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Braca i sestre osoba s invaliditetom
Sazetak:

Cilj ovog rada jest predstaviti istrazivanja koja su proucavala obitelji s osobama s
invaliditetom, kao i odnosne s bracom i sestrama bez teskoca u razvoju te oblike
socijalne podrske koja im se pruza. U danasnjem ubrzanom nacinu Zivota postoje
mnogobrojni stresori koji imaju veliki utjecaj na funkcioniranje pojedinaca i obitelji.
Jedan od najvecih stresora za obitelj moze biti prisutnost invaliditeta. Kako c¢e se
odredena obitelj nositi sa svakodnevnim izazovima koji dolaze s invaliditetom ovisiz ¢e 0
razlicitim cimbenicima. Roditelji djece s teskocama u razvoju nastoje Sto uspjesnije
uskladiti sve poslovne i kucanske obaveze te brigu i skrb o djetetu s teskocama u
razvoju, Sto moze biti vrlo zahtjevno. Shodno tome, druga djeca bez teskoc¢a u razvoju u
obiteljima cesto ostaju zapostavljena od strane svojih roditelja te se sami moraju nauciti
Nositi sa svim izazovima pred kojima se pronadu. S obzirom na to da su i oni sami djeca
koja zude za paznjom i njeznoscu, izrazito je bitno da im se omoguci i pruzi sustavna
podrska, kako od strane svojih roditelja pa tako i od strane strucnjaka kako bi se sto
uspjesnije nosili s ovim specificnim Zivotnim okolnostima.

Kljucne rijeci: osobe s invaliditetom, djeca s teSko¢ama u razvoju, braca i sestre osoba s
invaliditetom, socijalna podrska

Brothers and sisters of people with disabilities
Abstract:

The goal of this paper is to present research that studied families with disabled people,
as well as those with typical siblings and the forms of social support that are provided to
them. In today's fast-paced lifestyle, there are numerous stressors that have a great
impact on the functioning of individuals and families. One of the biggest stressors for a
family can be the presence of a disability. How a particular family copes with the
everyday challenges that come with a disability will depend on a variety of factors.
Parents of children with developmental disabilities try to coordinate as successfully as
possible all business and household obligations, as well as the care and maintenance of
a child with developmental disabilities, which can be very demanding. Consequently,
other children without development disabilities in families are often left neglected by
their parents and have to learn to cope with all the challenges they find themselves on
their own. Considering that they themselves are children who long for attention and
tenderness, it is extremely important that they be enabled and provided with systematic
support, both by their parents and by experts, in order to cope with this specific life
situation as successfully as possible.

Key words: people with disabilities, children with developmental disabilities, brothers
and sisters of people with disabilities, social support
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1. uvoD

Obitelj predstavlja temelj za razvoj budu¢ih naraStaja. Medusobni odnosi i sama
obiteljska dinamika drugacija je i specificna za svaku obitelj. Neke obitelji su vise
otvorenije, povezanije, njeguju emocionalne tople odnose i komunikaciju, dok su druge
potpuna suprotnost. U dana$njem ubrzanom nacinu Zivota Cesto nije lako odrzavati i
njegovati bliske obiteljske, ali i partnerske, prijateljske i druge odnose. Zivot donosi
mnogobrojne izazove i stresne situacije s kojima se pojedinac mora suociti. Jedan od
vec¢ih stresora u zivotu moze predstavljati prisutnost invaliditeta u obitelji. Invaliditet
moze pruziti priliku za razvoj toplih obiteljskih odnosa ili pak pogorsanje i udaljenost
(Rolland, 1999.). Kako ¢e se odredena obitelj nositi sa svim izazovima pred kojima se

nade ovisit ¢e 0 mnogo razlicitih ¢imbenika.

Pozitivna obiteljska klima jedan je od najbitnijih faktora za uspjesan razvoj djece s
teSkocama u razvoju, ali i djece bez teSkoca u razvoju (Mili¢ Babi¢, 2012.). Odnosi
braca i sestara u obiteljima mogu biti izrazito vazni za psihosocijalni razvoj pojedinca
(Parke, 2004.). Kakva je to¢no situacija kada je jedan brat ili sestra osoba s invaliditetom
1 kakav tako specifi¢ni bratski odnos ima na djecu bez teskoca u razvoju bit ¢e glavna

tema ovog rada.

Na pocetku rada, uvest ¢e se u temu opisivanjem pojma invaliditeta te osoba s
invaliditetom, odnosno djece s teskocama u razvoju. Opisat ¢e se koji Su uzroci nastanka
invaliditeta, kako ih se grupira te statistika u Republici Hrvatskoj. Nakon toga objasnit
¢e se pojam obitelji te invaliditet u obitelji, odnosno uloge i medusobni odnosi roditelja i

brace 1 sestara osoba s invaliditetom.

Nadalje, obuhvatit ¢e se vaznost odnosa braca i sestara U obitelji te utjecaj djeteta s
teSkoama u razvoju na njihov odnos, kao i neke pozitivne, ali i negativne znacajke

istoga.



Pri kraju rada jo$ ¢e se obuhvatiti sustavi socijalne podrske, odnosno formalne i
neformalne podrske kako za cijelu obitelj tako posebice za bracu i sestre osoba S

invaliditetom.

2. INVALIDITET

Postoje  mnogobrojne definicije invaliditeta, odnosno ne postoji opceprihvaéena

definicija kako za invaliditet tako ni za osobe s invaliditetom (Leutar i Buljevac, 2020.).

»Sukladno Konvenciji o pravima osoba s invaliditetom, invaliditet je koncept koji se jos
uvijek razvija te nastaje kao rezultat medudjelovanja osoba s oSte¢enjima i preprekama
koje proizlaze iz stajaliSta njihove okoline te iz prepreka koje postoje u okolisu, a koje
onemogucuju njihovo puno i djelotvorno sudjelovanje u drustvu na izjednacenoj osnovi
s drugim ljudima.” (Leutar i Buljevac, 2020.:1). Rije¢ invaliditet, odnosno izvorno
latinski invalidus znaci nejak, slab, nesposoban (Ani¢ i Goldstein, 1999.; prema Leutar i
Buljevac, 2020.). Upravo kao i samo podrijetlo naziva ovog termina, ovu populaciju
ljudi prate brojne diskriminacije i stigmatizacije. Upravo je okolina ta koja naglasava tu
,hesposobnost” jer onemoguéuju njihovo ravnopravno sudjelovanje u zajednici. Ti
razliciti oblici diskriminacija povecavaju razinu stresa te naposljetku mogu dovesti 1 do

loseg mentalnog zdravlja osoba s invaliditetom (Sangster Joki¢ i Bartolac, 2018.).

Prema Zovku (1999., prema Leutar i Buljevac, 2020.) uzroke nastanka invaliditeta se
moze podijeliti na: nasljedne i steCene, organske te socijalno-kulturne. Postoje razligiti
oblici invaliditeta, a moze ih se grupirati u sljedece: tjelesni invaliditet, intelektualne

teskoce, poremecaji autisticnog spektra te duSevne smetnje.

Pod tjelesni invaliditet spadaju oStecenja lokomotornog sustava, srediSnjeg ziv€anog
sustava, perifernog ziv€anog i misiénog sustava te oSte¢enje drugih organa i organskih
sustava (Leutar i Buljevac, 2020.). Slijedom toga, mogu se jos pribrojiti i oSte¢enja vida
i sluha, gluosljepoca te oste¢enja govorno-glasovne komunikacije. Nadalje, intelektualne

teSko¢e podrazumijevanju ispodprosje¢no intelektualno funkcioniranje za koje je



karakteristiéno ograni¢eno adaptivno funkcioniranje te teze ukljucivanje u druStveni
zivot (Leutar i Buljevac, 2020.). ,,Poremecaj autisticnog spektra (PAS) je skupina
poremecaja karakterizirana kvalitativnim promjenama uzajamnih socijalnih odnosa i
modela komunikacije, te ograniCenim, stereotipnim, ponavljanim aktivnostima i
interesima, koje se odnose na sve aspekte Zzivota.”“ (Leutar i Buljevac, 2020.:87).
Dusevne smetnje izrazavaju Se promjenama u ponaSanju i u reakcijama; kada se na
temelju medicinske, psihologijske, socijalne ili neke druge procjene utvrdi da je
poremecaj nastao kao posljedica organskih ¢imbenika ili psihoze raznih etiologija
(Dadi¢ i sur., 2018.). Bitno je napomenuti da osoba koja ima dusevne smetnje nije nuzno
I osoba s invaliditetom. To postaje tek kada bolest dovoljno dugo utjec¢e na kvalitetu
zivota i funkcioniranje pojedinca (Leutar i Buljevac, 2020.). Zakljuéno, invaliditet i
bolest nisu sinonimi, dugotrajnost razlikuje invaliditet od bolesti (Leutar i Buljevac,
2020.).

2.1. Osobe s invaliditetom

,Osobe s invaliditetom su osobe koje imaju dugotrajna tjelesna, mentalna, intelektualna
ili osjetilna oStecenja, koja u medudjelovanju s razli¢itim preprekama mogu sprecavati
njihovo puno 1 ucinkovito sudjelovanje u druStvu na ravnopravnoj osnovi s drugima
(Zakon o potvrdivanju Konvencije UN-a 0 pravima osoba s invaliditetom i Fakultativni
protokol uz Konvenciju o pravima osoba s invaliditetom, NN, MU, 6(2007., 5/2008., ¢l.
1., prema Leutar i Buljevac, 2020.). Uz definiciju bitno je jo$ naglasiti da se ovaj termin

odnosi na osobe iznad 18 godina Zivota.

U Republici Hrvatskoj (RH) u 2022. godini osobe s invaliditetom ¢ine 16 % ukupnog
stanovnistva, odnosno u RH zivi 624.019 osoba s invaliditetom, od cega je 56,7 %
muskog spola (Hrvatski zavod za javno zdravstvo, 2022.). Najveci broj osoba s
invaliditetom, odnosno 45,7 % je u dobnoj skupini 65+, a 43,1 % ¢ine osobe u radno-

aktivnoj dobi (Hrvatski zavod za javno zdravstvo, 2022.).



2.2.  Djeca s teskocama u razvoju

Djeca s teSko¢ma u razvoju su djeca kojoj je na temelju vjestacenja utvrdena jedna ili
vise teskoca u razvoju (Leutar i Buljevac, 2020.). ,,Za djecu se ne koristi naziv
»invalidna djeca“ ili ,,djeca s posebnim potrebama®, ve¢ djeca s teSko¢ama u razvoju,

budu¢i da se smatra da se kvalitetnim i pravovremenim rehabilitacijskim postupcima

U Republici Hrvatskoj u 2022. zivjelo je 69.890 djece s teSko¢ama u razvoju, odnosno
11,2 % od ukupnog broja osoba s invaliditetom (Hrvatski zavod za javno zdravstvo,
2022.). U radu s ovom djecom izrazito je bitna rana razvojna podrska, odnosno usluga
struéne pomo¢i 1 podrske djetetu i njegovoj obitelji s ciljem unapredenja razvoja djeteta
koja se nastoji pruziti do tre¢e godine Zivota djeteta, odnosno odmah po postojanju

rizika od nastanka teskoce ili utvrdenom teSkocom u razvoju (Leutar i Buljevac, 2020.).



3. OBITELJ

Opcéepoznato je da obitelj predstavlja jako vaznu osnovu za zdrav razvoj novih
generacija, odnosno djece. Neke od najvaznijih uloga obitelji su reproduktivna,
socijalizacijska 1 njegovateljska uloga te zadovoljavanje primarnih i sekundarnih
covjekovih potreba (Jankovi¢, 1994.). ,,Opcenito, obitelj ¢e biti zdrava i poticajna
roditelj ili jedan stalan skrbnik, a to moze biti majka, otac, adoptivni roditelj, odrasli ¢lan
obitelji ili bilo koja odrasla osoba, koja stvara ¢vrstu vezu s djetetom, pruza mu potporu i
potrebnu paznju tijekom cijelog djetinjstva, sve do njegove potpune samostalnosti.*
(Cudina-Obradovi¢ i Obradovié, 2006.:295). Takoder prema Wagner Jakab (2008.)
zdrava obitelj ostvaruje se odrzavanjem snaznih i afektivnih odnosa izmedu svih ¢lanova

obitelji.

Prema teoriji sustava obitelj se gleda kao druStveni sustav gdje se u potpunosti zeli
razumjeti obiteljske odnose, odnosno bit je prepoznati meduovisnost uloga i funkcija
svih ¢lanova obitelji, a ne samo roditelja i djece. Obitelj se moze razdvojiti na tri
meduovisna podsustava: podsustav roditelj-dijete, bra¢ni podsustav i najbitniji za ovaj
rad, podsustav brace i sestara. Brac¢a i sestre medusobnom interakcijom razvijaju
posebne obrasce interakcija i socijalne vjeStine koje prenose na odnose s drugim

vr$njacima (Parke, 2004.).

Obiteljski stresori, poput ekonomskog siromastva, teske bolesti roditelja i/ili djece,
gubitak posla, elementarne nepogode, razvod, smrt, uvelike utjeCu na obiteljsku
dinamiku. Prema modelu obiteljskog stresa autora Congar i Elder (1994.), obiteljski
stres najviSe Steti djeci jer smanjuje kvalitetu roditeljstva te remeti roditeljske odnose
(Cudina-Obradovi¢ i Obradovié, 2006.). Nadalje, istraziva¢i su primijetili da su
odredena djeca otpornija na stres od drugih bez obzira na stresne uvjete u kojima Zive.
LIstrazivanja istiCu da na to svojstvo “otpornosti na stres” najviSe doprinose razina
samopoimanja, kompetentnosti, povezanosti djece s odraslom osobom tzv.

“zaStitnikom”, ali i obitelji koje imaju dobru koheziju, pruzaju medusobnu potporu i



imaju zajednicki cilj.” (Wagner Jakab, 2008.:124). Ono S$to se pokazalo neizmjerno
vaznim u odrzavanju obiteljske otpornosti jest poticanje emocionalnih veza izmedu
Clanova obitelji, konstruktivno i1 zajedni¢ko nalazenje rjeSenja problema, trajna
medusobna podrska i to osobito ¢lanu obitelji koji je izloZen izvoru stresa (Berc, 2012.).
Walsh (2006., prema Berc, 2012.) oblikovao je koncept kojim objaSnjava kako
obiteljska otpornost nastaje kroz tri procesa, a to su: izgradnja obiteljskog sustava

vjerovanja, stvaranje modela obiteljske organizacije te komunikacijskih procesa.
Slika 1.

Klju¢ni procesi obiteljske otpornosti — komponente obiteljske otpornosti (Walsh, 2006.)

Obiteljska otpornost

Obiteljski sustav Modeli obiteljske Procesi
vjerovanja organizacije komunikacije
Znalenje i tumadenje Prilagodljivost Jasna komunikacija

problemske situacije

Pozitivan stav prema Kohezivnost Sigurno i otvoreno
Zivotu izraZavanje emocija
Obiteljska snaga i Socijalni i ekonomski Suradnja u rjeSavanju
duhovnost resursi problema

Izvor: Berc (2012.)



3.1.  Invaliditet u obitelji

Kao ve¢ ranije spomenuto, obitelji se svakodnevno suocavaju s razli¢itim izazovima i
stresorima. Jedan od vecih stresora u obitelji predstavlja invaliditet, kako roditelja tako i
djece. Kao i kod svih drugih Zivotnih situacija i izazova, invaliditet pruza priliku za rast i
razvoj obiteljskih odnosa ili pak pogorsanje i udaljenost (Rolland, 1999.). Kako ¢e se
odredena obitelj nositi s invaliditetom/tesko¢ama ovisi o mnogo razli¢itih ¢imbenika,
poput osobnosti roditelja, wvrsti invaliditeta/teSkoca, odnosima unutar obitelji,
ekonomskim i socijalnim prilikama obitelji, dostupnosti i kvaliteti strucne podrske,
pomodéi rodbine, prijatelja, udruga, itd. (Leutar i Stambuk, 2007.). Kakav god da bio
invaliditet, u roditeljima to izaziva strah, posebice strah za buducnost. Invaliditeti,
poremecaji i bolesti nepozvani su gosti koji se jednostavno moraju ukljuciti u obiteljski

zivot (Rolland, 1999.).

Pretezito kada se govori o invaliditetu u obitelji, misli se na djecu s teSko¢ama u razvoju
u toj obitelji, ali bitno je naglasiti kako se invaliditet u obitelji moze sagledati kao
invaliditet roditelja i/ili djece, ali naravno i svih drugih koji Zive u tom kucanstvu, poput
baka i djedova. U nastavku rada ukratko ¢e se opisati obiljezja obiteljske dinamike
obitelji gdje su roditelji osobe s invaliditetom te zatim obitelji s djecom s teSko¢ama u

razvoju, odnosno osobama s invaliditetom.

3.1.1. Roditelji s invaliditetom

Invaliditet jest veliki dio Zivota osobe i uvelike utjeCe na njegov nacin Zivota, ali i na
¢lanove njegove obitelji. Porazavajuca je Cinjenica da u Hrvatskoj gotovo ni nema
istrazivanja o roditeljima s invaliditetom niti djeci osoba s invaliditetom i kako to utjece
na obiteljsku dinamiku te razvoj djece (Pehli¢ i sur., 2018.). Utjecaj invaliditeta na
obiteljsku dinamiku ovisi 0 mnogim ¢imbenicima kao §to su na primjer dob, pocetak

invaliditeta, ali 1 fazi obiteljskog zivotnog ciklusa (Rolland, 1999.).



Kada roditelj razvije neku kroni¢nu bolest ili dode do invaliditeta tijekom odgoja djeteta
u nekoj od faza zivotnog ciklusa, najizazovnije postaje to da se obiteljska dinamika
zadrZi $to zdravijom (Rolland, 1999.). U dvoroditeljskim obiteljima, zdravi roditelj treba
izbalansirati brigu o djeci te brigu o partneru. Otvorena i izravha komunikacija roditelja
najbitnija je stavka za odrzavanje kvalitetnog odnosa koji na kraju krajeva je jako bitan i
za odgoj i dobrobit djece (Rolland, 1999.).

Ponekad, ukoliko se zdravi roditelj ne moze pravilno nositi sa situacijom ili mu treba
pomo¢, ili pak ako su oba roditelja osobe s invaliditetom, moze do¢i do situacije gdje
djeca postaju nuzna skrbiti o njima. U medunarodnoj literaturi ova se populacija se jo$
naziva - mladi njegovatelji - s obzirom na to da su ¢esto oni sami u poziciji da moraju
brinuti o svojim roditeljima (Pehli¢ i sur., 2018.). Djeca kroni¢no bolesnih roditelja,
odnosno roditelja s invaliditetom iskazuju vise internaliziranih i eksternaliziranih
problema. Posebice u adolescenciji uoc€ljiviji su razli¢iti psiholoski simptomi poput
anksioznosti, depresije, poremecaja u ponasanju, nedostatka socijalnih vjestina te niskog
samopoStovanja naspram djece zdravih roditelja (Pehli¢ i sur., 2018.). Kada su djeca
primorana preuzeti ulogu njegovatelja, bitno je ipak o¢uvati ravnotezu u tom odnos jer
iako dijete brine o roditelju, svejedno je potrebno da roditelj s invaliditetom i dalje

zadrzi roditeljsku figuru svom djetetu (Rolland, 1999.).

Obiteljima treba pomo¢i da sagledaju na invaliditet kao na zajednicki izazov jer ako se
gleda kao na invaliditet samo jednog roditelja, to moze dovesti do negativnih posljedica,
poput ljutnje, krivnje i distanciranja te se roditelj s invaliditetom moze poceti sagledavati
i/ili osjecati samo kao ,.bolesna osoba“ koja je teret. Roditelji i djeca bit ¢e ojacani
ukoliko na teSkoce u obitelji gledaju uravnotezeno kao obiteljski izazov koji dijele svi
¢lanovi obitelji (Rolland,1999.). Zaklju¢no, daljnja istraZivanja na ovu temu u Hrvatskoj
bi bila potrebna kako bi se takvim obiteljima moglo pomoc¢i na $to prikladniji nacin kako

1 zasluzuju.



3.1.2. Obitelji s djecom s tesko¢ama u razvoju

Kada stize prinova u obitelj uvijek se svi nadaju da ¢e dijete biti zivo i zdravo. A §to
kada dijete nije rodeno zdravo ili kada kasnije u zivotu dode do odredene teskoce u

razvoju? Kako se nositi s tim iznenadenjem, strahom, ljutnjom i stresom?

Brojna istrazivanja potvrduju kako se obiteljska klima obitelji s djecom s teSkoc¢ama u
razvoju kvalitativno razlikuju od drugih obitelji (Dyson, 1996., Falik, 1995., Knight,
1999., Maralit i Heiman, 1986., Wagner Jakab, 2007., Cvitkovi¢, 2010.; prema Zic Ralié
i Cvitkovi¢, 2012.). Literatura pokazuje da su prvotne reakcije roditelja na saznanje o
teSko¢i u razvoju vlastitog djeteta pretezito negativne, dok kasnije se trude pruZziti
podriku i primjerenu skrb svojoj djeci (Sisko, 2019.). Jedni teoretidari tvrde da se
obitelj, nakon bolnih iskustava vezano uz invaliditet/teSkoCe djeteta, oporavlja te
nastavlja normalno funkcionirati (Drotar, 1995., prema Leutar i Stambuk, 2007.), dok
drugi tvrde (Olshansky, 1962., prema Leutar i Stambuk, 2007.) da se obitelj nikada ne

oporavi ve¢ da u njoj je konstantno prisutna kronic¢na tuga.

Medutim, kako ¢e se zapravo odredena obitelj nositi s takvim situacijama ovisi 0 mnogo
razli¢itih ¢imbenika. ,,Ti ¢imbenici mogu se podijeliti na one vezane uz individualne
karakteristike ¢lanova obitelji (osobine li¢nosti, ocekivanja, otpornost na stres...),
karakteristike obiteljske klime i1 vanjske Cimbenike (pravovremena i1 to¢na dijagnoza,
struéna podrska, stavovi prema teskoéama, politika...) (Zic Rali¢ i Cvitkovié¢, 2012.:
152). Nadalje, dobra prilagodba roditelja na teskocu djeteta sastoji se od: prihvacanja
dijagnoze, razumijevanja razvoja djeteta, toplih i sigurnih odnosa u obitelji, poticanja
samopomoci, planiranja tretmana te vjerovanja profesionalnim radnicima (Leutar i
Stambuk, 2007.). Ono §to roditeljima olak3ava prilagodbu na stresne situacije ovog tipa
jest otvorena komunikacija i konzultiranje medu svim ¢lanovima obitelji, prijateljima 1
stru¢njacima, te kontinuirana savjetodavna i edukacijska podrska. Takoder, jako su bitni
podrzavaju¢i odnosi medu supruznicima, ali 1 pozitivni osjecaji prema djetetu te
kreativnost i prilagodljivost, posebice u procesu rjeSavanja novih problema (Sisko,

2019.).



,,Dale (1996., prema Sisko, 2019.:24) navodi razli¢ite na¢ine na koje se roditelji djece s
teSko¢ama U razvoju nose sa stresnom situacijom: izbjegavanje suo¢avanja s dijagnozom
djeteta, traZzenje podrSke od rodbine i prijatelja, promjena na¢ina gledanja na stresnu
situaciju, aktivno trazenje informacija, npr. drugog miSljenja od lije¢nika, Citanje
struénih  knjiga, postavljanje pitanja i sl., konstruktivno rjeSavanje problema
(identifikacija problema i poduzimanje konkretnih mjera za njegovo rje$avanje), pasivno
prihvacanje svakog tretmana koji se nudi, povlacenje iz stresne situacije (izbjegavanje

bolnice, izbjegavanje ¢lanova obitelji i sli¢no)™.

Roditelji djece s teSkoCama u razvoju iskazuju niZze razine zadovoljstva u vecini
objektivnih i subjektivnih pokazatelja kvalitete Zivota te su ceS¢e izlozeni viSim
razinama anksioznosti, za razliku od roditelja djece bez teskoca u razvoju. Takoder,
navodi kako upravo uspjesno funkcioniranje svih ¢lanova obitelji jest jedan od
preduvjeta za uspjesniji rast i razvoj i samog djeteta s tesko¢ama u razvoju (Sisko,
2019.).

Po mnogim istrazivanjima uocljivo je da je ovakva situacija izrazito stresna za cijelu
obitelj te da cijela obiteljska klima u takvoj situaciji ovisi o tome kako ¢e se svi ¢lanovi,

a posebice roditelji kao odrasle osobe u obitelji, postaviti.
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4. BRACA I SESTRE OSOBA S INVALIDITETOM

Braca i sestre osoba s invaliditetom relativno su marginalizirana populacija kako u
podrucju socijalne skrbi tako i od strane drugih stru¢nih profesija (Park i sur., 2021.).
Slijedom toga, Cesto su i njihove potrebe zanemarene od strane vlastitih roditelja. Veliki
broj istrazivanja i dalje najviSe pridaje vaznost roditeljima osoba s invaliditetom, a

posebice majkama (Velisek Brasko i Svilar, 2017.).

Faze, odnosno vrste reakcija koje roditelji djece s teSko¢ama u razvoju mogu osjecati su
sljedece: Sok, tuga i bol, bijes, poricanje, usamljenost te prihvac¢anje (Velisek Brasko i
Svilar, 2017.). Sve te faze roditelja, djeca bez teSkoca u razvoju u obitelji, ovisno o
njihovoj dobi, indirektno ili direktno osjecaju i na vlastitoj kozi. Prvotni Sok, mogu
dozivjeti kao neku uznemirenost ili neugodu. Nadalje, tuga i bol koja slijedi moze u
potpunosti obuzeti roditelje, a posebice majke koje znaju puno kriviti sebe, plakati i
ocajavati. Ponekad ukoliko se ne pronade stru¢na podrska na vrijeme moze dovesti i do
depresije, Sto moze uvelike utjecati na stabilnost u obitelji te razvoj djece. Nakon tuge i
boli, dolazi bijes. Bijes moze biti usmjeren prema bilo kome u obitelji, tako da 1 djeca
bez teskoca u razvoju mogu od roditelja dozivjeti nestrpljenje, vikanje, grdenje te kazne
bez nekog opravdanog razloga. U fazi poricanja roditelji odbijaju povjerovati da s
njihovim djetetom nesto nije u redu te se viSe paznje i ljubavi usmjerava k djetetu s
teSkoama u razvoju, Sto u bracama 1 sestrama bez teskoca u razvoju moze izazvati
ljubomoru. Faza usamljenosti moze obitelj odvesti u izoliranost. Roditelji Cesto
izbjegavaju pojavljivanje u javnosti radi odredenog srama 1 stida. Naposljetku, dolazi
faza prihvacanja. Roditelj prihvaca svoje dijete s teSko¢ama u razvoju, odnosno prihvaca
ga onakvog kakav jest 1 kakav nije. Spreman je zagovarati za svoje dijete, suradivati sa
struénjacima, sve kako bi mu §to kvalitetnije pomogao. Sto prije obitelj dode do faze
prihvacanja, tim prije ¢e se cijela obiteljska klima stabilizirati, kao §to ¢e se i odnosi i
ocekivanja za drugu djecu bez teskoca u razvoju uravnoteziti (VelisSek BraSko i1 Svilar,

2017.).
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Kao ve¢ ranije spomenuto odnos braca i sestra u obitelji izrazito je bitan. Uz roditelje,
braca i sestre najbliza su i najdugotrajnija obiteljska veza. Taj odnos poti¢e djecu na
interakciju od rane dobi §to pozitivno utjeCe na njihov socijalni i kognitivni razvoj. U
medusobnoj interakciji zajedno rastu i razvijaju Se te stvaraju obrasce za funkcioniranje
s drugim vrSnjacima, ali i socijalnom okolinom (Parke, 2004.; Velisek Brasko i Svilar,
2017.). Takoder, Wagner Jakab i sur. (2006.:79) navode da: ,rane socijalizacijske
interakcije brace 1 sestara pruzaju vazan kontekst za razvoj socijalnih, jezi¢nih i
motori¢kih vjestina.”. Prema istrazivanju Jiao, Ji i Jing (1986., prema Wagner Jakab i
sur., 2006.) djeca s bracom i sestrama omiljenija su medu vrSnjacima, suradljivija i
upornija za razliku od djece jedinca koja pokazuju Cesto veéu egocentri¢nost. Takoder,
bitno je jo§ naglasiti kako iako braca i sestre su geneticki sli¢ni, ¢esto imaju vrlo razli¢ite
temperamente i li¢nosti te njihov medusobni odnos moze uvelike ovisiti i 0o tome
(Wagner Jakab i sur. 2006.). Kakva je to¢no situacija u odnosu kada je jedan brat ili

sestra dijete s teSko¢ama u razvoju?

Brojna istrazivanja daju razlicite i ¢esto kontradiktorne rezultate, odnosno ova posebna
veza braca i sestara moze biti okarakterizirana i na pozitivan i negativan na¢in. Rezultati
raznih istraZivanja proturjecni su po pitanju rizika brace i1 sestra osoba s invaliditetom u
psihosocijalnoj prilagodbi. Ta kontradiktornost moze biti posljedica prirode invaliditeta,
dobi djece, razli¢itih drustvenih Cimbenika, ali i metoda istrazivanja (Flynn i sur.,
2005.).

Naprimjer, Kaminsky i Dewey (2001., prema De Caroli i Sagone, 2013.) otkrili su da
braca i sestre djece s poremecajima autisticnog spektra pokazuju manje njege, intimnosti
i prosocijalnog ponaSanja od braca i sestre djece sa sindromom Down. Ovi rezultati
mogu biti objaSnjeni smanjenim ili potpuno odsutnim komunikacijskim vjeStinama te
stereotipnim ponasanjima koje je za osobe iz autisti¢nog spektra karakteristicno. Upravo
ta komunikacija je jedan od bitnijih aspekata za stvaranje odnosa izmedu brace i sestara
te to moze biti razlog iskazivanja negativnijih drustvenih stavova (De Caroli i Sagone,
2013.).
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Takoder, mozemo i govoriti i 0 odredenim rodnim razlikama u prilagodbi na bracu i
sestre s teSkocama u razvoju. Prema istrazivanju Damiani (1999.) djevojCice imaju vise
ku¢énih obaveza i brige o djeci od djecaka, bez obzira je li u ku¢i dijete s teSko¢ama u
razvoju ili ne. Mnogi rani istrazivaci naglasavali su kako su sestre u obiteljima puno
sklonije problemima mentalnog zdravlja (Cleveland i Miller, 1977., Farber, 1959., Gath
1974., Grossman, 1972., prema Damiani, 1999.). Nije ¢vrsto dokazano da nuzno djeca S
bracom i sestrama s teSko¢ama u razvoju imaju viSe obaveza u kucanstvu od djece bez
teSkoc¢a u razvoju, ali ukoliko dode do nekih razloga da dijete bez teskoc¢a u razvoju
treba preuzeti vise brige, veca je vjerojatnost da ¢e taj teret pasti na zensku djecu u

obitelji (Damiani, 1999.).

U nastavku rada detaljnije ¢e biti prikazana istrazivanja koja pokazuju povoljnije i

nepovoljnije znacajke odnosa braca i sestara djece s teSko¢ama u razvoju.

4.1.  Porzitivne znacajke odnosa

Neke pozitivne znacajke koje pokazuju braca i sestre djece s teSkocama u razvoju Su
povecCana svijest o razliCitostima, tolerancija kao i briznija i suosjecajnija priroda.
Nadalje, oni iskazuju i vi$u razinu zrelosti od ostalih vr$njaka te imaju vise zahvalnosti

prema vlastitom zdravlju i sposobnostima (Dyke i sur., 2008.).

U istrazivanju Burke i Montogemry (2000., prema Wagner Jakab i sur., 2006.) roditelji
navode kako su njihova djeca bez teSkoca u razvoju briznija i tolerantnija od druge djece
te kako su tijekom razvoja dobivala manje paznje s obzirom da su im djeca s teskocama
u razvoju zahtijevala veéu skrb. Takoder, navode da iskazuju i nize razine
neprijateljskog ponaSanja te pokazuju viSu razinu prihvacanja i podrske od braca 1

sestara djece bez teSkoca u razvoju.

Braca i sestre bez teskoca u razvoju iskazuju njezne 1 duboke osjecaje odanosti i ponosa
prema djeci s teSkoama u razvoju te uspjeSno razvijaju vjeStine zastupanja i
samozastupanja (Binkard, 1987., Murray i Jmpolsky 1982., Morrow, 1992., Jones,

1991., prema Wagner Jakab i sur. 2006.). Shodno tome, uocena je tendencija da braca i
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sestre osoba s invaliditetom ¢es¢e biraju pomazuce struke, poput medicine, obrazovanja,

socijalnog rada i sli¢no (Dyke 1 sur., 2008.).

Ukratko, od pozitivnih znaajki u istrazivanjima se najceS¢e izdvajaju strategije
suocavanja, drustvena prilagodba, altruizam, otpornost, tolerancija, strpljenje, empatija
te prihvacanje razli¢itosti (De Caroli i Sagone, 2013.; Wagner Jakab i sur., 2006.;
Mandleco i sur., 2003.)

4.2.  Negativne znacajke odnosa

U istrazivanjima se od negativnih znacajki ovog bratskog odnosa c¢esto spominju
povecéana razina stresa, druStvena izolacija od strane vrS$njaka te usamljenost (De Caroli i

Sagone, 2013.).

Brac¢a i sestre osoba s invaliditetom imaju vecu vjerojatnost razviti probleme u
ponaSanju te internalizirane probleme (Tudor i Lerner, 2014.). Takoder, viSe razine
psihickog stresa roditelja te nizi socioekonomski status predvidaju vecu razinu razvitka

problema u ponasanju braca i sestara osoba s invaliditetom (Tudor i Lerner, 2014.).

Prema Meadows (1986., prema Burke i Montogemry, 2000.) brac¢a i sestre mogu
poprimiti razliite vrste reakcija, od toga da su i sami ,,skrbnici, ili ih je pak sram §to

imaju takvog brata ili sestru te takoder mogu biti i vrlo agresivni.

Istrazivanje Kahraman i Karadayi (2015., prema Aytekin, 2016.) navodi kako su braca i
sestre bez teSkoca u razvoju Cesto zabrinuti zbog negativnih pogleda drugih ljudi na
njihovu bracu i sestre s invaliditetom. Shodno tome, braca i sestre djece s teSkocama u
razvoju prije ¢e provesti vrijeme sa svojom bra¢om i sestrama u zatvorenom, odnosno u
sigurnosti svoje kuc¢e nego na otvorenom. Tome moZe biti razlog ve¢ prije navedeni
odredeni stid, ali i ¢injenica da su ponasanja djece s teSkocama u razvoju ¢esto drustveno
drugacija te ih je strah da nefe moci iskontrolirati vlastitog brata ili sestru S

invaliditetom (Yavuz i Coskun, 2014., prema Aytekin, 2016.).
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Park i sur. (2021.) navode kako veéini djece bez teSkoca u razvoju nedostaju informacije
o invaliditetu njihove brace i sestara, odnosno nedostaje im obiteljske komunikacije o toj
temi. Zdrava komunikacija i razmjena informacija medu svim ¢lanovima obitelji izrazito
je bitna kako bi djeca bez teskoca u razvoju adekvatno razumjela i prihvatila vlastitu

bracu i sestre s teSko¢ama u razvoju (Park i sur., 2021.).

Takoder, zanimljivo je istrazivanje Mutlu (2013., prema Aytekin, 2016.) gdje su odrasle
nevjenCane osobe s bratom i sestrama s invaliditetom ispitivali stavove o braku.
Pokazalo se da negativnije stavove o braku imaju osobe koje su vise brinule o svom
bratu ili sestri s invaliditetom od onih koji nisu pretjerano brinuli. Opcenito, Zenski

ispitanici iskazivali su negativnije stavove prema braku od muskih ispitanika (Aytekin,

2016.).

lako ovaj posebni bratski odnos uistinu ima puno pozitivnih znacajki, nikako se ne smije
zanemariti ¢injenica da suzivot s djecom s teSko¢ama u razvoju moze biti izrazito
stresan. Svako dijete s teSkotama u razvoju, odnosno osoba S invaliditetom je
jedinstvena kao i svaka obiteljska dinamika. Neke obitelji vise su podrzavajuce, a neke
manje, u nekima je medusobna komunikacija izvrsna, dok je u nekima izrazito
zapostavljena. Stoga, kako ¢e se braca i sestre bez tesko¢a u razvoju nositi sa
svakodnevnim i ovim specifi¢nim izazovima koje donosi ovaj posebni bratski odnos,
puno ovisi i o roditeljima, odnosno o samoj ¢injenici kako se i oni sami nose te kako se
postavljaju u svim stresnim situacijama pred kojima se pronadu. U nastavku rada
obuhvatit ¢e se sustavi podrSke kako za roditelje tako i za djecu bez teskocéa u razvoju

kojim je prvotna svrha umanjiti utjecaj kroni¢nog stresa.
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5. SUSTAVI SOCIJALNE PODRSKE

Kao ve¢ ranije spomenuto, neki zastitni ¢imbenici u prilagodbi obitelji na invaliditet jesu
razumijevanje i podrzavajuca okolina, kvalitetna profesionalna briga te koriStenje
efikasnih metoda u suocavanju sa stresom (Leutar i Stambuk, 2007.). Shodno tome,
prema ekoloskoj teoriji, obitelj se nalazi unutar niza i drugih drustvenih sustava,
ukljucujuéi 1 formalne i neformalne sustave podrske, kao i razli¢ite kulture u kojima
postoje (Parke, 2004.). To ukljucuje razli€iti i Sirok raspon izvanobiteljskih utjecaja kao
§to je proSirena obitelj, prijateljstva, susjedi, radna mjesta, obrazovne i medicinske
institucije i tako dalje (Parke, 2004.). To sve mogu biti zastitni ¢imbenici obiteljima s

osobama s invaliditetom.

Socijalna podrska konstrukt je koji je teSko konceptualizirati i definirani, ali Siroko
postavljeno bi predstavljala proces kojim socijalni odnosi mogu utjecati na fizi¢ko i/ili
psihicko zdravlje (Leutar i Orsuli¢, 2014.). Prema Srason i sur. (1990., prema Leutar i
Buljevac, 2020.:157) ,,socijalna podrska definira se primljenom podr§kom u stresnim i
zahtjevnim situacijama.*. Takoder, Sincek i Vuleti¢ (2011., prema Mikuli¢, 2021.:16)
navode: ,,da bi se bolje razumjelo socijalnu podrsku, treba na umu imati da je ona
zasnovana nha socijalnoj zavisnosti — ovisnosti o drugima u zadovoljenju posebno
socijalnih potreba.”. Slijedom toga, socijalna podr§ka moze imati kljuénu ulogu u
poboljsanju dobrobiti pojedinca, kako izravno tako i1 posredno, pruzaju¢i zastitu od
akutnog i kroni¢nog stresa (Raboteg-Sari¢ i Peénik, 2005.). MozZe ju se podijeliti na
formalnu i neformalnu podrsku. Formalna se definira kao razni oblici pomo¢i drzave u
novcu ili uslugama, a ¢esto podrazumijeva djelovanje socijalnih radnika, edukacijskih
rehabilitatora, logopeda i medicinskih djelatnika, dok je neformalna zapravo pomo¢

&lanova obitelji, prijatelja, susjeda i drugih (Rusac, Stambuk i Leutar, 2007.).

Prema istrazivanju Leutar i Stambuk (2007.) obitelji s invaliditetom najve¢u potporu
pronalaze u uzoj obitelji, posebice kod vlastite djece, supruznika i roditelja, a zatim u
ostatku rodbine i prijateljima. Od institucija, najvise podrske dobivaju od Crkve i

nevladinih organizacija, dok od Vladinog sektora i politicara dobivaju najlosiju podrsku
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(Leutar i Stambuk, 2007.). Takoder izrazito su nezadovoljni financijskom podrikom,
posebice jer skrb o djeci s teSkocama u razvoju ¢esto povecava obiteljske izdatke (Leutar
i Orduli¢, 2014.). Shodno tome, Sisko (2019.) navodi kako se roditelji preteZito oslanjaju
na podrsku svoje neformalne socijalne okoline, dok izrazavaju dosta nepovjerenja prema
institucijama zaduzenima za pruzanje te unapredenje usluga za djecu s teskoéama u
razvoju. Prema istrazivanju Boyd (2002.) pokazalo se da niska razina socijalne podrske
je jako bitan prediktor depresije i anksioznosti kod majka s djecom poremecaja
autisticnog spektra. Majke koje primaju socijalnu podrsku, bolje se emocionalno odnose

prema svojoj djeci te imaju pozitivnije interakcije s njima (Boyd, 2002.).

S obzirom na to da stru¢njaci ne mogu puno utjecati na neformalnu podrsku odredene
obitelji, koja se u nekim sluc¢ajevima pokazala i dosta bitnijom za noSenjem sa stresom
(Boyd, 2002.), bit je raditi na $to vecoj dostupnosti i kvaliteti formalne podrske jer
kvalitetni oblici grupnih podrska i/ili psihoterapija mogu takoder biti vrlo uéinkoviti
zastitni C¢imbenici, posebice ako obitelj nema podrzavaju¢u neformalnu socijalnu
okolinu. Nadalje, potrebno je dodatno istraziti koji to¢no tip socijalne podrske je
najkorisniji za roditelje djece s teSko¢ama u razvoju (Boyd, 2002.). Istrazivanja su i dalje
pretezito okrenuta prema majkama djece s teSkocama u razvoju, dok su ocevi i njihove
potrebe u istraZivanjima i dalje dosta zapostavljeni (Boyd, 2002.; Brasko i Svilar, 2017.).
Bitno je ukljuciti oba roditelja u istrazivanja jer su i jedan 1 drugi dio obiteljskog sustava.
Dyson (1997, prema Boyd, 2002.) pronasao je da kada ocCevi izrazavaju viSe razine
socijalne podrSke te pozitivnije obiteljske odnose, majke u istim obiteljima izrazavaju
nize razine stresa. No, takoder je bitno naglasiti da nisu samo roditelji dio obiteljskog
sustava, tu pripadaju i ostala djeca bez tesko¢a u razvoju koja su pak jo§ vise
marginalizirana kako od stru¢njaka tako i od uklju¢enosti u istrazivanja, a posebice u

Hrvatskoj.

Prema svemu navedenom, uistinu je uocljivo kako je obiteljima osoba s invaliditetom
itekako potrebna kvalitetna socijalna podrska, a posebice postoji potreba da se poradi na
dostupnosti 1 kvaliteti formalne podrSke s obzirom na to da u Republici Hrvatskoj ona

jo$ uvijek nije dovoljno razvijena. Prema Wagner Jakab i sur. (2006.) u Hrvatskoj se rad
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s roditeljima sve viSe provodi u obliku savjetovanja, grupa podrska i psihoterapija, ali
Sto se tiCe braca i sestara bez teSkoca u razvoju, kod nas to jos nije zazivjelo. U svijetu se
pridaje sve vise vaznosti U radu s njima, dok je kod nas ta podrska i dalje vrlo rijetka i
nesustavna (Wagner Jakab i sur.,, 2006.). Neki mogué¢i razlozi su nedovoljna
informiranost roditelja te nedostatak educiranih stru¢njaka za provodenje podrska takvog
tipa (Sisko, 2019.). U nastavku rada ukratko ¢e biti prikazani programi podrike za bracu

I sestre osoba s invaliditetom te njihova iskustva u istima.

5.1.  Programi podrske za bracu i sestre osoba s invaliditetom

Biti brat ili sestra djeteta s teSko¢ama u razvoju moZze biti vrlo izazovno na
svakodnevnoj razini. Kao ve¢ ranije spominjano, djeca bez teSkoca u razvoju ¢esto su
zanemarena i od ostatka obitelji, a posebice roditelja koji vec¢i dio svoje paznje pridaju
djetetu s teSkocama u razvoju s obzirom na to da ono ve¢inom iziskuje vecu brigu i skrb
od braca i sestara bez teSkoca u razvoju. Istrazivanja diljem svijeta koja se bave temom
braca i sestara osoba s invaliditetom zavrSavaju sli¢no, odnosno zavr$avaju ¢injenicom
da je ova populaciji itekako zapostavljena od strane strucnjaka te da im nedostaje
sustavne formalne podrske tijekom razvoja (Burke i Montgomery, 2000.; Wagner Jakab
I sur, 2006.; Aytekin, 2016.; Park i sur.,, 2021.) Shodno tome, naravno ovisno o
cjelokupnoj obiteljskoj dinamici i na¢inu i kvaliteti pruzanja uzajamne podrske unutar
nje, izrazito je bitno da se bracama i sestrama osoba s invaliditetom tijekom njihovom
razvoja pruZzi §to viSe adekvatne podrske od stru¢njaka kako bi Sto uspjesnije izrasli u

psiholoski zrele 1 samopouzdane pojedince.

U podrsku usmjerenu bradi i sestrama osoba s invaliditetom spadaju sve usluge,
intervencije i programi s ciljem dobrobiti i povecanja sudjelovanja braca i sestra u
zivotima njihove brace i sestra s invaliditetom (Shivers i Taylor, 2012.). Programi
podrske pretezito se pruzaju braci 1 sestrama osoba s intelektualnim teSkocama te

poremecajima autisticnog spektra. PodrSka se moze pruzati u obliku radionica, odnosno
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dogadaja, individualne podrske te sigurnih internetskih stranica (Shivers i Taylor,
2012.). Postojeci programi opcenito najviSe su usmjereni na tri cilja, a to su: povecanje
vr$njacke podrSke, razmjena informacija te poboljSanje sestrinsko/bratskih odnosa
(Florjani¢, 2019.). ,,U svijetu se programi podrSke sestrama i braci uglavnom dijele na
one koji su vise usmjereni na vr$njacku podrsku, kao $to su Sibshops i Sibkids i one ¢iji
je fokus na informiranju sestara i brace, kao Sto su Sunsibs i Siblink.“ (Florjani¢,
2019.:11). Broj programa podrske bracama i sestrama osoba s invaliditetom se povecava

u posljednjih 20 godina (Shivers i Taylor, 2012.).

Jedan od najranijih 1 najpoznatijih programa podrSke za bracu 1 sestre djece s teSkoc¢ama
u razvoju jest Sibshops program. To su sastanci ili radionice, preteZito za djecu od 8 do
13 godina starosti (Meyer i sur., 1985.). Glavni ciljevi Sibshopa su sljedeci: pruziti brac¢i
1 sestrama da upoznaju drugu bracu i sestre u opustenom i rekreativnom okruzenju,
pruziti priliku za razgovor o zajedni¢kim radostima i brigama vezano uz svoju bracu i
sestre s teSko¢ama u razvoju te priliku da vide i nauce kako se druga djeca nose S
odredenim situacijama, pruziti priliku da nauce vise o teSkocama/invaliditetu svojih
braca 1 sestri te naposljetku i pomoc¢i roditeljima da uce o Cestim brigama koje muce
djecu bez teskoc¢a u razvoju (Meyer i sur., 1985.). Sastoji se od kombinacije informacija,
rasprava, igara, aktivnosti te gostiju (Shivers i Taylor, 2012.). Takoder, Sibshop pruza
roditeljima i ostalim stru¢njacima priliku da saznaju vise o problemima i mogué¢nostima
braca i sestra osoba s invaliditetom (Flynn i sur, 2005.). Programi koji su nastali nakon
Sibshopa ve¢inom su zadrzavali neke njegove odrednice te ga nadogradivali (Florjanic,

2019.).

Prema Flynn i sur. (2005.) istrazivanje je pokazalo kako je vecina djece iskazala
zadovoljstvo 1 uzitak te korist od Sibshops podrske, kao i njihovi roditelji. Vec¢ina djece
je istaknula kako su naucili neSto novo, a 75% njih je naglasilo vaznost razgovora o
dobrim i losim stranama vlastite brace i sestra s teSkocama u razvoju. Velikom broju
djece ovo je bio prvi put da su mogli otvoreno pricati o takvim iskustvima s obzirom na

to da u svojim obiteljima nikad nisu imali takvu priliku. Shodno tome, u tom sigurnom
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okruzenju djeca su iskazivala viSe negativnih komentara te frustracija vezanih uz

suparnistvo s bra¢om i sestrom te o percipiranom nedostatku roditeljske paznje.

Rezultati istrazivanja Nylor i Prescott (2004., prema Florjani¢, 2019.) pokazali su da je
kod djece koja su sudjelovala u programima podrske uoceno povecanje samopostovanja,
razvijanje boljih strategija suoCavanja sa svakodnevnim obiteljskim izazovima te

opcenito poboljSanje kvalitete Zivota.

U istrazivanju Dyson (1998.) rezultati programa podrSke rezultirali su znacajnim
ucenjem za bracu i sestre, odnosno naucili su kako konkretno poboljsati odnos sa svojim
bratom i sestrom s teSko¢ama u razvoju te razvili bolje razumijevanje i empatiju prema
osobama s invaliditetom opcenito. Rezultati pokazuju da adekvatni programi podrske
itekako mogu pomo¢i bra¢i 1 sestrama bez teSkoca u razvoju da usvoje vjeStine i
informacije kako bi se $to uspjeSnije nosili s jedinstvenim zivotnim situacijama koje
proizlaze iz suzivota s osobom s invaliditetom. Uz to iako su grupni programi poput
Sibshopa vrlo korisni, predlaze se kako i $kolski psiholozi, socijalni radnici te ucitelji
takoder mogu prepoznati te razviti neke lokalne programe podrske za bracu i sestre djece

s teSko¢ama u razvoju.
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6. ZAKLJUCAK

Svaki dogadaj i svaki izazov Koji zivot nosi moze rezultirati pozitivnim rastom i
razvojem pojedinca, ali 1 njegovim pogorSanjem. To ¢e ovisiti o puno razli¢itih
¢imbenika, poput temperamenta osobe, zivotnim mogucénostima, raznih zaStitnim
faktorima, socijalnoj podrsci i sli¢no. Kada se govori o invaliditetu, odnosno tesko¢ama
u razvoju, ve¢inom se kod ljudi na prvu jave negativne emocije, ali kao i veéina drugih

stvari u Zivotu i invaliditet moZe imati svoje negativne i pozitivne strane.

Postoje razlicite vrste invaliditeta te je svaka osoba s invaliditetom individua za sebe i
posebna na svoj nacin. Shodno tome i suzivot s osobama s invaliditetom donosi
specifi¢ne izazove, ali i radosti. Obitelj predstavlja izrazito bitnu osnovu za razvoj
pojedinaca. Odnosi medu ¢lanovima u svakoj obitelji su drugaciji te svaka obitelj ima
razli¢ite mehanizme za noSenje sa stresom. Neke od najbitnijih stavki za odrzavanje
zdravih obiteljskih odnosa su otvorena komunikacija, medusobna podrska, zajednicko

rjeSavanje problema, poticanje emocionalnih odnosa izmedu svih ¢lanova i sli¢no.

Kao ve¢ spomenuto, invaliditet moze predstavljati jedan od vecih stresora u obitelji. |
dalje najve¢i broj istraZivanja u ovom podrucju je usmjeren na roditelje djece s
teSko¢ama u razvoju, a posebice majke, dok su braca i sestre osoba s invaliditetom i
dalje Cesto zapostavljena kako od roditelja tako i od istrazivanja i institucija. | sami
roditelji ponekad ne znaju se ili nemaju kapaciteta za se nositi s odredenim Zivotnim
situacijama te samim time Cesto nisu ni u moguénosti uvidjeti koliko i druga djeca bez

teSkoca u razvoju u obitelji trebaju pazZnje 1 brige.

Medusobni odnosi braca 1 sestara u obitelji izrazito su bitni, to¢nije ti medusobni odnosi
imaju veliki utjecaj na socijalni 1 kognitivni razvoj pojedinca. Braca 1 sestre bez teSkoca
druge strane, opet s obzirom na to da su ¢esto svakodnevno izlozeni odredenoj koli¢ini
stresa, mogu se javiti 1 neke negativne posljedice poput druStvene izolacije,

usamljenosti, ali i raznih problema u ponasanju kao i duSevne smetnje.
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Jedan od bitnijih zastitnih ¢imbenika obiteljima za noSenjem sa stresom predstavlja
socijalna podrska. Ona se moze podijeliti na formalnu i neformalnu. Roditelji najcesce
izrazavaju kako najve¢u podrsku dobivaju od strane obitelji, prijatelja i susjeda, dok s
druge strane iskazuju veliko nezadovoljstvo s podrSskom od strane institucija i

strucnjaka.

Zakljucno, drustvo ima zadacu i odgovornost educirati o raznim problemima invaliditeta
te senzibilizirati stanovnistvo za tu populaciju, prilagoditi prostor i okoli$ te otvoriti
ustanove sa stru¢nim kadrom koje ¢e biti sposobno pomoc¢i, ne samo ljudima s
invaliditetom, nego i njihovim obiteljima. Takoder, s obzirom na to da Hrvatska kao
socijalna drzava je duzna brinuti o svojim gradanima, a posebice o dobrobiti djece, bitno
je svima omoguciti §to viSe podrske i potpore tijekom raznoraznih zivotnih nedaca i
izazova. Shodno tome, braci i sestrama djece s teSkocama u razvoju bitno je omoguciti
razne programe podrske kako bi se §to uspjesnije nosili sa stresom koji ovaj poseban
bratski odnos moze dovesti. To jest bitno jer ta djeca ¢e u buducnosti isto biti neciji
partneri i roditelji te im se treba omogudéiti Sto pozitivniji rast i razvoj kako bi na

dugoroénom planu i oni sami kasnije mogli pozitivno pridonijeti svojoj zajednici.
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