojih sestara ili brace s PSA, jer ulogu koju su imali prije, mijenjaju s ulogom
slicnijom roditeljskoj (Heller i Arnold, 2010).
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Istrazivanja fokusirana na odnos sestara/brace TR sa sestrom/bratom s PSA u periodu
djetinjstva, uglavnom isti¢u vaznost prilagodbe ponaSanja (Orsmond i Seltzer, 2007a).
Istrazivanja navedenog odnosa u odrasloj dobi govore o pozitivnom odnosu, usprkos manjoj
ucestalosti kontakata zbog geografske udaljenosti ili drugih Zivotnih okolnosti (Hodapp i
Urbano, 2007; Orsmond, Kuo i Seltzer, 2009). U periodima obiteljskih kriza, odnos sestara i
brace, Cesto se ponovno aktivira i postaje glavni izvor podrske (Goetting, 1986). Medutim, kada
jedan ¢lan, sestra ili brat, imaju neku teskocu kao primjerice PSA, tada takva podrska moze
izostati, a posljedice bolesti i/ili smrti roditelja predstavljaju velik teret za sestru/brata TR
(Orsmond i Fulford, 2018). Nadalje, sestre/braca osobe s PSA dozivljavaju manje emocionalne
bliskosti u tom odnosu, te imaju manje kontakata sa sestrom/bratom s PSA, u usporedbi s
odnosima sestara i braée osoba s nekim drugim razvojnim teSkocama, kao primjerice
Sindromom Down (Hodapp i Urbano, 2007; Orsmond i Seltzer, 2007a; Tozer, Atkin i Wenham,
2013). Kvalitativna istrazivanja pokazuju da na odnos sestara i brace s PSA i TR djeluju
iskustva iz proslosti, da sestre/braca TR imaju osjecaj odgovornosti prema sestri/bratu s PSA,
te da bez obzira na povremene frustracije, sestre i braca TR cijene odnos sa sestrom/bratom s
PSA (Tozer i sur., 2013).

Autori Hodapp i Urbano (2007) otkrili su da je odnos izmedu sestre/brata TR i sestre/brata s
PSA starijih od 45 godina, manje blizak i afektivan u usporedbi s odnosima sestre/brata TR i
sestre/brata s PSA u mladoj odrasloj dobi. Sestre/braca znacajno starije dobi Cesto sluze kao
ucitelji mlade/g sestre/brata. Takoder, istraZivanja su pokazala da se sestre/braca TR viSe
ukljucuju u aktivnosti sa sestrom/bratom s PSA mlade dobi (Orsmond i sur., 2009). Sestre 1
braca blizih godiSta ceS¢e se ukljuuju u zajedniCke aktivnosti, te pri tome uce vjeStine
razmjene, slaganja, pregovaranja i sliéno (Howe, Petrakos, Rinaldi i LeFebvre, 2005). Osim
utjecaja starosti na odnos sestra/brace, otkrilo se da statisticki znaCajan utjecaj ima 1 varijabla
spol. Istrazivanje autorica Orsmond i Seltzer (2000), pokazalo je da sestre TR koje imaju sestre
s PSA imaju najblizi odnos, dok braca TR koji imaju sestre s PSA, imaju najudaljeniji odnos.
Takoder, pokazalo se da su sestre/braca s veCom razinom zavrSenog obrazovanja u blizem
odnos sa sestrama/bracom s PSA (Orsmond 1 Seltzer, 2007b). No, odnos sestara i brace s PSA
I TR, uvjetovan je ne samo individualnim karakteristikama sestre/brata TR, vec
karakteristikama sestre/brata s PSA. Nepozeljna ponasanja sestre/brata s PSA konzistentno su
naglaSena kao najveéi negativni Cimbenik koji narusava odnos sa sestrom/bratom TR,

podjednako u djetinjstvu (Orsmond i Seltzer, 2009; Orsmond i sur., 2009; Hastings i Petalas,
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2014;), kao i u odrasloj dobi (Hodapp i Urbano, 2007; Orsmond i sur., 2009). Cesto podrudje
istrazivanja na ovu temu, takoder su i intelektualne teSkoce. Rezultati pokazuju da ukoliko
sestre/braca s PSA imaju vecu razinu intelektualnih teskoc¢a i sukladno tome manju razinu
samostalnog funkcioniranja, imat ¢e manje prilika za ukljucivanje u interaktivne aktivnosti sa
sestrom/bratom TR (Orsmond i Seltzer, 2007b; Orsmond i sur., 2009; Taylor i Hodapp, 2012).

Iako podaci nisu u potpunosti jednoznacni, rezultati nekih istrazivanja indiciraju da je veliCina
obitelji u korelaciji s pozitivnim odnosima sestara i brac¢e. U op¢oj populaciji, sestre i braca iz
vecih obitelji skloniji su blizim odnosima u srednjoj i odrasloj dobi, te u razdoblju adolescencije
u obiteljima gdje sestra/brat ima PSA (Orsmond i sur., 2009). U sli¢noj studiji, autora Meadan
i sur., (2010) odrasli sestre i braca iz vecih obitelji pokazali su blize odnose sa sestrom/bratom

s intelektualnim teSkocama u odnosu na sestre i bracu iz broj¢éano manjih obitelji.

4.1. POZITIVNI ASPEKTI ODNOSA BRACE I SESTARA S PSA I TR

Odnosi sestara 1 brace su jedinstveni, te imaju znacajne implikacije za razvoj i prilagodbu
pojedinca (McHale, Updegraff i Feinberg, 2016). Sestre i braca imaju direktan utjecaj jedni na
druge, koji je vidljiv u njihovom prijateljskom odnosu i zajednickoj igri u razdoblju djetinjstva,
te u pruzanju brige i podrske u kasnijoj fazi zivota (McHale, Updegraff i Whiteman, 2012).
Kroz svakodnevni kontakt i iskustvo zajedni¢kog odrastanja, te zato $to su odnosi sestara i brace
najdulji obiteljski odnosi u zivotu pojedinca, sestre 1 braca imaju znacajnu priliku utjecati na
medusobni razvoj. Njihova zajednicka proslost omogucuje im da razviju duboko medusobno
razumijevanje, te da ostanu trajan izvor razli¢itih vrijednosti tijekom svih Zivotnih razdoblja

(McHale i sur., 2016).

Premda su tijekom posljednjeg desetljeca istraZivanja obiteljskih odnosa s PSA prosirila svoj
fokus, sa odnosa roditelja i djece na medusobni odnos sestara i brace, potrebna su detaljnija
ispitivanja ovih kompleksnih i promjenjivih odnosa. Sestre i bra¢a TR u mnogim istraZivanjima
pokazuju pozitivne aspekte njihova odnosa prema sestrama i braci s PSA. Sestre/braca TR Koji

su odrasli sa sestrom/bratom s PSA, pokazuju bolju emocionalnu i socijalnu prilagodbu na

24



razli¢ite Zivotne okolnosti (Hastings, 2003b). U rezultatima istrazivanja vidljiv je utjecaj bolje
prilagodljivosti sestara/brac¢e TR u generalno boljim socijalnim kompetencijama i pozitivnijem
self-konceptu (Kaminsky i Dewey, 2002; Macks i Reeve, 2006). Nadalje, pozitivni ishodi
odrastanja uz sestru/brata s PSA spomenuti u literaturi, ukljuc¢uju vise topline u odnosima
(Fisman i Wolf, 1991), vec¢e divljenje i manje kompetitivnosti prema sestri/bratu s PSA
(Kaminsky i Dewey, 2002), te pozitivan dozivljaj odnosa od strane sestre/brata tipi¢nog razvoja
(Rivers 1 Stoneman, 2003). Mnoga istrazivanja impliciraju da je odnos sestara i brace s PSA i
TR, obiljezen manjim stupnjem konflikata u odnosu na odnos sestara/brace TR (Kaminsky i
Dewey, 2001; McHale i sur., 2016). Autor Hoskinson (2011) izjavljuje da pozitivna percepcija
sestre/brata TR prema sestri/bratu s teSko¢ama ukljucuje ponos na njezina/njegova postignuca,

te osjecaj vlastitog dobitka zbog postignuca sestre/brata s PSA.

Nadalje, istrazivanja pokazuju dokaze o procesima koji su povezani s otpornosti sestara/brace
TR kao primjerice razvoj vece osjetljivosti 1 pozitivne percepcije prema osobama s teSkocama
u razvoju. Istrazivanje autora Macks i Reeve (2006) pokazalo je da sestre/brac¢a djece s PSA
imaju pozitivniji self-koncept u odnosu na sestre/bracu djece bez teskoca. Takoder, otkrili su
da sestra/braca djece s PSA u ve¢oj mjeri pozitivno percipiraju ponasanja, inteligenciju i Skolski
uspjeh sestre/brata TR. Razlog tomu, autori pripisuju moguénosti da su sestre/braca djece s PSA
zrelija u odnosu na svoje vrSnjake. Nastavno na spomenutu zrelost, autori Mascha i Boucher
(2006) na uzorku 14 ispitanika sestara/brace djece s dijagnozom Aspergerova sindroma ili PSA,
otkrili su pozitivne u¢inke odrastanja sa sestrom/bratom s PSA, medu kojima je porast zrelosti
i sukladno tome pozitivna percepcija i uzivanje u odnosu sa sestrom/bratom s PSA. Takoder u
istrazivanjima sestre/braca TR 0 sestri/bratu s PSA s govore s velikim posStovanjem, te taj 0dnos
opisuju izvorom znanja, podrske i zabavnih aktivnosti (Petalas, Hastings, Nash i Duff, 2013).
Ispitanici na pitanje koji je najveci dobitak proizaSao iz njihova odnosa sa sestrom/bratom s

PSA, uglavnom izvjestavaju o uklju¢ivanju u zajednicke aktivnosti i zabavu (Mascha i Boucher,
2006).

Kada govorimo o utjecaju odrastanja uz sestru/brata s PSA, najznacajnijim se pokazao utjecaj
vlastite percepcije na taj odnos. Pozitivna percepcija prema sestri/bratu s PSA ima znacajnu
ulogu u prilagodbi sestre/brata TR. Sukladno tome, kada su mlada djeca imala prilike vidjeti
pozitivne odnose 1 percepciju svojih roditelja 1 vr$Snjaka u donosu na dijete s PSA, 1 sami su

razvili pozitivnije odnose sa sestrom/bratom s teSko¢ama (Taunt i Hastings, 2002).
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4.2. NEGATIVNI ASPEKTI ODNOSA BRACE I SESTRA S PSA I TR

Vazno je napomenuti da pozitivnost i negativnost odnosa u ovom sluc¢aju nisu samo krajevi
istog kontinuuma, vec¢ isti odnos podjednako sadrzi i pozitivne i negativne aspekte u razli¢itim
periodima, frekvencijama i trajanjima (McHale i sur., 2012). To ilustrira vi§eznacnu prirodu
odnosa sestra i brace s PSA i TR (Petalas i sur., 2013). U nastavku naglasak je na negativnim

aspektima koje suzivot i odrastanje sa sestrom/bratom s PSA ostavlja na sestri/bratu TR.

Odnosi brace i sestara mogu sluziti kao trening i u¢enje nasilnih, agresivnih ponasanja i drugih
vrsta devijantnog ponaSanja (Bullock i Dishion, 2002), te pokretac rizi¢cnog ponasanja kao §to
su delikvencija i koriStenje supstanci (Brook, Whiteman, Brook i Gordon, 1991). Odnos sestara
ibrace s PSA 1 TR obiljeZava manje topline 1 ukljucenosti u usporedbi s odnosom sestara i brace
TR (Kaminsky i Dewey, 2001; Orsmond i sur., 2009), te vise stresa kao posljedica agresivnog
i neprihvatljivog ponasanja sestre/brata s PSA (Mascha i Boucher, 2006). Takoder, istrazivanja
izvjeS€uju o vecoj rizinosti nastanka internaliziranih ili eksternaliziranih poremecaja
ponasanja (Hastings, 2003a; Ross i Cuskelly, 2006). Nadalje, studije pokazuju da odrastanje sa
sestrom/bratom s PSA, moZe utjecati na negativne ishode sestre/brata TR u odnosu na
smanjenje intimnosti, blizine i zajednickog provodenja vremena, pro-socijalnih interakcija
(Kaminsky i Dewey, 2001), te negativnih osjecaja i osjeCaja srama zbog sestre/brata s PSA
(McHale, Sloan i Simeonsson, 1986).

Postoje mnogi dokazi o teSko¢ama prilagodbe sestara/brace TR uslijed odrastanja sa
sestrom/bratom s dijagnozom PSA (Hastings, 2003a; Shivers, Jackson i McGregor, 2018). U
istrazivanju autora Petalas, Hastings, Nash, Dowey i Reilly (2009), djeca TR koja imaju
sestru/brata s PSA, izvjestavali su o razliitim na¢inima na koje su autisticne znacajke
ponasanja utjecale na njih. Rezultati istrazivanja u skladu su s prethodnim istrazivanjima na
ovu temu. Dobiveni odgovori najé¢esc¢e idu u smjeru socijalne izolacije (Bagenholm i Gillberg,
2008), potrebe za mijenjanjem vlastitog ponaSanja kako bi se mogli prilagoditi neobi¢nim
navikama i agresivnom ponasanju sestre/brata s PSA (Mascha i Boucher, 2006; Ross 1 Cuskelly,
2006), te smanjenje slobodnog 1 zajednickog obiteljskog vremena. Problem socijalne izolacije

sestara/brace TR, u istrazivanju autora Bagenholm i Gillberg (2008), pokazalo se uzrokom
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kasnijih problema socijalne izolacije, siromasnijih odnosa s vrS$njacima, te ve¢e moguénosti

razvoja vecih poremecaja adaptacije kasnije u zivotu.

Dakako, stigma o PSA ima znacajnu ulogu u Zivotima sestara/brace djece s PSA. Pritisak stigme
u zivotima sestara/brace s PSA vidljiv je u samo okrivljavanju i samosazaljenju. Autori Milagic-
Vidojevi¢, Gilgorovi¢ i Dragojevi¢ (2012), otkrili su da je znanje o PSA u negativnoj korelaciji
S pojavom stigme, odnosno da veca razina obrazovanja utjeCe na smanjenje stigmatizacije.
Reakcije vr$njaka i ukupne okoline, te potreba za objasnjenjem neprihvatljivih ili repetitivnih
ponasanja sestre/brata s PSA, sestre/bra¢u TR Cesto vode u osjecaj srama, frustracije i ljutnje
(Petalas i sur., 2009). Istrazivanje autora Royers i Mycke (1995) pokazalo je da sestre/brac¢a
TR, osjecaju vecu razinu srama zbog sestre/brata s PSA u prisutnosti vr$njaka. Izvjestaji
adolescenata TR koji imaju sestra/brata s PSA, konzistentno govore da u odnosima s vr$njacima
osjecaju predrasude i neprihvacanje prema sestri/bratu s PSA, te da se njihovi vrSnjaci opcenito

ne znaju ponasati prema osobama s teSko¢ama u razvoju (Opperman i Alant, 2003).

Nadalje, osjecaji indiferentnosti i napetosti zajednicke su karakteristike mnogih izvjeStaja
sestara/brace TR, a predstavljaju posljedicu odrastanja sa sestrom/bratom s PSA. Autori
Opperman 1 Alant (2003) primijetili su visoku razinu indiferentnih osje¢aja kod adolescenata
sa sestrom/bratom s PSA. Pretpostavka uzroka ovakvih osjecaja jest pokusaj regulacije stresnog
dogadaja 1 negativnih emocija povezanih s rodenjem sestre/brata s teSko¢ama u razvoju.
Indiferentnost moze predstavljati mehanizam suocavanja i prevladavanja negativnih osjecaja
prema PSA. Naposljetku, vazno je spomenuti da roditeljski utjecaj moze izazvati neke
negativne ucinke na odnos sestre/brata tipi¢nog razvoja prema sestri/bratu s PSA. Autori
McHale i sur. (1986) otkrili su da favoriziranje djeteta s PSA od strane roditelja izaziva osjecaje

odbacenosti djeteta TR, Sto rezultira negativnim odnosom sestara/brace TR i PSA.
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5. ODNOSI SESTARA I BRACE S PSA I TR U RAZLICITIM ZIVOTNIM
RAZDOBLJIMA

5.1. ODNOSI SESTARA 1 BRACE S PSA I TR U DJETINJSTVU

Iskustva zajedniCkog odrastanja djeteta TR uz sestru/brata s PSA, razli¢ita su i ovise o razli¢itim
okolinskim 1 unutarnjim faktorima. Dolazak djeteta s PSA u obitelj, zahtijeva prilagodbu
svakog zasebnog ¢lana obitelji, ali i ¢itavog obiteljskog sustava. Poseban naglasak treba staviti
na razvijanje novih nacina sustavne podrSke upravo sestrama i braci djece s PSA, jer taj
podsustav uvjetuje uc¢inkovitost obiteljskog sustava u cjelini (Opperman i Alant, 2003). No,
vecéina dosada$njih istrazivanja ipak su pokazala viSe pozitivnih iskustava (McHale i sur., 1986;
Kaminsky i Dewey, 2011) u navedenom odnosu. Postoji jaz u istrazivanjima odnosa
sestara/brace TR i sestara/brace s PSA, jer postoje¢i UZOrci istrazivanja uglavnom obuhvacaju
sestre/bra¢u u periodima adolescencije ili odrasle dobi (Petalas i sur., 2009). Nedostatak
izravnih informacija od sestara/brate TR kako dozivljavaju svoj zivot i odnos sa
sestrom/bratom s PSA, daje osnove za koriStenje kvalitativne metodologije koja obuhvaca
subjektivne i detaljne iskaze djece TR. U nastavku ¢e se prikazati rezultati relevantnog
kvalitativnog istrazivanja, provedenog od autora Petalas i sur. (2009). Uzorak ovog ispitivanja
obuhvatio je djecu s dijagnozom PSA u rasponu od 5 do 17 godina, te sestre/bra¢u TR starosti
u rasponu od 8 do 17 godina. Ukupan uzorak sastojao se od 22 ispitanika. Rezultati ovog
istrazivanja donijeli su na povrSinu pet osnovnih tema/podrucja koje prikazuju utjecaj djece s

PSA na sestre/bra¢u TR.

5.1.1. ZIVOT OBITELJI SA DJETETOM S PSA

Prvo podrucje ukazuje na utjecaj dijagnoze PSA na samo dijete TR 1 na njegovo videnje tog
utjecaja na obiteljsku cjelinu. Odrastanje sa sestrom/bratom s PSA individualan je doZzivljaj
svakog djeteta. Istrazivanje je pokazalo da je percipirani utjecaj PSA veoma razli€it za svako
dijete, te sukladno tome razlikuju se i njihovi odgovori na stresne situacije koje prolaze. Djeca
su izvjeStavala o negativnim utjecajima sestre/brata s PSA na njih osobno, njihove roditelje, te
¢ak i na samu/og sestru/brata s PSA. Mnogi izvjestaji sadrzavali su opise neugodnog prekidanja

dnevne rutine zbog nepozeljnih ponaSanja sestre/brata s PSA. Takoder, mnoga djeca govorila
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su o dodatnim ulogama koje su morala preuzeti. Te se uloge uglavnom o¢ituju u preuzimanju
odgovornosti i brige za sestru/brata s PSA, pri ¢emu djeca preuzimaju ulogu sli¢niju roditeljskoj
za $to sami uvidaju da nisu spremni. Zajednicke, rekreativne aktivnosti za veéinu obitelji s

djetetu s PSA, na Stetu sestre/brata TR.

5.1.2. REAKCIJE OKOLINE NA PSA SESTRE/BRATA

Drugo podrucje obuhvaca reakcije okoline na PSA. Imati sestru/brata s PSA za djecu TR
podrazumijeva predrasude i nerazumijevanje od strane okoline, te izbjegavanje socijalnih
interakcija 1 druzenja s njima. Takoder, sestre/braca TR se Cesto nalaze u neugodnim
situacijama objasnjavanja PSA svojoj okolini. U tim su situacijama, ispitanici iskazivali

prozivljavanje razli¢itih emocija, kao $to su ljutnja, sram i anksioznost.

5.1.3. PRIHVACANJE I CEZNJA ZA PROMJENAMA

Ono S§to se pokazalo posebno evidentnim u ovom istrazivanju, jesu stavovi prihvacanja
sestre/brata s PSA. Mnoga su djeca prihvatila sestru/brata s PSA i percipirala PSA kao
neodvojivi dio njihove osobnosti. Nadalje, izvjestaji ispitanika pokazuju kako je prihvacanje
sestrinog/bratovog PSA, rezultiralo normalizacijom ostalih karakteristika sestre/brata s PSA.
Bez obzira na prihvacanje PSA sestre/brata, sestre 1 braca TR ipak pokazuju ¢eznju da se nesto
u njihovim odnosima promijeni. Mnoga djeca govore o Zalosti zbog nedostatka interakcije

izmedu sestre/brata s PSA 1 ostatka obitelji.

5.1.4. POZITIVNA PERSPEKTIVA I ISKUSTVA

Premda veéina djece govori o izazovima koji nastaju zbog sestre/brata s PSA, vecina njih ipak
naglaSava pozitivne aspekte vlastitog iskustva. IzvjeStavaju o zabavi, osjec¢aju ponosa na
sestru/brata s PSA, te u nekim slu¢ajevima ¢ak i divljenje postignucu sestre/brata S PSA. Svi su
ispitanici istaknuli barem neke pozitivne karakteristike sestre/brata s PSA. Takoder, prisjetili
su se dogadaja kada su se sestra/brat s PSA, ukljucili u simboli¢ku igru djeteta TR. Nadalje,

sestre/bra¢ca TR s ponosom predstavljaju razliite znaCajke sestre/brata s PSA. Djeca koja

29



odrastanje sa sestrom/bratom s PSA vide kao uglavnom pozitivno iskustvo, izvje$¢uju o

pozitivnim ishodima i medusobnom ucenju.

5.1.5. PODRSKA

Jedan dio sestara/brace TR izvjesStava o razli¢itim izvorima podrske koju imaju, dok je drugi
dio suocen s nedostatkom istih. Ispitanici takoder govore o vaznosti podrske cjelokupne
obitelji. U istrazivanju je vidljivo da su ona djeca, koja su bila slobodna obratiti se svojim
roditeljima za pomo¢ i podrsku u teskim periodima, razvila bolje mehanizme suocavanja i
veée razumijevanje za sestru/brata s PSA. Otvorena komunikacija s roditeljima, olakSava

medusobno razumijevanje socijalno osjetljivih tema.

5.2. ODNOSI SESTARA/BRACE S PSA I TR U ADOLESCENCIJI

Period adolescencije za svakog pojedinca predstavlja razdoblje fokusirano na samo-
identifikaciju i odobravanje od strane vr$njaka. Sukladno tome razina stresa znatno je povecana
u odnosu na period djetinjstva, a vidljiv je i utjecaj kojeg ima stres adolescenta sa
sestrom/bratom s PSA (Rivers i Stoneman, 2003). Cesti uzrok obiteljskih konflikata jesu razlike
u misljenjima adolescenta i njihovih roditelja, a najces¢i razlozi konflikata vezani su uz
dzeparac, gledanje televizije, modu i sli¢no. Psiholoski utjecaj kojeg adolescenti TR
dozivljavaju zbog sestre/brata s teSkoCom u razvoju je znacajan, te moze predstavljati izazove
u prilagodbi, dodatna zaduZenja, utjecaj stigme, te negativne emocije kao $to su primjerice
sram, krivnja i ljutnja (Petalas i sur., 2009). No u nekim se slucajevima adolescenti u
situacijama konflikta povlace u sebe. Pasivne strategije suocavanja impliciraju da ¢e pojedinci
izbjegavati suoCavanje sa problemom na vlastitu Stetu (Opperman i Alant, 2003). Mogu¢im
razlozima ovakvih kontradiktornih mehanizama suocavanja, autori Opperman i Alant (2003)
navode ¢injenicu da adolescenti razvijaju mehanizme suocavanja sa stresom kroz proces u dva
koraka. Povecavanjem razine autonomije i samostalnosti, dok istovremeno dozivljavaju
roditeljsko prihvacanje i bliskost. Medutim, samo poticajna obiteljska atmosfera nije dovoljna
da adolescent usvoji djelotvorne reakcije suocavanja sa teSkocom sestre/brata (Rivers i

Stoneman, 2003). Vrsnjaci ne samo da adolescentima predstavljaju glavni sustav podrske, veé
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pruzaju okruzenje u kojem mogu razviti osjecaj vlastite vrijednosti (Seiffge-Krenke i Shulman,
1990). Zbog velike zaokupljenosti roditelja sa sestrom/bratom s PSA, adolescenti TR mogu se
osjecati zapostavljenima, te mogu iskusiti osjecaje ljubomore i ljutnje prema sestri/bratu s PSA,
§to u konacnici uzrokuje osjecaj krivnje. Takoder, mogu osjecCati da se njihove potrebe
zanemaruju, te da se njihova postignu¢a uzimaju zdravo za gotovo. Navedeni osjecaji mogu biti
uzrokom teSkoca u oblikovanju pozitivne slike o sebi i razvoju samopouzdanja (Abell i Gecas,

1997).

Kao i u prethodnom poglavlju, problematika odnosa sestara/brace s PSA i TR s naglaskom na
kvalitetu odnosa 1 komunikaciju, prikazat ¢e se rezultatima kvalitativnog istraZivanja, autora
Hamwey, Rolan, Jensen i Whiteman, (2018). Uzorak ispitanika sastojao se od 45 adolescenata
TR. Premda je ovo istrazivanje opcenitih odnosa izmedu sestara i brace tipicnog razvoja, ipak

korisno je za bolje razumijevanje interakcija i komunikacije sa sestrama/bracom s PSA.

5.2.1. KVALITETA ODNOSA SA SESTRAMA/BRACOM

Odnos sestara i brace u adolescenciji unato¢ preseljenju sestre/brata iz obiteljskog doma, nije
prekinut. Rezultati ovog istrazivanja sukladni su rezultatima prijasnjih istrazivanja (Hodapp i
Urbano, 2007; Orsmond i sur., 2009; Jensen, Whiteman i Fingerman, 2018) i pokazuju da taj
odnos unato€ preseljenju, postaje jos blizi (Hamwey i sur., 2018). Odnos prema sestrama i bra¢i
prestaje biti obavezan i postaje dobrovoljne prirode. Odnos sestara/brace postaje intimniji,
obiljezen je smanjenjem konflikata, te povezivanjem na temelju zajedni¢kih interesa, problema
1 slicno. Fizi€ko nasilje zamijenjeno je sofisticiranim diskusijama. Sestre 1 bra¢a u periodu
adolescencije, predstavljaju bolji i ¢eS¢i sustav podrske u odnosu na djetinjstvo kada su taj

sustav predstavljali roditelji.

5.2.2. KOMUNIKACIA

Tijekom adolescencije, frekvencija komunikacijskih situacija je manje cesta (Whiteman,
McHale i Crouter, 2010), no unato¢ tome ispitanici govore da je sadrzaj razgovora u ovom
periodu relevantniji, znacajniji za oba sudionika, te odrzava odnose bliskima. Medutim, mnogi

ispitanici izvjeScuju da su posredniStvom roditelja, odrZali ¢vrste odnose sa sestrama/bracom.
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To je sukladno prijaSnjim istrazivanjima koja uglavnom majke, prikazuje odgovornima za

odrzavanje odnosa i komunikacije medu sestrama/bracom (Koepe i Denissen, 2012).

5.3. ODNOSI SESTARA/BRACE S PSA I TR U ODRASLOJ DOBI

Kao svi bliski odnosi, odnos sestara i brace tijekom vremena se mijenja i razvija (Kim, McHale,
Wayne Osgood i Crouter, 2006). Primjerice, u prethodno opisanom periodu adolescencije,
djeca odrastaju i poc€inju razvijati vlastiti identitet, unutar i izvan vlastitog doma, a interakcije
Sestara i brace postaju sve rjede (Lindell i Champione-Barr, 2016; Portner i Riggs, 2016),
premda to ne zna¢i nuzno opadanje kvalitete odnosa. Literatura takoder pokazuje da odnosi
sestara i brace postaju blizi (Milvesky, 2005; Scharf, Shulman i Avigad-Spitz, 2005; Parker i
sur., 2012), te sukladno tome opada razina konflikata (Milvesky, 2005; Kim i sur., 2006).
Bliskim odnosom izmedu sestre/brata TR 1 sestre/brata s PSA smatraju se oni odnosi kod kojih
je medusobni kontakt u velikoj mjeri prisutan i u odrasloj dobi (Hodapp i Urbano, 2007).
Medutim, u tom se periodu mogu javiti napetosti, teskoce i Zivotne odluke koje utjecu na odnos
sa sestrom/bratom s PSA, kao §to su primjerice razvoj karijere, potreba za radom i zaposlenje,
zasnivanje obitelji i odgoj djece, briga za ostarjele roditelje, te briga i njegovanje sestre/brata s
PSA (Orsmond i Seltzer, 2007a).

5.3.1. SESTRE/BRACA KAO NJEGOVATELJI OSOBE S PSA

Odrasle osobe moraju baratati s razli¢itim obiteljskim 1 socijalnim zahtjevima u uobicajenim
zivotnim okolnostima, a posebno u situacijama kada zbog razli¢itih okolnosti moraju ponuditi
pomo¢ i podrsku sestri/bratu s teSkocama (Orsmond i Seltzer, 2007a). Teorija i praksa, premda
Cesto prepoznaju ulogu sestre/brata TR kao privremenog njegovatelja odrasle osobe s PSA,
dugoro¢nu ulogu njegovatelja zanemaruju (Becker, Dearden i Aldridge, 2001). Misljenja
roditelja o skrbi djece TR za njihovo dijete s tesko¢ama u razvoju, oprecni Su.

Mnogi roditelji ne Zele ukljuciti djecu TR u njegu i skrb za dijete s razvojnim tesko¢ama (Heller
i Kramer, 2009), dok drugi roditelji podrazumijevaju suprotno (Griffiths i Unger, 1994). Autori
Orsmond i Seltzer (2000), potvrdili su da sestre TR u odnosu na bra¢u TR, ¢e$¢e postaju
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skrbnici i njegovatelji. No, malo je poznato o tome koji je utjecaj karakteristika sestre/brata TR
i sestre/brata s PSA, te utjecaj obiteljske strukture i obiteljskih odnosa na preuzimanje uloge
njegovatelja sestre/brata TR (Burke, Taylor, Urbano i Hodapp, 2012). Upravo iz tog razloga,
autori Burke 1 sur. (2012) provode istrazivanje kojemu je cilj utvrditi koji faktori predvidaju
preuzimanje uloge njegovatelja sestre/brata TR prema sestri/bratu s intelektualnim i/ili
razvojnim teSkoCama. Dakle, autori su istrazivali navedenu korelaciju u tri domene: (1)
karakteristike sestre/brata bez teskoca,(2) karakteristike sestre/brata s teSko¢ama i (3) struktura
i odnosi unutar obitelji. Sukladno prethodnim istrazivanjima, i ovo je istrazivanje kao jednu od
glavnih karakteristika osoba bez teskoca koja utjece na ¢esc¢e preuzimanje brige za sestru/brata
s teSko¢ama, izdvojilo zenski spol. Takoder, isti utjecaj imaju i blizi medusobni odnosi
sestre/brace TR i PSA, te bliza geografska udaljenost (mjesto prebivanja) sestri/bratu s PSA.
Vazno je istaknuti ¢injenicu da funkcionalne sposobnosti sestre/brata s PSA nisu pokazale

statisticki znacajan utjecaj na brigu od strane sestre/brata TR.

Nadalje, istrazivanje je pokazalo da roditelji koji pruzaju najlosiju podrsku, a ujedno su i po
dobi najstariji, imaju manja ocekivanja da ¢e njihova djeca TR preuzeti brigu o djetetu s
teSkoc¢ama u razvoju. U obiteljima gdje roditelji pruzaju adekvatnu njegu djetetu s PSA, vidljiva
je percepcija sestre/brata TR s odmakom, odnosno oni nisu direktno ukljuceni u brigu o
sestri/bratu s PSA. Upravo iz tog razloga preuzimanje skrbi o sestri/bratu s PSA predstavlja
ukljuceni. Takoder, treba uvaziti brojne izazove koje predstavljaju odgovornost i briga za osobu
s teSko¢ama. Nazalost, to¢no razumijevanje potreba odraslih sestara/brac¢e s PSA trenutno nije

dovoljno istrazeno (Hodapp, Glidden i Kaiser, 2005).

Sestre 1 braca TR imaju veoma vaznu ulogu kao zastupnici sestre/brata s PSA, narocito u
periodima tranzicije. Rezultati istrazivanja autora Tozer i Atkin (2015) pokazuju da vecina
odraslih sestara/brace TR nisu stupile u kontakt sa stru¢nim sluzbama sve do odrasle dobi, kada
su one postale glavnim resursom, odnosno izvorom podrske za sestru/brata s PSA 1 njih same.
Istrazivanje autora Tozer 1 sur. (2013) fokusirano na odnosima sestara/brace s PSA 1 TR u
odrasloj dobi, donijelo je neke nove spoznaje za razumijevanje na koji su nacin percepcija
sestre/brata TR i iskustvo u obiteljskim odnosima, oblikovale zahtjeve za podrsku sestre/brata
s PSA u odrasloj dobi. Rezultati objasnjavaju nastanak navedene situacije pomocu tri faktora.

Prvi faktor oznacava dosljednu ukljucenost sestre/brata TR u zivotu sestre/brata s PSA, koja je
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otezana zbog potrebe za brigom o drugim obiteljskim i socijalnim potrebama. Drugi faktor
pokazuje da je sudjelovanje sestre/brata TR uvjetovano proslim iskustvima, uklju¢ujuéi i odnos
prema pruzateljima strune podrske. Nadalje, tre¢i je faktor neprestano prilagodavanje
sestre/brata TR i izostanak recipro¢nih odnosa sa sestrom/bratom s PSA koji uglavnom jamce

frustraciju umjesto zadovoljstva odnosom.

6. ODNOS SESTARA I BRACE S PSA I TR S OBZIROM NA BROJ CLANOVA U
OBITELJI

Djeca su ugradena u obiteljski kontekst koji ¢esto ukljucuje vise sestara i brace. Medutim,
veéina se istrazivaca, umjesto na cjelokupnu obiteljsku dinamiku, fokusira samo na jednog
¢lana odabrane obitelji (Krull, 2007). No, vidljive su znacajne razlike u obiteljskoj dinamici i
odnosima s obzirom na broj sestara/brace. Primjerice, u obiteljima s dvoje djece, mlade dijete
uvijek ostaje kod kuce s roditeljima i sukladno tome dobiva vise brige, paznje i vremena svojih
roditelja. U obiteljima s viSe djece kada najstarije dijete ode od kuée, drugorodena djeca
uzdignuta su u polozaj najstarijeg, te mogu dobiti neke nove odgovornosti, uloge, ali i
privilegije, poput brige za mlade/u sestre/bracu, dobivanje uloge vozaca ¢lanova obitelji, te
dobivanje vlastite sobe (Whiteman i sur., 2010). Autori McHale i sur. (2016) navodi da
sestre/brace mlade dobi, imaju veci fokus na modeliranje 1 usporedbu sebe sa starijim

sestrama/brac¢om.

Na podrucju utjecaj veli¢ine obitelji na dobrobit djeteta s PSA i sestara/brace TR, rezultati nisu
uskladeni. U istrazivanjima u kojima jedno dijete u obitelji ima dijagnozu PSA, pokazalo se da
su u ve¢im obiteljima odnosi pozitivniji i djeca se bolje prilagode na sestru/brata s PSA (Jensen
i Orsmond, 2019), kao uzrok tome, autori Kaminsky i Dewey (2002) i McHale i sur. (1986),
navode fenomen difuzije odgovornosti, koja predstavlja psiholoski pojam osjec¢aja manje
odgovornosti 1 optereCenosti nekim problemom (u ovom slu¢aju PSA) zbog vise sudionika

odredene skupine koja taj problem dijeli (u ovom slucaju je to obitelj).

U istrazivanjima u kojima su sudionici odrasle osobe koje imaju sestru/brata s PSA, jedno je

istrazivanje pokazalo blize odnose u veéim obiteljima (Orsmond i sur., 2009), dok drugo
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istrazivanje nije potvrdilo statisticki znacajne razlike (Orsmond i Fulford, 2018). Studije
prikazuju da je adaptacija sestara/brace TR na sestru/brata s teSko¢ama u obiteljima s viSe djece
jednostavnija i pozitivnija u odnosu na obitelji s manje djece (Opperman i Alant, 2003).
Nadalje, meta-analiza utjecaja djece s IT na sestre/bracu otkrila je da je unato¢ losijoj
prilagodbi, kvaliteta odnosa sestara/brace TR 1 sestara/brace s teSkocama, ipak u konacnici
pozitivnija (Rossiter i Sharpe, 2001). No, u odnosu na ulogu sestara/brae i obiteljske
hijerarhije, Cesto postoje asimetrije uloga u kojima sestre/braca TR imaju dominantniju ulogu
od sestre/brata sa teSkocama, ¢ak i u situacijama kada je dijete s teSkoCom, primjerice stariji
brat (Abramovitch, Stanhope, Pepler, i Corter, 1987). Dosadasnja su istrazivanja pokusala
istraziti utjecaj veli¢ine obitelji na kvalitetu obiteljskih odnosa. Premda je podrska sestara/brace
u korelaciji sa boljom kvalitetom odnosa (Burke i sur., 2012), veca brojnost obitelji moze imati
I negativan utjecaj. U obiteljima s dvoje djece od kojih jedno ima dijagnozu PSA, drugo dijete,
sestra/brat TR gotovo ¢e sigurno preuzeti ulogu pomo¢nika i skrbnika (Burke i sur., 2012; Tozer
i sur., 2013 Tozer i Atkin, 2015), dok se u obiteljima s vise djece, ta odgovornost dijeli na
sestre/bra¢u TR $to moze dovesti do toga da nitko ne preuzima tu ulogu, ve¢ od drugog ¢lana
oc¢ekuje isto — upravo je to ve¢ spomenuti fenomen difuzije odgovornosti (Dewey, 2002). Autori
Jensen i sur. (2019), istraZivanjem su pokazali da ¢e u obiteljima s dvoje djece, sestra/brat TR
pruziti adekvatnu brigu ¢ak i u slucaju kada sestre/brat s PSA ima veoma izrazene autisticne

znacajke, jer sestra/brat TR shvacaju da su oni jedini izvor podrske koje osoba s PSA ima.

7. SESTRE KAO PRUZATELJI PODRSKE SESTRI/BRATU S PSA

Mnoga istrazivanja pokazala su da spol ima klju¢nu ulogu u odnosima sestara i brace (Jensen,
Whiteman, Fingerman i Birditt, 2013). Specifi¢no, interakcije sa sestrom su toplije u odnosu na
interakcije s bratom, te su u ranoj odrasloj dobi ucestalije (Scharf i sur., 2005; Padilla-Walker i
sur., 2010). Autorice Orsmond i Seltzer (2000) navode da su uglavnom sestre pruzatelji podrske
I njege, te osobno izjavljuju da u odnosu na bracu, one sestri/bratu s PSA mogu pruziti
kvalitetniju razinu podrske i njege (Krauss, Seltzer, Gordon i Friedman, 1986 prema Hodapp,
Urbano i Burke, 2010). Autori Jensen i Orsmond (2019) u istrazivanju su pretpostavili da ¢e
negativna korelacija izmedu autisti¢nih znac¢ajki i podrske biti jaca kod brace u odnosu na sestre

TR, te se ta pretpostavka istrazivanjem pokazala istinitom. Bra¢a TR pokazuju vise pozitivnih
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I manje negativnih osjecaja, te manje zabrinutosti prema braci s PSA u odnosu na sestre s PSA
(Seltzer, Begun, Seltzer i Krauss, 1991 prema Hodapp i sur., 2010). Takoder, vaznu ulogu igra
I spol sestre/brata s PSA (Jensen i Orsmond, 2019). Primjerice u ranoj odrasloj dobi, sestra s
PSA i sestra TR imat ¢e toplije odnose u odnosu na sestru S PSA i brat TR (Orsmond i sur.,
2009). Sestre TR takoder pokazuju vecu brigu za odrzavanje i podupiranje obiteljskih i
socijalnih odnosa (Stevens i Van Tilburg, 2011).

Premda mnoga pitanja vezana za odnos sestara/brace TR i sestara/brace s PSA do danas nisu
odgovorena, tri su podrucja pokazala neslaganja u teoriji i praksi i trebala bi biti podrucja
buduc¢ih istrazivanja (Hodapp 1 sur., 2010). Prvo se podruc¢je odnosi na prirodu odnosa koji
sestre/braca TR imaju sa sestrom/bratom s PSA. Nekoliko je studija pokazalo da ve¢ina
sestara/brace TR provodi mnogo vremena s odraslom osobom s tesko¢ama (sestrom/bratom),
pri ¢emu iskuse prili¢no bliske odnose (Orsmond i Seltzer, 2000). Drugo se podrucje odnosi na
utjecaj odnosa sestre/brata TR i s PSA na emocionalno i fizi¢ko blagostanje oba sudionika
odnosa. Istrazivaci su u proslosti smatrali da ¢e sestre/braca TR biti skloniji depresiji ili drugim
mentalnim bolestima zbog sestre/brata s PSA. No, ipak se pokazalo da su negativni utjecaji
teSkoce na sestru/brata TR zanemarivi (Seltzer, Greenberg, Orsmond i Lounds, 2005). Trece,
te ujedno najvece podrucje potrebe daljnjih istrazivanja odnosi se na velike zivotne odluke
sestara/brace TR koji su odrasli sa sestrom/bratom s PSA. Ovo podru¢je ukljucuje pitanja
sklapanja braka i uspjeSnosti bra¢nih odnosa, te planiranja obitelji sestara/brace TR koji skrbe
za sestru/brata s PSA (Hodapp i sur., 2010).

8. DOZIVLJAJI OSOBA S PSA O PODRSCI SESTRE/BRATA TR

S obzirom da su istrazivaci u podrucju odnosa sestara/brace s PSA 1 TR uglavnom fokusirani
na iskustva 1 percepciju sestara/brace TR, vidljiv je nedostatak istrazivanja u kojima se fokus
stavlja na iskustva osoba s PSA (Petalas i sur., 2013). Upravo je to razlog, zbog ¢ega istrazivanje
autora Petalas i sur. (2013) ima iznimnu vrijednost. Autori su istrazili percepciju i iskustva
odrastanja adolescenata s PSA sa sestrom/bratom (ili viSe njih) TR. U istrazivanju je

sudjelovalo 11 mladi¢a 1 jedna djevojka sa dijagnozom PSA. Rezultati ovoga istrazivanja nude
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vazan uvid u percepcije 1 iskustva osoba s PSA u odnosu na interakcije sa svojom
sestrom/sestrama ili bratom/bra¢om TR. Ono $to je vecini sudionika s PSA zajednicko, jesu
izrazi divljenja i privrZenosti sestri/bratu TR, te njihova percepcija sestre/brata kao vaznog
izvora znanja i podrSke. Takoder, mnogi sudionici opisuju da provode vrijeme u zabavnim
aktivnostima sa sestrom/bratom TR. Pojedini su ispitanici izvijestili i 0 negativnim stranama
odnosa, kao §to su nerazumijevanje, neslaganje, osjecaj pritiska od strane sestre/brata TR,
usporedivanje sa sestrom/bratom TR, agresija od strane sestre/brata TR i sli¢no. No, mozemo
re¢i da unato¢ balansu u pozitivnim i negativnim aspektima odnosa, u percepciji adolescenata
s PSA glavni fokus ipak odlazi pozitivnim iskustvima, pri ¢emu se negativni zanemaruju i
smatraju prolaznima. Uvrijezeno misljenje da osobe s PSA preferiraju socijalnu izolaciju
pokazalo se neispravnim jer i adolescenti s PSA Zele imati udjela u socijalnim interakcijama
(Daniel i Billingsley, 2010). Adolescenti s PSA u ovom su istrazivanju izrazili zelju za
ukljucivanje u viSe zajednickih interesa i1 aktivnosti sa sestrom/bratom TR. Istovremeno, oni
uocavaju razlike u socijalnim interakcijama s drugim ljudima, pri ¢emu uvidaju svoje teSkoce
u procesu sklapanja i odrzavanja prijateljstava. U ovoj se situaciji mnogi adolescenti s PSA
oslanjaju na sestru/brata TR koji im pomazu u zadovoljavanju socijalnih potreba. Mnogi
ispitanici takoder govore o asimetri¢nosti uloga, kada primjerice mladi sestre/brat TR
preuzimaju ulogu vode ili roditelja nad starijim bratom/sestrom s PSA. Pri tome vecina
ispitanika s PSA ovaj paradoks u ulogama smatra korisnim i prihvacaju vodstvo sestre/brata

TR.

S obzirom na iskaze sudionika istrazivanja, mozemo zakljuciti da se potrebe koje adolescenti s
PSA ostvaruju unutar odnosa sa sestrom/bratom TR, znacajno ne razlikuju od potreba
adolescenata bez PSA. To ¢ini znacajnu implikaciju na nadin na koji stru¢njaci i roditelji
podupiru i1 shvacaju odnos sestra/brace s PSA sa sestrama/bracom TR. To upucuje na
zauzimanje manje patoloSkog pristupa u pogledu na ovaj odnos. Intervencije usmjerene na
poboljsanje odnosa sestara/brace s PSA 1 TR, obi¢no naglasavaju educiranje sestara/brace TR
o PSA (Smith i Perry, 2005). No, nova perspektiva poziva na drugaciji sustav vrijednosti, te se
suprotstavlja stavljanju fokusa na dijagnozu PSA, $to se do sada u teoriji i praksi pokazalo
diskriminativnim za osobe s PSA jer im se onemogucuje ostvarenje tzv. ,.tipi¢nih iskustava“.
Mozemo zakljuciti da potreba za novim pristupima podrSke sestara/brace s PSA sve vise raste,
te da programi podrske svoj fokus trebaju maknuti sa razlicitosti kako bi sestrama/bra¢i s PSA

omogucili ostvarivanje istih potreba kao $to ih ostvaruju sestre/braca TR (Petalas i sur., 2013).
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9. ZAKLJUCAK

Obitelj predstavlja najznacajniji sustav kojem svaki pojedinac tijekom zivota pripada, te
mozemo re¢i da obiljezja i dinamika tog sustava utjeCu na ukljucivanje i ostajanje u drugim
sustavima. Jedna od najvaznijih obiteljskih snaga jest prepoznavanje i nosenje sa situacijama
stresa. No, svaka obitelj je zasebna 1 specifi¢na, prema tome ne postoji univerzalni obrazac
noSenja sa stresom za sve obitelji. Rodenje djeteta s PSA utjecCe na pojedine ¢lanove obitelji.
Svaki Clan obitelji reagira na sebi svojstven nacin, a pored takvih pojedinac¢nih reakcija, reagirat
¢e 1 obitelj kao cjelina (Cvitkovi¢ i sur., 2013). Dinamika obitelji u ovome radu opisana je

dvjema teorijama — sustavnom obiteljskom teorijom i teorijom povezanih zivota.

Sustavna obiteljska teorija (engl. Family Sistem Theory) pruza odgovaraju¢i temelj za
razumijevanje socijalne dinamike koja se pojavljuje unutar obitelji (Rosenbusch i Cseh, 2012).
Sustavna obiteljska teorija, obitelj vidi kao cjelinu koja se sastoji od samostalnih ¢lanova.
Minuchin (1985) naglasava da sustavna obiteljska teorija djeluje na cikli¢an nacin, odnosno,
djelovanje pojedinca u i/ili izvan obiteljskog sustava, od obiteljskog sustava zahtijeva reakciju

ili povratnu informaciju, te na taj nacin nastaje ciklicna obiteljska interakcija.

Teorija povezanih Zivota (engl. Linked Lives Theroy) jest perspektiva koja naglasava
generacijsku dimenziju vremena, pri ¢emu je zivot svakoga pojedinca ugraden u Zivote ¢lanova
njegove obitelji, ukljucujuéi 1 one ¢lanove koji pripadaju drugim generacijama (Macmillan 1
Copher, 2005). Zbog medusobno povezanih Zivota pojedinaca u obiteljskom sustavu, dogadaji,
putanje ili prijelazna razdoblja (tranzicije), koji se u Zivotu ¢lana pojavljuju, ostavljaju znac¢ajan

trag na zivotima ostalih ¢lanova obitelji (Bengston, Elder i Putney, 2005).

Americ¢ka psihijatrijska udruga navodi da je PSA cjelozivotno razvojno stanje, koje se
identificira karakteristicnim poteSko¢ama u socijalnoj interakciji 1 komunikaciji, te
sposobnostima fleksibilnog misljenja i djelovanja, te percepciji i upravljanju senzornim
stimulacijama. PSA jest kompleksni neurorazvojni poremecaj koji rezultira stalnim izazovima
u socijalnoj interakciji, govoru i1 neverbalnoj komunikaciji, te nepozeljnim, odnosno,
repetitivnim obrascima ponaSanja. Pojavnost 1 teZina navedenih simptoma razlikuju se kod
svake osobe s PSA (APA, 2018). Kao cjelozivotni poremecaj, PSA predstavlja znacajan utjecaj

na roditelje kao i na sestre/bracu TR (Ooi i sur., 2016).
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Roditelji ¢ine centralnu osobu djetetove socijalne okoline (Tanner, 2006), te su djeca s PSA,
kao 1 djeca tipi¢nog razvoja, u ranoj dobi, na mnogo nacina ovisna o svojim roditeljima.
Rodenjem djeteta s PSA, roditelji moraju prihvatiti mnogo razlicitih uloga istovremeno, unutar
kojih je osim uloge roditelja, ucitelja i terapeuta, gotovo uvijek uloga njegovatelja (Ooi i sur.,
2016). Povecana razina stresa kojeg dozivljavaju roditelji djece s PSA, nepovoljno utjece na
njihovo mentalno zdravlje. Mnoga su istrazivanja dokazala da majke ¢e$c¢e podlijezu pritiscima
i posljedi¢no tome imaju viSe problema mentalnog zdravlja u odnosu na oceve djece s PSA
(Hastings, 2003; Hastings, Kovstoff i sur., 2005). Stres roditelja varira u razli¢itim fazama
djetetovog razvoja — faza novorodenceta, djetinjstva, adolescencije i odrasle dobi (Hastings i

sur., 2005), a svaka od tih faza za roditelje donosi mnoge nepoznanice.

Rodenje djeteta s PSA, osim na roditelje 1 obiteljski sustav u cjelini, znacajno utjece na
sestre/brac¢u TR. Iskustva zajednickog odrastanja djeteta TR uz sestru/brata s PSA, razlicita su
i ovise o razli¢itim okolinskim i unutarnjim faktorima. Poseban naglasak treba staviti na
razvijanje novih nacina sustavne podrske upravo sestrama i braci djece s PSA, jer taj podsustav
uvjetuje ucinkovitost obiteljskog sustava u cjelini (Opperman i Alant, 2003). U periodima
obiteljskih kriza, odnos sestara i brace, Cesto se ponovno aktivira i postaje glavnim izvorom
podrske (Goetting, 1986), medutim, kada jedan €lan, sestra ili brat, ima odredenu teSkoc¢u kao
primjerice PSA, tada takva podr§ska moZe izostati, a posljedice bolesti i/ili smrti roditelja
predstavljaju velik teret za sestru/brata TR (Orsmond i Fulford, 2018). Istrazivaci fokusirani na
odnose sestara 1 brace izvjeStavaju da neki parovi sestara 1 brace dozivljavaju tople,
podrzavajuce odnose, dok drugi dozivljavaju konflikte i izolaciju (Rivers i Stoneman, 2003).
Nadalje, dinamika obiteljskih odnosa vidljiva je i u promjena odnosa izmedu sestara/brace s
PSA i TR u razli¢itim Zivotnim razdobljima. Osim razlika u Zivotnim razdobljima, zna¢ajnim
faktorima u dinamici ovih odnosa pokazali su se broj ¢lanova obitelji (Jensen 1 Orsmond, 2019)
1 spol sestara/brace s PSA 1 TR (Jensen i sur., 2013). S obzirom da su istrazivac¢i u podrucju
obiteljskih odnosa uglavnom fokusirani na iskustva i percepciju roditelja ili sestara/bra¢e TR,
vidljiv je nedostatak istrazivanja kojima bi polaziste bila osobna iskustva i dozivljaji pojedinaca

s PSA (Petalas i sur., 2013).

Budu¢i da skrb o osobama s PSA zahtijeva ukljucivanje vise ¢lanova obitelji - roditelje,
sestre/bracu, te potencijalno i ¢lanove Sire obitelji, potreban je vise-generacijski pristup kako bi

se osobama s PSA osigurala adekvatna njega i skrb. Osim §to ukljucivanje cijele obitelji u skrb
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o djetetu s PSA ima pozitivne posljedice na rastere¢ivanje roditelja, vidljivi su 1 pozitivni uc¢inci
kod sestara/brace TR. Sestre/brata TR postaju senzibilniji, razvijaju bolje mehanizme

suoCavanja sa stresom 1 uspijevaju razviti podrzavajuce i kvalitetne odnose sa sestrom/bratom

s PSA.

Edukacijski rehabilitatori i1 stru¢njaci srodnih podrucja trebali bi staviti naglasak na pozitivne
odnose i stavove sestara/bra¢e TR prema sestrama/braci s PSA. Na taj bi nacin djeca TR naucila
prepoznavati dobre strane i snage djece s PSA, djeca bi naucila otvoreno komunicirati, te bi se
osigurali resursi povezivanja obitelji. Takoder, promicanje znanja i obrazovanje o PSA trebao

bi biti temelj podrSke obitelji i pruZanje usluga djeci s PSA.

Medutim, javlja se potreba za drugacijim sustavom vrijednosti, pri kojemu PSA ne Cini srediste
intervencija, ve¢ je srediSte pojedinac. Pojedincima s PSA treba omoguciti ostvarivanje istih

onih potreba koje ostvaruju njihovi sestre/brac¢a TR.
S obzirom da glavnina navedenih istrazivanja i stru¢nih radova na kojima se temelji ovaj

diplomski rad, dolazi od stranih autora, jasna je potreba za domacim istrazivanjima na temu

utjecaja PSA na odnose u obitelji.
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