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ΕΙΣΑΓΩΓΗ

Η Αυτιστική Διαταραχή ανήκει στο φάσμα των Διάχυτων Αναπτυξιακών Διαταραχών (ΔΑΔ). Η βαρύτητα και η χρονιότητα του αυτισμού επιβαρύνει σημαντικά, εκτός από το άτομο που έχει προσβληθεί, και το σύστημα της οικογένειας στο σύνολό του. Οι αντιδράσεις των γονέων στη διαταραχή του παιδιού τους ερμηνεύονται μέσα στο ιστορικοκοινωνικό και οικοσυστημικό πλαίσιο της κάθε οικογένειας, με σκοπό την άρση των προκαταλήψεων και της παθολογικοποίησης των αντιδράσεων αυτών, οι οποίες μπορούν να θεωρηθούν  φυσιολογικές και αναμενόμενες, ακόμα και στις πιο ακραίες μορφές τους, δεδομένης της σοβαρότητας του τραύματος που υφίστανται οι γονείς, λόγω της διαταραχής του παιδιού τους. Η αντιμετώπιση των αναγκών των παιδιών με αυτισμό δε νοείται παρά μόνο στο πλαίσιο του οικογενειακού περιβάλλοντος και με τη συμμετοχή των γονέων τους στη θεραπευτική πράξη (Γενά, 2002 και 2006). Η μελέτη και η κάλυψη των αναγκών των γονέων παιδιών με αυτισμό κρίνεται ιδιαίτερα σημαντική για τη θεραπευτική έκβαση του παιδιού, εφόσον καθιστά τους γονείς ικανότερους να μετέχουν ενεργά στη θεραπεία και την εκπαίδευση του παιδιού τους (Krantz, MacDuff, & McClannahan, 1993. McClannahan, Krantz, & McGee, 1982), περιορίζει το άγχος τους και συμβάλλει, εν γένει, στη δημιουργία θετικού κλίματος στην οικογένεια (Koegel, Bimbela, & Shreibman, 1996).


Η παρούσα μελέτη αποτελεί μέρος μιας πανελλήνιας έρευνας, που διεξήχθη με σκοπό τη μελέτη των αναγκών των γονέων παιδιών με αυτισμό, των προσδοκιών που έχουν για το μέλλον των παιδιών τους, καθώς και των αιτημάτων τους σε σχέση με την αντιμετώπιση των προσωπικών τους αναγκών και των αναγκών των παιδιών τους. Οι ανάγκες αυτές είναι ποικίλες, εφόσον η αυτιστική διαταραχή συνεπάγεται , για τους γονείς, σοβαρές ψυχολογικές επιπτώσεις, συναισθηματική αποδιοργάνωση, αλλά ακόμη και επιβάρυνση της σωματικής τους υγείας. Το πώς θα αντεπεξέλθει η οικογένεια σε αυτούς τους ψυχοπιεστικούς παράγοντες συναρτάται, τόσο με ενδοοικογενειακές μεταβλητές (π.χ. η ικανότητα της οικογένειας να προσαρμόζεται σε αντίξοες συνθήκες, ανάλογα με την ψυχολογική της ανθεκτικότητα, Weiss, 2002), όσο και με περιβαλλοντικούς παράγοντες. Στους περιβαλλοντικούς παράγοντες προσάπτονται οι διαθέσιμες πηγές επίσημης και ανεπίσημης κοινωνικής υποστήριξης, οι οποίες είναι ιδιαίτερα σημαντικές για την ψυχική υγεία των γονέων και το πώς θα προσαρμοστούν στις ανάγκες που ανακύπτουν, λόγω της ύπαρξης ανάπηρου μέλους στην οικογένεια, καθώς και την αποδοχή της αναπηρίας εκ μέρους των γονέων (Bristol, 1987. Dunst, Trivette, & Cross, 1986. Dunst, Trivette, Hamby, & Pollock, 1990.).


Η ανάπτυξη του ανθρώπου, οριζόμενη ως μία διαρκής αλλαγή στον τρόπο με τον οποίο αυτός αντιλαμβάνεται το περιβάλλον του και συνδιαλέγεται με αυτό, δεν είναι δυνατό να νοηθεί χωρίς την ανάλυση των περιβαλλοντικών συνθηκών υπό τις οποίες λειτουργεί (Bronfenbrenner, 1979). Οι σύγχρονες ψυχολογικές προσεγγίσεις λαμβάνουν υπόψη τα ευρύτερα ιστορικοκοινωνικά στοιχεία, καθώς και τα συγκεκριμένα οικοσυστημικά στοιχεία, που αφορούν ξεχωριστά στο κάθε παιδί.
 Έχει, πλέον, αναγνωριστεί ότι η επιτυχής – και αναγκαία – συμμετοχή των γονέων στη θεραπευτική παρέμβαση, εξαρτάται από τις ιδιαίτερες συνθήκες υπό τις οποίες τελεί η κάθε οικογένεια και τις ανάγκες, τις δυσκολίες και τις δυνατότητες που ανακύπτουν σε αυτές τις συνθήκες  (Moes & Frea, 2002). Όσον αφορά συγκεκριμένα στον αυτισμό, αναγνωρίζεται, πλέον, ότι τα εκλυτικά του αίτια έχουν οργανική και όχι ψυχογενή προέλευση. Ωστόσο, η πορεία και η πρόγνωση του αυτισμού συναρτώνται με ψυχοεκπαιδευτικές παρεμβάσεις, δηλαδή, παρεμβάσεις που εφαρμόζονται στο θεραπευτικό, εκπαιδευτικό και οικογενειακό περιβάλλον του παιδιού. Λόγω της καίριας σημασίας που διαδραματίζει η οικογένεια στη θεραπευτική πορεία του παιδιού με αυτισμό, κρίθηκε σκόπιμη η συστηματική διερεύνηση του πώς εκλαμβάνει η ελληνική οικογένεια τις ποικίλες μορφές υποστήριξης που δέχεται, και ποια συναισθήματα ανακύπτουν σε συνάρτηση με αυτές ή με την έλλειψη παροχής τους.

ΜΕΘΟΔΟΛΟΓΙΑ

Δείγμα


Στην παρούσα έρευνα συμμετείχαν 225 γονείς από 26 δήμους της Ελλάδας και συγκεκριμένα από τους δήμους: Αθήνας, Χαλανδρίου, Νέας Ιωνίας, Ελληνικού, Ψυχικού, Παλλήνης, Πειραιά, Αιγάλεω, Θεσσαλονίκης, Ηρακλείου, Χανίων, Ρόδου, Χίου, Πάτρας, Καλαμάτας, Άργους, Λαμίας, Αγρινίου, Λάρισας, Πρέβεζας, Ιωαννίνων, Κοζάνης, Βέροιας, Καστοριάς, Καβάλας και Αλεξανδρούπολης. Όπως φαίνεται στον Πίνακα 1, από το πανελλήνιο δείγμα των 225 ατόμων, 163 (72,4 %) ήταν μητέρες ατόμων με αυτισμό, 55 (24,4 %) ήταν πατέρες και 7 (3,1 %) δεν προσδιόρισαν τη συγγένειά τους. Το μεγαλύτερο ποσοστό των συμμετεχόντων, όπως αναμενόταν, ήταν μητέρες. Ωστόσο, το γεγονός ότι ένας στους 4 συμμετέχοντες ήταν πατέρας, καταδεικνύει ότι υπάρχει και ένα σημαντικό ποσοστό πατέρων, που εμπλέκονται ενεργά στα θέματα που αφορούν στο παιδί τους με αυτισμό.

	Πίνακας 1: Πανελλήνιο δείγμα γονέων ανά φύλο

	α/α
	Δείγμα ανά φύλο
	Συχνότητα

Ν=225
	Ποσοστό

%

	1
	Μητέρες
	163
	72,4 %

	2
	Πατέρες
	55
	24,4 %

	3
	Δε διευκρίνισαν τη συγγένειά τους
	7
	3,1 %


Το 82,2 % των γονέων είχε ηλικία που κυμαινόταν από 30 έως 50 ετών (Πίνακας 2). Το 5,8 % των γονέων είχε ηλικία μικρότερη των 30 ετών και ένα, επίσης, μικρό ποσοστό γονέων (6,7 %) είχε ηλικία μεγαλύτερη των 50 ετών.
Πίνακας 2: Ηλικίες γονέων παιδιών με αυτισμό (σε έτη)

	α/α
	Ηλικία
	Συχνότητα

Ν=225
	Ποσοστό

%

	1
	≤ 30 
	13
	5,8

	2
	31-40
	102
	45,3

	3
	41-50
	83
	36,9

	4
	> 50
	15
	6,7

	5
	Δεν απάντησαν
	12
	5,3


Όσον αφορά δε, στο επίπεδο εκπαίδευσης των γονέων (Πίνακας 3), 39,1 % είχαν πτυχίο ΤΕΙ ή ΑΕΙ και ένα ανάλογο ποσοστό ήταν απόφοιτοι Λυκείου ή Τεχνικής Σχολής (40,4 %). 

	Πίνακας 3: Επίπεδο εκπαίδευσης γονέων

	α/α
	Επίπεδο εκπαίδευσης
	Συχνότητα

Ν=225
	Ποσοστό

%

	1
	Απόφοιτοι Δημοτικού / Γυμνασίου
	46
	20,4

	2
	Απόφοιτοι Λυκείου / Τεχνικής Σχολής
	91
	40,4

	3
	Πτυχιούχοι ΤΕΙ
	33
	14,7

	4
	Πτυχιούχοι ΑΕΙ
	55
	24,4


Σύμφωνα με τις δηλώσεις των συμμετεχόντων, οι ηλικίες των παιδιών τους με αυτισμό, κατά την έναρξη της έρευνας, κυμαίνονταν από 2 έτη και 9 μήνες έως 29 έτη. Όπως φαίνεται στον Πίνακα 4, η ηλικία της πλειονότητας των παιδιών κυμάνθηκε από 2 έτη και 9 μήνες έως 12 έτη (72,4 %), ενώ ακολούθησαν, σε ποσοστό  17,8 %, τα παιδιά ηλικίας 13 έως 18 ετών και ένα μικρό ποσοστό (8,4 %) είχε ηλικία μεγαλύτερη των 18 ετών. Το 90,2 % των παιδιών είχε ηλικία μικρότερη των 18 ετών.

	Πίνακας 4: Ηλικίες  παιδιών με αυτισμό (σε έτη)

	α/α
	Ηλικία
	Συχνότητα

Ν=225
	Ποσοστό

%

	1
	≤ 6 
	73
	32,4

	2
	7-12
	90
	40

	3
	13-18
	40
	17,8

	4
	> 18
	19
	8,4

	5
	Δεν απάντησαν
	3
	1,3


Αξίζει να επισημανθεί ότι μόνο ένα πολύ μικρό ποσοστό των γονέων ήταν διαζευγμένοι ή ζούσαν σε διάσταση (6,2 %). Επίσης, όπως ήταν αναμενόμενο, τα 8, περίπου, στα 10 παιδιά, των γονέων που συμμετείχαν στην έρευνα, ήταν αγόρια – αναλογία συναφής με αυτή του γενικού πληθυσμού των ατόμων με αυτισμό. 

Μέθοδος

Η ενημέρωση για τη δυνατότητα συμμετοχής γονέων παιδιών με αυτισμό στο πρόγραμμα, «Ενδυνάμωση και Υποστήριξη Ομάδων Οικογενειών Ατόμων με Αυτισμό», πραγματοποιήθηκε μέσω σχετικής ανακοίνωσης στον Τύπο. Το πρόγραμμα περιελάμβανε 6 εβδομαδιαίες συναντήσεις, διάρκειας 3,5 έως 4 ωρών την κάθε φορά. Οι ομάδες δεν  ξεπερνούσαν τον αριθμό των 12 ατόμων. Το πρόγραμμα των εβδομαδιαίων συναντήσεων είχε στόχο την πληροφόρηση των γονέων και την εκπαίδευσή τους σε θέματα διαχείρισης προβλημάτων συμπεριφοράς, σε δεξιότητες επικοινωνίας με το παιδί τους, σε στρατηγικές διαχείρισης του άγχους, καθώς και σε άλλες στρατηγικές που συμβάλλουν στη βελτίωση του οικογενειακού βίου συνολικά.


Τα δεδομένα της παρούσας έρευνας προέκυψαν από αυτοσχέδιο ερωτηματολόγιο, το οποίο χορηγήθηκε στους γονείς που μετείχαν στις προαναφερθείσες ομάδες. Το ερωτηματολόγιο συντάχθηκε μετά από διεξοδική μελέτη ερευνών που αφορούν στις ανάγκες και στα προβλήματα που αντιμετωπίζουν οι οικογένειες των παιδιών με αυτισμό, και περιελάμβανε ερωτήσεις κλειστού και ανοικτού τύπου, που καλύπτουν θέματα δημογραφικά και κρατικής μέριμνας, θέματα που αφορούν στην καθημερινή ζωή των γονέων (δυσκολίες, ανησυχίες, σχέσεις με τα υπόλοιπα μέλη της οικογένειας, συμμετοχή των μελών της οικογένειας σε δραστηριότητες με το παιδί με αυτισμό, κ.ά.), στα χρόνια συναισθήματα των γονέων,  στην επίσημη και ανεπίσημη κοινωνική υποστήριξη που έχει δεχτεί η οικογένεια, καθώς και στο βαθμό ικανοποίησης των γονέων από τις δύο αυτές μορφές υποστήριξης.

Η ανάλυση των δεδομένων της παρούσας έρευνας πραγματοποιήθηκε, σε πρώτο επίπεδο, με περιγραφική στατιστική και στη συνέχεια με επαγωγική στατιστική, με στόχο να ελεγχθεί η στατιστική σημαντικότητα κάποιων τάσεων ή χαρακτηριστικών του δείγματος, τα οποία ανέδειξε η περιγραφική ανάλυση. Ο έλεγχος της υπόθεσης της ανεξαρτησίας ή της μη ανεξαρτησίας μεταξύ δύο παραγόντων ή ιδιοτήτων έγινε με τη x2 κατανομή και για επίπεδο στατιστικής σημαντικότητας α = 0,05. Το συγκεκριμένο στατιστικό κριτήριο μας επιτρέπει, είτε να δεχτούμε τη μηδενική υπόθεση και να συμπεράνουμε την ανεξαρτησία μεταξύ δύο ποιοτικών χαρακτηριστικών, είτε να απορρίψουμε τη μηδενική υπόθεση  και να συμπεράνουμε ότι υπάρχει επίδραση του ενός χαρακτηριστικού ή παράγοντα στο άλλο χαρακτηριστικό ή παράγοντα.  Αυτό, όμως, το οποίο, κατ’ ακρίβεια, ελέγχουμε και έχουμε τη δυνατότητα να εκφράσουμε είναι η ανεξαρτησία ή η μη ανεξαρτησία μεταξύ δύο υπό μελέτη παραγόντων (Ramsey & Ramsey, 1994. Καραγεώργος, 2002). Για την ανάλυση των δεδομένων χρησιμοποιήθηκαν τα στατιστικά προγράμματα SPSS 14.0 και S-Plus.

ΕΥΡΗΜΑΤΑ

Κοινωνική υποστήριξη

Όπως φαίνεται στον Πίνακα 5, η μέση τιμή της ηλικίας, κατά την οποία δόθηκε διάγνωση αυτισμού στα παιδιά των συμμετεχόντων του δείγματος, είναι τα 3,56 έτη και η τυπική απόκλιση 2,13. Η διάμεσος είναι ίση με 3, πολύ κοντά στη μέση τιμή. Το διάστημα εμπιστοσύνης είναι 95% (3,27, 3,84) και η πιθανότητα να περιέχει το συγκεκριμένο διάστημα την πραγματική μέση τιμή είναι σημαντικά ακριβής, δεδομένου του μεγάλου μεγέθους του δείγματος. 
	Πίνακας 5: Ποσοστά διάγνωσης αυτισμού ανά ηλικία παιδιού

	α/α
	Ηλικία σε έτη
	Απόλυτη αθροιστική συχνότητα (cf)

Ν=219
	Σχετική αθροιστική συχνότητα (crf)

%

	1
	1
	7
	3,2   %

	2
	2
	55
	25,1 %

	3
	3
	151
	68,9 %

	4
	4
	173
	79,0 %

	5
	5
	192
	87,7 %

	6
	6
	198
	90,4 %

	7
	Πάνω από 6 ετών
	219
	100  %


Στον Πίνακα 6 συνοψίζονται οι ανησυχίες των γονέων σχετικά με το παιδί τους με αυτισμό. Οι γονείς εκφράζουν την ανησυχία τους για την εξέλιξη και το μέλλον του παιδιού τους, γενικά, για την προσαρμοστική του ικανότητα, ώστε να μπορεί να ρυθμίζει ισόρροπα τις απαιτήσεις του περιβάλλοντος, σε σχέση με τις προσωπικές του ανάγκες, καθώς και για τη διαθεσιμότητα κοινωνικών και εκπαιδευτικών υπηρεσιών, οι οποίες θα στηρίξουν το παιδί τους. Λιγότερη δε, ανησυχία εξέφρασαν για τη γνωστική ανάπτυξη του παιδιού. 

	Πίνακας 6: Ανησυχίες των γονέων

	α/α
	Ανησυχίες
	Συχνότητα

Ν=225
	Ποσοστό

%

	1
	Εξέλιξη / μέλλον
	141
	62,7 %

	2
	Προσαρμογή
	110
	48,9 %

	3
	Κοινωνική / εκπαιδευτική στήριξη
	77
	34,2 %

	4
	Γνωστική ανάπτυξη
	18
	8 %

	5
	Δεν απάντησαν
	10
	4,4 %


Οι γονείς αντιμετωπίζουν πολύ μεγάλη δυσκολία στο να συμμετέχουν σε κοινωνικές δραστηριότητες και να διαχειρίζονται δυσπροσαρμοστικές συμπεριφορές των παιδιών τους. Έπονται άλλες δυσκολίες της καθημερινότητας, όπως η πραγματοποίηση επισκέψεων σε φιλικά ή συγγενικά σπίτια, η κατανόηση επιθυμιών ή αναγκών του παιδιού, η υγιεινή και η καθαριότητα του παιδιού και η πραγματοποίηση εξόδων με το παιδί στην πόλη ή στο χωριό. Είναι αξιοσημείωτο ότι ακόμα και οι «μικρότερες» δυσκολίες, όπως η φροντίδα του νοικοκυριού και η προετοιμασία του φαγητού και σίτιση του παιδιού, προξενούν επιβάρυνση σε μεγάλα ποσοστά γονέων (34,7 % και 25,3 % αντίστοιχα), όπως φαίνεται στον Πίνακα 7.

	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	

	Πίνακας 7: Δυσκολίες που αντιμετωπίζουν οι γονείς στην καθημερινότητα

	α/α
	Δυσκολίες
	Συχνότητα

Ν=225
	Ποσοστό

%

	1
	Συμμετοχή σε κοινωνικές δραστηριότητες
	165
	73,3 %

	2
	Χειρισμός δύσκολων ή ακατανόητων συμπεριφορών
	157
	69,8 %

	3
	Έξοδοι σε φιλικά / συγγενικά σπίτια
	115
	51,1 %

	4
	Κατανόηση επιθυμιών ή αναγκών του παιδιού
	99
	 44 %

	5
	Υγιεινή / καθαριότητα
	95
	42,2 %

	6
	Έξοδοι στην πόλη / χωριό
	85
	37,8 %

	7
	Φροντίδα του νοικοκυριού
	78
	34,7 %

	8
	Προετοιμασία του φαγητού και σίτιση
	57
	25,3 %


 Μεγάλος αριθμός γονέων δεν έχει κάνει χρήση πολλών δημόσιων υπηρεσιών και, πρωτίστως, των δημόσιων σχολικών μονάδων ειδικής αγωγής (28 %), όπως φαίνεται στον Πίνακα 8. Επίσης, με βάση τον αριθμό των γονέων που έκαναν χρήση των διαθέσιμων υπηρεσιών, είναι υψηλά τα ποσοστά παντελούς έλλειψης ή ελάχιστης ικανοποίησης από τις προσφερόμενες υπηρεσίες, με ενδεικτική την υψηλότερη τιμή, σε ποσοστό 40,7 %, για τις υπηρεσίες που προσφέρουν οι δημόσιες σχολικές μονάδες ειδικής αγωγής και την αμέσως επόμενη, για τις υπηρεσίες που προσφέρουν τα δημόσια νοσοκομεία (39 %). Στον Πίνακα 9 συνοψίζονται τα ποσοστά για όλα τα σχετικά ερωτήματα, που τέθηκαν.

	Πίνακας 8: Απόλυτες και σχετικές συχνότητες αποχής από τη χρήση υπηρεσιών

	α/α
	Υπηρεσίες
	Συχνότητα

Ν=225
	Ποσοστό

%

	1
	Ιατρικές του ιδιωτικού τομέα
	34
	15,1 %

	2
	Δημόσια νοσοκομεία
	26
	11,6 %

	3
	Δημόσιες ΣΜΕΑ
	63
	28,0  %

	4
	Ιδιωτικές ΣΜΕΑ
	144
	64,0  %

	5
	Ειδική αγωγή στο σπίτι
	99
	44,0  %

	6
	Υπηρεσίες στο εξωτερικό
	185
	82,2  %


	Πίνακας 9: Απόλυτες και σχετικές συχνότητες έλλειψης ικανοποίησης από υπηρεσίες

	α/α
	Υπηρεσίες
	Συχνότητα

Ν=225
	Ποσοστό

%

	1
	Δημόσιες ΣΜΕΑ
	61/150
	40,7 %

	2
	Δημόσια νοσοκομεία
	73/187
	39,0 %

	3
	Ιδιωτικές ΣΜΕΑ
	25/69
	36,2 %

	4
	Ιατρικές του ιδιωτικού τομέα
	60/179
	33,5 %

	5
	Υπηρεσίες στο εξωτερικό
	8/28
	28,6 %

	6
	Ειδική αγωγή στο σπίτι
	30/114
	26,4 %

	7
	Δεν απάντησαν
	12/225
	5,3 %


Χρόνια συναισθήματα των γονέων

Όσον αφορά στα χρόνια συναισθήματα που βιώνουν οι γονείς, κυριαρχούν η θλίψη / ψυχική κόπωση (60,9 %) και το άγχος / ανασφάλεια (52,9 %), ενώ θετικά συναισθήματα βιώνει μόνο το 20% των γονέων. Οι γονείς δήλωσαν, σε μικρότερα ποσοστά, όπως φαίνεται στον Πίνακα 10, ότι βιώνουν συναισθήματα θυμού και ενοχής.  

	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	

	Πίνακας 10: Χρόνια συναισθήματα γονέων

	α/α
	Συναισθήματα
	Συχνότητα

Ν=225
	Ποσοστό

%

	1
	Θλίψη / ψυχική κόπωση / απομόνωση
	119
	60,9 %

	2
	Άγχος / ανασφάλεια
	137
	52,9 %

	2
	Θετικά συναισθήματα
	27
	20 %

	4
	Οργή / θυμός
	21
	9,33 %

	5
	Ενοχές
	45
	12 %

	6
	Δεν απάντησαν
	23
	10,2 %



Στον Πίνακα 11, συνοψίζονται οι στατιστικά σημαντικές σχέσεις συνάφειας μεταξύ των ανησυχιών των γονέων και άλλων παραγόντων. Ειδικότερα, η ανησυχία των γονέων για την προσαρμογή του παιδιού τους σχετίζεται με την αδυναμία κατανόησης και διαχείρισης δυσπροσάρμοστων συμπεριφορών του παιδιού, την αδυναμία κατανόησης και ικανοποίησης των αναγκών και των επιθυμιών του, την έλλειψη πληροφόρησης για τις διαθέσιμες και κατάλληλες υπηρεσίες για το παιδί και την έλλειψη ενημέρωσης σχετικά με τις νομοθετικές ρυθμίσεις, που αφορούν στα άτομα με αυτισμό.

Επίσης, οι δυσκολίες στην κατανόηση και ικανοποίηση των αναγκών ή των επιθυμιών του παιδιού, οι αρνητικές επιδράσεις στην κοινωνική ζωή των γονέων, εξαιτίας της ύπαρξης παιδιού με αυτισμό στην οικογένεια, και η πρόκληση υλικών ζημιών από το παιδί με αυτισμό, είναι παράγοντες που σχετίζονται με την ανησυχία των γονέων για την εξέλιξη ή το μέλλον του παιδιού τους.

Όσον αφορά δε, στην ανησυχία των γονέων για την εκπαιδευτική και κοινωνική στήριξη, που θα έχει το παιδί τους, αυτή σχετίζεται με το φύλο του παιδιού με αυτισμό και με το επίπεδο εκπαίδευσης των γονέων. Ειδικότερα, η προαναφερθείσα ανησυχία εκφράζεται, κυρίως, από τους γονείς, που έχουν κορίτσι με αυτισμό και τους γονείς με υψηλότερο επίπεδο εκπαίδευσης.

	Πίνακας 11: Στατιστικά σημαντικές σχέσεις συνάφειας (p-value)

μεταξύ των ανησυχιών των γονέων και άλλων παραγόντων

	 
	
	Προσαρμογή
	Εξέλιξη /

 Μέλλον
	Εκπαιδευτική/ Κοινωνική στήριξη

	α/α
1


	Αδυναμία  κατανόησης

και διαχείρισης δύσκολων

συμπεριφορών.

	0,012


	
	

	2


	Αδυναμία κατανόησης των

αναγκών και επιθυμιών του παιδιού.


	0,042


	0,041


	

	3


	Έλλειψη πληροφόρησης για

διαθέσιμες κατάλληλες  υπηρεσίες

για το παιδί.

	0,011


	
	

	4


	Ενημερότητα σχετικά με τις νομοθετικές ρυθμίσεις, που αφορούν στα άτομα με αυτισμό.

	0,032


	
	

	5


	Αρνητικές επιδράσεις στην κοινωνική ζωή των γονέων, εξαιτίας του παιδιού με αυτισμό.

	
	0,002


	

	6


	Πρόκληση υλικών ζημιών,

που οφείλονται στη συμπεριφορά

του παιδιού με αυτισμό.

	
	0,038


	

	7


	Φύλο παιδιού με αυτισμό.


	
	
	0,040



	8
	Επίπεδο εκπαίδευσης των γονέων.
	
	
	0,009


Στον Πίνακα 12 απεικονίζονται οι στατιστικά σημαντικές σχέσεις συνάφειας  μεταξύ των χρόνιων συναισθημάτων του άγχους, της θλίψης, του θυμού και των ενοχών των γονέων, καθώς και άλλων παραγόντων. Συγκεκριμένα, το άγχος παρουσιάζει στατιστικά σημαντική σχέση εξάρτησης με την ηλικία των γονέων. Η εν λόγω σχέση εξάρτησης οφείλεται στο γεγονός ότι οι γονείς, που έχουν ηλικία ίση ή μικρότερη των 30 ετών, βιώνουν το συναίσθημα του άγχους σε μικρότερα ποσοστά από τους γονείς, που έχουν μεγαλύτερη ηλικία. Το άγχος παρουσιάζει, επίσης, στατιστικά σημαντική σχέση εξάρτησης με την αδυναμία των γονέων να κατανοήσουν και να διαχειριστούν δυσπροσαρμοστικές συμπεριφορές του παιδιού και με την ανεπίσημη κοινωνική υποστήριξη από φιλικά πρόσωπα. Ειδικότερα, μεταξύ των γονέων, που δήλωσαν ότι δεν αντιμετωπίζουν πρόβλημα στην κατανόηση και διαχείριση των δύσκολων συμπεριφορών του παιδιού, το 52,6 % δε βιώνει το συναίσθημα του άγχους, ενώ μεταξύ των γονέων, που δήλωσαν ότι αντιμετωπίζουν πρόβλημα στην κατανόηση και διαχείριση των δύσκολων συμπεριφορών του παιδιού, το ποσοστό, όσων δε βιώνουν το συναίσθημα του άγχους, είναι 36,6 %. Επίσης, οι γονείς, που βιώνουν άγχος, λαμβάνουν λιγότερη υποστήριξη από φιλικά πρόσωπα.

 Το συναίσθημα της θλίψης συναρτάται με το φύλο των γονέων, εφόσον πλήττει, κυρίως, τις μητέρες, με την έκφραση αρνητικών επιδράσεων στην κοινωνική τους ζωή, με την έλλειψη – αμέσως μετά την πρώτη διάγνωση – δημόσιων εξειδικευμένων υπηρεσιών για να τους προσφέρουν υποστήριξη και βοήθεια, καθώς και με την αντιμετώπιση σημαντικών δυσκολιών στην καθημερινότητά τους, σε σχέση με την ανατροφή του παιδιού με αυτισμό.

 Η παρεμπόδιση της επαγγελματικής πορείας και εξέλιξης των γονέων, εξαιτίας του παιδιού με αυτισμό, καθώς και η πρόκληση υλικών ζημιών στο σπίτι από το παιδί, εγείρουν, σύμφωνα με τις δηλώσεις των γονέων, συναισθήματα θυμού. Μεταξύ των γονέων, που δήλωσαν ότι το παιδί τους υπήρξε εμπόδιο στην επαγγελματική τους εξέλιξη και πορεία, ένα συγκριτικά μεγάλο ποσοστό βιώνει το συναίσθημα του θυμού. Το αντίστοιχο φαινόμενο παρατηρείται και μεταξύ των γονέων, που δήλωσαν ότι το παιδί τους προξενεί υλικές ζημιές. 

Όσον αφορά στο συναίσθημα της ενοχής, αυτό σχετίζεται με την αδυναμία των γονέων να παρέχουν ειδική εκπαίδευση στο παιδί τους, την ηλικία των γονέων και την ανεπίσημη κοινωνική υποστήριξη των γονέων από τα αδέλφια του παιδιού με αυτισμό. Συγκεκριμένα, το συναίσθημα της ενοχής βιώνουν οι γονείς, που αδυνατούν να παρέχουν ειδική εκπαίδευση στο παιδί τους, οι γονείς, που έχουν ηλικία μικρότερη των 40 ετών και οι γονείς, που λαμβάνουν μικρή ή δε λαμβάνουν καμία βοήθεια από τα αδέλφια του παιδιού με αυτισμό.

	Πίνακας 12:  Στατιστικά σημαντικές σχέσεις συνάφειας (p-value) μεταξύ των χρόνιων συναισθημάτων του άγχους, της θλίψης, του θυμού και των ενοχών των γονέων και άλλων παραγόντων

	
	
	Άγχος
	Θλίψη
	Θυμός
	Ενοχές

	α/α
	
	
	
	
	

	1
	Ηλικία γονέων


	0,044
	
	
	0,027



	2
	Υποστήριξη από φίλους


	0,043


	
	
	

	3
	Αδυναμία διαχείρισης προβλημάτων συμπεριφοράς

	0,038


	
	
	

	4
	Φύλο γονέων


	
	0,019


	
	

	5
	Ύπαρξη δημόσιων εξειδικευμένων υπηρεσιών κατά τη διάγνωση

	
	0,033


	
	

	6
	Προετοιμασία του φαγητού και σίτιση του παιδιού

	
	0,004


	
	

	7
	Φροντίδα του νοικοκυριού


	
	0,010


	
	

	8
	Πραγματοποίηση εξόδων με το παιδί με αυτισμό σε φιλικά ή συγγενικά σπίτια
	
	0,009


	
	

	9
	Κατανόηση αναγκών και επιθυμιών του παιδιού.


	
	0,033


	
	


	10
	Αρνητικές επιδράσεις στην κοινωνική ζωή των γονέων εξαιτίας του παιδιού με αυτισμό

	
	0,009


	
	

	11
	Παρεμπόδιση της επαγγελματικής πορείας / εξέλιξης των γονέων


	
	
	0,032


	

	12
	Πρόκληση υλικών ζημιών,  που οφείλονται στη συμπεριφορά  του παιδιού με αυτισμό

	
	
	0,017


	

	13
	Αδυναμία παροχής ειδικής εκπαίδευσης στο παιδί με αυτισμό

	
	
	
	0,030



	14
	Παντελής έλλειψη βοήθειας ή παροχή μικρής βοήθειας από τα αδέλφια του παιδιού με αυτισμό
	
	
	
	0,040




Τα θετικά συναισθήματα, όπως φαίνεται στον Πίνακα 13, σχετίζονται με παράγοντες, όπως η προσφερόμενη από τον πατέρα οικονομική βοήθεια, η άνεση που έχουν οι γονείς να συζητούν τα προβλήματα του παιδιού με άλλα άτομα, η πραγματοποίηση ψυχαγωγικών ή κοινωνικών εξόδων με το παιδί, η δυνατότητα του γονέα να έχει ελεύθερο χρόνο και η ανεπίσημη κοινωνική υποστήριξη (προσφορά μεγάλης και αρκετής βοήθειας από συγγενικά πρόσωπα ή φίλους).

	Πίνακας 13:  Στατιστικά σημαντικές σχέσεις συνάφειας (p-value) μεταξύ των χρόνιων θετικών συναισθημάτων των γονέων και άλλων παραγόντων

	
	
	Θετικά συναισθήματα

	α/α
1
	Ικανοποιητική οικονομική υποστήριξη της οικογένειας από τον πατέρα.


	0,002

	2
	Συζήτηση των προβλημάτων του παιδιού με αυτισμό με άλλα άτομα.


	0,001

	3
	Πραγματοποίηση εξόδων με το παιδί με αυτισμό σε φιλικά ή συγγενικά σπίτια.


	0,013

	4
	Πραγματοποίηση εξόδων με το παιδί με αυτισμό στην πόλη ή στο χωριό.


	0,027

	5
	Ύπαρξη ελεύθερου χρόνου για τους γονείς.


	0,020

	6
	Ανεπίσημη κοινωνική υποστήριξη από συγγενικά πρόσωπα.


	0,016

	7
	Ανεπίσημη κοινωνική υποστήριξη από φιλικά πρόσωπα.
	0,004


ΣΥΖΗΤΗΣΗ

Κοινωνική υποστήριξη

 Έχει επισημανθεί από ερευνητές ότι η παροχή κοινωνικής υποστήριξης – επίσημης και ανεπίσημης – σε γονείς παιδιών με ειδικές ανάγκες σχετίζεται με μια πιο θετική εκτίμηση της κατάστασης του παιδιού τους, αλλά και με μια θετικότερη διάθεση για δυνατότητα εμπλοκής τους στην αντιμετώπιση των προβλημάτων του (Dunst, Trivette, & Cross, 1986. Dunst, Trivette, Hamby, & Pollock, 1990). Επιπλέον, η παροχή κοινωνικής υποστήριξης συνάδει  με την καλύτερη προσαρμογή της οικογένειας στις ανάγκες που ανακύπτουν λόγω της αναπηρίας ενός μέλους της, αλλά και με την αποδοχή της αναπηρίας αυτής καθαυτής, συνεπώς και με την ψυχική υγεία όλων των μελών της οικογένειας και κυρίως των γονέων ως των κατεξοχήν επιβαρυμένων (Bristol, 1987).

Όπως μπορούμε να διαπιστώσουμε από τα προαναφερθέντα ευρήματα, η παροχή κοινωνικής υποστήριξης, κυρίως επίσημης, είναι καθοριστική για την ψυχική υγεία των γονέων, εφόσον τους απαλλάσσει, αφενός από τις ενοχές που προκύπτουν, όταν οι γονείς γνωρίζουν ότι οι ανάγκες των παιδιών τους δεν αντιμετωπίζονται με το δέοντα τρόπο, και αφετέρου από την οικονομική επιβάρυνση που συνεπάγεται η θεραπευτική αντιμετώπιση μιας τόσο βαριάς και χρόνιας διαταραχής, όπως ο αυτισμός.

Έχοντας ήδη επισημάνει τη σχέση κοινωνικής υποστήριξης και προσαρμογής των γονέων στην αναπηρία του παιδιού τους, είναι ενδιαφέρουσες οι δηλώσεις των γονέων περί ελάχιστης χρήσης υπηρεσιών που ανήκουν σε δημόσιους φορείς. Αυτό το εύρημα, βέβαια, δεν μπορούμε να το ερμηνεύσουμε πλήρως, γιατί δε γνωρίζουμε αν οι γονείς ηθελημένα απέφυγαν να αξιοποιήσουν την παροχή βοήθειας από δημόσιες υπηρεσίες ή αν δεν είχαν πρόσβαση σε αυτές. Σαφέστερα, όμως, ερμηνεύεται το εύρημα σχετικά με την ικανοποίηση των γονέων που έκαναν χρήση  δημόσιων υπηρεσιών (όπως σχολικές μονάδες ειδικής αγωγής και δημόσια νοσοκομεία), εφόσον δήλωσαν, σε υψηλά ποσοστά, είτε ελάχιστη είτε παντελή έλλειψη ικανοποίησης από την ποιότητα  της παρεχόμενης υποστήριξης. Το εύρημα αυτό αποκτά ιδιαίτερη σημασία, αν αναλογιστούμε ότι οι γονείς φαίνεται να έχουν ρεαλιστικές και όχι υπερβολικά υψηλές προσδοκίες από το παιδί τους, εφόσον δήλωσαν ότι πρωτίστως ανησυχούν για την προσαρμογή του παιδιού τους και την εκπαιδευτική και κοινωνική στήριξη που θα δεχτεί, ενώ ελάχιστα ανησυχούν για τη γνωστική του ανάπτυξη.

Η μέση τιμή της ηλικίας, κατά την οποία δόθηκε διάγνωση αυτισμού στα παιδιά των συμμετεχόντων στο δείγμα της παρούσας έρευνας, είναι τα 3,56 έτη. Γνωρίζουμε, όμως, ότι η Αυτιστική Διαταραχή εμφανίζεται πριν από την ηλικία των 3 ετών. Σήμερα διαθέτουμε στοιχεία και σταθμισμένες κλίμακες αξιολόγησης (π.χ. Checklist for Autism in Toddlers, CHAT), που συμβάλλουν σημαντικά στην έγκαιρη διάγνωση και μας βοηθούν να επισημάνουμε βρέφη υψηλής επικινδυνότητας για αυτισμό από την ηλικία των 18 μηνών. Ωστόσο, σύμφωνα με τη σχετική βιβλιογραφία, η επίσημη διάγνωση γίνεται, συνήθως, μεταξύ του 2ου και 3ου έτους  της ηλικίας του παιδιού (Dunlap & Bunton-Pierce, 1999).  Συνεπώς, στην πατρίδα μας, ναι μεν η διάγνωση φαίνεται να γίνεται καθυστερημένα σε σχέση με άλλες χώρες, αλλά η καθυστέρηση αυτή δεν υπερβαίνει τον ένα χρόνο.
Όπως φαίνεται από τη σχετική βιβλιογραφία, οι σημαντικότερες μορφές επίσημης κοινωνικής υποστήριξης, όπως τις αξιολογούν οι γονείς των παιδιών με αυτισμό, λόγω του ότι ενισχύουν τη θετική προσαρμογή τους στην αναπηρία του παιδιού τους, είναι οι ακόλουθες (Bristol, 1985 και 1987. Dunlap & Bunton-Pierce, 1999. Dunst, Trivette, & Cross, 1986. Γενά, 2006. Koegel, Bimbela, & Shreibman, 1996. Koegel, Shreibman, Loos,  Dirlich-Wilhelm, Dunlap, Robbins, & Plienis, 1992. Moes & Frea, 2002. Morgan, 1988. Rogers-Dulan, 1998. Shields, 2001. Sofronoff & Farbotko, 2002. Young,  Brewer, & Pattison, 2003. Weiss, 1991. Weiss, 2002. Whitaker, 2002. Wolf, Noh,   Fishman, & Speechley, 1989):

· Η έγκυρη και έγκαιρη διάγνωση

· Η κ
ατάλληλη θεραπευτική παρέμβαση για  το παιδί και 

· Η στήριξη, συμβουλευτική και εκπαίδευση της οικογένειας.
Σύμφωνα με τα στοιχεία της δικής μας έρευνας, 
παρατηρείται σημαντική σχέση εξάρτησης μεταξύ της ανησυχίας που δηλώνουν οι γονείς για το μέλλον του παιδιού τους και των δυσκολιών που αντιμετωπίζουν στην κατανόηση και διαχείριση των αναγκών του. Είναι προφανές το αίτημα των γονέων για εκπαίδευση, ώστε να μπορούν να αναλάβουν ρόλο συνθεραπευτή, ή τουλάχιστον να καταστούν αποτελεσματικότεροι στο γονεϊκό τους ρόλο.
Ενδιαφέρον είναι και το εύρημα ότι οι γονείς, που έχουν προβλήματα στην κατανόηση και διαχείριση των προβλημάτων συμπεριφοράς του παιδιού τους, καθώς και  στην κατανόηση και ικανοποίηση των αναγκών ή των επιθυμιών του, είναι αυτοί που, σε υψηλότερα ποσοστά, ανησυχούν για την προσαρμογή του παιδιού τους. Επίσης, οι γονείς αυτοί δηλώνουν λιγότερο ενημερωμένοι σχετικά με τις νομοθετικές ρυθμίσεις, που αφορούν στα άτομα με αναπηρίες, γενικότερα, και στα άτομα με αυτισμό, ειδικότερα, και είναι λιγότερο πληροφορημένοι για τις διαθέσιμες και κατάλληλες υπηρεσίες για το παιδί τους.

Οι γονείς, οι οποίοι δήλωσαν ότι ανησυχούν, κυρίως για την εξέλιξη ή το μέλλον του παιδιού τους, ήταν εκείνοι που, επίσης, δήλωσαν ότι αντιμετωπίζουν δυσκολίες στην κατανόηση και διαχείριση δυσπροσαρμοστικών αντιδράσεων του παιδιού τους, προβλήματα λόγω των υλικών ζημιών που προξενεί η διασπαστική συμπεριφορά του παιδιού και περιθωριοποίηση από τον κοινωνικό τους περίγυρο.

Όσον αφορά δε, στην ανησυχία των γονέων για την εκπαιδευτική και κοινωνική στήριξη, που θα διατίθεται στο παιδί τους, αυτή παρουσιάζει στατιστικά σημαντική σχέση εξάρτησης με το φύλο του παιδιού με αυτισμό και με το επίπεδο εκπαίδευσης των γονέων. Ειδικότερα, η προαναφερθείσα ανησυχία εκφράζεται, κυρίως, από τους γονείς που έχουν κορίτσι με αυτισμό, καθώς και από εκείνους με υψηλότερο μορφωτικό επίπεδο.

Χρόνια συναισθήματα των γονέων

Σύμφωνα με τη σχετική βιβλιογραφία, τα συναισθήματα που απορρέουν από την ανατροφή παιδιού με αυτισμό περιλαμβάνουν κατάθλιψη, κυκλοθυμικότητα και χαμηλή αυτοεκτίμηση, με αποτέλεσμα να διαταράσσεται η οικογενειακή αρμονία, καθώς και οι κοινωνικές σχέσεις της οικογένειας. Οι μητέρες, ιδιαίτερα, πλήττονται στις προσπάθειές τους να πετύχουν τους προσωπικούς τους στόχους και στερούνται ελεύθερου χρόνου (Holroyd, 1974). 
Οι γονείς, επίσης, βιώνουν και εκφράζουν θυμό προς το παιδί, αλλά και τους ειδικούς, ως αποτέλεσμα του βαθύτατου πόνου που βιώνουν. Είναι  λιγότερο επώδυνο για τους γονείς να επικαλεσθούν ανεπάρκεια του θεραπευτή, ως αιτία της μη προόδου του παιδιού τους, παρά να αποδεχθούν τη σοβαρότητα της διαταραχής  του (Γενά, 2006).

Επιβαρυντικούς παράγοντες, που άπτονται της αυτιστικής διαταραχής, αποτελούν η παρατεταμένη ανάγκη του παιδιού για φροντίδα, η υπερβολική του εξάρτηση από την οικογένεια, που συνεπάγεται τη συρρίκνωση των κοινωνικών σχέσεων και των ευκαιριών ή και των δυνατοτήτων των γονέων για κοινωνικές σχέσεις, με αποτέλεσμα να εγείρονται, αφενός υψηλά επίπεδα άγχους και αφετέρου ανησυχίες για το μέλλον του παιδιού και την αποδοχή, που θα δεχθεί από την κοινότητα (Koegel, Shreibman, Loos,  Dirlich-Wilhelm, Dunlap, Robbins, & Plienis, 1992. Wolf, Noh,   Fishman, & Speechley, 1989). Μεταξύ των επιβαρυντικών παραγόντων, συγκαταλέγεται, επίσης, η σύγχυση που προκαλείται στους γονείς σχετικά με το ποιες είναι οι πραγματικές νοητικές δυνατότητες του παιδιού με αυτισμό, καθώς και το κατά πόσο διακατέχεται από συναισθήματα μοναξιάς και απομόνωσης, λόγω του βιώματος της διαφορετικότητας. Τέλος, οι ιδιαιτερότητες στον τομέα της κοινωνικής συμπεριφοράς αποτελούν κατεξοχήν παράγοντα που πλήττει την κοινωνική εικόνα του παιδιού και της οικογένειας, και κατά συνέπεια και την αυτοεικόνα και την αποδοχή του προβλήματος. Όσο εντονότερες δε, είναι οι δυσπροσαρμοστικές αντιδράσεις του παιδιού και όσο πιο βαριά τα συμπτώματα της αυτιστικής διαταραχής, τόσο αυξάνονται οι δυσκολίες προσαρμογής της οικογένειας  (Weiss, 2002).

 
Πρέπει, επιπλέον, να επισημανθεί ότι, ιδιαίτερα για τις οικογένειες παιδιών με αυτισμό, ελλοχεύει ο κίνδυνος να πραγματοποιήσουν μια συλλογική απόδραση, ψυχοπαθολογικού τύπου, από το χώρο της κοινωνικής παρουσίας και δράσης (Κρουσταλάκης, 1997). Επισημαίνεται από ερευνητές ότι οι γονείς παιδιών με αυτισμό αναφέρουν υψηλότερα επίπεδα πίεσης και άγχους στην οικογένεια και περισσότερα προβλήματα προσαρμογής σε σύγκριση με γονείς παιδιών με άλλες αναπηρίες, όπως, επί παραδείγματι, παιδιών με σύνδρομο Down (Sanders & Morgan, 1997).

Στη σχετική βιβλιογραφία αναφέρονται, επίσης, και οι θετικές επιπτώσεις της αυτιστικής διαταραχής, όπως είναι η βελτίωση στις προσαρμοστικές ικανότητες και τη συνοχή της οικογένειας, στην ψυχοπνευματική ζωή των γονέων, καθώς και στην επικοινωνία μεταξύ των μελών της οικογένειας (Ferguson, 2002).
Όπως διαφαίνεται από την ανάλυση των απαντήσεων, που έδωσαν οι γονείς του δείγματος της παρούσας έρευνας αναφορικά με τα συναισθήματά τους, η θλίψη και το άγχος είναι αυτά που επικρατούν ως αποτέλεσμα της ύπαρξης  παιδιού με αυτισμό στην οικογένεια. Έπονται θετικά συναισθήματα, όπως η αγάπη, η χαρά για τις επιτυχίες που σημειώνει το παιδί, η αισιοδοξία, η ελπίδα, η αποδοχή και η κατανόηση, ενώ σπανιότερα ήταν τα συναισθήματα του θυμού και της ενοχής.
Συγκεκριμένα, οι γονείς ηλικίας μεγαλύτερης των 30 ετών δήλωσαν ότι βιώνουν άγχος σε υψηλότερο ποσοστό από ό,τι οι γονείς ηλικίας κάτω των 30 ετών. Υψηλότερα, επίσης, ποσοστά άγχους δήλωσαν ότι βιώνουν οι γονείς που λαμβάνουν περιορισμένη ή και καμία κοινωνική υποστήριξη από φιλικά τους πρόσωπα, συγκριτικά με αυτούς που δέχονται μεγαλύτερη κοινωνική υποστήριξη, καθώς και οι γονείς, που δήλωσαν ότι αδυνατούν να διαχειριστούν τα προβλήματα συμπεριφοράς του παιδιού τους.

Οι παράγοντες που συνέβαλαν σε εντονότερα βιώματα θλίψης, σύμφωνα με τις δηλώσεις των γονέων, ήταν οι ακόλουθοι: α) η μεγάλη επιβάρυνση που δέχτηκαν οι γονείς από την ύπαρξη παιδιού με αυτισμό στην οικογένεια, β) η έλλειψη κατάλληλων και προσβάσιμων δημόσιων υπηρεσιών ψυχικής υγείας για το παιδί και την οικογένεια, γ) η αδυναμία των γονέων να αντιμετωπίσουν τα σοβαρά προβλήματα συμπεριφοράς του παιδιού, καθώς και τα συναισθηματικά, κοινωνικά  και μαθησιακά του προβλήματα. Επιπλέον, οι μητέρες στο σύνολό τους, δήλωσαν ότι βιώνουν θλίψη για την κατάσταση του παιδιού τους σε υψηλότερο ποσοστό απ’ ό,τι οι πατέρες  (72 % των μητέρων και 53,3 % των πατέρων).

 Η παρεμπόδιση της επαγγελματικής πορείας και εξέλιξης των γονέων, εξαιτίας του παιδιού με αυτισμό, καθώς και η πρόκληση υλικών ζημιών στο σπίτι από το παιδί, προκαλούν στους γονείς, σύμφωνα με τις δηλώσεις τους, συναισθήματα θυμού.

Όσον αφορά δε στο συναίσθημα της ενοχής, το βιώνουν, κυρίως, οι γονείς που δεν έχουν τη δυνατότητα να προσφέρουν ειδική εκπαίδευση στο παιδί τους, οι γονείς ηλικίας μικρότερης των 40 ετών και εκείνοι που δε λαμβάνουν καμία βοήθεια ή λαμβάνουν μικρή βοήθεια από τα αδέλφια του παιδιού με αυτισμό. Είναι αξιοσημείωτο ότι κανένας πατέρας από το δείγμα της παρούσας έρευνας δε δήλωσε ότι βιώνει ενοχικά συναισθήματα. Οι γονείς, και εν προκειμένω οι μητέρες, νιώθουν ενοχή για την αδυναμία τους να παρέχουν ειδική εκπαίδευση στο παιδί και για την παντελή έλλειψη βοήθειας ή τη μικρή βοήθεια, που λαμβάνουν από τα αδέλφια του παιδιού με αυτισμό. Είναι εύλογη η ανάγκη αξιοποίησης κάθε διαθέσιμης πηγής υποστήριξης και βοήθειας στο δύσκολο έργο της ανατροφής ενός παιδιού με αυτισμό. Ειδικότερα, οι μητέρες παιδιών με αυτισμό προβληματίζονται ιδιαίτερα και για τις επιπτώσεις που συνεπάγεται η συγκεκριμένη διαταραχή στην οικογενειακή συνοχή (Sanders & Morgan, 1997).
Τα θετικά συναισθήματα των γονέων ενισχύονται από ποικίλους παράγοντες, που συμπεριλαμβάνουν, την οικονομική ευχέρεια της οικογένειας, ώστε να καλύπτονται επαρκώς οι θεραπευτικές και παιδαγωγικές ανάγκες του παιδιού, τη δυνατότητα των γονέων να μπορούν να μοιραστούν τα προβλήματα του παιδιού τους με οικεία ή και λιγότερα οικεία πρόσωπα, τη δυνατότητα συμμετοχής σε  ψυχαγωγικές ή άλλες κοινωνικές δραστηριότητες, στις οποίες μπορεί να μετέχει και το παιδί τους με αυτισμό, την εξοικονόμηση ελεύθερου χρόνου και, τέλος, την πρόσβαση σε ανεπίσημη  κοινωνική υποστήριξη (προσφορά βοήθειας και στήριξης από συγγενικά πρόσωπα ή φίλους). Όλοι οι προαναφερθέντες παράγοντες έχουν στατιστικά σημαντική θετική συσχέτιση με τα θετικά συναισθήματα που βιώνουν οι γονείς.

Είναι αξιοσημείωτοι οι δύο από τους προαναφερθέντες παράγοντες: αφενός η δυνατότητα των γονέων να συζητούν τα προβλήματα του παιδιού τους με αυτισμό με άλλα άτομα και αφετέρου το να μετέχουν με αυτά σε ψυχαγωγικές και άλλες κοινωνικές δραστηριότητες, διότι μπορεί να εκληφθούν ως δείκτες αποδοχής της αναπηρίας του παιδιού με αυτισμό. Στην αντίθετη περίπτωση, οι γονείς θα επιθυμούσαν να αποσιωπούν και όχι να κοινοποιούν τη διαταραχή του παιδιού τους. 
Συνολικά, τ
α ευρήματα της παρούσας έρευνας καθιστούν σαφή τη σημασία της δυνατότητας πρόσβασης των γονέων με παιδιά με αυτισμό σε επίσημες και ανεπίσημες μορφές κοινωνικής υποστήριξης, ώστε να προστατευτούν από τον καταιγισμό των αρνητικών συναισθημάτων, που συνοδεύουν τη διάγνωση του παιδιού τους με μια χρόνια και σοβαρή διαταραχή, αλλά και για να αντιμετωπίσουν, με τον καλύτερο δυνατό τρόπο, τις πολλαπλές ανάγκες που απορρέουν από τη διαταραχή του αυτισμού.
ΕΠΙΛΟΓΟΣ

Εστιάσαμε, βέβαια, την προσοχή μας στους γονείς παιδιών με αυτισμό. Ωστόσο, είναι προφανές ότι μόνο οι παρεμβάσεις εκείνες που λαμβάνουν υπόψη και το κοινωνικό περιβάλλον, μέσα στο οποίο ζουν οι γονείς και το παιδί, είναι δυνατό να είναι αποτελεσματικές, ξεκινώντας πάντα από την πραγματική προτεραιότητα, το παιδί με την αυτιστική διαταραχή και τις ανάγκες του για θεραπευτικές παρεμβάσεις με βέλτιστο θεραπευτικό αποτέλεσμα. Θέματα έγκαιρης και έγκυρης διάγνωσης και κατάλληλης και αποτελεσματικής παρέμβασης αποτελούν προτεραιότητα για το παιδί με αυτισμό και τους γονείς του και επιτάσσουν στενή και συνεχή συνεργασία με τους ειδικούς, καθώς και ενεργό συμμετοχή των γονέων στις θεραπευτικές παρεμβάσεις.
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