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Sazetak

lako su ucenici s teSko¢ama najtematiziranija kategorija opéega inkluzivnoga diskursa (kako svakodnevne
obrazovne prakse tako i nacionalnih obrazovnih politika), kategorija sestara i brace djece s tesko¢ama u domacemu
stru¢nome i znanstvenome diskursu gotovo se ne susrece. Vodedi se Cinjenicama da su u skolskoj godini 2024./2025.
7.44 % sveukupne ucenic¢ke populacije Cinili upravo ucenici s teSko¢ama (Ministarstvo znanosti i obrazovanja, 2024), a
da pritom kategoriju njihovih sestara i bra¢e ne spominje ni postojeci legislativni okvir kao ni recentniji obrazovno-
politicki dokumenti, ovaj rad stavlja naglasak na ovu ocigledno zanemarenu skupinu ucenic¢ke populacije. Cilj je ovoga
rada stoga bila izrada prvoga sustavnoga pregleda literature domacdih izvora koji tematiziraju sestre i bracu djece s
tesko¢ama. Koriste¢i metodu analize sadrzaja, analizirani su znanstveni, pregledni i struc¢ni radovi objavljeni u domadim
casopisima u otvorenome pristupu, ali i zavrsni, diplomski, specijalisticki, magistarski i doktorski radovi objavljeni u
digitalnim akademskim arhivima i repozitorijima. Formulirana su dva istrazivacka pitanja o nacinu tematiziranja sestara i
bracda djece s teSko¢ama u domacemu istrazivackome prostoru te ulozi odgojno-obrazovnih ustanova u radu sa sestrama
i bracom djece s teSko¢ama. Rezultati analize 13 istrazivanja uklju¢enih u sustavni pregled pokazali su da u okviru
prvoga istrazivackoga pitanja dominiraju tri generirane kategorije: Specifi¢nosti odrastanja sa sestrom ili bratom s
teSko¢ama, Obiteljskih odnosa i Podrske. Potonja se kategorija, medutim, zadrzava na razini prijatelja i obitelji, dok su
rezultati koji se odnose na konkretnu ulogu odgojno-obrazovnih ustanova u radu sa sestrama i bracom djece s
teSko¢ama, drugo postavljeno istrazivacko pitanje, minimalno zastupljeni. Na temelju dobivenih rezultata daju se
smjernice za intenziviranje istrazivackoga fokusa na ovu specifi¢nu ucenicku populaciju, kako bi se moglo pravovremeno
prepoznavati i odgovarati na njihove potrebe unutar sustava odgoja i obrazovanja.
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analiza sadrzaja; ¢asopisi; inkluzivno obrazovanje; nacionalna obrazovna politika; publikacije inkluzivne tematike;
repozitoriji
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Najucestalija tema aktualnih rasprava o inkluzivnosti hrvatskoga odgojno-obrazovnoga
sustava ucenici su s tesko¢ama, donekle redovito ucenici pripadnici romske te pojedinih drugih
nacionalnih manjina te unazad nekoliko godina i sve intenzivnije ucenici migrantskoga porijekla.
No, unato¢ tome Sto su upravo ucenici s teSko¢ama najc¢esSce tematizirani, kategoriju sestara i
brace ove ucenic¢ke populacije gotovo da se ne moze susresti. Vazno je naglasiti kako se
zastupljenost sestara i brace djece s teSko¢ama u nacionalnim okvirima moze tek nasludivati s
obzirom na aktualni podatak o 7,44 % ucenika s tesko¢ama unutar sveukupne ucenicke populacije
u Skolskoj godini 2024./2025. (Ministarstvo znanosti i obrazovanja, 2024) s jedne te zakon velikih
brojeva i posljednji dostupan podatak o nacionalnoj stopi fertiliteta od 1,53 s druge strane
(Eurostat, 2022).

Odnos sestara i brace obi¢no je najdugovjeCnija obiteljska veza o kojoj istrazivanja u
kontekstu obitelji pratimo od 80-ih godina prosloga stolje¢a (Stoneman, i sur., 1987; Dunn, 1988).
Kada je jedno od sestara i brace dijete s teSko¢ama, njihov odnos moze utjecati na dinamiku
obiteljskih odnosa (McAndrew, 1976) i psihosocijalno funkcioniranje sestre/brata tipi¢noga razvoja
(McKeever, 1983), posebice tijekom perioda tranzicije iz djetinjstva u adolescenciju (Santrock,
1993, prema Dyson, 1999). Brojna istrazivanja kao neke od najucestalijih zabrinutosti radi mogucih
posljedica takvoga utjecaja izdvajaju rizik od razvoja niskoga samopouzdanja i socijalne
kompetencije, razvoja devijantnih ponasSanja, visokih roditeljskih ocekivanja i povecane
odgovornosti za skrb za sestru/brata, smanjene roditeljske paznje i obiteljskih resursa itd., ali
istovremeno naglasavaju i kompleksan utjecaj opcega obiteljskoga funkcioniranja i podrske,
socioekonomskih uvjeta i dostupnih usluga rane intervencije (npr. Dyson, 1999). Ovakve nam
spoznaje dodatno osvjesStavaju potrebu i vaznost podrske i rada stru¢njaka sa sestrama i bra¢om
djece s teSko¢ama, s obzirom na to da su dosadasnji napori istrazivaca i prakti¢ara bili usmjereni
na obitelj kao cjelinu te rad s roditeljima i to najceS¢e majkama (Wagner Jakab i sur., 2006).

U domacemu je znanstvenome diskursu moguce detektirati tek nekoliko sporadi¢nih primjera
dominantno preglednih radova na ovu temu (Wagner Jakab i Torbica, 2004; Wagner Jakab i sur.,
2006; Leutar i Stambuk, 2007; Klopotan, 2008; Leutar i sur., 2008) koji su svakako pionirski i
vrijedni, no u odnosu na medunarodnu produkciju (dominantno autora iz SAD-a) jos iz 80-ih godina
proSloga stolje¢a (npr. Pasternak Chinitz, 1981; Lobato i Tlaker, 1985; Atkins, 1989; Meyer, 1993;
Gorelick, 1996; Brody, 1998 itd.) u najmanju ruku nedostatni. Dodatno treba istaknuti kako je u
medunarodnim primjerima rije¢ o vrlo konkretnim smjernicama neposrednoga rada: ve¢ od
Gorelicka (1996) koji donosi gotovo desetogodisSnji pregled razvoja grupa podrSke za sestre i bracu
djece s teSkoc¢ama kao i preporuke za buducu obrazovno-politicku agendu, preko Naylor i Prescotta
(2004) koji kriti¢ki analiziraju nejasnu realizaciju legislativnih uporiSta usluga podrske pa sve do
Hayden i sur. (2019) koji kao odgovor na uoceni nedostatak izvora o intervencijama u Skolskome
kontekstu predstavljaju evaluaciju Sibs Talk-a, individualne intervencije u redovnim sSkolama. (op.
a. Intervencije su dotad vecinom bile grupnoga karaktera te realizirane u nevladinim udrugama,
bolnicama i/ili ljetnim kampovima (McKenzie Smith i sur., 2018)). Medutim, i u medunarodnome
kontekstu mozemo uociti kako podrSka sestrama i brac¢i djece s teSkodama nije specifi¢no
usmjerena, vec¢ opcega karaktera te se naj¢es¢e materijalizira tek po pojavi teSkoé¢a kod
sestre/brata, zbog Cega je nuzno diskurs usmjeriti prema preventivnoj i pravovremenoj identifikaciji
i podrsci (Hayden i sur., 2019).

Osim Sto u nacionalnome kontekstu identitetski marker bivanja sestrom/bratom djeteta s
teSko¢ama ne nalazimo ni u legislativnim ni recentnim obrazovno-politickim dokumentima, ne
prepoznajemo ga ni u profesionalnome djelokrugu nijednoga odgojno-obrazovnoga djelatnika
(Pravilnik o tjednim radnim obvezama ucitelja i stru¢nih suradnika u osnovnoj Skoli, 2014), stoga ne



¢udi da je i neposredan rad s ovom kategorijom ulenika joS uvijek sporadi¢an, rijedak i nesustavan.
Kakve su njihove potrebe koje bi odgojno-obrazovni sustav trebao prepoznavati i na njih u
Skolskome kontekstu podrzavajuc¢e odgovoriti, medu cijim bismo ih profesionalnim zadacima
oCekivali pronalaziti te, konac¢no, kakvu bi podrsku stru¢ni suradnici, formalni nositelji analize,
vrednovanja i unapredivanja djelotvornosti odgojno-obrazovnoga rada Skole (Pravilnik o tjednim
radnim obvezama ucitelja i stru¢nih suradnika u osnovnoj Skoli, 2014) trebali i mogli ponuditi
sestrama i braci djece s teSko¢ama, izrazito je kompleksan istrazivacki problem. Ovaj ¢e rad stoga
nastojati doprinijeti tek jednome njegovu dijelu, detektiranome manjku nacionalnoga
istrazivackoga interesa u vidu izrade prvoga sustavnoga pregleda literature. Sustavni je pregled
istrazivacka metoda koja se poduzima prije konkretnih empirijskih istrazivanja (Xiao i Watson,
2019), a koju se smatra izvrsnim alatom za precizno i pouzdano sumiranje dostupnih znanstvenih
nalaza te povecdanje valjanosti postoje¢ega znanja o temi istrazivanja (Gupta i sur., 2018).

Metoda

Cilj je ovoga rada, dakle, bila izrada prvoga sustavnoga pregleda literature domacdih izvora
koji tematiziraju sestre i bracu djece s teSko¢ama pri ¢emu su postavljena sljedeca dva istrazivacka
pitanja:

1. Na koji su nacin sestre i braca djece s teSkolama tematizirani u domacemu

istrazivackome prostoru?

2. Na koji je nacin predstavljena uloga odgojno-obrazovnih ustanova u radu sa sestrama i

bracom djece s teSko¢ama?

Metodom sustavnoga pregleda literature odgovori na istrazivacka pitanja traze se u vec
provedenim empirijskim istrazivanjima, pri ¢emu je proces odgovaranja na postavljena pitanja
definiran kriterijima ukljuCivanja i iskljuCivanja literature (i)relevantne za istrazivacko pitanje te
pazljivim oblikovanjem i provedbom protokola sustavnoga pregleda literature (Xiao i Watson,
2019). U oblikovanju protokola pazljivo se slijedilo sljedece korake: formuliranje istrazivackoga cilja
i izrada istrazivacke procedure, pretrazivanje i screening literature za ukljuc¢ivanje u uzorak,
ekstrakcija podataka iz uzorka literature te analiza podataka i izvjeStavanje o nalazima.

Koriste¢i metodu analize sadrzaja (Hsieh i Shannon, 2005), analizirani su znanstveni,
pregledni i stru¢ni radovi objavljeni u domadim casopisima u otvorenome pristupu. Vazno je
naglasiti kako u domacdemu izdavastvu dominira dijamantni otvoreni pristup pri ¢emu tek 30 (oko
7.5 %) casopisa imaju naknadu za obradu, odnosno objavu ¢lanka, a tek Sacica njih zatvoreni
pristup (Melins¢ak Zlodi, 2023). S obzirom na odabrani fokus na domaca empirijska istrazivanja,
kao reprezentativni izvor podataka za istrazivanja poput ovoga odabran je Portal hrvatskih
znanstvenih i stru¢nih ¢asopisa Hrcak, centralni portal koji na jednome mjestu okuplja hrvatske
znanstvene i stru¢ne ¢asopise koji svoje sadrzaje nude u otvorenome pristupu. Izabrani portal ne
samo da obuhvada gotovo sve hrvatske znanstvene i znanstveno-strucne Casopise (Joki¢ i Sirotic,
2015), vec je i razlogom visoke rangiranosti Hrvatske na listi zemalja s najviSim udjelom
istrazivackih ¢lanaka objavljenih u otvorenome pristupu (Van Noorden, 2019).

Medutim, vodedi se autorima poput Nightingale (2009) koja isti¢e da u odnosu na ,dramati¢no
povecanje popularnosti sustavnih pregleda u posljednjih 15 godina postoji sve veci broj objavljenih
pregleda u kojima se zakljuCuje da je identificirana samo jedno istrazivanje ili pak da nema



istrazivanja koja ispunjavaju kriterije ukljucivanja“ (Nightingale, 2009, str. 383) te da je u ovome
sustavnome pregledu literature u pitanju izrazito specifiCan istrazivacki problem s jedne te mali
domadi istrazivacki prostor s druge strane, u analizu su ukljuceni i zavrsni, diplomski, specijalisticki,
magistarski i doktorski radovi objavljeni u digitalnim akademskim arhivima i repozitorijima Dabar.
Dabar je zbirka koja u digitalnome obliku okuplja, trajno pohranjuje i omogucuje slobodan pristup
znanstveno-istrazivackoj, intelektualnoj i kreativnoj produkciji nastaloj radom Sveucilista u
Zagrebu, odnosno njegovih sastavnica, djelatnika i studenata (zavrsni i diplomski radovi studenata,
disertacije, preprint radovi, znanstveni i stru¢ni radovi, podaci istrazivanja, knjige i nastavni
materijali u razli¢itim formatima) (Digitalni akademski arhivi i repozitoriji, 2025). Jezik pretrazivanja
ograni¢en je na hrvatski i engleski, dok period objavljivanja nije bio filtriran, ve¢ je ukljucivao sve
rezultate do perioda provedbe istrazivanja, sijeCnja 2025. godine. U prvoj su fazi pretrazivanja
pretrazivani naslovi i sazeci istrazivanja klju¢nim rijeCima, odnosno naredbom: ,sestre i braca“,

" n

.braca i sestre”, "sisters and brothers", "brothers and sisters" te ,siblings”.

Korpus istrazivanja

Proces sustavnoga pregleda literature (vidi: Slika 1) na portalu Hrcak izdvojio je 19 rezultata
na temelju naredbe ,sestre i brac¢a” i ,braca i sestre”, 44 rezultata na temelju naredbe "sisters and
brothers” i "brothers and sisters" te 55 rezultata na temelju naredbe "siblings", sto je sveukupno
118 radova. Istim je procesom potom u zbirci Dabar izdvojeno 57 rezultata na temelju naredbe
.sestre i brac¢a” i ,braca i sestre”, 47 rezultata na temelju naredbe "sisters and brothers” i
"brothers and sisters" te 120 rezultata na temelju naredbe "siblings", Sto je sveukupno 224 rada.
Po izradi popisa pronadenih referenci slijedeni su preporuceni koraci u procesu njihova probira
PRISMA grupe (Page isur., 2021) tako da su u fazi identifikacije najprije uklonjeni radovi koji se
dvostruko pojavljuju, koji nisu publicirani na hrvatskome iengleskome jeziku te koji su bili
nedostupni, a potom su u fazi selekcije pregledani naslovi, klju¢ne rijeci i sazeci kako bi se potvrdilo
da radovi odgovaraju postavljenim kriterijima pretrage.

Za kontekst uloge odgojno-obrazovnih ustanova u radu sa sestrama i bracom djece
s teSko¢ama pretrazivana su podrucja Drustvenih znanosti te Interdisciplinarnih podrucja znanosti,
pri ¢emu su unutar navedena dva podrudja radovi koji pripadaju poljima Ekonomije, Informacijskih i
komunikacijskih znanosti, Kineziologija, Prava i Sociologije predstavljali iskljucujudi kriterij (n = 56).
Ipak, i u(prema podjelama u koriStenome portalu i zbirci) preostalim je poljima Psihologije,
Socijalnih djelatnosti, Edukacijsko-rehabilitacijskih znanosti, Pedagogije i Logopedije bio izraziti broj
radova irelevantnoga fokusa (n = 186). Primjerice, radovi su se s jedne strane primarno bavili
opéom populacijom sestara i bra¢e u opdemu smislu (naj¢eS¢e medicinskome, psihologijskome i
religijskome), a ne specificnom populacijom sestara i brace djece s teSko¢ama ili su pak tematizirali
populaciju sestara i brace u kontekstu obitelji. Kao neke od primjera obiju kategorija moze se
izdvojiti, primjerice, odnose sestara ibrace u alternativnoj skrbi, odrastanje sestara ibrace
u dvojezi¢noj obitelji, slobodno vrijeme obitelji djeteta s teSko¢ama (iskljucivo) iz perspektive majki,
nasilnicko ponasanje maloljetnika prema roditeljima i sestrama i bradi itd. S obzirom na to da je
sustavni pregled literature metoda koja odgovore na istrazivacka pitanja trazi u ve¢ provedenim
empirijskim istrazivanjima (Gupta i sur., 2018), u sljede¢emu su koraku isklju¢eni radovi koji su bili
neempirijskoga karaktera (n = 15), dok je posljednji korak ove faze Selekcije predstavljao litanje
radova u cijelosti kako bi se potvrdilo odgovaraju li zaista svim kriterijima ukljucivanja, odnosno
mogu li ostati dijelom korpusa. Ovaj je ekstenzivni proces naposljetku rezultirao izdvajanjem 11
radova koji su odgovarali na sve kriterije ukljucivanja.



Kako je za iscrpljivanje potencijalno relevantne literature vazno koristiti razlicite metode
pretrazivanja, kao kontrolni izvor za eventualnu detekciju najnovijih istrazivanja koja joS nisu u
moderiranim bazama podataka (Vuckovi¢ Juros, 2017), ali i za kontrolnu pretragu identificiranih
izvora koristen je CroRIS, baza podataka Hrvatske znanstvene bibliografije. Razlog odabira CroRIS-a
bio je dvojak: s jedne je strane u pitanju baza koja sadrzi podatke o viSe od 520.000 radova
hrvatskih znanstvenika (O Hrvatskoj znanstvenoj bibliografiji - CROSBI, 2025), a s druge
razmjenjuje podatke s brojnim informacijskim sustavima, bazama podataka, digitalnim arhivima i
repozitorijima ukljuCujudi i Google Znalac koji kao kontrolni izvor preporucuju skupine autora poput
Lefebvre i sur. (2008). Takvom je pretragom izdvojeno ukupno Sest radova (dva znanstvena i dva
stru¢na rada, jedan doktorski i jedan diplomski rad), no u finalni su korpus uklju¢ena samo potonja
dva rada radi svojega empirijskoga karaktera. Finalni je korpus ovoga sustavnoga pregleda
naposljetku Cinilo 13 radova. U odnosu na metodoloski okvir, 11 je kvalitativnih, jedan kvantitativni
te jedan mjesoviti istrazivacki pristup. Dominantna metoda prikupljanja podataka bili su intervjui,
toCnije u jednome su radu koriStene skala i intervju, u jednome skale i upitnici te su u jednome
provedene i evaluirane radionice. Prema istrazivackoj provenijenciji radovi pripadaju poljima
edukacijske rehabilitacije, socijalnoga rada i psihologije. Najstariji su radovi korpusa objavljeni
2007., a najnoviji 2024. godine te su dominantno na hrvatskome jeziku, odnosno tek jedan na
engleskome jeziku.

Slika 1

Dijagram tijeka selekcije radova
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Radi pouzdanosti interpretacije nalaza istrazivacice (Butler i sur., 2016), cjeloviti je definirani
finalni korpus prikazan u Tablici 1 (pri ¢emu je autorica Cinila minimalne intervencije u opisu ondje
zastupljenih kategorija, tj. koriStena je terminologija zastupljena u samim radovima). U nastavku ¢e
se teksta, preglednosti radi, pri referiranju na pojedine radove koristiti upravo ondje navedene
pridodane numeracije. Posljednja ¢e se opaska uvezi formiranja korpusa odnositi na vecd
spomenute autore poput Nightingale (2009) koji, u slu¢aju manjega broja radova koje je moguce
ukljuciti u sustavni pregled, zagovaraju dodavanje i konferencijskih sazetaka kao validnih izvora.
Takvo zagovaranje, medutim (neovisno o tome Sto je takvo pretrazivanje u CroRIS-u izdvojilo dva
sazetka koja su tematizirala za ovaj rad potencijalno relevantna empirijska istrazivanja), nije
uvazeno jer nije bilo poznato jesu li autori naknadno ikada objavili rad u cijelosti, je li iz istih
podataka potencijalno proiziSlo vise istraZzivanja (La Paro i Pianta, 2000, prema Suri, 2020) te
pretpostavke o razli¢itim razinama kvalitete recenzentskih postupaka u konferencijskim knjigama
sazetaka (Lefebvre i sur., 2008) u odnosu na preostale korisStene izvore.

Tablica 1
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Pregled ukljucenih radova

Istrazivanje Sudionici Prikupljanje Cilj istrazivanja
podataka

Hrcak
[1] Buljevac, M. i 10 majki, 3 oca, 2 intervju dobiti uvid u
Leutar, Z. (2017). sestre, 5 brace, 1 baka perspektive ¢lanova
»Nekad su mi znali re¢i i 1 djed (najniza dob uze obitelji osoba s
da nisam bolja od svog svih kategorija razli¢itim stupnjem
sina” - stigma obitelji sudionika je 24 godine) intelektualnih teskoca o
temeljem intelektualnih stigmi obitelji temeljem
teSkoca Clana obitelji. intelektualnih teskoca
Hrvatska revija za
rehabilitacijska
istraZivanja, 53(2),
17-31.
https://doi.org/10.3129
9/hrri.53.2.2
[2] Hinek, S. i Toki¢ 6 sestara i brace u dobi intervju istraziti iskustva

Milakovi¢, A. (2019).
Odrastanje s bratom s
poremecajem iz
autisti¢nog spektra:
perspektiva brace i
sestara. Hrvatska revija
za rehabilitacijska
istraZzivanja, 55(1),
1-12.

https://doi.org/10.3129

9/hrri.55.1.1

od 21 do 44 godine

sestara i brace s
poremecajem iz
autisticnoga spektra te
njihovu percepciju
dobivene i potrebne
podrske

Dabar

[3] Pazin, S. (2024).
Stres kod brace i
sestara djece oboljele
od raka. [Diplomski
rad]. Zagreb:
Edukacijsko-
rehabilitacijski fakultet,
Sveuciliste u Zagrebu.
Preuzeto s

https://urn.nsk.hr/urn:n
bn:hr:158:421262

28 sestara i bracde u
dobi od 8 do 17 godina

skala i intervju

ispitati izazove s kojima
se susrecu sestre i
braca djece oboljele od
raka te pojavu stresa
kod njih zbog tih
izazova
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Napomene. lzvori Hinek (2017), Novakovi¢ (2017) i Wagner Jakab (2007) nisu bili dostupni u cijelosti
stoga je zatrazen pristup preko knjizni¢nih usluga konkretne institucije i autorica, a Sto je razlog
izostavljanja podatka ,Preuzeto s“. Broj¢ane oznake ispred izvora koristit ¢e se kao navodi primjera
rezultata u poglavlju Rasprava.

Po finaliziranju korpusa uslijedila je induktivna kvalitativna analiza sadrzaja poglavlja
Rezultati svih uklju¢enih radova. S obzirom na to da je rije¢ o metodi koja se preporucuje za
opisivanje i proSirivanje znanja o temama koje su ili nedovoljno (Hsieh i Shannon, 2005) ili tek
fragmentirano istrazene (Elo i Kyngas, 2008), u potpunosti je prikladna za nastavak rada na
sustavnome pregledu. Postupak analize zapoceo je citanjem rezultata istrazivanja u nekoliko
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iteracija (Vears i Gillam, 2022) nakon c¢ega je uslijedio postupak kodiranja. On je podrazumijevao
nove iteracije Citanja, vodenje biljeski o pocetnim interpretacijama, sortiranje biljeSki u kodove,
kodova u kategorije te potom u odgovore na istrazivacka pitanja, sve dok nije procijenjeno da je na
prikladan nacin obuhvaden sukus sadrzaja izvora (Brod i sur., 2009). Zaklju¢no je potrebno
napomenuti da su, u sluc¢ajevima kada su podaci jednoga izvora bili koriSteni za pisanje dodatnoga
rada (kao Sto je u ovome slucaju primjer diplomskoga rada [10] koji je kasnije objavljen kao ¢lanak
[2], u sustavni pregled bila ukljuCena oba rada, ali se rezultati analize nisu duplicirali (drugim
rijeCima, navodeni su primjeri iskljucivo ¢lanka [2]).

Rezultati i rasprava

Rezultati su predstavljeni u odnosu na postaviljena istrazivacka pitanja, a to su nacini
tematiziranja sestara i bra¢a djece s teSko¢ama u domacdemu istrazivackome prostoru te uloga
odgojno-obrazovnih ustanova u radu sa sestrama i bracdom djece s teSko¢ama. U kontekstu nacina
tematiziranja sestara i brace djece s teskocama definirano je Sest kategorija: specifi¢nosti
odrastanja sa sestrom ili bratom s teSkoc¢ama, socijalni odnosi, obiteljski odnosi, kvaliteta zivota,
samopoimanje i podrska, a Ciju podrobniju analizu donosimo u nastavku teksta.

1. Tematiziranje sestara i brace djece s teSkocama

1.1. Specificnosti odrastanja sa sestrom/bratom s teskocama

Specifi¢nosti odrastanja sa sestrom ili bratom s tesko¢ama ocekivano je najtematiziranija
kategorija analiziranih istrazivanja. Sudionici pritom vrlo otvoreno navode i pozitivhe i negativne
osjecaje prema cinjenici bivanja sestrom/bratom djeteta s teSkocama. Kao neke od primjera
pozitivnih osjecaja izdvaja se ljubav [2][6], privrzenost [6], medusobno uvazavanje [6], mazenje
[2], sre¢a i zabava [2]. Medutim, negativni osjecaji ipak snazno dominiraju. Naj¢eSce su iskazivani
osjecaji neugodnosti/srama [2][9][11], ignoriranja [2], zanemarivanja [3][7]1[11], usamljenosti [1]
[12], ljutnje, frustracije i bijesa [1][2][6][9], povrijedenosti [1], tuge [2][3][4][6], straha od
neizvjesnosti [2][3][7][11], zabrinutosti [9], bespomoc¢nosti [2][3], iscrpljenosti [2] , krivnje [3] i
ljubomore [3][6]. Zanimljivo je pritom spomenuti kako sudionici, nakon iskazivanja potencijalno
pozeljnoga odgovora generalno dobroga nosenja sa specificnostima odrastanja, na kasnijim
mjestima otkrivaju kako su neke prethodno opisivane situacije za njih ipak bile teske [2]. Nadalje se
primijecuje dvojako shvacanje osjecaja krivnje sestre/brata djeteta s tesko¢dama: Sto nisu zastitili
svoju sestru/brata ili kada su ljuti na sestru/brata koji se lijeci [3]. Razli¢itost poimanja osjecaja
straha cak je i raslojenija i to na, osim na gore izdvojen strah od neizvjesnosti od buduénosti, strah
od agresije sestre/brata [6], smrti sestre/brata [9] te ismijavanja radi sestre/brata [9][11].

1.2. Socijalni odnosi

Kategoriji socijalnih odnosa najprije su pridruzeni kodovi i podkategorije koje su tematizirale
specifi¢nosti odnosa s okolinom poput neugodnosti u javnosti i teSkoce objasSnjavanja stanja
sestre/brata drugima [2][3][4] te prikrivanje emocija [8]. Neugodnost objasnjavanja sudionici
ujedno navode i kao razlog smanjivanja intenziteta ili prekidanja bavljenja aktivnostima i hobijima
nakon dobivanja dijagnoze sestre/brata [3]. Kao posljedica smanjivanja intenziteta susreta,
oCekivano je zastupljena Zelja za druZzenjem te usamljenost, medutim ipak prevladava strah od
nerazumijevanja, neprihvacanja i odbacivanja koji rezultira zadrzavanjem informacija o obiteljskoj



situaciji za sebe i drzanje ljudi na distanci [4]. Dio iskaza progovara i o sazalijevanju i
omalovazavanju zbog sestre/brata s teSko¢ama, ali i postupnoj izolaciji obitelji od ostalih ¢lanova
druStva radi osjecaja nepozeljnosti [1]. O negativnim se iskustvima socijalnih odnosa progovara i u
vidu komentara okoline o sestri/bratu s teSko¢ama [9], ogovaranja, zadirkivanja i ruganja [4][5][8],
vrijedanja i ponizavanje [1], etiketiranja i stigmatiziranja (cijela obitelj poimana iskljucivo kroz ¢lana
obitelji s intelektualnim tesko¢ama) [1] te odbacivanja [5]. Povezanost socijalne prihvacenosti
sestara/brace djece s teSkoama u jednome od analiziranih istrazivanja pokazuje pozitivhu
korelaciju sa Skolskom kompetentnosti (zbog cega ¢emo joj se viSe posvetiti u drugome
istrazivackome pitanju), dok povezanost socijalnoga prihvacanja i obiteljskih odnosa, o kojima ce
biti rijeci u sljede¢emu poglavlju, nije potvrdena [13].

1.3. Obiteljski odnosi

U kategoriji obiteljskih odnosa isti¢u se potkategorije odnosa sa sestrom/bratom, roditeljima
te u manjoj mjeri rodbinom. Odnosi sa sestrom/bratom dominantno se opisuju kroz pozitivhe
kodove zajednickih aktivnosti [2][5][6], zauzimanja zastitnicke uloge prema sestri/bratu s
teSko¢ama [12], manjka prijetvornosti i zajedljivosti, sklonosti dijeljenju, izostanka uobicajenoga
rivalstva te posebnoga osjecaja bliskosti i privrzenosti [2]. Medutim, ekstenzivno se spominju i
negativni kodovi poput oskudne komunikacije [2][5], izlozenosti nepozeljnim oblicima ponasanja
sestre/brata s teSko¢ama [2], ambivalentnih osjecaja prema sestri/bratu s teSko¢ama i povrsnoga
odnosa s njima [5][11], izostanka zajednicke igre zbog razliCitih razina kognitivhoga razvoja [11] te
Zelje za napretkom i odvojenim zivotom koja je usporavana zbog sestrine/bratove teskoce [11].
Znacajnim se kodom pokazalo i preuzimanje brige o kudanskim poslovima [3] te nametanje
preuzimanja skrbi za sestru/brata s teSko¢ama (s kojom roditelji racunaju) [1][2].

Odnosi s roditeljima najceS¢e se opisuju negativnim kodovima poput promjene obiteljske
dinamike [3][5][11], kompleksnih odnosa u adolescenciji [6], povelane brige oko sestre/brata s
teSko¢ama [5], neprihvatljivih postupaka roditelja (agresivno ponasanje i/ili prebacivanje krivnje na
sestru/brata tipicnoga razvoja [5], posebno ocCeva [11], rjedega provodenja zajednickoga vremena
u odrasloj dobi [6], pri ¢emu se kao najucestaliji kod jasno isti¢e osjecaj zanemarenosti i nedostatka
roditeljske paznje [3][5][6][7]. lpak, evidentirani su i pozitivni kodovi odnosa s roditeljima,
primjerice intenzivnije zblizavanje izmedu roditelja i djece [3][7], vela sloboda sestre/brata
tipicnoga razvoja tijekom odrastanja [3] i, neovisno o rjedim zajedni¢kim trenucima, opce
poboljSanje odnosa s roditeljima u odrasloj dobi [6][11]. U usporedbi s tipi¢nim obiteljima, obitelji
sestara/brac¢e djece s tesSkodama, ocekivano, u manjoj mjeri tendiraju neovisnosti i aktivnoj
orijentaciji [13]. Na kraju treba spomenuti kako su tek u jednome c¢lanku spomenuti rodbinski
odnosi, medutim isklju¢ivo u negativhome kontekstu razoCaranosti i raskidanja istih [12], stoga ¢e
ih se ponovno spomenuti kod teme podrske.

1.4. Kvaliteta Zivota

Preuzimanje skrbi za sestru/brata s tesko¢ama koja je neposredno spomenuta u kategoriji
Socijalnih odnosa, zastupljena je i u sljedecoj generiranoj kategoriji, kategoriji kvalitete zivota
[1]1[8]. S njome su najuze povezani kodovi nedostatka razumijevanja, (ne)pravedne podjele brige
oko kucanskih poslova i samostalnosti u obavljanju aktivnosti svakodnevnoga Zivota, ali ju se moze
usko povezati i s drugim negativho usmjerenim kodovima poput promjene dnevnih rutina,
odsutnosti i nemoguénosti provodenja vremena i komunikacije s (naj¢es¢e) majkom [8]. O tako
narusenoj kvaliteti zivota govore i kodovi o pocCetnim teSko¢ama i neiskustvu roditelja te



razli¢itome stupnju medusobne podrske koja je dovodila do destabilizacije obitelji [5], no naglasava
se da su se stabilnost i obiteljska kohezija ponovno normalizirali s prolaskom vremena i iskustvom.
Zanimljivo je da se tek u jednome clanku spominje nemogucénost zajednic¢koga, obiteljskoga
provodenja slobodnoga vremena obitelji i teSko¢e u organizaciji istoga [7] te da se spominjanje
glazbe ili sportskih aktivnosti dominantno odnosi na pojedinacne osobe u obitelji koji slobodne
aktivnosti navode kao mehanizme olakSavanja noSenja s dijagnozom sestre/brata s tesko¢ama [8].
U skladu s potonjim rezultatom, nuzno je podsjetiti da je u prethodnim kategorijama izdvojen
rezultat o smanjivanju intenziteta ili prekidanja bavljenja aktivnostima i hobijima nakon dobivanja
dijagnoze sestre/brata [3] o kojemu bi, dakle, trebalo dvostruko voditi racuna.

1.5. Samopoimanje

Sljede¢a se generirana kategorija odnosila na samopoimanje sestre/brata djeteta s
teSko¢ama koja je u manjoj mjeri bila zastupljena u analizi. Pretpostavka je da je razlog tomu
davanje ekstenzivnih odgovora sudionika o specificnostima odrastanja i osjecajima sestara i brace
djece s teSko¢ama, a koji su doveli do sadasnjega koncepta samopoimanja. Kao najistaknutiji kod
istiCe se dozivljeni utjecaj sestrine/bratove teSkoce na vlastitu osobnost. Iskazi govore da se u
odnosu na vrSnjake procjenjuju samostalnijima [8][11][12], odgovornijima i savjesnijima
[2][51[8]1[12], zahvalnijima [6][8][12], da imaju viSu razinu razumijevanja i empatije [2][5][6],
sklonijima prosocijalnome ponasanju i volontiranju [2][11], sklonijima razumijevanju za druge ljude
te motiviranijima za uspjeh [2]. Jedno od istrazivanja, medutim, takve pozitivho percipirane osobne
karakteristike dovodi u odnos s negativnim utjecajem na psihi¢cko zdravlje sudionice i odluke za
neimanjem djece [5]. Kao najizrazitije negativhe kodove samopoimanja navodi se ranije
sazrijevanje [6][8][12] i , gubitak” djetinjstva [6].

Istrazivanje koje u najvecoj mjeri tematizira kategoriju samopoimanja jest, ocekivano,
doktorski rad na temu samopoimanja sestara i brace [13] koji istiCe statisticki znacajnu razliku u
samopoimanju skolske kompetentnosti sestara i brace djece s teSko¢ama u odnosu na tipi¢ne
uCenike. lako se statisticka znacajnost izmedu promatranih dviju skupina nije pokazala u odnosu
prema znacajnim drugima, zanimljivo je istaknuti kako sestre/brac¢a djece s tesko¢ama clanove
obitelji procjenjuju boljima od razreda i ucitelja. U odnosu na izrazito razli¢ite obiteljske odnose i
dinamike, odgojno-obrazovna ustanova bi sestrama/bracdi djece s teSko¢ama trebala pruziti osjecaj
sigurnoga, stabilnoga i ugodnoga mjesta.

1.6. Podrska

Unutar kategorije podrske najprije razlikujemo iskaze o dobivenoj i izostaloj podrsci, a potom
i podrSci promatranoj na nekoliko razina/izvora (prijatelja, obitelji, Sire obitelji/rodbine, okoline i
privatno angaziranih stru¢njaka). Najtematiziranija je svakako potkategorija podrske prijatelja koja
se gotovo uvijek odnosi na njihov manji broj, odnosno ograniCavanje na bliske prijatelje [2]
[31[4]1[8]1[9]. Sugestivno je, medutim, da analizirana istrazivanja pritom govore o dobivanju podrske
tek kada bi ju sestre/brada zatrazili, odnosno da su i dalje bili opéenitoga stava da ih se (u odnosu
na sestru/brata s teSko¢ama ili roditelje) izostavlja iz konteksta poimanja potrebe za podrskom [3].
Navedeno pokazuje i stav sestre/brata da ih se, za razliku od redovitih pitanja u vezi sestre/brata s
teSko¢ama, vrlo rijetko pita kako su oni [3]. U vezi podrske prijatelja paznju privlaci i istrazivanje
koje navodi da se izostanak upravo ovoga izvora (a ne, primjerice, roditeljske) podrske dovodi u
direktnu vezu s osjecajem tuge [4].



Podrska na razini obitelji naj¢eS¢e se poima kroz stvaranje osjecaja sigurnosti, zajednistva i
smanjenja brige za buduc¢nost [4]. Sli¢no se tematizira i podrska Sire obitelji/rodbine koja se opisuje
financijskom, instrumentalnom, ali i emocionalnom [2][4][7][9] pri ¢emu se najc¢eS¢e spominju bake
i djedovi. Zanimljivo je da su u jednome istrazivanju iskazi snazno isticali zamjeranje izostanka
podrSke upravo bakama i djedovima [12]. Nadalje, tek jedno istrazivanje izdvaja podrsku privatno
angaziranoga psihologa kojega je posjecivala sestra/brat te spominje, ali i ne elaborira podrsku
okoline [5]. Sli¢no je i s istrazivanjem koje kao jedino spominje pohadanje radionica za sestre/bracu
i upoznavanje vrsSnjaka koji imaju sestru/brata s teskodama [9]. Kao najdrasti¢niji primjer
istrazivanja u odnosu na kategoriju podrSke izdvaja se istrazivanje u okviru kojega iskazi sudionika
govore o s jedne strane potpunome izostanku bilo kakvoga oblika formalne podrske govori te s
druge o podijeljenim stavovima o potrebi ciljane formalne podrSke sestrama i bradi (tek trecina
sudionika bili zagovornici) [2]. Kao moguce oblike takve podrske spomenuli su osobu izvan obitelji s
kojom bi mogli razgovarati, susret s drugim sestrama i bracom koji imaju sestru/brata s tesko¢ama,
sudjelovanje u grupama podrske te dobivanje prikladnih informacija o teskodi sestre/brata. Kao
spomenuta osoba izvan obitelji izdvaja se kod psiholoSke savjetodavne podrske za koju sudionici
smatraju da bi ju trebao inicirati lije¢nik [12]. Zaklju¢no ¢e se, kao prijelaz prema drugome
istrazivackome pitanju ove analize sadrzaja, izdvojiti zanimljiv kod koji govori da se u odnosu na
Skolske obveze spominje izostanak podrske/pomaocdi iskljucivo majki [8].

2. Uloga odgojno-obrazovnih ustanova u radu sa sestrama i bracom djece s
teskocama

U analizi drugoga istrazivackoga pitanja, inicijalno je potrebno istaknuti kako su kodovi koji su
se odnosili na konkretnu ulogu odgojno-obrazovnih ustanova u radu sa sestrama i bracom djece s
teSko¢ama bili minimalno zastupljeni te analiza koja slijedi predstavlja njihov u potpunosti iscrpljeni
set. Prvi rezultat koji treba spomenuti jest svakako onaj koji istice da kada u analiziranim
istrazivanjima nastavnici u Skoli jesu bili upoznati s identitetskim markerom bivanja
sestrom/bratom djeteta s teSko¢ama, sudionici su polazili iz perspektive da nisu trazili da im se
izlazi ususret, jer se ne vole izdvajati od drugih [3]. Ovakav je stav duboko diskutabilan, jer snazno
potencira da se svaki oblik prilagodbi odgojno-obrazovnoga procesa nuzno poima neeti¢nim, a
potom i da su ga sestre i bra¢a potencijalno usvojili na temelju prethodnih negativnih iskustava. S
druge se strane, u istome izvoru o upoznatosti govori i iz perspektive zamjeranja, izmedu ostaloga,
uciteljima, jer viSe brinu i CeS¢e pitaju za sestru/brata nego za njih same. Nadalje, u dvama se
izvorima spominju iskustva zadirkivanja suucenika u Skolskome okruzenju radi teSkoce sestre/brata
[4, 8], medutim (iako izostanak takvih informacija u iskazu moze biti indikativan) na temelju iskaza
sudionika nije moguce zakljucivati jesu li uslijedile odgovaraju¢e reakcije ucitelja i strucnih
suradnika u radu s razrednom zajednicom.

Potom je potrebno osvrnuti se i na iskaze o nedolasku roditelja na informativne razgovore i
roditeljske sastanke [5] i jasno ih definirati kao jedan od potrebnih oblika podrske koje Skola u vidu
vece prilagodljivosti termina moze i treba pruziti roditelju koji ima i dijete s teSko¢ama. Potrebu
prilagodljivosti treba spomenuti i u kontekstu iskaza o povecanoj potrebi za samostalnosti
sestara/brace djece s teSko¢ama s obzirom na nedostupnost i kapacitiranost (Cesto oba) roditelja u
odnosu na izostanak eventualno potrebne pomodi u izvrSavanju Skolskih zadataka [8], ali i vecu
opterecenost ku¢anskim poslovima koja se odrazava i na raspoloZzivo vrijeme za rjeSavanje skolskih
zadataka [3][8]1[9]. Kao najporazniji rezultat, a u kontekstu uloge odgojno-obrazovnih ustanova,
ponovno Ce se izdvojiti istrazivanje provedeno sa Sest sudionika u kojemu nijedan sudionik nije



iskusio nikakav oblik formalne podrske zbog ¢ega se kao moguce oblike istih predlaze razgovor s
osobom izvan obiteljskoga konteksta s kojom bi mogli razgovarati, ali i kontakt s drugim sestrama i
bra¢om sli¢noga iskustva [2], a u ¢emu kao prvu mogucu razinu pruzatelja podrSke svakako vidimo
odgojno-obrazovnu ustanovu. Potrebno je izdvojiti i rezultate koji spominju potrebu skrivanja
informacija od nastavnika i prijatelja u razredu o sestri/bratu [3][8] Sto takoder moZe govoriti o
prethodnim negativnim iskustvima dozivljenima u Skolskome kontekstu i potrebi sustavne
senzibilizacije.

lako analizirani u okviru kategorije Samopoimanja, i ovdje je potrebno spomenuti dozivljaj
manje Skolske kompetentnosti sestara i bra¢e djece s teSko¢ama [13] koje nuzno trazi reakciju
odgojno-obrazovnoga sustava. Istrazivanje, naime, naglasava nuznost senzibiliziranosti i reakcije
uklanjanja (ne)svjesnoga pritiska koji sestrama/braci potencijalno namecu roditelji (pri cemu
literatura posebno istice brac¢u (Wagner Jakab, 2007 prema Meyer i Vadasy, 2000)) ili ih
sestre/bra¢ca namecu sami sebi radi osjedaja nuzne samostalnosti te potencijalnoga skretanja
roditeljske paznje na svoje uspjehe [13]. U ovome poglavlju ponovno treba spomenuti i posredno
povezani rezultat prema kojemu sestre/braca djece s teSko¢ama clanove obitelji procjenjuju boljima
od razreda i ucitelja. Kao Sto je vec istaknuto te imajudi u vidu izrazito razlicite obiteljske odnose i
dinamike, odgojno-obrazovna ustanova bi sestrama/bracdi djece s teSko¢ama trebala pruziti osjecaj
sigurnoga, stabilnoga i ugodnoga mjesta. Oblici promisljenoga razvoja sustavne formalne podrske i
konkretnih oblika neposrednoga rada u poduzetome sustavnome pregledu u poduzetome
sustavnome pregledu nisu evidentirani.

3. Ogranicenja ukljucenih istrazivanja i preporuke za daljnja istrazZivanja

Uvodno zelimo naglasiti kako, unato¢ tomu Sto dio istrazivanja istiCe mali broj sudionika i
nemogucnost generalizacije rezultata, autorica to u kvalitativnim istrazivanjima (koja dominiraju u
poduzetome sustavnome pregledu) ne vidi ograni¢enjem, vec se isklju¢ivo usmjerava na slojevito
opisivanje Zivotnih pri¢a sudionika (Denzin i Lincoln, 2011) koje jest prisutno. Nadalje, upravo
kvalitativhu provenijenciju obuhvacenih istrazivanja vidimo i razlogom najveée zastupljenosti
kategorija Specificnosti odrastanja sa sestrom ili bratom s teSko¢ama, Obiteljskih odnosa i Podrske.
Istrazivanja kvantitativhoga ili mjeSovitoga pristupa bi svakako pridonijela ujednacenoj
zastupljenosti kategorija, no medu ogranicenjima i preporukama za daljnja istrazivanja smatramo
potrebnim spomenuti tek ujednacenost koja bi se odnosila na karakteristike korpusa istrazivanja.
Naime, u odnosu na kategoriju teskoca, jasno dominiraju radovi koji se odnose na poremecaje iz
spektra autizma. Od ostalih teSko¢a Orijentacijske liste wvrsta i teSkoc¢a (Pravilnik o
osnovnoskolskom i srednjoSkolskom odgoju i obrazovanju ucenika s teSko¢ama u razvoju, 2015),
detektirane su intelektualne teskoce, poremecaji aktivnosti i paznje, specificne teSkoce ucenja te
oStecenja organskih sustava (maligne bolesti, leukemija, rijetke bolesti). Pozeljno je stoga prije
svega ulagati daljnje napore u istrazivanja koja ¢e ukljuciti perspektivu sestara i brace djece
preostalih kategorija teskoca, ali istovremeno i nastojati ublaziti potencijalno zapoceti diskurs
poimanja bivanja sestrom/bratom djeteta s poremecajem iz spektra autizma kao najizazovnijega.

Potom je nuzno osvrnuti se na dob sudionika, s obzirom na to da tek cetiri rada govore o
sudionicima koji nisu odrasle dobi. Osim Sto je rije¢ o izostanku pravovremene podrske, u pitanju je
i dodatno ogranicenje da je rijeC o refleksiji na uspomene koje s vremenom slabe. U skladu je s
time potrebno vedi naglasak staviti na mlade sudionike, idealnotipski u smjeru kompleksnijih
longitudinalnih istrazivanja koje bi se provelo u viSe razli¢itih vremenskih tocaka (primjerice,
razredna nastava, predmetna nastava i srednjoskolsko obrazovanje). Kontekstualizacija istrazivanja



u Skolskome okruzenju svakako bi nadomjestila i primije¢enu ucestalost slanja poziva na
sudjelovanje korisnicima specijaliziranih udruga, Sto upucuje na to da je u pitanju zainteresiraniji
dio kohorte, ali i da je u pitanju dio kohorte koji prethodno jest dobivao neku vrstu podrske.

U odnosu na skroman broj detektiranih radova, zaklju¢no smatramo potrebnim istaknuti i
pohvaliti primjer publiciranja diplomskoga rada u koautorstvo s mentoricom [2], jer je rije¢ o
izrazito malome broju pripadnika domace akademske zajednice koji se ovom specifichom temom
bave iz perspektive nekoliko srodnih polja drustvenoga podrucja. S obzirom na to da analizirani
radovi potjeCu iz znanstvenih polja edukacijsko-rehabilitacijskih znanosti, socijalnih djelatnosti i
psihologije, da autorica djeluje u polju pedagogije te da u Skolama Republike Hrvatske joS uvijek
svjedo¢imo nepotpunim stru¢nim timovima (Svegar i sur., 2020), poseban se naglasak stavlja na
intenziviranje istrazivanja u Skolskome kontekstu, i to iz perspektive neposrednoga angazmana
stru¢nih suradnika. Na temelju takvih bismo istrazivanja mogli dobiti konkretne smijernice za
senzibiliziranje, prepoznavanje i odgovaranje na potrebe sestara i brace djece s teSko¢ama unutar
sustava odgoja i obrazovanja te mogucde oblike neposrednoga rada koji je dosad bio izrazito
sporadican i nesustavan te izrazito ovisio o senzibilitetu i znanju pojedinih djelatnika.

Zakljucci

S obzirom na to da je cilj ovoga rada bila izrada prvoga sustavhoga pregleda literature
domacih izvora koji tematiziraju sestre i bracu djece s teSko¢ama, rezultati (u odnosu na
detektirani broj izvora opsegom skromnoga) sustavnoga pregleda ne naruSavaju zadovoljstvo
napravljenim, ved, StoviSe, predstavljaju izvrstan pokazatelj koji obvezuje na intenziviranje
istrazivackoga fokusa na ovu specificnu ucenicku populaciju, kako bi se pravovremeno
prepoznavalo i odgovaralo na njihove specificne potrebe unutar sustava odgoja i obrazovanja.
Rezultati analize pokazali su da u okviru prvoga istrazivackoga pitanja dominiraju tri generirane
kategorije: Specificnosti odrastanja sa sestrom ili bratom s teSko¢ama, Obiteljski odnosi i Podrska.
Potonja se kategorija, medutim, dominantno zadrzava na razini prijatelja i obitelji, dok su rezultati
koji se odnose na konkretnu ulogu odgojno-obrazovnih ustanova u radu sa sestrama i bracdom djece
s tesko¢ama, drugo postavljeno istrazivacko pitanje, u manjoj mjeri zastupljeni te ne evidentiraju
konkretne oblika neposrednoga rada.

Predstavljeni sustavni pregled stoga treba smatrati metodoloski dobro prepoznatim
potrebnim znanstvenim doprinosom ovoj nedovoljno zastupljenoj temi te zakljuciti osvrtom na one
rezultate koji su istaknuli potpuni izostanak podrske, potrebu podrske od osoba izvan krugova
obitelji s kojima bi sestra/brat mogli razgovarati te organizaciju susreta s drugim sestrama i bracom
koji imaju sestru/brata s teSko¢ama. Svaki od njih, naime, snazno i visestruko rezonira s ulogom
odgojno-obrazovnih ustanova, a radi ije je realizacije najprije potrebno krenuti od senzibilizacije
odgojno-obrazovnih djelatnika o potrebama sestara i brae djece s teSko¢ama, a potom i
promisljenoga razvoja sustavne formalne podrske i konkretnih oblika neposrednoga rada.
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Although students with developmental disabilities are the most researched category of the general inclusive
discourse (both in everyday educational practice and national educational policies), the category of siblings of students
with developmental disabilities is hardly encountered in the national professional and scientific discourse. Given that
7.44% of the total student population in the 2024/2025 school year consisted of students with developmental disabilities
(Ministry of Science and Education, 2024) and that the category of their siblings is not addressed in either the existing
legislative framework or recent educational-political documents, this paper highlights this often-overlooked student
population. The aim of this paper was therefore to create the first systematic literature review of domestic sources that
deal with siblings of children with disabilities. Using the content analysis method, scientific, review and professional
papers published in domestic journals in open access, as well as final, graduate, specialist, master’s, and doctoral theses
published in digital academic archives and repositories were analysed. Two research questions were formulated on the
way in which siblings of children with disabilities are thematized in the domestic research space and the role of
educational institutions in working with siblings of children with disabilities. The results of the analysis of 13 studies
included in the systematic review showed that within the first research question, three generated categories dominate:
Specificities of growing up with a sister or brother with disabilities, Family relationships and Support. The latter category,
however, remains at the level of friends and family, while the results related to the specific role of educational
institutions in working with siblings of children with disabilities, the second research question, are minimally represented.
Based on the results obtained, guidelines are given for intensifying the research focus on this specific student
population, in order to be able to timely recognize and respond to their needs within the education system.
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