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ΕΙΣΑΓΩΓΗ 

Ο αυτισµός είναι µια αναπτυξιακή διαταραχή της παιδικής ηλικίας, η οποία χαρα-

κτηρίζεται από έναν συνδυασµό ποιοτικών αλλαγών κι έκπτωσης στην κοινωνική αλ-

ληλεπίδραση και την επικοινωνία, και από ένα επαναλαµβανόµενο, στερεοτυπικό και 

περιορισµένο ρεπερτόριο συµπεριφορών, δραστηριοτήτων και ενδιαφερόντων. Στην 

πραγµατικότητα, ο αυτισµός καταλαµβάνει µία από τις σηµαντικότερες θέσεις µεταξύ 

των διαταραχών της παιδικής ψυχοπαθολογίας, από πλευράς σοβαρότητας των συ-

µπτωµάτων της και βάσει της χρόνιας και έντονης επίδρασης της σε ολόκληρη την 

οικογένεια. 

Η εργασία αυτή αποτελεί µια βιβλιογραφική ανασκόπηση που αφορά ουσιαστικά  

στον τρόπο µε τον οποίο η ύπαρξη ενός ατόµου µε αυτισµό στο πλαίσιο της οικογέ-

νειας επηρεάζει τη λειτουργικότητα και προσαρµοστικότητα των υπόλοιπων µελών 

της. Μέσα από τις µαρτυρίες των οικογενειών και την ερευνητική δραστηριότητα 

πολλών διαφορετικών επιστηµόνων θα εξετάσουµε τις εµπειρίες που βιώνουν οι γο-

νείς και τα αδέλφια και τα προβλήµατα που ενδέχεται να αντιµετωπίζουν. Σε ένα 

πρώτο επίπεδο, η επίδραση του ατόµου µε αυτισµό θα επικεντρωθεί στο σύνολο της 

οικογένειας, ενώ στη συνέχεια θα ακολουθήσει η µελέτη της επίδρασης στους γονείς 

και τα αδέλφια του αυτιστικού παιδιού ξεχωριστά. Έµφαση θα δοθεί στη διαδικασία 

προσαρµογής και την προσπάθεια που καταβάλλουν τα µέλη της οικογένειας προκει-

µένου να αντεπεξέλθουν αποτελεσµατικά.  

Πιο συγκεκριµένα, τα δύο πρώτα κεφάλαια περιλαµβάνουν µια σύντοµη περιγρα-

φή της διαταραχής του αυτισµού και των εναλλακτικών θεραπευτικών παρεµβάσεων 

που υφίστανται.. Γίνεται αναφορά στα κυρίαρχα συµπτώµατα, τους αιτιολογικούς 

παράγοντες και τη συχνότητα εµφάνισης της διαταραχής.  

Στο τρίτο κεφάλαιο µελετώνται οι κυρίαρχες αντιλήψεις γύρω από τον αυτισµό. 

Έµφαση δίνεται στη γνώση των ειδικών και των άµεσα εµπλεκοµένων µε άτοµα µε 

αυτισµό και στον τρόπο µε τον οποίο οι γονείς αντιλαµβάνονται την ύπαρξη της δια-

ταραχής στο παιδί τους. Στόχος του κεφαλαίου είναι να αποκαλύψει την αντιπαράθε-

ση και διάσταση των απόψεων γύρω από τον αυτισµό, γεγονός που πηγάζει από την 

πολυµορφία και πολυπλοκότητά του ως φαινοµένου. 

Το δεύτερο µέρος  αφορά στο  πλαίσιο της  οικογένειας σε σχέση  µε τον  αυτισµό. 
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Κατά συνέπεια, το τέταρτο κεφάλαιο αναφέρεται στις επιδράσεις που έχει η ύπαρξη 

του αυτιστικού παιδιού στην οικογένεια ως σύνολο. Στα κεφάλαια που ακολουθούν 

γίνεται µια διεξοδικότερη αναφορά σε συγκεκριµένες επιδράσεις στους γονείς και 

στα αδέλφια του αυτιστικού ατόµου. Στην περίπτωση των γονέων, έµφαση δίνεται 

κυρίως στην ύπαρξη άγχους και άλλων ψυχοπαθολογικών καταστάσεων εξαιτίας της 

ανατροφής ενός αυτιστικού παιδιού, ενώ εξετάζεται, επίσης, το ενδεχόµενο ύπαρξης 

συζυγικών προβληµάτων. Η αναφορά στα αδέλφια έγκειται στο βαθµό και τη διαδι-

κασία της προσαρµογής τους, καθώς και στην ποιότητα της σχέσης µε τα αυτιστικά 

αδέλφια τους. 

Το τελευταίο κεφάλαιο αφορά στις προσαρµοστικές συµπεριφορές και στρατηγι-

κές που εφαρµόζονται από τα µέλη της οικογένειας του ατόµου µε αυτισµό. Επιση-

µαίνεται, επίσης, η σπουδαιότητα της παροχής κοινωνικής υποστήριξης στους γονείς 

και τα αδέλφια αυτιστικών παιδιών και η σηµασία της συµµετοχής τους σε οµάδες 

υποστήριξης. 

Τέλος, το τρίτο µέρος  αποτελεί ουσιαστικά µια πρόταση ερευνητικού σχεδιασµού, 

σύµφωνα µε την ισχύουσα πραγµατικότητα στην Ελλάδα. Θα συζητηθούν θέµατα 

που αφορούν στη µεθοδολογία (δειγµατοληψία, ερευνητικά εργαλεία, διαδικασία συ-

γκέντρωσης δεδοµένων) και θα επισηµανθούν τυχόν περιορισµοί και παράγοντες πα-

ρεµπόδισης στην ερευνητική διαδικασία. 
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ΑΑΥΥΤΤΙΙΣΣΜΜΟΟΣΣ::    ΚΚΥΥΡΡΙΙΑΑΡΡΧΧΕΕΣΣ  ΑΑΝΝΤΤΙΙΛΛΗΗΨΨΕΕΙΙΣΣ  
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ΠΡΩΤΟ  ΚΕΦΑΛΑΙΟ 

  

∆ΙΑΧΥΤΕΣ ΑΝΑΠΤΥΞΙΑΚΕΣ ∆ΙΑΤΑΡΑΧΕΣ – Η ∆ΙΑΤΑΡΑΧΗ 

ΤΟΥ ΑΥΤΙΣΜΟΥ 

 

Ο όρος ∆ιάχυτες Αναπτυξιακές ∆ιαταραχές αναφέρεται σε µια οµάδα διαταρα-

χών της παιδικής ηλικίας. Ο όρος  διάχυτη σηµαίνει ότι οι δυσκολίες που εµφανίζο-

νται τείνουν να διαπερνούν όλους σχεδόν τους βασικούς τοµείς της εξέλιξης, µε την 

έννοια ότι η διαταραχή επηρεάζει σφαιρικά την ανάπτυξη. Ο όρος αναπτυξιακή επι-

σηµαίνει και διευκρινίζει ουσιαστικά ότι η όποια βλάβη ή διαταραχή εµφανίζεται κα-

τά την περίοδο της ανάπτυξης. 

Στην οµάδα των ∆ιάχυτων Αναπτυξιακών ∆ιαταραχών περιλαµβάνονται η Αυτι-

στική ∆ιαταραχή, η ∆ιαταραχή Rett, η ∆ιαταραχή Asperger, η Αποδιοργανωτική ∆ιατα-

ραχή της Παιδικής Ηλικίας και η ∆ιάχυτη Αναπτυξιακή ∆ιαταραχή Μη 

Προσδιοριζόµενη Αλλιώς. Όλες αυτές οι διαταραχές χαρακτηρίζονται από σοβαρά κι 

εκτεταµένα αναπτυξιακά προβλήµατα, που αφορούν διάφορους τοµείς της ανάπτυ-

ξης. Επίσης, συχνά συνοδεύονται από διανοητική υστέρηση, εµφανίζονται στα πρώτα 

χρόνια της ζωής και πιθανά οφείλονται, σύµφωνα µε τις µέχρι τώρα έρευνες, στην 

ύπαρξη εγκεφαλικής ψυχοπαθοφυσιολογίας (Μάνος, 1997). 

Πιο συγκεκριµένα, ο αυτισµός είναι µια νευροψυχολογική διαταραχή, η οποία συ-

γκαταλέγεται, όπως αναφέρεται παραπάνω, στις ∆ιάχυτες Αναπτυξιακές ∆ιαταραχές. 

Ωστόσο, συνήθης είναι και ο όρος διαταραχές του αυτιστικού φάσµατος, όταν ανα-

φέρεται κανείς στον αυτισµό και τις συγγενείς µε αυτόν διαταραχές. 

 

 

ΙΣΤΟΡΙΚΗ ΑΝΑ∆ΡΟΜΗ 

Ο Leo Kanner και ο Hans Asperger υπήρξαν πρωτοπόροι, καθώς, ανεξάρτητα ο 

ένας απ’ τον άλλο, δηµοσίευσαν για πρώτη φορά µελέτες σχετικά µε την αυτιστική 

διαταραχή. Τόσο ο Kanner όσο και ο Asperger κατέγραψαν περιπτώσεις «περίεργων 

παιδιών», τα οποία από κοινού παρουσίαζαν µερικά ιδιαίτερα χαρακτηριστικά  γνωρί- 
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∆ΙΑΧΥΤΕΣ ΑΝΑΠΤΥΞΙΑΚΕΣ ∆ΙΑΤΑΡΑΧΕΣ – Η ∆ΙΑΤΑΡΑΧΗ ΤΟΥ ΑΥΤΙΣΜΟΥ 

 

σµατα. Πάνω απ’ όλα, τα παιδιά αυτά έδειχναν να µη µπορούν να καλλιεργήσουν και 

να διατηρήσουν φυσιολογικές συναισθηµατικές επαφές και σχέσεις µε τους άλλους 

ανθρώπους (Frith, 1999).  

O Kanner ήταν ο πρώτος που αποπειράθηκε να δώσει έναν ορισµό για τη συγκε-

κριµένη διαταραχή, ορίζοντας την ως «αυτιστική διαταραχή συναισθηµατικής επα-

φής»1 και ερµηνεύοντας την σαν έλλειψη κοινωνικής εµπλοκής (Χίτογλου – 

Αντωνιάδου, Κεκές & Χίτογλου – Χατζή, 2002). Ο ορισµός του αυτισµού κατά τον 

Asperger ή της «αυτιστικής ψυχοπάθειας» όπως την ονόµαζε, ήταν πολύ πιο ευρύς 

από τον ορισµό του Kanner, περιλαµβάνοντας περιπτώσεις που άγγιζαν τα όρια του 

φυσιολογικού και έφταναν µέχρι σοβαρές εγκεφαλικές βλάβες. Και οι δύο, εντούτοις, 

υπέθεσαν ότι υπάρχει «διαταραχή της επαφής» σε κάποιο βαθύτερο επίπεδο του συ-

ναισθήµατος και / ή του ενστίκτου. Τόνισαν από κοινού, επίσης, τις ιδιοµορφίες της 

επικοινωνίας και τις δυσκολίες στην κοινωνική προσαρµογή των αυτιστικών παιδιών. 

Τέλος, και οι δύο επισήµαναν τις  κινητικές στερεοτυπίες και το «αινιγµατικό», διά-

σπαρτο πεδίο των διανοητικών επιτευγµάτων (Frith, 1999).  

Αξίζει εδώ να αναφερθούµε στις κυρίαρχες τάσεις του παρελθόντος σχετικά µε τις 

απόψεις γύρω από τον αυτισµό. Μία από αυτές ήταν η άποψη ότι ο αυτισµός σχετίζε-

ται µε τον τρόπο που οι γονείς έχουν αναθρέψει τα παιδιά τους και ότι ακριβώς αυτός 

ο τρόπος ανατροφής έχει προκαλέσει όλα τα προβλήµατα (Wing, 2000). Πρόκειται 

ουσιαστικά για το µύθο της ψυχρής µάνας, ο οποίος σε γενικές γραµµές περιλαµβάνει 

την άποψη ότι µια πολύ αντίξοη αλληλεπίδραση ανάµεσα σε µια ψυχρή µάνα κι ένα 

ίσως ευάλωτο παιδί µπορούσε να οδηγήσει στον αυτισµό. 

Τέλος, εξίσου έντονη ήταν η τάση ταύτισης του αυτισµού µε τις παιδικές ψυχώ-

σεις. Τις πρώτες δεκαετίες του 20ου αιώνα πολλοί πίστευαν ότι ο αυτισµός είναι µια 

ψυχική και όχι αναπτυξιακή  διαταραχή (Wing, 2000), µε  αποτέλεσµα κατά τη δεκα-

ετία του ΄50 να θεωρηθεί πρώιµη εµφάνιση σχιζοφρένειας, αντίληψη που αποδείχθη-

κε αβάσιµη τις δεκαετίες που ακολούθησαν (Χίτογλου – Αντωνιάδου, Κεκές & 

Χίτογλου – Χατζή, 2002).  Η άποψη  που επικράτησε από τότε  είναι ότι τα αυτιστικά  

 
1 Ο ορισµός αυτός διατυπώθηκε το 1943 και προήλθε από τις παρατηρήσεις του Kanner σε 11 παιδιά (8 

αγόρια και 3 κορίτσια), στα οποία εντόπισε κοινωνική απάθεια, έλλειψη επικοινωνίας και στερεοτυπι-

κή συµπεριφορά. 
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παιδιά δεν έχουν αποσυρθεί από την πραγµατικότητα λόγω κάποιας ψυχικής αρρώ-

στιας, αλλά αντίθετα, έχουν αποτύχει να βγουν στην πραγµατικότητα λόγω µιας σο-

βαρής και σε µεγάλη έκταση διαταραχής στη διαδικασία της ανάπτυξης (Rutter, 

1987).  

 

ΣΥΜΠΤΩΜΑΤΟΛΟΓΙΑ 

Η συµπτωµατολογία των ατόµων µε αυτισµό παρουσιάζει ποικιλοµορφία από ά-

τοµο σε άτοµο. Ωστόσο, υπάρχουν συγκεκριµένα χαρακτηριστικά που παρατηρού-

νται λίγο πολύ σε όλα τα άτοµα µε τη διαταραχή. Κατά συνέπεια, σηµαντική είναι η 

έκπτωση στην κοινωνική διαντίδραση, η οποία διαφαίνεται στη δυσκολία του αυ-

τιστικού ατόµου να δηµιουργήσει και να διατηρήσει διαπροσωπικές σχέσεις, να χρη-

σιµοποιήσει µη λεκτικές συµπεριφορές (π.χ. βλεµµατική επαφή, χειρονοµίες κ.ά.), να 

εκδηλώσει συναισθηµατική αµοιβαιότητα και αυθορµητισµό. Όσον αφορά την έκ-

πτωση στην επικοινωνία, η καθυστέρηση στην ανάπτυξη της οµιλίας είναι συνήθης, 

αν και κάποια άτοµα καταφέρνουν να αποκτήσουν επαρκή λόγο, ο οποίος, όµως, δια-

φέρει για διάφορες αιτίες από το λόγο των φυσιολογικών παιδιών και συχνά είναι 

στερεοτυπικός. Τα αυτιστικά άτοµα παρουσιάζουν, επίσης, προβλήµατα στη συµπε-

ριφορά. Πιο συγκεκριµένα, η συµπεριφορά τους είναι συχνά στερεοτυπική κι επανα-

ληπτική, περιορισµένου ρεπερτορίου, συµπεριλαµβάνοντας αυτοτραυµατισµούς κι 

έντονες αντιδράσεις / ξεσπάσµατα θυµού στην αλλαγή. Σε κάποιες περιπτώσεις τα 

άτοµα µε αυτισµό παρουσιάζουν ασυνήθιστη κλίση προς συγκεκριµένες δραστηριό-

τητες και δεξιότητες, όπως αριθµητικές, µουσικές κ.ά. Τέλος, οι διαταραχές του αυτι-

στικού φάσµατος συχνά συνοδεύονται από κάποιου βαθµού διανοητική 

καθυστέρηση, άλλες νευρολογικές και µη ιατρικές καταστάσεις, επιληπτικές κρίσεις 

(Μάνος, 1997˙ Volkmar & Pauls, 2003). Παρά τις προαναφερθείσες ασυνήθιστες συ-

µπεριφορές που παρουσιάζουν, τα αυτιστικά παιδιά δείχνουν από άποψη εξωτερικής 

εµφάνισης απολύτως  φυσιολογικά, µε χαρακτηριστικά που είναι ιδιαίτερα ελκυστικά 

και βλέµµα που ελκύει το ενδιαφέρον (Howlin & Rutter, 1989).  Κάποια αυτιστικά 

άτοµα εµφανίζουν, τέλος, αξιοπρόσεκτη κλίση σε συγκεκριµένους τοµείς, όπως τα 

µαθηµατικά, τη µουσική, τη µνήµη / αποµνηµόνευση κ.ά.. 
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∆ΙΑΧΥΤΕΣ ΑΝΑΠΤΥΞΙΑΚΕΣ ∆ΙΑΤΑΡΑΧΕΣ – Η ∆ΙΑΤΑΡΑΧΗ ΤΟΥ ΑΥΤΙΣΜΟΥ 

 

Τα παραπάνω συµπτώµατα είναι εµφανή πριν την ηλικία των τριών χρόνων. ∆εν 

είναι λίγοι οι γονείς που αντιλαµβάνονται ήδη από νωρίς ότι «κάτι δεν πάει καλά» µε 

το παιδί τους. Πρώιµες ενδείξεις του αυτισµού µπορεί να είναι µωρά που δεν προ-

σαρµόζονται στην αγκαλιά / πάρα πολύ ήρεµα ή πάρα πολύ ανήσυχα / παθητικά ή 

υπερτονικά, παράξενα παιχνίδια µε τα χέρια ή µε αντικείµενα, διαταραχές διατροφής 

και ύπνου κ.ά. (Χίτογλου – Αντωνιάδου, Κεκές & Χίτογλου – Χατζή, 2002).  

 

ΑΙΤΙΟΛΟΓΙΑ 

Οι αιτιολογικοί παράγοντες που συµβάλλουν στην εκδήλωση της διαταραχής δεν 

έχουν διευκρινιστεί πλήρως. Οι απόψεις των ειδικών διαφέρουν, αν και, σε γενικές 

γραµµές, θεωρείται ότι ο αυτισµός είναι ένα πολυπαραγοντικό φαινόµενο, µε κυρίαρ-

χα βιολογικά και γενετικά αίτια.  

Σε βιολογικό επίπεδο, οι έρευνες δείχνουν ότι ορισµένα τµήµατα του κεντρικού 

νευρικού συστήµατος πιθανόν να µην αναπτύσσονται σωστά. Για κάποιους λόγους, 

τα εκατοµµύρια νεύρων που αναπτύσσονται στον εξελισσόµενο εγκέφαλο κάνουν 

ορισµένες λανθασµένες συνδέσεις (Grandin & Scariano, 1995). Πιθανά να υπάρχει 

δυσλειτουργία σε επίπεδο νευροδιαβιβαστών. Επίσης, µπορεί να ευθύνονται ορισµέ-

νες ασθένειες της µητέρας οι οποίες προσβάλλουν το έµβρυο ή ανωµαλίες και βλάβες 

κατά τον τοκετό (π.χ. ανοξία, δηλαδή διακοπή της οξυγόνωσης του εγκεφάλου) (Jor-

dan & Powell, 2000). 

Όσον αφορά τις γενετικές επιδράσεις, µελέτες σε οικογένειες παιδιών µε αυτισµό 

και σε διδύµους υποδηλώνουν την ύπαρξη γενετικών παραγόντων και χρωµοσωµικών 

ανωµαλιών. Παρά το γεγονός ότι η ύπαρξη γενετικών επιδράσεων είναι γενικότερα 

αποδεκτή, δεν έχει ενοχοποιηθεί ακόµα κάποιο συγκεκριµένο γονίδιο. Ωστόσο, ανα-

µένεται ο προσδιορισµός του µέσα στις επόµενες δεκαετίες (Rutter, 2005). 

 

ΕΠΙ∆ΗΜΙΟΛΟΓΙΑ 

 

Η συχνότητα µε την οποία εµφανίζονται οι διαταραχές του αυτιστικού φάσµατος 

εκτιµάται  από 2 έως 5 περιπτώσεις  στα 10.000  παιδιά, ενώ είναι  τέσσερις έως πέντε  
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φορές πιο συχνή στα αγόρια σε σχέση µε τα κορίτσια (Μάνος, 1997). Το 2000 το 

Βρετανικό Ιατρικό κι Ερευνητικό Συµβούλιο ανέφερε αξιοσηµείωτη αύξηση στη συ-

χνότητα των περιπτώσεων, η οποία έφτανε τη 1 στις 1000 περιπτώσεις. Επίσης, υ-

πάρχουν εθνικές διαφορές και τα υψηλότερα ποσοστά που έχουν αναφερθεί 

τελευταία αφορούν σε χώρες όπως η Ιαπωνία, η Σουηδία, οι Ηνωµένες Πολιτείες Α-

µερικής  και η  Αγγλία (Prior, 2003). Τα  συνεχώς  αυξανόµενα  ποσοστά  που ανα-

φέρονται   ερµηνεύονται  βάσει  διαφόρων  παραγόντων,  όπως είναι οι  αλλαγές  στις 

διαγνωστικές διαδικασίες και πρακτικές, η αυξηµένη γνώση κι έµφαση στις συγκε-

κριµένες διαταραχές, η πρώιµη διάγνωση και παρέµβαση, οι αλλαγές στο σχεδιασµό 

των (επιδηµιολογικών) ερευνών (Volkmar, Lord, Bailey, Schultz & Klin, 2004). 

 

 

ΠΡΟΓΝΩΣΗ ΚΑΙ ΘΕΡΑΠΕΙΑ 

Ο αυτισµός είναι διαταραχή που µέχρι σήµερα δεν προλαµβάνεται µε προγεννη-

τικούς ελέγχους και δε θεραπεύεται. Η πλειοψηφία των αυτιστικών παιδιών γίνο-

νται αυτιστικοί ενήλικες, ωστόσο, περιπτώσεις αυτιστικών ατόµων που έχουν 

καταφέρει να ζήσουν αυτόνοµα και δηµιουργικά στην ενήλικη ζωή τους δείχνουν ότι 

υπάρχει ελπίδα για το αυτιστικό παιδί. Η κατανόηση και αποδοχή, οι λογικά υψηλές 

προσδοκίες, η ενίσχυση κι ενθάρρυνση σε ό,τι καλύτερο έχει είναι δυνατό να δη-

µιουργήσουν τη βάση, από την οποία µπορεί να προοδεύσει και να αναπτυχθεί. Γι’ 

αυτό και όλοι συµφωνούν στην αναγκαιότητα της πρώιµης διάγνωσης κι αντιµετώπι-

σης προκειµένου να αξιοποιηθούν οι µεγάλες δυνατότητες της πλαστικότητας του 

εγκεφάλου (Χίτογλου – Αντωνιάδου, Κεκές & Χίτογλου – Χατζή, 2002˙ Grandin & 

Scariano, 1995).  
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∆ΕΥΤΕΡΟ  ΚΕΦΑΛΑΙΟ 

ΕΓΚΑΙΡΗ ∆ΙΑΓΝΩΣΗ ΚΑΙ ΠΡΩΙΜΗ ΥΠΟΣΤΗΡΙΚΤΙΚΗ 

ΠΑΡΕΜΒΑΣΗ 

 

Η πρώιµη διάγνωση και υποστηρικτική παρέµβαση, όσον αφορά τις διαταραχές 

του αυτιστικού φάσµατος, είναι υψηλής σηµασίας. Όπως αναφέρουν οι Spence, 

Sharifi και Wiznitzer (2004), η έγκαιρη παραποµπή και διάγνωση είναι το «κλειδί», 

καθώς υπάρχουν πλέον ισχυρές ενδείξεις ότι η πρώιµη διάγνωση και η κατάλληλη 

παρέµβαση αυξάνουν το ενδεχόµενο βελτίωσης και προόδου των παιδιών µε αυτισµό. 

Επιπλέον, η διάγνωση της διαταραχής σε νεαρή ηλικία µε τη σειρά της µπορεί να ο-

δηγήσει στην πρόσβαση σε κατάλληλες υπηρεσίες, ενώ βοηθά τους γονείς να εστιά-

σουν στο πρόβληµα του παιδιού τους και να συνειδητοποιήσουν πού βρίσκονται οι 

δυσκολίες, ώστε να ασκήσουν έπειτα την κατάλληλη προσπάθεια προκειµένου να 

βοηθήσουν το παιδί και τους ίδιους. Σηµασία, ωστόσο, έχει η διάγνωση να βασίζεται 

στην άµεση παρατήρηση του παιδιού σε κατευθυνόµενες και µη συνθήκες, καθώς και 

σε ένα εκτενές κι έγκυρο ιστορικό ανάπτυξης (Freeman, 1997). 

Αφού γίνει η διάγνωση της διαταραχής, στη συνέχεια οι γονείς έρχονται αντιµέτω-

ποι µε µια δύσκολη απόφαση, η οποία αφορά στο είδος της θεραπευτικής παρέµβα-

σης που θα επιλέξουν για το παιδί τους. Οι στόχοι των διαφορετικών παρεµβάσεων 

µπορούν να συνοψιστούν ως εξής: α) οργάνωση / ρύθµιση του περιβάλλοντος, β) 

τροποποίηση της συµπεριφοράς, γ) εκµάθηση δεξιοτήτων, δ) βελτίωση των τυπικών / 

κλασικών συµπτωµάτων (The National Autistic Society, 2001). Υπάρχουν ποικίλες 

κατευθύνσεις κι επιλογές αναφορικά µε αυτό το ζήτηµα, κάποιες από τις οποίες θα 

παρουσιαστούν συνοπτικά στη συνέχεια.  

Εκτός της φαρµακοθεραπείας, η οποία έχει αποτελέσµατα στη βελτίωση συγκε-

κριµένων συµπτωµάτων, τα εκπαιδευτικά προγράµµατα κατέχουν πρωταρχική θέση 

στις επιλογές των γονέων. Το TEACCH (Treatment and Education of Autistic and 

related Communication handicapped Children) είναι ένα από αυτά τα προγράµµατα. 

Επίσης, προγράµµατα που βασίζονται στην Εφαρµοσµένη Ανάλυση της Συµπεριφο-

ράς (ΑΒΑ – Αpplied Behavior Analysis) για την εκπαίδευση παιδιών µε αυτισµό 

έχουν  τύχει  υψηλής  προσοχής τα τελευταία χρόνια (Manning-Courtney et al., 2003).  
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ΕΓΚΑΙΡΗ ∆ΙΑΓΝΩΣΗ ΚΑΙ ΠΡΩΙΜΗ ΥΠΟΣΤΗΡΙΚΤΙΚΗ ΠΑΡΕΜΒΑΣΗ 

 

Η αποτελεσµατικότητα τους, κυρίως σε παιδιά προσχολικής και πρώιµης σχολικής 

ηλικίας, βασίζεται στην εξατοµίκευση, στη σταδιακή και σταθερή βελτίωση της συ-

µπεριφοράς και των δεξιοτήτων του παιδιού µέσω συνεχούς θετικής ενίσχυσης κι ε-

πανατροφοδότησης (Couper, 2004). Ένα ακόµα πρόγραµµα εντατικής παρέµβασης 

είναι το Son – Rise Program, καθώς και προγράµµατα που βασίζονται σε αναπτυ-

ξιακές και γνωστικές προσεγγίσεις / θεωρίες, όπως το Developmental, Individual - 

Difference, Relationship – Based (DIR) Model και η µέθοδος Miller (Miller 

Method). Μια εναλλακτική µορφή εκπαίδευσης είναι και η ενσωµάτωση στο σχολείο, 

η οποία µπορεί να αφορά σε ειδικές τάξεις ή σε πλήρη ενσωµάτωση σε κανονικές τά-

ξεις. Aνεξαρτήτως µορφής, η ένταξη αυτιστικών παιδιών σε κανονικά σχολεία απαι-

τεί προσεκτικό σχεδιασµό και συνεχή παρακολούθηση και υποστήριξη, προκειµένου 

να επιτευχθούν ακαδηµαϊκοί και άλλοι στόχοι, που αφορούν κυρίως στην κοινωνικο-

ποίηση του παιδιού και στην απόκτηση κοινωνικών δεξιοτήτων. Παράλληλες / συ-

µπληρωµατικές θεραπείες ενδέχεται να αποτελέσουν για πολλά παιδιά η 

λογοθεραπεία, η εργοθεραπεία ή ο συνδυασµός αυτών των δύο, η φυσιοθεραπεία, η 

µουσικοθεραπεία, η θεραπευτική ιππασία και η υδροθεραπεία (Manning-Courtney et 

al., 2003). 

Η αποτελεσµατικότητα των διαφόρων παρεµβάσεων έχει τονιστεί µέσα από µια 

σειρά ερευνών. Στο σύνολο των µελετών για την αποτελεσµατικότητα των προγραµ-

µάτων αναφέρονται: α) αναπτυξιακές αλλαγές και υψηλότερα επίπεδα νοηµοσύνης, 

β) βελτίωση της οµιλίας των παιδιών, και γ) ανάπτυξη κοινωνικών δεξιοτήτων και 

µείωση / καταπράυνση των αυτιστικών συµπτωµάτων. ∆ύο επιπλέον συµπεράσµατα 

διεξάγονται από τέτοιου είδους µελέτες. Πρώτον, επισηµαίνεται για µια ακόµα φορά 

η ανάγκη για πρώιµη υποστηρικτική παρέµβαση, καθώς τα παιδιά που λαµβάνουν 

προγράµµατα παρέµβασης σε µικρή ηλικία (µεταξύ 2 και 4 ετών) φαίνεται να επωφε-

λούνται περισσότερο. ∆εύτερον, τα µικρά παιδιά µε αυτισµό ενδέχεται να πετύχουν 

τους στόχους της παρέµβασης πολύ γρηγορότερα σε σύγκριση µε παιδιά που πάσχουν 

από άλλου είδους νευρο-αναπτυξιακές διαταραχές (Rogers, 1996). 

Η επιλογή της κατάλληλης θεραπευτικής παρέµβασης, όπως αναφέρθηκε προη-

γουµένως, είναι µια αρκετά δύσκολη υπόθεση. Παρά την αποδεδειγµένη αποτελεσµα-

τικότητα ορισµένων θεραπευτικών παρεµβάσεων, οι γονείς και οι θεραπευτές πρέπει 

να  είναι  ιδιαίτερα  προσεκτικοί. Ο  Freeman (1997) παραθέτει σχετικά µια σειρά από  



 

 14

∆ΕΥΤΕΡΟ ΚΕΦΑΛΑΙΟ 

 

αρχές, οι οποίες πρέπει να λαµβάνονται υπόψη στην αξιολόγηση κι επιλογή του κα-

τάλληλου προγράµµατος:  

• Το σηµαντικότερο ίσως πράγµα που πρέπει να θυµάται κανείς είναι ότι το κάθε 

παιδί είναι ένα ξεχωριστό άτοµο και συνεπώς το πρόγραµµα πρέπει να είναι ε-

ξατοµικευµένο. Αυτό που θεωρείται κατάλληλο για ένα παιδί ίσως είναι ή δεν 

είναι κατάλληλο για κάποιο άλλο παιδί.  

• Ο απώτερος στόχος κάθε θεραπευτικής παρέµβασης πρέπει να είναι να βοηθή-

σει το άτοµο να γίνει ένα λειτουργικό µέλος της κοινωνίας και να ανεξαρτητο-

ποιηθεί στο µέγιστο δυνατό βαθµό. Οποιαδήποτε παρέµβαση δε λαµβάνει 

υπόψη αυτόν τον κανόνα δεν είναι επαρκής.  

• Ό,τι είναι κατάλληλο για ένα συγκεκριµένο άτοµο σε µια δεδοµένη στιγµή ίσως 

δεν είναι κατάλληλο για το ίδιο άτοµο σε µια διαφορετική χρονική στιγµή.  

• Εναλλακτικές θεραπείες ενδέχεται να είναι χρήσιµες για την ανάπτυξη διαφό-

ρων τοµέων της ζωής του αυτιστικού ατόµου.  

• Υψίστης σηµασίας είναι η συνειδητοποίηση ότι υπάρχουν παρεµβάσεις, των 

οποίων η αξία κι αποτελεσµατικότητα δεν έχει διαπιστωθεί επιστηµονικά, γεγο-

νός που απαιτεί την προσοχή των γονέων κι όσων εµπλέκονται στη διαδικασία 

επιλογής κατάλληλου προγράµµατος. 

Αξίζει οι γονείς να είναι ενήµεροι για τα οφέλη της πρώιµης υποστηρικτικής πα-

ρέµβασης στα παιδιά µε αυτισµό, γεγονός που θα επιτευχθεί µέσα από την παρουσία-

ση αποδεικτικών στοιχείων και µελετών που θα αφορούν στην αποτελεσµατικότητα 

συγκεκριµένων θεραπευτικών παρεµβάσεων. Κατά συνέπεια, το κοινό και το εκάστο-

τε κράτος, αποκτώντας µια πιο θετική άποψη για τη θεραπεία και αγωγή των αυτιστι-

κών παιδιών, είναι πιθανό να καταναλώσουν µεγαλύτερη ενέργεια και να ενισχύσουν 

οικονοµικά και ηθικά την προσπάθεια για εύρεση καταλληλότερων µεθόδων στην 

αντιµετώπιση των διαταραχών του αυτιστικού φάσµατος (Rogers, 1996). 
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ΓΝΩΣΗ ΓΥΡΩ ΑΠΟ ΤΟΝ ΑΥΤΙΣΜΟ ΚΑΙ ΤΑ Ι∆ΙΑΙΤΕΡΑ  

ΧΑΡΑΚΤΗΡΙΣΤΙΚΑ ΤΟΥ 

 

Οι διαταραχές του αυτιστικού φάσµατος περιλαµβάνουν µια σειρά από συµπτώµα-

τα, τα οποία εκδηλώνονται στη συµπεριφορά του αυτιστικού ατόµου. Είναι πραγµα-

τικά άξια λόγου και προσοχής η διαφορετικότητα µεταξύ των ατόµων µε αυτισµό, 

όσον αφορά τη συµπτωµατολογία που το καθένα από αυτά εµφανίζει.  

Η διαφορετικότητα, ωστόσο, στην οποία αναφερθήκαµε παραπάνω, δεν αφορά 

αποκλειστικά και µόνο στα ποικίλα συµπτώµατα που εµφανίζει το αυτιστικό άτοµο 

και που το διαφοροποιούν, όπως υπαγορεύει και η ίδια η λέξη διαφορετικότητα από 

τα άλλα άτοµα µε τη συγκεκριµένη διαταραχή. Εξίσου σηµαντικές διαφορές µεταξύ 

των ατόµων µε αυτισµό εντοπίζονται και στο επίπεδο της σοβαρότητας και της έντα-

σης µε την οποία εµφανίζονται κι εκδηλώνονται τα συµπτώµατα αυτά, εξ’ ου και οι 

αντίστοιχοι όροι περί ατόµων «υψηλής» και «χαµηλής λειτουργικότητας».  

Παρά τις όποιες διαφοροποιήσεις, το βέβαιο είναι πως ο αυτισµός ως διαταραχή 

έχει επιπτώσεις σε ποικίλες εκφάνσεις της ανάπτυξης και συµπεριφοράς του ατόµου. 

Κατά συνέπεια, όπως συζητήθηκε στο προηγούµενο κεφάλαιο, εµφανίζονται διάφορα 

εµπόδια, πιο χαρακτηριστικά από τα οποία αποτελούν τα προβλήµατα στην ανάπτυξη 

του λόγου, η αυτοκαταστροφική συµπεριφορά, η δυσκολία στη συναισθηµατική έκ-

φραση κι επικοινωνία, οι στερεοτυπίες.  

Ο λόγος, ωστόσο, για τον οποίο αναφερθήκαµε στην ύπαρξη διαφορών µεταξύ 

των ατόµων µε αυτισµό είναι το γεγονός ότι η ποικιλία και πολυπλοκότητα, όσον α-

φορά την εµφάνιση και σοβαρότητα των συµπτωµάτων, είναι πιθανό να  συµβάλλει 

στον τρόπο που αντιλαµβάνεται κανείς τη συγκεκριµένη διαταραχή. Και πράγµατι οι 

απόψεις γύρω από τον αυτισµό και σηµαντικά θέµατα που αφορούν σε αυτόν (π.χ. 

αιτιολογία, διάγνωση, πρόγνωση) εξακολουθούν να διίστανται.   
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ΤΙ ΓΝΩΡΙΖΟΥΝ ΟΙ ΕΙ∆ΙΚΟΙ ΓΙΑ ΤΟΝ ΑΥΤΙΣΜΟ; 

Παρά το γεγονός ότι θα περίµενε κανείς να υπάρχει µια γενικότερη συµφωνία στις 

αντιλήψεις και τη γνώση γύρω από τον αυτισµό, όπως αναφέρθηκε προηγουµένως, 

κάτι τέτοιο δεν ισχύει. Είναι µάλιστα άξιο προσοχής το γεγονός ότι ασυµφωνία υπάρ-

χει ακόµα και µεταξύ των ειδικών, δηλαδή ατόµων που έχουν ένα επίπεδο θεωρητι-

κών γνώσεων για τον αυτισµό, καθώς και κάποιου είδους επαφή µε αυτιστικά άτοµα.  

Τα αποτελέσµατα ερευνών στις οποίες µελετώνται και συγκρίνονται οι απόψεις 

διαφορετικών ειδικών σχετικά µε τη διαταραχή του αυτισµού εµφανίζουν ιδιαίτερο 

ενδιαφέρον. Η αναφορά σε τέτοιου είδους µελέτες καθιστά δυνατή τη διεξαγωγή συ-

µπερασµάτων, σχετικά µε τη γνώση γύρω από τον αυτισµό και ό,τι συνεπάγεται η 

συγκεκριµένη διαταραχή. Είναι, όµως, εξίσου πρόσφορη, διότι αφορά έµµεσα πολύ 

σηµαντικά θέµατα, όπως η διάγνωση και η θεραπεία.  

Όσον αφορά τη διάγνωση, είναι γνωστό ότι η πορεία προς αυτή εµπλέκει µία σει-

ρά από ειδικούς και περιλαµβάνει την παραποµπή του παιδιού σε διάφορες διαγνω-

στικές υπηρεσίες. ∆εν πρέπει να µας ξαφνιάζει το γεγονός, ότι πολλές φορές κατά τη 

φάση της διάγνωσης επικρατεί σύγχυση και αβεβαιότητα, η οποία είναι δυνατό εν 

µέρει να οφείλεται στην ασυµφωνία µεταξύ των ειδικών που την έχουν αναλάβει δε-

δοµένης και της δυσκολίας στη µέτρηση της αυτιστικής συµπεριφοράς. 

Οι απόψεις των ειδικών δεν επηρεάζουν µόνο τη διάγνωση, αλλά παρεµβαίνουν σε 

µια εξίσου σηµαντική διαδικασία, την επιλογή κατάλληλης θεραπευτικής παρέµβα-

σης. Η απόφαση για τη αγωγή που θα ακολουθηθεί είναι φυσικό να βασίζεται αρχικά 

στον τρόπο που αντιλαµβάνεται κανείς της διαταραχή και κατ’ επέκταση στο τι ε-

κλαµβάνει ως µειονεξία ή ικανότητα. Π.χ. ξεπερασµένες ή ανακριβείς αντιλήψεις των 

επαγγελµατιών (θεραπευτών, δασκάλων κλπ), όσον αφορά την πρόγνωση και θερα-

πεία, ενδεχοµένως να επηρεάσουν την ποιότητα των υπηρεσιών που προσφέρουν. 

Είναι, εποµένως, ιδιαίτερα σηµαντικό να υπάρχει όσο το δυνατόν µεγαλύτερη 

συµφωνία στις απόψεις των διαφόρων εµπλεκοµένων, δεδοµένου ότι αυτό θα διευκό-

λυνε τόσο τη διαδικασία της διάγνωσης όσο και της µετέπειτα θεραπευτικής παρέµ-

βασης. Παρακάτω παρουσιάζονται ενδεικτικά κάποιες µελέτες που αφορούν στις 

αντιλήψεις διαφόρων ειδικών (ψυχολόγων, ψυχιάτρων, παιδιάτρων, νευρολόγων, λο-

γοθεραπευτών,  κοινωνικών  λειτουργών  κι εκπαιδευτικών) γύρω από τον αυτισµό. Η  
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προσεκτική παρακολούθηση κι ερµηνεία των αποτελεσµάτων τους είναι δυνατό να 

οδηγήσει σε χρήσιµα συµπεράσµατα.  

Μια τέτοιου είδους έρευνα πραγµατοποιήθηκε από τους Helps, Newsom-Davis και 

Callias (1999) στοχεύοντας στη συλλογή πληροφοριών από εκπαιδευτικούς για την 

εκπαίδευση που έχουν λάβει για τον αυτισµό και τις εκπαιδευτικές ανάγκες των αυτι-

στικών ατόµων, αλλά και στην εκτίµηση της γνώσης και των απόψεων τους για τη 

διαταραχή. Με τη χρήση του Stone Autism Questionnaire2 (τροποποιηµένου για τις 

ανάγκες και στόχους της έρευνας – προσθήκη εννέα θεµάτων) συλλέχθηκαν πληρο-

φορίες από 62 δασκάλους, 10 µέλη υποστηρικτικού / βοηθητικού προσωπικού και 

από 10 επαγγελµατίες ψυχικής υγείας (5 ψυχολόγοι και 5 ψυχίατροι), που ασχολού-

νταν µε την έρευνα και κλινική πρακτική, όσον αφορά παιδιά κι ενήλικες µε αυτισµό.  

Υπήρξε σηµαντική διαφορά απόψεων µεταξύ των επαγγελµατιών ψυχικής υγείας 

και  των άλλων οµάδων. Σε γενικές γραµµές, οι ερωτηθέντες, πλην των ψυχολόγων 

και ψυχιάτρων: 1) έτειναν να µη θεωρούν ότι τα παιδιά µε αυτισµό έχουν µαθησιακές 

δυσκολίες, 2) ήταν πιο πιθανό να περιγράφουν τον αυτισµό ως συναισθηµατική δια-

ταραχή και 3) ήταν λιγότερο πιθανό να βλέπουν τον αυτισµό ως αναπτυξιακή διατα-

ραχή, ενδεχοµένως λόγω µη εξοικείωσης τους µε το συγκεκριµένο όρο και τη 

σηµασία του. Η πλειοψηφία του διδακτικού προσωπικού στερούνταν βασικής γνώσης 

της έννοιας του αυτισµού, πολλοί έτρεφαν ξεπερασµένες απόψεις για τη διαταραχή 

και άλλοι παρέµεναν απλά µπερδεµένοι και ανασφαλείς. Ωστόσο, οι οµάδες των δα-

σκάλων σωστά σκέφτονταν ότι ο αυτισµός είναι µια µακρόχρονη κατάσταση που τε-

λικά τα άτοµα δεν ξεπερνούν και ότι τα αυτιστικά παιδιά χρειάζονται περισσότερη 

καθοδήγηση, µεγαλύτερη προβλεψιµότητα και πιο σαφή κατεύθυνση στην πράξη 

(Helps, Newsom-Davis & Callias, 1999). 

Η άποψη  σχετικά µε την απουσία µαθησιακών δυσκολιών στα παιδιά της παρα-

πάνω έρευνας θα  έπρεπε ίσως  να τύχει της  µεγαλύτερης  προσοχής. Μια τέτοια υ-

πόθεση ενδέχεται µε τη σειρά της να οδηγήσει τους όποιους εµπλεκόµενους και 

ιδιαίτερα τους εκπαιδευτικούς σε µια υπερεκτίµηση των  γνωστικών  ικανοτήτων  του 

παιδιού  µε  αυτισµό και  κατά  συνέπεια  σε  πιο υψηλές  απαιτήσεις. Οι µη ρεαλιστι-  

 
2 Πρόκειται για ερωτηµατολόγιο που δηµιούργησε ο Stone το 1987 και το οποίο αποτελείται από δύο 

µέρη. Το πρώτο αφορά στην κατανόηση του αυτισµού γενικά και το δεύτερο αφορά στην κατανόηση 

σχετικά  µε συγκεκριµένα διαγνωστικά κριτήρια. 
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κές προσδοκίες για το επίπεδο γνωστικής ανάπτυξης του παιδιού, αλλά και για οποιο-

δήποτε άλλο τοµέα της συµπεριφοράς  και των δεξιοτήτων του, πιθανά να επιφέρει 

σύγχυση και απογοήτευση  και  στο δέκτη και στον  αποδέκτη  των  αντίστοιχων  πα-

ρεµβάσεων  και υπηρεσιών.  Αντίθετα, η  γνώση  και κατανόηση  των  πραγµατικών  

δυνατοτήτων και δυσκολιών του κάθε παιδιού µε αυτισµό  θα  µπορούσε  αναµφίβο-

λα  να  συνεισφέρει στο σχεδιασµό και την εφαρµογή κατάλληλου κι εξατοµικευµέ-

νου εκπαιδευτικού προγράµµατος. 

Μια σχετική έρευνα είναι κι αυτή που διεξήχθη στον ελλαδικό χώρο για τη σύ-

γκριση απόψεων 29 δασκάλων ειδικής αγωγής και 35 δασκάλων στην κανονική εκ-

παίδευση αναφορικά µε τα χαρακτηριστικά της αυτιστικής διαταραχής και τους 

θεραπευτικούς στόχους. Η συγκεκριµένη µελέτη, σε αντίθεση µε την προηγούµενη 

έρευνα, έδειξε αρκετά σηµαντικό επίπεδο συµφωνίας. Η πλειοψηφία του δείγµατος 

σωστά δήλωσε ότι ο αυτισµός εµφανίζεται κυρίως σε αγόρια, ότι συνήθως συνοδεύε-

ται από νοητική υστέρηση και ότι δε θεραπεύεται πλήρως. Όσον αφορά στα χαρα-

κτηριστικά του, και οι δύο οµάδες δασκάλων θεώρησαν τα προβλήµατα ύπνου, 

διατροφής και ακοής ως λιγότερο σηµαντικά, ενώ έδωσαν ιδιαίτερη έµφαση σε χαρα-

κτηριστικά όπως η έλλειψη οπτικής επαφής κι επικοινωνίας, τα ξεσπάσµατα θυµού 

και η αποµόνωση. Οι δάσκαλοι ειδικής αγωγής ήταν, ωστόσο, πιο πιθανό να αναφέ-

ρουν ότι το παιδί µε αυτισµό «δεν κατανοεί τα συναισθήµατα των άλλων», «εκδηλώ-

νει στερεοτυπίες», «δεν επιθυµεί αλλαγές στην καθηµερινή του ρουτίνα», «θέλει 

οµοιοµορφία στο περιβάλλον του» και «δεν έχει συναισθήµατα» (Mavropoulou & 

Padeliadu, 2000). Το τελευταίο φανερώνει µια ελαφρώς µεγαλύτερη εξοικείωση (µε 

τη διαταραχή και τα χαρακτηριστικά των αυτιστικών παιδιών) των δασκάλων ειδικής 

αγωγής έναντι των δασκάλων στην κανονική εκπαίδευση. Συνεπώς, η παροχή πιο 

σαφούς καθοδήγησης κι εκπαίδευσης σε βασικές δεξιότητες στους δασκάλους κανο-

νικών σχολείων πιθανά να ενισχύσει την ικανότητα τους να εντοπίζουν και να αντιµε-

τωπίζουν πιο αποτελεσµατικά τις ανάγκες των µαθητών µε αυτισµό. 

Η Heidgerken και οι συνεργάτες της (2005) πραγµατοποίησαν µια αντίστοιχη έ-

ρευνα µε στόχο να συγκρίνουν τις απόψεις γύρω από την αυτιστική διαταραχή ειδι-

κών που ήταν πιο πιθανό να έρχονται συχνότερα σε επαφή µε παιδιά µε αυτισµό ως 

ειδικοί στη διάγνωση και θεραπεία (ψυχολόγοι, ψυχίατροι, λογοθεραπευτές) και ε-

παγγελµατιών  που είναι  λιγότερο πιθανό  να δουλεύουν  αποκλειστικά  µε αυτιστικά  
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παιδιά (παιδίατροι, νευρολόγοι, κοινωνικοί λειτουργοί). Οι απόψεις των δύο αυτών 

οµάδων συγκρίθηκαν µε τις δηλώσεις µιας τρίτης οµάδας ειδικών στον τοµέα  του 

αυτισµού, οι οποίοι εργάζονταν σε ειδικό κέντρο για παιδιά µε  αυτισµό  (το Center of  

Autism Related Disabilities – CARD). Το Autism Survey  ήταν το ερωτηµατολόγιο 

που συµπληρώθηκε και από τις τρεις οµάδες. Τα αποτελέσµατα της έρευνας έδειξαν 

ότι, σε σχέση µε τους ειδικούς στον τοµέα του αυτισµού, οι υπόλοιπες κατηγορίες 

επαγγελµατιών (δύο πρώτες οµάδες) εξέφραζαν µεταξύ άλλων κάποιες ξεπερασµένες 

απόψεις, όσον αφορά τη διαταραχή. Ήταν λιγότερο πιθανό να υποστηρίξουν ότι τα 

παιδιά µε αυτισµό επιδεικνύουν κοινωνική επαφή και τρυφερότητα στους γονείς τους 

ή σε άλλα άτοµα γύρω τους. Εξακολουθούσαν, µε άλλα λόγια να πιστεύουν ότι τα 

αυτιστικά παιδιά εκδηλώνουν έντονο αρνητισµό και αντίσταση. Επίσης, εξέφραζαν 

αρνητικές απόψεις ως προς την κατηγοριοποίηση του αυτισµού στις αναπτυξιακές 

διαταραχές. Ήταν πιο πιθανό να συµφωνήσουν ότι είναι δύσκολη η διάκριση του αυ-

τισµού από την παιδική σχιζοφρένεια και ότι στην παρουσία της διαταραχής συµβάλ-

λουν παράγοντες που αφορούν στους γονείς και σε ενδεχόµενη ψυχοπαθολογία τους. 

Υποστήριζαν, επίσης, ότι τα αυτιστικά παιδιά είναι πιθανό να εξελιχθούν σε σχιζο-

φρενείς ενήλικες. Τέλος, πίστευαν ότι τα παιδιά µπορούν να ξεπεράσουν τα διάφορα 

προβλήµατα, που άπτονται της διαταραχής, µε κατάλληλη θεραπεία και παρέµβαση.  

∆ιαπιστώνει κανείς, βάσει της προαναφερθείσας έρευνας και των αποτελεσµάτων 

της, ότι παρά το γεγονός ότι είναι αρκετά πρόσφατη και συνεπώς συµβαδίζει µε τις 

µετεξελίξεις στην έρευνα και τη γνώση για τον αυτισµό και τα διαγνωστικά κριτήρια 

της εν λόγω διαταραχής, εξακολουθούν να υπάρχουν ξεπερασµένες αντιλήψεις εκ 

µέρους των ειδικών. Όπως αναφέρθηκε και προηγουµένως, τέτοιου είδους απόψεις 

µπορεί να αποδειχθούν «επικίνδυνες», µε την έννοια ότι αφενός έχει διαπιστωθεί η 

αναξιοπιστία τους κι αφετέρου πάνω σ’ αυτές ενδέχεται να βασιστεί εσφαλµένα η 

διάγνωση και η θεραπεία της διαταραχής.  

Οι Rapin, Steinberg και Waterhouse (1999) σε παρόµοια έρευνα εξέτασαν το επί-

πεδο συµφωνίας µεταξύ διαφορετικών ερωτηθέντων (γονιών, δασκάλων, νευρολόγων 

και ψυχιάτρων) όσον αφορά διάφορες πτυχές της γλώσσας και συµπεριφοράς 505 

παιδιών µε διαταραχές του αυτιστικού φάσµατος και διαταραχές στη λεκτική και µη 

λεκτική επικοινωνία. Η έρευνα εστιάστηκε κυρίως στο βαθµό συµφωνίας όσον αφορά 

την  παρουσία  συγκεκριµένων προβληµάτων συµπεριφοράς και τη σοβαρότητα τους.  



 

 20

ΓΝΩΣΗ ΓΥΡΩ ΑΠΟ ΤΟΝ ΑΥΤΙΣΜΟ ΚΑΙ ΤΑ Ι∆ΙΑΙΤΕΡΑ ΧΑΡΑΚΤΗΡΙΣΤΙΚΑ ΤΟΥ 

 

Για τη συλλογή των δεδοµένων χρησιµοποιήθηκαν διάφορα ερωτηµατολόγια. Οι ε-

ρευνητές κατέληξαν στο συµπέρασµα ότι η  συµφωνία που βασίζεται σε ένα εύρος 

διαφορετικών  συµπεριφορών τείνει  να  είναι µεγαλύτερη απ’ ότι η συµφωνία για µε- 

µονωµένες και συγκεκριµένες συµπεριφορές. Μια από τις συµπεριφορές για την ο-

ποία υπήρξε τουλάχιστον µέτρια συµφωνία µεταξύ δασκάλων και γονιών ήταν η υ-

περκινητικότητα. Επίσης, οι ψυχίατροι ήταν πιο πιθανό σε σχέση µε τους 

νευρολόγους, τους γονείς και τους δασκάλους, να βλέπουν συγκεκριµένα είδη συµπε-

ριφοράς (την κοινωνικότητα, τις στερεοτυπίες, τη χρήση της γλώσσας µε σκοπό την 

επικοινωνία) ως παρεκκλίνοντα.  

 

 

Οι παραπάνω έρευνες δείχνουν σε γενικές γραµµές την ισχύουσα κατάσταση όσον 

αφορά τη γνώση κι εξοικείωση µε τις διαταραχές του αυτιστικού φάσµατος µεταξύ 

των ειδικών και δασκάλων. Πρέπει, ωστόσο να διευκρινιστεί, ότι πρόκειται για ένα 

δείγµα ερευνών σχετικά µε ένα ζήτηµα το οποίο δεν έχει διερευνηθεί διεξοδικά και 

κατά συνέπεια δεν προσφέρεται για διεξαγωγή και γενίκευση συµπερασµάτων.  

Με σιγουριά, παρόλα αυτά, µπορεί να δει κανείς στις παραπάνω έρευνες την ύ-

παρξη διαφορών στις απόψεις των ειδικών. Κάποιοι τρέφουν όχι απλώς λανθασµένες, 

αλλά και ξεπερασµένες κατά πολύ αντιλήψεις. Σε άλλες περιπτώσεις φαίνεται να υ-

περεκτιµούν ή να υποτιµούν το επίπεδο ανάπτυξης του αυτιστικού παιδιού συµβάλ-

λοντας έτσι στην υιοθέτηση µη ρεαλιστικών στόχων που αφορούν στην εκπαίδευση 

και θεραπευτική παρέµβαση που του παρέχεται.  

Το γεγονός αυτό, στο βαθµό που ισχύει και στην έκταση που συµβαίνει, δεν πρέ-

πει να διαφεύγει της προσοχής µας. Οι επαγγελµατίες κι εκπαιδευτικοί, οι οποίοι συ-

ναναστρέφονται παιδιά µε αυτισµό κι αναλαµβάνουν τη διάγνωση ή την αγωγή που 

θα τους παρασχεθεί στη συνέχεια, πρέπει να έχουν µια σαφή εικόνα για τη διαταραχή 

και για τις απαιτήσεις που εκείνη θέτει. Η ύπαρξη, εκ µέρους τους, προσδοκιών που 

δεν ανταποκρίνονται στην πραγµατικότητα, είτε είναι εξαιρετικά υψηλές είτε εξαιρε-

τικά χαµηλές, ενδέχεται να προκαλέσει µια σειρά από πρακτικά προβλήµατα και δυ-

σάρεστα συναισθήµατα (µαταίωση, απογοήτευση, σύγχυση) µε εµφανείς επιδράσεις 

στους ίδιους, στο παιδί και στην οικογένεια του. ∆εν πρέπει να ξεχνάµε, τέλος, ότι 

πέρα από τη γενική γνώση κι εξοικείωση σχετικά µε τη διαταραχή, υψίστης σηµασίας  
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είναι το κάθε παιδί να εκτιµάται ατοµικά όσον αφορά τις ικανότητες και αδυναµίες 

του προκειµένου να του προσφέρεται το κατάλληλο θεραπευτικό πρόγραµµα.  

 

 

ΤΙ ΓΝΩΡΙΖΟΥΝ ΟΙ ΓΟΝΕΙΣ ΓΙΑ ΤΟΝ ΑΥΤΙΣΜΟ; 

ΠΩΣ ΑΝΤΙΛΑΜΒΑΝΟΝΤΑΙ ΤΗ ∆ΙΑΤΑΡΑΧΗ ΚΑΙ ΤΟ ΑΥΤΙΣΤΙΚΟ ΠΑΙ∆Ι 

ΤΟΥΣ; 

 

Οι γονείς των παιδιών µε αυτισµό βρίσκονται από νωρίς αντιµέτωποι µε το γεγο-

νός ότι το παιδί τους παρουσιάζει προβλήµατα στη συµπεριφορά, το λόγο και σε άλ-

λους τοµείς. Στη φάση αυτή καταλαµβάνονται από σύγχυση και πανικό και 

καταφεύγουν στους ειδικούς για να πάρουν µια απάντηση στα ερωτήµατα που τους 

γεννιούνται. Ακόµα και µετά τη διάγνωση του αυτισµού στο παιδί τους, πολλοί γονείς 

εξακολουθούν να έχουν αναπάντητα ερωτήµατα και πιθανά µια σύγχυση όσον αφορά 

διάφορες πτυχές της διαταραχής και  τον τρόπο που αυτές επηρεάζουν τη συµπεριφο-

ρά και λειτουργικότητα του παιδιού.  

Οι αντιλήψεις των γονέων παιδιών µε αυτισµό σχετικά µε τη διαταραχή είναι ένας 

τοµέας που δεν έχει διερευνηθεί διεξοδικά. Οι περισσότερες έρευνες γύρω από το ζή-

τηµα αυτό επικεντρώνονται στις απόψεις των γονέων όσον αφορά την αιτιολογία του 

αυτισµού, όπου οι γονείς ενδέχεται να διατηρούν µεταξύ άλλων και ανακριβείς αντι-

λήψεις κατηγορώντας ως ένα βαθµό τους ίδιους και τρέφοντας ενοχικά συναισθήµατα 

(Mercer et al., 2006). Πολλές έρευνες αφορούν, επίσης, στις κριτικές τους σχετικά µε 

τις διάφορες εναλλακτικές θεραπευτικές παρεµβάσεις. 

Παρόλα αυτά είναι δυνατό να αποκτήσει κανείς µια εικόνα για τον τρόπο που οι 

γονείς αντιλαµβάνονται τη διαταραχή γενικά και για το πώς αυτή εκδηλώνεται στο 

παιδί τους. Σηµαντικές προς αυτή την κατεύθυνση είναι οι έρευνες που αφορούν στη 

σύγκριση απόψεων γονέων και ειδικών σχετικά µε τον αυτισµό και τα ιδιαίτερα χα-

ρακτηριστικά του, όπως αυτά εµφανίζονται στο αυτιστικό άτοµο. Οι απόψεις των δύο 

αυτών πληθυσµών µας ενδιαφέρουν περισσότερο από τις απόψεις οποιουδήποτε άλ-

λου, καθώς οι γονείς και οι ειδικοί επαγγελµατίες  είναι κυρίως τα άτοµα εκείνα που 

µε τον  ένα ή τον  άλλο τρόπο  έχουν µια επαφή  µε  το αυτιστικό άτοµο και  κατ’ επέ- 
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κταση αποκτούν µια κάποιου βαθµού γνωριµία κι εξοικείωση µε τη συγκεκριµένη 

διαταραχή. 

Σύµφωνα µε όσα αναφέρθηκαν σε προηγούµενο κεφάλαιο, λόγω της πολυπλοκό-

τητας και ποικιλοµορφίας των συµπτωµάτων των ατόµων µε αυτισµό οι απόψεις ειδι-  

κών και γονέων, όσον αφορά τη συµπτωµατολογία  της  διαταραχής, είναι  πιθανό  σε  

κάποιο βαθµό να διαφέρουν. Οι έρευνες που έχουν γίνει για το θέµα αυτό προβάλ-

λουν την ποιότητα και το βαθµό αυτής της διαφωνίας όσον αφορά συγκεκριµένα χα-

ρακτηριστικά της αυτιστικής διαταραχής ή τον αυτισµό ως διαταραχή γενικότερα, 

όµως οι ακριβείς λόγοι της ασυµφωνίας αυτής δεν έχουν προσδιοριστεί ακόµα πλή-

ρως.  

 Παρακάτω παρουσιάζονται µια σειρά από έρευνες που αποκαλύπτουν το βαθµό 

στον οποίο ενδέχεται να εµφανίζεται συµφωνία ή ασυµφωνία στην αντίληψη των 

χαρακτηριστικών των αυτιστικών ατόµων από γονείς και ειδικούς. Η σκοπιµότητα 

µιας τέτοιας αναφοράς έγκειται αφενός στην απόκτηση µιας εικόνας σχετικά µε τη 

γνώση των γονέων γύρω από τον αυτισµό και τα ιδιαίτερα χαρακτηριστικά του και 

αφετέρου στο γεγονός ότι η ύπαρξη διαφορετικών απόψεων ενδέχεται να 

επεκτείνεται σε τοµείς που επηρεάζουν άµεσα το άτοµο µε την αυτιστική διαταραχή, 

δεδοµένου ότι η συµπεριφορά των άλλων απέναντι του κατά ένα µεγάλο µέρος, αν 

όχι το µεγαλύτερο, πηγάζει ακριβώς από µια τέτοιου είδους αντίληψη.  

 

 

Μια τέτοιου είδους έρευνα είναι αυτή των Geiger, Smith και Creaghead (2002), η 

οποία αφορά στις αντιλήψεις γονέων κι επαγγελµατιών για το γνωστικό επίπεδο παι-

διών µε αυτισµό. Από τα αποτελέσµατα της έρευνας προέκυψαν σηµαντικές διαφορές 

στην αξιολόγηση από τις δύο οµάδες.  Πιο συγκεκριµένα, οι γονείς 41 παιδιών, ηλι-

κίας 2,5 έως 10 χρόνων, συµπληρώνοντας εκτενή ερωτηµατολόγια για το ιστορικό 

ανάπτυξης του παιδιού, την εκπαίδευση και την υπάρχουσα κατάσταση του. Οι γονείς 

σε ποσοστό 75% υπερεκτίµησαν το γνωστικό επίπεδο του παιδιού τους.  Αυτό συνέ-

βαινε κυρίως, όταν το εκτιµώµενο επίπεδο νοηµοσύνης του παιδιού ήταν χαµηλότε-

ρο. Σε γενικές γραµµές, υπήρξε µεγαλύτερη ασυµφωνία µεταξύ επαγγελµατιών και 

γονέων, όταν το επίπεδο νοηµοσύνης του  παιδιού  ήταν  κοντά  στο µέσο όρο και  µι- 
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κρότερη ασυµφωνία όταν το επίπεδο νοηµοσύνης ήταν αρκετά πιο κάτω από το κα-

νονικό.  

Ο Gray (1993), κινούµενος σε παρόµοια πλαίσια, εντόπισε σηµαντικές διαφορές 

µεταξύ των απόψεων γονέων κι επαγγελµατιών όσον αφορά την εκδήλωση συναι-

σθηµατικής επαφής εκ µέρους του παιδιού. Η έρευνα βασίστηκε σε συνεντεύξεις 35 

µητέρων  και  πατέρων, στων οποίων τα παιδιά είχε δοθεί διάγνωση για αυτισµό κατά  

τη φάση εισαγωγής τους σε θεραπευτικό κέντρο. Συνεντεύξεις πραγµατοποιήθηκαν 

και µε  επαγγελµατίες  του  κέντρου. Η άποψη  των  επαγγελµατιών ήταν ξεκάθαρη: η  

απουσία συναισθηµατικής επαφής αποτελεί βασικό χαρακτηριστικό της αυτιστικής 

διαταραχής. Οι γονείς, σύµφωνα µε τους ειδικούς, ενδέχεται να παρερµηνεύουν κά-

ποιες πράξεις των παιδιών τους ως εκδηλώσεις συναισθηµατικής επαφής, ενώ στην 

πραγµατικότητα τα παιδιά αντιλαµβάνονται τους γονείς περισσότερο ως οικεία αντι-

κείµενα παρά ως µοναδικά και συναισθηµατικώς σηµαντικά άτοµα. Σε αντίθεση, οι 

περισσότεροι γονείς, που συµµετείχαν, πίστευαν ότι, αν και τα αυτιστικά παιδιά δεν 

είναι γενικά τρυφερά, το δικό τους παιδί ήταν. Μάλιστα σε κάποιες περιπτώσεις πί-

στευαν ότι το παιδί τους ήταν πιο τρυφερό και από παιδιά χωρίς τη διαταραχή.  

Υπεισέρχονται εδώ ζητήµατα που αφορούν στην προσαρµογή των γονέων στην 

υπάρχουσα κατάσταση του παιδιού. Πολύ συχνά και ειδικά στη φάση ακριβώς µετά 

τη διάγνωση, οι γονείς δυσκολεύονται να αποδεχτούν την ύπαρξη της διαταραχής στο 

ίδιο τους το παιδί. Η προσαρµογή τους στα νέα δεδοµένα πραγµατοποιείται σταδιακά 

και µέσα από τα στάδια αυτά οι γονείς βιώνουν ποικίλα συναισθήµατα. Ο βαθµός, 

εποµένως, στον οποίο θα αναγνωρίσουν και θα αποδεχτούν τα προβλήµατα που α-

πορρέουν από την παρουσία της διαταραχής θα καθορίσει αντίστοιχα τις ρεαλιστικές 

ή µη αντιλήψεις τους για τα χαρακτηριστικά και τη συµπεριφορά του παιδιού τους. 

Αντίστοιχη µε τις προαναφερθείσες έρευνα πραγµατοποιήθηκε από τους Hughes, 

Soares-Boucoud, Hochmann και Frith (1997) µε στόχο την εκτίµηση από γονείς, δα-

σκάλους και θεραπευτές, των δεξιοτήτων κατανόησης απλών καταστάσεων και κοι-

νωνικών δεξιοτήτων σε 21 παιδιά µε διάχυτες αναπτυξιακές διαταραχές. Στο σύνολο 

των παιδιών, τα 13 παιδιά είχαν διαγνωστεί µε αυτισµό, ενώ τα υπόλοιπα 8 είχαν διά-

χυτη αναπτυξιακή διαταραχή µη προσδιοριζόµενη αλλιώς. Χρησιµοποιήθηκε και µια 

οµάδα ελέγχου, η οποία αποτελείτο από 22 φυσιολογικά αναπτυσσόµενα παιδιά. Όλα 

τα παιδιά της πειραµατικής οµάδας παρακολουθούσαν ειδικές τάξεις σε σχολεία της  
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περιοχής και ταυτόχρονα λάµβαναν υπηρεσίες από κάποιο θεραπευτικό κέντρο της 

Γαλλίας. Για τη συλλογή των δεδοµένων από γονείς, δασκάλους και θεραπευτές χρη-

σιµοποιήθηκαν το Vineland Adaptive Behavior Scales (στους γονείς και θεραπευτές 

των παιδιών της πειραµατικής οµάδας µόνο) και το Echelle d’Adaptation Sociale 

pour Enfants (EASE) 3. 

Τα αποτελέσµατα από το Vineland Adaptive Behavior Scales έδειξαν ότι παρότι οι 

γονείς κι επαγγελµατίες παρουσίασαν ένα καλό επίπεδο συµφωνίας στην εκτίµηση 

των  δεξιοτήτων  στην  καθηµερινή  ζωή  και  των επικοινωνιακών δεξιοτήτων, δεν υ- 

πήρξε συσχέτιση στα ποσοστά από τις δυο οµάδες σχετικά µε την κοινωνικότητα των 

παιδιών. Επιπλέον, φανερώθηκε µεγάλη αντίθεση ανάµεσα στις αναφερόµενες από 

γονείς και θεραπευτές καθηµερινές δεξιότητες και στην έλλειψη κοινωνικών δεξιοτή-

των. Τέλος, αναµενόταν οι δάσκαλοι των παιδιών µε διάχυτες αναπτυξιακές διαταρα-

χές να αναφέρουν χαµηλότερα επίπεδα κοινωνικότητας σε σχέση µε τους γονείς. 

Αυτό επιβεβαιώθηκε µόνο για την οµάδα των αυτιστικών παιδιών, γεγονός που οι 

ερευνητές απέδωσαν, όπως εν µέρει σχολιάστηκε παραπάνω, στην τάση των γονιών 

παιδιών µε σοβαρά προβλήµατα στην κοινωνική συµπεριφορά να διατηρούν µια θετι-

κή εικόνα για τα παιδιά τους, δηµιουργώντας έτσι µια στενή σχέση µαζί τους 

(Hughes, Soares-Boucoud, Hochmann & Frith, 1997). 

Επιπλέον, η έρευνα των Stone  και Rosenbaum (1988) είχε στόχο τον προσδιορι-

σµό και σύγκριση απόψεων γονιών και δασκάλων ειδικής αγωγής για τα συναισθηµα-

τικά, γνωστικά και αναπτυξιακά χαρακτηριστικά του αυτισµού. ∆εδοµένα 

συλλέχθηκαν από 47 δασκάλους αυτιστικών µαθητών και 47 γονείς αυτιστικών παι-

διών, µε τη χρήση του Autism Survey. Ρωτήθηκαν, επίσης, 22 ειδικοί στον τοµέα του 

αυτισµού, για να επιτευχθεί µια πιο εδραιωµένη εκτίµηση και σύγκριση των απόψεων 

γονέων και δασκάλων. Γονείς και δάσκαλοι έτειναν να βλέπουν τα αυτιστικά άτοµα 

ως λιγότερο επηρεασµένα γνωστικά  σε σχέση µε τα ερευνητικά δεδοµένα ή τις από-

ψεις των ειδικών. Επίσης, οι γονείς περισσότερο συχνά απ’ ό,τι οι δάσκαλοι  δεν ανα-

γνώριζαν και δεν παραδέχονταν την παρουσία νοητικής υστέρησης, ενώ ήταν πιο 

πιθανό να πιστεύουν ότι ο αυτισµός υπάρχει µόνο κατά την παιδική ηλικία και τα  πε-  

 
3 Και τα δύο αυτά ερωτηµατολόγια χρησιµοποιούνται για την εκτίµηση της κοινωνικής συµπεριφοράς, 

παρουσιάζουν, ωστόσο, διαφορές. 
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ρισσότερα αυτιστικά παιδιά τελικά «ξεπερνούν το πρόβληµα».  

Η τελευταία αυτή δήλωση υποδηλώνει πιθανά  την  ανάγκη  των γονιών να  διατη- 

ρήσουν την ελπίδα τους για ενδεχόµενη βελτίωση ή και θεραπεία του παιδιού τους 

στο µέλλον, γεγονός που συχνά λειτουργεί ως στρατηγική αντιµετώπισης του άγχους 

και των  δυσµενών  επιδράσεων. Περισσότερα, ωστόσο, για  την εφαρµογή  στρατηγι- 

κών αντιµετώπισης του άγχους από τους γονείς παιδιών µε αυτισµό, θα αναφερθούν 

σε επόµενο κεφάλαιο. 

Συνεχίζοντας στο ίδιο πλαίσιο, οι απόψεις γονέων και δασκάλων εξετάστηκαν και 

στην έρευνα  των Szatmari,  Archer,  Fisman  και  Streiner (1994), όπου εντοπίστηκαν  

αρκετές διαφορές µεταξύ των δύο οµάδων. Η σύγκριση απόψεων αφορούσε  χαρα-

κτηριστικές αυτιστικές συµπεριφορές, δραστηριότητες στην καθηµερινή ζωή, την 

προσαρµοστικότητα κι επικοινωνία σε 75 παιδιά υψηλής λειτουργικότητας µε αυτι-

σµό ή άλλες διάχυτες αναπτυξιακές διαταραχές (ηλικίας 4 έως 6 ετών), τα οποία εί-

χαν προσέλθει για διάγνωση ή θεραπεία σε διάφορες υπηρεσίες του Οντάριο. 

Μελετήθηκαν και οι παράγοντες που πιθανά οδηγούν στη συµφωνία ή ασυµφωνία 

µεταξύ των απόψεων αυτών µε τη χρήση µιας σειράς ερωτηµατολογίων. Σε γενικές 

γραµµές υπήρξε ποικιλία στις βαθµολογίες γονέων και δασκάλων στις διάφορες κλί-

µακες και κατά συνέπεια ασυµφωνία ως προς τη σοβαρότητα των αυτιστικών συ-

µπτωµάτων. Πιο συγκεκριµένα, στο Vineland Adaptive Behavior Scale (VABS), το 

οποίο αφορά σε τοµείς όπως είναι η κοινωνικοποίηση, η επικοινωνία και η καθηµερι-

νή ζωή, οι δάσκαλοι έτειναν να δίνουν βαθµολογίες τέσσερις έως και δεκατρείς βαθ-

µούς υψηλότερες. Μεγαλύτερη ασυµφωνία εντοπίστηκε και στο Autism Behavior 

Checklist (ABC), όπου οι δύο οµάδες αξιολόγησαν τοµείς όπως η γλώσσα, η αντίδρα-

ση σε ερεθίσµατα, η αυτοεξυπηρέτηση κ.ά. Όχι µόνο δεν υπήρξε συµφωνία µεταξύ 

τους, αλλά ούτε καν τάση εκ µέρους των δύο οµάδων να βαθµολογήσουν τα παιδιά 

υψηλότερα ή χαµηλότερα η µία από την άλλη. 

Ως ένα βαθµό, η ασυµφωνία των απόψεων για τα χαρακτηριστικά της αυτιστικής 

διαταραχής και τις συµπεριφορές που τη συνοδεύουν, ερµηνεύεται βάσει διαφορών 

στο περιβάλλον που ο κάθε πληροφοριοδότης συναναστρέφεται το παιδί µε αυτισµό.  

Με άλλα λόγια, είναι προφανές, ότι άλλου είδους αυτιστικές συµπεριφορές έχει τη 

δυνατότητα να παρατηρήσει ένας γονέας στο σπίτι µε το παιδί του, άλλες ο δάσκαλος 

σε ένα καθαρά εκπαιδευτικό και µαθησιακό  πλαίσιο και άλλες ο ειδικός / θεραπευτής  
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σε ένα ιατροπαιδαγωγικό κέντρο. Επισηµαίνεται, εποµένως, ο ρόλος του πλαισίου, 

στο οποίο παρατηρείται η εκάστοτε εκτιµώµενη συµπεριφορά.  

Οι απόψεις γονέων και ειδικών εξετάστηκαν σε µια ακόµα έρευνα των Posserud, 

Lundervold και Gillberg (2006). Σκοπός της συγκεκριµένης µελέτης ήταν η εκτίµηση 

των  αυτιστικών  συµπτωµάτων  σε µια οµάδα 9.430 παιδιών ηλικίας 7 έως 9 ετών (τα  

παιδιά συµµετείχαν σε έρευνα του «Bergen Child Study»4 στη Νορβηγία) µε τη χρήση 

του Autism Spectrum Screening Questionnaire (ASSQ). Εξετάστηκαν, επίσης, οι επι-

δράσεις του φύλου και της ηλικίας των παιδιών στις αναφορές των γονέων και δα-

σκάλων  και  ο  βαθµός  συµφωνίας  µεταξύ  των δύο πληροφοριοδοτών. Οι δάσκαλοι  

ανταποκρίθηκαν σε ποσοστό 97% (για τα 9155 παιδιά) και οι γονείς σε ποσοστό 71% 

(για τα 6691 παιδιά). Σε γενικές γραµµές υπήρξε χαµηλός έως µέτριος βαθµός συµ-

φωνίας στις αναφορές γονέων και δασκάλων, µε τους γονείς - παραδόξως σε αυτή την 

περίπτωση - να αναφέρουν περισσότερα συµπτώµατα σε σχέση µε τους δασκάλους. 

Επιπλέον, τα αγόρια λάµβαναν υψηλότερες βαθµολογίες από ό,τι τα κορίτσια, γεγο-

νός που ήταν εντονότερο στις αναφορές των δασκάλων (Posserud, Lundervold & 

Gillberg, 2006). 

Στην έρευνα των Bebco, Konstantarea και Springer (1987), ωστόσο, υπήρξε µεγα-

λύτερη συµφωνία µεταξύ απόψεων ειδικών και γονέων. Η έρευνα πραγµατοποιήθηκε 

στο Οντάριο µε δείγµα 40 γονείς παιδιών ηλικίας από 6 έως 18 χρόνων, τα οποία εί-

χαν διαγνωστεί µε αυτισµό ή αυτιστικά χαρακτηριστικά και παρακολουθούσαν ένα 

καλοκαιρινό θεραπευτικό πρόγραµµα. Κάθε  παιδί  είχε ανατεθεί σε κάποιον ειδικό, ο  

οποίος γενικά είχε δουλέψει µε την οικογένεια τους προηγούµενους 3 έως 12 µήνες. 

Προκειµένου να εξεταστεί, µεταξύ άλλων, ο βαθµός συµφωνίας ή ασυµφωνίας γονέ-

ων κι επαγγελµατιών ως προς το βαθµό σοβαρότητας των συµπτωµάτων χρησιµο-

ποιήθηκε µια κλίµακα δώδεκα θεµάτων βασισµένη στο Childhood Autism Rating 

Scale (προσαρµοσµένου ώστε να είναι κατανοητό και από µη ειδικούς). Να σηµειω-

θεί εδώ ότι οι επαγγελµατίες συµπλήρωσαν την κλίµακα, αφού οι οικογένειες είχαν 

ολοκληρώσει το πρόγραµµα. 

Ανάλυση και σύγκριση των ποσοστών ειδικών και γονέων έδειξε ότι οι δύο οµάδες 

 
4  Συνεχής διαχρονική έρευνα του 2002 µε 9.430 παιδιά που φοιτούσαν σε δηµόσια, ιδιωτικά και ειδικά 

σχολεία της Νορβηγίας. Στόχος της η µέτρηση ψυχολογικών προβληµάτων στον προαναφερθέντα 

πληθυσµό. 
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έτειναν να συγκλίνουν σε µια παρόµοια εκτίµηση για τα χαρακτηριστικά του παιδιού. 

Ενδιαφέρον ήταν, ότι τα πιο χαρακτηριστικά συµπτώµατα της διαταραχής ήταν εκεί-

να που βαθµολογήθηκαν ως τα πιο σοβαρά και ταυτόχρονα τα πιο αγχογόνα και από 

τις οικογένειες και από τους επαγγελµατίες, παρά το γεγονός ότι οι γονείς χαρακτήρι-

ζαν τον εαυτό τους ως σηµαντικά λιγότερο αγχωµένους από ότι τους χαρακτήριζαν οι 

επαγγελµατίες. Όσον αφορά συγκεκριµένα χαρακτηριστικά, η γλωσσική και γνωστι-

κή ανεπάρκεια, καθώς και τα προβλήµατα στον κοινωνικό  και συναισθηµατικό τοµέ- 

α, ξεχώριζαν ως προς τη σοβαρότητα τους από τα άλλα συµπτώµατα και από τις δύο 

οµάδες (Bebco, Konstantarea & Springer, 1987). 

 

 

Συνοψίζοντας τα ευρήµατα των παραπάνω ενδεικτικών ερευνών, σε γενικές γραµ-

µές οι απόψεις των γονέων διαφέρουν περισσότερο παρά συγκλίνουν µε τις αντίστοι-

χες απόψεις των δασκάλων και των ειδικών. Η διαφωνία αφορά σε συγκεκριµένες 

συµπεριφορές, δεξιότητες και µειονεξίες του παιδιού µε αυτισµό. Στις περιπτώσεις             

που υπάρχει µια τέτοιου είδους διάσταση απόψεων διαφαίνεται, κυρίως, µια τάση των 

γονέων να υπερεκτιµούν τις ικανότητες και να παραβλέπουν τις µειονεξίες των παι-

διών, χωρίς αυτό να σηµαίνει ότι οι γονείς δεν είναι καλή κι αξιόπιστη πηγή πληρο-

φοριών. Αντίθετα, µάλιστα, οι γονείς είναι εκείνοι που έχουν τη δυνατότητα όσο 

κανένας άλλος να παρατηρήσουν και να συναναστραφούν το παιδί τους σε πολυάριθ-

µα περιβαλλοντικά πλαίσια και να παράσχουν έτσι πολύτιµες πληροφορίες για το α-

ναπτυξιακό επίπεδο και τις διακυµάνσεις στη συµπεριφορά του παιδιού τους. 

Ωστόσο, οφείλει να είναι κανείς προσεχτικός στην ερµηνεία τέτοιων διαφορών, 

λαµβάνοντας αρχικά και µόνο υπόψη ότι προέρχονται από διαφορετικούς πληροφο-

ριοδότες. Ενδέχεται, όµως, και άλλοι παράγοντες να επιδρούν στην ύπαρξη ασυµφω-

νίας. Κάποιοι από αυτούς σχολιάστηκαν ήδη, όπως η επίδραση του διαφορετικού 

πλαισίου στο οποίο παρατηρείται κάθε φορά το άτοµο µε αυτισµό και ο βαθµός προ-

σαρµογής των γονέων στην παρουσία της διαταραχής, καθώς και η ανάγκη διατήρη-

σης εκ µέρους τους µιας όσο το δυνατόν πιο αισιόδοξης στάσης. Σηµαντικό ρόλο 

κατέχει, επίσης, η µεθοδολογία που κάθε φορά χρησιµοποιείται σε έρευνες σαν κι αυ-

τές που περιγράφηκαν παραπάνω, δεδοµένης και της δυσκολίας στη µέτρηση των εν 

λόγω χαρακτηριστικών που αφορούν  συγκεκριµένα στον αυτισµό. Αν, για  παράδειγ- 
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µα, οι γονείς και ειδικοί βασιστούν σε διαφορετικά µεθοδολογικά εργαλεία κι ερωτη-

µατολόγια για την εκτίµηση του ίδιου χαρακτηριστικού ή της ίδιας συµπεριφοράς, 

αναµενόµενο είναι να υπάρξουν διαφορές στα δεδοµένα που θα προκύψουν. Μην ξε-

χνάµε, τέλος, ότι οι απόψεις και αντιλήψεις των ατόµων σχετικά µε οποιοδήποτε θέµα 

είναι αυτές καθαυτές εξαιρετικά υποκειµενικές, πόσο µάλλον όταν αφορούν σε φαι-

νόµενα τόσο σύνθετα, πολύπλοκα και µυστήρια, όπως είναι ο αυτισµός… 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

ΜΕΡΟΣ ∆ΕΥΤΕΡΟ 
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Η οικογένεια είναι ο χώρος όπου το άτοµο γεννιέται κι αναπτύσσεται. Το λεγόµε-

νο οικογενειακό σύστηµα  είναι το πλαίσιο  µέσα στο οποίο τα µέλη της κινούνται κι 

αλληλεπιδρούν. Ο βαθµός και η ποιότητα αυτής της αλληλεπίδρασης θα καθορίσει τη 

σχέση και τους δεσµούς ανάµεσα στα µέλη της στο πέρασµα του χρόνου και την ικα-

νότητα προσαρµογής τους απέναντι σε νέες καταστάσεις κι εµπόδια.  

Οι οικογένειες των ατόµων µε αυτισµό βιώνουν µια κατάσταση που ως εµπειρία 

διαφέρει κατά πολύ από τις εµπειρίες µιας οικογένειας όπου δεν υπάρχει ένα αυτιστι-

κό παιδί. Κάθε οικογένεια αντιµετωπίζει εξαρχής µε διαφορετικό τρόπο το γεγονός 

της ύπαρξης στο πλαίσιο της ενός ατόµου µε αυτιστική διαταραχή.  Παρατηρούνται 

κατ’ επέκταση διαφορετικές αντιδράσεις κατά τη συνειδητοποίηση και αποκάλυψη 

του γεγονότος αυτού. Στη βιβλιογραφία έχουν καταγραφεί τα κυριότερα συναισθήµα-

τα που έχουν παρατηρηθεί σε οικογένειες αµέσως µετά τη διάγνωση, µεταξύ των ο-

ποίων είναι σοκ και θλίψη, ενοχή, θυµός, αγανάκτηση, πανικός, έντονη ανησυχία και 

άγχος (Νότας, 2005). Το σηµαντικότερο είναι ότι πολλά από τα συναισθήµατα αυτά 

παραµένουν στα µέλη της οικογένειας πολύ καιρό µετά τη διάγνωση, ίσως και για 

ολόκληρη τη ζωή. Αυτό ουσιαστικά θα καθοριστεί από το ρυθµό και την ποιότητα 

της  προσαρµογής της οικογένειας στη φάση που ακολουθεί τη διάγνωση. 

Παρά τι διαφορές, ωστόσο, που παρατηρούνται από οικογένεια σε οικογένεια, εί-

ναι αδιαµφισβήτητο γεγονός ότι καθεµία από αυτές βιώνει  µε τον ένα ή τον άλλο 

τρόπο κάποιο βαθµό άγχους, το οποίο σχετίζεται άµεσα µε την ύπαρξη ενός αυτιστι-

κού µέλους στο πλαίσιο της.   Έτσι, είναι γενικά παραδεκτή η άποψη ότι οι οικογέ-

νειες των ατόµων µε αυτισµό είναι κατεξοχήν εκτεθειµένες σε µια σειρά από 

αγχογόνους και άλλους δυσµενείς παράγοντες, οι οποίοι παρεµποδίζουν την οµαλή 

προσαρµογή των µελών της.  

Καταρχήν, αυτή καθαυτή η συµπτωµατολογία του αυτιστικού παιδιού παράγει 

υψηλά επίπεδα άγχους και πίεσης, στην προσπάθεια της οικογένειας να αντεπεξέλθει 

αποτελεσµατικά. Η απουσία λόγου, οι  αλλόκοτη  αντικοινωνική  συµπεριφορά και τα  

ξεσπάσµατα θυµού υποδηλώνουν µερικά µόνο από τα προβλήµατα  που  ανακύπτουν. 
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Εκτός, όµως, από τη σοβαρότητα των συµπτωµάτων, δεν πρέπει να ξεχνάει κανείς 

την απουσία θεραπείας ή  τουλάχιστον  πλήρους  αποθεραπείας. Κατά συνέπεια, η οι- 

κογένεια αναλαµβάνει εφ’ όρου ζωής το δύσκολο έργο της φροντίδας του παιδιού 

(Gray, 1994). 

Πρέπει δε στο σηµείο αυτό να επισηµάνουµε ότι η επίδραση του αυτιστικού παι-

διού στην οικογένεια δεν αφορά µόνο το κάθε άτοµο χωριστά. Ένα παιδί στο οποίο 

έχει διαγνωστεί κάποια διαταραχή του αυτιστικού φάσµατος, πιθανά, σύµφωνα µε 

τους Higgins, Bailey και Pearce (2005), αποτελεί µόνιµη πηγή άγχους για την ολότη-

τα της οικογένειας, καθώς δεν επηρεάζονται µόνο εκείνοι που το φροντίζουν, αλλά 

ακόµα τα αδέλφια και οι σχέσεις µεταξύ των µελών της οικογένειας. Οι δυαδικές 

σχέσεις γονέων – παιδιού, καθώς και η σχέση ανάµεσα στους συζύγους ή ανάµεσα 

στα αδέλφια είναι άµεσα κι έµµεσα επηρεαζόµενες από την ύπαρξη του αυτιστικού 

µέλους στην οικογένεια. Στα ζητήµατα αυτά, ωστόσο, θα αναφερθούµε σε επόµενα 

κεφάλαια.  

Η γνώση για το πώς βιώνουν τα µέλη της οικογένειας την ύπαρξη ενός αυτιστικού 

ατόµου ανάµεσα τους προέρχεται κυρίως από τις ίδιες τις οικογένειες. Οι έρευνες σε 

αυτές τις περιπτώσεις είναι συνήθως ποιοτικές ή αφορούν σε µελέτες περίπτωσης. Οι 

γονείς και τα αδέλφια του αυτιστικού ατόµου προσφέρουν την πολύτιµη ευκαιρία 

στον ερευνητή να «εισχωρήσει» στη ζωή της οικογένειας και να συλλέξει πληροφορί-

ες, οι οποίες είναι χρήσιµες για πολλούς λόγους. Αλλά και τα ίδια τα µέλη της οικο-

γένειας έχουν απ’ την πλευρά τους την ευκαιρία να πουν τη δική τους ιστορία και να 

φανερώσουν το νόηµα που δίνουν σε µια τέτοια µοναδική εµπειρία ζωής. 

Μια τέτοια µελέτη πραγµατοποίησε η Schall (2000) θέλοντας να εξετάσει σε βά-

θος το πώς είναι να ζει κανείς µε ένα αυτιστικό παιδί. Για το σκοπό αυτό κατέγραψε 

τις εµπειρίες τριών µεσοαστικών οικογενειών αυτιστικών αγοριών. Τα δύο από αυτά 

ήταν στην ηλικία των 18 ετών και παρακολουθούσαν κάποιο ιδιωτικό ειδικό σχολείο, 

ενώ το τρίτο αγόρι ήταν 7 ετών και δεχόταν ειδικές εκπαιδευτικές υπηρεσίες σε κά-

ποιο δηµόσιο δηµοτικό σχολείο. Και στις τρεις οικογένειες υπήρχε ένα ακόµα παιδί.  

Οι δύο από αυτές τις οικογένειες ανέφεραν ότι το παιδί µεγάλωνε «φυσιολογικά» 

µέχρι την ηλικία των 18 µηνών, οπότε κι έγινε αντιληπτό ότι κάτι ήταν διαφορετικό. 

Οι  γονείς παρατηρούσαν ταυτόχρονα και ικανότητες στο παιδί, γεγονός που τους έ-

κανε να σκέφτονται ότι  ίσως  όλα  πάνε  καλά. Ωστόσο, αυτή η φάση και η  περίοδος  
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µέχρι τη λήψη της διάγνωσης σε γενικές γραµµές χαρακτηριζόταν από σύγχυση και 

απογοήτευση.  

Στη συνέχεια όλες οι οικογένειες µίλησαν για το ίδιο ακριβώς πράγµα: αναρίθµη-

τες επισκέψεις σε γιατρούς, ψυχολόγους, και θεραπευτές, προσπαθώντας να καταλά-

βουν το πρόβληµα του παιδιού. Χαρακτηριστικό είναι ότι όλοι οι γονείς περιέγραψαν 

την αδιαφορία των επαγγελµατιών απέναντι στις εµπειρίες και απόψεις της οικογέ-

νειας. Την περίοδο αυτή γονείς και αδέλφια άρχισαν να έρχονται αντιµέτωποι µε την 

εξαιρετικά δυσπροσαρµοστική συµπεριφορά του αυτιστικού παιδιού, προσπαθώντας 

ταυτόχρονα να προσδιορίσουν τα δικά τους συναισθήµατα όσον αφορά τα νέα δεδο-

µένα. Στο ίδιο διάστηµα έγινε άµεσα αντιληπτή η επίδραση της διαταραχής του παι-

διού στη ζωή ολόκληρης της οικογένειας και τα µέλη της κατέβαλλαν ολοένα και 

µεγαλύτερες  προσπάθειες προκειµένου να µάθουν να ζουν µε  τη διαταραχή.  

Κατά τη φάση της διάγνωσης, τα συναισθήµατα και στις τρεις οικογένειες ήταν 

ανάµεικτα. Αφενός, αισθάνονταν απόγνωση καθώς συνειδητοποιούσαν τη σοβαρότη-

τα του προβλήµατος. Αφετέρου, ένιωσαν ανακούφιση, γιατί σ’ αυτή τη φάση τουλά-

χιστον είχαν ένα όνοµα για το πρόβληµα και µια εξήγηση για τη διαφορετικότητα του 

παιδιού. Επιπλέον, ήξεραν τι πληροφορίες να ψάξουν και σε ποιους να απευθυνθούν 

για βοήθεια.  

Το επόµενο στάδιο χαρακτηρίστηκε από έντονη κινητοποίηση. Οι γονείς περιήλ-

θαν σε µια διαδικασία δοκιµής τεχνικών και στρατηγικών προκειµένου να αντιµετω-

πίσουν τις δύσκολες καταστάσεις που προέκυπταν εξαιτίας κυρίως της συµπεριφοράς 

του γιου τους. Και τα αδέλφια, όµως, δε στερούνταν συµµετοχής στην προσπάθεια 

αυτή. Αντίθετα, η συνεισφορά τους υπήρξε σηµαντική και πολύτιµη. Η Schall χαρα-

κτηρίζει τη στιγµή της συνέντευξης που τα παιδιά µίλησαν για τα αυτιστικά αδέλφια 

τους ως την πιο συγκινητική. Τα παιδιά αυτά ήταν εξαιρετικά ικανά στο να διαχωρί-

ζουν τη διαταραχή του αυτισµού από το πρόσωπο που ήταν γι’ αυτά ο αδελφός τους. 

Την  ίδια περίοδο βγήκε, επίσης, στην επιφάνεια  µια ανασφάλεια για τις παρεχό-

µενες στο παιδί υπηρεσίες, γεγονός που έκανε τους γονείς να ψάχνουν τρόπους και 

δύναµη να συµβάλλουν οι ίδιοι στην πρόοδο του παιδιού τους. Επίσης, όλες οι οικο-

γένειες εξιστόρησαν διαφορετικά περιστατικά απόρριψης από συγγενείς, φίλους και 

ξένους της κοινότητας. Πέρα από την απόρριψη, οι οικογένειες αυτές ήταν αναγκάζο- 
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νταν εκτός των άλλων να υποµένουν τα αγενή και αδιάκριτα σχόλια συγγενών και 

φίλων, που τάχα προσπαθούσαν να βοηθήσουν. Μπροστά στην άκαρπη, πολλές φο-

ρές, αναζήτηση βοήθειας, όλες οι οικογένειες ανέπτυξαν στρατηγικές, ώστε να µέ-

νουν ενωµένες και να συνεχίζουν να προσπαθούν.  

 Όλες οι οικογένειες ανέφεραν, τέλος, µια αλλαγή σκέψης και νοοτροπίας, η οποία 

σύµφωνα µε τα λεγόµενα τους δε θα συνέβαινε χωρίς το παιδί µε αυτισµό. Ό, τι ωρί-

µασαν µέσα από τις εµπειρίες τους, ενώ οι γονείς,  παρά το φόβο για το αύριο, διατη-

ρούσαν ένα αίσθηµα ελπίδας για το µέλλον του αυτιστικού παιδιού τους (Schall, 

2000). 

 

 

Σε καµία περίπτωση δε θα τολµούσε να πει κανείς ότι οι εµπειρίες αυτών των τρι-

ών διαφορετικών οικογενειών συµβαδίζουν µε τις εµπειρίες οποιασδήποτε άλλης οι-

κογένειας. Όπως αναφέρθηκε στην αρχή του κεφαλαίου, κάθε οικογένεια βιώνει την 

ύπαρξη του αυτιστικού παιδιού στο πλαίσιο της µε έναν µοναδικό κι ανεπανάληπτο 

τρόπο. Ωστόσο, ενδέχεται να υπάρξουν πολλές οµοιότητες στα στάδια από τα οποία 

περνά η κάθε οικογένεια, γεγονός που αποδεικνύει εν µέρει η οµοιότητα στις παρα-

πάνω ιστορίες. Η σκοπιµότητα της αναφοράς στη µελέτη της Schall έγκειται στην 

απόκτηση µιας αµυδρής πλην όµως αρκετά διαφωτιστικής εικόνας σχετικά µε τα 

βιώµατα των οικογενειών ατόµων µε αυτισµό. Η εικόνα αυτή θα καταστεί πιο ολο-

κληρωµένη και σαφής  στα επόµενα κεφάλαια, όπου θα γίνει πιο διεξοδική αναφορά 

στις επιδράσεις του αυτιστικού παιδιού στο κάθε µέλος της οικογένειας χωριστά. 
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ΟΙ ΓΟΝΕΙΣ ΤΟΥ ΑΥΤΙΣΤΙΚΟΥ ΠΑΙ∆ΙΟΥ 
 

Οι γονείς του αυτιστικού παιδιού είναι εκείνοι που πρώτοι δέχονται την πληροφό-

ρηση για την ύπαρξη της αυτιστικής διαταραχής στο παιδί τους. Στη φάση αυτή της 

διάγνωσης πολλές φορές νιώθουν ενοχή και σύγχυση. Ανεξάρτητα όµως από το τι 

αισθάνονται είναι γνώστες ότι από εκεί και πέρα πρέπει να βρουν τη δύναµη και την 

αντοχή που απαιτείται, καθώς σε αυτούς στηρίζεται η λειτουργικότητα ολόκληρης 

της οικογένειας. Κατά συνέπεια, αφενός επωµίζονται το µεγαλύτερο µέρος της ευθύ-

νης για την ανατροφή κι εκπαίδευση του αυτιστικού παιδιού τους και αφετέρου ανα-

λαµβάνουν να διατηρήσουν τη συνοχή της οικογένειας σε ένα ικανοποιητικό επίπεδο, 

προσπαθώντας να προωθήσουν µια όσο το δυνατόν πιο φυσιολογική οικογενειακή 

ζωή για τους ίδιους και τα παιδιά τους.  

Η παρουσία του παιδιού µε αυτισµό επηρεάζει σε σηµαντικό βαθµό την κοινωνική 

και ψυχολογική λειτουργικότητα των γονέων.  Παρά τη γενικότερη επίδραση που α-

σκεί η παρουσία του αυτιστικού παιδιού σε ολόκληρη την οικογένεια είναι κυρίως οι 

γονείς εκείνοι οι οποίοι βιώνουν υψηλότερα επίπεδα άγχους, αφού ήδη από πολύ νω-

ρίς έρχονται αντιµέτωποι µε την αβεβαιότητα για το µέλλον όσον αφορά το παιδί 

τους αλλά και τους ίδιους (Hedderly, Baird & McConachie, 2003). Το βάρος της ευ-

θύνης που αναλαµβάνουν ενισχύεται από τυχόν οικονοµικές δυσκολίες και ανησυχία 

σχετικά µε την αναζήτηση κατάλληλων πηγών υποστήριξης για την εκπαίδευση του 

αυτιστικού παιδιού τους, ενώ κάποιοι από αυτούς ενδέχεται να εµφανίσουν κατάθλι-

ψη και συναφή προβλήµατα. Στην περίπτωση που οι υπηρεσίες που δέχονται για το 

αυτιστικό παιδί τους είναι ανεπαρκείς και δε σηµειωθεί κάποια πρόοδος, οι γονείς 

καταλαµβάνονται από συναισθήµατα απογοήτευσης και µαταίωσης. Τέλος, λόγω ό-

λων των προαναφερθέντων δυσκολιών είναι εύλογο ότι οι σχέσεις των γονέων µε τα 

φυσιολογικά παιδιά τους, στην περίπτωση βέβαια που υπάρχουν, εύκολα µπορεί να 

διαταραχθούν, ενώ και οι συζυγικές σχέσεις ενδέχεται να επηρεαστούν προσθέτοντας 

άγχος και δυσάρεστα συναισθήµατα (Morgan, 1988).  
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ΑΓΧΟΣ ΚΑΙ ΣΥΝΑΦΕΙΣ ΨΥΧΟΛΟΓΙΚΕΣ ΚΑΤΑΣΤΑΣΕΙΣ 

 

Πολλές έρευνες για την ψυχική υγεία γονέων παιδιών µε κάποια διανοητική ή φυ-

σική αναπηρία έχουν δείξει υψηλότερα επίπεδα άγχους σε σχέση µε γονείς παιδιών 

που ακολουθούν µια φυσιολογική ανάπτυξη. Όσον αφορά στον αυτισµό, ο Hedderly 

και οι συνεργάτες του (2003) υποστηρίζουν ότι πρόκειται για τη διαταραχή µε τη µε-

γαλύτερη επίδραση στη ζωή των γονέων, ενώ η επίδραση είναι συνήθως µεγαλύτερη 

στις µητέρες συγκριτικά µε τους πατέρες, αφού το βάρος της φροντίδας του παιδιού 

πέφτει κυρίως σε αυτές.  

 Το γεγονός αυτό αποκαλύπτει η έρευνα των Wolf, Noh, Fisman και Speechley 

(1989) µε δείγµα  γονείς 124 παιδιών, από τα οποία 31 είχαν αυτισµό, 31 είχαν σύν-

δροµο Down και τα υπόλοιπα  62 παρουσίαζαν µια φυσιολογική ανάπτυξη. Σύµφωνα 

µε τις υποθέσεις των ερευνητών, οι γονείς των αυτιστικών παιδιών παρουσίαζαν υ-

ψηλότερα επίπεδα άγχους συγκριτικά µε τους γονείς των άλλων δύο οµάδων. Εξίσου 

υψηλότερα ήταν και τα επίπεδα κατάθλιψης στις µητέρες παιδιών µε αυτισµό σε σχέ-

ση µε τις µητέρες των φυσιολογικών παιδιών, ενώ δεν επιβεβαιώθηκε η ύπαρξη τέ-

τοιων διαφορών για τους πατέρες.  

Σε µια αντίστοιχη έρευνα των Gray και Holden (1992) µε στόχο τον προσδιορισµό 

των παραγόντων που επιδρούν στην ψυχική υγεία των γονέων παιδιών µε αυτισµό, το 

φύλο του γονέα αποδείχθηκε, επίσης, σηµαντικός προγνωστικός παράγοντας για την 

ύπαρξη κατάθλιψης, άγχους και θυµού στους γονείς, µε τις µητέρες να βιώνουν υψη-

λότερα επίπεδα άγχους και ανησυχίας σε σχέση µε τους πατέρες.   

Παρακάτω θα γίνει αναφορά στους παράγοντες εκείνους που ασκούν αρνητική ε-

πίδραση στα επίπεδα άγχους των γονέων παιδιών µε αυτισµό. Η γνώση της φύσης 

αυτών των παραγόντων και του τρόπου µε τον οποίο παρεµβάλλονται στη ζωή και 

λειτουργικότητα της οικογένειας του αυτιστικού ατόµου είναι απαραίτητη προκειµέ-

νου να παρασχεθούν στα µέλη της άµεσα και δραστικά οι κατάλληλες  υπηρεσίες 

συµβουλευτικής και υποστήριξης. 
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ΠΑΡΑΓΟΝΤΕΣ ΠΟΥ ΕΠΗΡΕΑΖΟΥΝ ΤΑ ΕΠΙΠΕ∆Α ΑΓΧΟΥΣ ΤΩΝ 

ΓΟΝΕΩΝ 

 

Οι στρεσσογόνοι παράγοντες που συµβάλουν στην ύπαρξη, διατήρηση και αυξο-

µείωση του άγχους των γονέων παιδιών µε κάποια διαταραχή του αυτιστικού φάσµα-

τος ποικίλουν. Κάποιοι απ’ αυτούς, όπως έχουν καταγραφεί µέσα από διάφορες 

έρευνες που έχουν πραγµατοποιηθεί σχετίζονται επιγραµµατικά µε τα ιδιαίτερα χα-

ρακτηριστικά του αυτισµού και τις απαιτήσεις που θέτει η διαταραχή ή την αβεβαιό-

τητα όσον αφορά την έκβαση της διαταραχής και το µέλλον του παιδιού, την εύρεση 

κατάλληλης θεραπευτικής παρέµβασης και υπηρεσιών κι εµπλοκή στα προγράµµατα 

παρέµβασης, την έλλειψη υποστήριξης από επαγγελµατίες / υπηρεσίες και από το 

στενό κι ευρύ οικογενειακό και φιλικό περιβάλλον, την εφαρµογή αναποτελεσµατι-

κών στρατηγικών αντιµετώπισης και την ανεπάρκεια αισθηµάτων προσωπικού ελέγ-

χου. Είναι εύλογο, ωστόσο, ότι οι παράγοντες αυτοί συχνά αλληλεπιδρούν και είναι 

άµεσα εξαρτώµενοι ο ένας από τον άλλον. 

 

 

• Χαρακτηριστικά του αυτισµού, απαιτήσεις και άγχος 

Όπως αναφέρθηκε προηγουµένως, η φροντίδα ενός αυτιστικού ατόµου είναι µια 

πολύ σοβαρή υπόθεση, θέτει περιορισµούς και ποικίλες απαιτήσεις, απέναντι στα ο-

ποία οι γονείς και ολόκληρη η οικογένεια πρέπει να προσαρµοστούν και εν συνεχεία 

να δράσουν όσο το δυνατόν πιο αποτελεσµατικά. Υπάρχουσες έρευνες οικογενειών 

ατόµων µε αυτισµό προτείνουν ότι οι συµπεριφορικές, κοινωνικές και γνωστικές δια-

στάσεις της διαταραχής σχετίζονται µε το άγχος των γονέων και ότι αυτό είναι χαρα-

κτηριστικό των γονέων µε οποιεσδήποτε πολιτισµικές και γεωγραφικές 

διαφοροποιήσεις και µε παιδιά ανεξαρτήτου επιπέδου λειτουργικότητας και ηλικίας 

(Hastings & Johnson, 2001). Ο  βαθµός επίδρασης στην οικογένεια, αν και ποικίλει, 

έχει σχετιστεί µε παράγοντες, όπως τα προβλήµατα ύπνου και διατροφής, τις στερεο-

τυπικές συµπεριφορές, τους αυτοτραυµατισµούς και την επιθετικότητα (Bebco, Kon-

stantarea & Springer, 1987). 
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Οι Higgins, Bailey και Pearce (2005) υποστηρίζουν ότι το άγχος των γονέων  προ-

κύπτει κυρίως από την εξαιρετικά αντικοινωνική και διασπαστική συµπεριφορά του 

αυτιστικού ατόµου, η οποία µπορεί να περιλαµβάνει αυτοτραυµατισµούς, ξεσπάσµα-

τα, καταναγκασµούς. Η ανάγκη αντιµετώπισης τέτοιων καταστάσεων πιθανά παρε-

µποδίζει µια οµαλή οικογενειακή ζωή και θέτει µια απειλή στην ψυχοκοινωνική ζωή 

των γονέων, των οποίων η αυτοπεποίθηση και αυτοεκτίµηση ίσως «διαβρωθούν» 

µπροστά στις ολοκληρωτικά αλλόκοτες συµπεριφορές και απαιτήσεις του παιδιού. 

Στην έρευνα που πραγµατοποίησαν στην Αυστραλία µε γενικό στόχο τη µελέτη της 

επίδρασης των διάχυτων αναπτυξιακών διαταραχών στην ζωή της οικογένειας δόθη-

καν ερωτηµατολόγια σε 134 γονείς παιδιών µε αυτισµό, από τους οποίους οι 53 α-

νταποκρίθηκαν (97% µητέρες και 3% πατέρες). Τα περισσότερα παιδιά ήταν 

πρωτότοκα ή δευτερότοκα αγόρια, τα οποία συνήθως παρουσίαζαν επαναληπτικές 

συµπεριφορές κι εµµονές και απέφευγαν την οπτική επαφή κι επικοινωνία. Ωστόσο, 

ένα µεγάλο ποσοστό του δείγµατος (59%) είχαν διαγνωστεί ως άτοµα υψηλής λει-

τουργικότητας. Τα µεθοδολογικά εργαλεία αποτελούσαν ένα ερωτηµατολόγιο για τη 

συλλογή δηµογραφικών στοιχείων και δεδοµένων όσο αφορά τις διαθέσιµες υπηρεσί-

ες, µια κλίµακα 3 βαθµών όπου οι γονείς κλήθηκαν να εκφράσουν την ανησυχία τους 

για µια σειρά από συµπεριφορές του παιδιού (π.χ. αυτοκαταστροφική συµπεριφορά, 

ξεσπάσµατα διάθεσης σε δηµόσιους χώρους, έλλειψη συναισθηµατικής ανταπόκρισης 

κ.ά.), το Family Adaptability and Cohesion Evaluation Scales (FACES II) που αφορά 

στη λειτουργικότητα και ζωή της οικογένειας, το Quality Marriage Index (QMI) για 

την ποιότητα κι ευτυχία στο γάµο, το Rosenberg Self Esteem Scale για τη µέτρηση 

της αυτοεκτίµησης και το Coping Health Inventory for Patients (CHIP) που προσαρ-

µόστηκε ώστε να εκτιµηθούν οι στρατηγικές αντιµετώπισης που εφαρµόζονται από 

τους γονείς. 

Τα δεδοµένα που προέκυψαν υποστήριξαν την υπόθεση, ότι το δείγµα των γονέων 

παιδιών µε αυτισµό θα ανέφερε χαµηλά επίπεδα συζυγικής ευτυχίας και προσαρµο-

στικότητας. Φαίνεται ότι οι οικογένειες κατά µέσο όρο πέφτουν έξω από τα όρια µιας 

υγιούς οικογενειακής ζωής κι επιδεικνύουν χαµηλότερα επίπεδα προσαρµοστικότητας 

κι έλλειψη ζεστασιάς κι ενότητας. Οι προφανείς και πρακτικές εξηγήσεις, όπως α-

πορρέουν από τα ίδια τα δεδοµένα της έρευνας συνδέονται στενά µε τα χαρακτηρι-

στικά  των παιδιών µε αυτισµό  και  τη  συµπεριφορά τους, τα οποία µε τη σειρά τους  
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καθιστούν τις κοινωνικές συναναστροφές της οικογένειας δύσκολες προσθέτοντας 

άγχος και δηµιουργώντας συγκρούσεις στο εσωτερικό της (Higgins et al., 2005). 

Παρόµοια έρευνα πραγµατοποιήθηκε από τους Lecavalier, Leone και Wiltz (2006) 

σχετικά µε την επίδραση του αυτισµού και συγκεκριµένα της επίδρασης των προβλη-

µάτων συµπεριφοράς και του επιπέδου λειτουργικότητας στο άγχος των ατόµων που 

παρέχουν φροντίδα σε άτοµα µε αυτισµό. Στην έρευνα αυτή γονείς και δάσκαλοι 293 

νεαρών ατόµων µε διαταραχές του αυτιστικού φάσµατος συµπλήρωσαν µια σειρά 

από µετρήσεις για το άγχος, τα προβλήµατα συµπεριφοράς και την κοινωνική επάρ-

κεια, ενώ οι γονείς συµπλήρωσαν επίσης µια κλίµακα που αφορούσε στην προσαρ-

µοστικότητα στη συµπεριφορά. Γονείς και δάσκαλοι δε συµφώνησαν ακριβώς για τη 

φύση και σοβαρότητα των συµπεριφορικών προβληµάτων, όµως και οι δύο οµάδες 

δήλωσαν ότι τα προβλήµατα συµπεριφοράς συνδέονται στενά µε το άγχος. Πιο συ-

γκεκριµένα, τα προβλήµατα επαφής ήταν σηµαντικός προγνωστικός παράγοντας για 

το άγχος σε αντίθεση µε τις ικανότητες προσαρµοστικότητας. Οι γονεϊκές αναφορές 

για τη σχέση των προβληµάτων συµπεριφοράς και άγχους ήταν πιο σταθερές από αυ-

τές των δασκάλων. Τέλος, οι γονείς δήλωσαν ότι τα προβλήµατα συµπεριφοράς και 

το άγχος επιδείνωναν το ένα το άλλο χρόνο µε το χρόνο, κάτι που δε φάνηκε στα λε-

γόµενα των δασκάλων. 

Ίσως είναι σκόπιµο σ’ αυτό το σηµείο να εστιάσουµε στον ισχυρό προγνωστικό 

παράγοντα άγχους που ανέφεραν οι γονείς στην προηγούµενη έρευνα. Αυτός δεν ή-

ταν άλλος από τη δυσκολία στη δηµιουργία επαφής µε το παιδί τους. Θα µπορούσε να 

συµπεράνει κανείς ότι τίποτα άλλο δεν είναι τόσο σηµαντικό και ταυτόχρονα απο-

γοητευτικό για τους γονείς από την έλλειψη συναισθηµατικής επαφής. Παρά το γεγο-

νός ότι άλλες συµπεριφορές, όπως π.χ. οι αυτοτραυµατισµοί, είναι εξίσου σοβαρές, το 

άγχος των γονέων επιδεινώνεται κυρίως από τη δυσκολία στην ανάπτυξη συναισθη-

µατικού δεσµού, καθώς αυτός είναι καθοριστικός στη σχέση µητέρας - παιδιού. Σε 

άµεση συνάρτηση µε τη συναισθηµατική επαφή βρίσκεται και η δυσκολία των γονέ-

ων να επικοινωνήσουν µε το παιδί τους τόσο σε λεκτικό (αν δεν έχει αναπτυχθεί  η 

οµιλία) όσο και σε µη λεκτικό επίπεδο, γεγονός που γίνεται αντιληπτό στις έρευνες 

που ακολουθούν. 

Μια ακόµα µελέτη σχετικά µε το άγχος και την επίδραση αυτού σε οικογένειες 

παιδιών  µε αυτισµό είναι αυτή του Koegel και  των  συνεργατών  του (1992), στην ο- 
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ποία συµµετείχαν 50 οικογένειες που επιλέχθηκαν µε τέτοιο τρόπο ώστε να αντιπρο-

σωπεύουν ένα ευρύ δείγµα ατόµων µε διαφορετικό πολιτισµικό και γεωγραφικό υπό-

βαθρο και παιδιά διαφορετικών ηλικιών και επιπέδου λειτουργικότητας που είχαν 

λάβει διάγνωση για αυτισµό. Για να προσδιοριστεί το επίπεδο άγχους των γονέων χο-

ρηγήθηκε το Questionnaire on Resources and Stress.  Γενικά, τα αποτελέσµατα της 

έρευνας έδειξαν ότι πιθανά υπάρχει ένα χαρακτηριστικό προφίλ όσον αφορά το άγχος 

των γονέων παιδιών µε αυτισµό, το οποίο είναι σχετικά σταθερό σε σχέση µε διάφο-

ρες µεταβλητές. Πιο συγκεκριµένα, οι γονείς του δείγµατος ήταν ιδιαίτερα ανήσυχοι 

όσον αφορά συγκεκριµένες πτυχές και χαρακτηριστικά της διαταραχής, όπως το µέλ-

λον του παιδιού, το βαθµό γνωστικής ανεπάρκειας και ικανότητας του παιδιού να λει-

τουργεί αυτόνοµα ή να γίνεται αποδεκτό από την κοινωνία. 

Η έρευνα του Koegel και των συνεργατών του είναι ιδιαίτερης σηµασίας, καθώς  

έδειξε ότι αυτά τα συγκεκριµένα στοιχεία που αφορούν στο άγχος (το γνωστικό και 

γλωσσικό επίπεδο, την αυτονοµία και ενσωµάτωση του παιδιού στο εκάστοτε κοινω-

νικό πλαίσιο) είναι σταθερά ανάµεσα σε πληθυσµούς µητέρων αυτιστικών παιδιών µε 

διαφορετική ηλικία, επίπεδο λειτουργικότητας, γεωγραφική τοποθεσία και κουλτού-

ρα.   

Η Weiss (1991) διεξήγαγε µια αντίστοιχη έρευνα µε στόχο να εξετάσει τους επιµέ-

ρους στρεσσογόνους παράγοντες που επιδρούν στο άγχος των γονέων µε αναπτυξια-

κές διαταραχές. Συγκεντρώθηκαν οι απόψεις 20 γονέων παιδιών (µε αυτισµό και 

διάχυτη αναπτυξιακή διαταραχή µη προσδιοριζόµενη αλλιώς) µέσω ηµιδοµηµένων 

συνεντεύξεων κι ενός ερωτηµατολογίου. Όλα τα παιδιά ζούσαν στο σπίτι µε τους γο-

νείς τους, ωστόσο λάµβαναν κάποιο είδος παρέµβασης από υπηρεσίες καθηµερινής 

φροντίδας εβδοµαδιαίως. Ένας από τους σηµαντικότερους στρεσσογόνους παράγο-

ντες, σύµφωνα πάντα µε τις δηλώσεις των γονέων, αποδείχθηκε η συµπεριφορά του 

παιδιού. Εξαιρετικής σηµασίας ήταν για τους γονείς ζητήµατα όπως το συναισθηµα-

τικό και νοητικό επίπεδο, καθώς και οι ανεπαρκείς δεξιότητες επικοινωνίας του παι-

διού και η ανικανότητα τους να αντεπεξέλθουν και να αντιµετωπίσουν τα 

προβλήµατα συµπεριφοράς. Σε ένα δεύτερο επίπεδο, οι γονείς ανέφεραν ότι η προ-

βληµατική συµπεριφορά του παιδιού και ο βαθµός στον οποίο αυτή ακριβώς η συ-

µπεριφορά γίνεται αποδεκτή από τους άλλους ανθρώπους (π.χ. σε δηµόσιους χώρους)  
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δηµιουργούσε σε πολλούς από αυτούς το αίσθηµα του στιγµατισµού, το οποίο µε τη 

σειρά του επιβάρυνε τα αναφερόµενα επίπεδα άγχους.  

Με αφορµή το τελευταίο, αξίζει να αναφερθούµε στο γεγονός ότι είναι σύνηθες 

φαινόµενο η ύπαρξη οικογενειών ατόµων µε αυτισµό ή ατόµων µε άλλου είδους και 

βαθµού ανεπάρκειες, οι οποίες αποµονώνονται από τον κοινωνικό ή ακόµα και τον 

ευρύ οικογενειακό τους περίγυρο εξαιτίας αυτής ακριβώς της προβληµατικής συµπε-

ριφοράς του παιδιού. Ο γονέας που αντιµετωπίζει ιδιαίτερες δυσκολίες στην αντιµε-

τώπιση και στον έλεγχο της δυσπροσαρµοστικής συµπεριφοράς του αυτιστικού 

παιδιού είναι πολύ πιθανό να αποφεύγει τις κοινωνικές επαφές και την προσέλευση 

του παιδιού σε δηµόσιους και πολυσύχναστους χώρους. Είναι ο φόβος της απόρριψης 

και του στιγµατισµού που ωθεί τους γονείς σε τέτοιου είδους συµπεριφορές αποφυ-

γής, προκειµένου να αναστείλουν ή να αποφύγουν τα ερεθίσµατα εκείνα που προκα-

λούν επιπρόσθετο άγχος και συναισθηµατική φόρτιση.  

Αξιοσηµείωτες είναι και οι έρευνες που φανερώνουν διαφορές όσον αφορά την ε-

πίδραση των προβληµάτων συµπεριφοράς του αυτιστικού παιδιού στο άγχος πατέρων 

και µητέρων ξεχωριστά. Μια τέτοιου είδους έρευνα διεξήχθη από τον Hastings και 

τους συνεργάτες του (2005), της οποίας στόχος ήταν να προσδιορίσει µε µεγαλύτερη 

σαφήνεια σχέσεις µεταξύ µεταβλητών που αφορούν στο παιδί, στο σύντροφο και το 

γονέα. Το δείγµα αποτελούσαν γονείς (48 µητέρες και 41 πατέρες) παιδιών προσχο-

λικής ηλικίας µε αυτισµό, που συµµετείχαν σε έρευνες του «Southampton Childhood 

Autism Programme» (SCAmP)5. Σαράντα-ένα από τα παιδιά ήταν αγόρια και 7 ήταν 

κορίτσια, ενώ τα 25 από αυτά επρόκειτο να λάβουν κάποιο πρόγραµµα παρέµβασης 

στο σπίτι βασισµένο στην Εφαρµοσµένη Ανάλυση της Συµπεριφοράς (ABA-Applied 

Behavior Analysis)6.  

Χρησιµοποιήθηκαν αρκετά ερωτηµατολόγια για τη συλλογή γενικών πληροφο-

ριών, για τα προβλήµατα συµπεριφοράς και τη συνολική εικόνα των συµπτωµάτων 

του  παιδιού, την  προσαρµοστική  συµπεριφορά, την  ψυχική  υγεία και το άγχος των  

γονέων. Ανάλυση των δεδοµένων δεν  έδειξε  κάποια  διαφορά στο αναφερόµενο από 

 
5 Ερευνητικό πρόγραµµα που σχεδιάστηκε για την εκτίµηση της επίδρασης των εντατικών συµπεριφο-

ριστικών παρεµβάσεων και τεχνικών σε µικρά παιδιά µε αυτισµό. 
6 Η Εφαρµοσµένη Ανάλυση της Συµπεριφοράς βασίζεται σε συµπεριφοριστικές τεχνικές, όπως τη θε-

τική και αρνητική ενίσχυση, τη χρήση δευτερογενών ενισχυτών, την απόσβεση κ.ά. 
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µητέρες και πατέρες άγχος. Ωστόσο, ενώ το άγχος της µητέρας επηρεαζόταν από τα 

προβλήµατα συµπεριφοράς του παιδιού, το άγχος του πατέρα δε σχετιζόταν µε τα χα-

ρακτηριστικά του παιδιού, αλλά προβλεπόταν περισσότερο από την άσχηµη ψυχολο-

γική κατάσταση της συζύγου (Hastings et al, 2005).  

Σε µια παρόµοια έρευνα του, ο Hastings (2003) εξέτασε τις διαφορές όσον αφορά 

το άγχος σε µητέρες και πατέρες παιδιών µε αυτισµό. ∆εκαοκτώ ζευγάρια συµµετεί-

χαν στην έρευνα, των οποίων τα αυτιστικά παιδιά φοιτούσαν σε κάποιο ειδικό σχο-

λείο. Οι δάσκαλοι των παιδιών εκτίµησαν τα προβλήµατα συµπεριφοράς των 

παιδιών, ενώ οι γονείς συµπλήρωσαν µια σειρά από ερωτηµατολόγια για το άγχος και 

την ψυχική υγεία. ∆εν υπήρξε σηµαντική διαφορά στα σκορ των γονέων όσον αφορά 

τα επίπεδα άγχους και την ψυχική τους υγεία. Επιπλέον, το άγχος του πατέρα δε φά-

νηκε να επηρεάζεται από την ψυχική υγεία της µητέρας ή τα προβλήµατα συµπεριφο-

ράς του παιδιού. Αντίθετα, το άγχος της µητέρας σχετιζόταν στενά και µε τους δύο 

αυτούς παράγοντες (την ψυχική υγεία του πατέρα σ’ αυτή την περίπτωση). 

Μια πιθανή εξήγηση για την ύπαρξη διαφορετικής επίδρασης στους γονείς ίσως 

αποτελεί το γεγονός της αυξηµένης εµπλοκής των µητέρων στη φροντίδα του αυτι-

στικού παιδιού τους σε σχέση µε τους πατέρες. Πιο συγκεκριµένα, οι µητέρες είναι 

εκείνες που περνούν συνήθως περισσότερο χρόνο µε το αυτιστικό παιδί τους και είναι 

πιο πιθανό να έρθουν αντιµέτωπες µε διάφορες δυσµενείς κι αγχογόνες καταστάσεις. 

Ένας άλλος λόγος, λιγότερο προφανής, είναι το γεγονός ότι ίσως οι πατέρες εφαρµό-

ζουν  διαφορετικές στρατηγικές αντιµετώπισης και πιθανά αυτές να είναι προσαρµο-

σµένες έτσι, ώστε να µειώνουν την επίδραση που ασκεί το άγχος πάνω τους.  

 

 

• ∆ιαθεσιµότητα υπηρεσιών / συνεργασία µε επαγγελµατίες, εµπλοκή στα 

προγράµµατα παρέµβασης και άγχος 

 
Η επαφή των γονέων του ατόµου µε αυτισµό µε διάφορες υπηρεσίες ξεκινά, όπως 

αναφέρθηκε σε προηγούµενα κεφάλαια, ήδη από πολύ νωρίς, κατά τη φάση της διά-

γνωσης και πολύ αργότερα, στην προσπάθεια εύρεσης ενός αποτελεσµατικού προ-

γράµµατος παρέµβασης για το παιδί τους. Οι διάφορες υπηρεσίες (υπηρεσίες υγείας, 

εκπαιδευτικές ή κοινωνικές υπηρεσίες)  µπορεί να αποτελέσουν πηγή άγχους για τους  
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γονείς και για ολόκληρη την οικογένεια, αν δεν υπάρξει ο απαραίτητος συντονισµός. 

Υπονοείται, εποµένως, η σχέση και συνεργασία µεταξύ επαγγελµατιών και γονέων, 

αφήνοντας στους γονείς το περιθώριο επιλογής στον τρόπο που παρέχονται οι υπηρε-

σίες  (Hedderly, Baird & McConachie, 2003). Εξίσου  σηµαντικό  είναι  όσοι  παρέ-

χουν  υπηρεσίες  να σχεδιάζουν προγράµµατα που να είναι ευέλικτα, ρεαλιστικά και 

προσαρµοσµένα στις πραγµατικές ανάγκες και ανησυχίες της οικογένειας (Webster, 

Failer, Webster & Lorell, 2004). 

Όσον αφορά στην εµπλοκή στα διάφορα προγράµµατα παρέµβασης, αρκετές έ-

ρευνες προτείνουν ότι οι γονείς που αισθάνονται κατά κάποιο τρόπο συµµέτοχοι στη 

λύση του προβλήµατος είναι εκείνοι που βιώνουν λιγότερο άγχος (Hedderly et al., 

2003). Επιπλέον, η εµπλοκή των γονέων στα προγράµµατα παρέµβασης θεωρείται 

ολοένα και περισσότερο σηµαντική, αφού στις περισσότερες περιπτώσεις επηρεάζει 

θετικά τα αποτελέσµατα της παρέµβασης, αυξάνοντας κυρίως τις δεξιότητες επικοι-

νωνίας του αυτιστικού ατόµου και την ποιότητα της αλληλεπίδρασης µεταξύ γονέα 

και παιδιού (McConachie & Diggle, 2005). Ωστόσο, δεν επωφελείται µόνο το ίδιο το 

παιδί για το οποίο εφαρµόζεται το θεραπευτικό πρόγραµµα, αλλά και οι ίδιοι οι γο-

νείς. Συµβάλλοντας οι ίδιοι ώστε το παιδί να επικοινωνήσει πιο αποτελεσµατικά και 

να φτάσει σε ένα καλύτερο επίπεδο λειτουργικότητας, οι γονείς αποκτούν αίσθηµα 

ελέγχου και επάρκειας, ενώ η όλη προσπάθεια τους ενδεχοµένως  βοηθά στο να χει-

ριστούν και να αντιµετωπίσουν πιο θετικά τυχόν αισθήµατα µελαγχολίας, ανικανότη-

τας ή ενοχής (Jennings Moroz, 1989).  

Μια έρευνα µε στόχο τη διερεύνηση προγνωστικών παραγόντων όσον αφορά το 

άγχος σε οικογένειες νεαρών ατόµων µε αυτισµό, οι οποίες λάµβαναν πρόγραµµα ε-

ντατικής παρέµβασης στο σπίτι, έδειξε ότι το άγχος των γονέων ήταν κύρια προβλε-

πόµενο βάσει ψυχολογικών και όχι τόσο βάσει δηµογραφικών χαρακτηριστικών. Η 

έρευνα διεξήχθη στο Ηνωµένο Βασίλειο και το δείγµα αποτελούσαν 141 γονείς (130 

µητέρες και 11 πατέρες, ηλικίας 26 έως 53 ετών). Μόνο ένα µέλος από κάθε οικογέ-

νεια συµπλήρωνε ένα ερωτηµατολόγιο, του οποίου το πρώτο µέρος αφορούσε σε δη-

µογραφικά  στοιχεία και  στοιχεία για  το θεραπευτικό  πρόγραµµα, ενώ οι  υπόλοιπες  
 
7 Μοντέλο πρώιµης εντατικής παρέµβασης για παιδιά µε αυτισµό, το οποίο αναπτύχθηκε από τον 

Lovaas και τους συνεργάτες του. 
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πέντε θεµατικές του ήταν σχετικές µε την αποτελεσµατικότητα του Lovaas7, τη συ-

µπτωµατολογία του παιδιού, το άγχος, την κοινωνική υποστήριξη και τις στρατηγικές 

αντιµετώπισης (Hastings & Johnson, 2001). 

Σύγκριση µε άλλα δείγµατα έδειξε ότι οι γονείς αυτιστικών παιδιών στο Ηνωµένο 

Βασίλειο, που εµπλέκονται σε προγράµµατα παρέµβασης στο σπίτι, ανέφεραν ούτε 

περισσότερο ούτε λιγότερο άγχος από άλλους γονείς παιδιών µε αυτισµό, αλλά πε-

ρισσότερο άγχος από γονείς παιδιών µε άλλες αναπτυξιακές διαταραχές. Η σοβαρό-

τητα  της  συµπτωµατολογίας  του  παιδιού  συνδεόταν  µε  αυξηµένα επίπεδα άγχους.  

Θετικές απόψεις για την αποτελεσµατικότητα του Lovaas έτειναν να µειώνουν τις 

απαισιόδοξες αναφορές των γονέων, κυρίως όταν η συµπτωµατολογία του παιδιού 

ήταν σοβαρή. Αντίθετα, οι γονείς των εντονότερα επηρεασµένων από τη διαταραχή 

παιδιών ήταν περισσότερο απαισιόδοξοι όσον αφορά τις στρατηγικές αντιµετώπισης 

που χρησιµοποιούνταν στην οικογένεια. Παρόλα αυτά, η πεποίθηση ότι η παρέµβαση 

που εφαρµόζεται είναι αποτελεσµατική και οδηγεί σε βελτίωση της συµπεριφοράς 

οδηγούσε µε τη σειρά της σε αναφορές λιγότερο απαισιόδοξες εκ µέρους των γονέων 

(Hastings & Johnson, 2001). 

Μια παρόµοια έρευνα πραγµατοποιήθηκε από τους Williams και Wishart (2003), 

και αυτή στο Ηνωµένο Βασίλειο, η οποία αφορούσε στη µελέτη συγκεκριµένων πτυ-

χών ενός άλλου προγράµµατος, του Son Rise Program8. Πιο αναλυτικά, σκοπός της 

έρευνας ήταν να εξετάσει τα δηµογραφικά δεδοµένα των οικογενειών που παρακο-

λουθούσαν το πρόγραµµα, αλλά και την επίδραση διαφορών πτυχών του προγράµµα-

τος (αποτελεσµατικότητα παρέµβασης, ώρες θεραπείας που παρέχονταν στο παιδί 

κάθε εβδοµάδα, εισαγωγή εθελοντών κλπ) στη ζωή της κάθε οικογένειας, τα εµπόδια 

και οφέλη που πιθανά απέρρεαν από την εµπλοκή των οικογενειών στη θεραπευτική 

παρέµβαση. Το δείγµα αποτελούσαν 87 µέλη οικογενειών µε παιδιά µε αυτισµό, εκ 

των οποίων 62 µητέρες, 15 πατέρες, 2 άλλοι στενοί συγγενείς και 8 άτοµα που δε δι-

ευκρίνισαν το είδος της σχέσης τους µε το παιδί. Ζητήθηκε από τον κάθε γονέα ή άλ-

λο συγγενή να συµπληρώσει τρία µεµονωµένα ερωτηµατολόγια που αφορούσαν 

στους  στόχους της  έρευνας. Τα  ερωτηµατολόγια  αυτά στάλθηκαν σε διάστηµα ενός  

 
8 Πρόγραµµα εντατικής παρέµβασης στο σπίτι, το οποίο εµπλέκει τους γονείς στη θεραπευτική διαδι-

κασία. Αναπτύχθηκε τη δεκαετία του ΄70 και χρησιµοποιείται κυρίως µε παιδιά µε αυτισµό.  
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έτους σε οικογένειες που είχαν παρακολουθήσει ένα πρωταρχικό / εισαγωγικό µέρος 

του προγράµµατος. 

Γενικά, τα αποτελέσµατα της έρευνας έδειξαν ότι από την εµπλοκή στο πρόγραµ-

µα προέκυψαν για τις οικογένειες τόσο δυσκολίες όσο και οφέλη, µε πιο συχνή δυ-

σκολία για τους γονείς την πίεση του χρόνου. Τα ευρήµατα σχετικά µε το άγχος ήταν 

διφορούµενα µε όµοιο αριθµό γονέων να αναφέρουν ότι η οικογενειακή ζωή είναι 

λιγότερο ή περισσότερο αγχώδης σαν αποτέλεσµα της εµπλοκής στην παρέµβαση. Το 

στοιχείο αυτό συµπλήρωσε κατά κάποιο τρόπο αποτελέσµατα προηγούµενων ερευ-

νών για προγράµµατα αλλαγής της συµπεριφοράς, όπου οι γονείς ανέφεραν ίδια ή 

µειωµένα επίπεδα άγχους σε σχέση µε τις οικογένειες της οµάδας ελέγχου. Τέλος, 

στην  παρούσα  έρευνα  οι θετικές εµπειρίες της οικογένειας από την εµπλοκή της στο  

πρόγραµµα βρέθηκαν να σχετίζονται µε θετικές απόψεις για την αποτελεσµατικότητα 

του Son Rise Program (Williams & Wishart, 2003).  

Οι Smith, Buch και Gamby (2000) στην προσπάθεια τους να µελετήσουν διεξοδι-

κότερα προγράµµατα που είναι βασισµένα στη φιλοσοφία της Εφαρµοσµένης Ανάλυ-

σης της Συµπεριφοράς (ABA – Applied Behavior Analysis) εντόπισαν στοιχεία όσον 

αφορά το άγχος των γονέων που συµµετέχουν σε τέτοιου είδους παρεµβάσεις. Συγκε-

κριµένα η έρευνα που πραγµατοποίησαν σε 6 αγόρια µε αυτισµό ή διάχυτη αναπτυ-

ξιακή διαταραχή µη προσδιοριζόµενη αλλιώς είχε σαν στόχο, πέρα από τη µελέτη της 

προόδου των παιδιών και της ποιότητας της παρέµβασης, την εκτίµηση των εντυπώ-

σεων των γονιών για το πρόγραµµα. Η πρόοδος των παιδιών εκτιµούνταν κατά δια-

στήµατα ενός, τριών ή πέντε µηνών, ενώ επίσης πραγµατοποιήθηκε αξιολόγηση των 

παιδιών και των οικογενειών τους δυο-τρία χρόνια µετά την έναρξη της παρέµβασης. 

Η µέτρηση του άγχους των γονιών έγινε µε χρήση του Parenting Stress Index 

(PSI) τρεις µήνες µετά την έναρξη της παρέµβασης και κατά τη διάρκεια της επανε-

κτίµησης της προόδου των παιδιών. Γενικά, η αξιολόγηση των γονέων για το πρό-

γραµµα υπήρξε θετική και οι γονείς ήταν ικανοποιηµένοι µε την πρόοδο του παιδιού 

τους. Όσον αφορά στην επίδραση που είχε στους ίδιους η συγκεκριµένη παρέµβαση, 

οι περισσότεροι ανέφεραν ότι η εµπλοκή τους στο πρόγραµµα ήταν κατορθωτή, µε 

την έννοια ότι µπόρεσαν να τα βγάλουν πέρα, παρά το γεγονός ότι υπήρξαν και κά-

ποιοι οι οποίοι δυσκολεύτηκαν περισσότερο. Τα επίπεδα άγχους τα οποία ανέφεραν 

ήταν  σε  γενικές  γραµµές  φυσιολογικά  τόσο  κατά τη διάρκεια της παρέµβασης όσο  
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και µετά το πέρας αυτής, ενώ οι γονείς των οποίων τα παιδιά παρέµειναν στο πρό-

γραµµα εκτίµησαν την επίδραση της παρέµβασης στο σύνολο της πολύ θετικότερα 

κατά τη φάση της επαναξιολόγησης (Smith, Buch & Gamby, 2000).  

Εξίσου ενδιαφέρουσα είναι και η έρευνα του Longenecker (2003), ο οποίος συνέ-

κρινε τα επίπεδα άγχους που αναφέρουν γονείς των οποίων τα παιδιά παρακολουθούν 

παραδοσιακά εκπαιδευτικά προγράµµατα σε σύγκριση µε γονείς που τα παιδιά τους 

συµµετέχουν σε προγράµµατα βασισµένα στην Εφαρµοσµένη Ανάλυση της Συµπερι-

φοράς (ABA). Τα υποκείµενα συγκεντρώθηκαν από οργανισµούς υποστήριξης γονέων 

και σχολεία στις Ηνωµένες Πολιτείες Αµερικής. Ανάλυση των δεδοµένων από τα 

τρία ερωτηµατολόγια που κλήθηκαν να συµπληρώσουν (το Parenting Stress Index, το  

Parental  Locus of Control Scale κι ένα ακόµα ερωτηµατολόγιο για τη µελέτη της ε-

πίδρασης διαφόρων µεταβλητών στα αναφερόµενα από τους γονείς επίπεδα άγχους κι 

αισθήµατα αυτοελέγχου) έδειξε ότι: 1) οι γονείς αυτιστικών παιδιών που συµµετείχαν 

σε παραδοσιακά εκπαιδευτικά προγράµµατα κατά µέσο όρο ανέφεραν γενικά υψηλό-

τερα επίπεδα  άγχους σχετικά µε τα χαρακτηριστικά της διαταραχής, συγκριτικά µε 

γονείς παιδιών στα ΑΒΑ προγράµµατα, 2) τα αισθήµατα αυτοελέγχου στις αναφορές 

των γονέων, όσον αφορά την αποτελεσµατική αντιµετώπιση / έλεγχο της συµπεριφο-

ράς του παιδιού, ήταν γενικά εντονότερα στους γονείς παιδιών που συµµετείχαν σε 

ΑΒΑ προγράµµατα και 3) όσο πιο µεγάλο το χρονικό διάστηµα της εµπλοκής των οι-

κογενειών στα παραδοσιακά εκπαιδευτικά προγράµµατα, τόσο πιο µεγάλος ο βαθµός 

ωφέλειας στα παραπάνω ζητήµατα (αποτελεσµατικότητα, έλεγχος της συµπεριφοράς 

του παιδιού). Το τελευταίο αυτό χαρακτηριστικό δε φάνηκε να ισχύει για γονείς παι-

διών στα ΑΒΑ προγράµµατα, γεγονός που ίσως υποδηλώνει τη γρηγορότερη κι ευκο-

λότερη προσαρµογή των γονέων στα προγράµµατα αυτού του είδους. 

Οι παραπάνω έρευνες µας δίνουν µια εικόνα για τα επίπεδα άγχους των γονέων 

που εµπλέκονται σε προγράµµατα παρέµβασης που εφαρµόζονται στο παιδί τους. Η 

άποψη, ωστόσο, που σχηµατίζει κανείς δεν είναι τόσο σαφής, δεδοµένου ότι οι ανα-

φορές των γονέων περιλαµβάνουν τόσο θετικές όσο και αρνητικές επιδράσεις (όσον 

αφορά το άγχος) από τη εµπλοκή τους στα θεραπευτικά προγράµµατα. Παράγοντες 

που φαίνεται να επηρεάζουν τα επίπεδα άγχους των γονέων που εµπλέκονται σε τέ-

τοιου είδους παρεµβάσεις είναι η ίδια η διαταραχή του αυτισµού (συγκριτικά µε άλ-

λες  διαταραχές) και οι προκλήσεις που  θέτει, καθώς  επίσης  το είδος και  η διάρκεια  
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της παρέµβασης. Επιπλέον, στις παραπάνω έρευνες προβάλλεται η σηµαντικότητα 

της πίστης εκ µέρους των γονέων  στην αποτελεσµατικότητα του προγράµµατος. Μια 

τέτοια πεποίθηση συµβάλλει ενδεχοµένως στην καλύτερη προσαρµογή τους και τους 

παρέχει τη δύναµη για να συνεχίσουν αναµένοντας τα καλύτερα δυνατά αποτελέσµα-

τα για το παιδί τους.  

 

 

• Επίσηµες / ανεπίσηµες πηγές κοινωνικής υποστήριξης και άγχος 

 
Όπως έχει ήδη αναφερθεί, η αυτιστική διαταραχή είναι µια από τις πιο αγχογόνες 

διαταραχές  της παιδικής ηλικίας µε ποικίλες επιδράσεις στη ζωή και λειτουργικότητα  

ολόκληρης της οικογένειας. Είναι εύλογο, εποµένως, ότι οι γονείς και τα υπόλοιπα 

µέλη της οικογένειας έχουν ανάγκη από συµπαράσταση και υποστήριξη, τόσο από 

επίσηµες (επαγγελµατίες, υπηρεσίες, σχολείο) όσο και ανεπίσηµες πηγές (φίλοι, στε-

νό κι ευρύ οικογενειακό περιβάλλον, άλλοι γονείς), προκειµένου να αντιµετωπίσουν 

πιο αποτελεσµατικά τις δύσκολες καταστάσεις που αντιµετωπίζουν καθηµερινά.. 

 Από έρευνες που έχουν γίνει σχετικά µε την ύπαρξη συσχέτισης µεταξύ παροχής 

ή όχι κοινωνικής υποστήριξης και άγχους σε γονείς παιδιών µε αυτισµό προκύπτει σε 

γενικές γραµµές, όπως θα ήταν αναµενόµενο άλλωστε, αντίστροφη σχέση µεταξύ των 

δύο προαναφερθέντων µεταβλητών. Πιο συγκεκριµένα, οι γονείς που λαµβάνουν κοι-

νωνική υποστήριξη φαίνεται να βιώνουν χαµηλότερα επίπεδα άγχους. Αντίστροφα, οι 

οικογένειες µε ένα ανεπαρκές κοινωνικό υποστηρικτικό δίκτυο εµπερικλείουν υψη-

λότερα επίπεδα άγχους και δυσπροσαρµοστικότητας στο εσωτερικό τους. Στις έρευ-

νες που θα ακολουθήσουν θα έχουµε τη δυνατότητα να δούµε την ακριβή φύση και 

το βαθµό αυτής της συσχέτισης. 

Μια σχετική έρευνα πραγµατοποιήθηκε από τους Bromley, Hare, Davison και 

Emerson (2004) σε 68 µητέρες παιδιών µε διαταραχές του αυτιστικού φάσµατος. Έ-

νας από τους στόχους της έρευνας ήταν να εξετάσει τη σχέση µεταξύ ψυχολογικής 

καταπόνησης των µητέρων και παροχής κοινωνικής υποστήριξης από επίσηµες και 

ανεπίσηµες πηγές. Ως πηγές υποστήριξης θεωρήθηκαν η οικογένεια (σύντροφος, παι-

διά, συγγενείς), άλλες ανεπίσηµες πηγές υποστήριξης (φίλοι, άλλοι γονείς) κι επίση-

µες πηγές (π.χ. το σχολείο). Οι γονείς  κλήθηκαν  να  δώσουν  ένα  σκορ  για  καθεµία  
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κατηγορία, αλλά να παράσχουν και µια συνολική βαθµολογία, η οποία θα παρουσίαζε 

τον αριθµό των πηγών από τις οποίες λάµβαναν υποστήριξη καθώς και τη χρησιµότη-

τα τους. 

Συνοπτικά, οι µητέρες ανέφεραν χαµηλά επίπεδα κοινωνικής υποστήριξης από α-

νεπίσηµες πηγές, που σχετίζονταν µε παράγοντες όπως το φύλο του παιδιού (στις πε-

ριπτώσεις που το παιδί ήταν αγόρι), την απουσία συντρόφου, τις ακατάλληλες 

κτιριακές εγκαταστάσεις στις οποίες διέµεναν και την ύπαρξη υψηλών επιπέδων δια-

σπαστικής συµπεριφοράς στο παιδί. Από υπηρεσίες, αντίστοιχα, λάµβαναν µεγαλύτε-

ρη υποστήριξη, όταν το παιδί τους παρουσίαζε έντονα στοιχεία απορρόφησης στον 

εαυτό ή σοβαρότερη γλωσσική καθυστέρηση. Οι οικογένειες ανέφεραν έναν µεγάλο 

εύρος αναγκών όσον αφορά τη φροντίδα του παιδιού και υψηλά επίπεδα ψυχολογικού  

φόρτου και άγχους, που φάνηκαν να συνδέονται κυρίως µε σοβαρότερη συµπτωµα-

τολογία στο παιδί και χαµηλά επίπεδα υποστήριξης από άτοµα εντός της οικογένειας. 

Η σχέση του άγχους µε αυτόν τον τελευταίο παράγοντα σε µητέρες παιδιών µε διατα-

ραχές του αυτιστικού φάσµατος έχει φανεί και σε άλλες έρευνες και µαρτυρά την α-

νάγκη για παροχή εξειδικευµένης και συνεχούς υποστήριξης και συµβουλευτικής 

προς αυτές (Bromley, Hare, Davison & Emerson, 2004).  

Όµως, δεν είναι µόνο αυτή καθαυτή η ύπαρξη ή µη κοινωνικής υποστήριξης που 

επηρεάζει τα επίπεδα άγχους των γονέων, αλλά και οι αντιλήψεις των γονέων για τη 

διαθεσιµότητα της σύµφωνα µε έρευνα που πραγµατοποιήθηκε στο New Jersey σε 

µητέρες 60 παιδιών (47 αγοριών και 15 κοριτσιών) µε αυτισµό που φοιτούσαν σε ει-

δικά σχολεία για αυτιστικά άτοµα. Χρησιµοποιήθηκαν διάφορα ερωτηµατολόγια που 

εξέταζαν την ύπαρξη κοινωνικής υποστήριξης, την ανθεκτικότητα ως χαρακτηριστικό 

της προσωπικότητας, τη µεταξύ τους σχέση και τη σχέση αυτών µε το άγχος. Βρέθη-

κε ότι οι µητέρες που αντιλαµβάνονταν την κοινωνική υποστήριξη ως περισσότερο 

διαθέσιµη βίωναν σηµαντικά λιγότερα σωµατικά και ψυχολογικά προβλήµατα εξαρ-

τώµενα από και σχετιζόµενα µε το άγχος σε σύγκριση µε µητέρες που δεν είχαν την 

ίδια αντίληψη. Μάλιστα, δεν υπήρξε σηµαντική σχέση µεταξύ λήψης χαµηλών επιπέ-

δων κοινωνικής υποστήριξης στην πραγµατικότητα και ψυχοσωµατικών συµπτωµά-

των, γεγονός που ενισχύει την άποψη ότι η καθοριστική µεταβλητή όσον αφορά την 

κοινωνική υποστήριξη ήταν η αντιλαµβανόµενη διαθεσιµότητα της (Gill & Harris, 

1991). 
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Υφίσταται, εποµένως, συσχέτιση µεταξύ λήψης ή όχι κοινωνικής υποστήριξης κι 

επιπέδων άγχους. Οι γονείς, οι οποίοι λαµβάνουν συµπαράσταση αισθάνονται πιο 

«ανθεκτικοί», ενώ ακόµη ενισχύεται η αυτοεκτίµηση και αυτοαποτελεσµατικότητα 

τους. Η σχέση όµως είναι και αντίστροφη, µε την έννοια ότι οι γονείς που αισθάνο-

νται δυνατοί και ικανοί χρησιµοποιούν την αυτοπεποίθηση και τη δύναµη τους για 

αναζήτηση κοινωνικής υποστήριξης. ∆ιαφαίνεται µε βάση το τελευταίο η χρησιµο-

ποίηση της αναζήτησης συµπαράστασης ως στρατηγική αντιµετώπισης, όπως θα πιο 

δούµε πιο διεξοδικά  στην ενότητα που ακολουθεί. 

 

 

• Εφαρµογή στρατηγικών αντιµετώπισης και άγχος 

 
Οι στρατηγικές αντιµετώπισης του άγχους έχουν αποδειχθεί χρήσιµες στη διευκό-

λυνση της διαδικασίας προσαρµογής των οικογενειών µε κάποιο άτοµο µε εµπόδια. 

Για παράδειγµα, η εκπαίδευση των γονέων και οι υπηρεσίες παροχής ενηµέρωσης και 

πληροφοριών έχουν βοηθήσει τις οικογένειες στην εφαρµογή αποτελεσµατικών 

στρατηγικών αντιµετώπισης. Παροµοίως, οι οικογένειες  παιδιών  µε αυτισµό, που  ε- 

φαρµόζουν στρατηγικές αντιµετώπισης, όπως το να κρατούν πιο αισιόδοξη στάση 

απέναντι στη ζωή, αντιµετωπίζουν πιο αποτελεσµατικά το άγχος που απορρέει από τα 

προβλήµατα που συνοδεύουν τη διαταραχή, σε σχέση µε οικογένειες που δε χρησιµο-

ποιούν τέτοιες στρατηγικές (Gill & Harris, 1991). Αντίθετα, αποτυχία στην εφαρµογή 

στρατηγικών αντιµετώπισης οδηγεί µε τη σειρά της σε αρνητικά αποτελέσµατα, γι’ 

αυτό ενδείκνυται οι ειδικοί να ενθαρρύνουν τους γονείς προς την εφαρµογή στρατη-

γικών αντιµετώπισης, τέτοιων όπως  η επανεκτίµηση των πραγµάτων και των κατα-

στάσεων, η εύρεση εναλλακτικών πηγών ευχαρίστησης και ικανοποίησης και η 

αναζήτηση κοινωνικής υποστήριξης και συµπαράστασης (Dunn, Burbine, Bowers & 

Tantleff-Dunn, 2001). 

Ενδεικτική έρευνα για τις στρατηγικές αντιµετώπισης του άγχους σε οικογένειες 

παιδιών µε αυτισµό είναι αυτή των Tunali και Power (2002), οι οποίοι συνέκριναν τις 

στάσεις / συµπεριφορές 29 µητέρων παιδιών µε αυτισµό και 29 µητέρων παιδιών χω-

ρίς αυτισµό. Οι στάσεις / συµπεριφορές, για τις οποίες ρωτήθηκαν µέσω συνέντευξης 

και  συµπλήρωσης  ερωτηµατολογίων, σχετίζονταν  µε  ένα  εύρος θεµάτων που αφο- 
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ρούσαν στην καθηµερινή ζωή. Αξίζει να αναφερθεί ότι όλα τα παιδιά µε αυτισµό 

ζούσαν σπίτι και παρακολουθούσαν τοπικά εκπαιδευτικά προγράµµατα. Τα αποτελέ-

σµατα ήταν σύµφωνα µε τη γενικότερη ερευνητική υπόθεση, ότι δηλαδή οι µητέρες 

των αυτιστικών παιδιών αντιδρούν στο ανεξέλεγκτο άγχος του να µεγαλώνουν ένα 

τέτοιο παιδί µε το να επαναπροσδιορίζουν τι αποτελεί πηγή ολοκλήρωσης των ανα-

γκών τους και / ή βρίσκοντας εναλλακτικούς τρόπους να τις ικανοποιούν.  Πιο συ-

γκεκριµένα, για τις µητέρες παιδιών µε αυτισµό τα χαµηλότερα επίπεδα άγχους και η 

γενικότερη ικανοποίηση από τη ζωή σχετίζονταν µε στρατηγικές και συµπεριφορές 

όπως την πραγµατοποίηση από κοινού δραστηριοτήτων µε την οικογένεια (πυρηνική 

κι εκτεταµένη), το πόσο καλά κατανοούσαν τη συµπεριφορά του παιδιού τους, το να 

δίνουν έµφαση και αξία στο να είναι κανείς καλός γονιός και την πεποίθηση ότι οι 

µητέρες θα έπρεπε να µένουν σπίτι µε τα παιδιά τους από το να στοχεύουν σε µια επι-

τυχηµένη καριέρα. 

Θα ήταν ενδιαφέρον να αναφερθούµε στο ρόλο του φύλου όσον αφορά τις στρα-

τηγικές αντιµετώπισης, δεδοµένου ότι έρευνες έχουν δείξει πως άνδρες και γυναίκες 

εφαρµόζουν διαφορετικές στρατηγικές αντιµετώπισης του άγχους. Η έρευνα του Gray 

(2003) είναι µια από αυτές. Ο Gray µελέτησε τις στρατηγικές αντιµετώπισης που ε-

φαρµόζουν γονείς παιδιών υψηλής  λειτουργικότητας µε αυτισµό ή διαταραχή  Asper- 

ger  µε τη διεξαγωγή ηµιδοµηµένων συνεντεύξεων. Στις συνεντεύξεις οι γονείς ρωτή-

θηκαν για τις συµπεριφορές του παιδιού που προκαλούν τα περισσότερα προβλήµατα, 

τις πρακτικές τους αντιδράσεις προκειµένου να τις ελέγξουν, το πώς τις αντιµετωπί-

ζουν σε συναισθηµατικό επίπεδο και ποιος είναι ο σηµαντικότερος γενικός παράγο-

ντας που τους βοηθά να αντεπεξέλθουν.  

Η πιο έντονη διαφορά µεταξύ µητέρων και πατέρων ήταν η διαφορετική επίδραση 

που είχε στον καθένα η διαταραχή του παιδιού τους. Πιο συγκεκριµένα οι πατέρες 

δεν ένιωθαν τόσο άµεσα επηρεασµένοι από την παρουσία του αυτισµού παρά επηρε-

άζονταν περισσότερο από το άγχος της συζύγου τους. Αντίθετα, οι µητέρες αναφέρο-

νταν στη σοβαρότατη επίδραση του αυτισµού σε ψυχολογικό επίπεδο ή ακόµα και σε 

επίπεδο υγείας. Οι πιο κοινή στρατηγική αντιµετώπισης πρακτικών ζητηµάτων µετα-

ξύ πατέρων και µητέρων ήταν η πρόβλεψη των προβληµατικών καταστάσεων, ώστε 

να αντεπεξέλθουν έγκαιρα και σωστά ή η αντιµετώπιση του προβλήµατος τη στιγµή 

που  παρουσιάζεται  χωρίς κάποιο είδος προετοιµασίας. Οι µητέρες, ωστόσο, ένιωθαν  
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να αντιµετωπίζουν τα προβλήµατα µέσω συµµετοχής τους στα θεραπευτικά προ-

γράµµατα του παιδιού τους, ενώ οι πατέρες µε το να κρατούν απασχοληµένα τα παι-

διά στο σπίτι. Όσον αφορά τις στρατηγικές αντιµετώπισης σε συναισθηµατικό 

επίπεδο, οι πατέρες τις περισσότερες φορές αποσιωπούσαν τα συναισθήµατα τους, σε 

αντίθεση µε τις µητέρες, οι οποίες τα εξέφραζαν, κυρίως µε το να ξεσπούν σε κλάµα-

τα ή να συζητούν µε φίλους ή άλλους γονείς. Σχετικά µε τις στρατηγικές αντιµετώπι-

σης γενικά, οι µητέρες ανακουφίζονταν κυρίως µέσω αναζήτησης κοινωνικής 

υποστήριξης ή της θρησκευτικής τους πίστης, ενώ οι πατέρες κρατώντας µια πιο φι-

λοσοφηµένη άποψη απέναντι στην ανεπάρκεια του παιδιού τους (Gray, 2003). 

Αντίστοιχη έρευνα είναι και αυτή του Hastings και των συνεργατών του (2005), οι 

οποίοι επίσης µελέτησαν τις στρατηγικές αντιµετώπισης που χρησιµοποιούν οι γονείς 

προκειµένου να αντιµετωπίσουν το άγχος που απορρέει από τις δύσκολες καταστά-

σεις που ανακύπτουν, καθώς και τις διαφορές που τυχόν υπάρχουν λόγω επίδρασης 

του φύλου ή της ηλικίας του παιδιού. Στη συνέχεια εξέτασαν την ύπαρξη συσχέτισης 

των στρατηγικών αντιµετώπισης µε το άγχος και την ψυχική υγεία. Χρησιµοποιήθη-

καν  δύο δείγµατα. Το πρώτο αποτελείτο από 26 µητέρες και 20 πατέρες παιδιών 

σχολικής ηλικίας που παρακολουθούσαν τοπικό σχολείο για άτοµα µε αυτισµό. Το 

δεύτερο  δείγµα  περιελάµβανε 48 µητέρες και  41 πατέρες  αυτιστικών  παιδιών  προ- 

σχολικής ηλικίας που συµµετείχαν σε έρευνες του «Southampton Childhood autism 

Programme» (SCAmP). Και οι δύο οµάδες συµπλήρωσαν µια σειρά από ερωτηµατο-

λόγια που αφορούσαν στο άγχος και τις στρατηγικές αντιµετώπισης.  

Γενικά, η ανάλυση των αποτελεσµάτων έδειξε ότι η αποφυγή ως τρόπος αντιµετώ-

πισης συνδεόταν µε µεγαλύτερο άγχος και ψυχικά προβλήµατα, κάτι που ίσχυε και 

για τις µητέρες και για τους πατέρες. Αντίθετα, µια πιο θετική αντιµετώπιση σχετιζό-

ταν µε χαµηλότερα επίπεδα κατάθλιψης και στα δύο φύλα. Η θρησκευτική πίστη ως 

στρατηγική δε φάνηκε να µειώνει τα επίπεδα άγχους, αντίθετα µάλιστα, σε συνδυα-

σµό µε την άρνηση του προβλήµατος οδηγούσε σε περισσότερα προβλήµατα. Όσον 

αφορά τη διαφορά µεταξύ των φύλων, οι µητέρες αποδείχθηκε πως εφάρµοζαν συ-

χνότερα τη στρατηγική εστίασης στο πρόβληµα. Τέλος, η ηλικία του παιδιού δε φά-

νηκε να σχετίζεται µε τις στρατηγικές αντιµετώπισης των γονέων του δείγµατος.  

Συµπερασµατικά, θα έλεγε κανείς ότι οι στρατηγικές αντιµετώπισης του άγχους, 

αν  και  διαφέρουν  από άτοµο σε άτοµο και από άνδρα  σε γυναίκα, είναι εξαιρετικής  
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σηµασίας για την προσαρµογή των γονέων παιδιών µε αυτισµό στις καταστάσεις που 

απορρέουν από την ύπαρξη της διαταραχής. Λαµβάνοντας αυτό υπόψη, οι επαγγελ-

µατίες και υπηρεσίες θα µπορούσαν πιθανά να βοηθήσουν τους γονείς προς αυτή τη 

κατεύθυνση. Με άλλα λόγια, η ενθάρρυνση των γονέων να χρησιµοποιούν πιο κα-

τάλληλες στρατηγικές (απ’ ό,τι είναι, για παράδειγµα, η άρνηση και η αποφυγή) θα 

ήταν αποτελεσµατική στη µείωση της επίδρασης του άγχους στη ζωή και λειτουργι-

κότητα των ίδιων και ολόκληρης της οικογένειας τους. Τέλος, πέρα από τα παραπά-

νω, χρήσιµο θα ήταν να εστιάσει κανείς στη διατήρηση των στρατηγικών 

αντιµετώπισης στο πέρασµα του χρόνου, προκειµένου η αποτελεσµατικότητα τους να 

αποδεικνύεται όχι µόνο στο παρόν, αλλά και µακροπρόθεσµα. 

 

 

 Όπως επιβεβαιώνεται στις παραπάνω έρευνες, οι οικογένειες παιδιών µε αυτισµό 

και ιδιαίτερα οι γονείς βιώνουν υψηλά επίπεδα άγχους. Το άγχος των γονέων σχετίζε-

ται µε διάφορους παράγοντες, οι οποίοι υπεισέρχονται στη ζωή τους δυσχεραίνοντας 

τη διαδικασία µιας οµαλής προσαρµογής. Κανένα µέλος της οικογένειας δεν αφήνε-

ται ανέπαφο από την ύπαρξη ενός παιδιού µε εµπόδια, όπως ο αυτισµός, αλλά όλοι 

επηρεάζονται σε µεγαλύτερο ή µικρότερο βαθµό. 

 Η ανάγκη αντιµετώπισης δύσκολων καταστάσεων που επιφέρει η ύπαρξη της δια-

ταραχής, όπως π.χ. οι αλλόκοτες συµπεριφορές του παιδιού, απαιτεί εκ µέρους των 

γονέων την επιστράτευση αποτελεσµατικών τρόπων αντιµετώπισης και προσαρµο-

γής.  Οι γονείς, θα µπορούσε να πει κανείς, χρειάζεται να βρίσκονται σε µια κατά-

σταση ετοιµότητας προκειµένου να ξεπεράσουν τις όποιες δυσκολίες ενδέχεται να 

προκύψουν. Την  προσπάθεια τους αυτή δε διευκολύνει το να είναι µόνοι και ανυπε-

ράσπιστοι.   Ωφέλιµο θα ήταν να έχουν αρωγούς άτοµα που µπορούν να αποτελέσουν 

πηγή βοήθειας και συµπαράστασης.  

Μια τέτοια σηµαντική πηγή, εκτός φυσικά των ατόµων του φιλικού ή συγγενικού 

περιβάλλοντος, είναι οι επαγγελµατίες που εργάζονται µε τις οικογένειες παιδιών µε 

αυτισµό ή οποιαδήποτε άλλη διαταραχή. ∆εν είναι τυχαίο, άλλωστε, ότι οι γονείς 

πρωτίστως  καταφεύγουν στους ειδικούς και τις αρµόδιες υπηρεσίες προκειµένου να 

λάβουν την ενίσχυση και συµπαράσταση που χρειάζονται στο δύσκολο έργο της ανα-

τροφής και διαπαιδαγώγησης  του  αυτιστικού  παιδιού τους. Γι’ αυτό και οι  επαγγελ- 
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µατίες από την πλευρά τους οφείλουν, όντας ενήµεροι για τις αντικειµενικές – και όχι 

µόνο – δυσκολίες που βιώνουν οι οικογένειες, να συνεισφέρουν στις προσπάθειες των 

γονέων µε αποτελεσµατικές παρεµβάσεις και συµβουλευτική.  

 

 

ΣΥΖΥΓΙΚΗ ΕΥΤΥΧΙΑ ΚΑΙ ΙΚΑΝΟΠΟΙΗΣΗ ΣΤΑ ΠΛΑΙΣΙΑ ΤΟΥ ΓΑΜΟΥ 

 Έχει επικρατήσει η γενικότερη άποψη ότι η ύπαρξη ενός παιδιού µε χρόνια διατα-

ραχή ή φυσική αναπηρία αυξάνει την πιθανότητα ότι οι γονείς θα βιώσουν λιγότερο 

ευτυχισµένους γάµους και κατά συνέπεια θα είναι επίσης ευκολότερο να υπάρξει δια-

ζύγιο. Είναι εύλογο, µε άλλα λόγια, ότι η ευτυχία στο συζυγικό ζεύγος µπορεί να  δια- 

κυβευτεί, κυρίως λόγω του αυξηµένου άγχους και της πίεσης στην οικογένεια και του  

όγκου των ευθυνών που έχουν αναλάβει οι γονείς  Ωστόσο, δεν υπάρχει ακριβής συ-

σχέτιση µεταξύ της ποιότητας και σταθερότητας του γάµου και της παρουσίας ενός 

παιδιού µε διαταραχή. Υπάρχουν πολλοί λόγοι για τους οποίους το ζευγάρι θα µπο-

ρούσε να αποµακρυνθεί και αντίστοιχα πολλοί λόγοι για τους οποίους θα µπορούσε 

να έρθει πιο κοντά από ποτέ (Eddy & Walker, 1999˙ Mandleco, Olsen, Dyches & 

Marshall, 2003).   

Η έρευνα σχετικά µε την επίδραση του παιδιού µε αυτισµό στη σχέση µεταξύ των 

δύο συζύγων δε διαφέρει από όσα αναφέρθηκαν παραπάνω, µε την έννοια ότι τα συ-

µπεράσµατα που διεξάγονται είναι εξίσου αντικρουόµενα. Ο Koegel και οι συνεργά-

τες του, για παράδειγµα, εξέτασαν το κατά πόσο οι γονείς αυτιστικών παιδιών 

ανέφεραν ευτυχία και ικανοποίηση στα πλαίσια του γάµου και τα ευρήµατα τους υ-

ποστήριξαν την άποψη ότι τα επίπεδα ευτυχίας που ανέφεραν δε διέφεραν από αυτά 

των συζύγων στο γενικό πληθυσµό. Οι Fisman και Wolf (1991), ωστόσο, βρήκαν ότι 

οι σχέσεις µεταξύ των συζύγων που είχαν παιδιά µε αυτισµό χαρακτηρίζονταν από 

λιγότερη οικειότητα συγκριτικά µε τις σχέσεις µεταξύ των γονέων παιδιών χωρίς τη 

διαταραχή. Σε αντίστοιχα ευρήµατα κατέληξε και η έρευνα της DeMyer (1979), όπου 

οι σχέσεις στους περισσότερους από τους µισούς γονείς του δείγµατος της δεν ήταν 

πολύ καλές. Πιο συγκεκριµένα, οι γονείς των παιδιών µε αυτισµό ανέφεραν περισσό-

τερους καβγάδες λόγω της αυξηµένης καθηµερινής έντασης και µειωµένο σεξουαλικό  
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ενδιαφέρον, ιδιαίτερα στις µητέρες. Επίσης, περισσότεροι από το ¼ των συζύγων έ-

καναν σκέψεις για διαζύγιο, χωρίς παρόλα αυτά να αναφέρουν κάτι στο σύντροφο. 

Ενδιαφέρον έχουν τα συµπεράσµατα µιας ακόµα σχετικής έρευνας στην οποία 

συµµετείχαν 23 γονείς νεαρών ατόµων µε αυτισµό. Οι γονείς  ανέφεραν γενικά χαµη-

λό αριθµό διαζυγίων σε σχέση µε το αυξηµένο ποσοστό διαζυγίων στην περιοχή όπου 

διέµεναν. Συγκεκριµένα, στο δείγµα υπήρξαν έξι διαζύγια. Στις πέντε από τις έξι πε-

ριπτώσεις οι χωρισµένοι γονείς δήλωσαν ότι οι  δυσκολίες στο χειρισµό των προβλη-

µάτων που προέκυπταν λόγω του παιδιού συνέβαλαν σε µέτριο έως µεγάλο βαθµό 

στο διαζύγιο. Στις περιπτώσεις των οικογενειών, όπου τα ζευγάρια παρέµειναν στο 

γάµο, πολλές µητέρες ανέφεραν ότι η παραποµπή και διαµονή του παιδιού σε κάποια 

τοπική υπηρεσία είτε «έσωσε» το γάµο είτε βελτίωσε κατά πολύ την ποιότητας στη 

σχέση µε το σύζυγο τους (DeMyer & Goldberg, 1983).  

Με εξαίρεση τις παραπάνω έρευνες, δεν έχει υπάρξει σε γενικές γραµµές συστη-

µατική µελέτη των επιδράσεων του αυτιστικού παιδιού στη συζυγική σχέση των γο-

νέων. Λόγω της έλλειψης αυτής, οι µέχρι τώρα προσπάθειες στον τοµέα αυτό της 

έρευνας δεν είναι δυνατό να οδηγήσουν σε ασφαλή κι έγκυρα συµπεράσµατα.  

Παρά το γεγονός ότι οι υπάρχουσες µελέτες φανερώνουν κυρίως αρνητικές επι-

δράσεις, αυτό δε σηµαίνει ότι η συσχέτιση µεταξύ των δύο µεταβλητών (παιδιού µε 

αυτισµό και συζυγικής ευτυχίας) είναι απόλυτη. Με άλλα λόγια ίσως να µην είναι 

απαραίτητα και αποκλειστικά το παιδί που επηρεάζει την ποιότητα της σχέσης των 

γονέων του. Εξίσου πιθανή είναι η ύπαρξη ενδιάµεσων µεταβλητών, όπως η ηλικία 

του παιδιού µε αυτισµό, η σοβαρότητα των συµπτωµάτων του, η διαθεσιµότητα των 

κατάλληλων υπηρεσιών και κοινωνικής υποστήριξης, που µε το δικό τους τρόπο 

συµβάλλουν στην προσαρµογή των γονέων στα πλαίσια του γάµου. Κατά συνέπεια, 

κάτω από συγκεκριµένες συνθήκες το παιδί ενδέχεται να λειτουργεί ως ενισχυτικός 

παράγοντας στη διαµόρφωση της σχέσης µεταξύ των συζύγων, ενώ κάτω από κάποιες 

άλλες συνθήκες, το παιδί πιθανά συµβάλλει στη διαφωνία µεταξύ των συζύγων, στην 

κακή λειτουργία του γάµου και ίσως, στις πιο σοβαρές περιπτώσεις, στο διαζύγιο. 

Στο βαθµό που η δυσλειτουργία της οικογένειας και κατ’ επέκταση και τα συζυγι-

κά προβλήµατα, οφείλονται στην ύπαρξη ενός αυτιστικού παιδιού στο πλαίσιο της, 

είναι  γεγονός που θα πρέπει να προβληµατίζει τους ειδικούς και να µη διαφεύγει της 

προσοχής  τους. Η  κατανόηση  της  ακριβής  επίδρασης του παιδιού στο γάµο, αν και  
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µέχρι τώρα στερείται εµπειρικών αποδείξεων,  είναι καθοριστικής σηµασίας. Συµπε-

ρασµατικά, αν διευκρινιστεί ο τρόπος µε τον οποίο το παιδί µε αυτισµό και η φύση 

της διαταραχής ασκούν επιρροή στη σχέση µεταξύ των δύο συζύγων, θα υπάρξει πιο 

συντονισµένη προσπάθεια συµβουλευτικής και υποστήριξης στο ζευγάρι, ώστε η 

ποιότητα και σταθερότητα της σχέσης να βελτιωθεί, αν όχι να διασφαλιστεί.  
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ΤΑ Α∆ΕΛΦΙΑ ΤΩΝ ΑΤΟΜΩΝ ΜΕ ΑΥΤΙΣΜΟ 

Η σχέση ανάµεσα στα αδέλφια ίσως είναι ένας από τους σηµαντικότερους, ισχυ-

ρότερους και µακράς διάρκειας οικογενειακούς δεσµούς. Στα πλαίσια µιας τέτοιας 

σχέσης τα αδέλφια έχουν τη δυνατότητα να µοιραστούν εµπειρίες, ενδιαφέροντα και 

συναισθήµατα, να βρουν υποστήριξη και αφοσίωση. Οι αλληλεπιδράσεις µεταξύ α-

δελφών στα πλαίσια της οικογένειας είναι καθοριστικής σηµασίας για την οµαλή α-

νάπτυξη του παιδιού και την ανάπτυξη της προσωπικότητας του, καθώς είναι 

πρόδροµος των µετέπειτα κοινωνικών σχέσεων και αλληλεπιδράσεων στο ευρύτερο 

πλέον πλαίσιο της κοινωνίας.  

Παρά τη σηµασία της σχέσης ανάµεσα στα αδέλφια, η έρευνα όσον αφορά τις οι-

κογένειες ατόµων µε εµπόδια επικεντρώνεται στους γονείς και όχι τόσο στα αδέλφια 

του ατόµου µε αναπηρία. Οι υπάρχουσες έρευνες στον τοµέα αυτό έχουν φέρει στην 

επιφάνεια αντικρουόµενα συµπεράσµατα, µε την έννοια ότι κάποιες από αυτές επιση-

µαίνουν θετικές επιδράσεις στα αδέλφια, κάποιες άλλες αρνητικές και τέλος, κάποιες 

δεν επισηµαίνουν την ύπαρξη ουσιαστικών διαφορών.  Ωστόσο, έχει επικρατήσει η 

γενικότερη άποψη ότι τα αδέλφια παιδιών µε κάποια µορφή αναπηρίας ή διαταραχή 

αντιµετωπίζουν µεγαλύτερες δυσκολίες προσαρµογής σε σχέση µε τα αδέλφια παι-

διών χωρίς αντίστοιχα προβλήµατα.  

Η ύπαρξη στην οικογένεια ενός παιδιού µε ειδικές ανάγκες ενδεχοµένως να βάλει 

σε κίνδυνο τα άλλα παιδιά της οικογένειας και να δηµιουργήσει προβλήµατα στην 

προσαρµογή τους. Παράγοντες που µπορούν να επηρεάσουν την οµαλή προσαρµογή 

του υγιούς παιδιού είναι η ανησυχία, το άγχος, οι στάσεις και οι προσδοκίες των γο-

νέων, οι πηγές υποστήριξης, η ηλικία, το φύλο και η σειρά γέννησης του, η σοβαρό-

τητα της διαταραχής του παιδιού µε αναπηρία.  

Τα φυσιολογικά παιδιά προβληµατίζονται σχετικά µε τον/την αδελφό/αδελφή 

τους, τους γονείς, τους φίλους τους και για το τι τους επιφυλάσσει το µέλλον. Είναι 

δυνατό λόγω ανεπαρκούς πληροφόρησης να αισθάνονται σύγχυση για την κατάσταση 

του παιδιού µε αναπηρία, θυµό και ζήλια για το χρόνο που οι γονείς αφιερώνουν 

στον/στην  αδελφό/αδελφή  τους, µοναξιά  και  αποξένωση, θλίψη, άγχος  για  το  πώς  
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µπορούν τα ίδια να βοηθήσουν και να αναλάβουν ευθύνες, ντροπή απέναντι στα πει-

ράγµατα και τις ερωτήσεις των φίλων τους και άλλων ατόµων εκτός της οικογένειας, 

ενοχές για όσα σκέφτονται κι αισθάνονται (Atkins, 1989˙ Mandleco, Olsen, Dyches 

& Marshall, 2003). Οι αρνητικές επιδράσεις είναι δυνατό να χωριστούν σε δυο κύριες 

κατηγορίες, τα προβλήµατα συµπεριφοράς και προσαρµογής (κακή προσαρµογή στο 

σπίτι, κακή προσαρµογή κι επίδοση στο σχολείο, χαµηλή αυτοπεποίθηση, κοινωνική 

αποµόνωση, επιθετικότητα κ.ά.) και τις αλλαγές στον καταµερισµό ευθυνών µε τα 

φυσιολογικά αδέλφια να επωµίζονται ευθύνες που αφορούν στο σπίτι και τη φροντίδα 

του παιδιού µε αναπηρία (Cox, Marshall, Mandleco & Olsen, 2003).  

Αντίστοιχα, είναι πιθανό να υπάρξουν και θετικές επιδράσεις που πηγάζουν κυρί-

ως από µια οµαλή προσαρµογή και την εφαρµογή αποτελεσµατικών στρατηγικών α-

ντιµετώπισης, όπως την αναζήτηση υποστήριξης από τους γονείς και άλλα άτοµα του 

συγγενικού περιβάλλοντος (Cox, Marshall, Mandleco & Olsen, 2003). Έτσι, τα αδέλ-

φια παιδιών µε αναπηρίες αποκτούν ενσυναίσθηση, ευσπλαχνία, υποµονή και κατα-

νόηση, είναι πιο ανεκτικά στη διαφορετικότητα και τις δυσκολίες, δείχνουν υψηλό 

επίπεδο υπευθυνότητας και ωριµότητας, κλίνουν σε κάποιες περιπτώσεις προς επαγ-

γέλµατα που έχουν άµεση σχέση µε την προσφορά βοήθειας, έχουν µια πιο θετική και 

καλά προσαρµοσµένη άποψη για τη ζωή γενικά (Atkins, 1989˙ Mandleco, Olsen, Dy-

ches & Marshall, 2003). Τέλος, έχουν την τάση να προστατεύσουν και να φροντίσουν 

τα αδέλφια τους και είναι λιγότερο εγωκεντρικά άτοµα (Cox, Marshall, Mandleco & 

Olsen, 2003). 

 

 

Όταν η διαταραχή είναι αυτισµός, η σχέση ανάµεσα στα αδέλφια µπορεί να έχει, 

όπως και σε κάθε άλλη περίπτωση, τόσο αρνητικές όσο και θετικές επιδράσεις. Η συ-

µπεριφορά του αυτιστικού παιδιού ενδέχεται να επηρεάζει την αδελφική σχέση µε 

ποικίλους τρόπους. Το αυτιστικό παιδί έχει περιορισµένο ρεπερτόριο συµπεριφορών 

που αφορούν στο παιχνίδι, φτωχή βλεµµατική επαφή, µειωµένες κοινωνικές δεξιότη-

τες και δεξιότητες επικοινωνίας. Εµφανίζει, επίσης, άλλου είδους προβληµατικές συ-

µπεριφορές, όπως επιθετική και καταστροφική συµπεριφορά (π.χ. µπορεί να 

καταστρέψει ένα παιχνίδι) ή ξεσπάσµατα θυµού. Η συµπεριφορά  του αυτιστικού παι- 
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διού στο σύνολο της ενδέχεται να ενοχλήσει το φυσιολογικά αναπτυσσόµενο παιδί 

και  να  παρεµποδίσει  την  ανάπτυξη µιας υγιούς σχέσης και οµαλής αλληλεπίδρασης  

µεταξύ του ίδιου και του/της αδελφού/αδελφής µε αυτισµό (Rivers & Stoneman, 

2003). Επίσης, τα αδέλφια του αυτιστικού παιδιού µπορεί να παρουσιάσουν τα ίδια 

µια σειρά από προβλήµατα, όπως κακή προσαρµογή, κατάθλιψη, άγχος, προβλήµατα 

συµπεριφοράς. Εξίσου υπαρκτές είναι βέβαια και οι θετικές επιδράσεις.  

Μέσα από τις έρευνες που ακολουθούν θα δούµε τη φύση της σχέσης ανάµεσα στ’ 

αδέλφια και τους παράγοντες που επηρεάζουν την προσαρµογή των παιδιών, όταν 

στην οικογένεια υπάρχει κάποιο παιδί µε αυτισµό. Η αναφορά στους παράγοντες αυ-

τούς µπορεί να συνεισφέρει στην παροχή καταλληλότερων υπηρεσιών υποστήριξης 

και συµβουλευτικής στα µέλη της οικογένειας γενικά και στα αδέλφια ειδικότερα.  

Οι McHale, Sloan και Simeonsson (1986) διεξήγαγαν µια σχετική έρευνα µε στόχο 

να εξετάσουν τις σχέσεις ανάµεσα σε 90 παιδιά (ηλικίας από 6 έως 15 ετών) µε φυ-

σιολογική ανάπτυξη και τα αδέλφια τους, από τα οποία 30 είχαν αυτισµό, 30 

παρουσίαζαν νοητική υστέρηση και τα υπόλοιπα 30 δεν είχαν κάποια διαταραχή. Τα 

φυσιολογικά παιδιά κλήθηκαν να απαντήσουν σε µια σειρά από ερωτήσεις σχετικά µε 

τις στάσεις τους απέναντι στα αδέλφια τους και τη µεταξύ τους σχέση, τις αντιλήψεις 

τους σχετικά µε το δικό τους ρόλο στην οικογένεια, πώς βλέπουν γενικότερα τον/την 

αδελφό/αδελφή τους και κατά  πόσο επηρεάζονται οι σχέσεις τους µε φίλους και άλ-

λους έξω από το σπίτι.  Οι µητέρες των παιδιών συµπλήρωσαν ένα ερωτηµατολόγιο 

για τη συµπεριφορά των παιδιών επικεντρώνοντας στο βαθµό που αυτά εκφράζουν 

αποδοχή, εχθρότητα, υποστήριξη και ντροπή. 

Τα νεότερα παιδιά και από τις τρεις οµάδες κατά µέσο όρο εξέφραζαν θετικές α-

πόψεις. Κατά συνέπεια, τα αδέλφια των παιδιών µε διαταραχές και χωρίς διαταραχές 

λίγο πολύ παρουσίαζαν µε τον ίδιο τρόπο τις σχέσεις τους µε τα αδέλφια τους. Παρό-

λα αυτά, µια πιο προσεκτική µατιά στις αναφορές των παιδιών µε αδέλφια που είχαν 

αυτισµό ή νοητική υστέρηση έδειξε ότι αυτές παρουσίαζαν µεγάλη διακύµανση µε τα 

παιδιά να αναφέρουν είτε πολύ θετικές είτε πολύ αρνητικές σχέσεις (McHale, Sloan 

& Simeonsson, 1986). Στο σηµείο αυτό αξίζει να υπενθυµίσουµε ότι κάθε άτοµο είναι 

µοναδικό και κατά συνέπεια µοναδικές είναι και οι αντιδράσεις του απέναντι στα γε-

γονότα. Ακόµα  και το ίδιο παιδί  ενδέχεται  να παρουσιάζει ποικιλία στις αντιδράσεις  
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του όσον αφορά διαφορετικές χρονικές στιγµές και διαφορετικούς τοµείς της λει-

τουργικότητας του.  

Αντίστοιχα, οι Kaminsky και Dewey (2001) εξέτασαν τις σχέσεις ανάµεσα στα α-

δέλφια και την προσαρµοστική συµπεριφορά σε 30 παιδιά  µε αυτιστικά αδέλφια, 30 

παιδιά µε αδέλφια που είχαν σύνδροµο Down και 30 παιδιά που είχαν φυσιολογικά 

αδέλφια. Οι ηλικίες των παιδιών κυµαίνονταν από 8 έως 18 ετών. Τα αδέλφια των 

παιδιών µε αυτισµό που συµµετείχαν στην έρευνα ανέφεραν χαµηλότερα επίπεδα οι-

κειότητας και προκοινωνικής συµπεριφοράς στην αλληλεπίδραση µε τα αδέλφια τους 

συγκριτικά µε τα παιδιά των άλλων οµάδων του δείγµατος. Τόσο τα αδέλφια των παι-

διών µε αυτισµό όσο και αυτά µε αδέλφια µε σύνδροµο Down ανέφεραν µεγαλύτερο 

βαθµό θαυµασµού από τα αδέλφια τους και χαµηλότερα επίπεδα ανταγωνιστικότητας 

και καβγάδων. Αυτό συσχετίστηκε µε τις δηλώσεις των φυσιολογικών παιδιών για 

την ανυπαρξία µεροληψίας εκ µέρους των γονέων απέναντι στα ίδια και τα αδέλφια 

τους µε αναπηρία. 

Με βάση το τελευταίο σχόλιο αξίζει να επισηµάνουµε ότι οι γονείς αναφέρονται 

συχνά στη µειωµένη προσοχή και αφοσίωση που δείχνουν στα φυσιολογικά ανα-

πτυσσόµενα παιδιά τους, ως αντίκτυπο του περιορισµένου χρόνου και της έλλειψης 

ενέργειας. Η ενασχόληση µε ένα αυτιστικό παιδί ενδέχεται να επηρεάζει την ποιότητα 

των σχέσεων και αλληλεπιδράσεων ανάµεσα στους γονείς και τα υπόλοιπα παιδιά 

στην οικογένεια, γεγονός που υποδηλώνει πόσο προσεχτικοί πρέπει να είναι οι γονείς 

στη διαχείριση της συµπεριφοράς τους. 

Σε µια ακόµη έρευνα εξετάστηκε κατά πόσο το µέγεθος της οικογένειας ή το φύλο 

παίζει κάποιο ρόλο στην προσαρµογή των παιδιών όταν έχουν έναν/µία αδελ-

φό/αδελφή µε αυτισµό. Το δείγµα αποτελείτο από 33 (18 κορίτσια και 15 αγόρια) α-

δέλφια αυτιστικών παιδιών. Τα 18 παιδιά ήταν από οικογένειες µε δύο παιδιά και τα 

υπόλοιπα 15 από οικογένειες µε περισσότερα παιδιά. Εξετάστηκε κυρίως η αυτοαντί-

ληψη τους και η προσαρµοστικότητα  τους στο σπίτι και το σχολείο. Η ανάλυση των  

δεδοµένων δεν έδειξε διαφορές στην ικανότητα προσαρµογής των παιδιών σχετικά µε 

το φύλο ή τον αριθµό των παιδιών στην οικογένεια. Παρά το γεγονός ότι τα κορίτσια 

είχαν επωµιστεί µεγαλύτερο µέρος ευθυνών σε σχέση µε τα αγόρια, αυτό δεν οδήγη-

σε απαραίτητα  σε κακές  επιδόσεις και  δυσπροσαρµοστικότητα  στο σπίτι και το 

σχολείο. Τέλος, τα  παιδιά  κατά  µέσο όρο διατηρούσαν  µια  πολύ καλή αυτοεικόνα,  
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γεγονός που υποδηλώνει ότι η ύπαρξη στην οικογένεια ενός παιδιού µε αυτισµό µπο-

ρεί να σχετίζεται µε θετική αυτοαντίληψη (Mates, 1990).  

Η αυτοαντίληψη και αυτοαποτελεσµατικότητα είναι χαρακτηριστικά που εξετά-

στηκαν σε µια µεταγενέστερη έρευνα των Rodrigue, Geffken και Morgan (1993) µε 

39 αδέλφια παιδιών µε αυτισµό ή σύνδροµο Down και 20 αδέλφια παιδιών χωρίς κά-

ποια διαταραχή. Οι γονείς των παιδιών συµµετείχαν και αυτοί στην έρευνα συµπλη-

ρώνοντας ένα ερωτηµατολόγιο για το βαθµό ευτυχίας και ικανοποίησης στο γάµο, 

καθώς οι ερευνητές θέλησαν επίσης να δουν το κατά πόσο οι καλές ή κακές συζυγι-

κές σχέσεις επηρεάζουν την προσαρµογή των φυσιολογικών παιδιών στην οικογένεια.  

Τα αποτελέσµατα δεν έδειξαν ουσιαστικές διαφοροποιήσεις µεταξύ των οµάδων όσον 

αφορά την αυτοαποτελεσµατικότητα και κοινωνική επάρκεια των παιδιών, αν και τα 

αδέλφια των παιδιών µε αυτισµό παρουσίαζαν περισσότερα προβλήµατα συµπεριφο-

ράς. Επίσης, η ηλικία του παιδιού µε αυτισµού και η συζυγική ευτυχία φάνηκε να ε-

πηρεάζουν την προσαρµογή των παιδιών. Τα µεγαλύτερα σε ηλικία αδέλφια 

παρουσίαζαν περισσότερα προβλήµατα συµπεριφοράς, ενώ η υψηλού επιπέδου συζυ-

γική ευτυχία συνδεόταν µε αντίστοιχα υψηλά επίπεδα αυτοσεβασµού στα αδέλφια 

παιδιών µε αυτισµό. 

Είναι γεγονός, ότι, όπως υποδηλώνει το τελευταίο αυτό εύρηµα της έρευνας, οι ευ-

τυχισµένοι γάµοι προωθούν την καλύτερη κι ευκολότερη προσαρµογή των παιδιών, 

όταν στην οικογένεια υπάρχει ένα παιδί µε κάποια διαταραχή. Η ύπαρξη συγκρούσε-

ων µεταξύ των συζύγων και η µη ικανοποίηση στα πλαίσια του γάµου είναι πρόσθετη 

πηγή άγχους για την οικογένεια, πόσο µάλλον όταν σ’ αυτήν υπάρχει κι ένα άτοµο µε 

εµπόδια. Αντίθετα, στα πλαίσια µιας ευτυχισµένης οικογένειας µε ισχυρούς δεσµούς 

ενότητας κι αγάπης, οι γονείς εµφανίζονται περισσότερο υποστηρικτικοί και αφοσιω-

µένοι τόσο στο παιδί µε διαταραχή όσο και στα φυσιολογικά αδέλφια του, διευκολύ-

νοντας έτσι την προσαρµογή τους.  

Σύµφωνη µε τη φιλοσοφία των  προηγούµενων ερευνών είναι και η έρευνα των 

Verte, Roeyers  και Buyesse (2003), η οποία  αφορά στο βαθµό προσαρµοστικότητας 

παιδιών µε αυτιστικά  αδέλφια υψηλής  λειτουργικότητας. Οι ερευνητές  εστιάστηκαν 

κυρίως στα τυχόν  προβλήµατα συµπεριφοράς, την κοινωνική επάρκεια και την αυ-

τοαντίληψη  των  παιδιών, τα οποία  συµπλήρωσαν διάφορα  ερωτηµατολόγια αυτοα-

ναφοράς  (στην  έρευνα   συµπεριλήφθηκαν  και  αναφορές  των  γονέων).  Το  δείγµα  
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αποτελούσαν 29 αδέλφια παιδιών µε αυτισµό και 29 αδέλφια παιδιών χωρίς κάποια 

διαταραχή. Ο µέσος όρος ηλικίας των παιδιών και στις δύο οµάδες ήταν γύρω στα 11 

χρόνια. Τα δεδοµένα  έδειξαν ότι τα αδέλφια παιδιών µε αυτισµό, κυρίως µεταξύ 6 

και 11 ετών, εκδήλωναν περισσότερα προβλήµατα συµπεριφοράς. Ωστόσο, οι αδελ-

φές των παιδιών µε αυτισµό χαρακτήριζαν τον εαυτό τους ως περισσότερο επαρκή σε 

κοινωνικό επίπεδο απ’ ότι τα κορίτσια στην οµάδα ελέγχου, γεγονός που ερχόταν σε 

αντιπαράθεση µε τις αναφορές των γονέων. Επίσης, διατηρούσαν µια πιο θετική αυ-

τοεικόνα, η οποία και στα κορίτσια και στ’ αγόρια που είχαν αδέλφια µε αυτισµό φά-

νηκε να σχετίζεται µε υψηλές επιδόσεις στον κοινωνικό τοµέα.  

Εξίσου ενδιαφέρουσα είναι και η έρευνα της Gold (1993), η οποία σε γενικές 

γραµµές θέλησε να εξετάσει τα επίπεδα κοινωνικής προσαρµοστικότητας και κατά-

θλιψης σε 22 αδέλφια αγοριών µε αυτισµό, ηλικίας 7 έως 17 ετών, σε σύγκριση µε 34 

αδέλφια αγοριών µε φυσιολογική ανάπτυξη. Για τη συλλογή των δεδοµένων χρησι-

µοποιήθηκαν ερωτηµατολόγια αυτοαναφοράς, ενώ πληροφορίες συγκεντρώθηκαν και 

από τους γονείς των παιδιών. Σε συµφωνία µε τις υποθέσεις της Gold, τα αδέλφια των 

αυτιστικών αγοριών σηµείωσαν υψηλότερα σκορ στη µέτρηση της κατάθλιψης. Α-

ξιοσηµείωτο  είναι ότι, αν δεν υπήρξαν δύο ή τρεις εξαιρέσεις, τα παιδιά αυτά θα χα-

ρακτηρίζονταν καταθλιπτικά. Σηµαντικές είναι και οι διαφορές ανάµεσα στα αδέλφια 

όσον αφορά τη σχέση µεταξύ κατάθλιψης και φύλου. Με άλλα λόγια συγκεκριµένα 

χαρακτηριστικά του αυτιστικού αδελφού φάνηκε να σχετίζονται µε τα επίπεδα κατά-

θλιψης στα κορίτσια και όχι στ’ αγόρια.  

Την προσαρµοστική συµπεριφορά στα αδέλφια παιδιών µε αυτισµό µελέτησε και ο 

Hastings (2003). Το δείγµα της έρευνας του αποτελείτο από 22 µητέρες παιδιών µε 

αυτισµό (ηλικίας 7 έως 16 ετών) κι ένα από τα φυσιολογικά τους παιδιά (ηλικίας 6 

έως 16 ετών). Η συλλογή των δεδοµένων βασίστηκε στις εκτιµήσεις των µητέρων, οι 

οποίες συµπλήρωσαν ερωτηµατολόγια. Οι µητέρες ανέφεραν ότι τα αδέλφια των παι-

διών µε αυτισµό παρουσίαζαν γενικά φτωχό επίπεδο προσαρµογής σε µια σειρά από 

καταστάσεις, αν και υπήρξαν και περιπτώσεις όπου οι µητέρες ανέφεραν ότι δεν υ-

πήρξαν σηµαντικές δυσκολίες στην προσαρµογή των παιδιών. Εξετάστηκε, επίσης, η 

επίδραση του άγχους της µητέρας και των προβληµάτων συµπεριφοράς του αυτιστι-

κού παιδιού στην προσαρµογή των φυσιολογικών παιδιών, αλλά δεν αποδείχθηκαν 

προγνωστικοί παράγοντες για τη δυσκολότερη προσαρµογή τους.  
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Τέλος, θα ήταν ίσως σκόπιµο να δούµε πως διαµορφώνονται οι σχέσεις ανάµεσα 

στο αυτιστικό παιδί της οικογένειας και τα αδέλφια του σε  περιπτώσεις που τα αδέλ-

φια των αυτιστικών παιδιών εµπλέκονται σε κάποιο πρόγραµµα παρέµβασης ή όταν η 

οικογένεια συνεργάζεται µε ειδικούς, θεραπευτές ή υπηρεσίες.  

  Μια  σχετική  έρευνα είναι αυτή των Rivers & Stoneman ( 2003). Σκοπός της έ-

ρευνάς  τους ήταν να εξετάσει πώς  το συζυγικό άγχος και η αναζήτηση υποστήριξης 

από διάφορες επίσηµες και ανεπίσηµες πηγές επιδρούν στην ποιότητα της σχέσης α-

νάµεσα στα δυο αδέλφια. Οι συµµετέχοντες στην έρευνα ήταν 50 γονείς και ένα από 

τα  φυσιολογικά  αναπτυσσόµενα παιδιά τους, όταν υπήρχε ένα παιδί µε αυτισµό στην  

οικογένεια. Το αυτιστικό παιδί ήταν από 4-12 ετών, ενώ το φυσιολογικό παιδί ήταν 7-

12 ετών. Τα αυτιστικά παιδιά, για τα οποία γίνεται λόγος, ήταν 42 αγόρια και 8 κορί-

τσια, ενώ τα φυσιολογικά παιδιά που συµµετείχαν στην έρευνα ήταν 25 αγόρια και 25 

κορίτσια. Τα στοιχεία της έρευνας συλλέχθηκαν µε την χορήγηση ερωτηµατολογίων 

και αυτοαναφορών (Sibling Inventory of Behavior, Satisfaction with the Relationship 

Scale, Family Inventory of Life Events and Changes, Family Crisis Oriented Personal 

Evaluation Scales). 

Ένα από τα  ευρήµατα της έρευνας ήταν (σε αντίθεση µε τις υποθέσεις των ερευ-

νητών) ότι οι οικογένειες στις οποίες υπήρχε  υψηλό συζυγικό άγχος και µεγαλύτερη 

αναζήτηση  υποστήριξης  από  ειδικούς  και επίσηµες πηγές  είχαν  φυσιολογικά  παι- 

διά που ανέφεραν περισσότερες παρά λιγότερες αρνητικές συµπεριφορές ως προς τα 

αυτιστικά αδέλφια τους. Οι  συγγραφείς ερµήνευσαν αυτό το ενδιαφέρον εύρηµα λέ-

γοντας ότι οι προϋπάρχουσες αρνητικές σχέσεις ανάµεσα στα αδέλφια ίσως να οδη-

γούν τους γονείς στην πιο επίµονη αναζήτηση υποστήριξης από τους ειδικούς και 

τους θεραπευτές. Επίσης, ενδέχεται η αναζήτηση βοήθειας από υπηρεσίες για το αυ-

τιστικό παιδί τους να έχει µια αρνητική επίδραση στη σχέση ανάµεσα στα αδέλφια, 

αν λάβουµε υπόψη ότι η συνεργασία µε ειδικούς αυξάνει το άγχος της οικογένειας 

(Rivers & Stoneman, 2003).  

Σε αντίθεση µε την παραπάνω έρευνα, ο Ηastings (2003) βρήκε ότι τα αδέλφια αυ-

τιστικών παιδιών, για τα οποία εφαρµοζόταν κάποιο πρόγραµµα στο σπίτι, βασισµένο 

στην Εφαρµοσµένη Ανάλυση της Συµπεριφοράς (Applied Behavior Analysis - ΑΒΑ), 

δεν επηρεάστηκαν αρνητικά ως προς την προσαρµοστική τους συµπεριφορά σε σύ-

γκριση µε τα δεδοµένα της  υπάρχουσας βιβλιογραφίας. Το δείγµα που  χρησιµοποιή- 
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θηκε στην έρευνα ήταν 78 µητέρες παιδιών µε αυτισµό και η έρευνα αφορούσε σε 

ένα από τα αδέρφια τους, ενώ για τη συλλογή των δεδοµένων χρησιµοποιήθηκαν ε-

ρωτηµατολόγια, όπως το Autism Behavior Checklist, το Family Support Scale και το 

Sibling Behavioral Adjustment. Η  υποστήριξη από επίσηµους φορείς φάνηκε να παί-

ζει έναν µεσολαβητικό ρόλο ως προς την προσαρµογή των αδελφών παιδιών µε αυτι-

σµό. Συγκεκριµένα, τα αυτιστικά παιδιά που είχαν σοβαρά συµπτώµατα και 

λάµβαναν µεγάλη υποστήριξη από επίσηµους φορείς είχαν αδέλφια  µε χαµηλότερο 

κίνδυνο να αναπτύξουν προβλήµατα συµπεριφοράς.  Αυτό έχει ιδιαίτερη σηµασία, αν  

λάβουµε υπόψη ότι οι  γονείς ανέφεραν ότι λάµβαναν τη µεγαλύτερη υποστήριξη από 

την οµάδα του προγράµµατος σε σύγκριση µε οποιοδήποτε άλλο φορέα.  

 

 

 Όπως φαίνεται µέσα από τις παραπάνω έρευνες, η ύπαρξη στην οικογένεια ενός 

παιδιού µε αυτισµό έχει τόσο θετικές όσο και αρνητικές επιδράσεις στα αδέλφια. Σε 

κάποιες περιπτώσεις επιτυγχάνεται µια αρκετά καλή προσαρµογή, ενώ σε κάποιες 

άλλες είναι δυνατό να υπάρξουν περισσότερες δυσκολίες στην προσπάθεια του παι-

διού να αντεπεξέλθει. Το ποιο από τα παραπάνω δύο ενδεχόµενα θα προκύψει είναι 

συνάρτηση πολλών και διαφορετικών παραγόντων, µια και τα αδέλφια, όπως και οι 

γονείς υπάρχουν και δρουν µέσα σε συγκεκριµένα πλαίσια. Από τη µία είναι το πλαί-

σιο της οικογένειας, που παίζει καθοριστικό ρόλο στην προσαρµογή τους, και απ’ την 

άλλη είναι το ευρύτερο πλαίσιο της κοινωνίας, το οποίο µε τη σειρά του ασκεί διάφο-

ρες επιρροές.  

 Συζητήσαµε για το θέµα της µεροληπτικής ή µη συµπεριφοράς των γονέων απένα-

ντι στα παιδιά τους, το οποίο ενδέχεται αντίστοιχα να επηρεάσει τη συµπεριφορά στα 

αδέλφια των παιδιών µε αυτισµό. Στα πλαίσια µιας οικογένειας ενός αυτιστικού ατό-

µου όπου οι εντάσεις και πιέσεις είναι πολλές, τα φυσιολογικά παιδιά έχουν ανάγκη 

να νιώθουν ότι υπάρχει κάποιος στον οποίο µπορούν να στηριχθούν και να απευθυν-

θούν για βοήθεια. Η αίσθηση ότι ο πατέρας ή η µητέρα είναι διαθέσιµοι ανά πάσα 

στιγµή προσφέρει στα παιδιά ασφάλεια και σιγουριά, ενώ συµβάλλει στην υιοθέτηση 

µιας πιο θετικής στάσης απέναντι στον/στην αδελφό/αδελφή τους µε αυτισµό.  

Σηµαντικός παράγοντας φάνηκε να είναι, επίσης, η σχέση ανάµεσα στο ζευγάρι. 

Γονείς που εκδηλώνουν υποστήριξη και κατανόηση ο ένας απέναντι στον άλλον είναι  
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πιθανό να κάνουν το ίδιο και µε τα παιδιά τους. Τα αδέλφια των παιδιών µε αυτισµό 

αντιλαµβάνονται τα θετικά µηνύµατα που απορρέουν από τέτοιου είδους αλληλεπι-

δράσεις και φέρονται αντίστοιχα έχοντας τους γονείς τους ως πρότυπο. 

Τέλος, όσον αφορά την προσφορά υπηρεσιών σε οικογένειες µε αυτισµό, θα πρέ-

πει να λαµβάνεται σοβαρά υπόψη η ανάγκη για παροχή ειδικής υποστήριξης στα α-

δέλφια, προκειµένου από κοινού µε τους γονείς να επιτύχουν µια οµαλή και όσο το 

δυνατόν πιο φυσιολογική ζωή.   
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ΠΡΟΣΑΡΜΟΓΗ ΤΗΣ ΟΙΚΟΓΕΝΕΙΑΣ 

ΚΑΙ 

∆ΙΚΤΥΑ ΥΠΟΣΤΗΡΙΞΗΣ 

 
Η ύπαρξη στην οικογένεια ενός ατόµου µε αυτισµό, όπως  έγινε φανερό στα προη-

γούµενα κεφάλαια, συνδέεται µε υψηλότερα επίπεδα άγχους και ψυχολογικής πίεσης 

στα µέλη της. Από τη στιγµή που τα προβλήµατα και οι µειονεξίες του παιδιού µε αυ-

τισµό, ιδιαίτερα σε ό,τι έχει να κάνει µε τη συµπεριφορά του, αρχίζουν να εκδηλώνο-

νται, οι γονείς και τα αδέλφια του βιώνουν ποικίλα συναισθήµατα και καταστάσεις.  

Οι δυσκολίες που αναδύονται είναι πολλές και απαιτείται από τα µέλη της οικογέ-

νειας µια συνεχής προσπάθεια προκειµένου να αντεπεξέλθουν. Είναι η λεγόµενη φά-

ση προσαρµογής, όπου το κάθε µέλος της οικογένειας χωριστά, αλλά και όλα τα µέλη 

µαζί, αρχίζουν να συνειδητοποιούν πράγµατα και καταστάσεις που αφορούν στα νέα 

δεδοµένα. Στα πλαίσια µιας τέτοιας διαδικασίας οι γονείς και τ’ αδέλφια του αυτιστι-

κού παιδιού δοκιµάζουν κι επιστρατεύονται πληθώρα στρατηγικών και τρόπων αντι-

µετώπισης  για να πετύχουν µια όσο το δυνατό πιο οµαλή προσαρµογή. Σηµαντικό 

µέρος της συνολικής τους προσπάθειας, µεταξύ άλλων, αποτελεί και η αναζήτηση 

κοινωνικής υποστήριξης.  

Στις ενότητες που ακολουθούν θα γίνει αναφορά στη διαδικασία της προσαρµογής  

των οικογενειών παιδιών µε αυτισµό και στη σηµασία των δικτύων υποστήριξης για 

τις οικογένειες, καθώς τα δύο αυτά ζητήµατα είναι αλληλένδετα και αλληλοεξαρτώ-

µενα. 

 

 

ΣΥΜΠΕΡΙΦΟΡΕΣ ΠΡΟΣΑΡΜΟΓΗΣ ΚΑΙ ΣΤΡΑΤΗΓΙΚΕΣ 

ΑΝΤΙΜΕΤΩΠΙΣΗΣ 

 

Η έννοια της προσαρµογής έγκειται σε µια δυναµική και συνεχόµενη διαδικασία, η 

οποία λαµβάνει χώρα καθ’ όλη τη διάρκεια της ζωής  (Levinson, 1986). H προσαρµο- 
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στική συµπεριφορά στα πλαίσια της οικογένειας αφορά στην προσπάθεια ενός µέλους 

της οικογένειας ή της οικογένειας ως συνόλου να  µειώσει την επίδραση  µιας  δύσκο- 

λης κατάστασης ή να συνεισφέρει στον έλεγχο της κατάστασης αυτής (Cox, Marshall, 

Mandleco & Olsen, 2003).  

Η ύπαρξη στην οικογένεια ενός ατόµου µε ειδικές ανάγκες, στην περίπτωση αυτή 

ενός παιδιού µε αυτισµό, είναι µια από τις καταστάσεις που απαιτεί από τα µέλη της 

µια όσο το δυνατό πιο οµαλή προσαρµογή προκειµένου να την αποδεχτούν αρχικά 

και στη συνέχεια να επιστρατεύσουν αποτελεσµατικούς τρόπους για την αντιµετώπι-

ση των δυσκολιών που αναπόφευκτα αναδύονται καθηµερινά.  

Έρευνες έχουν δείξει ότι η επιτυχηµένη προσαρµογή της οικογένειας ως συνόλου 

σχετίζεται µε χαρακτηριστικά όπως η ενότητα και η εκφραστικότητα µεταξύ των µε-

λών της και η στροφή προς περισσότερο δηµιουργικές και οµαδικές δραστηριότητες 

(Morgan, 1988). Είναι γεγονός, επίσης, ότι κάποιες οικογένειες προσαρµόζονται ευ-

κολότερα και γρηγορότερα από κάποιες άλλες. Ενδιαφέρον θα ήταν να δούµε τη στα-

διακή διαδικασία προσαρµογής της οικογένειας και τις στρατηγικές που 

χρησιµοποιούνται από τα µέλη της προς την πορεία αυτή. Να σηµειωθεί δε εδώ ότι οι 

έρευνες που αφορούν στην προσαρµογή της οικογένειας αναφέρονται κυρίως στις 

προσπάθειες των γονέων προς την προσαρµογή αυτή, χωρίς αυτό να σηµαίνει ότι τα 

άλλα µέλη της οικογένειας (άλλα παιδιά και συγγενείς), δε συµβάλλουν και δεν προ-

σπαθούν εξίσου. 

Ο Fleischmann (2005) δίνει µια αρκετά διαφωτιστική περιγραφή των φάσεων 

προσαρµογής των γονέων. Τα δεδοµένα της έρευνας του προήλθαν από αφηγήσεις 

γονέων παιδιών µε διάχυτες αναπτυξιακές διαταραχές σε ιστοσελίδες του διαδικτύου 

(Internet). Σύµφωνα µε τον Fleischmann, αµέσως µετά τη διάγνωση, η οποία στις πε-

ρισσότερες περιπτώσεις είχε καθυστερήσει, οι γονείς φάνηκε να υπεισέρχονται σε ένα 

πρωταρχικό στάδιο προσαρµογής, κατά τη διάρκεια του οποίου συγκεντρώνουν και 

οργανώνουν τις δυνάµεις τους σε µια προσπάθεια να δουν το παιδί και τον εαυτό τους 

υπό ένα πιο θετικό πρίσµα. Αν και οι γονείς σε γενικές γραµµές συνειδητοποιούν ότι 

το παιδί δεν πρόκειται να συµπεριφερθεί και να ζήσει ποτέ όπως τα άλλα παιδιά, δια-

τηρούν µέσα τους την ελπίδα ότι θα συµβεί κάποια πρόοδος στο µέλλον. Σηµαντικό 

στοιχείο για την προσαρµογή τους σε αυτή τη φάση είναι τα κατορθώµατα και οι επι-

τυχίες του παιδιού, έστω και µικρές.  
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Αφού αποκτήσουν πρόσβαση σε πληροφορίες και υπηρεσίες, στη συνέχεια οι γο-

νείς στρέφονται και βρίσκουν διέξοδο στο σχεδιασµό ενός πλάνου δράσης, που τους 

δίνει ένα αίσθηµα ελέγχου. Η πεποίθηση ότι ως γονείς µπορούν να βοηθήσουν το 

παιδί µε κάποιο τρόπο ουσιαστικά τους δίνει δύναµη και κουράγιο να συνεχίσουν. 

Παρά το γεγονός ότι δε γνωρίζουν πώς να αντιµετωπίσουν τη δυσπροσαρµοστική συ-

µπεριφορά του παιδιού τους, οι γονείς προσπαθούν να κάνουν ό,τι καλύτερο µπο-

ρούν. Προϊόν της εµπειρίας τους είναι η εκµάθηση δεξιοτήτων και αποτελεσµατικών 

στρατηγικών αντιµετώπισης των δύσκολων καταστάσεων. Μετά από µια σχετικά ρα-

γδαία περίοδο αναπροσαρµογής αρχίζουν να αλλάζουν τις προσδοκίες τους ως γονείς, 

γεγονός που τους προετοιµάζει πλέον, σε ένα τελικό στάδιο, να έρθουν «πρόσωπο µε 

πρόσωπο» µε τη διαταραχή του παιδιού τους (Fleischmann, 2005). 

Σε µια διαχρονική µελέτη του Gray (2002) µε οικογένειες παιδιών µε αυτισµό γί-

νεται φανερό ότι µε το πέρασµα του χρόνου είναι δυνατό να σχηµατιστούν νέες µορ-

φές συµπεριφοράς, προκειµένου να συµβαδίζουν µε τις καθηµερινές απαιτήσεις και 

ανάγκες του να συµβιώνεις µε ένα αυτιστικό άτοµο. Το δείγµα  αποτελούσαν 28 γο-

νείς, οι οποίοι συµµετείχαν µαζί µε άλλα 7 άτοµα σε µια προηγούµενη έρευνα. Οι οι-

κογένειες επανεξετάστηκαν σε ένα  follow up που ακολούθησε µετά από περίπου 8-

10 χρόνια, όταν οι ηλικίες των παιδιών µε αυτισµό κυµαίνονταν πλέον από 13 έως 27 

ετών. Στη δεύτερη αυτή φάση, οι γονείς φάνηκαν να βιώνουν εξίσου υψηλά επίπεδα 

άγχους και κατάθλιψης, όµως σηµαντική βελτίωση σηµειώθηκε σε µια σειρά από άλ-

λους παράγοντες. Πιο συγκεκριµένα, τους γονείς απασχολούσαν λιγότερο προβλήµα-

τα εξαιτίας της συµπεριφοράς των φυσιολογικά αναπτυσσόµενων παιδιών τους, οι 

σχέσεις τους µε την εκτεταµένη οικογένεια είχαν κατά πολύ βελτιωθεί και ανέπτυξαν 

νέες φιλίες και γνωριµίες. Επιπλέον, οι γονείς ήταν σε θέση να δουν τα πράγµατα από 

µια τελείως διαφορετική οπτική γωνία. Για παράδειγµα, δεν ένιωθαν τόσο έντονα (ό-

σο στην αρχή) την αρνητική επίδραση των αντιδράσεων και στάσεων των άλλων αν-

θρώπων απέναντι στο παιδί τους, γεγονός που συνδεόταν άµεσα µε την αύξηση της 

αυτοπεποίθησης και των ικανοτήτων τους ως γονείς. 

Η έρευνα του Sivberg (2002) τονίζει πόσο σηµαντική είναι η εφαρµογή στρατηγι-

κών αντιµετώπισης προκειµένου να µειωθεί η ένταση στο πλαίσιο της οικογένειας και 

να διευκολυνθεί η προσαρµογή αυτής. Τέτοιου είδους  στρατηγικές  θα µπορούσαν να 

περιλαµβάνουν,  για  παράδειγµα,  το  σωστό  καταµερισµό της προσοχής των γονέων  
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στο αυτιστικό παιδί και τα αδέλφια του εξίσου, µια συνεπή και συντονισµένη συµπε-

ριφορά προς το παιδί µε αυτισµό και τέλος, το να µη θεωρείται το παιδί ως το µονα-

δικά υπεύθυνο για την ένταση στη ζωή της οικογένειας. O Sivberg σύγκρινε 66 γονείς 

παιδιών µε αυτισµό, διαταραχή Asperger ή κάποια άλλη διαταραχή του αυτιστικού 

φάσµατος, µε 66 γονείς παιδιών χωρίς αυτισµό. Η σύγκριση αφορούσε στις στρατη-

γικές που εφαρµόζουν. Οι γονείς των αυτιστικών παιδιών ανέπτυσσαν περισσότερο 

συµπεριφορές αποφυγής και αποστασιοποίησης από τα προβλήµατα, ενώ δε λάµβα-

ναν επαρκή κοινωνική υποστήριξη. Σε αντίθεση, οι γονείς της οµάδας ελέγχου χαρα-

κτηρίζονταν από αυτοέλεγχο και ήταν πιο ενδοτικοί στην προσπάθεια επίλυσης 

προβληµάτων και στην αναζήτηση κοινωνικής υποστήριξης.  

Αντίστοιχη έρευνα πραγµατοποίησε ο Gray (1994) συλλέγοντας τόσο ποσοτικά 

όσο και ποιοτικά δεδοµένα από οικογένειες µε αυτιστικά παιδιά, σε µια προσπάθεια 

να εξετάσει τις πιέσεις που οι οικογένειες αντιµετωπίζουν και τον τρόπο που προσπα-

θούν να αντεπεξέλθουν. Στην ουσία οι γονείς κλήθηκαν να απαντήσουν στο ερώτηµα  

ποιες ήταν οι ισχυρότερες προκλήσεις στη ζωή της οικογένειας λόγω της ύπαρξης του 

παιδιού µε αυτισµό και πώς  η οικογένεια αντιµετώπιζε τις προκλήσεις αυτές. Όλοι οι 

γονείς  του δείγµατος είχαν αναπτύξει ποικίλες στρατηγικές στην προσπάθεια τους να  

προσαρµοστούν στις υπάρχουσες καταστάσεις. Στην πραγµατικότητα χρησιµοποιού-

σαν ό,τι έβρισκε απήχηση και είχε αποτέλεσµα, µε την έννοια ότι διαφορετικά προ-

βλήµατα απαιτούσαν διαφορετική αντιµετώπιση. 

Κάποιες οικογένειες, σύµφωνα µε την παραπάνω έρευνα, προσπαθούσαν να αντε-

πεξέλθουν βασιζόµενοι στην αναζήτηση και υποστήριξης από υπηρεσίες. Ουσιαστικά 

οι γονείς στρέφονταν στους ειδικούς, αφενός γιατί η εκµάθηση δεξιοτήτων και η πρό-

οδος στο παιδί συνδεόταν µε καλύτερο επίπεδο λειτουργικότητας στο πλαίσιο της οι-

κογένειας, και αφετέρου, γιατί µε τον τρόπο αυτό οι γονείς αισθάνονταν ότι πάντα 

υπήρχε κάποιος στον οποίο θα βασίζονταν για συµβουλές και υποστήριξη. Εξίσου 

συχνή στρατηγική ήταν και η προσπάθεια πολλών οικογενειών να µείνουν ενωµένες 

και να πραγµατοποιούν από κοινού δραστηριότητες. Η πεποίθηση ότι µπορούσαν να 

βασίζονται ο ένας στον άλλο για κατανόηση και υποστήριξη υπήρξε πολύ σηµαντικός 

παράγοντας για την οµαλότερη προσαρµογή τους. Κάποιοι γονείς, σχετικά λίγοι, έ-

βρισκαν κουράγιο µέσω της θρησκευτικής τους πίστης. Η  πίστη αυτή τους γέµιζε 

ελπίδα  κι  αισιοδοξία  για ένα  καλύτερο µέλλον για το παιδί και την οικογένεια τους.  
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Ορισµένοι γονείς έβρισκαν διέξοδο σε άλλου είδους ατοµικά ενδιαφέροντα και δρα-

στηριότητες, που τους έδιναν έτσι το αίσθηµα ελέγχου της κατάστασης. Κάποιοι, για 

παράδειγµα, συµµετείχαν σε εκστρατείες για µια καλύτερη εκπαίδευση για τα άτοµα 

µε αυτισµό, κάποιες µητέρες στράφηκαν στην καριέρα τους και ορισµένοι πατέρες 

επιδόθηκαν σε δραστηριότητες εκτός του σπιτιού. Τέλος, αρκετές οικογένειες χρησι-

µοποιούσαν την απόσυρση ως µέσο αντιµετώπισης των δυσκολιών που προέκυπταν 

κυρίως από τη δυσπροσαρµοστική συµπεριφορά του αυτιστικού παιδιού (Gray, 

1994).  

Ο King και οι συνεργάτες του (2006) εξέτασαν το ρόλο της αλλαγής των απόψεων 

και στάσεων ως τρόπου προσαρµογής των οικογενειών στην ύπαρξη ενός ατόµου µε 

αυτισµό. Οι ερευνητές, προκειµένου να συλλέξουν τα δεδοµένα τους, οργάνωσαν µια 

οµάδας συζήτησης, η οποία αποτελείτο από 15 γονείς (12 µητέρες και 3 πατέρες) 

παιδιών µε αυτισµό ή σύνδροµο Down και 4 ειδικούς που είχαν σχέση µε την παροχή 

υπηρεσιών σε αντίστοιχες πληθυσµιακές οµάδες. Το συµπέρασµα που προέκυψε ήταν 

ότι το να µεγαλώνεις ένα παιδί µε κάποια διαταραχή µπορεί να αποτελέσει εµπειρία 

ζωής, η οποία παρακινεί τις οικογένειες στο να εξετάσουν και να αναπροσαρµόσουν 

ενδεχοµένως  το σύστηµα  των  πεποιθήσεων τους. Οι γονείς είναι δυνατό να αποκτή- 

σουν ένα αίσθηµα συνοχής κι ελέγχου µε το να σκεφτούν διαφορετικά για το παιδί 

τους, το ρόλο τους ως γονείς και το ρόλο της οικογένειας. Τα προαναφερθέντα στοι-

χεία χαρακτηρίστηκαν ουσιώδη και απαραίτητα από όλους σχεδόν τους γονείς. Η αλ-

λαγή των στάσεων και απόψεων τους ήταν σηµαντική προς µια οµαλότερη 

προσαρµογή. Τέτοιου είδους προσαρµοστικές συµπεριφορές αφορούσαν, για παρά-

δειγµα, το να βλέπουν τις θετικές επιδράσεις του παιδιού στην προσωπική τους ανά-

πτυξη, το να εντοπίζουν τα πραγµατικά σηµαντικά πράγµατα στη ζωή (π.χ. να 

εκτιµούν µικροπράγµατα), το να δίνουν έµφαση στα πλεονεκτήµατα πάρα στα ελ-

λείµµατα που προέκυπταν από µια δύσκολη κατάσταση, το να εστιάζονται στις ανά-

γκες και τις ικανότητες του παιδιού παρά να προσπαθούν µονίµως να διορθώσουν τις 

µειονεξίες του. 

 

 

Είναι γεγονός ότι οι οικογένειες παιδιών µε αυτισµό έρχονται εξαρχής αντιµέτωπες 

µε  πληθώρα  άγνωστων  γι’ αυτές  καταστάσεων, που  απορρέουν κυρίως από τις δυ- 
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σκολίες στο χειρισµό της συµπεριφοράς του παιδιού και την έλλειψη θεραπείας για 

τον αυτισµό, η οποία συνεπάγεται µια εφ’ όρου ζωής δέσµευση της οικογένειας στη 

φροντίδα του παιδιού (Gray, 1994). Παρόλα αυτά, είναι δυνατόν να υπάρξει θετική 

προσαρµογή των µελών της οικογένειας στην ύπαρξη του αυτιστικού παιδιού. Οι γο-

νείς, ως «οδηγοί» της οικογένειας, αν και αρχικά µπορεί να µοιάζουν χαµένοι και α-

πεγνωσµένοι, σε πολλές περιπτώσεις καταφέρνουν να βρουν τον τρόπο να 

αντεπεξέλθουν, βοηθώντας και τα υπόλοιπα µέλη της οικογένειας (τα αδέλφια του 

παιδιού) να κάνουν το ίδιο.  

Η εφαρµογή αποτελεσµατικών στρατηγικών αντιµετώπισης, καθώς και η αλλαγή 

των απόψεων και στάσεων που αφορούν στο παιδί και η αντικατάσταση τους µε θετι-

κότερες αντιλήψεις, ενδέχεται να ενισχύσουν την προσπάθεια προσαρµογής της οικο-

γένειας. Με άλλα λόγια, είναι λογικό και αναπόφευκτο οι γονείς και τα υπόλοιπα 

µέλη της οικογένειας να αισθάνονται αρχικά απογοήτευση και θλίψη. Όµως, σε ένα 

επόµενο στάδιο, µέσω της δικής τους προσπάθειας και της υποστήριξης που θα λά-

βουν από ειδικούς και άλλα σηµαντικά πρόσωπα, είναι δυνατό να προκύψει µια νέα 

προοπτική. Πρόκειται για µια προοπτική, η οποία  θα  αφορά πλέον στην αναπροσαρ- 

µογή των προτεραιοτήτων τους και στην υιοθέτηση µιας πιο αισιόδοξης στάση απέ-

ναντι στη ζωή και το µέλλον.        

 

 

Η ΣΗΜΑΣΙΑ ΤΩΝ ∆ΙΚΤΥΩΝ ΥΠΟΣΤΗΡΙΞΗΣ 

Όπως έγινε αντιληπτό από την παραπάνω συζήτηση, οι οικογένειες εφαρµόζουν 

µια σειρά από στρατηγικές προκειµένου να αντεπεξέλθουν. Μια σηµαντική στρατη-

γική είναι η αναζήτηση κοινωνικής υποστήριξης. Έτσι, αν και η κάθε οικογένεια επι-

λέγει να αντιµετωπίσει τα προβλήµατα που υφίστανται µε έναν ιδιαίτερο και 

µοναδικό τρόπο – ανάλογα και µε τις πολιτισµικές, κοινωνικές και προσωπικές συν-

θήκες που ισχύουν κάθε φορά – η αναζήτηση βοήθειας και η επικοινωνία µε άλλους 

ανθρώπους προσφέρει σε κάθε περίπτωση ανακούφιση κι ένα αίσθηµα ικανοποίησης 

(Huws, Jones & Ingledew, 2001).  

Σε προηγούµενο κεφάλαιο είδαµε, για παράδειγµα, ότι η παροχή κοινωνικής υπο-

στήριξης µετριάζει σε σηµαντικό βαθµό το  άγχος των γονέων. Με  άλλα λόγια, οι οι- 
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κογένειες των ατόµων µε αυτισµό στην προσπάθεια προσαρµογής τους έχουν ανάγκη 

από συµµάχους και υποστήριξη. Οι  µεταβλητές που αφορούν στην προσαρµογή τους 

επεκτείνονται πέρα από την πυρηνική οικογένεια και τις στρατηγικές των µελών της 

και συµπεριλαµβάνουν άλλους συγγενείς, φίλους, συγγενείς, γείτονες ή γονείς άλλων 

παιδιών (Morgan, 1988).  

Παρά τη σπουδαιότητα και την θετική επίδραση των δικτύων υποστήριξης, οι οι-

κογένειες παιδιών µε διαταραχές συχνά δε βρίσκουν την ανταπόκριση και υποστήριξη 

που έχουν ανάγκη (Kazak & Marvin, 1984). Πολλές φορές σηµαντικά άτοµα για τις 

οικογένειες δε βρίσκουν τον κατάλληλο τρόπο µε τον οποίο θα µπορούσαν να βοηθή-

σουν και κατά συνέπεια µπορεί να αποσυρθούν (Olsen, Marshall, Mandleco, Allred, 

Dyches & Sansom, 1999). Από την άλλη πλευρά, οι ίδιες οι οικογένειες πιθανά να 

επιλέγουν να αποµονωθούν. Αυτό παρατηρείται ειδικότερα σε οικογένειες ατόµων µε 

αυτισµό, καθώς η συµπεριφορά του αυτιστικού παιδιού είναι σε πολλές  περιπτώσεις  

ιδιαίτερα  απαιτητική και είναι  δύσκολο κατά συνέπεια να ελεγχθεί αποτελεσµατικά.  

Σύµφωνα µε τον Gray (1993), απόρροια της δυσπροσαρµοστικής συµπεριφοράς 

του αυτιστικού παιδιού είναι η τάση πολλών γονιών να αποτρέπουν οι ίδιοι τον εαυτό  

τους, αλλά και τα άλλα µέλη της οικογένειας, από τη δηµιουργία κοινωνικών επαφών 

και την πραγµατοποίηση δραστηριοτήτων εκτός σπιτιού. Αντίθετα, καταλήγουν να 

συναναστρέφονται πολύ λίγους ανθρώπους, οι οποίοι αφορούν κυρίως σε άτοµα που 

έχουν αποδεχτεί την κατάσταση του παιδιού κι εκφράζουν, συνεπώς, κατανόηση.  

Χαρακτηριστικές είναι οι αλλαγές στον αριθµό των φίλων, οι σπανιότερες επισκέψεις  

σε φίλους και γείτονες, οι περιορισµένες επαφές του ζευγαριού µε άλλα ζευγάρια και 

η συµµετοχή από κοινού σε δραστηριότητες (Rodrigue, 1992). 

Η κοινωνική υποστήριξη, παρόλα αυτά, εξακολουθεί να  αποτελεί πολύ σηµαντικό 

παράγοντα για τη οµαλή λειτουργία και τη µείωση των εντάσεων σε οικογένειες ατό-

µων µε διαταραχές ή αναπηρίες, συµπεριλαµβανοµένου του αυτισµού. Οι οικογένειες 

µπορούν να χρησιµοποιήσουν δύο ειδών δίκτυα υποστήριξης.  Οι ανεπίσηµες πηγές 

υποστήριξης αφορούν σε ειδικούς και υπηρεσίες. Είναι γεγονός ότι ακόµα κι όταν 

στρέφονται προς τους ειδικούς, οι γονείς δε ζητούν απλώς πρακτική βοήθεια, αλλά 

αναζητούν, επίσης, την κατανόηση και την αποδοχή τους. Τα ανεπίσηµα δίκτυα κοι-

νωνικής   υποστήριξης  περιλαµβάνουν  συγγενείς, φίλους,  γείτονες,  συναδέλφους  ή  
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κοινωνικές οµάδες µε τις οποίες οι οικογένειες έχουν κοινά στοιχεία (Olsen, Mar-

shall, Mandleco, Allred, Dyches & Sansom, 1999˙ Rivers & Stoneman, 2003).  

Η συµµετοχή, για παράδειγµα, σε οµάδες υποστήριξης γονέων έχει αποδειχθεί 

χρήσιµη για την προσαρµογή οικογενειών ατόµων µε διαταραχές. Η συµβολή των 

οµάδων αυτών έγκειται στο γεγονός ότι προσφέρουν στους γονείς τη δυνατότητα να 

αποβάλλουν τα αρνητικά τους συναισθήµατα, να µοιραστούν εµπειρίες και να ανταλ-

λάξουν πληροφορίες σχετικά µε προγράµµατα και υπηρεσίες για τη θεραπεία κι εκ-

παίδευση των παιδιών τους (Smith, Gabard, Dale & Drucker, 1994). Εξίσου 

σηµαντική είναι η ύπαρξη οµάδων συζήτησης για τα αδέλφια παιδιών µε διαταραχές, 

όπου τα παιδιά µπορούν να µιλήσουν για τα αδέλφια τους, τα συναισθήµατα και τις 

αντιλήψεις τους (Gold, 1993). 

Είναι γεγονός ωστόσο, ότι ακόµα κι αν υφίστανται τέτοιου είδους δίκτυα υποστή-

ριξης, οι οικογένειες παιδιών µε διαταραχές ή αναπηρίες είναι πολλές φορές δύσκολο 

να αναζητήσουν την συµβολή τους. Αυτό µπορεί να συµβαίνει, λόγω έλλειψης διαθέ-

σιµου χρόνου, τον οποίο οι γονείς αφιερώνουν κυρίως στη φροντίδα του παιδιού. ∆ε-

δοµένης της ύπαρξης τέτοιων δυσκολιών κι εµποδίων, εξίσου πρόσφορη είναι και η 

χρήση  του  διαδικτύου (Internet).  Πιο συγκεκριµένα, το  διαδίκτυο  είναι  δυνατό  να   

αποτελέσει το µέσο για τη δηµιουργία ουσιαστικών οµάδων υποστήριξης, οι οποίες 

διευκολύνουν τους γονείς να καταπολεµήσουν τη µοναξιά τους και να αµυνθούν ενά-

ντια στα συναισθήµατα µαταιότητας κι απόγνωσης, που η αποµόνωση ενδέχεται να 

δηµιουργήσει (Fleischmann, 2005).  

Η έρευνα των Huws, Jones & Ingledew (2001) προβάλλει τις προσπάθειες των γο-

νέων να κατανοήσουν το αυτιστικό παιδί τους, να προσαρµοστούν στις αλλαγές και 

να παράσχουν οι ίδιοι υποστήριξη σε άλλους γονείς, συµµετέχοντας σε οµάδες συζή-

τησης µε τη χρήση του διαδικτύου και του ηλεκτρονικού ταχυδροµείου (email discus-

sion / support groups). Χαρακτηριστικό ήταν ότι οι γονείς είχαν την ευκαιρία να 

επανεκτιµήσουν πράγµατα και καταστάσεις που αφορούσαν στο παιδί και την οικο-

γένεια τους, κάνοντας γνωστές σε άλλους γονείς τις ανησυχίες τους και ανταλλάσσο-

ντας πληροφορίες κι εµπειρίες.  

Συµπερασµατικά, τα οφέλη από τη συµµετοχή των γονέων σε οµάδες συζήτησης 

µε τη χρήση του διαδικτύου αφορούν στη δυνατότητα που έχουν οι γονείς να αλληλε-

πιδράσουν και να δηµιουργήσουν επαφές µε άλλους  χρήστες  και  µάλιστα σε  οποιο- 
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δήποτε χρόνο και ανεξαρτήτως γεωγραφικής απόστασης. Το πιθανότερο είναι οι γο-

νείς που συµµετέχουν να µην έχουν συναντηθεί ποτέ, παρόλα αυτά αποτελούν ο ένας 

για τον άλλον σηµαντική πηγή κοινωνικής και ψυχολογικής υποστήριξης. Το µοίρα-

σµα εµπειριών και συναισθηµάτων δηµιουργούν στους γονείς την πεποίθηση ότι ανή-

κουν κάπου, όπου ενυπάρχει  αµοιβαιότητα, συµπαράσταση και, προπάντων, κατανό- 

ση. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

ΜΕΡΟΣ Γ΄ 
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ΕΙΣΑΓΩΓΗ 

Είναι γεγονός ότι στην Ελλάδα οι δηµοσιεύσεις άρθρων και κειµένων σχετικά µε 

τον αυτισµό είναι λιγοστές. Η βιβλιογραφία που συνήθως χρησιµοποιείται είναι ξενό-

γλωσση, καθώς πολλές έρευνες έχουν πραγµατοποιηθεί στο εξωτερικό. Χάρη στις 

έρευνες αυτές γνωρίζουµε για µια ποικιλία θεµάτων που αφορούν στον αυτισµό, ό-

πως για παράδειγµα σχετικά µε τα ζητήµατα που µας απασχόλησαν στην εργασία αυ-

τή.  

Στον ελληνικό χώρο είναι αλήθεια πως τα πράγµατα διαφοροποιούνται, όσον αφο-

ρά πολλούς και διάφορους τοµείς γύρω από τον αυτισµό. Για παράδειγµα δεν υφίστα-

νται πολλές οργανώσεις και σύλλογοι για τα αυτιστικά άτοµα, ενώ τα ειδικά σχολεία 

και οι χώροι (ιδρύµατα, κέντρα αποκατάστασης) αποκλειστικά για άτοµα µε αυτισµό 

είναι λιγοστά. Επίσης, πολλά στοιχεία σχετικά µε την εκπαίδευση των αυτιστικών 

ατόµων,  τα οποία είναι δηµοφιλή σε άλλες χώρες (π.χ. τα προγράµµατα εντατικής 

παρέµβασης στο σπίτι) δεν έχουν τύχη ευρείας αποδοχής και προσοχής στην Ελλάδα. 

Η ερευνητική δραστηριότητα, όπως έχει προαναφερθεί, είναι περιορισµένη. Ως εκ 

τούτου δε γνωρίζουµε τι ισχύει γενικότερα για τα ελληνικά δεδοµένα σε σχέση µε τον 

αυτισµό. Ενδιαφέρον θα ήταν, εποµένως, να εξετάσει κανείς ζητήµατα που αφορούν 

στη διαταραχή, την εκπαίδευση του αυτιστικού ατόµου και τις εναλλακτικές των θε-

ραπευτικών κι εκπαιδευτικών παρεµβάσεων, τη γνώση και τις αντιλήψεις γύρω από 

τον αυτισµό στην Ελλάδα κ.ά.  

∆εν πρέπει, άλλωστε, να ξεχνάµε ότι µεγαλύτερη ερευνητική δραστηριότητα ση-

µαίνει µεγαλύτερη ενασχόληση µε κάποιο συγκεκριµένο θέµα και µεγαλύτερη ενα-

σχόληση σηµαίνει, µε τη σειρά της, µεγαλύτερη γνώση και καταλληλότερη 

παρέµβαση στην πράξη. 

 

 

ΠΡΟΤΑΣΗ ΘΕΜΑΤΟΣ ΠΡΟΣ ∆ΙΕΡΕΥΝΗΣΗ 

Το  δεύτερο  µέρος  αυτής  της  εργασίας  αποτελεί  διεξοδική  αναφορά στην  οι-

κογένεια  του αυτιστικού  ατόµου. Σε γενικές γραµµές διαπιστώθηκε ότι οι οικογέ-

νειες  των  αυτιστικών  ατόµων  βιώνουν   µια  διαφορετική  εµπειρία  ζωής  σε σχέση 
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µε τις οικογένειες όπου δεν υπάρχει ένα άτοµο µε αυτισµό. Οι δυσκολίες που ενυπάρ-

χουν είναι πολλές και η ανάγκη για προσαρµογή και αντιµετώπιση των δυσκολιών 

αυτών µεγάλη.  Κάθε οικογένεια, παρόλα αυτά, ενδέχεται να βιώνει µε το δικό της 

διαφορετικό και µοναδικό τρόπο το γεγονός αυτό. Επιπλέον, δεδοµένων των πολιτι-

σµικών διαφορών και των διαφορών που αναφέρθηκαν παραπάνω σχετικά µε τα υ-

πάρχοντα προγράµµατα και άλλα ζητήµατα, ενδέχεται η διαφορετικότητα και 

µοναδικότητα αυτή να ενισχύονται, όταν αναφερόµαστε σε διαφορετικές χώρες και 

πολιτισµικά περιβάλλοντα  

Με άλλα λόγια, θα  ήταν ενδιαφέρον και χρήσιµο να διερευνήσει κανείς τι ισχύει 

για τις ελληνικές οικογένειες, όταν στο πλαίσιο τους ζει ένα άτοµο µε αυτισµό. Η 

προσέγγιση που θα µπορούσε να χρησιµοποιηθεί θα ήταν ουσιαστικά ποιοτική.  

Σε µια τέτοια ερευνητική προσπάθεια σηµαντικό θα ήταν η οικογένεια να θεωρη-

θεί ως σύνολο. Πιο συγκεκριµένα, ίσως θα ήταν σκόπιµο να χρησιµοποιηθεί µια πιο 

ολιστική αντιµετώπιση. Σε ένα σύστηµα, όπως είναι και η οικογένεια, δε µπορεί να 

δει κανείς τα µέλη και τα επιµέρους υποσυστήµατά 9 της  ανεξάρτητα το ένα απ’ το 

άλλο. Πάντα υπάρχουν δυναµικές αλληλεπιδράσεις, οι οποίες δεν πρέπει να παραµε-

ρίζονται και να υποτιµούνται, αλλά αντίθετα να εκτιµώνται και να συνυπολογίζονται. 

Σκοπός, εποµένως, µιας ενδεχόµενης έρευνας στον τοµέα του αυτισµού, θα µπο-

ρούσε να είναι η επίδραση της διαταραχής στα µέλη της ελληνικής οικογένειας. Η 

επίδραση αυτή, όπως προαναφέρθηκε, θα άξιζε να διερευνηθεί ως επίδραση στο σύ-

νολο της οικογένειας έναντι του να εξεταστεί µεµονωµένα για το καθένα από αυτά. Τι 

προβλήµατα αντιµετωπίζει η οικογένεια; Ποια πράγµατα απασχολούν κυρίως τους 

γονείς; Με τι είδους δυσκολίες έρχονται αντιµέτωπα τα αδέλφια; Πώς αντεπεξέρχο-

νται τα µέλη της οικογένειας; Πώς βιώνουν την καθηµερινότητα µαζί µε το αυτιστικό 

παιδί ή αδελφάκι τους; 

 

ΜΕΡΙΚΕΣ ΣΚΕΨΕΙΣ ΓΙΑ ΤΗ ΜΕΘΟ∆Ο 

Η µέθοδος για τη συλλογή και ανάλυση των δεδοµένων, όπως ήδη αναφέρθηκε, θα  

 
 
9 Λέγοντας υποσυστήµατα εννοούνται οι δυαδικές σχέσεις κι αλληλεπιδράσεις που υφίστανται στο 

πλαίσιο της οικογένειας, όπως η σχέση γονέα παιδιού ή η αλληλεπίδραση ανάµεσα στα αδέλφια. 
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ήταν προτιµότερο να είναι κατά βάση ποιοτική, καθώς τέτοιου τύπου έρευνες εστιά-

ζονται στην ιδιοµορφία και ποικιλοµορφία των ατοµικών χαρακτηριστικών. Ωστόσο, 

θα µπορούσε να χρησιµοποιηθεί  ένας  συνδυασµός  ποσοτικών και  ποιοτικών  τε-

χνικών. Στόχος είναι η καταγραφή των εµπειριών σε οικογένειες παιδιών µε αυτισµό, 

οπότε µια φαινοµενολογική ή συστηµική προσέγγιση θα ήταν ίσως η καλύτερη που θα 

µπορούσε να επιλεγεί.  

 

• Συµµετέχοντες και δειγµατοληψία 

Η επιλογή του δείγµατος είναι µια αρκετά δύσκολη διαδικασία. Απαιτεί µια συντο- 

ντισµένη προσπάθεια και προπάντων γνώση εκ µέρους του ερευνητή ότι ως ένα βαθ-

µό ο ίδιος στηρίζεται στην καλή θέληση και διαθεσιµότητα των υποκειµένων. Όταν 

αναφέρεται κανείς στο δείγµα µιας έρευνας θα πρέπει να λαµβάνει υπόψη τρία πράγ-

µατα: 1) ποιοι θα συµµετέχουν, 2) πόσοι θα συµµετέχουν, και 3) πώς θα επιλεγούν, 

ώστε να συµµετάσχουν στην έρευνα. 

Ας δούµε ένα ένα τα παραπάνω ερωτήµατα, όπως αυτά θα προσαρµόζονταν στην 

παραπάνω ερευνητική πρόταση. Πρώτον, οι συµµετέχοντες θα ήταν οικογένειες παι-

διών µε αυτισµό. Εφόσον τα ερευνητικά ζητήµατα εστιάζονται αφενός στα βιώµατα 

των µελών της οικογένειας από τη συµβίωση και αλληλεπίδραση τους µε το αυτιστι-

κό παιδί και αφετέρου η προσέγγιση που ακολουθείται εκλαµβάνει την οικογένεια ως 

σύνολο, θα συµµετείχαν, κατ’ επέκταση, οι γονείς και τ’ αδέλφια του παιδιού µε αυ-

τισµό.  

Όσον αφορά τον αριθµό των συµµετεχόντων, στην πραγµατικότητα δεν υπάρχει 

µια συγκεκριµένη απάντηση. Σε µια ποιοτική - και όχι µόνο - µελέτη µεγαλύτερη ση-

µασία δεν έχει το µέγεθος του δείγµατος, όσο το πόσο αντιπροσωπευτικό είναι αυτό. 

Γι’ αυτό και η απάντηση στο δεύτερο ερώτηµα σχετίζεται στενά µε την απάντηση του 

τρίτου ερωτήµατος, για το οποίο θα συζητήσουµε παρακάτω. Ωστόσο, ένα δείγµα 

που θα αποτελείτο από πέντε έως δέκα περίπου οικογένειες θα µπορούσε να χαρα-

κτηριστεί, τουλάχιστον σε µια πρώτη φάση, ικανοποιητικό. 

Τέλος, το τρίτο ερώτηµα αφορά στα κριτήρια επιλογής του δείγµατος. Στην περί-

πτωση  αυτή, µας  ενδιαφέρει  το δείγµα  να είναι όσο το δυνατόν πιο οµοιογενές, ώ-

στε  αν προκύψουν  διαφορές να είναι  πραγµατικές και  όχι απλά  να οφείλονται  στη 
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διαφορετικότητα  των  συµµετεχόντων. Ως  κριτήρια, εποµένως, για  τη συγκεκριµένη  

έρευνα θα µπορούσε να είναι: 1) στην οικογένεια να υπάρχει ένα παιδί που έχει λάβει 

διάγνωση για αυτισµό και η χρονολογική του ηλικία δεν υπερβαίνει τα 12 έτη, 2) η 

οικογένεια να είναι τετραµελής ή πενταµελής, γεγονός που υποδηλώνει ότι υπάρχουν 

ένα ή δύο ακόµα παιδιά, 3) τα υπόλοιπα παιδιά πλην του παιδιού µε αυτισµό να έχουν 

φυσιολογική ανάπτυξη, 4) να συµµετείχαν τόσο µητέρες όσο και πατέρες (στην περί-

πτωση που υπήρχε διάθεση και των δύο να συµµετέχουν), οι οποίοι θα ήταν οι βιολο-

γικοί γονείς των παιδιών. Καλό θα ήταν οι οικογένειες να είχαν λίγο πολύ το ίδιο 

κοινωνικοοικονοµικό επίπεδο και τα παιδιά µε αυτισµό να λάµβαναν κάποιο είδος 

εκπαίδευσης, που στην Ελλάδα τουλάχιστον περιορίζεται κυρίως στη φοίτηση σε ει-

δικά σχολεία ή την παρακολούθηση δραστηριοτήτων σε ιδιωτικές υπηρεσίες ή ειδικά 

κέντρα για άτοµα µε ειδικές ανάγκες. 

Τέλος, υπάρχει ένα ακόµα ζήτηµα που αφορά στη δειγµατοληψία και σχετίζεται µε 

την προέλευση του δείγµατος, δηλαδή τον τρόπο µε τον οποίο θα το αναζητήσει κα-

νείς. Μια σκέψη θα ήταν ο ερευνητής να προσεγγίσει τους συµµετέχοντες µέσω κά-

ποιου ειδικού σχολείου. Η επαφή µε τους δασκάλους θα οδηγούσε σε επαφή µε τους 

γονείς και σε πρόταση να συµµετάσχουν οι ίδιοι και τα παιδιά τους στην έρευνα. Επί-

σης, οι γονείς θα µπορούσαν να προέρχονται από ένα σύλλογο γονέων παιδιών µε 

αυτισµό. 

 

• Μεθοδολογικά εργαλεία 

Η συλλογή των δεδοµένων είναι µια εξίσου απαιτητική διαδικασία. Στην  περίπτω- 

ση της παραπάνω ερευνητικής πρότασης, δεδοµένου ότι αφορά στις εµπειρίες των 

οικογενειών, η επιλογή της συνέντευξης ως µεθοδολογικού εργαλείου, ίσως να ήταν 

η καλύτερη. Μέσω αυτής ο ερευνητής µπορεί να ανιχνεύσει κίνητρα, συναισθήµατα 

και αντιδράσεις. Προκειµένου να εστιάσει κανείς στον τρόπο που τα µέλη της οικο-

γένειας αλληλεπιδρούν δυναµικά µεταξύ τους, παρά να δει τις απόψεις τους µεµονω-

µένα και αποστασιοποιηµένες τη µία από την άλλη, µια σκέψη θα µπορούσε να 

περιλαµβάνει τη διεξαγωγή µιας συνέντευξης – «συζήτησης» µε τους γονείς και τα 

αδέλφια του αυτιστικού παιδιού µαζί.  

Η επιλογή τύπου συνέντευξης εξαρτάται από τις πληροφορίες που θέλει να  συλλέ- 
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ξει κανείς. Με άλλα λόγια, η συνέντευξη πρέπει να παράγει τις ζητούµενες πληροφο-

ρίες. Ίσως µια  ηµιδοµηµένη συνέντευξη να ήταν η καλύτερη επιλογή, ώστε ναι µεν 

να υπάρχει ένα γενικό πλαίσιο θεµάτων προς διερεύνηση, αλλά οι γονείς και τα παι-

διά να έχουν, επίσης, την ευκαιρία να αποκλίνουν λίγο απ’ αυτό το πλαίσιο, µιλώντας 

για τα πράγµατα εκείνα που έχουν κεντρική σηµασία για τους ίδιους. 

Πριν τη συνέντευξη, οι γονείς θα ήταν χρήσιµο να συµπληρώσουν ένα ερωτηµα-

τολόγιο για πιο συγκεκριµένα θέµατα, κυρίως δηµογραφικά στοιχεία και στοιχεία  

που θα αφορούν στο παιδί µε αυτισµό, ώστε να διευκρινιστεί π.χ. η σοβαρότητα των 

συµπτωµάτων του, προτού αναφερθεί κανείς στην επίδραση του παιδιού στην οικογέ-

νεια. 

Μια συνέντευξη µε τα µέλη της οικογένειας υπό µορφή συζήτησης θα έπρεπε να 

περιλαµβάνει ερωτήµατα που προωθούν αυτή ακριβώς τη συζήτηση και το µοίρασµα 

εµπειριών. Θα έπρεπε, επίσης, να αποφεύγονται οι προσβλητικές, καθοδηγητικές ή 

δυσνόητες ερωτήσεις. Πάνω απ’ όλα, η οικογένεια πρέπει να νιώσει ότι «δεν εξετάζε-

ται» µε κάποιο τρόπο, αλλά αντίθετα έχει την ευκαιρία µε τη δική της θέληση και 

πρωτοβουλία να µιλήσει για τα αρνητικά και θετικά της βιώµατα, τις ανησυχίες της 

κλπ. Θα ήταν, για παράδειγµα, προτιµότερη η χρησιµοποίηση ανοιχτών έναντι κλει-

στών ερωτήσεων. 

Όσον αφορά το περιεχόµενο των ερωτήσεων, θα µπορούσε να αναφέρεται σε µια 

ποικιλία θεµάτων, τα οποία πάντα θα εστίαζαν στα βιώµατα της οικογένειας και στην 

επίδραση του παιδιού στα µέλη της. Μια σειρά από τέτοια ερωτήµατα θα ήταν ενδει-

κτικά τα παρακάτω: 

 Συναισθήµατα κατά τη διάγνωση. Ποιες ήταν οι πρώτες σκέψεις και αντιδράσεις; 

 Πώς άλλαξε η ζωή της οικογένειας δεδοµένης της ύπαρξης του αυτιστικού παι-

διού; Πώς βιώνει η οικογένεια την αλλαγή αυτή; 

 Ποια είναι η σηµαντικότερη πηγή άγχους των γονέων και ποια τα σηµαντικότερα 

εµπόδια / προβλήµατα που αντιµετωπίζουν τα αδέλφια; Προσπαθούν να τα αντιµε-

τωπίσουν; Πώς αντεπεξέρχονται; 

 Έχει επηρεάσει η ύπαρξη της διαταραχής την κοινωνική ζωή κι επαφές των γονέ-

ων; Αντίστοιχα, η ύπαρξη ενός αδελφού / αδελφής µε αυτισµό έχει επηρεάσει τις 

φιλικές και κοινωνικές σχέσεις των παιδιών; 
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 Ποιες είναι οι εµπειρίες της οικογένειας από την εκπαιδευτική διαδικασία; Έχει 

ωφελήσει;  

 Πραγµατοποιούνται δραστηριότητες από κοινού; Πόσο ευχαριστεί αυτό γονείς και 

παιδιά;  

 Υπάρχουν προβλήµατα στις µεταξύ τους σχέσεις, δηλαδή στις σχέσεις του ζευγα-

ριού ή τη σχέση των γονέων µε το φυσιολογικό παιδί; 

 Πώς εξελίσσεται µια τυπική µέρα της οικογένειας; 

 Ποιες είναι οι σκέψεις τους για το µέλλον;  

 Τι αποκόµισαν ως τώρα από τη συνολική εµπειρία της συµβίωσης µε ένα αυτιστι-

κό παιδί;  

 

• ∆ιαδικασία συλλογής των δεδοµένων 

Το πρώτο µέρος στη διαδικασία συγκέντρωσης των δεδοµένων αφορά στην  προ- 

σέγγιση των συµµετεχόντων. Στην προκειµένη περίπτωση, όπως ήδη προαναφέρθηκε, 

οι συµµετέχοντες θα µπορούσαν πιθανότερα να είναι οι γονείς και τα αδέλφια παι-

διών µε αυτισµό, τα οποία φοιτούν σε ειδικά σχολεία. 

Η διαδικασία θα ξεκινούσε µε µια επίσκεψη στο σχολείο και µια πρώτη συζήτηση 

µε τους δασκάλους και ειδικούς εκεί. Μια έγγραφη έγκριση για τη διεξαγωγή της έ-

ρευνας θα προωθούσε ενδεχοµένως µια καλύτερη συνεννόηση. Σε µια δεύτερη φάση 

θα ακολουθούσε πρόσκληση των γονέων να συµµετάσχουν στην έρευνα. Μια γραπτή 

αναφορά / επιστολή µε εξηγήσεις για το τι αφορά η έρευνα και πώς θα χρησιµοποιη-

θεί, ποια θα είναι η διαδικασία και τη συγκατάθεση τους για τη συµµετοχή των παι-

διών τους, θα εξυπηρετούσε πιθανά αυτό το σκοπό. Η αναφορά θα ήταν δυνατό να 

διευκρινίζει, επίσης, θέµατα όπως η µαγνητοφώνηση των συνεντεύξεων, η εχεµύθεια 

και η ανωνυµία.  

Το επόµενο βήµα, αφού θα είχε προσδιοριστεί ο αριθµός των συµµετεχόντων που 

δέχτηκαν να συµµετάσχουν, θα ήταν η επικοινωνία µαζί τους, ώστε να διευθετηθούν 

ζητήµατα σχετικά µε το χώρο και χρόνο διεξαγωγής της συνέντευξης. Σκόπιµο θα 

ήταν, αν υπήρχε µια τέτοια δυνατότητα, η συνέντευξη να πραγµατοποιηθεί στο σπίτι 

των υποκειµένων (εκεί οι  οικογένειες πιθανά να αισθάνονταν πιο άνετα και οικεία), 

σε ένα ήσυχο δωµάτιο χωρίς παρεµποδίσεις. Σχετικά µε τη διάρκεια της συνέντευξης,  
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θα έπρεπε γενικότερα να υπάρξει ένα χρονικό όριο, το οποίο ωστόσο να είναι ευέλι-

κτο και να προσαρµοστεί στην πορεία και κατεύθυνση της συζήτησης.  

 

ΠΙΘΑΝΟΙ  ΠΕΡΙΟΡΙΣΜΟΙ - ΣΥΜΠΕΡΑΣΜΑΤΑ 

Όπως αναφέρθηκε, ήδη στην αρχή αυτής της συζήτησης, η πραγµατοποίηση ε-

ρευνών στην Ελλάδα σχετικά µε τον αυτισµό δεν είναι ιδιαίτερα δηµοφιλής. Χρειά-

ζεται µεγάλη προσπάθεια στον τοµέα αυτό και κυρίως ύπαρξη αντίστοιχου 

ενδιαφέροντος.  

Με βάση την έλλειψη εξοικείωσης µε τέτοιου είδους έρευνες πιθανά ο παραπά-

νω υποθετικός ερευνητικός σχεδιασµός να οδηγούσε σε διάφορα προβλήµατα και 

δυσκολίες κατά την εφαρµογή του. Πρώτον, η ελληνική οικογένεια είναι σε κάποιες 

περιπτώσεις αρκετά παραδοσιακή και συντηρητική, ώστε να συµµετάσχει σε τέ-

τοιου είδους έρευνες, που προϋποθέτουν µια ανοιχτή και ειλικρινή συµµετοχή. Θί-

γονται ζητήµατα που πολλές οικογένειες θα θεωρούσαν εντελώς προσωπικά και 

ιδιαίτερα, ώστε να τα κοινοποιήσουν σε κάποιον που δεν γνωρίζουν, έστω και ανώ-

νυµα.  

Ακόµα κι αν υπάρξει διαθεσιµότητα και προθυµία των συµµετεχόντων να συµ-

µετάσχουν, προβλήµατα που αφορούν στη µεθοδολογία είναι δυνατό σε κάθε περί-

πτωση να υπάρξουν. Η συνέντευξη, για παράδειγµα, ως µέσο συλλογής δεδοµένων, 

πέρα από πιθανά πλεονεκτήµατα, παρουσιάζει και µειονεκτήµατα, όπως η ανάγκη 

ύπαρξης αρκετού διαθέσιµου χρόνου εκ µέρους των εµπλεκοµένων ή η ανάγκη να 

είναι κανείς αρκετά ευέλικτος και προσεχτικός στη διατύπωση και το χειρισµό των 

ερωτήσεων.  

Παρά τις όποιες δυσκολίες, όµως, είναι αδιαµφισβήτητο γεγονός ότι η έρευνα 

παράγει γνώση κι επιφέρει πρόοδο. Ως εκ τούτου, κάθε προσπάθεια προς αυτό το 

σκοπό, όσο τηρούνται βασικοί µεθοδολογικοί και δεοντολογικοί κανόνες, θα έπρεπε 

να είναι θεµιτή και να τυγχάνει υποστήριξης.  
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Ο αυτισµός ως  διαταραχή έχει προκαλέσει πολλές συζητήσεις και αντιπαραθέσεις 

µεταξύ των επιστηµόνων, ήδη από την εποχή που ο Kanner και ο Asperger  µιλούσαν 

για «περίεργα παιδιά»… Μέχρι σήµερα, αν κι έχουν προσδιοριστεί σε κάποιο βαθµό 

οι βασικές πτυχές που αφορούν στη διαταραχή, η κοινή γνώµη γύρω από τον αυτισµό 

δεν έχει εξοικειωθεί µε τον όρο. Εξακολουθούν να υφίστανται ανακριβείς αντιλήψεις, 

παρανοήσεις και σε πολλές περιπτώσεις, ακόµα και πλήρης άγνοια. 

Κάποιοι άνθρωποι, παρόλα αυτά, οι οποίοι βρίσκονται ανάµεσα µας (ίσως και στη 

διπλανή πόρτα – σκεφτείτε το…) έχουν αποκτήσει µια βαθιά, βιωµατική γνώση του 

αυτιστικού ατόµου. Η γνώση αυτή έχει προέλθει µέσα από την εµπειρία συµβίωσης 

µε ένα αυτιστικό παιδί. Οι άνθρωποι αυτοί δεν είναι άλλοι, παρά η οικογένεια του 

αυτιστικού ατόµου. Τα άτοµα που έχουν ζήσει µαζί του από τη στιγµή της γέννησης 

του κι έχουν βιώσει ποικίλα συναισθήµατα και καταστάσεις σε όλη τη µετέπειτα δια-

δροµή. 

Οι εµπειρίες των οικογενειών ατόµων µε αυτισµό µαρτυρούν µια σειρά από δυ-

σκολίες. Υψηλό άγχος ή άλλες επιδράσεις στους γονείς, εµπόδια στην προσαρµογή 

των ίδιων και των φυσιολογικών παιδιών στην οικογένεια, έλλειψη κοινωνικής υπο-

στήριξης... ∆εν παραλείπονται, ωστόσο, και οι θετικές επιδράσεις, τις οποίες εκφρά-

ζουν δηλώσεις των γονέων όπως: «Η εµπειρία αυτή µου άνοιξε τα µάτια…» ή 

«Απέκτησα µια άλλη νοοτροπία και προοπτική στη ζωή, που υπό άλλες συνθήκες δε 

θα είχα αποκτήσει…». 

Σε κάθε περίπτωση, η οικογένεια ενός αυτιστικού ατόµου πρέπει να βρει έναν τρό-

πο «να ζήσει µε τη διαταραχή». Το αισιόδοξο στοιχείο, µε το οποίο θα ήθελα να 

ολοκληρώσω την προσπάθεια αυτή, είναι ότι παρά τη σηµαντική και συνεχή προσπά-

θεια που πρέπει να καταβάλλουν τα  µέλη της  και παρά τα πιθανά εµπόδια που συνε-

χώς αναφύονται, κάθε οικογένεια συνήθως «βρίσκει  τον τρόπο», αρκεί να υπάρχει 

θέληση, επιµονή κι ευαισθησία. 

 

 Τέλος, θα ήθελα στο σηµείο αυτό να ευχαριστήσω την επόπτρια της πτυχιακής 

µου εργασίας, κυρία Κατερίνα Μάσχα, η οποία µε «µύησε» σε ένα νέο πεδίο γνώσης, 

το οποίο έχει ήδη κερδίσει το ενδιαφέρον και την προσοχή µου… 
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