Iz ugla brace i sestara: voDIC ZA RODITELJE

SKORO BEZ IKAKVE SUMNJE MOZEMO RECI DA JE NA SVE
NAS KOJI SMO ODRASLI SA BRACOM | SESTRAMA UTICAO
ODNOS KOJI SMO IMALI SA NJIMA.

Zivot sa bratom ili sestrom koji ima autisticni spektar poremecaja (ASP)
svakako cini taj odnos posebnim i jedinstvenim. Kada dete u porodici

ima poremecaj, to utice na celu porodicu. Takode, ¢injenica je da sve
clanove porodice takva situacija moZe i ojacati i uznemiravati. Stepen
ovih konfliktnih efekata razlikuje se od porodice do porodice i od osobe
do osobe. U svakom slucaju, postoje faktori koji mogu ojacati porodice i
smanjiti stresore. Ova brosura kreirana je s ciljem da vas naoruza vaznim
informacijama i prakticnim savetima za pomaganje i podrsku braci i

sestrama dece sa autizmom.




Reakcija deteta na odrastanje sa bratom ili sestrom
koji imaju smetnje u razvoju, odredena je mnogim
faktorima — godinama, temperamentom, li¢nos¢u,
redom rodenja, polom, ponasanjem roditelja, ne-
formalnim i formalnim podrskama i dostupnim
resursima. U svakom sluc¢aju, nad ve¢inom ovih
faktora, roditelji nemaju kontrolu. Ipak, oni mogu
da kontroliSu svoje stavove i primere koje pruZaju
deci. Istrazivanje je pokazalo da prilikom opisa sop-
stvenih iskustava, braca i sestre dece sa autizmom
ucestalo spominju reakcije roditelja, prihvatanje
i prilagodavanje kao najznacajnije uticaje na isku-
stvo odrastanja sa bratom ili sestrom sa smetnjama
u razvoju. (Lobato, 1990)

IstraZivanje je pokazalo da su

Neka bracaisestre imaju negativnaiskustva sa Cinje-
nicom da njihov brat ili sestra ima ASP. Anksioznost,
bes, ljubomora, postidenost i usamljenost — sve su
to emocije koje ¢e deca verovatno iskusiti. Zbog pri-
rode ASP-a, postoje prepreke koje mogu uzrokovati
dodatni stres. Cinjenica da jedno od dece ima au-
tizam mozZe otezati igru i komunikaciju. Uglavhom
se od dece koja nemaju poremecaj zahteva da pre-
uzmu ulogu ¢uvara deteta koje ima poremeca;j, ili
ta deca sama osecaju duznost da preuzmu takvu
ulogu.To je pitanje kojim se treba proaktivno baviti.
Braca i sestre dece sa autizmom ¢lanovi su porodice
kojima su neophodne informacije, podrska i nacini
za izlazenje na kraj sa stresom bas3 kao i roditeljima.

Bracu i sestre odlikuje jedin-

maj¢ino mentalno i fizicko
zdravlje verovatno najvazniji
¢inilac u odredivanju decijeg
prilagodavanja prisustvu po-
remecaja u porodici (Lobato

POZITIVNI ISHODI KOJE
BRACA | SESTRA CESTO
SPOMINJU JESU STICANJE
STRPLJENJA, TOLERANCIJE |
SAOSECANJA, KAO | PRILIKE

stvena medusobna poveza-
nost koja je uglavnom do-
Zivotna. Cinjenica da brat ili
sestra ima poremecaj, utice
na tu povezanost i na svako-

1990). Pozitivni ishodi koje
braca i sestra ¢esto spominju
jesu sticanje strpljenja, tole-
rancije i saosecanja, kao i pri-
like da izlaze na kraj sa teSkim
situacijama. Te prilike uce ih i
samopouzdanju prilikom suo-
¢avanja sa nekim drugim tes-
kim izazovima.
Druga istrazivanja pokazuju da braca i sestre koja
nemaju poremecaj, svoj odnos sa bratom ili se-
strom koji imaju autizam dozivljavaju kao pozitivan
onda kada:
1) razumeju poremecaj
2) imaju dobro razvijene vestine suo-
¢avanja sa stresom
3) imaju iskustva sa pozitivnim reago-
vanjima od strane roditelja i vrinja-
ka u odnosu na dete sa autizmom.

DA IZLAZE NA KRAJ SA TESKIM
SITUACIJAMA. TE PRILIKE UCE IH
| SAMOPOUZDANJU PRILIKOM
SUOCAVANJA SA NEKIM
DRUGIM TESKIM IZAZOVIMA.

ga ce drugacije uticati. Kao
roditelj deteta sa ASP-om,
vi mozete direktno uticati i
podrzati pozitivne odnose
medu bra¢om i sestrama. Ba3
kao $to treba da naudite da
budete proaktivni za svoje
dobro i dobro svog deteta sa
autizmom, morate to biti i onda kada je u pitanju
pomaganje detetu koje nema autizam.

Svaka porodica je jedinstvena. Neke porodice po-
drazumevaju samohrane roditelje, domadinstva sa
vise generacija i domacdinstva koja imaju druge zna-
Cajne stresore, na primer, vise ¢lanova porodice sa
poremecajem. Svaka porodica ima svoja uverenja,
vrednosti i potrebe. Nezavisno od tih porodi¢nih
uslova, sugestije ovde predstavljene imaju za cilj da
budu strategije podrske prilikom pomaganja braci i
sestrama u suocavanju sa autizmom njihovog brata
ili sestre.



12 VAZNIH POTREBA BRACE | SESTARA | SAVETI ZA STARANJE O TIM POTREBAMA

1. BRACIISESTRAMA POTREBNA JE OTVORENA, STAL-
NA I ISKRENA KOMUNIKACIJA, KOJA JE U SKLADU
SA NJIHOVIM GODINAMA. Da bi mogli delotvorno
da podele informacije sa decom, roditelji moraju da se
suoce sa sopstvenim osecanjima. Moguce je da deca
svoj stres iskazuju povlacenjem ili pak neprili¢nim po-
nasanjem. Moguce je da ne postavljaju pitanja jer nisu
sigurna Sta treba da pitaju, ili se plase da ¢e povrediti
roditelja. Informacije izloZzene deci na nacin koji je pri-
meren njihovim godinama mogu da ublaZe negativna
dejstva potencijalno stresnog dogadaja.

.BRACI | SESTRAMA POTREBNE SU PRIMERENE |
REDOVNE INFORMACIJE U VEZI SA ASP-om NJI-
HOVOG BRATA ILI SESTRE. Anksioznost je najcesce
posledica nedovoljne koli¢ine informacija. Ukoliko
ne poseduju odgovarajuce informacije, manja deca
mogu misliti da e se,zaraziti” preko brata ili sestre koji
ima poremecaj i/ili da su oni sami uzrokovali poreme-
¢aj. Mala deca modi ¢e da razumeju samo specificne
osobine koje sami mogu primetiti, kao na primer ¢i-
njenicu da brat ili sestra ne govori ili da ne voli da slaze
igracke.

.BRACI | SESTRAMA DECE SA AUTIZMOM POTREB-
NA JE STALNA RODITELJSKA PAZNJA KOJA VRED-
NUJE NJIHOVU JEDINSTVENOST. Mnoge porodice
¢ine znatne napore da pohvale i nagrade svaki korak
napretka deteta sa autizmom. Isti taj napor trebalo bi
uloziti i kada su u pitanju druga deca. Imajte na umu
da svaciji uspeh proslavljate kao poseban.

.BRACI | SESTRAMA DECE SA AUTIZMOM POTREB-
NO JE POSVETITI VREME NAMENJENO ISKLJUCIVO
NJIMA. ODVOJITE POSEBNO VREME NA DNEVNOM
NIVOU ZA NJIH. To vreme moZe podrazumevati deset
minuta pre spavanja — svakoga dana, ili duze vremen-
ske periode nekoliko puta u toku nedelje. Vazno je da
to bude vreme koje cete provesti nasamo i na koje
dete moze da racuna.

.BRACA | SESTRA DECE SA AUTIZMOM TREBA DA
NAUCE VESTINE INTERAKCIJE SA DECOM KOJA
IMAJU AUTIZAM. Neka ih savladavaju polako. Nagra-
dite ih za svaki uspeh. Igracke i aktivnosti trebalo bi
da budu primerene godinama, i da istovremeno drze
paznju oba deteta i zahtevaju njihovu medusobnu
interakciju. Naucite ih da daju uputstva bratu ili sestri
sa autizmom, i naucite ih kako da ih nagrade. (Haris i
Glasberg 2003).

.BRACA | SESTRE TREBA DA IMAJU IZBOR U VEZI
SA TIM KOLIKO CE BITI UKLJUCENI U AKTIVNOSTI
KOJE SE TICU BRATA ILI SESTRE SA AUTIZMOM. Bu-
dite razumni u svojim ocekivanjima. Vecini brace i se-
stara data je izvesna odgovornost u odnosu na brata ili
sestru sa autizmom. Pokazite im da postujete njihovu
potrebu za privatnoscu i njihovim prostorom.

.BRACA | SESTRE TREBA DA ZNAJU DA SU ONI |
NJIHOVE STVARI BEZBEDNI OD DETETA SA AUTIZ-
MOM. Neka deca sa autizmom umeju da budu de-

struktivna. Lako moze da se desi da gurnu, ugrizu i sl.
svog brata ili sestru. Bracu i sestre potrebno je nauciti
kako da reaguju u takvim situacijama. Roditelji treba
da obezbede sigurno mesto na kom ¢e braca i sestre
drzati svoje stvari i odstupiti u slucaju agresivnog po-
nasanja.

.BRACA | SESTRE TREBA DA OSETE DA SE PREMA

DETETU SA AUTIZMOM POSTUPA STO JE ,NOR-
MALNIJE” MOGUCE. Objasnite razli¢ite tretmane i
ocekivanja u odnosu na dete sa autizmom. Tokom sa-
zrevanja, braca i sestre sve bolje mogu da razumeju i
prihvate modifikacije i dopustenja koja vaze za dete
sa autizmom. Neka privilegije i odgovornosti deteta
budu dosledne i neka zavise od njihovih sposobnosti.
Vodite racuna o tome da ne potcenite sposobnosti de-
teta sa autizmom.

.BRACI I SESTRAMA POTREBNO JE VREME DA DOBU

U KONTAKT SA SVOJIM OSECANJIMA, UZ STRPLJE-
NJE, RAZUMEVANIJE | UPUTSTVA OD STRANE RO-
DITELJA ILI PROFESIONALNE POMOCI, UKOLIKO JE
POTREBNO. Slusajte i razumite ono 3to ¢ujete. Uvaza-
vajte i pozitivha i negativna osecanja kao normalna i
prihvatljiva. Takode, vazno je da delite svoje pozitiv-
ne i negativne emocije. Upamtite da roditelji pruzaju
model ponasanja. Pomozite deci da pronadu nacine
za suocavanje sa svojim emocijama i za upravljanje
njima.

10. BRACI | SESTRAMA POTREBNO JE DA ISKUSE ZI-

11.

12,

VOT | AKTIVNOSTI ,NORMALNE” PORODICE.
Ukoliko je potrebno, posegnite za formalnim i nefor-
malnim izvorima dostupnim u zajednici. Ponekad,
porodicama je neprijatno da traze pomo¢. Za dobro
Citave porodice, pronadite i iskoristite dostupne izvo-
re, poput negovateljskih usluga i drugih programa
namenjenih osobama sa autizmom i njihovim poro-
dicama. Vecina porodica bila bi preplavljena ukoliko
nekad ne bi imala predah od zahteva koje namece
briga o detetu sa autizmom. Roditelji i deca treba da
imaju priliku za aktivnosti u kojima fokus nije na de-
tetu sa autizmom.

BRACA | SESTRE TREBA DA ZNAJU DA NISU SAMI
| DA DRUGI RAZUMEJU | IMAJU ISKUSTVA SLIC-
NA NJIHOVIM. Potrebno je da braca i sestre dece
sa autizmom znaju da i drugi odrastaju u sli¢nim po-
rodi¢nim situacijama. Veoma je vazno upoznavanje
sa drugom decom koja tako odrastajuy, ili ¢itanje o
tome. Ono im moze koristiti da ucestvuju u grupama
podrske braci i sestrama dece sa autizmom, gde ¢e
moci da dele svoja iskustva i osecanja, istovremeno
se i zabavljajuci.

BRACA | SESTRE DECE SA AUTIZMOM TREBA DA
OVLADAJU STRATEGIJAMA ZA SUOCAVANJE SA
KOMENTARIMA | PITANJIMA OD STRANE SVOJIH
VRSNJAKA | DRUGIH CLANOVA DRUSTVA. Rodite-
lji treba da pripreme decu na moguce reakcije dru-
gih, koje su usmerene ka njihovom bratu ili sestri sa
poremecajem. Postarajte se da dete zna Cinjenice o
ASP-u. Razgovarajte o reSenjima mogucih situacija.
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U Srbiji moZete kontaktirati Republicko udruZenje Srbije za pomo¢
osobama sa autizmom. Pri UdruZenju radi strucni tim (psihijatri,
psiholozi, specijalni pedagozi, socijalni radnici, lekari, ucitelji, vaspi-
taci, medicinske sestre) koji pruza pomoc roditeljima i strucnjacima
svakoga dana od 9 do 15 asova. UdruZenje obezbeduje sastanke za
podrsku i savetodavni rad i razne programe kao $to su: asistent u po-
rodici, savetodavni rad sa roditeljima, vikend program, rekreativno-
terapeutski boravci u prirodi, kao i tematski seminari za stru¢njake i
roditelje iz cele Srbije.

Vise informacija o udruZenju moZe se pronadi na Internet stranici:
www.autizam.org.rs.

UdruZenje se nalazi na adresi Gundulicev venac 38, Beograd, a tele-
fon je 011/339 26 83 ili 060/0820 555.

U izradi ove brodure koris¢eni su originalni materijali organizacije

Autism Society.
9 ‘788687 659056H



