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Sazetak

Prijasnja istrazivanja provedena na braci i sestrama djece i odraslih osoba s poremecéajem
autisticnog spektra (ASD-om) su dovela do nekonzistentnih rezultata kada je rije¢ o
njihovom psihosocijalnom razvoju. Rezultati prijasnjih istrazivanja upucuju na veée
razine usamljenosti i srama pred drugima, ali i na umjerene do viSe razine empatije kod
ove populacije. Cilj ovog istrazivanja je bio dobiti dublji uvid u iskustva drustvenih
odnosa osoba koje su odrasle s bratom ili sestrom s poremecajem iz autisticnog spektra u
Republici Hrvatskoj. U polustrukturiranim dubinskim intervjuima je sudjelovao namjerni
uzorak od osam odraslih osoba tipi¢nog razvoja (TR) u dobi od 20 do 25 godina Kkoji
imaju brata ili sestru s ASD-om. Kriterij za sudjelovanje u istrazivanju je dijagnoza veceg
stupnja oStecenja brata ili sestre s poremecajem iz spektra autizma, tocnije 3. (N=2) ili 4.
stupanj (N=6) prema Nalazu tijela vjeStacenja. Za potrebe ovog istrazivanja provela se
tematska analiza podataka. Kada je rije¢ o drustvenim odnosima, teme koje su proizasle
iz tematske analize ukljucuju sljede¢e: Zelja za druzenjem s drugima, Komunikacija s
prijateljima, Prijatelji kao izvor podrske, Podrska Sire obitelji i rodbine i Neugodna
socijalna iskustva. Braca i sestre osoba s ASD-om su c¢esto spominjali vaznost
emocionalne podrske prijatelja. Takoder, govorili su o znacaju emocionalne, financijske
i instrumentalne podrske Sire obitelji i rodbine. Opisivali su razli¢ita iskustva s osje¢ajem
usamljenosti u rasponu od nepostojanja takvih iskustava do ¢estog dozivljavanja tog
iskustava. Sudionici su dozivljavali razli¢ita iskustva s vr$njacima, od onih u kojima je
okolina bila podrzavajuca do onih u kojima su sudionici dozivljavali nerazumijevanje ili

¢ak nasilnicko ponaSanje vrSnjaka.

Kljucne rijeci: poremecaji autisti¢kog spektra, braca i sestre, druStveno funkcioniranje



Social relationships of siblings of individuals with autism

spectrum disorder: a qualitative study

Summary

Previous research conducted on siblings of children and adults with Autism Spectrum
Disorder (ASD) has yielded inconsistent results regarding their psychosocial
development. Previous research results suggest higher levels of loneliness and shame in
social situations, but also moderate to high levels of empathy in this population. The
purpose of this study, conducted as part of an undergraduate dissertation, was to gain a
deeper understanding of the social relationships of individuals who grew up with a sibling
with ASD in the Republic of Croatia. A purposive sample of eight typically developing
adults aged 20 to 25, who have a sibling with ASD, participated in semi-structured in-
depth interviews. The eligibility criteria for study participation included a diagnosis of a
higher degree of impairment in the sibling with autism spectrum disorder, specifically 3rd
(N=2) or 4th degree (N=6) of impairment according to the findings of the expert body.
Thematic data analysis was conducted for the purposes of this research. Regarding social
relationships, the themes emerging from the thematic analysis include the following:
Desire for social interaction, Communication with friends, Friends as a source of
support, Support from extended family and relatives, and Unpleasant social experiences.
Siblings of individuals with ASD frequently emphasized the importance of emotional
support from friends. Additionally, they highlighted the significance of emotional,
financial, and instrumental support from their extended family and relatives. They
described various experiences related to feelings of loneliness, ranging from the absence
of such experiences to their prevalence. Participants also had varying experiences with
peers, ranging from peer support to instances where participants experienced

misunderstanding or even bullying.

Keywords: autism spectrum disorders, siblings, social functioning



1. Uvod

1.1 Obitelj djeteta s poremecajem iz autisti¢nog spektra

Prema meta — analizi Talansteve i suradnica (2023), procjena prevalencije poremecaja iz
spektra autizma (ASD, odnosno autism spectrum disorders) u svijetu bi iznosila 73 osobe
na 10 000 stanovnika, dok je u Hrvatskoj manja s 9 na 10 000 stanovnika (Benjak i sur.,
2021). Ipak, u svijetu i u Hrvatskoj se biljezi trend porasta broja osoba dijagnosticiranih
s ASD-om, §to neki autori objasnjavaju razvojem dijagnostickih metoda 1 veCom svijesti
stru¢njaka i javnosti o simptomima ASD-a (npr. Talantseva i sur., 2023). Poremecaji iz
autisticnog spektra (ASD) su psihijatrijski poremecaji sa spektrom simptoma Kkoji
ukljuCuju poremecene drustvene interakcije, poremecaje verbalne i neverbalne
komunikacije te ograni¢ene i ponavljajuce obrasce ponasanja. Najc¢escée se dijagnosticira
u ranoj fazi razvoja i ¢esto ima progresivan smjer (Gursoy i Sezer, 2020; Niazi i Arman,
2020). Simptomi vezani uz poremecaje autisticnog spektra su obi¢no prisutni tijekom
cijelog zivota pojedinca (Gal i sur., 2015). Jedan od najprimjetnijih ranih simptoma je
odsutnost kontakta ofima koju prate nezainteresiranost za komunikaciju i ravnodusnost
prema drugima (Gursoy i Sezer, 2020). Osoba se povlaéi u unutarnji svijet i posljedi¢no
se odvaja od vanjskih utjecaja (Petz, 2005) u sklopu ovog nepredvidivog skupa
poremecaja (Macks i Reeve, 2007). Djeca s ASD-om mogu pokazivati ponasanja poput
vriStanja, ispada bijesa (Hinek i Toki¢ — Milakovi¢, 2019; Tanaka i sur., 2011),
autoagresije, heteroagresije (Benderix i Sivberg, 2007; Ross i Cuskelly, 2006),
hiperaktivnosti i teSkoca sa spavanjem (Orm i sur., 2021). Ovakva ponaSanja se znac¢ajn0
odrazavaju i na ¢lanove obitelji djece s ASD-om i predstavljaju izvor stresa (Benderix i
Sivberg, 2007). Zbog razli¢itosti njihove prilagodbe, u istrazivanjima se ¢esto odvajaju
pojedinci s niskofunkcionalnim ASD-om (LFASD-om) i visokofunkcionalnim (HFASD-
om), posebice kada je to relevantno za istrazivacko pitanje (npr. Gal i sur., 2015).
Pojedince s HFASD-om se karakterizira kao one koji nemaju kognitivna osteCenja i
znacajne probleme s verbalnom komunikacijom (Putnam i sur., 2015) te ¢iji su simptomi
relativno manje vidljivi i apstraktniji (Tanaka i sur., 2015). S druge strane, smatra se da
pojedinci s LFASD-om imaju snizene kognitivne sposobnosti, odnosno da imaju
intelektualne poteskoc¢e (Putnam i sur., 2015; Tanaka i sur., 2015). Intelektualne teskoce

su prisutne kod otprilike jedne trecine ili 34% osoba s ASD-om (Li i sur., 2018;



Talansteva i sur., 2023) i moze se zakljuciti da znacajno utjeu na samostalnost pojedinca

1 na prilagodbu ¢lanova obitelji.
1.2 Ishodi za braéu i sestre

Obiteljska slika moze dozivjeti fundamentalne promjene s otkri¢em invaliditeta djeteta u
obitelji (Begum i Mamin, 2019), pa se tako mogu promijeniti i tradicionalne uloge i
odgovornosti medu bra¢om i sestrama (Gregory i sur., 2020). Mnogo roditeljske paznje i
resursa se usmjerava na dijete s autizmom (Aronson, 2009; Chan i Goh, 2014; Macks i
Reeve, 2007; Niazi i Arman, 2020), te se od brace i sestara ¢esto o¢ekuje da obavljaju
kucanske poslove i/ili fizicki skrbe o djetetu s ASD-om (McHale i Pawletko, 1992;
Randall i Parker, 1999), sto moze djetetu oduzeti vrijeme koje bi, izmedu ostalog, inace
iskoristilo za u¢enje ili socijalizaciju (Benderix i Sivberg, 2007). Dio istraZivanja upucuje
na viSe poteskoca u uspostavljanju odnosa (Bagenholm i Gillberg, 1991) i vise
bihevioralnih problema kod brace i sestara djeteta s autisticnim poremecajem (Harvey i
Greenway, 1984; Rodrigue i sur., 1993). S druge strane, u nekim istrazivanjima nisu
dobivene razlike u funkcioniranju izmedu brace i sestara djece s autizmom te brace i
sestara djece tipi¢nog razvoja (TR) (Pilowsky i sur., 2004), a spominju se i pozitivni
ishodi poput vise razine empatije (Benderix i Sivberg, 2007). Gursoy i Sezer (2020)
navode kako se i pozitivne i negativne emocije mogu javiti kao reakcija na prisutnost
brata ili sestre s ASD-om, a Niazi i Arman (2021) navode da postojanje i pozitivnih i
negativnih ishoda u prilagodbi brace i sestara dolazi zbog kompleksnih obrazaca
ponasanja i nepredvidljivosti simptoma ASD-a. U istrazivanju koje se bavilo
informiranjem djece od strane roditelja o dijagnozi njihovog brata/sestre s ASD-om,
pokazalo se da se djeca koja su imala brata/sestru s LFASD-om obavijestena o dijagnozi
ranije u svojoj zivotnoj dobi 1 ¢eS¢e u odnosu na djecu €iji su brat ili sestra imali HFASD
(Tanaka i suradnici, 2011), Sto upucuje na razlicitost iskustva odrastanja s bratom/sestrom
s LFASD-om u odnosu na HFASD-a.

1.3 Drustveni odnosi braée/sestara osoba s autizmom

Interakcije s braCom i sestrama su vazne u procesu socijalizacije i socijalno-
interpersonalnom razvoju pojedinca (Aronson, 2009) zato $to kultiviraju razvoj vaznih
instrumentalnih i razvojnih socijalnih vjestina (Cicirelli, 1982) koje su potrebne i za

interakciju s vr$njacima (Macdonald i Parke, 1984). S obzirom na vaznost veze brace i
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sestara za socijalni razvoj, istrazivanja su se fokusirala na poremecaje u bratsko —
sestrinskim odnosima, uslijed dijagnosticiranja poremecaja kod jednog od njih.
Istrazivanja brace i sestara djece s autizmom su pokazala nedosljednosti kada je rije¢ o
psihosocijalnom razvoju brata/sestre TR (Corsano i sur., 2017; Kaminsky i Dewey,
2002). Ipak, meta — analizom je utvrdeno da braca i sestre djece s autizmom vjerojatnije
imaju problema sa socijalnim funkcioniranjem u usporedbi s djecom s bracom i sestrama
TR (Shivers i sur., 2019). Istrazivanjima su utvrdeni i negativni i pozitivni ishodi, pa ¢e
se u nastavku navesti neke od najceS¢e spominjanih pojava u drustvenom zivotu brace i

sestara osoba s ASD-om.

Prije svega, Cest je osje¢aj srama kod djece s bratom/sestrom s autizmom
(Aronson, 2009; Gursoy i Sezer, 2020; Macks i Reeve, 2007), koji je redovito izazvan
simptomatskim ponaSanjem u javnosti. Nadalje, ¢esto je razo¢aranje zbog nemoguénosti
pozivanja prijatelja doma (Benderix i Sivberg, 2007; Macks i Reeve, 2007), a u sluc¢aju
da ih pozovu, Cesto osjecaju strah zbog moguéeg sramocéenja (Gray, 1998). Taj strah se
pojavljuje i u javnosti pred strancima (Corsano i sur., 2017).

Kada je rije¢ o razgovaranju s vrSnjacima o stanju brata ili sestre, adolescenti su
izjavili da razgovaraju samo ako su pitani (Corsano i sur., 2017). Nasuprot tome,
Bégenholm i Gillberg (1991) su naveli kako braca i sestre djece s autizmom ¢esc¢e navode
kako razgovaraju isklju¢ivo s osobama izvan kucanstva o bratu/sestri s ASD — om.

Bagenholm i Gillberg (1991) navode ¢esci osjecaj usamljenosti i tuge kod brace i
sestara djece s autizmom. Cak 35% osoba iz skupine braée i sestara s autizmom su izjavili
kako nemaju prijatelje, ne izlaze da se vide s drugima, preferiraju ostati doma ili moraju
ostati doma cuvati brata/sestru (Bagenholm i Gillberg, 1991). U novije vrijeme,
Koukouriki i suradnici (2021) takoder navode kako su usamljenost i socijalno
nezadovoljstvo bili na vi§im razinama kod brace i sestara djece s ASD-om u usporedbi s
bracom i sestrama djece TR.

Od pozitivnih ishoda Benderix i Sivberg (2007) navode da su braca i sestre djece
s autizmom razvili empatiju i osjecaje sazaljenja prema bratu/sestri, dok Hinek i Toki¢ -
Milakovi¢ (2019) navode kako nekolicina brace i sestara osoba s ASD-om kod sebe
prepoznaju da su njihova iskustva s bratom/sestrom dovela do toga da inace imaju vise
strpljenja, empatije i sklonosti prosocijalnim ponasanjima. Medutim, kada je rije¢ o ovim
konstruktima koji upucuju na pozitivne promjene rezultati istrazivanja nisu konzistentni

(npr. Meadan i sur., 2010; Tomeny i sur., 2012), a kao moguci razlog nekonzistentnostima



Orm i suradnici (2021) navode raznolikost u koristenoj metodologiji i nacinu uzorkovanja
u prijasnjim istrazivanjima. U preglednom radu su autori zakljucili kako istrazivanja
sugeriraju da braca i sestre djece s ASD-om se najvjerojatnije ne razlikuju na razinama

empatije od vr$njaka (Orm i sur., 2021).

Iz do sada navedenih informacija je razvidno da se suzivot s bratom ili sestrom
koji/a ima poremecaj autisti¢nog spektra odrazava na cjelokupno funkcioniranje brace i
sestara TR. S obzirom na dosadasnje nedosljednosti, potrebna su dodatna istrazivanja na

polju drustvenih odnosa brace i sestara osoba s ASD-om, narocito u Republici Hrvatskoj.
2. Cilj i istrazivacko pitanje

Socijalna prilagodba brace i sestara osoba s autizmom je dozivjela pojacani interes
istrazivaca tek u novije vrijeme, stoga nema puno istrazivanja na ovu temu, a rezultati
postoje¢ih su relativno nekonzistentni. Socijalna prilagodba inace ukljucuje sloZene
konstrukte, a kako bi se dobio dublji uvid u njih u kontekstu odrastanja s bratom/sestrom
s autizmom, potrebna su istrazivanja koja primjenjuju kvalitativni istrazivacki pristup.
Stoga je cilj ovog istrazivanja bio dobiti dublji uvid u iskustva drustvenih odnosa osoba
koje su odrasle s bratom ili sestrom s poremecajem iz autisticnog spektra u Republici
Hrvatskoj. Konkretnije, ovim istrazivanjem nastojalo se odgovoriti na pitanje: “Kakva su
iskustva druStvenog Zivota osoba s braCom 1 sestrama s poremecajem iz autisticnog
spektra?”. U istrazivanju koristen kvalitativan, eksploracijski istrazivacki pristup i stoga

polazna hipoteza nije definirana.

3. Metoda

3.1 Sudionici

U polustrukturiranim dubinskim intervjuima je sudjelovao namjerni uzorak od osam
odraslih osoba tipicnog razvoja koji imaju brata ili sestru s ASD-om. Sudionici nisu dobili
kompenzaciju za sudjelovanje u istrazivanju, ve¢ su dobrovoljno odluéili sudjelovati
nakon §to su vidjeli zamolbu za sudjelovanje na drustvenim mrezama ili u primljenim
porukama na e-mailu. Kriterij za sudjelovanje u istrazivanju je dijagnoza veceg stupnja
oStecenja brata ili sestre s poremecajem iz spektra autizma. U ovome istrazivanju je bilo

vazno posti¢i homogenost kada je rijeC o stupnju oStecenja brata/sestre, stoga su u uzorak



odabrane osobe ¢iji brat/sestra imaju niskofunkcionalni oblik autizma (LFASD), $to je u
skladu s preporukama Medan i suradnika (2010). Brat ili sestra sudionika u istrazivanju
imaju veci stupanj oSte¢enja, toc¢nije 3. (N=2) ili 4. stupanj (N=6) prema Nalazu tijela
vjesStaCenja. Nadalje, kada je rije¢ o homogenosti uzorka, vodilo se ra¢una da bude rije¢
0 punoljetnim sudionicima do 30. godine zivota, odnosno da sudionici spadaju u mlade
odrasle osobe. Raspon dobi sudionika je bio od 20 do 25 godina (M= 21.625, SD= 1.495).
S druge strane, nastojalo se posti¢i da uzorak bude heterogen po spolu, redoslijedu
rodenja, obiteljskoj strukturi, mjestu stanovanja i profesionalnoj orijentaciji. Ipak, u
ovome uzorku su sudionici bili 87,5% zZene (N=7), a 12,5% muskarci (N=1), zato §to se
od zainteresiranih za sudjelovanje javila samo jedna osoba muskog spola. Brata s ASD-
om je imalo 87,5% (N=7), a sestru 12,5% (N=1) uzorka. Kada je rije¢ o redoslijedu
rodenja, vecina uzorka su prvorodenci (N=5). Manjina uzorka su drugorodeni i stariji od
brata/sestre (N=1) i drugorodeni i mladi od brata/sestre (N=2). 62,5% uzorka (N=5) su
trenutno dio i odrasli su u dvoroditeljskoj obitelji. Ostali u uzorku su dio jednoroditeljske
obitelji s majkom kao skrbnicom (N=2) i jednoroditeljske obitelji s ocem kao skrbnikom
(N=1). U slucaju sudionice iz jednoroditeljske obitelji s ocem kao skrbnikom, roditelji su
geografski razdvojeni i zive u razli¢itim gradovima. Majka Zivi s bratom s potesko¢ama,
a otac s kéeri TR. Sudionici su zivjeli su na podru¢ju Republike Hrvatske u vrijeme
provodenja istrazivanja, a 80% (N=6) sudionika ima razli¢ito prebivaliste i boraviste zbog
potreba studija. Kada je rije¢ o prebivalistu, sudionici su odrasli i imaju prebivaliste u
Zadru (N=2), Zagrebu (N=2), Plo¢ama (N=1), Primostenu (N=1), Splitu (N=1) i
Vinkovcima (N=1). Polovica uzorka su trenutno studenti nekog preddiplomskog studija
(N=4), jedna sudionica studira na diplomskom studiju (N=1), a ostale sudionice trenutno
ne studiraju (N=3). Jedna od te tri sudionice je zavrsila studij, a druga se vraca studiju
nakon prekida s pocetkom novog semestra. Sudionici studiraju na studijskim programima
koji spadaju u humanisti¢ko (N=2), drustveno (N=2) i tehni¢ko podrucje (N=1). Sudionica
koja je zavrsila studij zavrSila je studij humanistickog smjera (N=1). Sudionica koja se
vraca studiju pohadala je i pohadat ¢e studij drustvenog smjera (N=1). Na postignutu
heterogenost uzorka je utjecala sociodemografska struktura zainteresiranih za
sudjelovanje u istraZivanju, pa su se tako ponajprije javljale sudionice, prvorodenci i
osobe druStvene ili humanisticke profesionalne orijentacije. Konacni broj sudionika u

istrazivanju (N=8) je bio odreden dosezanjem saturacijske tocke (Hennink i sur., 2017).



3.2 Postupak

Prije same provedbe istrazivanja, istrazivanje je bilo odobreno od strane Etickog

povjerenstva Odjela za psihologiju Sveucilista u Zadru.
3.2.1 Prikupljanje podataka

S obzirom na cilj istrazivanja i postavljeno istrazivacko pitanje, istrazivanje Se zasniva na
kvalitativnom pristupu prikupljanja podataka, zbog ¢ega se planirala provedba dubinskih
intervjua. Istrazivanje se provodilo od kraja prolje¢a 2022. godine do kraja prolje¢a 2023.
godine, a proces regrutiranja sudionika je uklju¢ivao slanje e-mail poruka s pozivom za
sudjelovanje u istrazivanju i poveznicom na Google Docs dokument. E-mail poruke su se
slale razli¢itim javnim institucijama visokog obrazovanja i njihovim odsjecima, uredima
za studente s invaliditetom te nekolicini volonterskih i studentskih udruga u Republici
Hrvatskoj. Nadalje, objava s poveznicom Google Docs dokumenta je objavljena na
drustvenim mrezama istrazivacice i prosljedivana putem drustvenih mreza Facebook
grupama za studente i mlade. Zainteresirani za sudjelovanje u dubinskim intervjuima su
ispunili Google Docs anketu u kojoj su podijelili svoj kontakt i osnovne
sociodemografske karakteristike (spol, dob, mjesto stanovanja, broj brace i1 sestara u
obitelji i razinu oSteCenja brata/sestre s ASD-om). U sklopu intervjua sudionici su
odgovorili na pitanja o redoslijedu rodenja u odnosu na brata/sestru, zavrSenoj srednjoj
Skoli i studiju na koji su upisani/kojeg su zavrsili. Na kraju dokumenta se mogao napisati

kontakt, po moguénosti e-mail adresa ili broj mobitela.

Intervjui su se provodili licem-u-lice ili online, ovisno o geografskoj lokaciji
sudionika u odnosu na istraZivaCicu 1 mogucénostima putovanja sudionika i/ili
istrazivacice. Takoder se uzela u obzir preferencija sudionika prema odredenom tipu
provodenja. Iz ovih razloga je 4 intervjua provedeno uZivo, a druga polovica je provedena
online putem platforme Zoom. Koristio se polustrukturirani dubinski intervju kao tehnika
prikupljanja podataka. Za provodenje intervjua je koristen vodi¢ s pitanjima. Pitanja su
se usmjerila na kratke opise obiteljskog konteksta u odrastanju i odnosa s vr$njacima u
djetinjstvu i adolescenciji. Uz to, sudionike se trazilo da iskazu koliko su njihovi prijatelji
bili upoznati s njihovom obiteljskom situacijom. Ostatak pitanja bio je usmjeren na
iskustva s osje¢ajima u druStvenim situacijama, narocito osjecajem usamljenosti.

Postavljanje pitanje je takoder ovisilo 0 odgovorima sudionika i primjenjivosti pitanja s



obzirom na zivotne okolnosti. Za vrijeme intervjua su se odgovori biljezili audio
snimanjem preko snimac¢a na mobitelu. Kod intervjua provedenih putem platforme Zoom
sastanku. Nakon provedbe intervjua, provela se doslovna verbalna transkripcija snimke

uz biljeske vaznijih neverbalnih informacija.
3.2.2 Relevantne karakteristike istrazivacice

S obzirom na to da karakteristike istraziva¢a mogu utjecati na tijek i rezultate
kvalitativnog istrazivanja, vazno je istaknuti da je istrazivaCica kroz sveuciliSno
obrazovanje obucena u kvalitativnim istrazivackim metodama i ima prethodno iskustvo s
provedbom kvalitativnih istrazivanja. Spol istraZivatice (Z) je isti kao i spol veéine
uzorka te su sudionici i istrazivacica dio iste dobne skupine. Istrazivacica se, prethodno
provodenju istrazivanja, temeljito upoznala s teorijskim polazistem podruc¢ja unutar kojeg

se provodi istrazivanje.
3.2.3 Priprema

Kada je rije¢ o pripremi pitanja za vodi¢, obratila se paznja na dosadaSnja kvalitativna
istrazivanja (Benedrix i Sivberg, 2007; Corsano i suradnici, 2017). Osim prijasnje
literature i rezultata prijasnjih istraZivanja, u formiranju pitanja su posluzile prijasnje

interakcije istrazivacice s ¢lanovima obitelji osoba s ASD-om.
3.2.4 Analiza podataka

Za potrebe ovog istrazivanja provela se tematska analiza dobivenih podataka u Sest
osnovnih koraka analize (Braun i Clarke, 2006). Analiza je provedena rucno, odnosno
bez upotrebe specijaliziranih softvera. U izvlacenju kodova i formiranju tema iz sadrzaja

intervjua primijenjen je induktivni pristup.
4. Rezultati

S obzirom na to da je cilj ovog istrazivanja bio ispitati iskustva drustvenih odnosa brace
I sestara osoba s ASD-om, provedena je analiza podataka iz koje su proizasle teme

opisane u nastavku.



4.1 Zelja za druZenjem s drugima

4.1.1 Usamljenost

Kada je rije¢ 0 iskustvima usamljenosti, ve¢ina sudionika govori o povremenim do ¢estim
iskustvima usamljenosti kroz odrastanje koja se mogu povezati s obiteljskim kontekstom.
Ovo je razvidno iz sljedeceg citata: , lako sam bila dosta zadovoljna sa svojom
drustvenom mrezom, i dalje nisam bila u potpunosti postedena osjecaja usamljenosti.
Mogu se pohvaliti da sam cijeli Zivot bila okruzena ljudima kojima sam se mogla povjeriti,
ali unatoc tome ponekad je tesko predociti odredene emocije i frustracije nekome tko ne
prolazi kroz iste probleme. . Ovdje se osje¢aj usamljenosti povezuje sa specificnoséu
obiteljske situacije kao ne¢em $to osobu, u osnovi, otuduje od drugih s obzirom na to da
se oni ne mogu poistovjetiti sa situacijom niti je razumjeti. Ovaj osje¢aj spominju i
sudionici koji o usamljenosti govore kao o vrlo Cestoj pojavi u djetinjstvu i/ili
adolescenciji (npr. ,, Tako da, da, ono, usamljen si zato sto nema nekog tu cijelo vrijeme
tko je u istoj situaciji sa tobom, osim, Sta, tvojih roditelja —i to je to. ). Nadalje, spominje
se osjeCaj razliCitosti u odnosu na okolinu zbog veceg stupnja dozivljene
zabrinutosti/brige: ,, Pa, u djetinjstvu ali i kroz dio adolescencije, ‘ajmo reci kroz osnovnu
Skolu sjecam se kako sam se osjecao dosta samo, usamljeno, drukcije cak i kad sam bio
u drustvu i kako sam vidio na vrsnjacima i njihovom ponasanju tu bezbriznost koju ja
nisam autenticno posjedovao... . Uz to, spominju se i strah od prilazenja ljudima i strah
od ljudi kao faktori povezani s usamljeno$¢u, a o tome ¢e biti vise rijeci u sljedecoj

podtemi.
4.1.2 Strah od neprihvacanja

Malo manje od polovine sudionika izrazilo je prisutnost straha od neprihvacanja u
djetinjstvu i adolescenciji. Pojava ovog straha se odrazila u socijalnim situacijama na
razli¢ite bihevioralne nacine. Prije svega, navodila su se ponasanja poput: 1) izbjegavanja
drustva drugih, 2) nevoljkosti prilazenja drugima i 3) drzanja ljudi na distanci —
emocionalno i zadrZzavanjem informacija o obiteljskoj situaciji. Slijedi primjer citata u
kojem se opisuje drzanje ljudi na distanci: ,, Mislio sam da...ako pocnem biti iskren i ono
vidno pokazem da sam ne znam tuzan ili ljut ili cak bijesan radi necega, uzrok cega je bio
u obiteljskoj situaciji, da ¢e me onda ljudi napustiti. Imao sam osjecaj da se u trenutku

interakcije s drugima prilagodavam njima... Bojao sam se izloziti se pred ikim (...) |
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zapravo sam moderirao osobnost citavo vrijeme prema tome. (...) Nas odnos [je] bio
uglavnom takav da im ja nisam bas dopustao da mi se previse priblize, da znaju puno o
mom zivotu i obiteljskoj situaciji, samo smo se druzili i to je to, a to je bilo uglavnom jer
sam se bojao da ¢u naic¢i na nerazumijevanje, i da ce ih to na kraju odbiti.“ 12 ovoga
primjera se vidi strah od nerazumijevanja i od odbacivanja. Jo$ jedna opisana vrsta

ponasSanja je 4) Sutnja u druStvenom okruzenju.

Druga objasnjavanja straha od drugih ukljucuju strah od reakcija drugih na
bratovo/sestrino ponasanje (npr. ,, Jedino sto bih napomenula je da je mozda malo uvijek
bio prisutan strah. Kao, kako ¢e, hoce se on uspjeti izraziti tak' kak' Zeli i hoce li druga
osoba to dobro shvatiti. Ono, hoce on sad imat' neku reakciju ak' ée mu nesto bit' previse.
Jer on onak' uvijek, ako mu je previse stvari u isto vrijeme, on se dosta il' zna iskljucit' il'
se malo uzburkat' sav. Al" uglavnom je to sad prestalo, to me bilo puno vise strah, sad je
stvarno, ono okej. | dalje kad su novi ljudi, taj strah je i dalje malo prisutan, al' sad je
stvarno sve puno bolje i smirenije. ). Ovaj strah ovisi, izmedu ostaloga, o izrazenosti
simptoma brata/sestre. Takoder postoje opisi straha od reakcije drugih na opis
bratovog/sestrinog zdravstvenog stanja (npr. ,, Mislim, ja sam se i ovako bojala pricati s

drugima, pogotovo o tim stvarima jer nikad ne znas Sto ¢e drugi misliti o tom. ).

Vazno je napomenuti da malo vise od polovine sudionika nije spominjalo osjecaje
straha. Vise o svojevrsnom antagonistu strahu, odnosno osje¢aju sigurnosti u drustvu, bit
ée rije¢i pod temom Prijatelji kao izvor podrske. Nadalje, sljede¢a podtema (Zelja za
bliskos¢u/intimnoscu) bi se mozda mogla smatrati negativno povezanom sa strahom kao
motivatorom izbjegavajucih ponasanja, jer bi zelja za bliskos¢u suprotno tome trebala

potaknuti na priblizavaju¢a ponasanja.
4.1.3 Zelja za blisko$éu/intimnoséu

Gotovo svi sudionici spominju Zelju za blisko$¢u/intimno§éu. Zelja za zblizavanjem s
drugim ljudima bi se mogla vidjeti u Zelji za samootkrivanjem, odnosno dijeljenjem
informacija o obiteljskoj situaciji s bliskom ljudima. Primjer citata za ovo je: ,, Ne govorim
svima, ono, tipa kad se upoznajem s nekim pa: ,, Cujes, ja imam brata sa posebnim
potrebama, Zivim s ocem, bla, bla, bla... . Al', ono, kad se upoznam s nekim i kad...'Ajmo
reci, kad imam s nekim bas neki odnos, volim to reci i volim to naglasiti. (...) Tako da,

nemam stvarno sto se toga tice problema s nikim, da pricam nekome. Al', ono, mora bas
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bit' osoba od povjerenja.“. Zelja za zblizavanjem je vidljiva i u pozitivnom opisu
dijeljenja informacija s bliskim prijateljima: ,, Tada sam se jako, jako zblizila sa svojim
ovim prijateljima koje jos poznajem i od osnovne Skole... | tu sam se i njima vec otvorila
puno vise nego prije. Nekako smo napravili taj svoj mali krug u kojem pricamo o svemu,
jer svi imamo, stvarno, taj neki dio nasih Zivota gdje nam je svima u jednom trenutku bilo

¢

Jjako tesko..."
4.2 Komunikacija s prijateljima
4.2.1 Otvorenost u komunikaciji s prijateljima

Otvoreni razgovori s bliskim prijateljima o obiteljskoj situaciji su se opisivali iznimno
Cesto U uzorku. Vecina sudionika govori o sklonosti ka otvorenoj komunikaciji o
obiteljskoj situaciji, ali su se ograniéili na razgovore s bliskim prijateljima (npr.,, Kao sto
sam rekla, zabrinjava me jako bratovo zdravlje i to pa mogu njima [bliskim prijateljima]
reci, ispricati sve o tome."). Polovina sudionika navodi da se njihova komunikacija s
prijateljima u vezi obiteljske situacije mijenjala kroz vrijeme gdje spominju slabiju
komunikaciju u djetinjstvu i ranoj adolescenciji, $to moze biti i odraz prirodnog procesa
odrastanja, sazrijevanja i u¢enja nosenja sa specificnostima obiteljske situacije. Primjer
otvorenijeg razgovaranja o bratovom stanju s vremenom je sljede¢i citat: ,, Tak' da, mogu
rec¢,, Sto sam starija — naravno, puno mi se lakse nosit' sa tim i lakse pricam o tome. *.
Nadalje, slijedi jedan primjer u kojem se implicira vaznost dijeljenja problema s
prijateljima u bliskom odnosu: ,,I mozda ¢e neki koji isto imaju tako brata s teskocama
imati puno vise problema nego jer nisu imali dovoljno dobro okruzenje i dovoljno
prijatelja kojima se mogu pozaliti i s kojima mogu pricati, pa je ovo moje stanje vec¢inom
dosta pozitivnije.“ S druge strane, neki imaju stav da su detalji bratovog/sestrinog
zdravstvenog stanja irelevantna informacija osobama s kojima se druze (npr. ,, Moji
prijatelji uvijek su bili upoznati s mojom obiteljskom situacijom, no rijetko kad bih imala
potrebu ulaziti u detalje u pogledu teskoca moje sestre. I takoder, nikad nisam skrivala
njezine probleme, ali isto tako sam htjela ostaviti odredene detalje iskljucivo za obiteljski
krug, a ne nuzno dijeliti sa svima.*) ili da je sama informacija o bratovom sestrinom
ASD-u nevazna prijateljima (npr. ,, Samo su moji najblizi prijatelji znali da moj brat ima
poteskoce iz autisticnog spektra, jer ja to nisam smatrala bitnom informacijom u tom

periodu druzenja s drugima. Slicno je bilo i kasnije, u srednjoj Skoli, samo je tad veci broj
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mojih prijateljica to znao. (...) To je i doslo prirodno s obzirom da se i vise nas druZilo,

pa je prirodno bilo da dijelimo informacije o privatnom Zivotu. *).
4.2.2 Otkrivanje i zatomljivanje neugodnih emocija u drustvu

Odgovori sudionika o zatomljivanju neugodnih emocija u drustvu su podijeljeni. Malo
manje od polovice sudionika ne spominje iskustvo sa zatomljivanjem emocija u drustvu,
ve¢ govore 0 pozitivnom utjecaju drustva na emocionalno stanje i o drustvu kao vidu
izlaza iz teske obiteljske situacije (npr. ,,Jesam /[se osjecala dobro u drustvu], i nekako
mi je to izlaz iz ove situacije, to drustvo, i druzenja i sve to.*). S druge strane, ipak malo
vise od pola sudionika opisuje svoja iskustva zatomljivanja neugodnih emocija u drustvu:
,, Ali, to ovako vise drzim osjecaje da se ne bih isplakala pred njima. Pogotovo ako idemo
vani ili nesto tako. Definitivno [je bilo zamorno boriti se s emocijama]. A sad je i malo
bolje, pa ono...“i ,,Mislim, mogla san normalno razgovarat i bila sam veselo dite,
razigrano, nije da sam pokazivala neke svoje osjecaje prema vani, iako je bilo situacija
koje su bile teSke i povezane sa bratovom poteskocom. . Navodi se i uvjerenje u
djetinjstvu ili adolescenciji da je uz zatomljivanje neugodnih emocija u drustvu prijeko
potrebna i gluma pribranosti: ,,...Kasnije kroz adolescenciju isto, morao [sam] cesto
skrivati ikakvu ranjivost, ono i nekako citavo vrijeme glumiti da je sa mnom sve okej, da

imam neki composure, $to nije najcesé¢e odgovaralo mom stanju.
4.3 Prijatelji kao izvor podrske

4.3.1 Vaznost prijateljske podrske

Vecina sudionika je ocijenila prijateljsku podrsku kao iznimno vazna za prilagodbu (npr.
., Bas mi puno znace prijatelji i puno su mi pomogli.”), a iskustva iz kojih je vidljiv
nedostatak prijateljske podrske i/ili mreze doveli su u vezu s emocijom tuge (npr.:
., Prosla sam i maltretiranje od strane mojih vrsnjaka jer imam brata s posebnim
potrebama i bilo je trenutaka kad se nitko nije htio druziti s menom te bih ja proplakala

tiedan dva zbog osoba koje ga ne shvacaju. ).
4.3.2 Prijateljska podrska brata/sestre s ASD-om

lako manji broj sudionika iskazuje Zelju brata/sestre da se druze s njihovim prijateljima,

veéina sudionika naglasava vaznost toga da se njihovi prijatelji dobro ophode prema
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bratu/sestri s ASD-om. Pozitivno su ocijenjeni prijatelji koji prihvacaju drustvo
brata/sestre i opisuje se podrzavajuéi odnos prijatelja i brata/sestre s ASD-om: ,, 4, kroz
srednju skolu, i sad pogotovo kroz faks, moji prijatelji jako puno dolaze kod mene doma
i dosta Cesto je moja soba mjesto druzenja, gdje je on sad dovoljno dobar s mojih,
koliko...Cetvero najboljih prijatelja, da on sam sada dolazi pricat' s njima.” Jo$ jedan
primjer bi bio: ,, Moja prijateljica, koju poznajem jos od osnovne skole, cesto bi se nasla
u drustvu moje sestre kad bi se dosla druziti sa mnom kod mene. Nikad nisam imala
zamjerki u njenom ophodenju s mojom sestrom, bas nista. A, isto mogu reci i za ostale
bliske ljude u mom zivotu. (...) Stvarno su bili dobri prema njoj.“. Unato¢ dobrim
odnosima brata/sestre i prijatelja, manji broj sudionika ipak navodi moguénost da je
prijateljima povremeno neugodno zbog specifi¢nosti brata/sestre s ASD-om: ,,Da, u
interakciji s njime, one se ponasaju normalno. lako, nekad mi se cini da im je malo
neugodno i da ne znaju o cemu bi pricale... On nije toliko razgovorljiv, osim oko tema
koje ga bas zanimaju i to.” S druge strane, manjina sudionika govori o nedostatku

kontakta izmedu prijatelja i brata/sestre s ASD-om.
4.3.3 Emocionalna podrska

Prema vecini sudionika, prijatelji su vazan izvor emocionalne podrske (npr. ,, Stvarno su
SVi preotvoreni i uvijek su tu, ‘ajmo rec', sto god tu treba i tako. (...) Kad bih se, zapravo,
osjecala, onu tamu...Sto se tice obitelji, prijatelji su ti koji bi me, ono, izvlacili iz
situacija.”. Manjini sudionika je prijateljska podrska bila nedostupna: ,, Uglavnom... Ili

‘

neka ravnodusnost prema toj situaciji, ili nerazumijevanje - ili oboje. *
4.4 Podrska Sire obitelji i rodbine

4.4.1 Vaznost podrske Sire obitelji i rodbine

Gotovo svi sudionici su istaknuli vaznost podrske Sire obitelji i rodbine U Stvaranju
osjecaja sigurnosti i smanjenju brige za buducnost (npr.: ,, Zato se i ne zabrinjavam puno
oko toga svega, jer srecom imamo ljudi koji ¢e pomoci*), kao i u stvaranju osjecaja

zajednistva ,, Za sve nase situacije bi rodbina uskakala i Bogu hvala sto smo svi slozni. *“.
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4.4.2 Dostupnost Sire obitelji i rodbine

Gotovo svi sudionici navode dostupnost ¢lanova Sire obitelji rodbine u potrebnim
trenucima. Primjer citata koji govori o dostupnosti ¢lanova obitelji je: ,, Svi uskacu stalno
u pomoc... Nalazili su oni sami psihologe, svasta su nasli, ako treba za vjezbice, uskakali
bi... kad je trebalo c¢uvat' djecu, kad moja mama mozda nesto nije mogla, tu su baka i
djeda uvijek uskakali, tetak, tetka, sestricne dodu uvijek. . S druge strane, kod manjeg
broja sudionika koji nisu imali na raspolaganju Siroku mrezu obitelji i rodbine da im bude
podrska vide se negativne posljedice te nedostatnosti: ,, Mislim ono, osim djeda, nije nitko
uskakao pomagati roditeljima kad im je trebalo tako da i oni su bili citavo vrijeme

ostavljeni sami za sebe.
4.4.3 Emocionalna podrska

Sudionici vecinski govore o dobivenoj podrSci od strane Sire obitelji i rodbine na
emocionalnom planu. Rije¢ je o podrSci povezanoj i pruzenoj s ciljem ublazavanja
emocionalnih problema vezanih uz obiteljsku situaciju. Primjeri se nalaze u sljede¢im
citatima: ,, Imam dvije strine, to su mi, znaci, od tatinog brata Zene. One su mi, 'ajmo reci,
bile tu pri ruci kada bi zapravo osjetila da ne mogu sama. Danas na njih gledam kao na

«

druge mame, isto. ", ,, [Majcina strana obitelji] je pruzala znatno vecéu kolicinu interesa,

‘

razumijevanja i podrske. “, 1 ,, Velika obitelj, jaka obitelj puna ljubavi*.

4.4.4 Financijska podrska

Mali broj sudionika je spominjao vaznost financijske podrske Sire obitelji. Ipak,
financijska vrsta podrske se posebice naglasavala ako se obitelj nasla u financijskim
potesko¢ama zbog bratovog zdravstvenog stanja. Ovo se moze ilustrirati sljede¢im
citatom: ,, Baka je uvijek dostupna posto je ona ta koja nam je uvijek slala novce. Posto
mama nije mogla raditi, a samohrana je majka, pa onda baka odvoji od svoje place -

posalje mami i,- A, i mami je trebalo dosta dugo da dobije status (...) njegovatelja.
4.4.5 Instrumentalna podrska

Polovina sudionika je opisivala pomo¢ Sire obitelji i rodbine oko konkretnih i
svakodnevnih problema, kao §to je razvidno iz sljedeéeg citata: ,,...kad je trebalo cuvat’

djecu (...) tu su baka i djeda uvijek uskakali, tetak, tetka, sestricne dodu uvijek. .
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4.5 Neugodna socijalna iskustva

Uz pozitivna iskustva i prijateljsku podrsku, opisana su i neugodna socijalna iskustva.
Neka od tih iskustva su ukljuc¢ivala neugodno ponasanje prema brat/sestri s ASD-om, dok

su druga ukljucivala neugodna iskustva prema sudionicima.
4.5.1 (Ne)razumijevanje od strane okoline

Iskustva razumijevanja situacije i/ili zdrave znatizelje prema obiteljskoj situaciji su bila
prisutna u iskustvima polovine sudionika. Slijede dva primjera s citatima: ,,...Samo oni
su tome prilazili s nekom pozitivnom znatizeljom i samo su pitali kako to izgleda i to, ali
nikad nisu ni zadirali previse u to ni ulazili u nesto ako ja u tom trenutku nisam bila
raspolozena razgovarati.“ 1 ,,Moj odnos s vr$njacima je bio donekle dobar, imala sam
svoje dvije prijateljice koje su skroz kuzile situaciju i bile uz mene cijelo vrijeme . Ipak,
unato¢ dobrom odnosu s okolinom, navodi se i smetnja zbog same spoznaje da drugi ne
razumiju kako je to imati brata/sestru s ASD-om: ,, [Ja sam] bila povucenija dosta i onda
mi to nije ni prirodno dolazilo... Da dijelim s drugima. lako bi ponekad bilo tesko, bilo
bi stvarno teskih situacija. Definitivno mislim da netko tko nije u izravnom kontaktu s
osobom s poremecajem iz autistickog spektra, hm, da ne moze ni zamisliti kako izgleda
nase svakodnevno funkcioniranje.* Ova spoznaja povezana je s dijeljenjem s drugima
kada je rije¢ o informacijama o obiteljskoj situaciji. S druge strane, u polovini intervjua
su opisana iskustva nerazumijevanja od strane okoline poput: ,, Drugi dio ekipe je bio
zloban u tom pitanju... Svaka sitnica im je smetala. Ako bi moj brat izbacao cijelu svoju
sobu njima bi to bilo cudno i ne shvatljivo kako to moZemo ostaviti razbacano.
Jednostavno Zivot s njim ne moze biti perfektan, nasa kuéa ne moze biti tip - top svaki
dan, svaki sat, svaku minutu. Roditelji oboje rade, ja radim te koliko se stigne. Bilo je bas
situacija kad bi bilo nesto u neredu i odmah bi krenilo ogovaranje u ekipi kako sam
Sporka, odvratna i 'ko zna koje jos nazive sam dobila.” Opisano je nerazumijevanje
okoline zbog nemogucnosti odrzavanja kucanstva u idealnom stanju zbog bratovih

simptoma, $to je dovelo do ogovaranja i ruganja u drustvu.
4.5.2 Iskustva s nasilnickim ponasanjem

Manji broj sudionika opisao je iskustva s nasilni¢kim ponasanjem, dok je vecina izjavila
kako su dozivjeli samo pozitivne reakcije okoline (npr. ,,Pa, nemam stvarno nikakvo

negativno iskustvo [vezano uz reakcije mojih prijatelja na obiteljsku situaciju]. (...) Tako
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da svakako nikakva negativna, samo pozitivna iskustva imam.*). Nasilni¢ko ponaSanje
usmjerno na brata s ASD-om opisano je kao dozivljeno i od strane mladih i od starijih
osoba: ,, Ako je osoba dobra prema njemu [bratu] on je kako se kaze dobar kao kruh, no
uvijek se nade osobe kojima je zabavno kad on poZivéani te ga namjerno podbadaju s
glupim pitanjima. U tom trenutku se on sam pocne tuci ili gristi ruke. (...) Bilo je trenutaka
kad sam ga branila od ljudi koji su bili starije osobe kojima bi bilo zabavno njega

Zivcirati... “.

Sudionice koje su opisale svjedocenje nasilnickom ponaSanju usmjerenog na
njihovog brata s ASD-om, govorile su i o zadirkivanja usmjerenog na njih same zbog
dijagnoze njihovog brata (npr. ,, Prosla sam i maltretiranje od strane mojih vrsnjaka jer
imam brata s posebnim potrebama. ) ili pak nasilnickom ponasanju kojeg su dozivjele.
Iako tek manji broj sudionika isti¢e dozZivljaje nasilnickog ponasanja vezanog za kontekst
obitelji oni koji ga navode isti¢u ga kao iznimno negativne. Primjerice, sudionica opisuje
sljedece iskustvo na nastavi: ,, Mislim da sam analizirala neku pjesmu u osnovnoj skoli...
Ja sam analizirala neki lirski subjekt i rekla sam da se lirski subjekt, Sto je bila Zena,
osjecala krivom zbog necega. Znaci, toliko mi je sad ta situacija cijela mutna, da ne znam
o ¢emu se tu sad radilo. Ali, uglavnom, taj decko je pred cijelim razredom ust'o se i rek'o
kao: ,,Je' se ti osjecas krivo Sto je tvoj brat retardiran? “***. U ovom primjeru se vidi javno
izrugivanje 1 koriStenje uvredljivog izraza za opisivanje osoba s invaliditetom,
intelektualnim teskocama i/ili ASD-om. Ovdje se nasilnicko ponasanje usmjerilo na

brata/sestru osobe s ASD-om u skolskom okruzenju.
4.5.3 Iskustva s ruganjem i zajedljivostima

Polovina sudionika nije imala problema s izrugivanjem od strane vr$njaka (npr. ,, Ne, ja
to [nerazumijevanje okoline opcenito] osobno nisam dozivjela.)—ali prepoznaju
postojanje osoba sklonih ruganju osobama s poteskocama. Primjer je u sljede¢em citatu:
., Nemam problema s njima [prijateljima] —puni razumijevanja. Imaju dosta suosjecanja
s ovakvim stvarima. (...) Mislim i uglavnom se druzim s takvim ljudima opcenito. Jer ima
npr., naravno bilo je u dosta srednjoj skoli, a pogotovo u razredu, koji se vole ismijavati
takvim stvarima. (...) Ali se ja s njima ne druzim. “ Unato¢ prijateljskoj podrsci, spominje
se prisutnost zajedljivosti u okolini, ali je izabrano izbjegavanje osoba sklonih tome kao

strategija. Malo manje od polovine sudionika govori o zajedljivosti usmjerenoj prema
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sudionicima zbog bratove/sestrine dijagnoze: ,, Pa, bilo je tu i malo poruge s njihove

strane ako bi vidjeli brata, pa kasnije bi mi prepricali. *
5. Rasprava

Cilj ovog kvalitativnog istrazivanja bio je ste¢i dublji uvid u iskustva brace 1 sestara osoba
s ASD-om na drustvenom planu u Republici Hrvatskoj, a rezultati dobiveni tematskom
analizom ukazuju na prisutnost i pozitivnih i negativnih iskustva u procesu odrastanja.
Prije svega, od pozitivnih iskustava se moze spomenuti prijateljska podrska. Sudionici su
opisali kako su im prijatelji bili vazan izvor podrske, prvenstveno emocionalne. Sudionici
su opisivali sre¢u pri samootkrivanju bliskim prijateljima, pogotovo kada je rije¢ o
obiteljskoj situaciji. Samootkrivanje je vjeStina klju¢na u stvaranju bliskih odnosa i
nedostatak samootkrivanja moze dovesti do usamljenosti (Mikulincer i Nachshon, 1991).
Navodi se ¢esta pomo¢ ¢lanova Sire obitelji, pa se ¢esto spominju bake i djedovi. Ovo je
u skladu s dosadasnjim istrazivanjima u kojima se pokazalo da su bake i djedovi Cesto
izvor podrske, naro¢ito emocionalne (Hartmann, 2012; Hillman, 2007). Spomenuto je i
bakino pruzanje financijske pomo¢i u vrijeme financijskih teskoc¢a. Kada baka i/ili djed
pruzaju pomoc¢ obitelji, reducira se stres roditelja (Hartmann, 2012), a u ovom istrazivanju
su 1 braca 1 sestre pozitivno ocijenili 1 naglasili vaZnost podrSke bake/djeda. Takoder se
navodi pomoc¢ teta, strina, ujaka 1 bliskih rodaka. Ova pomo¢ se opisuje kao klju¢na i vrlo
olakSavajuca. Otkrivena su neka iskustva koja se spominju u prijasnjoj literaturi, kao
primjerice iskustva usamljenosti (Bagenholm i Gillberg, 1991). Braca i sestre osoba s
ASD-om su opisivali razli¢ita iskustva s osje¢ajem usamljenosti u rasponu od
nepostojanja takvih iskustava do velike ¢estine takvih iskustava. Prethodna kvantitativna
istrazivanja su pokazala vece razine usamljenosti kod populacije brace i sestara osoba s
ASD-om u odnosu na bracu i sestre osoba TR (Koukouriki i sur., 2021; Sipowicz i sur.,
2022), a u ovom kvalitativnom istrazivanju na manjem uzorku se prisutnost tih iskustava
pokazala mjeSovitom kada je rije¢ 0 dimenziji usamljenosti. Kod brace i sestara u uzorku
koji su iskusili usamljenost, opisana su iskustva emocionalne usamljenosti, socijalne
usamljenosti 1 usamljenosti izazvane nezadovoljavaju¢im socijalnim odnosima (Canjuga
I sur., 2018), s tim da se zadnja vrsta usamljenosti spominjala rjede od ostalih. Kao najvise
spominjan faktor koji pridonosi osjecaju usamljenosti se istaknula specifi¢nost obiteljske
situacije, odnosno specifi¢nost zivotnih uvjeta. Sudionici su navodili da su se osjecali

usamljeno zbog toga §to nisu imali nikoga u istoj ili sli¢noj situaciji kao $to je njihova.
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Prema Modelu osam relacijskih potreba (Erskine i sur., 2022), jedna od potreba je
nazvana potrebom za potvrdom osobnog iskustva (eng. The need for conformation of
personal experience). Ova potreba se moze manifestirati u Zelji da se provodi vrijeme s
osobom sli¢nom sebi koja pokazuje razumijevanje jer je prosla kroz sli¢no iskustvo. Time
se potvrduje dozivljeno iskustvo (Erskine, 2018). Potreba za potvrdom osobnog iskustva
mogla bi biti povezana s potrebom za povezanosti iz teorije samoodredenja (Zvelc i sur.,
2020). Erkskine i suradnici (2022) smatraju da nezadovoljavanje relacijskih potreba moze
dovesti do osjecaja praznine i usamljenosti. Zvelc i suradnici (2020) napominju kako prije
njihove konstrukcije skale RNSS nije bilo empirijskih istrazivanja o osam relacijskih
potreba, a u njihovom istrazivanju je empirijski potvrdena potreba za potvrdom osobnog
iskustva. S obzirom na empirijska istrazivanja i Modela osam relacijskih potreba (Erskine
i sur., 2022) i RNSS skale (Zvelc i sur., 2020), preporuéuju se buduéa istrazivanja na
ovom podrucju. Prakti¢na implikacija postojanja nezadovoljavanja potrebe za potvrdom
osobnog iskustva bi mogla biti da je potrebno omoguciti braci i sestrama da se ukljuce u
grupe potpore u svojoj lokalnoj zajednici. Autorica Bishop (2012) u svojoj doktorskoj
disertaciji pruza uvid u ulogu grupa potpore u prilagodbi brace i1 sestara, i govori o
nepostojanju grupa za potporu braci i sestrama u Zapadnom Kaapu. Hartmann (2012)
navodi da je samo 1% brace i sestara bio dio grupa za potporu. Po svemu sudeéi, grupe
za potporu brace i sestara su rijetke u Republici Hrvatskoj. U hrvatskom istrazivanju
autorica Hinek 1 Toki¢ - Milakovi¢ (2019), braca i sestre se ne sjecaju da su primili ikakvu
formalnu potporu usmjerenu na bracu i sestre djece s potesko¢ama i/ili ASD-om i izrazili
su podijeljena misljenja o korisnosti formalne podrske. Pri predlaganju vrsta potpore koje
bi mogle biti korisne za bracu i sestre, sudionici su navodili vaznost sljedeceg:
mogucnosti razgovora s nekim izvan obitelji, kontakta s drugom bracom i sestrama TR
¢iji brat/sestra imaju ASD, sudjelovanja u radnim grupama i dobivanja prikladnih
informacija o stanju njihovog brata (Hinek i Toki¢ — Milakovi¢, 2019). Osim §to bi grupe
potpore bile korisne za bracu i sestre da nauce vise o ASD-uU i njegovim simptomima
(Aronson, 2009; Bishop, 2012; Hartmann, 2012), Bishop (2012) tvrdi da bi pomogle
zadovoljiti i potrebu za saznanjem da drugi prolaze kroz istu situaciju. Ovu potrebu su
navodili 1 roditelji u njezinoj disertaciji kao vaznu potrebu njihove djece, ali 1 autori
prijasnjih istrazivanja na temu brace i sestara osoba s ASD-om (Conway i Meyer, 2008;
Frender i Schiffmiller, 2007). Jos jedan spomenuti faktor u usamljenosti, onoj socijalne
vrste, je socijalna anksioznost. U literaturi se socijalna anksioznost i usamljenost tretiraju

kao odvojene pojave koje se ne moraju, ali se mogu pojavljivati zajedno te ¢ak i utjecati
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jedna na drugu s vremenom (Maes i sur., 2019). Prema nekim autorima, Siri autisti¢ni
fenotip (BAP) ima pozitivnu povezanost s neuroticizmom (Wainer i sur., 2011) i
anksiozno$¢u (Murphy i sur., 2000). Moguce je da su braca i sestre osoba s ASD-om
skloniji socijalnoj anksioznosti od brace i sestara osoba TR zbog prisutnosti tog fenotipa
kod najblize rodbine osoba s ASD-om, ali je rije¢ o fenotipu koji se u generalnoj
populaciji distribuira po normalnoj distribuciji (Lamport i Zlomke, 2014). Isto tako,
manjina uzorka spominje iskustva socijalne anksioznosti (25%), pa je teSko donositi
ikakve zakljucke o socijalnoj anksioznosti kod brace i sestara. Zadnji od faktora
povezanih s usamljenoscu je bila socijalna izolacija od strane vrSnjaka. Opisuje se da je
ta izolacija motivirana vrsnjackim nerazumijevanjem brata/sestre s potesko¢ama, §to se
moze nadovezati na iskustva nasilni¢kog ponasanja koja su doZivjeli braca i sestre. Stein
i Tuval-Mashiach (2015) govore da izolacija u usamljenosti moze biti i subjektivno
iskustvo, ali i objektivna stvarnost. Strah od negativne evaluacije drugih se u
istraZzivanjima pokazao povezanim sa socijalnom anksioznosti (Ganesh Kumar i sur.,
2015), a sudionici koji su spominjali jednu od ove dvije pojave su spominjali i drugu kao
popratnu. Geukens i sur. (2022) navode kako su usamljenost i strah od negativne
evaluacije povezane pojave kod adolescenata, i kako nisko samopouzdanje i visoke razine
straha od negativne evaluacije mogu igrati ulogu u nastanku usamljenosti. Sudionici koji
su opisali ova negativna iskustva su takoder opisali jo§ neka neugodna Zivotna iskustva.
Moguce je da su ta iskustva, prije nego li samo odrastanje s bratom/sestrom s ASD-om,
u pozadini ovakvih emocija. Ipak, spominjali su i strah od tude evaluacije brata/sestre i
njegovog/njezinog ponasanja, §to se spominje u prijasnjoj literaturi (Corsano 1 sur., 2017;
Gray, 1998). S druge strane, sudionici nisu spominjali osjecaje srama zbog bratovog
ponasanja kao $to je bio slu€aj u prijasnjoj literaturi (Gursoy i Sezer, 2020; Macks i
Reeve, 2007), ali se treba napomenuti da su sudionici ovog istrazivanja odrasle osobe i
vecina se trenutno nalazi u procesu visokog obrazovanja, dok su ta prijasnja istraZivanja
provedena na djeci i adolescentima. Ukupno 25 % sudionika govori o iskustvima
dozivljavanja nasilnickog ponaSanja (12,5% tvrdi da su bili Zrtve nasilnickog ponasanja,
a 12,5 da su i oni i brat bili zrtve), 37,5% sudionika o iskustvima zadirkivanja, dok jos
12,5% spominje postojanje vr$njaka sklonih ruganju djeci s invaliditetom, ali i vlastitu
odluku da ih se izbjegava. U istrazivanju Bishop (2012), braca i sestre su govorili o strahu
od toga da njihov brat s ASD-om ne postane zrtva nasilnickog ponasanja. Prijasnja
istrazivanja pokazuju da su djeca s ASD-om pod veéim rizikom da postanu Zrtve

nasilnickog ponasanja (Hwang i sur., 2018; Humphrey i Hebron, 2015), a ovom
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istrazivanju je manji broj brace i sestara navodio iskustva svjedocenja nasilnickom
ponasanju nad njihovim bratom. Braca i sestre su naveli da su i sami bili Zrtve nasilni¢kog
ponasanja i/ili zadirkivanja zbog bratove dijagnoze. Nasilni¢ko ponaSanje u $koli moze
potencijalno utjecati negativno na adaptaciju, dobrobit i mentalno zdravlje zrtve (Murray
- Harvey i sur., 2012; Thomas i sur., 2016) i to i ¢ak dugotrajno i u odrasloj dobi
(Arseneault, 2018). Vazno je poduzeti sve moguce mjere da bi se smanjila koli¢ina
nasilnickog ponasanja u Skolama i odrzala dobrobit ucenika. U smanjivanju nasilnickog
ponasanja usmjerenog na djecu s ASD-om $kola ima zaStitnu ulogu, zbog ¢ega se moze
preporuciti da se u skolskom okruzenju promovira postivanje razli¢itosti i da se preuzme
nulta stopa tolerancije na nasilnicko ponasanje (Humphrey i Hebron, 2015). Nasilni¢ko
ponaSanje usmjereno na osobe s ASD-om bi se moglo smatrati utemeljenim u ableizmu,
a preporuke postupaka za borbu protiv ableizma u $kolama bi se mogle uzeti u obzir kao

nacin mijenjanja stavova 0 osobama s invaliditetom (Storey, 2015).

Istrazivanja su pokazala da su iskustva odrastanja s bratom/sestrom s ASD-om
medusobno znatno drugacija na planu socijalnih odnosa. Vjerojatno je da na razvoj
pojedinca koji je brat/sestra osobi s ASD-om utjecu i bioloski i (proksimalni i distalni)
okolinski faktori. Bishop (2012) i Mokoena i Kern (2022) koriste Bronfenbrennerov bio
— ekoloski model u objaSnjavanju jedinstvenosti pojedinéevog odrastanja s
bratom/sestrom s ASD-om. Iskustva opisana u ovom istrazivanju su kompleksna i ¢esto
povezana s faktorima koji su izvan dohvata istrazivackog cilja. Preporuka je nastaviti
istrazivati bracu i sestre da bi se dobila potpunija slika o njihovom drustvenom

funkcioniranju i prirodi drustvenih odnosa.
5.1 Ogranicenja istrazivanja

Jedan od nedostataka ovog istraZivanja je nepostignuta zadovoljavaju¢a heterogenost
uzorka po dimenziji spola, odnosno rije¢ je uzorku sa znatno ve¢im udjelom zena naspram
muskaraca. Razlog manjem broju muskaraca naspram Zena u uzorku bi se mogao pronaci
u tome Sto su se za sudjelovanje javljali dobrovoljci. Za ovo istrazivanje su se javljale
vecinski zene kao potencijalne sudionice. S obzirom na to da je namjera bila postici
heterogenost uzorka po dimenziji spola, preporuka za buduca istrazivanja bi bila nastojati
uvesti ve¢i broj muSkaraca u uzorak. Ipak, vazno je napomenuti da je u kvalitativnim
istrazivanjima vaznije ste¢i dublji uvid u pojavu nego uopditi rezultate na populaciju.

Unatoc¢ tome, moguce je da se socijalna prilagodba muskaraca i zena s bratom/sestrom s
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ASD-om razlikuju u nekim pogledima. Nadalje, velika vecina uzorka je imala brata s
ASD-om, dok je samo jedna sudionica imala sestru s ASD-om. Ovo je donekle za
oc¢ekivati zbog vece prevalencije dijagnoze ASD-a u osoba muskog spola (Calderoni,
2023), ali je preporuka za buduca istrazivanja uvrstiti viSe sudionika sa sestrom s ASD-
om da bi se stekao dublji uvid u iskustva odrastanja sa sestrom s ASD-om. Sam postupak
kodiranja, kao i sam postupak tematske analize obavljala je jedna osoba. Poduzeti su
postupci da se osigura da je deskriptivna valjanost Sto veca, kao primjerice dugotrajno i
istrazivanja bi bila nastojati osigurati postizanje deskriptivne valjanosti s uklju¢ivanjem
viSe istrazivaca u postupke kodiranja i tematske analize. Nadalje, kada je rije¢ o
unutarnjoj valjanosti kvalitativnih istrazivanja, preporuka za buduca istrazivanja bi bila
koristenjem triangulacije (koriStenje kombinacije razli¢itih metoda prikupljanja
podataka) ste¢i ve¢i uvid u moguce obrasce uzro¢no — posljedi¢nih veza koje su se

istaknule iz podataka (Sliskovi¢ i Buri¢, 2020).
6. Zakljucak

Nakon provedbe tematske analize, sljedeCe teme su proizasle kao vazne u domeni
drustvenih odnosa: Zelja za druzenjem s drugima, Komunikacija s prijateljima, Prijatelji
kao izvor podrske, Podrska Sire obitelji i rodbine i Neugodna socijalna iskustva. Cesto
se spominjala sre¢a pri samootkrivanju prijateljima i opCenita vaznost podrske prijatelja,
Sire obitelji i rodbine. Opisana su razliCita iskustva s osjecajem usamljenosti u rasponu
od nepostojanja takvih iskustava do velike Cestine takvih iskustava. Spominjala su se i
razliita iskustva s vr§njacima, od onih u kojima je okolina bila podrZzavaju¢a do onih u

kojima su sudionici dozivljavali nerazumijevanje ili ¢ak nasilnicko ponaSanje vr$njaka.

S obzirom na specifi¢nost iskustva odrastanja s bratom/sestrom s ASD-om, preporucuje
se provodenje dodatnih istraZivanja s ovom populacijom. Takoder, vazno je informiranje
javnosti i povecavanje drustvene svijesti 0 iskustvima unutar obiteljske jedinice u kojoj

se nalaze pojedinci s ASD-om.
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