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Absztrakt

Autizmussal é16 gyermekek sziilei kronikus és Osszetett stresszorokkal szembesiilnek
sziil6i szerepiik gyakorlasa kozben. Ez az idegfejlédési rendellenesség jelentGs hatést
gyakorol mind az anyak, mind az apak mentalis jollétére, emellett a sziil6i parkapcsolat
minGségére is. Szakirodalmi attekintésiink f6 célja, hogy bemutassuk a sziil6k altal a
diagnosztizalas soran és azutan megélt 1élektani folyamatokat, valamint ezeknek a fo-
lyamatoknak a késébbi pszicholdgiai kovetkezményeit. Tanulméanyunk nem csak az au-
tizmus sziil6kre gyakorolt negativ hatasat, hanem a betegség kovetkeztében megtapasz-
talt pozitiv véaltozasokat is igyekszik goresd ala venni a kurrens nemzetkozi és hazai
szakirodalmat alapul véve.

Kulesszavak: autizmus » mentélis egészség = megkiizdési stratégidk = el6nytalalas

Abstract

Parents of children with autism spectrum disorder have to face chronic and complex
stressors during their children’s upbringing. This neurodevelopmental disorder may
have a significant effect on the mental health of both mothers and fathers, as well as on
their marital quality. The main aim of our review article is to demonstrate the psycho-
logical processes experienced by parents during and after getting the diagnosis, and the
presentation of psychological consequences of these processes. Our article focuses not
only on the negative impacts of autism on parents, but on the positive changes that can
be derived from the disorder, reviewed with the help of the current international and
national literature.

Keywords: autism = mental health = coping strategies = benefit finding

BEVEZETES

Az autizmus olyan idegfejl6dési rendellenesség, amelynek tiinetei, a megnyil-
vanul6 klinikai kép rendkiviil nagy heterogenitast mutat. A kutatok és gyakorld
szakemberek ennek ellenére mégis talaltak kozos jellemzGket a megjelenésében,
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amelyet ma mar csak ,autisztikus tridsz” néven szokas emlegetni (Stefanik &
Prekop, 2015). A korabban hasznalt DSM-IV ugyanis 3 f6 teriilet koré csopor-
tositotta az autizmus tiineteit: (a) minGségi karosodas a szocialis interakcioban;
(b) minGségi karosodas a kommunikacioban; valamint (c) a viselkedés, érdek-
16dés és tevékenységek besziikiilése, ismétl6d6 mintai (APA, 2000). A DSM leg-
Gjabb valtozata, a DSM-5 (APA, 2013) mar Gn. autizmus spektrum zavarrol
beszél (ASD, autism spectrum disorder), és a vezetd tiineteket két csoportra
osztja szét: a tdrsas kommunikacio és szocidlis interakciok hianyossagai, vala-
mint korlatozott, ismétl§d§ viselkedésmintazat és érdeklGdés.

Az autizmus okait kutatva t6bbféle tedria is felmertilt. Leo Kanner, aki 1943-
ban publikalt cikkében el6szor irta le az autizmus tiineteit kezdetben ugy vélte,
hogy a betegség oka a sziil6k személyiségében, valamint a hibas sziil6-gyermek
interakcioban keresendd. A ’60-as években azonban modositotta elképzelését,
és a biologiai eredet mellett tette le voksat (Mesibov, Shea, & Schopler, 2008).
Szintén a ’60-as években bukkant fel Bruno Bettelheim elképzelése, amely az
autizmusért ismét a sziil6ket, ezen beliil is f6ként az édesanyakat kezdte hibaz-
tatni. Az 6 elképzelése ,hiitészekrény anya tedriaként” hiresiilt el. Eszerint a
gyermek autisztikus viselkedése az anya gyermeke iranti érzelmi kot6désének
hiadnyossagaibol ered (Begum, 2015). A "70-es évekre nyilvanvalova valt, hogy
az autizmus kialakuldsaban nem pszichogén tényezGk (a sziil6i pszichopatold-
gia) jatszanak szerepet, hanem az kizaroélag biologiai eredet(i rendellenesség
(Mesibov et al., 2008). A legtjabb kutatasok a betegséget bizonyos gének inter-
akcigjara, kornyezeti faktorokra, és pre-, peri-, illetve posztnatalis rizik6ténye-
zGkre vezetik vissza (Chaste & Leboyer, 2012). A kornyezeti faktorok kozott a
magasabb apai és anyai életkor (=35 év), a D-vitamin hidny, valamint bizonyos
nehézfémeknek valo kitettség (higany, 6lom) emlitend6 meg. A sziiletés koriili
kockéazati tényez&k harom csoportra oszthatéak. Prenatalis kockazati tényez6k
kozé sorolhat6 a terhességi anyai magas vérnyomas és diabetes, a fenyegets ve-
télés, és az antepartum haemorrhagia. A perinatalis rizik6faktorok koziil a szii-
letéskori ischémia és hipoxia mutatnak szoros kapcsolatot az autizmus spekt-
rum zavar kialakulasaval, mig a zavar csaszarmetszéssel valé kapcsolata kevés-
bé erds, de szignifikans. A posztnatalis kockazati tényezdk koziil pedig az alacsony
sziiletési sily, a fitt nem, a posztpartum hemorrhagia, valamint az agyi rendel-
lenesség szerepe bizonyitott (Modabberenia, Velthorst, & Reichenberg, 2017;
Wang, Geng, Liu, & Zhang, 2017).

Habar a tudomany fejlédésének koszonhetden a kutatdk elvetették azokat a
teoridkat, amelyek szerint a sziilGk felel6sek a gyermekiik autizmuséért, ennek
ellenére ma is sok sztereotipiaval és el6itélettel sajtja Gket a tarsadalom. Az
anyak és apak az autizmussal él6 gyermekiik sajatos tarsas viselkedése miatt is
tapasztalhatjak a tarsadalmi elutasitast, kirekesztést (Begum, 2015). Eléfordul
azonban olyan eset is, hogy az anyak szigetelik el onmagukat a gyermekkel az
otthonukba, az elkeriilés maladaptiv stratégigjat alkalmazva (Johnson & Simp-
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son, 2013). Mindezek 6sszességében pedig alacsonyabb mentalis jolléthez, va-
lamint gyengébb tarsas tdimogatottsaghoz vezethetnek. Egy kutatasban az au-
tista gyermeket neveld sziil6k (N=109) 66%-a szamolt be nagyon alacsony tarsas
funkcioszintrél, mivel megélték 6nmaguk és gyermekiik tarsas kirekesztését
(Khodaee & Khodabakhshi Koolaee, 2011). Szakirodalmi 6sszefoglalonk célja
az autizmussal el6 gyermeket neveld sziilGk altal a diagnosztizalas folyamata
soran atélt 1élektani folyamat, valamint ezek hosszabb tava pozitiv kvetkezmé-
nyeinek (el6nytaldlas, értelemkeresés) ismertetése. Emellett a cikk igyekszik
illusztralni azt is, hogy a sziil6k altal megélt kihivasok, nehézségek hogyan be-
folyasoljak pszicholégiai jollétiiket, valamint parkapcsolatukra, csaladi életiik-
re vonatkoz6 szocidlis jollétiiket.

AZ AUTIZMUS OKOZTA SZULOI VESZTESEGELMENY

Az autizmus sziil6 részérdl torténé megélését kevés szerzo vizsgalta interju tech-
nika segitségével. Koztiik mi Begum (2015) (N=5), valamint Fernandez-Alcantara
és munkatarsai (2016) (N=20) elemzését emeljiik ki. Az altaluk alkalmazott in-
terjuk soran a sziil6knek lehetGsége adodott beszdmolni azokrol a folyamatok-
1ol és érzésekrol, amelyeket megélhettek a diagnosztizalas folyamataban, vagy
amelyeknek nap mint nap részesei lehettek gyermekiik gondozéasa soran. A di-
agnozisalkotas el6tti és alatti id6szakrol kérdezve a sziil6k szamos és sokszinti
érzelemrdl, gondolatrol vallanak, amelyek kozott els6ként ott van a bizonyta-
lansag a gyermek tiinetei kapcsan (Pl. Vajon mi okozhatja?). A diagnoézissal tor-
ténd szembesiiléskor a sziil6k gy érzik, elveszitették az ‘egészséges’ gyerme-
kiiket, akivel addigi életiiket élték. A diagnozis okozta veszteségélmény olyan
érzéseket indit el a sziil6kben, mint a sokk, tagadas, félelem/szorongas, blintu-
dat, harag, diih, szomorusag, tehetetlenség és distressz. Sokszor tgy érzik ma-
gukat, mintha az érzéseik korhintajaban lennének, hiszen a boldogsag és szo-
morusag, distressz allapotai ciklikusan valtoznak. A sokk és a tagadas kozvet-
leniil a diagnézis meghallasa utan jellemz8, amely allapotok fokozatosan
oldédnak. A félelem és szorongas leginkabb a gyermek jovébeli fejlédésével,
sorsaval osszefiiggésben jelentkezik. A biintudat azzal kapcsolatban meriil fel,
hogy a korai figyelmeztet6 jeleket nem vették észre id6ben, vagy kordbban. A
harag az egészségligyi és oktatasi személyekre iranyul, valamint a kérnyezet
azon tagjaira, akik nem megfelelen reagiltak a gyermekiik dithrohamaira, vagy
az autizmussal kapcsolatos egyéb viselkedésére. A szomorusag és distressz azzal
a tehetetlenség-érzéssel kapcsolatos, hogy képtelenek javitani a gyermekiik hely-
zetén, és a lehet6ségek/forrasok hijan nem tudnak megfeleléen banni a gyer-
mekiik betegségével.

A diagnozis kideriilése utan gyakori jelenség a sziil6i izolacié, magany ér-
zése, mivel az anyak gyakran keriilni kezdik az embereket. Ennek oka lehet tob-
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bek kozott a betegség tagadasa a sziil6 részérol, valamint az autizmus negativ
tarsadalmi megitélése is. A diagndzis vilagossa valasa utan a kornyezet tagjai-
nak figyelme, érdekl6dése a gyermekre, valamint az anya sziil6i készségeire ira-
nyul, aminek koszonhetéen az anya viktimizaciot és hibaztatast élhet meg. Az
interjak soran beszdmolnak azokrol a kornyezet részérdl jove feltételezésekrol,
miszerint a gyermek viselkedési problémait az 6 sziil6i inkompetenciijuk okoz-
za. Arrdl is vallanak, hogy a betegség hatdsara megvaltozik az identitasuk: az
életiik fokusza attev6dik a gyermekre. JellemzG élménye lehet a sziil6nek a sze-
mélyes novekedés/fejlédés (poszttraumas novekedés) megélése is. (Begum, 2015;
Fernandez-Alcantara et al., 2016).

A diagnézissal torténé szembesiilés utan kétféle folyamat indulhat el: (a) a
diagnozis elfogaddsa a gyermekkel valo ajfajta kapesolat kialakuldsaval, vala-
mint (b) olyan akadalyok felbukkanasa, amelyek nehezitik a betegség elfogada-
sat. Az elfogadas folyamata soran a sziil6k atgondoljak és modositjak jovével
kapcsolatos sziil6i céljaikat: f6 céljukka valik, hogy gyermekiik képes legyen a
fliggetlen és teljes életre. A sziil6 gyermekkel valé kapcsolata azéltal is valtozik,
hogy a gyermekéhez val6 érzelmi alkalmazkodasa részeként megprobalja meg-
érteni az autizmus tiineteit, belehelyezkedve gyermeke szemszogébe (beszamol-
nak arrol, hogy ideiglenesen 6k is autistanak kezdik érezni magunkat, és ha-
sonlban strukturalt életritmust vesznek fel) (Begum, 2015; Fernandez-Alcantara
et al., 2016). Fernandez-Alcantara és munkatérsai (2016) eredményei szerint a
diagnozis elfogaddsanak azonban szamos akadalya is lehet, amelyek kozott a
legfontosabb a teljes gyogyulasra vonatkoz6 remény. Ennek a reménynek a fenn-
allasaig ugyanis szerintiik nem képes lezarulni a sziil6k gyaszfolyamata.

CSALADI ELET, SZULOI PARKAPCSOLAT

Az autizmus hossza tava, kronikus stresszt r6 a gondozo sziil6kre a gyermek
gyengébb tarsas, kommunikacios készségeibdl, az egyenetlen kognitiv fejlédé-
sébdl, valamint maladaptiv viselkedésébdl adoddan (Davis & Carter, 2008). Ez
a hosszan tart6 gondoskodas jelentGs hatassal van a sziil6k hdzassagara, karri-
erjére, valamint a csaladi életre is. A csalddnak gyakran fel kell adnia, vagy at
kell alakitania szokasos nyaralasait, a napi megszokott rutint (alkalmazkodni
kell a gyermek ,menetrendjéhez”), a karrierrel kapcsolatos almokat (az anyak
sok esetben otthon maradnak a gyermekkel, az apakra ezaltal nagyobb pénzke-
resési teher harul) (Bognar, 2010; Siman-Tov & Kaniel, 2011). Sivberg (2002)
autistakat nevel@ sziiloknél (N=92) szignifikainsan magasabb csaladi megterhe-
1ést talalt, mint egészséges gyermekeket neveld sziilgi kontrollesoport (N=96)
esetében. Meirsschaut, Roeyers és Warreyn (2010) tanulméanyaban pedig az
édesanyak (N=17) gy fogalmaztak, hogy a teljes csaladi életiikre hatassal volt
az autizmus: kevésbé spontannak és rugalmatlannak itélték az atlagos csalado-
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kéhoz képest (pl. minden kiruccanést percre pontosan meg kellett tervezni),
valamint megfogalmaztak az idéhianyt, amelyet a tarsas tevékenységekkel kap-
csolatban éltek meg. Emellett a kutatas azt is kimutatta, hogy az anyak nagy-
mértéki blintudatot éreznek azzal kapcsolatban, hogy nem tesznek meg annyit
egészségesen fejl6dd gyermekiikért, mint autizmussal diagnosztizalt gyerme-
kiikért.

Az autizmussal é16 gyermek nevelése gyakran negativ hatast gyakorol a szii-
16k parkapcsolatara is. Szignifikdnsan alacsonyabb hazastarsi intimitasrol és
hézastarsi elégedettségrdl szdmolnak be az ilyen gyermeket neveld sziil6k, 6sz-
szehasonlitva egészséges gyermeket nevel§ sziilGtarsaikkal (Fisman, Wolf, &
Noh, 1989; Rodrigue, Margan, & Geffken, 1990). Egy longitudinalis tanulmany
szerint az anyak (N=131) hazastarsi kapcsolattal valo elégedettsége egy 7 éves
periodus alatt fokozatos hanyatlast mutatott (Hartley, Barker, Baker, Seltzer, &
Greenberg, 2012). Autista gyermekek sziileinek (N=391) hazassaga egy nagy
elemszam vizsgalat alapjan szignifikansan gyakrabban végzddik valassal, mint
az egészséges gyermeket neveld sziil6ké (23,5% vs. 13,8%) (kontroll csoport:
N=391) (Hartley et al., 2010).

T6bb tényezd is befolyasolhatja az autista gyermek sziileinek hazastarsi elé-
gedettségét. Hartley és munkatarsai (2012) korabban emlitett longitudinélis
kutatasidban az anyak hazassaggal vald elégedettségére a gyermekiikkel valo
kozelségérzés (pozitiv kapcesolat), a gyermek viselkedési problémai (negativ kap-
csolat), valamint a csalad anyagi bevétele (pozitiv kapcsolat) volt jelentds hatas-
sal. Egy 30 napig tart6 naplozassal jar6 kutatasban pedig az anyak (N=49) gyer-
mekiik viselkedésérol alkotott tobb pozitiv percepcidja jart egyiitt magasabb
hézastarsi jolléttel (Lickenbrock, Ekas, & Whitman, 2011). A hazassag szubjek-
tivmindsége emellett nagymértékben 6sszefligg a hazastarsak altal alkalmazott
megkiizdési stratégiakkal is. Dunn, Burbine, Bowers és Tantleff-Dunn (2001)
58 s vizsgalataban a menekiil6-elkeriild megkiizdési stratégia nagyobb mér-
tékd, mig a pozitiv atértelmezés, valamint a tarsas timasz megkiizdési straté-
giak csokkent mértéki alkalmazéasa tobb hazastarsi problémat jelzett el6re. Az
egyén sajat megkiizdési modjan thl a partner megkiizdése is hatassal lehet a
parkapcsolatrol alkotott reprezentacidjara. Egy 67 sziil6part felmérd vizsgalat-
ban az egyik sziil6 parkapcsolati elégedettségének prediktora a partner részérol
torténd érzelmi tamasz keresése, mint megkiizdési stratégia alkalmazésa volt
(Ekas, Timmons, Pruitt, Ghilain, & Alessandri, 2015).

A hazassag szubjektiv megitélését javithatja az autista gyermek gondozasa-
ban nytjtott kiilsé segitség egy szakember, onkéntes, vagy akar egy masik csa-
ladtag részérdl. Egy tanulméanyban ezt a jelenséget ,,pihen6 gondoskodasnak”
(respite care) nevezték, mivel a gyermekkel valo foglalkozés ideiglenes atvalla-
lasa lehetGséget ad a sziilének a pihenésre, feltolt6désre. Az eredmények azt
mutattak, hogy a ,,pihené gondoskodés” 6rainak szama pozitiv kapcsolatot mu-
tat a hazassag észlelt minGségével mind a férjek, mind a feleségek esetében
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(N=101 sziilépar). Emellett a ,pihené gondoskodas” 6rainak emelkedésével a
parkapcsolati napi stressz (a napi vitdk szama é€s intenzitasa) is csokkenni lat-
szik mindkét fél esetében (Harper, Dyches, Roper, & South, 2013).

A SZULOK MENTALIS EGESZSEGE

Autizmussal é16 gyermeket nevel6 sziil6k mentalis egészségének vizsgalatara
irdnyul6 kutatasok a leggyakrabban az anyak és apak altal megélt, sziilséggel
kapcsolatos stressz-szintre, depresszios tiinetekre, valamint szorongas-szintre
helyezték a fokuszt. Az eredmények azt mutattak, hogy ezek a sziil6k nagyobb
kockazatnak vannak kitéve a magasabb sziilGi stressz-szint kialakulasat tekint-
ve, O0sszehasonlitva az egészséges (Fisman, Wolf, Ellison, & Freeman, 2000;
Van-Steijn, Oerlemans, van Aken, Buitelaar, & Rommelse, 2014), valamint més
rendellenességgel (pl. Down-szindréma) (Eisenhower, Baker, & Blacher, 2005;
Pisula, 2007) él6 gyermekek sziileivel. Fisman és munkatarsai (2000) 3 éves
longitudinélis tanulmanyabol pedig tudjuk, hogy ez az emelkedett érték hosszia
tavon is fennmarad (N=137). A magasabb stressz-érték azonban kifejezetten a
sziiléséggel kapcsolatos/sziil6i stresszre* vonatkozik, nem az altalanos
distresszre. Estes és munkatarsai (2013) azt talaltak, hogy mig autista gyerme-
kek sziileinek (N=46) sziilGséggel kapcsolatos stressz-értéke szignifikdnsan
feliilmulta a megkésett fejlédésti (N=25), valamint a normal {itemben fejl6d6
gyermekek sziileiét (N=25), addig az altalanos pszichologiai distressz-érték nem
kiilonb6zott a 3 csoport esetében.

Annak a kérdése, hogy autista gyermeket neveld sziil6parok tagjai koziil az
anyak vagy az apak élnek meg nagyobb mérték stresszt, egyelére még nem dolt
el. Vannak olyan eredmények, amelyek szerint az anyak nagyobb stressznek
vannak kitéve a napi gondozas terhe miatt, (pl. Tehee, Honan, & Hevey, 2009),
mig mas kutatok nem talaltak szignifikans kiilonbséget a sziil6k kozott e tekin-
tetben (Davis & Carter, 2008; Ozturk, Riccadonna, & Venuti, 2014). A szul6i
distressz mértéke tobb tényezbvel is kapcsolatban all, amelyek kozott a leggyak-
rabban kimutatott a gyermek viselkedési problémai (pl. externalizal6 viselke-
dés) (Davis & Carter, 2008; Lecavalier, Leone, & Wiltz, 2006), valamint a gyer-
mek autista tiineteinek stlyossaga (Dunn et al., 2001; Siman-Tov & Kaniel, 2011).
Fontos - sziil6i distresszt befoly4sol6 - pszichologiai faktor még a tarsas tamasz
(alacsonyabb értéke magasabb stresszt eredményez), a sziil6k hazassaganak mi-
ndsége (negativ irdnyu kapcsolat), és a kontrollhely (kiilsé kontroll magasabb
stresszel tarsulva) (Siman-Tov & Kaniel, 2011) is. Eltérés van abban, hogy me-
lyik sziilének mi okozza a legnagyobb nehézséget a gyermek betegségével kap-

1 A sziilséggel kapesolatos stressz-szintet vizsgald eszkozok altalaban a sziilg-gyermek kozotti
diszfunkcionalis interakcitkat, a nehezen kezelhet6 gyermek okozta stresszorokat, és a gyermekkel
kapcsolatos negativ érzéseket mérik.
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csolatosan. Az édesanyak sziil6i stressz-értékét a gyermek regulacios problémai
(alvas, negativ érzelmek, evés, szenzoros szenzitivitas nehézségei), mig az édes-
apakét a gyermek externalizal6 viselkedése (aktivitas/impulzivités, agresszid/
ellenszegiilés és tarsakkal szembeni agresszio) jelezte elére egy 2008-as kuta-
tasban. A gyermek tarsas kapcsolodasi készségének fejlédésében megmutatko-
70 késések és deficitek azonban minkét sziilg stressz-értékével pozitiv 6sszefiig-
gésben 4lltak (N=54) (Davis & Carter, 2008).

Tehee és kollégai (2009) autistakat nevel§ sziil6ket (N=42) kérdeztek meg,
hogy melyek az altaluk megélt sziilGi stressz leggyakoribb forrasai. A kovetkezd
problémékat emlitették: a gyermek nem megfeleld, vagy kiszdmithatatlan
viselkedése; a gyermek jovGjének kérdése; a gyermek tanittatasa és tanulasa.
Ezutéan azt is megkérdezték, hogy szerintiik melyek azok a tAmogatasi formék,
amelyek elGsegithetik a stressz oldodéasat. A kdvetkezSket nevezték meg: iskola
és/vagy iskolai személyzet és szolgaltatasok; pihenést elGsegitd szolgaltatasok;
csalad és hazastars. A jovével kapcesolatos sziil6i aggodalmak méas tanulméanyok
szerint is nagy hangsilyt kapnak a sziil6k egyéni megélésében. Ezek a félelmek
arra iranyulnak, hogy a gyermekiik a jovében (felnéttként) képes lesz-e kezelni
a problémakat; mennyire lesz sériilékeny a bantalmazassal szemben; a kiilvilag
képes lesz-e megérteni a probléméajukat és megfelel6en tudja-e majd Gket kezelni,
stb. Ezek az aggodalmak erételjesebbnek mutatkoznak, mint mas
rendellenességekkel, pl. Down-szindroméaval é16 gyermeket neveld sziil6k
esetében (Motaghedi & Haddadian, 2014; Ogston, Mackintosh, & Myers, 2011).

A sziil6i stressz mérése mellett a depresszi6 értékének vizsgalata is hangsi-
lyos a szakirodalomban. Egy autizmussal é16 gyermek nevelése ugyanis szamos
akadalyt gordithet a sziil6k elé, amely depressziv tiineteket okozhat az anyak-
ban és apakban egyarant. Autista gyermeket nevel§ sziil6k (N=100) depresszio-
értéke szignifikansan magasabb, mint a normal fejl6désti gyermekek sziileié
(Jeans, Santos, Laxman, McBride, & Dyer, 2013). A sziil6k koziil az anyak na-
gyobb mértékben veszélyeztetettek a depresszio tekintetében, mint az apak: Da-
vis és Carter (2008) vizsgaltaban ugyanis az anyak 33%-a, mig az apak 17%-a
érte el a klinikai szint{ depressziot (N=54 par). Tobb kutato is megprobalta fel-
tarni a szlil6k depresszidjat befolyasolo tényezSket. Egy amerikai vizsgalatban
az anyai depressziv hangulatot a gyermek maladaptiv viselkedésének (pl. hiper-
aktivitas, onsebzés, agresszio) silyossaga jelezte elére, azonban nem volt kap-
csolatban a gyermek szocidlis, valamint sztereotip/repetitiv viselkedését maga-
ba foglald, autizmust jellemz6 tiineteinek stulyossagaval (N=113) (Benson, 2010).
A sziil6k mentalis egészségét ugyanakkor partneriik mentalis jolléte is befolya-
solja: Hastings és munkatarsai (2005a) arra jutottak, hogy az anyak altal meg-
élt stressz mértékét az apak depressziv tiinetei, valamint gyermekiik viselkedé-
si probléméainak mértéke, mig az apak stressz-értékét az anyai depresszié mér-
téke jelezte leginkabb el6re (N=41 sziilGpar).
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Gyakran vizsgalt téma a szakirodalomban a stresszel valé megkiizdés men-
talis jollétre gyakorolt hatasa. Ezen beliil arra voltak kivancsiak a szakemberek,
hogy mely coping stratégiak alkalmazasa adaptiv a mentélis egészség meg6rzé-
se szempontjabol, és melyek a 'karos’, tehat maladaptiv stratégiak e tekintetben.
Dunn és kollégai 2001-es tanulmanyaban azt talaltak, hogy a sziil6i depresszio
értéke fokozodott a menekiilé-elkeriil6 megkiizdés alkalmazasaval (pozitiv kap-
csolat), mig csokkent a konfrontativ megkiizdés nagyobb aranyt megjelenésével
(negativ kapcsolat) (N=58). (A konfrontativ megkiizdés azt jelenti, hogy az egyén
harcol azért, amit el szeretne érni, ki meri ’engedni’ az érzéseit, valamint vallal-
ja a kockazatot.) Benson (2010) mar korabban is emlitett kutatdsaban pedig azt
talélta, hogy az anyak magasabb depresszi6-értéke a figyelemelterelés (pl. mun-
kéra, vagy egyéb dologra forditani a figyelmet), valamint a viselkedéses ’kivo-
nulas’ (pl. abbahagyni a probléméaval val6 foglalkozast) megkiizdési stratégidk
gyakoribb alkalmazasaval allt 6sszefiiggésben. Mindez azt jelenti, hogy a de-
presszio mértéke az elkertilé megkiizdési stratégiak hatasara fokozédhat, to-
vabb rontva ezzel az édesanyak pszichologiai egészségét. Emellett az anyak men-
talis jolléte (amelyet az élet élvezete, a boldogsag-érzés, és a jovovel kapesolatos
remények vizsgalataval mértek) emelkedett a viselkedéses kivonulas csokkent,
valamint a kognitiv atkeretezés (pl. keresni valami jot a kialakult helyzetben)
gyakoribb hasznalataval.

Hastings és kollégai (2005b) részletesebben megvizsgaltak 135 sziil6 meg-
kiizdési magatartasat, valamint az azt befolyasol6 faktorokat. Azt talaltak, hogy
a sziil6 nemének, valamint a gyermek lakhelyének is hatasa van a megkiizdésre:
az édesanyik gyakrabban hasznaljak az aktiv elkeriils (pl. szerhasznélat, 6nhi-
béztatas), valamint a problémakézpontti megkiizdést (pl. tervezés, segitl tarsas
tamasz keresése), mint az apak. Az iskolaskor, otthonnevelkedd gyermek ese-
tén az anyak gyakrabban alkalmazzak a pozitiv megkiizdési stratégiakat (pl.
humor, pozitiv atkeretezés), valamint ritkabban az aktiv elkeriil stratégiakat,
osszehasonlitva azokkal az anyakkal, akiknek gyermekei bentlakasos iskoldban
élnek. Mind az apak, mind az anyak esetében igaz volt, hogy az aktiv elkeriild
stratégia magasabb stressz-szinttel, magasabb szorongas-értékkel, valamint
tobb depressziods tiinettel tarsult. A pozitiv megkiizdés alkalmazasa pedig mind-
két sziil§ esetében alacsonyabb depresszio-értékkel jart egyiitt.

A SZULOI ERTELEMKERESES, ELONYTALALAS

Az autizmus diagnozisaval torténé szembesiilés egy sziil§ szamara nagy csapast
jelenthet. Ennek ellenére vannak olyanok is kozottiik, akik képesek értelmet ta-
lalni a torténtekben, valamint ezen tilmenGen még pozitiv valtozast is tapasz-
talnak életiikben, személyiségiikben a diagndzis utan. Tobb szerz§ is foglalko-
zott mar azzal a jelenséggel, hogy a szerencsétlen, vagy akar traumatikus élet-
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eseményekkel val6 megkiizdés sordn az emberek megprobéalnak értelmet
keresni a torténtekben, valamint azok kovetkezményeiben (pl. Frankl, 1988).
Shelley Taylor (1983) kognitiv adaptacios elméletében ir arrol a jelenségrol, hogy
a negativ életeseményekhez torténd alkalmazkodasi folyamat soran a személy
megkisérli az atélt esemény értelmét megtalalni, azaz megérteni, hogy miért
kovetkezett be a szerencsétlenség, és annak milyen hatasa van jelen pillanatban
sajat életére (an. értelemkeresés) (Taylor, 1996). Egyes szerzék agy vélik, hogy
a szerencsétlen életeseményekhez val6 sikeres alkalmazkodas 2 1épcsés folya-
mat: elsGként az egyén megprobalja megérteni a torténteket (értelemkeresés),
majd uténa valik képessé arra, hogy megtalalja az aktudlis helyzet el6nyeit
(elénytalalas) sajat életében (Pakenham, Sofronoff, & Samios, 2004). Az el6ny-
talalas kifejezés mellett szdmos rokon terminus latott napvilagot a szakiroda-
lomban, amely azt hivatott kifejezni, hogy egy negativ, akar traumatikus élet-
esemény hataséara az 4tél6 személy pozitiv valtozasokat tapasztal életében, sze-
mélyiségében. Ilyen rokon terminus péld4ul a poszttraumas novekedés, valamint
a stresszfiiggé novekedés is (Tanyi, 2015).

Pakenham és munkatarsai (2004) kutatasaban kvantitativ modszer segitsé-
gével kivanta megvizsgalni, hogy a sziil6k (N=59) hogyan voltak képesek értel-
met talalni abban, hogy Asperger-szindromas gyermekiik van. A sziil6ket sajat
bevallasuk szerint ebben a folyamatban nagyban segitette a betegségrél valo
tudas novelése tajékozodas, informaciogyjtés segitségével (pl. konferencian,
workshopon valo részvétel, olvasas) (41%); a gyermekiik perspektivajanak, vi-
laganak megismerése (perspektivavaltas) (29%); a szindroma elfogadéasa (17%),
a személyes novekedés megtapasztalasa (16%), valamint a sziilGi szerepre foku-
szalas (12%). Azt is megkérdezték t6liik, milyen személyes el6nyoket tapasztal-
tak annak hatasara, hogy gyermekiik Asperger-szindromas. A leggyakrabban
a pozitiv személyiségvaltozast (pl. fokozott tolerancia, tiirelem, részvét, empa-
tia, nyitottsag, 6nuralom) (73%), a rendellenességgel kiizd6 gyermekek nagyobb
mértékld megértését (20%), az Asperger-szindroméarol szerzett tudést (16%), a
gyermekiik pozitiv hatasat emelték ki onmagukra nézve (pl. a gyermekiik meg-
nevetteti 6ket) (11%). Emellett gyakori volt még a megvaltozott prioritasok és
célok (11%), az 4j lehet6ségek felbukkanasa (pl. Gj tanulmanyok) (9%), az er6-
s6d6 kapcesolatok (5%), valamint a spirituélis/hitbeli novekedés (5%) emlitése
is. Fernandez-Alcantara és kollégéi (2016) vizsgalatiban egy apuka a kovetke-
z6képpen fejezte ki a megélt pozitiv valtozast: ,,A fiam sok dologra megtanttott.
Hogy értékeljem az apro dolgokat; barmi, amit ad nekem, egy ajandék. A kis
dolgok, amiket tesz; el sem tudja képzelni, milyen boldogga tudnak tenni.” (p.
318).

A kutatok természetesen azt is igyekeztek feltarni, hogy kik azok a sziil6k,
akik nagyobb valoszintiséggel képesek megélni az autista gyermek nevelésének
pozitiv hatasait. Azt talaltak, hogy az anyak és a vallasos egyének nagyobb mér-
tékd el6nytalalasrol szamolnak be, mint az apak és a nem vallasos egyének (Ekas
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et al., 2015; Samios, Pakenham, & Sofronoff, 2009). A sziil6k el6nytalalasanak
pszicholdgiai valtozokkal valé kapcesolatat vizsgalva feltartak, hogy az pozitiv
osszefiiggésben 4ll a sziil6k parkapcsolati elégedettségével (Ekas et al., 2015),
élettel vald elégedettségével (Samios et al., 2009), valamint a tarsas tdmaszt
nyGjt6é haldjuk méretével (Pakenham et al., 2004) is. Mentalis egészséggel valo
kapcsolata azonban még nem egyértelmt, ugyanis bizonyos kutatasok szerint
jobb mentalis egészségi dllapottal parosul (Motaghedi & Haddadian, 2014), mig
mas eredmények szerint magasabb altalanos szorongas-szinttel (Samios et al.,
2009).

KONKLUZIO

Szakirodalmi 6sszefoglalonk célja annak a bemutatasa, hogy az autizmussal di-
agnosztizalt gyermeket neveld sziil6k altal megélt kihivasok, nehézségek hogyan
befolyésoljak a pszicholégiai jollétiiket. A tanulméanyok szerint az ilyen rendel-
lenességgel kiizd6 gyermek nevelése negativ hatast gyakorolhat a sziil6k men-
talis egészségi allapotara, valamint parkapcsolatara is. Ennek fényében kijelent-
hetd, hogy ezek a feln6ttek mindenképpen fokozottabb figyelmet, segitséget
(esetlegesen mentalhigiénés ellatast) igényelnének a szocialis, oktatasi és egész-
ségiigyi ellatorendszer részérdl. Az altaluk megélt problémék kezelésében nagy
segitséget jelenthet szdmukra a helyes megkiizdési stratégidk elsajatitasa
pszichoedukacios, illetve pszichoterapias foglalkozasok keretében, elGsegitve
igy mentalis jollétiik fokozddéasat, valamint a gyermekiik betegségéhez torténd
sikeresebb alkalmazkodast is. Habar az autizmus a kronikus rendellenességek
kozé tartozik, ma mar szamos olyan intervencios eljaras létezik, amely lehet6vé
teszi az allapotjavulast (pl. Early Start Denver Model [Dawson et al., 2010];
Pivotal Response Therapy [Pierce & Schreibman, 1997]). Ezek megismerése és
alkalmazésa a gyermekek allapotjavulasan keresztiil szintén pozitiv hatéssal
lehet a sziil6k mentalis jollétére.
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