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ΕΙΣΑΓΩΓΗ 

 

 

 
Χριστιανοί, Μουσουλµάνοι, Ταοϊστές, ανεξαρτήτου θρησκείας όλοι είµαστε 

άνθρωποι και σαν άνθρωποι είµαστε πλασµένοι να νοιαζόµαστε τους 
συνανθρώπους µας, ανεξάρτητα µε το επίπεδο υγείας και τις κινητικές και 
νοητικές ικανότητες του καθενός. Ανταυτού, οι περισσότεροι από εµάς 
κρατάµε αρνητική στάση απέναντι στα άτοµα µε αναπτυξιακές δυσλειτουργίες 
βάζοντάς τα στο περιθώριο. Ακόµη και στο πλαίσιο της µικρότερης κοινωνίας, 
της οικογένειας, τα άτοµα αυτά περιθωριοποιούνται από τους ίδιους τους 
γονείς. Αυτή είναι µία νοοτροπία που επιβάλλεται να αλλάξει. 

Η οποιαδήποτε δυσλειτουργία, είτε κινητική είτε νοητική, δεν αποτελεί 
ατοµικό ή οικογενειακό πρόβληµα, αλλά καθαρά κοινωνικό και µε αυτή τη 
θεώρηση πρέπει να αντιµετωπίζεται. Ιδιαίτερα όταν αυτή η δυσλειτουργία 
αφορά ένα παιδί έχουµε µία από τις πιο οδυνηρές καταστάσεις που µπορεί να 
αποδεχθεί κανείς ξεκινώντας πάντα από την ίδια την οικογένεια του παιδιού. 
Αποτελεί κοινό µυστικό ότι αρκετοί από τους γονείς δεν έχουν δεχτεί τα παιδιά 
τους, ντρέπονται γι αυτά, τα κρύβουν και υιοθετούν τη λύση του εγκλεισµού 
τους σε άσυλα ή µέσα στο ίδιο το σπίτι που γίνεται φυλακή. ∆εν θέλουν να 
ξέρουν οι άλλοι ότι η οικογένειά τους έχει στιγµατιστεί µε τη γέννηση αυτού 
του παιδιού. Το αποτέλεσµα είναι οι ίδιοι να γίνονται δυστυχισµένοι, να 
κρύβονται συνεχώς από τους άλλους αλλά και τον ίδιο τον εαυτό τους. Τα 
παιδιά που αντιµετωπίζονται έτσι είναι καταδικασµένα να µη νιώσουν τη 
σιγουριά, την ασφάλεια, το αίσθηµα αυτάρκειας που προσφέρει η σωστή και 
δεµένη οικογένεια στα µέλη της και οπωσδήποτε χωρίς ελπίδα εξέλιξης και 
αξιοποίησης των δυνατοτήτων τους. Παρόλο που όλοι θα ήθελαν να 
πιστεύουν ότι αυτές είναι καταστάσεις του παρελθόντος, δυστυχώς 
συµβαίνουν ακόµη και σήµερα.  

Οικογένεια έχει έναν πολύ σηµαντικό ρόλο να παίξει στην ανάπτυξη της 
προσωπικότητας και των δεξιοτήτων του παιδιού µε αναπτυξιακές 
δυσλειτουργίες. Λόγω όµως των προβληµάτων που δηµιουργούνται, πολλές 
φορές η στάση της είναι αρνητική επιδεινώνοντας το ήδη υπάρχον πρόβληµα. 

Αξίζει επίσης να συµπεριληφθεί και ο σχολιασµός για το πώς γίνεται κατά 
κανόνα η ενηµέρωση των γονιών, όταν αποκτούν παιδί µε δυσλειτουργίες. 
Συνήθως στην ανακοίνωση στους γονείς δίνονται αρνητικές µόνο 
πληροφορίες. Οι γονείς ήδη βρίσκονται σε µεγάλη συναισθηµατική φόρτιση, η 
πληροφόρηση που τους δίνεται συνήθως από γιατρούς είναι ελλιπής  και 
αρνητική. 

∆υστυχώς, ακόµη και σήµερα, υπάρχουν γιατροί (µαιευτήρες-παιδίατροι) 
που συµβουλεύουν τους γονείς να αφήσουν το παιδί τους στο ίδρυµα, γιατί θα 
είναι βάρος για  αυτούς και την οικογένειά τους. Αυτές είναι καταστάσεις που 
συµβαίνουν ακόµη και σήµερα, 7 χρόνια µετά τον 21ο αιώνα. Αυτή η στάση 
των επαγγελµατιών οφείλεται στην άγνοιά τους, στην ελλιπή τους 
πληροφόρηση αλλά και στην ιατροκεντρική τους φιλοσοφία, σύµφωνα µε την 
οποία καθετί που παρεκκλίνει του µέσου όρου είναι παθολογικό και επιζήµιο 
στους υπολοίπους φυσιολογικούς. 
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Πρέπει να κατανοήσουν επιτέλους όλες οι οικογένειες ότι έχουν και τη 

δύναµη και την ικανότητα να στηρίξουν το παιδί τους και από την άλλη οι 
επαγγελµατίες που ασχολούνται µε τα παιδιά, πως ο ρόλος τους εκτός από 
θεραπευτικός είναι και υποστηρικτικός. Έτσι θα διευκολύνει την οικογένεια να 
µπορέσει να προβάλλει όλα αυτά τα θετικά της στοιχεία για να βοηθήσει την 

ανάπτυξη του παιδιού. Άλλωστε, εµείς µπορεί να είµαστε το παρόν, 
αλλά τα παιδία µας, υγιή και µη, είναι το µέλλον… 

   Κλείνοντας θα θέλαµε να ευχαριστήσουµε όλα τα άτοµα που ήταν δίπλα µας 
όλα αυτά τα χρόνια, τις οικογένειες µας, τους φίλους µας και τους καθηγητές 
µας. 
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ΠΡΟΛΟΓΟΣ 

 

 

 

 

Η παρούσα  εργασία πραγµατεύεται κυρίως τον κεντρικό ρόλο της 
οικογένειας στη ζωή του παιδιού µε αναπτυξιακές δυσλειτουργίες και µε ποιο 
τρόπο σιγά-σιγά αναγνωρίστηκε ο ρόλος κάθε οικογένειας στην θεραπευτική 
παρέµβαση φτάνοντας σήµερα σε µοντέλα συνεργασίας (οικογενειοκεντρικό 
και µοντέλο βελτίωσης της ποιότητας ζωής της οικογένειας) µε την οικογένεια 
όπου και θεωρείται µια µονάδα που είναι και η µοναδική υπεύθυνη για την 
τελική επιλογή στη λήψη αποφάσεων. 

 
Επίσης γίνεται αναφορά στον τρόπο συνεργασίας των γονέων και της 

οικογένειας συνολικά µε τους επαγγελµατίες που παίρνουν µέρος στην 
παρέµβαση του παιδιού και µπορεί να συµπεριλαµβάνουν τον παιδίατρο και 
γιατρούς από διάφορες ειδικότητες καθώς επίσης και τους θεραπευτές που 
λάβουν µέρος στην παρέµβαση και µπορεί αυτοί να είναι φυσικοθεραπευτές 
εργοθεραπευτές και λογοθεραπευτές. Ακόµη µέλη της οµάδας παρέµβασης 
µπορεί να είναι ο ψυχολόγος και ο κοινωνικός λειτουργός. Ο ρόλος των 
επαγγελµατιών αφορά ένα µεγάλο κοµµάτι στην ζωή των παιδιών µε 
αναπτυξιακές δυσλειτουργίες και η εργασία αυτή επισηµαίνει πως τα 
καθήκοντά τους και οι ευθύνες τους δεν σταµατούν στο θεραπευτικό µέρος 
αλλά επεκτείνονται και στον τοµέα της ψυχολογικής υποστήριξης. 

 
Ένα πολύ σηµαντικό θέµα το οποίο δεν θα µπορούσε να παραληφθεί από 

την συγκεκριµένη εργασία είναι η ποιότητα ζωής της οικογένειας του παιδιού 
µε αναπτυξιακές δυσλειτουργίες, η βελτίωση αυτής σε πολλά επίπεδα µε 
εναλλακτικούς τρόπους και τέλος η αντιµετώπιση των αρνητικών 
συναισθηµάτων ( άγχος, θυµός, ενοχές) που επηρεάζουν την οικογένεια σαν 
µονάδα και η διαχείρηση αυτών των κρίσεων.   
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Κεφάλαιο 1 

 

ΡΟΛΟΙ ΓΟΝΕΩΝ ΚΑΙ ΕΠΑΓΓΕΛΜΑΤΙΩΝ ΣΤΗΝ ΑΡΧΙΚΗ 
∆ΙΑΓΝΩΣΗ 

 

Ο επαγγελµατίας 

Η έννοια του ρόλου του «επαγγελµατία υγείας» είναι αµφισβητούµενη, 
καθότι πολλοί είναι υπέρµαχοι µιας αυστηρής χρήσης του όρου και 
αναφέρονται στους «πανεπιστηµιακούς επαγγελµατίες» µε τον παραδοσιακό 
όρο (π.χ. γιατρούς, δικηγόρους, αρχιτέκτονες, λέκτορες πανεπιστηµίου), ενώ 
άλλοι είναι υπέρµαχοι µιας ευρύτερης εφαρµογής µε τον όρο «κοινωνικοί 
λειτουργοί» (νοσοκόµες, κοινωνικοί λειτουργοί, δάσκαλοι – Bennett και 
Hokenstad, 1973). Οι τελευταίοι διαφέρουν στην εκπαίδευση, στη φύση της 
βάσης των απαιτούµενων γνώσεων, καθώς και του ρόλου και της λειτουργίας 
τους από τον επονοµαζόµενο παραδοσιακό επαγγελµατία υγείας. Όµως 
ολοένα και περισσότερο στον κλάδο της παιδικής µέριµνας, ο όρος 
«επαγγελµατίας υγείας» αναφέρεται σε όλους τους εκπαιδευµένους και 
κατέχοντες τα ανάλογα προσόντα µε την ευθύνη της ευηµερίας των παιδιών 
και χρησιµοποιείται για να διαχωρίσει τους κατέχοντες τα ανάλογα προσόντα 
από τους µη κατέχοντες τα ανάλογα προσόντα και ειδικότητα, όπως είναι οι 
εθελοντές, µη εκπαιδευµένα άτοµα που φροντίζουν το παιδί ή οι γονείς.  Στην 
κατηγορία των επαγγελµατιών περιλαµβάνονται οι παιδίατροι, οι κοινωνικοί 
λειτουργοί, θεραπευτές, δάσκαλοι, εξειδικευµένο νοσηλευτικό προσωπικό, 
διοικητικοί υπάλληλοι που ασχολούνται µε τον τοµέα της παροχής υπηρεσιών 
υγείας και τη διανοµή τους και άλλοι. 

 

Γονέας 

Σύµφωνα µε Νοµοθετική Πράξη για τα Παιδιά, 1989, οι γονείς, στο γονεϊκό 
τους ρόλο, είναι ανειδίκευτα πρόσωπα µε «γονεϊκές ευθύνες» για τη φροντίδα 
και την ανατροφή των παιδιών των οποίων είναι γεννήτορες -ή που έχουν 
υιοθετήσει ή που τους έχει ανατεθεί «η γονική κηδεµονία» από το κράτος για 
να φροντίζουν προσωρινά το παιδί-. 

Το παιδί µένει γενικά µαζί τους και ο γονέας έχει την πλήρη νόµιµη γονική 
ευθύνη για την φροντίδα και την ανατροφή του παιδιού από τη γέννηση µέχρι 
την ενηλικίωση, όπως αυτή ορίζεται από τον νόµο.  

Οι γονείς στο γονεϊκό τους ρόλο κατέχουν συνήθως ένα χαµηλότερο 
επίπεδο, σε σχέση µε τους ειδικούς επαγγελµατίες που ασχολούνται µε 
παιδιά. Παρόλη τη συχνή σχετική βιβλιογραφία πάνω στην τεράστια σηµασία 
της γονικής φροντίδας, στην πράξη αποδίδεται ελάχιστη αναγνώριση στο 
κύρος και στη χρησιµότητα των γνώσεων και των εµπειριών τους. 
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 Οι απεριόριστες ώρες που παρέχουν οι γονείς  βρίσκονται σε αντίθεση µε 
το ρόλο του επαγγελµατία ειδικού ο οποίος αµείβεται ανάλογα µε τις ώρες 
απασχόλησής του. 

 

Ανακοινώνοντας τη διάγνωση 

 

Η αντίδραση των γονέων και οι αποφάσεις τους στο αρχικό 
στάδιο 

Σε αυτή την πρώιµη φάση, όταν οι γονείς για πρώτη φορά πληροφορούνται 
ότι το παιδί τους έχει κάποιας µορφής δυσλειτουργία ή ότι βρίσκεται σε 
κίνδυνο να αναπτύξει κάποια µορφή δυσλειτουργίας, µια σειρά έργων αρχίζει 
να αναπτύσσεται. Μερικά από αυτά τα έργα είναι µοναδικά για αυτό το στάδιο 
ενώ άλλα παραµένουν και στο µέλλον. Μερικά αντιµετωπίζονται στο 
νοσοκοµείο ή ίσως στο ιατρείο του παιδίατρου σχεδόν µέσα στα λίγα λεπτά 
της διάγνωσης, άλλα γίνονται φανερά µόνο όταν η οικογένεια σαν σύνολο στο 
σπίτι της και στην κοινότητα αρχίζει να προσαρµόζεται µε την πραγµατικότητα 
της δυσλειτουργίας. 

Οι γονείς σπανίως είναι προετοιµασµένοι για µια κατάσταση δυσλειτουργίας 
ή για µια αρρώστια επικίνδυνη για τη ζωή του παιδιού τους. Η επιβεβαίωση 
της διάγνωσης, είτε κατά τη γέννηση είτε αργότερα, δηµιουργεί συχνά µια 
τεράστια κρίση που σχετίζεται µε την αλλαγή των προσδοκιών και ελπίδων γι’ 
αυτό κατά τις πρώτες ηµέρες οι γονείς µπορεί να έχουν υπερβολικές 
αντιδράσεις. Τα ακόλουθα δείχνουν µερικές από τις πιο σηµαντικές 
αποφάσεις που πρέπει να λάβουν οι οικογένειες των παιδιών κατά τη 
διάρκεια αυτού του σταδίου: 

 
α) Να αποφασίσουν αν θα επιδιώξουν επιθετική ιατρική φροντίδα, όταν η -

ζωή του παιδιού βρίσκεται σε κίνδυνο. 

 

β) Να αποφασίσουν αν θα κρατήσουν το παιδί στην οικογένεια ή να 
ζητήσουν την εγκατάστασή του σε ίδρυµα ή υιοθεσία. Τα τελευταία χρόνια, 
υπήρξε µια έντονη τάση στις δυτικές κοινωνίες οι άνθρωποι µε δυσλειτουργίες 
να παραµένουν στις οικογένειές τους και στην κοινότητα µάλλον, παρά να 
µπαίνουν σε ιδρύµατα. Αυτό δε σηµαίνει, όµως, ότι ατοµικά οι γονείς ενός 
παιδιού µε δυσλειτουργίες ή ενός βρέφους που βρίσκεται σε κίνδυνο έχουν 
επαρκή επαφή µε το χώρο της αναπηρίας ώστε να είναι ενήµεροι για τις 
σηµερινές πρακτικές. Όπως µε το προηγούµενο έργο, οι υπηρεσίες κοινοτικής 
βοήθειας πρέπει να λαµβάνουν υπόψη τις ανάγκες των γονιών για 
πληροφόρηση και συµβουλευτική από ειδικούς που σχετίζονται µε αυτό το 
έργο, όχι µόνο από το ιατρικό προσωπικό, αλλά και από τους κοινωνικούς 
λειτουργούς και τους ψυχολόγους, οι οποίοι είναι σε θέση να µιλήσουν για τις 
µελλοντικές προοπτικές για τους γονείς και για το παιδί τους και οι οποίοι 
αναγνωρίζονται ως ειδικοί εµπειρογνώµονες σε µια πλατιά κλίµακα νοµικών 
συστηµάτων.  
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Και αυτό και το προηγούµενο έργο επίσης εµπλέκουν τη βοήθεια προς τους 
γονείς ώστε να αναπτύξουν προσωπικές ιδεολογίες για τη λήψη των 
αποφάσεών τους. 

γ) Να δεχτούν την πραγµατικότητα της συνθήκης της δυσλειτουργίας του 
παιδιού τους και όποιες επιπτώσεις της. 

   

δ) Να καταλάβουν τη φύση της δυσλειτουργίας, την αιτιότητά της και τις 
αναπτυξιακές της πιθανότητες. Αυτό το αναπτυξιακό έργο µεταφράζει µια 
υποχρέωση από τη µεριά των φορέων και των υπηρεσιών να παρέχουν στις 
οικογένειες ακριβείς πληροφορίες για τη φύση των συνθηκών της 
δυσλειτουργίας και για τις διαθέσιµες υποστηρικτικές υπηρεσίες. Αυτή η 
πληροφόρηση θα έπρεπε να δίνεται µε ευαισθησία, κατά προτίµηση και στους 
δύο γονείς µαζί, µε γραπτή συµπλήρωση και πολλές ευκαιρίες για 
συνεντεύξεις µε τους ειδικούς. Αφού το ιατρικό επάγγελµα έχει την κύρια 
ευθύνη να πληροφορεί τους γονείς για την δυσλειτουργία του παιδιού τους, 
είναι σηµαντικό το γεγονός ότι τα µέλη που αποδέχτηκαν την ευθύνη να είναι 
καλά πληροφορηµένα και να αποκτήσουν τις επιδεξιότητες για να βοηθήσουν 
τους γονείς να τα βγάλουν πέρα µε αυτό το έργο. 

 

 Η Featherstone (1981), όταν περιγράφει την οικογενειακή ζωή, βλέπει ότι η 
αποδοχή περιλαµβάνει 4 διαδικασίες: 
 

1) παραδοχή της ύπαρξης της δυσλειτουργίας και της µακρόχρονης σηµασίας 
της, 
 

2) ενσωµάτωση του παιδιού και της δυσλειτουργίας µέσα στην οικογένεια, 
 

3) να µάθουν να ξεχνούν τα δικά τους λάθη και τις αδυναµίες τους, 

 

4) να αναζητούν για νόηµα στην απώλειά τους. 

 

Άλλος παράγοντας που θα έπρεπε να ληφθεί υπόψη είναι ότι οι πατεράδες 
και οι µητέρες εµφανίζονται να έχουν διαφορετικές προσεγγίσεις προς την 
πραγµατικότητα της δυσλειτουργίας, οι πατεράδες αντιδρούν λιγότερο 
συναισθηµατικά και οι µητέρες αντιδρούν περισσότερο συναισθηµατικά και 
εκφράζουν ανησυχία για την ικανότητά τους να τα βγάλουν πέρα µε το φορτίο 
της φροντίδας του παιδιού. Η συµβουλευτική, εποµένως, πρέπει να 
απευθύνεται και στους δύο γονείς. 

 

ε) Να διατηρήσουν ή να επαυξήσουν τη αυτοεκτίµηση των γονέων και της 
οικογένειας συνολικά. Σύµφωνα µε την Featherstone (1981), αυτό το έργο 
µπορεί να εφαρµοστεί ειδικά στις µητέρες. 
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 Εφόσον ολόκληρη η κοινωνία υποστηρίζει τη γνώµη ότι η µητέρα ευθύνεται 
για το παιδί, έτσι σε ένα παιδί µε δυσλειτουργίες  αυτή είναι µια ιδιαίτερα 
προσβλητική έννοια µειώνοντας  την αυτοεκτίµηση, προκαλώντας  ενοχές. 

 

στ) Να διατηρήσει ή να επαυξήσει κάποιος τις σχέσεις µεταξύ των µελών 
της οικογένειας . Η παρουσία ενός παιδιού µε δυσλειτουργίες στην οικογένεια 
µοιάζει να ενδυναµώνει κάποιους γάµους, ενώ θέτει σε κίνδυνο κάποιους 
άλλους. Η ακριβής επίδραση της δυσλειτουργίας στο συζυγικό υποσύστηµα 
καθορίζεται από ένα σύνθετο αµάγαλµα ενδιάµεσων παραγόντων και απαιτεί 
ευαίσθητη ανάλυση από οικογενειακούς θεραπευτές (family workers), αν 
δίνεται το κατάλληλο είδος υποστήριξης. Ωστόσο, είναι γενικά παραδεκτό ότι 
σε αυτό το στάδιο της αρχικής διάγνωσης οι γονείς πρέπει να δεχτούν 
υποστήριξη από γονείς, φίλους, αδέρφια και επαγγελµατίες ώστε να δώσουν 
υποστήριξη ο ένας στον άλλο. 

 

ζ) Να κατανοήσουν και να συµβιβαστούν µε τις αντιδράσεις της εκτεταµένης 
οικογένειας, των φίλων και αυτών που συναναστρέφονται. Σε κάποιες 
περιπτώσεις, οι επαγγελµατίες αρκετά προσεκτικά να πρέπει να βοηθήσουν 
τις οικογένειες, να καταλάβουν ότι αυτό που αισθάνονται ως  εγκατάλειψη, 
συχνά δεν είναι τίποτε άλλο παρά αµηχανία. 

 

 

Η αντίδραση των γονέων και οι αποφάσεις τους στο επόµενο 
στάδιο 

Κατά τη διάρκεια αυτής της περιόδου, οι γονείς εµπλέκονται πιο άµεσα σε 
πρακτικές και αναπτυξιακές πλευρές της αντιµετώπισης του παιδιού. Τα 
συναισθηµατικά ζητήµατα, που ήταν κυρίαρχα στο προηγούµενο στάδιο, είναι 
ακόµα παρόντα σε πολλές οικογένειες και µπορεί να ξαναεµφανιστούν, αλλά 
οι γονείς τώρα αρχίζουν να βλέπουν πέρα από την οικογένεια και να 
ενδιαφέρονται ρωτώντας  τον εαυτό τους και τους άλλους: Πώς µπορούµε να 
βοηθήσουµε καλύτερα το παιδί µας και την οικογένειά µας; Κατά τη διάρκεια 
αυτού του σταδίου, αναδύονται, όπως αυτά που ακολουθούν: 

 

α) Να γνωρίσουν και να πλησιάσουν τις κατάλληλες υποστηρικτικές 
υπηρεσίες, που παρέχονται από διάφορους θεσπισµένους διά νόµου και 
εθελοντικούς φορείς. Στις περισσότερες δυτικές κοινωνίες, αυτό σηµαίνει να 
έχει κανείς σχέσεις µε µια πλατιά κλίµακα υπηρεσιών, που περιλαµβάνουν 
πρώιµα προγράµµατα παρέµβασης, υπηρεσίες κοινωνικής εργασίας, 
υπηρεσίες υγείας και υπηρεσίες κοινωνικής πρόνοιας.  

 

β) Να καθιερώσουν επωφελείς σχέσεις εργασίας µε ειδικούς επαγγελµατίες.  
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γ) Να κάνουν επαφές µε άλλες οικογένειες. Η έρευνα δείχνει ότι η συντριπτική 
πλειοψηφία των γονέων µε παιδιά µε δυσλειτουργίες δίνουν µεγάλη αξία στο 
να συναντήσουν γονείς µε παιδιά µε παρόµοιες δυσλειτουργίες. Οι 
επαγγελµατίες θα έπρεπε να διευκολύνουν τέτοιες επαφές, αλλά και όταν το 
κάνουν αυτό θα πρέπει  να ξέρουν ότι µια σηµαντική µειοψηφία (15% στη 
µελέτη του Mitchell, 1981b) δε θέλουν να κάνουν καµία επαφή µε άλλους 
γονείς ή θα προτιµούσαν να κάνουν επαφές µε το δικό τους ρυθµό, ιδιαίτερα 
στα πρώιµα στάδια της δουλειάς µε τα συναισθήµατά τους. 

 

δ) Να τα βγάζουν πέρα µε τις αντιδράσεις της ευρύτερης κοινότητας. Στο 
προηγούµενο στάδιο, η οικογένεια ενός παιδιού µε δυσλειτουργίες πρέπει να 
προσαρµοστεί µε την εκτεταµένη οικογένεια, τους φίλους και όσους 
συναναστρέφεται. Σε αυτό το στάδιο, η διαδικασία επεκτείνεται στο ευρύτερο 
κοινωνικό περιβάλλον. 

 

ε) Να καθιερώσουν µια ισορροπηµένη οικογένεια και προσωπική ζωή 
γνωρίζοντας πως  η έννοια της ισορροπίας είναι προσωπική και µοναδική για 
κάθε οικογένεια. 
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Κεφάλαιο 2 
 

 
ΑΝΤΙ∆ΡΑΣΕΙΣ ΤΩΝ ΓΟΝΕΩΝ 

ΣΤΑ∆ΙΑ ΑΠΟ∆ΟΧΗΣ 

 

Αντιλήψεις για τη δυσλειτουργία 

Μια κατάσταση δυσλειτουργίας του παιδιού ενώνει το γονέα µε τον 
επαγγελµατία και οι αντιλήψεις, καθώς και οι απόψεις τους για την 
δυσλειτουργία είναι πιθανό να χρωµατίσουν τις µεταξύ τους αντιδράσεις (αλλά 
και προς το παιδί). Αυτές οι αντιλήψεις και στάσεις είναι στενά συνδεδεµένες 
µε τον τρόπο µε τον οποίο αντιλαµβάνεται την δυσλειτουργία η ευρύτερη 
κοινωνία (ή η µειονοτική οµάδα ανάλογα µε την εθνικότητα στην οποία ανήκει 
ο γονέας). 

Οι υπάρχουσες αντιλήψεις και «µοντέλα» για την ερµηνεία, από  µέρους της 
κοινωνίας, της φύσης της δυσλειτουργίας είναι πολλαπλά και αλλάζουν 
γρήγορα (Wolfensberger, 1975, Ryan και Thomas, 1981). Οι αντιλήψεις του 
19ου αιώνα ότι, η φτωχή φυλετική καταγωγή και η κοινωνική κατωτερότητα 
είναι αιτίες «υπό-κανονικότητας» φαίνεται ότι υποστηρίζονται ακόµα στον ίδιο 
βαθµό από ανθρώπους µε πιο παραδοσιακές θρησκευτικές και περί ηθικής 
αντιλήψεις (Ryan & Thomas, 1981). Η κυρίαρχη άποψη, όµως, των 
σύγχρονων ∆υτικών βιοµηχανικών και καπιταλιστικών κοινωνιών, µέχρι πολύ 
πρόσφατα, αντιµετώπιζε την δυσλειτουργία σα µια ξεχωριστή και οριακή 
κατάσταση και οι άνθρωποι µε δυσλειτουργίες θεωρούνταν ως λιγότερο ικανοί 
και άξιοι, σε σύγκριση µε τους µη-δυσλειτουργικούς. Στο παρελθόν, τα παιδιά 
µε δυσλειτουργίες ιδρυµατοποιούνταν και οι µεγαλύτερης ηλικίας άνθρωποι µε 
δυσλειτουργίες διαχωρίζονταν από τον υπόλοιπο πληθυσµό. Από τη δεκαετία 
του 1960 και µετά, υποστηρίχθηκε ένα εναλλακτικό «µοντέλο» που 
αντιµετώπιζε τα άτοµα µε δυσλειτουργίες ως µια αποστερηµένη και 
στιγµατισµένη µειονότητα. Οι ρίζες αυτής της προκατάληψης συζητήθηκε ότι 
εντοπίζεται ανάµεσα και σε άλλους παράγοντες, στην επικράτηση της ιατρικής 
άποψης για τη φροντίδα των αναπήρων και της αντιµετώπισης της 
δυσλειτουργίας ως µια παθολογική κατάσταση σε µια γενική έλλειψη επαφής 
µε αυτούς τους ανθρώπους  και στο φόβο του κόσµου για το άγνωστο, σε 
συνδυασµό µε τις εξιδανικευµένες εικόνες για το «κανονικό» που 
προβάλλονται από τα µέσα µαζικής ενηµέρωσης. 

Οι προκαταλήψεις αυτές αρχίζουν να ξεπερνιόνται µε τον ερχοµό µιας 
περισσότερο θετικής εικόνας για την δυσλειτουργία µέσα από τα media, µιας 
εντονότερης εκστρατείας για ίσα δικαιώµατα από τα ίδια τα άτοµα µε 
δυσλειτουργίες, καθώς και υποστήριξης αρχών «οµαλοποίησης», από την 
πλευρά ορισµένων που ασχολούνται µε την παροχή υπηρεσιών 
(Wolfensberger, 1972). 
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 Σε πολλές ∆υτικές κοινωνίες υπάρχει µεγάλη µεταστροφή, από το ιατρικό 
«µοντέλο» ερµηνείας της δυσλειτουργίας, προς ένα πιο πολιτισµικό µοντέλο 
που συνδέεται µε την κοινωνιολογική προσέγγιση για τα ανθρώπινα 
δικαιώµατα. 

   Μέσα στη συνθετότητα των σηµερινών αντιλήψεων και «µοντέλων», οι 
γονείς µπορεί να επιδείξουν διάφορες αντιδράσεις για την δυσλειτουργία του 
παιδιού τους. Στα πρώτα «νέα», πολλοί αντιδρούν σύµφωνα µε τη µέχρι τότε 
κυρίαρχη θέση της κοινωνίας για την δυσλειτουργία, η οποία είναι 
απορριπτική και αρνητική. Προσπαθώντας να κατανοήσουν την κατάσταση 
στην οποία βρίσκονται, µερικοί γονείς µπορεί να καταφύγουν σε 
παραδοσιακές αντιλήψεις και να βλέπουν το παιδί τους σαν αποτέλεσµα ενός 
δικού τους αµαρτήµατος ή ατυχίας ή σα µια µεταµφιεσµένη ευλογία σταλµένη 
από το Θεό για να δοκιµάσει την πίστη και την αντοχή τους (Ryan και 
Thomas, 1981). Άλλες αντιλήψεις και «µοντέλα» µπορεί να αποδειχθούν 
περισσότερο σηµαντικά σε ένα κατοπινό στάδιο του κύκλου–ζωής του παιδιού 
τους, όπως είναι η αναγνώριση της προσωπικότητας του παιδιού τους από τα 
ανθρώπινα δικαιώµατα  και τα δικαιώµατα του παιδιού τους για ίσες 
δυνατότητες και ευκαιρίες µε τα υπόλοιπα µέλη της κοινωνίας. 

Όλα αυτά υποδηλώνουν ότι ο επαγγελµατίας πρέπει να αποφύγει να 
υποθέσει ότι όλοι οι γονείς έχουν τις ίδιες αντιλήψεις και στάσεις ή ότι οι 
απόψεις ενός γονέα είναι αµετακίνητες. Ένας γονέας µπορεί να έχει την ίδια 
στιγµή, διαφορετικές µεταξύ τους αντιλήψεις και αυτές οι αντιλήψεις µπορούν 
να µεταβληθούν ανάλογα µε τα γεγονότα και τις απαιτήσεις που µπορεί να 
προκύπτουν από τις ανάγκες ενός παιδιού µε δυσλειτουργίες, αλλά και της 
οικογένειάς του. Γονείς που ανήκουν σε εθνικές µειονότητες µπορεί να έχουν 
ατοµικές και ετερογενείς αντιλήψεις, ακριβώς όπως και οι γονείς που ανήκουν 
στην πολιτισµική πλειοψηφία: µπορεί να διατηρούν ένα σύνολο θρησκευτικών 
και πολιτισµικών αντιλήψεων, ∆υτικής ιατρικής και πολιτιστικών «µοντέλων» ή 
και συνδυασµό και των δύο (Robina Shah για τις Ασιατικές οικογένειες, 1992). 

Με τη σειρά του, ο επαγγελµατίας, χρησιµοποιεί τις παλαιότερα 
κατεστηµένες αντιλήψεις για την δυσλειτουργία όταν δίνει τη «διάγνωση» ή 
ανακοινώνει τα νέα στους γονείς. Όµως, και αυτές ποικίλουν εξαιτίας της 
διαφοροποίησης των προσωπικών αντιλήψεων, καθώς επίσης και της 
αβεβαιότητας της ίδιας της φύσης της επαγγελµατικής γνώσης (Marteau, 
1989). 

Αυτό είναι αντίθετο µε την ευρέως διαδεδοµένη παραδοχή ότι οι 
επαγγελµατίες είναι «ουδέτεροι» φορείς «αναγνωρισµένης» και εµπειρικά 
βασισµένης γνώσης. Οι στάσεις και οι αντιλήψεις τους επιδρούν στο πώς 
συµπεριφέρονται στο παιδί και τους γονείς – αρνητικές απόψεις πάνω στην 
δυσλειτουργία επηρεάζουν και τους δύο. Για παράδειγµα, ένας παιδίατρος 
που θεώρησε τη σωµατική δυσλειτουργία ενός παιδιού ως «ιατρική αποτυχία» 
µετέδωσε την αίσθηση της αποτυχίας και της απελπισίας στο ζευγάρι που 
δέχθηκε τη διάγνωση. Όταν οι γονείς αρνήθηκαν να δεχθούν µια τόσο 
απαισιόδοξη εικόνα, ο παιδίατρος θεώρησε τη στάση τους ως «άρνηση της 
αναπηρίας». 
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Είναι πολύ σηµαντικό να γνωρίζει κανείς την επιρροή που ασκούν οι 
αντιλήψεις, επειδή το πώς «βλέπει» ο κάθε επαγγελµατίας το παιδί µε 
δυσλειτουργίες, αποδείχθηκε ότι σχετίζεται µε την εκτίµηση των γονέων για 
την αδυναµία τους ή την έλλειψη βοήθειας (Byrne, 1998). Η πιο συχνή κριτική 
των παιδιάτρων, καρδιολόγων, ωτορινολαρυγγολόγων και παθολόγων, οι 
οποίοι δεν βοήθησαν τελικά σε αυτήν τη µελέτη, ήταν ενδεικτική για τις 
απαισιόδοξες απόψεις και την αρνητική τους στάση. 

 

Αρχίζοντας τις «διαπραγµατεύσεις» 
 

Προκειµένου να επιτύχουµε µεγαλύτερη συµµετοχή από την πλευρά του 
γονέα, συνιστάται οι συζητήσεις, όπου αυτό είναι δυνατόν, να γίνονται 
προσεκτικά και µε ευαισθησία. Κάτι τέτοιο περιλαµβάνει τη πληροφόρηση και 
την εξήγηση της παρέµβασης ή βοήθειας, αναζητώντας την συναίνεση και 
προσφέροντας εναλλακτικές λύσεις, όπου αυτό είναι δυνατόν. 

 

Κατανοώντας τις αντιδράσεις των γονέων 

Έχουν προταθεί διάφορα ψυχολογικά µοντέλα για να περιγραφούν και να 
εξηγηθούν οι αντιδράσεις των γονέων στα πρώτα νέα ή στη «διάγνωση».  

Κανένα από αυτά δεν µπορεί να καθοδηγήσει πλήρως και να εξηγήσει 
ολόκληρη την γκάµα και την ένταση των αντιδράσεων που µπορεί να βιώνουν 
οι γονείς, απ’ όλα αυτά όµως, έχουν  προκύψει χρήσιµες ιδέες και 
καθοδήγηση  της πρακτικής άσκησης. Λόγω του ότι κάθε µοντέλο επιτρέπει 
κάποιο βαθµό πρόβλεψης για το τι θα περάσει ο γονέας, ο επαγγελµατίας 
µπορεί να είναι περισσότερο προετοιµασµένος να αντιδράσει µε κατάλληλους 
και ευεργετικούς τρόπους. 

Τα µοντέλα µπορούν να χωρισθούν, σε γενικές γραµµές, σε εκείνα που είναι 
προσωπικά (δηλ. που βλέπουν την προσαρµογή του γονέα σαν ένα 
πρόβληµα που αφορά κυρίως το γονέα ή το άτοµο) και σε εκείνα που είναι 
διαπροσωπικά (δηλ. που αναγνωρίζουν την κοινωνική διάσταση της 
προσαρµογής). Είναι εµφανές, ότι η εντόπιση των µέσων και της διαδικασίας 
προσαρµογής έχει σηµαντικές επιπτώσεις στην επαγγελµατική παρέµβαση. 

 

Το Μοντέλο των Σταδίων 

Το µοντέλο αυτό υποστηρίζει ότι οι γονείς διέρχονται µια σειρά 
συναισθηµατικών σταδίων προτού να αποδεχθούν µια διάγνωση 
δυσλειτουργίας του παιδιού της. Πολλές µελέτες έχουν αναφερθεί σε µια 
ακολουθία σταδίων (Blacher, 1984). Η ακολουθία των σταδίων έχει πολλές 
οµοιότητες µε τις εµπειρίες αυτών που υποφέρουν από το θάνατο ενός 
αγαπηµένου προσώπου. 
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Στη µελέτη Drotar et κ.α. (1975) περιγράφονται τα ακόλουθα στάδια: 

 

1. Σοκ. Οι αντιδράσεις των περισσοτέρων γονέων είναι υπερβολικό σοκ, 
επειδή περίµεναν ένα φυσιολογικό µωρό. 

2. Άρνηση. Οι γονείς προσπαθούν να δραπετεύσουν από την 
πραγµατικότητα αντιµετωπίζοντας µε δυσπιστία τη διάγνωση. 

3. Θλίψη, θυµός, αγωνία. Μια κοινή αντίδραση είναι η υπερβολική θλίψη 
και ο θρήνος που συνοδεύουν ή ακολουθούν την άρνηση. Μπορεί 
επίσης να εκδηλωθεί δυνατός θυµός. 

4. Προσαρµογή. Τελικά, τα έντονα συναισθήµατα υποχωρούν και οι 
γονείς είναι σε θέση να φροντίσουν το παιδί τους. 

5. Αναδιοργάνωση. Τελικά αναπτύσσεται µια θετική στάση και 
µακροπρόθεσµη αποδοχή. 

Αυτό το προσωπικό µοντέλο εστιάζει στις συναισθηµατικές διεργασίες που 
ακολουθούν τη διάγνωση και προµηνύει ότι οι γονείς θα έχουν ένα αυξηµένο 
επίπεδο ψυχολογικής διαταραχής κατά την πρώτη περίοδο (Burden 1980). Η 
κατηγοριοποίηση των κοινών, σε όλους τους γονείς, συναισθηµατικών 
αντιδράσεων, µειώνει την πιθανότητα να εκληφθούν οι αντιδράσεις αυτές ως 
ανάρµοστες, παθολογικές ή χαοτικές. Επιπλέον, η γνώση της ακολουθίας των 
σταδίων καθιστά ικανό τον επαγγελµατία να παρεµβαίνει µε τον πιο 
συγχρονισµένο και κατάλληλο τρόπο. 

Αν και χρήσιµο, το Μοντέλο των Σταδίων, έχει επικριθεί ζωηρά (Wikler et al., 
1981). Θεωρεί ότι υπάρχει ένας «σωστός» κι ένας «λάθος» τρόπος 
προσαρµογής και ότι οι γονείς που παρεκκλίνουν από αυτήν την «κανονική» 
ακολουθία είναι ψυχοπαθολογικοί. 

Για παράδειγµα, οι γονείς που δεν περνούν µέσα από όλες αυτές τις 
αντιδράσεις της θλίψης, τείνουν να χαρακτηριστούν ως «αρνούντες» την 
αναπηρία. Όµως, πολλές από τις µελέτες που αναφέρονται στα «στάδια», 
είναι, από µεθοδολογική άποψης, αδύναµες (Blacher, 1984 b). Έτσι σήµερα 
πια, αναγνωρίζεται το γεγονός ότι δεν περνάνε όλοι οι γονείς από αυτά τα 
στάδια και µάλιστα µε τη δεδοµένη σειρά. 

 

Αισθήµατα λύπης και πένθους 

Κατά τη διάρκεια της πρώτης τραυµατικής περιόδου, είναι πιθανόν οι γονείς 
να αντιδράσουν µε λύπη ή κάποιο σωµατικό πρόβληµα.  

 

Υπάρχει τελική προσαρµογή; 

Η ιδέα της προσαρµογής ως µια γραµµική διαδικασία που οδηγεί σε ένα 
τελικό στάδιο αποδοχής, έχει κι αυτή αµφισβητηθεί. Οι επαγγελµατίες υγείας 
που έχουν υιοθετήσει τη θεωρία των «σταδίων» τείνουν να χαρακτηρίζουν 
τους γονείς, που συνεχίζουν να δείχνουν θλίψη και θυµό για µεγαλύτερο 
χρονικό διάστηµα, ως ανεπίδεκτους ή απροσάρµοστους και «κολληµένους» 
σε ένα συγκεκριµένο στάδιο.  
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Αυτό λαµβάνει την κοινή διατύπωση: «δεν έχει ακόµη συµβιβασθεί µε την 
αναπηρία του παιδιού της». 

Οι γονείς, όµως, διαφωνούν υποστηρίζοντας ότι η αντίδραση αυτή από την 
πλευρά των επαγγελµατιών δε τους βοηθά καθόλου. Μερικοί υποστηρίζουν 
ότι αποδέχονται το «παιδί τους», αλλά δεν καταλήγουν ποτέ στην απόλυτη 
αποδοχή της αναπηρίας (Russel, 1983). 

Μερικοί συζητούν την άποψη ότι η προσαρµογή είναι µια συνεχής κυκλική 
διαδικασία: οι γονείς µπορεί να αποδέχονται για ένα διάστηµα, κατά την 
παιδική ηλικία, την κατάσταση του παιδιού τους, αλλά µετά, σε κάποια άλλη 
περίοδο του κύκλου – ζωής του παιδιού, ανακαλύπτουν ότι αυτό είναι 
περισσότερο δυσβάσταχτο και δύσκολο (Wikler et al., 1981). Σαν παράδειγµα 
µπορούµε να αναφέρουµε το ότι οι γονείς µπορεί να χαίρονται βλέποντας το 
παιδί τους να πηγαίνει νηπιαγωγείο, αλλά να απελπιστούν βλέποντάς το να 
υστερεί σε σχέση µε τους συνοµήλικούς του στο δηµοτικό σχολείο και ακόµα 
σε σχέση µε την εξάρτησή του που µπορεί να µην είναι τόσο εµφανής όταν 
αυτή είναι ανάλογη των συνοµηλίκων του, αλλά να στενοχωρηθούν και να 
πικραθούν όταν το παιδί τους εξακολουθεί να είναι εξαρτηµένο κατά την 
εφηβεία. 

 

Το Μοντέλο της Χρόνιας Θλίψης 

 

Η χρόνια θλίψη στους γονείς είναι µια φυσιολογική αντίδραση και η συνέχιση 
της παρουσίας της χρόνια αργότερα δεν είναι παθολογική, σύµφωνα µε τη 
θεωρία του Oshlansky, 1962. Υποστηρίζεται ότι οι γονείς µπορούν να 
διέρχονται περιόδους θλίψης σε όλη τη διάρκεια της ζωής του παιδιού τους, 
χωρίς αυτό να σηµαίνει ότι δεν έχουν προσαρµοσθεί στην κατάστασή του. 

 

Το Μοντέλο των Προσωπικών Προϊόντων ∆ιανοητικής 
Σύνθεσης 

Σε αντίθεση µε τα δύο προηγούµενα µοντέλα, το µοντέλο αυτό εστιάζει 
περισσότερο στις λογικές ερµηνείες, παρά στις συναισθηµατικές αντιδράσεις. 
Υποστηρίζει ότι οι γονείς µπορεί να έχουν διαφορετικές αντιδράσεις στην 
όποια δυσλειτουργία αντιµετωπίζει το παιδί τους, επειδή ερµηνεύουν 
διαφορετικά την κατάσταση και οι ερµηνείες τους αυτές προέρχονται από τις 
προηγούµενες προσδοκίες για τους ίδιους και το παιδί τους (Davis και 
Cunningham, 1985, Cunningham  και Davis, 1985). 

Οι Davis και Cunningham εξάγουν το µοντέλο τους από τη θεωρία των 
Προσωπικών Προϊόντων ∆ιανοητικής Σύνθεσης (Kelly,1985) η οποία 
υποστηρίζει ότι οι άνθρωποι οικοδοµούν λογικά σχήµατα προκειµένου να 
ανταπεξέλθουν σε διάφορα γεγονότα. 

Βασική προϋπόθεση του µοντέλου είναι ότι όλοι οι άνθρωποι ενδιαφέρονται 
να είναι προετοιµασµένοι γι’ αυτό που θα συµβεί σε αυτούς και τους γύρω 
τους. 
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 Μια βασική αρχή είναι αυτή της κατανόησης του κόσµου, δηλαδή, το να 
είναι σε θέση να κάνουν ακριβείς προβλέψεις, ώστε να µπορούν να 
προσαρµόζονται ικανοποιητικά στις συνθήκες που τους περιβάλλουν. Έτσι, 
προκειµένου να γίνει ο κόσµος κατανοητός, κάθε πρόσωπο κατασκευάζει στο 
µυαλό του ένα µοντέλο γεγονότων. Το διανοητικό µοντέλο ή «σχήµα» 
οικοδοµείται βάσει των προσωπικών εµπειριών. 

Οι υποψήφιοι γονείς, κατά τη διάρκεια της εγκυµοσύνης, οικοδοµούν ένα 
σύνολο σχηµάτων για το µελλοντικό τους παιδί και για το πώς φαντάζονται τη 
ζωή τους ως γονείς και γενικότερα την οικογενειακή ζωή. Οι γονείς 
περιµένουν ή τουλάχιστον ελπίζουν για ένα «φυσιολογικό» παιδί. Μια 
διάγνωση για δυσλειτουργία οδηγεί σε οριακή κρίση, µια κατάσταση έξω από 
το σύνολο των σχηµάτων τους η οποία, µε τη σειρά της, οδηγεί σε καθολικό 
άγχος. 

Οι γονείς πιθανόν να µην ανέµεναν να αποκτήσουν ένα παιδί µε 
δυσλειτουργίες, οπότε οι προβλέψεις για το παιδί τους κατά την περίοδο της 
εγκυµοσύνης διαψεύσθηκαν. Οι γονείς µπορεί να γνωρίζουν λίγα ή τίποτα γι’ 
αυτές τις περιπτώσεις αλλά και για ό,τι αφορά στις αιτίες ή τα χαρακτηριστικά 
της κατάστασης του παιδιού τους ή της µελλοντικής του εξέλιξης. Εάν το 
πρωταρχικό ενδιαφέρον των ανθρώπων είναι η κατανόηση και η πρόβλεψη, 
τότε οι γονείς που βρίσκονται σε αυτήν την κατάσταση είναι εξαιρετικά 
ευάλωτοι. Θα βρεθούν σε µια κατάσταση σηµαντικής σύγχυσης και 
ανασφάλειας, που θα πάρει τη µορφή µουδιάσµατος και σοκ. 

Θα ανατρέχουν ακόµα στη δική τους προηγούµενη εικόνα για την 
δυσλειτουργία, η οποία είναι γενικά πολύ αρνητική στις ∆υτικές κοινωνίες και 
θα γεµίσουν µε «εφιάλτες» για το µέλλον του παιδιού τους (Ballard, 1979). 

Μετά τις αρχικές και έντονες αντιδράσεις, το µοντέλο αυτό προβλέπει ότι οι 
γονείς θα ξεκινήσουν το ξανακτίσιµο ενός πλαισίου εργασίας που θα τους 
βοηθήσει στην κατανόηση. Αρχίζουν να θέτουν ερωτήσεις (για να κερδίσουν 
πληροφορίες για το ξανακτίσιµο των σχηµάτων τους). Χρειάζεται να 
γνωρίζουν τις αιτίες της ανωµαλίας, τι µπορεί να γίνει γι’ αυτήν και τι 
επιφυλάσσει το µέλλον – για παράδειγµα: Θα περπατήσει; Πότε θα µιλήσει; Τι 
επίδραση θα έχει αυτή στα υπόλοιπα παιδιά µας; 

Το µοντέλο αυτό έχει επίσης τη δυνατότητα να εξηγεί γιατί η διάγνωση είναι 
για µερικούς γονείς µια ανακούφιση – µια κατοπινή διάγνωση επί της 
εξελίξεως της κατάστασης  επιβεβαιώνει εκείνα τα οποία είχαν υποπτευθεί και 
για τα οποία βρίσκονταν σε σύγχυση για πολύ καιρό. «Τουλάχιστον τώρα, 
γνωρίζουµε τι έχει – είχαµε καταλάβει ότι κάτι δεν πήγαινε καλά, αλλά…». 
Τώρα πια µπορούν να µπουν στη διαδικασία της προσαρµογής, επειδή οι 
δικές τους ερµηνείες επιβεβαιώθηκαν ή διευκρινίσθηκαν. 

Το µοντέλο αυτό έχει ιδιαίτερη αξία, επειδή υπογραµµίζει τη σηµασία της 
προσέγγισης κάθε γονέα ως ατόµου που έχει τις δικές του απόψεις, εικόνα η 
οποία θα είναι κρίσιµη για τη συνεταιριστική εργασία. «Εάν πρόκειται να 
εργασθούµε στο πλαίσιο ενός σωστού συνεταιρισµού µε τους γονείς, πρέπει 
να αποδεχθούµε το γεγονός ότι αυτοί έχουν τις δικές τους ερµηνείες, προς τις 
οποίες δεν πρέπει να αντιτιθέµεθα ή να αγνοούµε». (Cunningham  & Davis, 
1985). 
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Η θεωρία αυτή δίνει έµφαση στις συνειδητές πνευµατικές διεργασίες και δε 
λαµβάνει υπόψη της τις πιθανές ασυνείδητες παραµέτρους της 
συµπεριφοράς. Παραγνωρίζονται τα συναισθήµατα (αλλά Cunningham και 
Davis [1985] διαφωνούν όσον αφορά το ότι, οι συναισθηµατικές αντιδράσεις 
που αναλύονται στην θεωρία των Σταδίων µπορούν να ερµηνευτούν µε όρους 
της λογικής σκέψης).  

Από µεθοδολογική άποψη, είναι δύσκολο να εξακριβωθεί η ισχύς της 

θεωρίας, επειδή ακριβώς είναι δύσκολη η παρατήρηση και η συστηµατική 

µέτρηση των διανοητικών µοντέλων ( Neimeyer, 1985). 

 

 
Το Μοντέλο της Ματαιότητας και της Αδυναµίας 

∆ύο εµπειρίες που προκαλούν αναστάτωση στους γονείς που έχουν ένα 
παιδί µε δυσλειτουργίες περιγράφονται από µερικούς γονείς ως: µια αίσθηση 
µαταιότητας και αδυναµίας. Ο Seligman και ο Darling (1989) παίρνουν 
στοιχεία από τη θεωρία της Συµβολικής ∆ιαδραστικότητας (µια κοινωνιολογική 
προσέγγιση της κοινωνικής ψυχολογίας που αναπτύχθηκε από τον George 
Herbert Mead, Charles Horton Cooley και άλλους) που έχει σα στόχο την 
εξήγηση αυτών των αντιδράσεων. 

Η προσέγγιση αυτή υποστηρίζει ότι τα πιστεύω, οι αξίες και η γνώση 
καθορίζονται κοινωνικά µέσα από τη διαδραστικότητα και την ικανότητα των 
ατόµων «να παίρνουν το ρόλο του άλλου» ή να καταλαβαίνουν τις συνθήκες 
στις οποίες βρίσκονται άλλοι άνθρωποι. Ο Seligman και ο Darling 
υποστηρίζουν ότι τα αισθήµατα της µαταιότητας και της αδυναµίας είναι κοινά 
ανάµεσα στους γονείς νεογέννητων µε δυσλειτουργίες. 

Κατά τη διάρκεια των πρώτων µηνών, οι γονείς θα ωθούνται χαρακτηριστικά 
από µια δυνατή ανάγκη για µείωση της αίσθησης µαταιότητας και αδυναµίας. 
Οι πληροφορίες γύρω από τη διάγνωση, όταν θα έρθουν, µπορεί να 
µειώσουν µέρος της πίεσης και του αισθήµατος µαταιότητας, όµως το 
αίσθηµα αυτό µπορεί να συνεχιστεί, αν η πληροφόρηση προς το γονέα ήταν 
περιορισµένη. Το αίσθηµα όµως της αδυναµίας δε θα υποχωρήσει, µέχρι να 
καταστεί ο γονέας ικανός να κάνει κάτι για την κατάσταση του παιδιού του. 

Μέχρι το τέλος της νηπιακής περιόδου, οι περισσότεροι γονείς έχουν το 
θέµα της ασάφειας σε σχέση µε την κατάσταση του παιδιού τους. Μπορεί να 
είναι ακόµα θυµωµένοι ή απογοητευµένοι µε τις ανικανότητες του παιδιού 
τους, αλλά έχουν αρχίσει να τις καταλαβαίνουν περισσότερο και να νιώθουν 
ότι ελέγχουν την κατάσταση περισσότερο. Η δυσλειτουργία του παιδιού τους 
θα αρχίσει να παίζει λιγότερο σηµαντικό ρόλο στη ζωή τους και τότε µπορούν 
να αρχίσουν και πάλι να ενδιαφέρονται για τα υπόλοιπα µέλη της οικογένειας, 
τις καριέρες τους και τον ελεύθερο χρόνο τους. Η έκταση της επιστροφής κάθε 
οικογένειας σε ένα «οµαλοποιηµένο» τρόπο ζωής εξαρτάται από τη φύση της 
δυσλειτουργίας του παιδιού, τη διαθέσιµη κοινωνική υποστήριξη και τη θετική 
στάση άλλων σηµαντικών για εκείνους προσώπων, καθώς και από άλλους 
παράγοντες. 
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Το µοντέλο αυτό δίνει έµφαση στον τρόπο µε τον οποίο η διάγνωση διαλύει 
τις προηγούµενες αντιλήψεις και προσδοκίες του γονέα και στη σηµασία της 
αναδηµιουργίας ενός πλαισίου κατανόησης. ∆ίδεται ιδιαίτερη σηµασία στη 
διάσταση της κοινωνικής διαδραστικότητας σε σχέση µε τις αντιδράσεις των 
γονέων, καθώς και στη συνεισφορά του ρόλου των «άλλων σηµαντικών 
προσώπων». 

 

Μεταγενέστερες συναισθηµατικές αντιδράσεις γονέων και 

Επαγγελµατιών 

Χρησιµοποιώντας µια προσωπική προσέγγιση για τις αντιδράσεις των 
γονέων, ο MacKeith (1973) σχηµάτισε µια λίστα κατηγοριών των αρνητικών 
συναισθηµάτων που θα µπορούσαν να απαντηθούν στους γονείς σε όλες τις 
περιόδους του κύκλου ζωής τους. Η λίστα αυτή στην οποία γίνονται συχνές 
αναφορές, περιλαµβάνει τα ακόλουθα: 

 

• Προστατευτικότητα του ανυπεράσπιστου, π.χ. έντονα συναισθήµατα 
προστασίας προς το βρέφος και το παιδί, επιθυµία προστασίας του 
από κάθε κίνδυνο ή δυσκολία ή ρίσκο. 

 

• Αποστροφή προς το µη κανονικό, π.χ. αίσθηµα ανησυχίας, 
στενοχώριας και αποστροφής προς τους ανθρώπους µε αναπηρία. 

 
  

• Προβλήµατα αναπαραγωγής, π.χ. αίσθηση ότι κάτι δεν πάει καλά µε 
αυτούς ως γονείς, επειδή έχουν «παράγει» ένα «ελαττωµατικό» παιδί. 

 

• Ανεπάρκεια ανατροφής, π.χ. το αίσθηµα ότι ως γονείς είναι ανεπαρκείς 
και δεν µπορούν να φροντίσουν όπως πρέπει το παιδί τους ή ότι η 
δικής τους ανεπάρκεια στο ρόλο του γονέα έχει συµβάλλει στα 
προβλήµατα και δυσκολίες συµπεριφοράς/ µάθησης του παιδιού τους. 

 
 

• Θυµός, π.χ. αίσθηµα θυµού, πίκρας και εξαπάτησης από την ίδια τη 
«ζωή» και τη «µοίρα» που τους έδωσε ένα παιδί µε δυσλειτουργίες. 

 

• Θλίψη, π.χ. θλίψη για τα προβλήµατα του παιδιού που γεννήθηκε ή 
θλίψη για το φανταστικό παιδί που αναµενόταν κατά τη διάρκεια της 
εγκυµοσύνης και δεν ήρθε ποτέ, ένα αίσθηµα απώλειας. 

 
 

• Σοκ, που σηµαίνει αισθήµατα έντονου στρες , δυσπιστίας, ανικανότητα 
πρόσληψης πληροφοριών, αισθήσεις που δε λειτουργούν κανονικά, 
αποστασιοποίηση και αποµόνωση, καθολική εσωτερική αναταραχή. 
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• Ενοχές, π.χ. αισθήµατα ενοχής όταν συµβαίνει κάτι στο παιδί, αίσθηση 
ότι το παιδί µε δυσλειτουργίες είναι µία τιµωρία για κάτι που έκανε ο 
γονέας στο παρελθόν. 

 
 

• Αµηχανία, π.χ. άγνοια για το πώς πρέπει να αντιµετωπισθεί µια 
κατάσταση και ανησυχία για το τι σκέπτονται άλλοι άνθρωποι (όπως το 
να µην ξέρεις πώς να πεις στους φίλους και γείτονες για τη διάγνωση, 
ντροπή για τον τρόπο που συµπεριφέρεται το παιδί δηµόσια, ανησυχία 
για τις αντιδράσεις των ξένων). 

 

Όπως επισηµαίνουν οι Newson και Hipgrave (1982), κανείς δεν µπορεί να 
αποµακρύνει εντελώς τα δυσάρεστα συναισθήµατα, αλλά µπορεί να βοηθήσει 
τους γονείς να τα αντιµετωπίσουν εάν µπορούν να τα κατανοήσουν καλύτερα. 
Μπορεί ακόµα να είναι χρήσιµο στους επαγγελµατίες να καταλάβουν ότι και 
εκείνοι έχουν ανάµεικτα συναισθήµατα, µερικά εκ των οποίων δεν είναι 
διαφορετικά από τις αντιδράσεις των γονέων (ibid., Cunningham και Davis, 
1985), τα οποία µπορεί να παρεισδύουν στην παρέµβαση. 

 

Χειρισµός των αρνητικών συναισθηµάτων 

Τα συναισθήµατα που περιγράφηκαν παραπάνω είναι φυσιολογικά. Οι 
γονείς πρέπει να αναθεωρήσουν τις ελπίδες και τα όνειρα που είχαν για το 
παιδί τους στο πλαίσιο της δυσλειτουργίας τους. Είναι πολύ σηµαντικό να 
αναγνωρίσουν το θυµό τους, να τον αποδεχτούν και, στη συνέχεια, να 
απαλλαγούν από αυτόν. Παρά το γεγονός ότι µπορεί να µην είναι φανερό την 
ώρα της οδύνης, η ζωή βελτιώνεται και τα θετικά συναισθήµατα επιστρέφουν. 
Χρειάζονται αποδοχή και προσωπική προσπάθεια για την αντιµετώπιση των 
αρνητικών συναισθηµάτων. Με αυτό τον τρόπο, ο γονιός θα απαλλαγεί από 
την αρνητική επιρροή του θυµού και της πίκρας του που απορροφά την 
ενεργητικότητα και την πρωτοβουλία του, θα θωρακιστεί και θα αποκτήσει νέα 
ψυχικά εργαλεία για να αντιµετωπίσει τυχόν δυσκολίες που θα προκύψουν 
στη συνέχεια. Η επαγγελµατική βοήθεια από τους ειδικούς µπορεί να είναι 
ιδιαίτερα ευπρόσδεκτη σε αυτήν τη φάση της ζωής τους. 

 
 
 

Αντιµετώπιση συναισθηµάτων του γονέα από την πλευρά του 
επαγγελµατία 

Στο συντονισµό µε τις αντιλήψεις και τα συναισθήµατα του γονέα µπορεί να 
παρουσιασθούν πολλές δυσκολίες. Η πρώτη δυσκολία έχει να κάνει µε τη 
δυσκολία διάκρισής τους. Μερικοί γονείς δε θέλουν να αποκαλύψουν τα 
συναισθήµατά τους και άλλοι δίνουν αντιφατικά µηνύµατα. 
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Κατά δεύτερο λόγο, οι γονείς µπορεί να εκφράσουν έντονα συναισθήµατα 
(όπως θλίψη, άγχος, κατάθλιψη), τα οποία µπορεί να κατακλύσουν τον 
επαγγελµατία. Ο επαγγελµατίας µπορεί να θεωρεί ότι η υπερβολική 
προσέγγιση του γονέα που βρίσκεται σε φορτισµένη συναισθηµατική 
κατάσταση, είναι δυνατόν να προκαλέσει άγχος και κατάθλιψη στον ίδιο. 

∆υστυχώς, ένας επαγγελµατίας που βρίσκει δύσκολο το να επικοινωνήσει 
µε ένα γονέα και είναι υπερβολικά ξένος σε σχέση µε τις εµπειρίες του γονέα, 
θα αντιδράσει µε πολλούς µη εποικοδοµητικούς τρόπους. Μπορεί να 
υιοθετήσει µια σειρά αµυντικών αντιδράσεων ενάντια στην στεναχώρια και το 
άγχος, όπως είναι η αποφυγή της επαφής µε τον γονέα, η αποµάκρυνση και η 
έλλειψη συµπάθειας που, µε τη σειρά τους, πιθανόν να οδηγήσουν σε 
αντιδράσεις ακατάλληλες για το γονέα. 

 Μπορεί να είναι ανάρµοστα χαρούµενος ή να δίνει ψευδείς επιβεβαιώσεις, 
µπορεί να χρησιµοποιεί επιλεκτικά κάποιους υπαινιγµούς ή να αποφεύγει 
κάποιους άλλους, µπορεί να βιαστεί να προβεί σε κάποια ενέργεια ή να δώσει 
κάποια συµβουλή πολύ βιαστικά, «κλέβοντας» έτσι από µερικούς γονείς την 
ευκαιρία να αντιµετωπίσουν τον πόνο τους για τις περιορισµένες δυνατότητες 
του παιδιού τους (Daws, 1984). Μπορεί επίσης να επικρίνει, να προεξοφλήσει 
ή να υποτιµήσει τις αντιδράσεις του γονέα. Οι αντιδράσεις αυτές είναι δυνατό 
να µη βοηθήσουν το γονέα και να µην καλύψουν τις πραγµατικές ανάγκες του. 

 
 

«Αντανακλώντας» τις αντιδράσεις του γονέα 

   Η οµοιότητα των εµπειριών και απόψεων του επαγγελµατία και του γονέα 
(π.χ. όταν ο επαγγελµατίας έχει ένα παιδί µε δυσλειτουργίες  ή όταν έχει το 
ίδιο πολιτιστικό και κοινωνικό υπόβαθρο) µπορεί να οδηγήσει τον 
επαγγελµατία σε ταύτιση µε την κατάσταση του γονέα. Μπορεί να 
«προβάλλει» τον εαυτό του στην κατάσταση του γονέα και να οδηγηθεί σε 
αντιδράσεις και απόψεις (που µπορεί να είχε ο ίδιος στην ίδια κατάσταση), οι 
οποίες όµως µπορεί να  µην ισχύουν για τον άλλο άνθρωπο. Μπορεί να 
θεωρεί ότι οι συναισθηµατικές αντιδράσεις του γονέα τον αναστατώνουν 
επειδή επαναενεργοποιούν παρόµοια συναισθήµατα σε εκείνον. 

 
 

Η κοινωνία, οι υπηρεσίες και οι αντιδράσεις των γονέων  

Καθώς το παιδί µεγαλώνει, δεν πρέπει να συνάγεται, ότι όλες οι 
συναισθηµατικές αντιδράσεις των γονέων που σχετίζονται µε θέµατα που 
έχουν να κάνουν µε το παιδί τους πηγάζουν ευθέως από τη θλίψη τους για 
την δυσλειτουργία του παιδιού (όπως συνηθιζόταν να πιστεύεται). 

Οι αντιδράσεις τους µπορεί να είναι µια απάντηση σε τυχών  κοινωνικές 
εµπειρίες που προκαλούνται από το γεγονός ότι έχουν ένα παιδί µε 
δυσλειτουργίες . Παρόλο που οι γονείς τρέφουν θετικά συναισθήµατα προς τα 
πρόσωπα ορισµένων επαγγελµατιών (Byrne et al., 1988), έρευνες έδειξαν µια 
ευρεία και αρκετά σταθερή δυσαρέσκεια για ορισµένες πλευρές που αφορούν 
τις επαγγελµατικές υπηρεσίες.  
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Πράγµατι, προβλήµατα που σχετίζονταν µε τις υπηρεσίες, συχνά ήταν 
περισσότερο σηµαντικά από προβλήµατα που προέκυπταν ευθέως από την 
δυσλειτουργία του παιδιού (Lloyd – Bostock, 1976). Οι γονείς εξέθεσαν 
αρνητικές γνώµες και συναισθήµατα, λόγω ελλείψεως υπηρεσιών ή 
ανεπαρκούς βοήθειας – αργή ανταπόκριση και καθυστερήσεις, απρόσιτες, 
κακώς συντονισµένες ή οργανωµένες υπηρεσίες, γρήγορες αλλαγές 
προσωπικού και έλλειψη συνέχειας στη βοήθεια. Με τους επαγγελµατίες ως 
άτοµα µπορεί να προκύψουν αρνητικά συναισθήµατα λόγω κακής 
επικοινωνίας, απρόσωπης και ψυχρής παρέµβασης, έλλειψης 
διαθεσιµότητας, έλλειψης τεχνικών ικανοτήτων, καθώς και έλλειψης 
εξειδικευµένων γνώσεων (Lloyd – Bostock, 1976, Reid, 1983, Ayer και 
Alaszewski, 1984, Pahl και Quine, 1984, Ineichen, 1986). Έχουν γίνει 
παράπονα για µη εξειδικευµένη παροχή υπηρεσιών η οποία έχει σαν 
αποτέλεσµα να πρέπει οι γονείς να γίνουν οι ίδιοι ειδικοί για το παιδί τους 
προκειµένου να καλύψουν τις ελλείψεις των επαγγελµατικών (Lloyd – 
Bostock, 1976). 

   Στη µελέτη υποστήριξης που έγινε στο Μάντσεστερ για το σύνδροµο Down, 
από τους Byrne et al. (1998), επαληθεύτηκε ότι οι επαγγελµατίες που δεν 
µπόρεσαν να αντιληφθούν τις απόψεις των γονέων για τις ανάγκες τους ή 
εκείνοι οι οποίοι δε ζητούσαν συµµετοχή των γονέων και δεν έδειχναν 
σεβασµό προς αυτούς, ήταν εκείνοι που χαρακτηρίζονταν ως µη εξυπηρετικοί 
και οι οποίοι προκαλούσαν αρνητικά συναισθήµατα. Αυτό ίσχυσε ιδιαίτερα σε 
επαγγελµατίες που θεωρούνταν ότι κατείχαν έναν ειδικό διδακτικό ή 
συµβουλευτικό ρόλο ή µε ειδικότητες που σχετίζονταν ιδιαίτερα µε την 
ικανότητα της µεταδοτικότητας προς το γονέα, όπως είναι οι λογοθεραπευτές, 
φυσιοθεραπευτές, δάσκαλοι κατ’ οίκον και ψυχολόγοι. Οι επαγγελµατίες που 
δεν είχαν αποτελεσµατική συνεργασία µε άλλες υπηρεσίες και ιδρύµατα, ήταν 
πιθανότερο να δηµιουργήσουν αρνητικές εντυπώσεις–αυτό συνέβη ιδιαίτερα 
µε θεραπευτές και κοινωνικούς λειτουργούς. 

 

 

Αποκαθιστώντας την ισορροπία: οι θετικές αντιδράσεις 

Ακόµα και όταν οι γονείς βιώνουν µερικά ή όλα από τα παραπάνω 
συναισθήµατα στη διάρκεια της ζωής του παιδιού τους, πολλοί από αυτούς 
µιλούν και για πολλές θετικές εµπειρίες και συναισθήµατα (Darling, 1979, 
Byrne et al., 1988).  

Πολλοί γονείς µε τον καιρό µαθαίνουν να αγαπούν, να φροντίζουν και να 
εκτιµούν βαθιά το παιδί τους. «Η ικανότητα προσαρµογής των οικογενειών 
είναι τεράστια και αυτό αποδεικνύεται από το γεγονός ότι παρόλα τα εµπόδια 
που δηµιουργούνται στο δεσµό γονέα–παιδιού στις περιπτώσεις της παιδικής 
δυσλειτουργίας, η µεγάλη πλειοψηφία δηµιουργεί ισχυρούς δεσµούς µε τα 
ανάπηρα παιδιά τους» (Seligman και Darling, 1989). 

Η επικύρωση αυτή των αρνητικών συνεπειών της δυσλειτουργίας από τους 
επαγγελµατίες, µπορεί δυνητικά να είναι καταστροφική για τους γονείς και τα 
παιδιά, ιδιαίτερα µακροπρόθεσµα.  
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Για παράδειγµα, οι γονείς απεχθάνονται να τους λένε να µην αισθάνονται 
ένοχοι όταν καταλαβαίνουν από µόνοι τους ότι δεν αισθάνονται έτσι 
(McConachie, 1986). Οι γονείς που πασχίζουν να διατηρήσουν µια 
«φυσιολογική» σχέση µε το παιδί τους κι έναν «φυσιολογικό» τρόπο ζωής 
µπορεί να κατηγορηθούν ότι «αρνούνται το πρόβληµα» ή ότι δεν είναι 
«ρεαλιστές», παρόλο που οι δυνατές, στενές οικογενειακές σχέσεις 
αποτελούν βασική προϋπόθεση της προσαρµογής της οικογένειας.     

 
Μία θετική στάση ζωής είναι    πολύ χρήσιµη στην αντιµετώπιση  και των 

δυσκολότερων καταστάσεων. Ο άνθρωπος µπορεί πάντα να δει τη θετική 
πλευρά των πραγµάτων, χωρίς να αρνείται τη σοβαρότητά τους. Όταν, για 
παράδειγµα, στην κόρη του κυρίου και της κυρίας x γνωστοποιήθηκε η 

διάγνωση της µυϊκής 
δυστροφίας, µετά το αρχικό 
σοκ, οι γονείς ανακουφίστηκαν 
από το γεγονός ότι η φυσική 
αυτή αναπηρία δεν 
συνοδευόταν και από 
πνευµατική καθυστέρηση. Στη 
διαµόρφωση µιας θετικής 
στάσης ζωής βοηθά και η 
αφιέρωση χρόνου από την 
πλευρά των γονιών για τον 
εαυτό τους και τις δικές τους 
ανάγκες, πέρα από εκείνες 
του παιδιού τους. Η 
ξεκούραση, η σωστή 

διατροφή, η καταπολέµηση του άγχους και οι κοινωνικές επαφές µπορούν να 
επιφέρουν θετικά αποτελέσµατα.  

 

 

Μήνυµα προς όλους τους γονείς: «∆εν είστε µόνοι σας!»  
    

Η αποµόνωση που νιώθουν οι γονείς, κυρίως την εποχή της διάγνωσης 
αλλά και σε άλλες κρίσιµες καµπές της ζωής του παιδιού µε ειδικές ανάγκες, 
παρατηρείται πακγοσµίως. «Ένιωθα σαν να κουβαλούσα το βάρος όλου του 
κόσµου στους ώµους µου και ότι ήταν απλώς ζήτηµα χρόνου το πότε θα 
λύγιζα» εξοµολογείται η µητέρα ενός παιδιού µε εγκεφαλική παράλυση. Και η 
αντίδρασή της δεν είναι καθόλου παράξενη, αφού πρόκειται για µία από τις 
βασικές συναισθηµατικές αντιδράσεις που χαρακτηρίζουν τους γονείς που 
έχουν ένα παιδί µε αναπηρία, διανοητική, κινητική, ή άλλου είδους. Η πρώτη 
σκέψη είναι «γιατί να τύχει αυτό σε µας;» µε το συνεπαγόµενο συναίσθηµα 
µοναξιάς και πεποίθησης ότι είναι οι µοναδικοί που αντιµετωπίζουν αυτή την 
κατάσταση.  
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   ∆υστυχώς, µέχρι πρόσφατα, άγνοια και άγραφοι κοινωνικοί κανόνες 
που ήθελαν την τήρηση σιωπής γύρω από τα ζητήµατα ειδικών 
αναγκών επέβαλαν την κοινωνική αποµόνωση των οικογενειών µε 
παιδιά που έχουν ειδικές ανάγκες 

 

   «Τολµηροί» γονείς που 
κυκλοφόρησαν µε ένα µωρό µε 
σύνδροµο Down στο καροτσάκι 
του εξοµολογούνται: «Ανθρωποι 
στο δρόµο ή σε δηµόσιους 
χώρους έσκυβαν πάνω από το 
καροτσάκι χαµογελώντας, αλλά 
µόλις αντίκριζαν τον γιο µας 
απέστρεφαν το βλέµµα και έκαναν 
αρνητικά σχόλια, αγκάθια που 
µπήγονταν στην καρδιά µας». Και 
δεν είναι οι µοναδικοί γονείς που 
έχουν µια τέτοιου είδους ιστορία να µοιραστούν.Αλλά, όπως οι ίδιοι 
δηλώνουν, µαθαίνοντας από την εµπειρία τους, και έχοντας τη δυνατότητα να 
µοιραστούν και να συγκρίνουν την ιστορία τους µε εκείνη άλλων γονιών σε 
παρόµοια θέση, ξαφνικά ανακάλυψαν ότι δεν ήταν µόνοι στην πορεία των 
πραγµάτων.  

 

 

 

 

 

 
 

 

Η σύγχρονη ορολογία σταδιακά 
ξεφεύγει από τον όρο «ειδικά 
παιδιά» για να τον αντικαταστήσει 
µε το σωστότερο «παιδιά µε ειδικές 
ανάγκες», σε µια προσπάθεια να 
µπει µπροστά και να τονιστεί η 
ιδιότητά τους ως παιδιών 
πρωτίστως και στη συνέχεια να 
προσδιοριστεί ότι υπάρχουν και 
κάποιες ειδικές ανάγκες. 



 26 

Οδηγίες για την ανακοίνωση της διάγνωσης 

 

Αυτές οι γενικές οδηγίες είναι µια περίληψη των προτάσεων που 
προκύπτουν από διάφορες έρευνες, έρευνες των γονέων και στοιχείων από 
διάφορους κλάδους επαγγελµατιών. 

 

    
Υποδεικνύεται ότι η διάγνωση θα πρέπει: 

1. να γίνεται από ένα σύµβουλο παιδίατρο και παρόντος, εάν είναι 
δυνατό, ενός θεραπευτή. 

2. να γίνεται όσο το δυνατόν συντοµότερα, µε εξαίρεση την 
περίπτωση προβληµάτων υγείας της µητέρας. 

 

3. να γίνεται και προς τους δύο γονείς µαζί. 

4. να γίνεται µε την παρουσία του νηπίου, εκτός εάν αυτό είναι πολύ 
άρρωστο ή σε µονάδα εντατικής παρακολούθησης. Αυτό µπορεί 
να µην είναι σωστό για µεγαλύτερα παιδιά, στα οποία µπορεί να 
χρειασθεί να τους µιλήσουν για τις ειδικές ανάγκες τους 
ξεχωριστά. 

5. να γίνεται µε συµπάθεια, φροντίδα και ανθρωπιά. 

 

6. να γίνεται αφού έχει κανονισθεί ο θεραπευτής ή κάποιο άλλο 
πρόσωπο υποστήριξης το οποίο θα ξαναδεί τους γονείς µόλις 
αυτοί το θελήσουν και να υπάρχει ένα τηλεφωνικό νούµερο 
επικοινωνίας µε την επιβεβαίωση ότι ο επαγγελµατίας αυτός θα 
τους βοηθήσει στην απάντηση των ερωτηµάτων τους και ότι θα 
τους βλέπει τακτικά. 

 

7. να ακολουθείται από µια συνάντηση µε τον παιδίατρο και το 
θεραπευτή, εικοσιτέσσερις ώρες µετά την ανακοίνωση. Οι γονείς 
µπορεί να χρειασθούν τουλάχιστον δύο ή τρεις ακόµα 
συναντήσεις µετά την ανακοίνωση προκειµένου να αφοµοιώσουν 
σταδιακά όλες τις πληροφορίες. Συνιστάται να ελέγχεται το τι 
έχουν καταλάβει οι γονείς µέχρι εκείνη τη στιγµή, ώστε να µπορεί 
ο επαγγελµατίας να αντιληφθεί αν χρειάζονται και άλλες 
πληροφορίες ή διευκρινήσεις. Οι γονείς µπορεί να χρειαστούν 
βοήθεια στην υποβολή ερωτήσεων. 
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8. να ακολουθείται από µια γραπτή περίληψη προς τους γονείς, η 
οποία θα περιλαµβάνει πληροφορίες για την κατάσταση του 
παιδιού και λεπτοµέρειες για άλλους φορείς βοήθειας. 

 

9. να ακολουθείται από µια πρόταση για επικοινωνία µε κάποιον 
άλλο γονέα µε παιδί µε παρόµοιες ανάγκες. Μερικοί γονείς 
θεωρούν ότι αυτό τους βοηθάει πολύ, ενώ άλλοι πάλι, σε αυτή τη 
φάση, δε θέλουν να συναντήσουν κάποιον άλλο γονέα παιδιού µε 
παρόµοιες ανάγκες. 

10. να ακολουθείται από µια πρόταση για συνοµιλία µε άλλα 
µέλη της οικογένειας ή συµβουλών για το πώς να αντιµετωπίζουν 
τις αντιδράσεις των άλλων ανθρώπων (McConachie 1991a). 

 

11. να ακολουθείται από τη γνωριµία των γονέων µε υπηρεσίες 
που παρέχουν πρακτικές συµβουλές και βοήθεια. 

 

12. να ακολουθείται από το διορισµό ενός συντονιστικού 
λειτουργού 

 

Πίνακας 1  

(Cunningham et al., 1984, Quine & Pahl, 1987, Cottrell & Summers, 1990) 
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Κεφάλαιο 3 

 
 

ΕΠΙΚΟΙΝΩΝΙΑ ΓΟΝΕΩΝ ΚΑΙ ΕΠΑΓΓΕΛΜΑΤΙΩΝ 
 
 

Γνωριµία  µε την οικογένεια 

Ο γονέας και ο επαγγελµατίας πολύ συχνά,  πριν ακόµα συναντηθούν, 
έχουν κάποιες αντιλήψεις µέσα από την εµπειρία τους. Οι προηγούµενες 
εµπειρίες που έχει αποκτήσει ο γονέας από άλλους, όπως για παράδειγµα 
από τα Μαζικής Μέσα Ενηµέρωσης, τον οδηγούν στο να σχηµατίσει 
ορισµένες εντυπώσεις για το τι είναι ένας «θεραπευτής» ή ένας «γιατρός». 
Επακολουθεί συνάντηση των δύο πλευρών όπου οι εντυπώσεις έχουν 
αποκρυσταλλωθεί και οι οποίες άλλοτε στηρίζουν και άλλοτε αµφισβητούν τις 
προηγούµενες εντυπώσεις. Ο επαγγελµατίας µπορεί να είναι φιλικός, ζεστός, 
προσιτός ή ψυχρός, απόµακρος και επιβλητικός. Ο γονέας µπορεί να φαίνεται 
φιλικός, ανοιχτός και φιλόξενος ή εχθρικός, καχύποπτος και αφιλόξενος – 
άνετος και ανοιχτός ή νευρικός και αποσυρµένος. 

Το να γνωρίζεις µια οικογένεια µε τους δικούς της όρους διευκολύνεται όταν 
οι συναντήσεις γίνονται µε έναν άνετο, ανεπίσηµο τρόπο και σε ένα µέρος το 
οποίο είναι βολικό για την οικογένεια και όσο το δυνατό συµβατό µε το 
καθηµερινό τους πρόγραµµα. 

 

Αρχικοί στόχοι 

Μία συνάντηση γνωριµίας είναι µια συνάντηση η οποία έχει διάφορους 
στόχους, αποτελεί δε µια διαδικασία εξοικείωσης µεταξύ γονέων-παιδιού και 
επαγγελµατία. Οι στόχοι (και πως εξελίσσεται η πρώτη συνάντηση) θα 
υπαγορευθεί µερικά από το πώς αντιλαµβάνεται ο επαγγελµατίας το δικό του 
ρόλο, καθώς επίσης και από το είδος της σχέσης που επιθυµούν να 
εγκαθιδρύσει µε την οικογένεια (Appleton και Minchom, 1991). Το εάν θα 
εκπληρωθούν αυτοί οι στόχοι ή όχι, θα εξαρτηθεί και από τις αντιδράσεις του 
γονέα, καθώς και από τη σχέση που θα προκύψει µεταξύ τους. Παρόλο που 
µπορεί να τεθούν διάφοροι στόχοι στις πρώτες συναντήσεις, µερικοί βασικοί 
είναι ιδιαιτέρως κατάλληλοι για την απαρχή ενός συνεταιρισµού και είναι οι 
ακόλουθοι. 

 

Ανακαλύπτοντας τις προσδοκίες και τα αισθήµατα των 
γονέων 

∆εύτερος στόχος είναι οι γονείς να απευθύνονται για τις προσδοκίες και τα 
αισθήµατά τους στον επαγγελµατία.  
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Πρέπει ο επαγγελµατίας να έχει την ικανότητα να  δηµιουργήσει τις 
προϋποθέσεις που θα οδηγήσουν το γονέα να είναι ειλικρινής  αναφέροντας 
τις ελπίδες και τις προσδοκίες του από την παρέµβαση. 

 

Μαθαίνοντας για τις ανησυχίες και τις ανάγκες της 
οικογένειας 

 

Ο τρίτος στόχος που σχετίζεται µε την γνώση των γενικότερων ανησυχιών 
και αναγκών της οικογένειας συνδέεται µε το προηγούµενο. Ερωτήσεις προς 
συζήτηση από τον επαγγελµατία του είδους «Πώς µπορώ να βοηθήσω»; ή 
«Θα µπορούσα να βοηθήσω σε κάτι»; Καλούν το γονέα ή το µέλος της 
οικογένειας να κατευθύνει το διάλογο και να εκφράσει τις ανησυχίες και τις 
ανάγκες του, καθώς και τις προσδοκίες του. 

Παρόλα αυτά, η επικοινωνία αυτή δεν είναι πάντα οµαλή. Το πώς 
αντιλαµβάνεται ο γονέας τον επαγγελµατία και το δικό του ρόλο ως 
«ασθενούς» ή «πελάτη» και το πώς ο επαγγελµατίας διαµεσολαβεί λεκτικά ή 
µη σε σχέση µε τον γονέα, µπορεί να οδηγήσουν σε αναστολές και σιωπή του 
γονέα. Αυτό έχει καταδειχθεί έντονα σε συναντήσεις γιατρού – ασθενούς  
όπου τουλάχιστον οι µισοί ενός δείγµατος ασθενών έδειξαν πολύ µικρή 
συµµετοχή στις ιατρικές συµβουλές (Tuckett 1982 – Robinson, 1989). Λόγω 
του ότι ο επαγγελµατίας δεν έχει επαρκείς πληροφορίες για το παρελθόν και 
το µορφωτικό επίπεδο των µελών της οικογένειας, µπορεί να παρερµηνεύσει 
τις πληροφορίες γύρω από τις ανάγκες και ανησυχίες της οικογένειας ή να 
καταλήξει σε λανθασµένα συµπεράσµατα, ο κίνδυνος είναι ιδιαίτερος µε 
οικογένειες εθνικών µειονοτήτων, όπως για παράδειγµα σε  Ασιατικές 
οικογένειες παιδιών µε δυσλειτουργίες που κατοικούν στις Η.Π.Α. (Robina 
Shah 1992). 

 
 

Η µετάδοση επαγγελµατικών πληροφοριών και συµβουλών 

Τέταρτος στόχος είναι η παροχή επαγγελµατικών πληροφοριών και 
συµβουλών προς τους γονείς και την οικογένεια, προκειµένου ο γονέας να 
είναι κατάλληλα πληροφορηµένος για το τι βοήθεια µπορεί να ζητήσει και τι να 
περιµένει από την παρέµβαση. 

Οι επαγγελµατίες υγείας κατέχουν ειδικές γνώσεις τις οποίες είναι ίσως 
χρήσιµο, αν όχι ζωτικής σηµασίας, γι’ αυτούς, να τις µεταδώσουν στους γονείς 
και τα υπόλοιπα µέλη της οικογένειας. 

Θα πρέπει να ενηµερώσουν τους γονείς για τη διάγνωση και την υγεία του 
παιδιού, τις κοινωνικές και εκπαιδευτικές του δυνατότητες και τις ειδικές 
εκπαιδευτικές του ανάγκες. Θα χρειαστεί να τους µιλήσουν για τις υπηρεσίες 
και τις προτεινόµενες θεραπείες. Θα χρειαστεί ακόµα να τους εξηγήσουν το 
σκοπό και τη διαδικασία µιας θεραπευτικής αξιολόγησης – θα χρειαστεί να 
αναλύσουν την αναζήτηση επαγγελµατικής βοήθειας.  
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Ο γονέας θα πρέπει να είναι επαρκώς ενηµερωµένος προκειµένου να δώσει 
τη συγκατάθεσή του για οποιαδήποτε διαδικασία ή παρέµβαση σχεδιασµένη 
από τον επαγγελµατία. Ακόµα, οι επαγγελµατίες µπορεί να κατέχουν 
εξειδικευµένες ικανότητες τις οποίες επιθυµούν να µεταδώσουν σε ένα γονέα, 
όπως είναι µέθοδοι διδασκαλίας, τρόποι χειρισµού της συµπεριφοράς του 
παιδιού ή παροχή ιατρικής αγωγής. 

Από τη δεκαετία του 1960, σηµειώθηκε αύξηση της πληροφόρησης των 
γονέων για τις αποφάσεις των επαγγελµατιών (π.χ. ιατρικές αποφάσεις 
[Alderson, 1990]). Πολυάριθµες µελέτες αναφέρουν ότι η κακή «ελλιπής 
επικοινωνία» είναι το σοβαρότερο παράπονο των γονέων/ ασθενών και 
ιδιαίτερα η έλλειψη ενηµέρωσης. Αλλά, ακόµα και όταν οι επαγγελµατίες 
προσπαθούν να επικοινωνήσουν, η ορολογία τους συχνά παρερµηνεύεται ή 
ξεχνιέται µε τον καιρό. 

Ένα επικοινωνιακό φράγµα µπορεί να αποκλείσει την οµαλή µετάδοση των 
εξειδικευµένων γνώσεων. Ο επαγγελµατίας µπορεί να πιστεύει ότι είπε τα 
πάντα στον γονέα ή να υποθέσει ότι ο γονέας έχει τις απαιτούµενες γνώσεις 
και γι’ αυτό να µην κάνει καµία προσπάθεια για να εξακριβώσει τι έχει γίνει 
κατανοητό. 

 Η έλλειψη επικοινωνίας µπορεί επίσης να είναι ένα µέσο διατήρησης της 
εξουσίας του ειδικού. Στη µελέτη του Marks, 1992, η έλλειψη ενηµέρωσης µιας 
µητέρας για το πρόγραµµα και το σκοπό µιας σύσκεψης διατήρησε τον έλεγχο 
των επαγγελµατιών επί των διαδικασιών, οι οποίοι είχαν ήδη µόνοι τους 
προσυµφωνήσει τους στόχους της συνάντησης. 

Αλλά το φράγµα πρέπει να ξεπερασθεί, εάν θέλει ο επαγγελµατίας να 
επιτύχει να µεταδώσει τις γνώσεις του. Η εκ προθέσεως ή εξ αµελείας ελλιπής 
επικοινωνία, διατηρεί την αδύναµη θέση του γονέα. Η έλλειψη γνώσεων ή η 
παρερµηνεία συντελεί στο να παραµένει ο γονέας αδαής και εποµένως 
ανίσχυρος να συµµετέχει ή να παρεµβαίνει στις δραστηριότητες των 
επαγγελµατιών και να βοηθάει το παιδί και την οικογένειά του. 

 Επιπλέον, η κακή κατανόηση ή µνηµονική ανάκληση των µηνυµάτων του 
επαγγελµατία, µπορεί να οδηγήσουν σε δυσαρέσκεια για την παρέµβαση του 
επαγγελµατία και σε µικρότερη συµµόρφωση µε τις επαγγελµατικές 
συµβουλές, που στην περίπτωση ιατρικών πληροφοριών, µπορεί να έχουν 
σοβαρές επιπτώσεις για τον ασθενή (Ley et al., 1976, Nazarian et al., 1974). 
Η συναίνεση που βασίζεται σε αξιόπιστη πληροφόρηση εξαρτάται και αυτή 
από την ικανοποιητική κατανόηση των πληροφοριών που δίνονται από τους 
επαγγελµατίες (Ley, 1989). 

Σε µια εκτεταµένη έρευνα του Ley (1989), ένα σηµαντικό αριθµητικό δείγµα 
οδήγησε στο συµπέρασµα ότι η κατανόηση και η ανάκληση των ιατρικών 
πληροφοριών από τους γονείς αυξήθηκε σηµαντικά µε τη χρησιµοποίηση 
διαφόρων τεχνικών επικοινωνίας. 
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Οδηγίες για την πρακτική εφαρµογή 

 

1. Κάνετε την εκτίµηση της συναισθηµατικής κατάστασης του γονέα. Οι 
γονείς που βρίσκονται σε κατάσταση σοκ, απόγνωσης και αγωνίας, 
είναι σε θέση να προσλάβουν µέρος µόνο του µηνύµατος. 

 
2. Να δείχνετε συµπάθεια, περίσκεψη και ενδιαφέρον. 

 
 
3. Καλέστε τους γονείς να παρουσιάσουν τις δικές τους ιδέες, προσδοκίες 

και ερωτήσεις και ενθαρρύνετε ενεργητικά τη συµµετοχή τους στο 
διάλογο. (Robinson,1989). 

 
4. Το µήνυµά σας πρέπει να είναι: 

• καθαρό 

• ευθύ και άµεσο 

• απλουστευµένο, µε µικρότερες λέξεις και προτάσεις 
 

5. Για να βοηθήσετε στη µνηµόνευση/ ανάκληση των πληροφοριών: 

• δώστε σειρά προτεραιότητας στις πληροφορίες 

• κάνετε αναλυτική κατηγοριοποίηση. Πριν παρουσιάσετε τις 
πληροφορίες, κατηγοριοποιήστε το υλικό 

• χρησιµοποιήστε την επανάληψη 
 

6. Για να βοηθήσετε στην κατανόηση των πληροφοριών: 

• αποφύγετε, όπου είναι δυνατόν, την τεχνική ορολογία 

• περιλάβατε επεξηγήσεις 

• ελέγχετε σε τακτά χρονικά διαστήµατα τι έχει κατανοήσει ο 
γονέας από αυτά που του έχουν πει 

• ερευνήστε τον τρόπο µε τον οποίο «ερµηνεύει» τις καταστάσεις 
ο γονέας και τι «διανοητικά σχήµατα» χρησιµοποιεί, 
προκειµένου να εξακριβώσετε τον τρόπο µε τον οποίο ερµηνεύει 
αυτά που λέτε 

• βοηθήστε τους γονείς να κάνουν ερωτήσεις πάνω σε αυτά που 
τους είπατε 

• καταγράψτε όσα τους λέτε 

• πραγµατοποιήστε µια συνάντηση ελέγχου, για να εξακριβώσετε 
τι έχει γίνει αντιληπτό και τι έχει συγκρατηθεί στη µνήµη από 
αυτά που συζητήθηκαν 

 
7. Εκθέστε τους λόγους για τους οποίους «διατυπώνετε» κάθε 

πληροφορία. (Marks, 1992). 
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Οι οδηγίες αυτές τονίζουν ότι η µετάδοση των επαγγελµατικών 
γνώσεων είναι µάλλον µια αµφίδροµη, παρά µια µονόδροµη διαδικασία. 

 

Τρόποι διαπραγµάτευσης 

Αυτός, ο πέµπτος στόχος είναι ανώτερος όλων, επειδή αποτελεί τη βάση 
της διαδικασίας διαπραγµάτευσης της συνεταιριστικής σχέσης. Για να 
βοηθηθεί ο γονέας στην εκτίµηση των διαφόρων επιλογών, ο επαγγελµατίας 
µπορεί να θέλει να παρουσιάσει τις δικές του απόψεις σχετικά µε το τι θα 
βοηθούσε και θα ωφελούσε το παιδί και την οικογένεια. 

Όµως, το Μοντέλο της ∆ιαπραγµάτευσης (βλέπε παρακάτω) περιλαµβάνει 
και τα θέµατα της διαφωνίας απόψεων και της ασυµφωνίας κατά τις πρώτες 
συναντήσεις. Ο γονέας µπορεί να είναι απρόθυµος να αποδεχθεί την επιλογή 
που ο επαγγελµατίας πιστεύει ότι θα ωφελούσε το παιδί του. Ο επαγγελµατίας 
που δε διαθέτει πολλές εναλλακτικές λύσεις παροχής υπηρεσιών µπορεί να 
αποτύχει να ανταποκριθεί στις αρχικές προσδοκίες του γονέα. 

Ένας άλλος κίνδυνος είναι ο γονέας να αφεθεί στην εξουσία και 
πειστικότητα του επαγγελµατία, χωρίς καµία απολύτως συµµετοχή 
συναινώντας ακόµα και σε πράγµατα που δεν επιθυµούσε. 

 

∆ιαφωνία και ο χειρισµός της από τη πλευρά του 
επαγγελµατία 

Η διαφωνία µπορεί να προηγείται της διαπραγµάτευσης ή να είναι πιθανό 
αποτέλεσµά της. Πράγµατι, εάν από την αρχή δεν υπήρχαν διαφορές 
απόψεων, δε θα υπήρχε ανάγκη διαπραγµάτευσης, επειδή η συµφωνία θα 
ήταν δεδοµένη. Μπορεί να θεωρηθεί πολύ απειλητική από τον επαγγελµατία ή 
να δηµιουργήσει ένταση και άγχος. Συνηθισµένοι στο να γίνονται αποδεκτές 
και σεβαστές οι κρίσεις, οι επαγγελµατίες µπορεί να δυσκολευτούν να 
χειρισθούν τις διαφωνίες από την πλευρά των γονέων ή της οικογένειας. Υπό 
αυτές τις συνθήκες, ο επαγγελµατίας µπορεί να αποφύγει να ζητήσει τη 
γνώµη του γονέα σε περιπτώσεις που µπορεί να αµφισβητηθεί το κύρος του ή 
όπου κάτι τέτοιο θα έφερνε τον επαγγελµατία σε σύγκρουση µε τον εργοδότη 
του. 

Από την άλλη µεριά, και ο γονέας µπορεί να θεωρήσει τη διαφωνία 
απειλητική, επειδή βρίσκονται γενικά σε πιο ανίσχυρη θέση από τον 
επαγγελµατία ή επειδή έτσι νοµίζουν. Μπορεί να είναι ή να αισθάνονται 
ανίσχυροι να αντιτεθούν στις επιθυµίες του επαγγελµατία, ακόµα κι αν 
διαφωνούν µαζί του. 

Εξαιτίας της δύσκολης θέσης που δηµιουργεί η ρητή διαφωνία των δύο 
µερών και οι δύο συνέταιροι µπορεί να υιοθετήσουν µια σειρά διαφορετικών 
στάσεων συναλλαγής για να αποφύγουν να έρθουν αντιµέτωποι µε 
διαφωνίες. Το γενικό µοντέλο του Thomas (1975), αν και αρκετά παλιό, είναι 
χρήσιµο για να γινει κατανοητό και να αναγνωριστούν οι διάφορες στάσεις 
επικοινωνίας και συναλλαγής που µπορεί να υιοθετηθούν όταν 
αντιµετωπίζεται ένα θέµα κοινού ενδιαφέροντος (Makin et al., 1989).  
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Στο σηµείο της αποφυγής ή της παραίτησης, ένας ή και οι δύο συνέταιροι 
υιοθετούν µια στάση χαµηλής επιδοκιµασίας και συνεργασίας. Τα 
προβλήµατα αγνοούνται και δε γίνεται τίποτα προκειµένου να λυθούν οι 
διαφορές. Οι συνέταιροι µπορεί να αποµακρυνθούν ο ένας από τον άλλο ή να 
αποφεύγονται. 

Η διευθέτηση ή η εξοµάλυνση είναι µάλλον χαρακτηριστικά της 
συνεργασίας, παρά της διεκδίκησης. Εάν και τα δύο µέρη πάρουν αυτή τη 
θέση, τότε µπορεί να καταλήξουν σε κάποια συµφωνία. Αυτό, όµως, δε 
σηµαίνει ότι θα είναι µια ικανοποιητική ή µόνιµη συµφωνία. Ο γονέας µπορεί 
να συµφωνήσει µε τις απόψεις του επαγγελµατία για να «διατηρηθεί η ειρήνη» 
και να αποφύγει να παρουσιασθεί ως «µπελάς». Από την άλλη ο 
επαγγελµατίας µπορεί να συµφωνήσει µε τις απόψεις του γονέα και να 
αποφύγει τη σύγκρουση και τη διαφωνία. 

 
 

Στρατηγικές για την αντιµετώπιση της διαφωνίας 

Σκιαγραφήθηκε ένας αριθµός πιθανών στρατηγικών για την επίλυση της 
διαφωνίας, οι οποίες µπορούν να χρησιµοποιηθούν για να εµποδίσουν τη 
δηµιουργία διαφωνίας και σύγκρουσης: 

 

1. Αύξηση οικειότητας. Η ένταση και η διαφωνία συχνά υποβόσκει 
µεταξύ δύο οµάδων ανθρώπων και ιδιαίτερα εάν η µία από τις οµάδες 
θεωρείται ως «ο άλλος» (Sherif et al., 1961). Η οικειότητα και η 
εµπιστοσύνη αυξάνονται όταν διατίθεται περισσότερος κοινός χρόνος, 
µε το άνοιγµα καναλιών επικοινωνίας και µε το χτίσιµο ενός 
συνεταιρισµού. 

 
2. Χρήση ανώτερων στόχων. Η διαφωνία µπορεί να µειωθεί όταν 

κατευθυνθεί προς ένα στόχο τον οποίο και οι δύο πλευρές αποδέχονται 
(Makin et al., 1989). 

 
3. Αναδιαµόρφωση. Η διαφωνία αναδιατυπώνεται µε θετικούς όρους. 
 
4. Υποχώρηση. Ο ένας από τους συνεταίρους (είτε ο γονέας είτε ο 

επαγγελµατίας) παραιτείται από τη λύση που προτιµά και συµφωνεί να 
ακολουθήσει εκείνη του άλλου συνεταίρου. 

 
5. Συµβιβασµός. Ο γονέας και ο επαγγελµατίας καταλήγουν από κοινού 

σε µια µέση λύση των επιλογών τους. 
 
6. Καµία αλλαγή. ∆ιατηρείται µια «αδιευθέτητη» κατάσταση όπου οι 

διαφορές δεν µπορούν να επιλυθούν επί του παρόντος. 
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Εναρµόνιση των ρόλων γονέων και επαγγελµατιών 

 

Η συνεργασία εξαρτάται από το συγχρονισµό των γονεϊκών και 
επαγγελµατικών ρόλων, ώστε η συνεισφορά της κάθε πλευράς στο πλαίσιο 
της σχέσης να είναι συµβατή και εποικοδοµητική. Όµως, οι διαφορές των 
ρόλων τους είναι πιθανό να οδηγήσουν σε διαφοροποίηση σε ότι αφορά στη 
συµβολή και στα καθήκοντα της κάθε πλευράς (Darling, 1983,Cunningham 
&Davis, 1985), καθώς και σε ό,τι αφορά στο επίπεδο γνώσεων και 
ικανοτήτων, στις υποχρεώσεις και τα οφέλη. 

Μια χρήσιµη µέθοδος εναρµόνισης των δύο ρόλων σε πρώτη φάση, είναι να 
αναγνωρισθεί ένας κοινός στόχος στον οποίο αποβλέπει ο κάθε συνέταιρος 
µέσα από αυτή τη συνεργασία. Αυτό µπορεί να είναι για παράδειγµα: 

• Κοινό ενδιαφέρον για την ιατροφαρµακευτική περίθαλψη και πρόοδο 
της υγείας 

• Αµοιβαία δέσµευση για την επίτευξη των ίδιων αναπτυξιακών στόχων 
σε σχέση µε το παιδί 

• Αµοιβαία ανάγκη επίλυσης προβληµάτων που αφορούν δυσχέρειες 
στην παροχή υπηρεσιών προς την οικογένεια. 

 
Έχοντας ορίσει µαζί µερικούς κοινούς στόχους, τόσο ο επαγγελµατίας, όσο 

και ο γονέας, είναι καλύτερα προετοιµασµένοι να διερευνήσουν το πώς οι 
ρόλοι τους µπορούν να λειτουργήσουν αλληλοσυµπληρώνοντας ο ένα στον 
άλλον. 

 

Ακρόαση και συµβουλευτική του γονέα 

 

Η ακρόαση ενός γονέα είναι πιθανόν να έχει µεγάλη σηµασία στη διαδικασία 
της επικοινωνίας (Davis, 1993, Dale, 1992). «Το να µην σε ακούνε» αποτελεί, 
από την πλευρά των γονέων, την πιο συχνή κριτική σε βάρος των 
επαγγελµατιών. 

Η ακρόαση είναι κεντρικός άξονας της συνεταιριστικής εργασίας. Μέσα από 
την ακρόαση, συγκεντρώνονται οι απαραίτητες πληροφορίες γύρω από τις 
θέσεις και απόψεις του γονέα. Η ακρόαση στέλνει µηνύµατα στο γονέα 
(καθώς και σε άλλα µέλη της οικογένειας) ότι αξίζει να τους ακούν και ότι η 
γνώµη τους έχει αξία για τη διαδικασία της επίλυσης των προβληµάτων και 
της λήψης αποφάσεων. 

Σαν µέρος µιας συµβουλευτικής/ επιβοηθητικής διαδικασίας, η ακρόαση 
έχει και άλλα πιθανά πλεονεκτήµατα για το γονέα και την οικογένεια ενός 
παιδιού µε δυσλειτουργίες (Fost, 1981, Davis, 1993). Έχοντας κάποιον να τον 
ακούει, ο γονέας (ή άλλα µέλη της οικογένειας) µπορεί να κερδίσουν χώρο και 
χρόνο για να εξερευνήσουν τα συναισθήµατα και τις σκέψεις τους κατά τέτοιο 
τρόπο, ώστε να βοηθηθούν στο να αντιµετωπίσουν τις περιστάσεις της ζωής 
τους πιο αποτελεσµατικά.  
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Η ακρόαση, σα µέρος µιας συµβουλευτικής διαδικασίας, µπορεί να 
βοηθήσει ένα άτοµο να επιδιώξει περισσότερο την προσωπική του ανάπτυξη, 
να ξεπεράσει ή να αντιµετωπίσει καλύτερα συγκεκριµένα προβλήµατα, να 
πάρει αποφάσεις ή να ανταπεξέλθει σε προκλήσεις ή σε µια κρίσιµη περίοδο 
(Nelson–Jones,1983). Αυτή η συνεισφορά σχετίζεται και µε τη συνεταιριστική 
εργασιακοί µέθοδοι συµβουλευτικής συµβάλλουν σηµαντικά στη βοήθεια 
προς το γονέα να συµµετέχει ως συνέταιρος (Cunningham & Davis, 1985). 

Ο Hornby και άλλοι (1987), στο µοντέλο τους για τη διαδικασία βοηθείας, 
υποστηρίζουν ότι η ακρόαση έχει τρία στάδια. Ένα πρόσωπο το οποίο δέχεται 
βοήθεια ή συµβουλευτική, πρώτα ακροάζεται, µετά βοηθείται να επιτύχει ένα 
µεγαλύτερο βαθµό κατανόησης της κατάστασης και µετά βοηθείται να λύσει τα 
προβλήµατά του ή να δράσει αποτελεσµατικά. 

 

 

Η ακρόαση ως ικανότητα 

 

   Η ακρόαση πρέπει να είναι: 

• προσεκτική 

• ακριβής 

• µε συναισθηµατική συµµετοχή 

• συνδεδεµένη µε µηνύµατα προς το γονέα ή τα µέλη της οικογένειας 
που ακροάζονται 

Ο γονέας είναι δυνατόν να µην αισθάνεται άνετα να εκµεταλλευτεί το χρόνο 
του επαγγελµατία για να µιλήσει ή να απογοητευτεί όταν ο επαγγελµατίας δεν 
του βρίσκει λύση στο πρόβληµά του. Ο επαγγελµατίας ίσως να νιώσει µια 
βαθύτερη παρόρµηση να «κάνει» κάτι για να βοηθήσει, αλλά να δυσκολεύεται 
να ανταποκριθεί χωρίς να παρεµβάλλεται και να επινοεί ερµηνείες και λύσεις. 
Η σιωπή  µπορεί να ξυπνήσει αισθήµατα άγχους και στενοχώριας και στις δύο 
πλευρές. Ο επαγγελµατίας µπορεί να δυσκολεύεται να καθοδηγεί τα 
πράγµατα, είτε είναι σωστό να αντιδράσει µε κάποιο τρόπο είτε όχι. 

    Η φάση αυτή της «κατανόησης» ακολουθεί την προηγούµενη φάση της 
«ακρόασης», µέρος της διαδικασίας βοηθείας, παρόλο που η ροή της 
διαδικασίας αυτής είναι µάλλον ευθεία και κυκλική, ταυτόχρονα. 

 

 

 

Επίλυση προβληµάτων 

Η τελική φάση της διαδικασίας συµβουλευτικής/ βοήθειας είναι γνωστή ως 
επίλυση των προβληµάτων και  µπορεί να οδηγήσει στη λήψη αποφάσεων. 
Μοντέλου του Καταναλωτή και του Μοντέλου της ∆ιαπραγµάτευσης. Η 
διαφορά µεταξύ των δύο µοντέλων είναι πιο εµφανής κατά τη σύγκριση των 
ακόλουθων τύπων επίλυσης προβληµάτων: 
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1. καθοδηγούµενη επίλυση προβληµάτων – ο όρος χρησιµοποιείται σε 
σχέση µε τη διαδικασία βοηθείας προς το γονέα προκειµένου να βρει ο 
ίδιος µια λύση σε ένα συγκεκριµένο πρόβληµα (συχνά προσωπικού 
ενδιαφέροντος) και 

 
2. διαπραγµατευόµενη επίλυση προβληµάτων– ο όρος 

χρησιµοποιείται σε σχέση µε τη διαδικασία κατά την οποία ο γονέας και 
ο επαγγελµατίας πασχίζουν να καταλήξουν από κοινού σε µια 
απόφαση πάνω σε κάποιο πρόβληµα κοινού ενδιαφέροντος. 

 
 

Παρόλο που και τα δύο είδη επίλυσης προβληµάτων µπορεί να είναι 
χρήσιµα στο πλαίσιο της συνεταιριστικής εργασίας, υπάρχουν σηµαντικές 
διαφορές τις οποίες πρέπει να διακρίνουµε. Έχουν διαφορετικές επιπτώσεις 
πάνω στις τεχνικές και την όλη διαδικασία, στις σχέσεις εξουσίας, στα 
συναισθήµατα που γεννιούνται στους επαγγελµατίες και στους γονείς και στα 
πιθανά αποτελέσµατα 

 

Γενικές ικανότητες επίλυσης προβληµάτων 

Η ακόλουθη τεχνική (η οποία υιοθετήθηκε από τους Nelson – Jones, 1983) 
µπορεί να εφαρµοσθεί σε γονείς, κατά προτίµηση σε σχέση µε ένα τρέχον 
πρόβληµα, ή να διδαχθεί στους γονείς για δική τους γενική χρήση. 

Τα στάδια της διαδικασίας είναι: 

 

1. ο προσδιορισµός της φύσης του προβλήµατος ή διλήµµατος 
 
2. η δηµιουργία εναλλακτικών λύσεων ενός προβλήµατος (δηλ. µία 

σύσκεψη ανταλλαγής ιδεών) 
 
3. η συγκέντρωση πληροφοριών για τις εναλλακτικές λύσεις (π.χ. τι 

περιλαµβάνουν, πόσο εφικτές θα είναι για την οικογένεια) 
 
4. η εξέταση των συνεπειών των επιλογών (π.χ. η επίδρασή τους στην 

οικογένεια και το παιδί, οι εντυπώσεις της οικογένειας για τις διάφορες 
εκβάσεις αυτών) 

 
5. λήψη της απόφασης (η απόφαση επιλογής µιας εναλλακτικής λύσης) 

 
6. η ανάπτυξη σχεδίων δράσης 

 
7. η ανάληψη δράσης 
 
8. η εκτίµηση της ορθότητας της απόφασης βάσει των αποτελεσµάτων 
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Αποτυχία εκπλήρωσης των υποχρεώσεων 

 

Για πολλά χρόνια, οι γονείς παιδιών µε δυσλειτουργίες δεν είχαν 
υποστήριξη και ελάµβαναν µικρή βοήθεια από τους επαγγελµατίες υγείας 
(Mittler και Mittler, 1983). Κεντρικός άξονας ήταν το παιδί και το 
επικρατέστερο µοντέλο εκπαίδευσης και πρακτικής τους επαγγελµατία ως 
ειδικού λειτουργούσε µάλλον ενάντια στις σχέσεις συνεργασίας µε τους γονείς. 

Στα τέλη της δεκαετίας του 1980 όλοι πια είχαν καταλάβει πως η 
συνεργασία µεταξύ γονέων και θεραπευτών είναι αµοιβαίως ευεργετική και 
επωφελής όχι µόνο για τα άτοµα που συνεργάζονται άλλα κυρίως για τα 
παιδιά τα οποία και εκπαιδεύονται (Kagan, 1988). Ωστόσο φαίνεται πως οι 
γονείς έχουν δυσκολία στη συνεργασία τους µε τους επαγγελµατίες οι οποίοι 
δεν τους αντιµετωπίζουν ως ίσους ή δεν έχουν επαρκή ικανότητα για να 
αντιµετωπίσουν τις ανάγκες των παιδιών τους (Kahn & Kamerman , 1992; 
Turnbull & Turnbull , 2001 ). Οι γονείς επίσης εµφανίζουν να αντιµετωπίζουν 
δυσκολίες µε υπηρεσίες οι οποίες είναι ασυντόνιστες (O’Connor, 1995; 
Roberts, Akers, & Behl, 1996). Η συνεργασία αυτή διακυβεύεται όταν το 
πολιτισµικό υπόβαθρο των γονέων είναι διαφορετικό από αυτό του 
επαγγελµατία. 

Αυτό συµβαίνει γιατί οι αξίες, τα πιστεύω, ακόµη και η γλώσσα που έχουν 
οι γονείς µπορεί να είναι τελείως διαφορετικά από αυτά του επαγγελµατία µε 
τον οποίο συνεργάζονται ( Kalyanpur & Harry ,1999;  Lynch & Hanson, 1998). 

Μια αποτυχία εκπλήρωσης καθορισµένων υποχρεώσεων δεν ακολουθείται 
πάντα από την κατάργηση της συνεργασίας. Και στις δύο πλευρές, µπορεί να 
υπάρχουν δυσχερείς συνθήκες που εµποδίζουν τη διεκπεραίωση των 
καθηκόντων τους. Προβλήµατα οικονοµικά και στέγασης, προβλήµατα στο 
γάµο ή αυξηµένες ανάγκες φροντίδας του παιδιού, µπορούν για παράδειγµα, 
να παρεµποδίσουν την εκπλήρωση όλων των αναγκών του παιδιού µε 
δυσλειτουργίες σε πρακτική και ψυχολογική φροντίδα ( Dunst & Leet, 1987). 
Ο επαγγελµατίας µπορεί να βοηθήσει ένα γονέα να ξεπεράσει τις τρέχουσες 
δυσκολίες και περιορισµούς που θέτουν εµπόδια στην ικανοποιητική φροντίδα 
προς το παιδί ή µπορεί τουλάχιστον να προσφέρει αποδεκτή κατανόηση και 
υποστήριξη. Ο επαγγελµατίας µπορεί να µειώσει ή να αλλάξει τις προσδοκίες 
του γονέα. 

Είναι πιθανό, όµως, να υπάρξει ένα κατώτατο όριο ελάχιστης ευθύνης ή 
«ελάχιστων προσδοκιών» (Cunningham & Davis, 1985), κάτω του οποίου θα 
είναι δύσκολο ή αδύνατον για τους γονείς και τους επαγγελµατίες να 
εργάζονται συνεταιριστικά. Εάν ένας γονέας δεν µπορέσει να ικανοποιήσει το 
ελάχιστο των προσδοκιών για επαρκή προστασία και φροντίδα του παιδιού 
του, µέσα στο πλαίσιο της έννοιας της «καλής και επαρκούς γονικής 
φροντίδας» που επικρατεί στην κοινωνία µας, ο επαγγελµατίας είναι 
υποχρεωµένος να επικαλεστεί τα νόµιµα δικαιώµατά του να επέµβει για 
λογαριασµό του παιδιού. Κάτι τέτοιο µπορεί να θέσει σε σοβαρή δοκιµασία τη 
µελλοντική συνεργασία. 
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Κεφάλαιο 4 

 

ΟΙΚΟΓΕΝΕΙΟΚΕΝΤΡΙΚΟ ΜΟΝΤΕΛΟ ΠΡΟΣΕΓΓΙΣΗΣ 
 
 

Αναγνωρίζοντας το ρόλο της οικογένειας στην ολοκλήρωση και τη 
διαδικασία της φροντίδα, έχουµε πλέον επικεντρωθεί από την παιδο-κεντρική 
στην οικογενειο-κεντρική παροχή φροντίδας (family-centered). Η φιλοσοφία 
της οικογενειοκεντρικής παρέµβασης έγκειται στην κατάλληλη αγωγή 
(θεραπευτικής παιδαγωγικής, κοινωνικής κ.τ.λ.) µε στόχο την καλύτερη 
δυνατή βελτίωση της ανάπτυξης του παιδιού. Ο θεραπευτικός σχεδιασµός και 
οι θεραπευτικοί στόχοι πραγµατοποιούνται σε συνεργασία µε τους γονείς, 
βοηθώντας έτσι την οικογένεια να διαχειριστεί τις ανάγκες του παιδιού. Γι’ 
αυτό οι θεραπευτές θα πρέπει να διαθέτουν τις απαραίτητες ικανότητες για µια 
αποτελεσµατική επικοινωνία µε τους γονείς καθώς και για να µπορούν να 
αναγνωρίσουν µια οικογένεια, έτσι ώστε να σχεδιάσουν την καλύτερη δυνατή 
παρέµβαση. 

Ο επαγγελµατίας υγείας θα πρέπει να κατέχει συγκεκριµένες γνώσεις καθώς 
και την ικανότητα να µπορεί να παρέχει την απαραίτητη συνεισφορά στην 
οµάδα παρέµβασης. Χρειάζεται µια συνεχής διαδικασία εκπαίδευσης και 
ενηµέρωσης του επαγγελµατία που ασχολείται µε την οικογενειο-κεντρική 
παρέµβαση στο πλαίσιο της πρώιµης παρέµβασης. Ο φυσικοθεραπευτής 
θεωρεί πως χρειάζεται περισσότερη εκπαίδευση στον τοµέα της πρώιµης 
παρέµβασης και έχει αναπτύξει κάποιες κατευθυντήριες γραµµές µε στόχο την 
εξειδίκευση (Effgen, 2000). 

Οι οικογενειακές υπηρεσίες και η έρευνα πέρασαν από το παλαιό προς το 
νέο µοντέλο. Ένα από τα στοιχεία που συνέδεσαν τα παλαιότερα µοντέλα µε 
τα νεότερα είναι η έµφαση στην οικογενειοκεντρική παρέµβαση και έρευνα. 
Μόλις έγινε αυτό το αναδυόµενο νέο µοντέλο άρχισε να δίνει σηµασία στην 
εξουσία που µπορεί να έχει η οικογένεια καθώς και στην ποιότητα ζωής της 
οικογένειας (Turnbull & Turnbull 2001; Turnbull, Turbiville & Turnbull, 2000). 
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Ορισµοί και χαρακτηριστικά της οικογενειοκεντρικής 
προσέγγισης 

Ο όρος οικογενειοκεντρική παρέµβαση (family–centered intervention) 
χρησιµοποιήθηκε για να περιγράψει τη φύση συγκεκριµένων µορφών 
παροχής υπηρεσιών σε οικογένειες παιδιών µε δυσλειτουργίες, τουλάχιστον 
από το 1950 (Birt, 1956, Scherz, 1953). Ο  όρος πια χρησιµοποιείται για 
µεγάλο εύρος παροχής υπηρεσιών όπως κοινωνική εργασία (Bribitzer & 
Verdieck 1988, Dedmon 1990, Frankel 1988, Hartman & Laird 1983, 
Marcenko 7 Smith 1992), εκπαίδευση (Bailey, Buysee, Smith & Elam 1992, 
Burton, Hains, Hanline & McCormick 1992, Dunst et al 1991, Murphy & Lee 
1991, Roush etal 1991 a,b.) παροχή υπηρεσιών υγείας (Broun et al 1991, 
Brucker & Mac Mullen 1985, Fagin 1970, Krenbiel et al 1991, Larimore 1993, 
Weiner & Starfield 1983), Ψυχολογία (Roberts & Magrab 1991) κοινωνιολογία 
(Sung 1991), εργοθεραπεία (Bazyk 1989, Pierce & Frank 1992) και για 
διαταραχές επικοινωνίας (Donahue – Kilburg 1992). 

Παρά την ευρεία χρήση του όρου, ακόµα προκαλεί σύγχυση λόγω του ότι 
χρησιµοποιείται από πολλούς συγγραφείς για διαφορετικούς λόγους και 
καθώς υπάρχει πολυπλοκότητα των όρων που χρησιµοποιείται για να 
περιγράψει όµοια χαρακτηριστικά παροχής υπηρεσιών (Dunst et la 1991, Lee 
1993, Nelson, Landsman & Deutelbaum 1990, Rushton 1990).Το κοινό 
στοιχείο στην οικογενειοκεντρική παρέµβαση είναι η οικογένεια ως µια µονάδα 
λήψης φροντίδας. 

Για να γίνει όσο το δυνατόν πιο κατανοητή η χρήση του όρου 
οικογενειοκεντρικός, ερευνήθηκαν από τους Allen & Petr 120 άρθρα από 
διάφορα επιστηµονικά πεδία (Collins 1990, Couvnoyer & Johnson 1991, 
Cunningham & Davis 1985, Dunst et al 1988, Lee 1993, Leviton et al 1992, 
Mahoney, O’ Sullica & Dennebaum 1990, Nelcin 1987, Ooms & Owen 1991, 
Summers, Turnbull et al 1989, Turnbull & Turnbull 1990). Μια απλή ανάλυση 
28 ορισµών του όρου από τη διεθνή βιβλιογραφία οδήγησε σε 10 σηµεία 
κλειδιά, τα οποία εµφανίζονται παρακάτω µε έναν αριθµό σε παρένθεση για 
το πόσο συχνά εµφανίζονται: 

 

• Η οικογένεια θεωρείται ως µονάδα προσοχής και ενδιαφέροντος  
 

• Ενασχόληση των γονέων – σχηµατισµός σχέσεων συνεργασίας 
µεταξύ γονέων και επαγγελµατιών  

 

• ∆ίνεται προσοχή στις ανάγκες του πελάτη 
 

• Παροχή ειδικών υπηρεσιών (π.χ. στο σπίτι, σε κοινοτικό 
επίπεδο, συντονισµένη, περιεκτική, ολοκληρωµένη φροντίδα) 

 

• Εξάρτηση από τις επιλογές ή αποφάσεις της οικογένειας  
 

• Ιδιαίτερη προσοχή στις δυνάµεις ή ικανότητες της οικογένειας  
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• Τα παιδιά βρίσκονται στο σπίτι τους  
 

• ∆ίδεται προσοχή στο πολιτισµικό υπόβαθρο της οικογένειας  
 

• Εµψύχωση της οικογένειας  
 

• Ακολουθούνται οι αρχές της οµαλοποίησης  
 

• Βάσει της περιεκτικής ανάλυσης, αναπτύχθηκε ένας κοινός 
ορισµός ο οποίος περιέχει την ουσία του για έναν µεγάλο αριθµό 
επαγγελµατιών. 

 
Η οικογενειοκεντρική παρέµβαση, σε διάφορα επιστηµονικά πεδία, βλέπει 

την οικογένεια σαν µια µονάδα που χρειάζεται την προσοχή στο σύνολό της. 
Το όλο µοντέλο οργανώνει την παρέµβαση µε ένα τρόπο συνεργασίας µε την 
οικογένεια λαµβάνοντας υπ’ όψιν τις επιθυµίες, τις δυνάµεις, τις ανάγκες της. 

Η οικογενειοκεντρική προσέγγιση βασίζεται σε αντιλήψεις όπως 
οικογενειακή υποστήριξη, οικογένειες ως λήπτες αποφάσεων και ενδυνάµωση 
οικογενειών για να στηρίξουν τις ανάγκες των παιδιών τους. Επιπρόσθετα, η 
φιλοσοφία της περίθαλψης στην οικογενειοκεντρική προσέγγιση εισάγει την 
πολιτισµική ευαισθησία, το συντονισµό των υπηρεσιών και ενσωµάτωση των 
παιδιών µε δυσλειτουργίες και των οικογενειών τους στην κοινωνία. Αυτές οι 
αντιλήψεις δείχνουν το ρόλο των οικογενειών ως ενεργούς συµµετέχοντες 
στην περίθαλψη των παιδιών τους όπως περιγράφεται στη θεωρία 
οικογενειακών συστηµάτων. 

 

 

Στοιχεία του κοινού ορισµού 

Μονάδα προσοχής 

Η οικογενειοκεντρική παρέµβαση επικεντρώνεται στην οικογένεια ως 
µια µονάδα προσοχής, αναγνωρίζοντας ότι τα παιδιά δεν µπορούν να 
φροντιστούν κατάλληλα χωρίς να ληφθεί υπ’ όψη η οικογένεια στην 
οποία ανήκει το παιδί. Ολόκληρη η οικογένεια αποτελεί το επίκεντρο της 
αξιολόγησης, του σχεδιασµού και της παρέµβασης. 

 

Γονείς και θεραπευτές στην οικογενειοκεντρική παρέµβαση 

 

Οι γονείς έχουν βοηθήσει δίνοντας µια ώθηση στην οικογενειοκεντρική 
παρέµβαση περισσότερο από ότι οι επαγγελµατίες (Collins & Collins 1990, 
Friesen & Koroloff 1990, Leviton, Meuller & Kauffman 1992, Petr & Spano 
1990, Turnbull & Summers 1987, Turnbull & Turnbull 1990). 
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Παλιότερα η παρέµβαση χαρακτηριζόταν ως παιδοκεντρική. Η οικογένεια, 
εάν υπολογιζόταν, θεωρούνταν ως πηγή προβληµάτων, ως ένα εµπόδιο στην 
ανάπτυξη του παιδιού, ή ως άσχετη σε σχέση µε την όλη διαδικασία της 
παρέµβασης. Οι οικογένειες είχαν ενοχληθεί και αµφισβητούσαν αυτή την 
παρέµβαση και πίεσαν για αλλαγές. (Collins & Collins 1990, Cournoyer & 
Johnson 1991,  Cunningham & Davis 1985, Turnbull & Summers 1987). 

Στα τέλη του 20ου αιώνα οι επαγγελµατίες άρχισαν να αλλάζουν τη 
νοοτροπία τους. Τότε η όλη παρέµβαση συνδυάστηκε µε την αναδυόµενη 
κοινωνική θεωρία της δυσλειτουργίας, η οποία επιδοκίµασε την ιδέα ότι τα 
προβλήµατα των παιδιών ήταν σε σηµαντικό βαθµό αποτέλεσµα γονέων που 
είχαν ελλειµµατικό χαρακτήρα κι έτσι προκαλούσαν στα παιδιά επιπλέον 
δυσκολίες (Collins & Collins 1990, Petr & Spano 1990, Turnbull & Summers 
1987). 

Ωστόσο η ανωτερότητα των επαγγελµατιών στις λήψεις αποφάσεων 
θεωρείται δεδοµένη όσον αφορά τη φύση της φροντίδας (Petr & Spano 1990). 
Το ιατρικό µοντέλο κέρδισε επίσης µια εξέχουσα θέση µόνο που τα τελευταία 
χρόνια έχει δεχθεί κριτική για την επικέντρωσή του περισσότερο στην παροχή 
– παρέµβαση παρά στον πελάτη – καταναλωτή, περιορίζει τις επιλογές του 
πελάτη καθώς και τις ευθύνες του, συγκεντρώνεται στην παθολογία και στα 
ελλείµµατα (Bazyk 1989, Donahue – Killburg 1992, Dunst, Trivette, Davis & 
Cornwell 1988, Larimore 1993, Turnbull & Turnbull 1990). 

 

 

Η φύση της σχέσης οικογένειας – επαγγελµατία στην 
οικογενειοκεντρική παρέµβαση 

Στην οικογενειοκεντρική παρέµβαση η οικογένεια παίρνει τις αποφάσεις της, 
δίνοντας την δέουσα προσοχή στη φύση της σχέσης οικογένειας–
επαγγελµατία (Leviton et al. 1992). Ο επαγγελµατίας λειτουργεί ως µια πηγή 
πληροφοριών για τις επιλογές που υπάρχουν στην οικογένεια και ως ένας 
µεσολαβητής µεταξύ των ρόλων (Bennett, Nelson, Lingerfelt et al 1992), όµως 
τα όρια αυτής της µεσολάβησης ακόµη καθορίζονται από την οικογένεια. 

Στην κατευθυνόµενη από το θεραπευτή προσέγγιση ο επαγγελµατίας είναι 
υπεύθυνος για την παρέµβαση και µπορεί να ελαχιστοποιήσει ή ακόµη και να 
αποτρέψει πλήρως τη συµµετοχή της οικογένειας, σύµφωνα µε τους στόχους 
που έχει θέσει (Conningham & Davis 1985, Donahve–Kilburg 1992).  

Η κυρίαρχη προσέγγιση στη σχέση οικογένειας–επαγγελµατία που 
κυριαρχεί στην οικογενειοκεντρική παρέµβαση είναι η συνεταιριστική, 
θεωρώντας οικογένεια και επαγγελµατία ως ισότιµους συνεταίρους οι οποίοι 
εργάζονται ως οµάδα µε κοινούς καθορισµένους στόχους (Collins & Collins 
1990, Friesen & Koroloff 1990, McGonigel 1991, Roberts & Magrab 1991, 
Thurman 1991). 

Πρόσφατα µοντέλα της οικογενειοκεντρικής παρέµβασης τοποθετούν την 
οικογένεια να έχει τον απόλυτο έλεγχο στη διαδικασία παροχής υπηρεσιών 
ενώ οι επαγγελµατίες υπηρετούν ως µεσάζοντες για την οικογένεια (Donahve 
– Kilburg 1992, Dunst et al 1988, Lee 1993, Tower 1994).  
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Σύµφωνα µε τους επαγγελµατίες της Υπηρεσίας Υποστήριξης Οικογενειών 
του Ινστιτούτου Kennedy, οι γονείς εκτιµούν τις γνώσεις και την κλινική πείρα 
του επαγγελµατία, αλλά νιώθουν πως είναι οι µόνοι που  µπορούν να 
καθορίσουν εάν οι συστάσεις των επαγγελµατιών µπορούν να ενσωµατωθούν 
και να λειτουργήσουν στις οικογένειές τους (Leviton et al 1992). Αυτό το 
µοντέλο αντιλαµβάνεται το ρόλο του επαγγελµατία ως συµβούλου (Bazyk 
1989, Donahve – Kilburg 1992, Roberts & Magrab 1991) όπου ο 
επαγγελµατίας βρίσκεται στην υπηρεσία της οικογένειας. 

 

 

Επίδραση του επαγγελµατία στην οικογένεια 

Οι οικογένειες στις οποίες ο σύζυγος και η σύζυγος πιστεύουν ότι όλα τους 
τα προβλήµατα οφείλονται στο ότι έχουν ένα παιδί µε δυσλειτουργίες και 
αποφεύγουν να αναγνωρίσουν ή να αναλάβουν την ευθύνη για άλλες πηγές 
στρες (όπως είναι η συζυγική αντιπαράθεση, δυσκολίες στην εργασία, ψυχικά 
προβλήµατα) µπορεί πράγµατι να οδηγηθούν στην παράκαµψη των 
προβληµάτων. 

Εάν και ο επαγγελµατίας ρίξει το βάρος στο παιδί, ως το κύριο πρόβληµα, 
µπορεί να εµπλακεί σε ένα επικίνδυνο τρίγωνο, όπου το παιδί µε τις 
δυσλειτουργίες χρησιµοποιείται από τους γονείς για να αλληλοκατηγορούνται 
και να τσακώνονται στο πλαίσιο µιας συζυγικής σύγκρουσης. 

Ο επαγγελµατίας µπορεί να ενισχύσει ή να αλλάξει τα υπάρχοντα πρότυπα 
στην οικογένεια, όπως είναι εκείνα της ιεραρχίας και της κυριαρχίας. Εάν 
δουλεύει µόνο µε τη γυναίκα,  µπορεί να ενισχύσει το ρόλο και της εξουσίας 
της στην οικογένεια, προβάλλοντάς την ως εκείνη που παρέχει την κύρια 
φροντίδα. Εάν αναφέρεται στον σύζυγο για όλες τις σηµαντικές αποφάσεις, θα 
ενισχύσει τον άντρα ως «κεφαλή του σπιτιού». Η αγνόηση των απόψεων των 
αδελφών και του παιδιού διατηρεί την θέση τους ως υποδεέστερων σε σχέση 
µε τους ενήλικες της οικογένειας. 

Ο επαγγελµατίας θα πρέπει να γνωρίζει την ενδεχόµενη επίδρασή του 
πάνω στην οικογένεια «συνδεόµενος» και δουλεύοντας µαζί της και να 
εξετάσει εάν η µορφή της παρέµβασης έχει εκούσια ή ακούσια, θετική ή 
αρνητική επίδραση πάνω στην οικογένεια ως σύνολο. 

 

Κατευθυντήριες γραµµές για την εφαρµογή 

 

1. «Γνωρίστε» την οικογένεια. Αυτό απαιτεί γνωριµία µε την κουλτούρα της 
οικογένειας, αποδοχή και ανάµειξη µε την οργάνωση της οικογένειας, 
εµπειρική γνώση του τρόπου µε τον οποίο αλληλοσχετίζονται και 
επικοινωνούν τα µέλη της οικογένειας µεταξύ τους και συµπόρευση µε τον 
τρόπο επικοινωνίας της οικογένειας. 
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2. Γνωρίστε την οικογένεια ως σύνολο, τη σύνθεσή της, το πολιτιστικό της 
προφίλ, τα πιστεύω της, τους τρόπους που αλληλοσχετίζονται και 
επικοινωνούν, τα καθήκοντα του καθενός. 

 
3. Υποστηρίξτε τις µεθόδους αντιµετώπισης της οικογένειας. Κάθε 

παρέµβαση θα πρέπει να σέβεται τις στρατηγικές αντιµετώπισης της 
οικογένειας και να µην κλονίζει την συνοχή της (McConachie, 1994). 

 
4. ∆είξτε σεβασµό. 
 
5. Αναζητήστε τη συγκατάθεση όλων των µελών της οικογένειας. 
 
6. Παραµείνετε ουδέτεροι. Αποφύγετε τη «συµµαχία» µε κάποιο µέλος ή την 

κρυφή συνεννόηση σχετικά µε τις προτιµήσεις κάποιου µέλους. 
 
7. Βοηθήστε κάθε µέλος να συνεισφέρει µέσω της ακρόασης, υποβολής 

ερωτήσεων και αναζήτησης περισσότερων πληροφοριών. 
 
8. Λαµβάνετε υπόψη σας τις απόψεις κάθε µέλους. Ακούστε προσεκτικά 

κάθε µέλος και µην κρίνετε. 
 
9. Μοιραστείτε τις απόψεις σας µε την οικογένεια, εάν χρειάζεται. 
 
10. Χρησιµοποιήστε τη διαπραγµάτευση και βοηθήστε τη διεξαγωγή της. 
 

 
11. Να είστε προετοιµασµένοι για την περίπτωση διαφωνίας. 
 

 

Πρώτη επαφή µε την οικογένεια – Αξιολόγηση 

Η διαδικασία της αξιολόγησης και της πρώτης γνωριµίας είναι ιδιαίτερα 
σηµαντική. Πρέπει να είναι αποτελεσµατική και ευπροσάρµοστη. Τα µέλη της 
οικογένειας µπορεί να καθορίσουν την τοποθεσία, το χρόνο και την ταχύτητά 
της, έτσι ώστε να νιώσουν όσο το δυνατόν πιο άνετα µε την όλη διαδικασία. 

 Τα µέλη της οικογένειας έχουν στη διάθεσή τους ότι πληροφορίες 
χρειάζονται (π.χ. υποχρεώσεις οικογένειας, κόστος, σχεδιασµός παρέµβασης, 
µέθοδοι παρέµβασης, κ.τ.λ.). Οι πληροφορίες µπορούν να δοθούν γραπτώς ή 
προφορικώς και στη γλώσσα του πελάτη. 

Η οικογένεια πρέπει να καθορίσει ποια µέλη της οικογένειας θα 
συµπεριληφθούν στην αξιολόγηση. Η αξιολόγηση περιλαµβάνει µια βαθιά 
εξερεύνηση των δυνάµεων της οικογένειας καθώς και των ανησυχιών και 
φόβων της. 

Τα αποτελέσµατα της αξιολόγησης δίνονται στην οικογένεια γραπτώς ή 
προφορικώς όσο το δυνατόν συντοµότερα. Έπειτα τα µέλη µπορούν να 
κάνουν κάποιες παρατηρήσεις εάν το θέλουν, όσον αφορά την αξιολόγηση. 
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Σχεδιασµός φροντίδας και παρέµβαση 

Ο σχεδιασµός της φροντίδας επικεντρώνεται στις ανησυχίες της οικογένειας 
αφού έχουν λάβει την αξιολόγηση του επαγγελµατία. Ένα από τα βασικά 
καθήκοντα του επαγγελµατία είναι να παράσχει χρήσιµες πληροφορίες στην 
οικογένεια καθώς θα πρέπει να λάβει αποφάσεις για την παρέµβαση, χωρίς 
όµως να πιέζει την οικογένεια εάν δεν είναι έτοιµη για κάτι τέτοιο. Η οικογένεια 
πρέπει να επιλέξει την παρέµβαση από ένα «µενού» επιλογών. Οι γονείς 
παρακολουθούν όλες τις απαντήσεις που αφορούν το σχεδιασµό της 
παρέµβασης και αποφασίζουν ποιος επαγγελµατίας θα ασχοληθεί µαζί τους. 
Επίσης, µπορούν να συγκαλέσουν συναντήσεις όποτε αισθάνονται ότι η 
παρέµβαση χρειάζεται να αναθεωρηθεί. 

Οι γονείς και οι ανάγκες των παιδιών τους καθορίζουν το εύρος και το 
σχηµατισµό της παρέµβασης. Όταν αποτυγχάνουν οι συνοµιλίες µεταξύ 
γονέων και επαγγελµατιών τότε υπερισχύουν οι θέσεις/απόψεις των γονέων. 
Η παρέµβαση σχεδιάζεται για να λειτουργήσει και να οικοδοµηθεί σύµφωνα 
µε τις υπάρχουσες δυνατότητες της οικογένειας, παρά να προσπαθήσει να 
βελτιώσει τις όποιες ελλείψεις. Κρατείται εµπιστευτικό αρχείο το οποίο είναι 
διαθέσιµο προς τους γονείς. 

 

 

«∆υνάµεις» της οικογένειας 

Οι δυνάµεις της οικογένειας πρέπει να αξιολογούνται και να 
ενσωµατώνονται στο σχέδιο της παρέµβασης η οποία πρέπει να χτίζεται 
πάνω σ’ αυτές τις δυνάµεις. Ένας σωστός επαγγελµατίας επικεντρώνεται στις 
δυνάµεις του πελάτη και στην σηµαντικότητά τους στην παροχή υπηρεσιών 
όπως αναπτύχθηκε τις τελευταίες δεκαετίες (Blue – Banning, Lee, Jone & 
Turniville 1992, Dinst et al 1988, Sallebey 1992, Summers, Behr & Turnbull 
1989). Αυτή η άποψη µεταλλάσσει την παλαιότερη άποψη πως τα µέλη της 
οικογένειας αποτελούν και δηµιουργούν µόνο προβλήµατα και εµπόδια. 
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ΟΙ ΥΠΗΡΕΣΙΕΣ ΣΤΗΝ ΟΙΚΟΓΕΝΕΙΟΚΕΝΤΡΙΚΗ ΠΡΟΣΕΓΓΙΣΗ 
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Οικογενειακές επιλογές 

Το πρώτο βασικό στοιχείο στην εφαρµογή της οικογενειοκεντρικής 
παρέµβασης είναι το να δίνεται ιδιαίτερη προσοχή στις επιθυµίες και επιλογές 
των γονέων και της οικογένειας συνολικά. Στο λεξικό Webster’s η οικογένεια 
ορίζεται ως «µια οµάδα ατόµων που ζουν κάτω από την ίδια στέγη και 
συνήθως υπό µίας κεφαλής» (Mish 1991 σελ. 448). Στην πραγµατικότητα η 
παρέµβαση απαιτεί από την ίδια την οικογένεια να θέσει τα όριά της. Γι’ αυτό 
και ο ορισµός της Εθνικής Επιτροπής Κοινωνικών Λειτουργών των ΗΠΑ 
ταιριάζει καλύτερα ορίζοντας ως οικογένεια «δύο ή περισσότερα άτοµα που 
θεωρούν και αντιλαµβάνονται τους εαυτούς τους ως οικογένεια και τα οποία 
αναλαµβάνουν υποχρεώσεις, λειτουργίες και ευθύνες βασικές για την υγιή 
οικογενειακή ζωή (Bavker 1991, σελ. 80). 

Ορισµένοι συγγραφείς αναφέρονται στην ενασχόληση της οικογένειας στην 
λήψη αποφάσεων (Braun et al 1991, Woodruff 1985) ή στη συλλογική δράση 
γονέων–επαγγελµατιών στη λήψη αποφάσεων (Collins & Collins 1990, 
Roberts & Magrab 1991, Rushton 1990). Είναι αυξανόµενος ο αριθµός  των 
συγγραφέων που θεωρούν ότι όποτε είναι δυνατό, η οικογένεια πρέπει να 
θεωρείται ως ο πρωταρχικός και τελικός «σκηνοθέτης» στη λήψη αποφάσεων 
της παρέµβασης (Bailey et al 1992, Bazyk 1989, Donahve – Kilburg 1992, 
Krammer, McGonigel & Kaufman 1991, Leviton et al 1992, McGonigel 1991, 
Summers, Turnbull et al 1989). Η τελευταία άποψη διευρύνει το νόηµα της 
συνεργασίας – συνεταιρισµού από το δουλεύω µε τις οικογένειες στο δουλεύω 
γι’ αυτές. 

Πολλά πράγµατα επηρεάζουν τις απόψεις µας για τις σχέσεις µεταξύ των 
µελών της οικογένειας και της δοµής της συµπεριλαµβανοµένου της 
εθνικότητας και της κουλτούρας (Ho 1987). Οι δεσµοί οικογενειών που 
ανήκουν σε εθνικές µειονότητες εµφανίζονται πιο ισχυροί και παίζουν 
σηµαντικό ρόλο στην λειτουργία της οικογένειας (Wilcox et al 1991). Ακόµη 
και µη συγγενείς, όπως στενοί φίλοι της οικογένειας, µπορεί να θεωρηθούν 
και να λειτουργήσουν σαν µέλη µιας οικογένειας (Taylor – Brown 1991, 
Woodruff & Sterzin 1988). Τότε ο επαγγελµατίας θα πρέπει να σεβαστεί αυτή 
την επιλογή της οικογένειας και να ενσωµατώσει το άτοµο στο σχεδιασµό της 
παρέµβασης. 

 

Ποιος λαµβάνει τις αποφάσεις; 

Οι επιλογές και οι αποφάσεις των µελών µιας οικογένειας δεν είναι πάντα 
ιδανικές και οµόφωνες όσον αφορά την παρέµβαση. 

Σύµφωνα και µε την θεωρία των συστηµάτων της οικογένειας οι γονείς 
θεωρούνται ως η κεφαλή, και συνεπώς οι υπεύθυνοι στην λήψη αποφάσεων. 

Οι επαγγελµατίες που εφαρµόζουν την οικογενειοκεντρική παρέµβαση 
ενθαρρύνουν το κάθε µέλος της οικογένειας να είναι όσο πιο ενεργό γίνεται 
στην όλη διαδικασία της παρέµβασης καθώς και να γνωρίζουν ότι είναι 
φυσιολογικό να προκύψουν διαφωνίες (Friesen & Koroloff 1990). 
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Αναγνωρίζοντας τους γονείς ως τους κύριους λήπτες αποφάσεων, δεν 
καταργείται ο ρόλος του επαγγελµατία σε καµία περίπτωση, σε όλη τη 
διάρκεια της παρέµβασης. Η οικογενειοκεντρική παρέµβαση χρειάζεται να 
προφυλαχτεί από τον «ενηλικοκεντρισµό» (adult centrism), µια τάση που 
έχουν οι ενήλικες να βλέπουν τα παιδιά και τις ανάγκες τους από την πλευρά 
του ενήλικα (Petr 1992). Έτσι οι γονείς δεν θα πρέπει να αναλαµβάνουν 
ρόλους ή να παίρνουν αποφάσεις οι οποίες µπορεί να χειριστούν από τα 
παιδιά τους. Πρέπει πάντοτε να υποστηρίζεται η ανάπτυξη και η εµψύχωση 
του ατόµου µε δυσλειτουργίες. 

Το Οµαδικό Πλάνο ∆ράσης (Group Action Planning, GAP) παρέχει ένα 
παράδειγµα όπου οι οικογένειες παιδιών µε δυσλειτουργίες είναι υπεύθυνοι 
για τη λήψη αποφάσεων (Turnbull & Turnbull 1993, σελ. 1). 

 

∆ιαχωρισµός ρόλων και καθήκοντα 

Ο διαχωρισµός των ρόλων και των καθηκόντων µέσα στην οικογένεια 
καθορίζει µε την σειρά του ποιος µπορεί ή ποιος θέλει να συµµετέχει στις 
αποφάσεις και τις δραστηριότητες των επαγγελµατιών. Όπου υπάρχει σαφής 
διαχωρισµός µεταξύ της φροντίδας του παιδιού και του οικονοµικού 
προσπορισµού, µόνο ο γονέας που έχει αναλάβει τα καθήκοντα της 
φροντίδας του παιδιού αναµένεται να σχετιστεί µε τον επαγγελµατία. Στην 
οµαδική µελέτη του Μάντσεστερ, 32% των οικογενειών άφηναν τη λήψη των 
αποφάσεων που σχετίζονταν µε το παιδί στη µητέρα (ενώ 3% µόνο τις 
άφηναν κυρίως στον πατέρα) (Byrne και άλλοι, 1988). 

 
 

Επιλογές σύµφωνα µε τον Καθορισµό των Αναγκών, των 
Στόχων και της Παρέµβασης 

   Η οικογενειοκεντρική παρέµβαση αρχίζει αναγνωρίζοντας της ανησυχίες του 
περιβάλλοντος του παιδιού καθώς και των στόχων του (Bennet et al 1992, 
Dinst et al 1988, Friesen & Koroloff 1990, Hutchinson & Nelson 1985, 
Krehbiel et al 1991, Thurman 1991, Turnbull & Summers 1987, Turnbull & 
Turnbull 1990). 

Ο επαγγελµατίας µπορεί να παρουσιάσει διάφορες επιλογές στην 
οικογένεια, αναγνωρίζοντάς τους όµως το δικαίωµα να δεχθούν ή να 
απορρίψουν αυτές τις επιλογές. Η κατάσταση του παιδιού και της οικογένειας 
παρακολουθείται ολιστικά. Η οικογένεια δίνει διάφορες προτάσεις και κάνει 
διάφορες επιλογές για να επιτύχει τους στόχους της παρέµβασης (Bazyk 
1989, Cinningham & Davis 1985, Firman 1993, Hutchinson & Nelson 1985, 
Rushton 1990). Οι επαγγελµατίες µαζί µε τα µέλη της οικογένειας συντάσσουν 
µια περιεκτική λίστα µε διάφορες επιλογές που θα βοηθήσουν στην επίτευξη 
των στόχων (Leviton et al 1992, Woodruff 1985). Η οικογένεια λαµβάνει 
περιεκτικές πληροφορίες για το κόστος, τα οφέλη και τις υποχρεώσεις της 
κάθε επιλογής. Οικογένεια και επαγγελµατίες συµφωνούν αντίστοιχα για τις 
ευθύνες τους σε σχέση µε την εφαρµογή του πλάνου παρέµβασης (Dinst 
1991, Pierce & Frang 1992, Roberts & Magrab 1991). 



 48 

Η οικογένεια επίσης διατηρεί το δικαίωµα να επιλέγει το επίπεδο και τη 
φύση της δικής της συµµετοχής στην διαδικασία της παρέµβασης (Bazyk 
1989, Dinst 1991, Firman 1993, Leviton et al 1992, McGonigel 1991, Pierce & 
Frank 1992, Woodruff 1985). Όπως σηµειώνουν οι Turnbull και Summers 
(1987) δεν θέλουν όλες οι οικογένειες να είναι υπεύθυνοι των λήψεων 
αποφάσεων. Μερικοί θέλουν ένα πολύ µικρό βαθµό συµµετοχής στην 
παρέµβαση, άλλοι πάλι θέλουν να είναι οι «σχεδιαστές» της παρέµβασης ή 
συντονιστές της ενώ κάποιοι δεν θέλουν να πάρουν τέτοια ευθύνη. Οι 
οικογένειες µπορεί να διαλέξουν ή να απορρίψουν κάποιες συγκεκριµένες 
προτάσεις – ιδέες παρέµβασης. Ο σχεδιασµός και η λήψη αποφάσεων θα 
πρέπει να γίνεται µέσω του διαλόγου. Είναι απαραίτητο η επιλογή των 
στόχων να γίνεται µέσω διαπραγµάτευσης ώστε η οικογένεια (και το παιδί, αν 
χρειάζεται) να διατηρεί τον κοινό έλεγχο και οι στόχοι να ανταποκρίνονται στις 
προτεραιότητες και τις ανησυχίες της οικογένειας (αλλιώς, δε θα είναι 
ιδιαιτέρως ενεργητικοί στην επιδίωξή τους). Οι επιλεγµένοι στόχοι θα πρέπει 
να είναι ρεαλιστικοί–γενικά, οι βραχυπρόθεσµοι στόχοι είναι πιο πιθανό να 
επιτευχθούν ή να θεωρηθούν πραγµατοποιήσιµοι από τους 
µακροπρόθεσµους. Προτιµότερο θα ήταν το «σπάσιµο» των 
µακροπρόθεσµων στόχων σε συντοµότερης διάρκειας βήµατα. Οικογένειες µε 
πολλαπλά και επαναλαµβανόµενα προβλήµατα µπορεί να  επιλέξουν να 
εργασθούν πάνω σε έναν ή δύο πρωταρχικούς στόχους, αντί να 
προσπαθήσουν να ασχοληθούν µε όλα τα προβλήµατα εξ αρχής. 

Οι επαγγελµατίες της οικογενειοκεντρικής παρέµβασης πρέπει να διατηρούν 
µια ελαστική προοπτική για το πώς τα µέλη της οικογένειας µπορεί να 
συµµετέχουν στην παρέµβαση και να θεωρούν δεδοµένο πως η φύση της 
ενασχόλησης διαφέρει από οικογένεια σε οικογένεια καθώς και ότι µπορεί να 
αλλάξει µε το πέρασµα του χρόνου ακόµη και στην ίδια την οικογένεια 
(Donahue – Kilburg 1992, Dinst 1991, Rushton 1990). Μετά τον 
προσδιορισµό των στόχων, θα πρέπει αυτοί να διατυπωθούν µε ακρίβεια, 
ώστε ο γονιός (και το παιδί) και ο επαγγελµατίας να γνωρίζουν που πρέπει να 
στοχεύουν. Εξαιτίας των διαφορετικών αντιλήψεων και ερµηνειών τους, είναι 
καλύτερα να αποφεύγονται οι ασαφείς διατυπώσεις οι οποίες επιδέχονται σε 
διάφορες ερµηνείες. Για παράδειγµα, ο γονέας, το παιδί και ο επαγγελµατίας 
µπορεί να έχουν πολύ διαφορετικές ιδέες για το τι µπορεί να σηµαίνει για το 
παιδί «να γίνει πιο ανεξάρτητο». 

 

 

Σχεδιάζοντας προτεραιότητες µαζί µε την οικογένεια 

Οι Newson και Hipgrave (1982) παρουσιάζουν µια πιθανή προσέγγιση 
σχεδιασµού της θεραπείας ή του προγράµµατος συµπεριφοράς η οποία 
λαµβάνει υπόψη της τις προτεραιότητες της οικογένειας και αναγνωρίζει την 
πιθανότητα διαφοροποίησης των απόψεων.  

Ο γονέας βοηθείται να αναγνωρίσει ότι οι απόψεις και οι προτεραιότητες του 
παιδιού, µπορεί να µην συµπίπτουν απαραίτητα µε εκείνες του γονέα και ότι 
µπορεί να χρειασθεί «εξισορρόπηση» και συµβιβασµός προκειµένου να 
καλυφθούν οι ανταγωνιζόµενες ανάγκες της οικογένειας.  
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Αυτό ανοίγει το δρόµο στον επαγγελµατία να παρουσιάσει τις δικές του 
απόψεις για το παιδί και την οικογένεια µε έναν λιγότερο απειλητικό ή 
υπερεξουσιαστικό τρόπο – αποτελώντας µια ακόµη άποψη, µέρος της 
εξίσωσης εξισορρόπησης. 

 

Οι ανησυχίες, προτεραιότητες και φιλοδοξίες του γονέα 

   Η αξιολόγηση των στόχων είναι διαφορετική για κάθε γονέα και παιδί, η 
οποία όµως, δε ταυτίζεται πάντα µε εκείνη του επαγγελµατία (Sturmey και 
Crisp, 1986). Μερικοί στόχοι είναι πολύ σηµαντικοί για τους γονείς και τους 
επαγγελµατίες, όπως για παράδειγµα η µείωση των προβληµάτων 
συµπεριφοράς του παιδιού (Gardner, 1984) ή η αύξηση των δεξιοτήτων 
αυτοεξυπηρέτησης και επικοινωνίας (Geiger και άλλοι, 1978). 

   Ένας απλός γνωστικός στόχος όπως «ο διαχωρισµός των κόκκινων και 
κίτρινων κουµπιών» µπορεί να φαίνεται ασήµαντος στους γονείς, ιδιαίτερα αν 
δεν έχει προφανή πρακτική χρησιµότητα για την καθηµερινή ζωή. Εάν οι 
στόχοι και οι δεξιότητες δεν έχουν ουσιαστική αξία και νόηµα για το γονέα, 
είναι µάλλον απίθανο να συνεχίσουν να ισχύουν, από τη στιγµή που θα 
τελειώσει το πρόγραµµα, ή να µεταφερθούν σε άλλες δραστηριότητες (Kazdin, 
1977 – µια µελέτη για τη µετατροπή της συµπεριφοράς). 

Το κατά πόσο οι βραχυπρόθεσµοι και µακροπρόθεσµοι στόχοι ταυτίζονται 
µε τους στόχους, αξίες και φιλοδοξίες των γονέων, θα επηρεάσει την 
κινητοποίησή τους προκειµένου να συµµετέχουν και να συνεχίσουν να 
ακολουθούν την ίδια προσέγγιση µετά την επίσηµη λήξη του προγράµµατος. 
Για παράδειγµα, κάποιος γονέας µπορεί να αρκείται να παραµείνει το παιδί 
στην ίδια κατάσταση, όσο είναι ευτυχισµένο. Κάποιος άλλος µπορεί να ελπίζει 
ότι το παιδί θα συµβαδίσει µε τους συνοµηλίκους τους κι έχοντας το στόχο 
αυτό στο νου, δείχνει υπερβάλλοντα ζήλο στη διδασκαλία. Η κινητοποίηση θα 
επηρεαστεί και από το εάν ο γονέας καταλαβαίνει το σκοπό αυτών που 
προσπαθεί να επιτύχει ο επαγγελµατίας. 

 

Περιορισµοί στις επιλογές της οικογένειας 

Αν και οι επιλογές της οικογένειας είναι πρωταρχικής σηµασίας στο 
σκεπτικό της οικογενειοκεντρικής παρέµβασης υπάρχουν ωστόσο και κάποια 
σηµεία όπου αυτό το χαρακτηριστικό χρειάζεται ιδιαίτερη προσοχή. Αρχικά το 
άτοµο πρέπει να έχει την ικανότητα να κάνει τις όποιες επιλογές. Για 
παράδειγµα υπάρχουν γονείς οι οποίοι είναι πολύ νεαροί σε ηλικία, ακόµη και 
ανήλικοι. 

 Όπως και να έχει όµως η ιδιαιτερότητα της παρέµβασης αναγνωρίζει τα 
δικαιώµατα, τις δυνατότητες και τις ικανότητες της κάθε οικογένειας να µπορεί 
να κάνει λογικές και κατάλληλες επιλογές ακόµη και όταν αυτές διαφέρουν 
από αυτές του επαγγελµατία (Finkelstein 1980, Roberts & Magrab 1991). 
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   ∆εύτερον, οι γονείς ή η οικογένεια πρέπει να µπορεί να αναλάβει τις όποιες 
ευθύνες. Ο Krehbiel και οι συνεργάτες του (1991) αναφέρει πως το σκεπτικό 
της «ετοιµότητας» της οικογένειας λαµβάνει υπ’ όψιν του την ικανότητα του 
κάθε µέλους της οικογένειας να λαµβάνει πληροφορίες, να βοηθά στην 
παρέµβαση καθώς και να αναλαµβάνει την λήψη αποφάσεων, ακόµη δε να 
λαµβάνει «κακές ειδήσεις». 

Ο Briar (1991) υπενθυµίζει στους επαγγελµατίες να συµβαδίζουν κατάλληλα 
µε την κάθε οικογένεια, καθώς ο χρόνος και η ικανότητά τους για συµµετοχή, 
διαφέρουν. Έρευνες έχουν δείξει πως οι γονείς παιδιών µε δυσλειτουργίες 
θέλουν να αναλαµβάνουν σταδιακά διάφορες υποχρεώσεις όπως η λήψη 
αποφάσεων και ζητούν να διδάσκονται πως µπορούν να είναι 
αποτελεσµατικοί στην παρέµβαση (Summers, Turnbull et al 1989). Ο 
επαγγελµατίας πρέπει να είναι ικανός να καθορίσει την ετοιµότητα της 
οικογένειας να συµµετέχει στην παρέµβαση καθώς και να προσφέρει 
ευκαιρίες για την συµµετοχή της (Rushton 1990). 

Τρίτον, δεν δικαιούται κανείς να καταπατά τα δικαιώµατα του άλλου. Οι 
επιλογές πρέπει να γίνονται σε ένα νοµικό πλαίσιο το οποίο σέβεται και τις 
δύο πλευρές. Για παράδειγµα οι επαγγελµατίες δεν εγκρίνουν επιλογές των 
γονέων που µπορεί να κακοποιήσουν σωµατικά είτε συναισθηµατικά τα 
παιδιά (Cunningham & Davis 1985, McGonigel 1991). 

Τέταρτον, κανένας δεν δικαιούται να καθορίσει τη συµπεριφορά κάποιου 
άλλου ατόµου. Ακόµη κι αν ο επαγγελµατίας αποτελεί ουσιαστικά τον 
«εργαζόµενο» της οικογένειας, δεν µπορεί και δεν πρέπει να εφαρµόζει πάντα 
ότι του ζητά ο «εργοδότης». Οι επαγγελµατίες πρέπει να ενηµερώνουν τους 
γονείς όταν διαφωνούν για τα µέσα ή το σκοπό µιας παρέµβασης, όταν τους 
ζητείται να κάνουν κάτι για το οποίο δεν είναι ικανοί, όταν οι επιθυµίες της 
οικογένειας έρχονται σε σύγκρουση µε τις επιλογές, την πείρα και τη γνώση 
τους ή όταν δεν είναι σε θέση να λειτουργήσουν ή να παραβλέψουν 
συγκεκριµένες συµπεριφορές τις οποίες θεωρούν µη νόµιµες ή ανήθικες. 

Πέµπτον, η οικονοµική κατάσταση µπορεί να περιορίσει τις επιλογές της 
οικογένειας. Συχνά δεν υπάρχουν οι πόροι για να καλύψουν τις ανάγκες και 
τους στόχους της οικογένειας (Kramer et al 1991). Το κόστος των υπηρεσιών 
µπορεί να είναι απαγορευτικό και συχνά πρέπει να ληφθούν σηµαντικές 
αποφάσεις ελλείψει πόρων. Αυτή η οικονοµική πραγµατικότητα πρέπει να 
ληφθεί υπ’ όψιν από πολιτικούς και κοινωνικούς παράγοντες. 

 

 

Αντιτιθέµενες απόψεις 

Παρόλο που πολλά ζευγάρια καταλήγουν σε κοινές αποφάσεις για το παιδί 
τους µε δυσλειτουργίες (61% των οικογενειών µε παιδιά µε το σύνδροµο 
Down στην αναφορά του Byrne και άλλων, 1988)   

 και πολλοί συµφωνούν µε τις περισσότερες αποφάσεις (61% στην 
αναφορά του Byrne και άλλων και 67% στην µελέτη του Carr για οικογένειες 
µε µικρά παιδιά µε το σύνδροµο Down< 1975), ένα σηµαντικό ποσοστό 
µπορεί να διαφωνήσει κατά τη λήψη κοινών αποφάσεων. 
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∆εν είναι ασυνήθιστο, λόγω άγχους για το παιδί τους, να υπάρχει πόλωση 
απόψεων µεταξύ των δύο γονέων: ο ένας να υιοθετεί µια αισιόδοξη στάση για 
το µέλλον του παιδιού και ο άλλος µια απαισιόδοξη, ο ένας να θεωρεί ότι µία 
υπηρεσία µπορεί να βοηθήσει το παιδί και ο άλλος να είναι σκεπτικός και 
δύσπιστος. 

Η έρευνα έδειξε ότι οι µητέρες τείνουν να κατανοούν καλύτερα από τους 
πατέρες την κατάσταση υγείας του παιδιού τους (Nolan και άλλοι, 1986) 
πιθανόν επειδή έχουν µεγαλύτερη επαφή µε το ιατρικό προσωπικό. Βρέθηκε 
επίσης ότι είναι λιγότερο αισιόδοξες από τους πατέρες για την πρόγνωση για 
την υγεία του παιδιού τους (όταν πρόκειται για χρόνιες ασθένειες) και ότι 
εκδηλώνουν περισσότερο άγχος και ανησυχία (Banion και άλλοι, 1983). Ο 
διαφορετικός τρόπος αντίληψης των γονέων για την κατάστασή τους, την 
πρόγνωση και τους περιορισµούς, επιδρά πάνω στον τρόπο που 
αντιµετωπίζουν το παιδί τους και αποτελεί πιθανή αιτία σύγκρουσης µεταξύ 
τους (Eiser, 1993). 

Στις οικογένειες στις οποίες οι γονείς (ή άλλα µέλη) έχουν διαφορετικές 
απόψεις για το παιδί, θα ήταν χρήσιµο, για τον άλλον γονέα, να του δοθούν 
πρόσθετες πληροφορίες από τον επαγγελµατία στην περίπτωση που έχασε 
την ευκαιρία να δεχθεί ακριβείς πληροφορίες. Μια άλλη στρατηγική µπορεί να 
είναι επίσης χρήσιµη, να αποδείξουν δηλαδή  ότι και οι δύο έχουν έγκυρες 
απόψεις. Ο Daws (1984) υποστηρίζει ότι ο καθένας θα πρέπει να 
προσπαθήσει να διατηρήσει τη δική του θέση και να τη συνδυάσει µε του 
άλλου, ώστε να καταλήξουν σε µια συνδυαστική µετριοπαθή άποψη, π.χ. ότι 
µια συγκεκριµένη υπηρεσία θα µπορούσε να διευκολύνει τη φυσική ανάπτυξη 
του παιδιού. Ο ρόλος του επαγγελµατία, δηλαδή αυτός του ελέγχου των δύο 
απόψεων και µετά του συνδυασµού τους, µπορεί να βοηθήσει στη µείωση της 
πόλωσης (και ακολούθως και της δυσαρέσκειας). 

 

 

Εκτίµηση και τερµατισµός 

   Πρέπει να υπάρχει µια συνεχής εκτίµηση της πορείας της παρέµβασης. Τα 
µέλη της οικογένειας παίρνουν µέρος στο σχεδιασµό του πλάνου εκτίµησης 
της προόδου, καθορίζοντας τυχόν αλλαγές που πρέπει να γίνουν για την 
καλύτερη αποτελεσµατικότητα της παρέµβασης. Εάν υπάρχει διαφωνία 
µεταξύ της οικογένειας και του επαγγελµατία για τον τερµατισµό της 
παρέµβασης, τότε η οικογένεια παίρνει την τελική απόφαση. 

 

 

Επίλογος 

   Η οικογενειοκεντρική παρέµβαση προσπάθησε να δώσει στις οικογένειας το 
δικαίωµα επιλογών αλλάζοντας τη µέχρι τότε σχέση µεταξύ επαγγελµατιών 
και οικογενειών προχωρώντας από µια προσέγγιση όπου υπερίσχυε ο 
επαγγελµατίας σε µια άλλη όπου υπάρχει συνεργασία µε το θεραπευτή 
(power-with). Μεγάλη έµφαση δόθηκε στην ενθάρρυνση των γονιών στο να 
καθορίσουν τις προτεραιότητές τους και να έχουν ευθύνη επάνω σε αυτές 
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(Dunst, Johnson, Trivette & Hamby, 1991; McBride, Brotherson, Joanning, 
Whiddon & Demmitt 1993, Turnbull, Turbiville & Turnbull, υπό έκδοση). 

Το οικογενειοκεντρικό µοντέλο παρέµβασης εγκατέλειψε τον παθολογικό 
προσανατολισµό και υιοθέτησε τον προσανατολισµό δυνατοτήτων της 
οικογένειας (Bailey & McWilliam, 1993; Dunst, Trivette & Deal 1988; 
Saleebey, 1996). Αυτή η προσέγγιση είναι µέρος του IDEA µέρος Γ (IDEA, 
Part C) που απαιτεί τον προσδιορισµό των προτεραιοτήτων, των 
δυνατοτήτων και των ανησυχιών, ως µέρος της διαδικασίας δηµιουργίας και 
ανάπτυξης ενός οικογενειακού προγράµµατος για την κάθε οικογένεια 
ξεχωριστά. 

Ολόκληρη η οικογένεια είναι µια µονάδα υποστήριξης, όχι µονάχα το παιδί 
και η µητέρα. Φυσική συνέπεια αυτής της προσέγγισης είναι η έµφαση στην 
διεξαγωγή ερευνών και στην υποστήριξη του πατέρα (Ainge, Colvin & Baker 
1998; Byson, 1997; Frey, Fewell & Vadasy, 1989; Meyer, 1995; Levine, 
Murphy & Wilson, 1993) των υπόλοιπων αδελφών (Heller, Gallagher & 
Fredrick, 1999; McHale & Gamble, 1989; Meyer & Vadasy, 1994; Dowell & 
Gallagher, 1993; Stoneman & Berman, 1993) και άλλων µελών του ευρύτερου 
κύκλου της οικογένειας (Able-Boone, Sardall, Stevens & Frederick, 1992; 
Meyer & Vadasy, 1986; Mirfin-Veitch, Bran & Watson, 1996, 1997). Ωστόσο 
είναι κάπως ανησυχητικό ότι το άτοµο για το οποίο γίνεται η µικρότερη 
αναφορά και έρευνα είναι το ίδιο το παιδιί µε δυσλειτουργίες. 

Σήµερα, το οικογενειοκεντρικό µοντέλο θεωρείται κυρίαρχο στην πρώιµη 
παρέµβαση καθώς και στις υπηρεσίες για παιδιά και νέους µε δυσλειτουργίες 
(McWilliam, Long, Vandiviere, Angel, Collins & Underdain, 1995; Murphym, 
Lee, Turnbull & Turbiville, 1995; Wehman, 1998). Η έρευνα ωστόσο δείχνει 
πως η φιλοσοφία της οικογενειοκεντρικής παρέµβασης είναι πιο ισχυρή από 
την εφαρµογή της (Katz & Scarpati: 1995q McBribe, Patterson, Joanning, 
Whiddlen & Demmit, 1993; Menke, 1991). 

   Η έρευνα έχει επικεντρωθεί κατά κύριο λόγο στο µοντέλο της παροχής 
υπηρεσιών που χρησιµοποιείται στην πρώιµη παρέµβαση, ωστόσο δεν έχουν 
µελετηθεί διεξοδικά οι αντιλήψεις των γονέων και των θεραπευτών όσον 
αφορά την αποτελεσµατικότητα της παρέµβασης. Η αντίληψη των γονέων και 
των φυσικοθεραπευτών που ασχολούνται µε την πρώιµη παρέµβαση πάνω 
στα αποτελέσµατα της οικογενειο-κεντρικής προσέγγισης είναι ένα θέµα που 
µόλις πρόσφατα άρχισε να ερευνάται από τους φυσικοθεραπευτές που 
ασχολούνται µε παιδιά. Επίσης, ελλιπής είναι η έρευνα όσον αφορά τα 
χαρακτηριστικά βοηθούν ή δυσκολεύουν την επικοινωνία και συνεργασίας 
µεταξύ των γονέων και των θεραπευτών (Dinnebeil, 1999). 

   Η µέχρι τώρα έρευνα έχει δείξει πως οι αντιλήψεις που σχετίζονται µε την 
ποιότητα της φροντίδας που παρέχεται µπορεί να διαφέρουν µεταξύ γονέων 
και θεραπευτών (Bailey 1997,Holloway 1994, Sexton 1997). Για παράδειγµα 
πρόσφατες έρευνες οι οποίες εξέτασαν τις πολυπολιτισµικές πτυχές της 
πρώιµης παρέµβασης έδειξαν µικρή οµοιότητα µεταξύ γονέων και 
επαγγελµατιών όσον αφορά το φυλετικό και πολιτισµικό υπόβαθρο, 
παράγοντας ο οποίος µπορεί να εµποδίσει σε µικρό ή και µεγλάο βαθµό την 
παροχή υπηρεσιών (Sexton 1997; Peterandar 2000; Pasin 1995; Washington 
et al, 1996; Lanners et al 2000, McWilliam et al 1996). 
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Κεφάλαιο 5 

 

Ο ΝΟΜΟΣ IDEA 
 

 

    Ο IDEA, - εκπαιδευτικός νόµος για τα άτοµα µε δυσλειτουργίες, - (IDEA, 
Individuals with Disabilities Education ACT PL 105-17) είναι ένας 
οµοσπονδιακός νόµος που υποστηρίζει την παροχή δηµόσιας εκπαίδευσης 
για όλα τα παιδιά ανεξάρτητα από τη φύση ή τη σοβαρότητα της 
δυσλειτουργίας τους.  

Ο IDEA ενθαρρύνει το ρόλο υποστήριξης των οικογενειών και των παιδιών 
εισάγοντας τη φιλοσοφία της οικογενειοκεντρικής προσέγγισης για παιδιά σε 
τρία επίπεδα από τη γέννηση µέχρι 3 χρόνων, από 3-5 και από 5-21 χρονών.. 

Το γ µέρος του IDEA είναι ένα προαιρετικό οµοσπονδιακό πρόγραµµα που 
υποστηρίζει την πρώιµης παρέµβασής για τα νήπια και τα µικρά παιδιά 
(γέννηση µέχρι 3 έτη). Όλες οι πολιτείες των Η.Π.Α. ακολουθούν αυτήν την 
περίοδο το γ µέρος του IDEA. 

       Σύµφωνα µε το IDEA, οι πολιτείες εξουσιοδοτούνται για να παρέχουν τον 
προσδιορισµό, την αξιολόγηση, την επεξεργασία και την εκτίµηση στα παιδιά 
και τις οικογένειές τους για να προωθήσουν την ανάπτυξη και να βελτιώσουν 
τη λειτουργικότητα. Οι πρώτες υπηρεσίες παρέµβασης πρέπει να παρέχονται 
χωρίς  κανένα κόστος για την οικογένεια.   
         Η εφαρµογή του γ µέρους του IDEA είναι ευθύνη κάθε πολιτείας µέσω 
µιας υπηρεσίας  που διορίζεται για την εκπαίδευση, την υγεία, τις υπηρεσίες 
πρόνοιας , τη δηµόσια υγεία, ή µια άλλη σχετική κρατική υπηρεσία. Επίσης  
απαιτείται ότι όλες οι υπηρεσίες  θα πρέπει να εργάζονται µαζί και 
συνεργάζονται για την ικανοποίηση των αναγκών των βρεφών και των µικρών 
παιδιών και των οικογενειών τους στις πολιτείες και τις κοινότητές τους. Τα 
παιδιά που συµµετέχουν είναι εκείνα που έχουν µια αναπτυξιακή 
καθυστέρηση ή µια ιατρική διάγνωση που έχει µια υψηλή πιθανότητα 
εµφάνισης µιας αναπτυξιακής καθυστέρησης. Οι πολιτείες καθορίζουν τα 
κριτήρια επιλογής για την αναπτυξιακή καθυστέρηση µε την εξέταση της 
ανάπτυξης του παιδιού σε γνωστικό, φυσικό, επικοινωνιακό, κοινωνικό ή 
συναισθηµατικό επίπεδο. 

Η επιλογή, η αξιολόγηση, και η εκτίµηση είναι ευδιάκριτες διαδικασίες µε 
διαφορετικούς σκοπούς στο πλαίσιο των διατάξεων του γ και Β µέρους . 

 Η επιλογή περιλαµβάνει δραστηριότητες για να προσδιορίσει εάν τα παιδιά 
που µπορεί να χρειαστούν µια περαιτέρω αξιολόγηση προκειµένου να 
καθοριστεί η ύπαρξη µιας καθυστέρησης στην ανάπτυξη ή µιας  ιδιαίτερης  
δυσλειτουργίας. 

Η εκτίµηση ορίζεται ως η διαδικασία που χρησιµοποιείται από το 
κατάλληλο καταρτισµένο προσωπικό για να καθορίσει την αρχική και συνεχή 
εφαρµογή της παρέµβασης για το παιδί και περιλαµβάνει τον καθορισµό της 
ανάπτυξης του παιδιού σε κάθε µια από τις αναπτυξιακές περιοχές.   
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Η αξιολόγηση ορίζεται ως οι µια συνεχής διαδικασία που χρησιµοποιείται 
από το κατάλληλο καταρτισµένο προσωπικό καθ’ όλη τη διάρκεια της 
παρέµβασης του παιδιού για να προσδιορίσει τις ατοµικές δυνατότητες και τις 
ανάγκες του παιδιού καθώς και τις κατάλληλες υπηρεσίες που θα 
ικανοποιήσουν τις ανάγκες, , τις  προτεραιότητες, και τις ανησυχίες της 
οικογένειας και µε τις κατάλληλες  υπηρεσίες να ενισχύσει την ικανότητα της  
οικογένειας να ικανοποιήσει τις αναπτυξιακές ανάγκες του βρέφους ή του 
µικρού παιδιού µε δυσλειτουργίες.   

Σκοπός της παρέµβασης δεν είναι µόνο η παροχή θεραπείας , αλλά και η 
πρόληψη , η δηµιουργία αντισταθµιστικών στρατηγικών, η προσαρµογή, ή 
προώθηση της παρέµβασης  . Οι υπηρεσίες καθορίζονται από ένα 
εξατοµικευµένο σχέδιο οικογενειακών υπηρεσιών (Individual Family Service 
Plan, IFSP). Από τη στιγµή που ένα παιδί κρίνεται ότι χρήζει τις υπηρεσίες της  
πρώιµης παρέµβασής, πραγµατοποιείται µια συνεδρίαση (IFSP) για να 
καθορίσει την κατάλληλη πορεία δράσης, βασισµένη στους στόχους που οι 
γονείς έχουν για το παιδί τους. Οι συµµετέχοντες, εκτός από τους γονείς, 
µπορούν να περιλάβουν έναν παθολόγο, έναν φυσιοθεραπευτή, έναν 
εργοθεραπευτή, τον βασικό συντονιστή υπηρεσιών, και άλλους. 

Η φυσικοθεραπεία είναι µια από τις πρώτες υπηρεσίες παρέµβασής στο γ 
µέρος του IDEA. Η φυσικοθεραπεία µπορεί να είναι η µόνη υπηρεσία 
παρέµβασής που ένα παιδί χρειάζεται, ή µπορεί να είναι µέρος ενός 
συντονισµένου προγράµµατος. 

Οι φυσιοθεραπευτές µπορούν να απασχοληθούν από µια υπηρεσία στο 
πλαίσιο του  γ µέρους του IDEA ή να µισθωθούν από µια σύµβαση µε µια 
εξωτερική υπηρεσία ή µε κάποιο ιδιώτη. Στις πολιτείες χωρίς νόµους άµεσης 
παροχής , ο φυσιοθεραπευτής πρέπει να λάβει παραποµπή από τον γιατρό 
του παιδιού πριν από την αξιολόγηση.  

 

 

Εκπαίδευση γονέων στα πλαίσια του IDEA  

    Από την αρχή, ο ΙDΕΑ του 1990 θέτει στο επίκεντρο την οικογένεια. Με τον 
καιρό, έγινε πιο ξεκάθαρο ότι η υποστήριξη της οικογένειας είναι εξίσου 
σηµαντικό µε την υποστήριξη και βόηθεια στο παιδί (Bailey (1998) προτείνει, 
εκτός από την βοήθεια στη βελτίωση της ικανότητας της οικογένειας να 
βοηθήσει το παιδί στην βελτίωση της ανάπτυξής της, πρέπει να βελτιωθεί το 
επίπεδο συνεργασίας της οικογένειας µε τους επαγγελµατίες, αναπτύσσοντας 
έτσι ένα ισχυρό σύστηµα υποστήριξης για να οραµατιστούν µια αισιόδοξη 
εικόνα για το µέλλον και να βελτιώσουν την ποιότητα ζωής της οικογένειας. 

   Κατά τον Mahoney η εκπαίδευση των γονέων ορίζεται ως: «η διαδικασία 
παροχής προς το γονέα, ή άλλο µέλος της οικογένειας που φροντίζουν το 
παιδί, συγκεκριµένων γνώσεων και δεξιοτήτων ανατροφής των παιδιών µε 
στόχο να προάγουν την ανάπτυξη και τις ικανότητες των παιδιών τους»  
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Είναι κρίσιµο για την διαδικασία παρέµβασης να ισχυροποιηθούν οι γονείς  
επειδή είναι τελικά αυτοί που θα διευκολύνουν την ανάπτυξη του παιδιού 
τους. Η Connolly συµβουλεύει τους φυσιοθεραπευτές:«Θυµηθείτε, αυτό είναι 
το παιδί των γονέων, όχι το δικό σας. ∆εν είµαστε µε το παιδί 24 ώρες την 
ηµέρα ενώ οι γονείς είναι. Είναι µέρος της δουλειάς  µας για να 
ισχυροποιήσουµε το γονέα. ∆εν είναι τα χέρια σας που κάνουν τη διαφορά, 
είναι «ο εγκέφαλός» σας που κάνει τη διαφορά». Και πως «Όταν ένας  
επαγγελµατίας επιτυγχάνει να διδάξει τους  γονείς  πώς να συνεργαστούν µε 
το παιδί τους, τότε αυτό  είναι πιθανότερο να αναπτύξει τις απαραίτητες 
δεξιότητες. 

Υποχρέωση των επαγγελµατιών είναι να εκπαιδεύσει τους γονείς 
παρέχοντας τους  ακριβείς και πληροφορίες για το παιδί τους. Σύµφωνα µε 
την McKitrick-Bandy κατά την διάρκεια της αρχικής αξιολόγησης, οι 
περισσότεροι γονείς δεν είναι γνώστες της ιδιαίτερης κινητικής ή νοητικής 
κατάστασης του παιδιού τους και δεν µπορούν να καταλάβουν πώς η 
δυσλειτουργία του παιδιού τους θα επηρεάσει τις καθηµερινές τους  
δραστηριότητες. Αυτό ισχύει για γονείς τα παιδιά των οποίων γεννήθηκαν µε 
δυσλειτουργίες και εκείνους των οποίων τα παιδιά απέκτησαν κάποια 
δυσλειτουργία, όπως σε ένα ατύχηµα. »Πρέπει να εκπαιδεύσουµε και να 
προετοιµάσουµε τους γονείς στο πώς να εφαρµόσουµε προγράµµατα για να 
βοηθήσουνε το παιδί τους στο σπίτι». Και προειδοποιεί, « οι επαγγελµατίες 
αισθάνονται συχνά µια ισχυρή ανάγκη να βοηθήσουν τους  γονείς αλλά είναι η 
δουλειά  τους είναι να διδάξει πως να υποστηρίξουν το παιδί τους και να 
σιγουρευτούν πως οι γονείς ξέρουν ποιες  είναι οι ανάγκες του παιδιού τους.»  

Ακόµα κι αν κατά περιόδους µπορεί να είναι δύσκολο, η οµάδα πρέπει να 
σεβαστεί το γονέα ως το άτοµο που τελικά θα θέσει τους στόχους για το παιδί 
του. Το IDEA δίνει τους γονείς το δικαίωµα να έχουν την τελική απόφαση 
εκτός αν η απόφασή τους θέτει σε κίνδυνο το παιδί. Αυτό µπορεί να οδηγήσει 
σε διαφορά απόψεων µεταξύ επαγγελµατία και του γονέα για τις ανάγκες του 
παιδιού. Για να υποστηρίξει αποτελεσµατικά το παιδί χωρίς υπέρβαση των 
ορίων κάποιου, η Effgen προτείνει βιβλία, φυλλάδια, και το διαδύκτιο για να 
εκπαιδεύσει τους γονείς για την κατάσταση του παιδιού τους. Οι «οµάδες  
γονέων είναι επίσης χρήσιµες καθώς θα συναντήσουν άλλους γονείς που 
έχουν παιδιά µε παρόµοιες  ανάγκες , και θα γνωρίσουν πως τα 
αντιµετωπίζουν».  

Η εκπαίδευση του γονέα πρέπει επίσης να λάβει υπόψη τη σχετική έλλειψη 
γνώσης των περισσότερων γονέων γνώσης τα δικαιώµατά τους σύµφωνα µε 
τον IDEA. Ένας  επαγγελµατίας θα πρέπει να εξηγήσει πώς λειτουργεί ένα 
IFSP (Individualized Family Service Plan, Εξατοµικευµένο Πλάνο Υπηρεσιών 
για Οικογένειες) και πόσο σηµαντικός είναι ο ρόλος των γονέων στη 
διαδικασία του IFSP. Παραδείγµατος χάριν, οι γονείς µπορεί να µην ξέρουν 
ότι ο IDEA απαιτεί αξιολογήσεις  τουλάχιστον κάθε 6 µήνες- ή και συχνότερα 
εάν οι γονείς το θέλουν. Ούτε µπορούν οι γονείς να ξέρουν ότι οι ίδιοι 
κατέχουν την τελική απόφαση στη λήψη αποφάσεων.  
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Φυσικά, οι επαγγελµατίες θα πρέπει να σιγουρευτούν ότι οι γονείς 
γνωρίζουν καλά τα δικαιώµατά τους. Και η McKitrick-Bandy προσθέτει: « οι 
επαγγελµατίες πρέπει να ενηµερώνονται για τις αλλαγές στο νόµο έτσι ώστε να 
µπορούν να ενηµερώσουν µε τη σειρά τους τις οικογένειες.»  

Και αυτό πρέπει να συµβαίνει για όλους τους επαγγελµατίες που ασχολούνται 
µε παιδιά ασθενείς ακόµα κι αν δεν ασχολούνται µε την  στην πρώιµη 
παρέµβαση, πρέπει να ξέρει το σύστηµα πλήρως. Οι υπηρεσίες παρέχονται 
όχι µόνο για την επανόρθωση, αλλά και για την υποστήριξη στην οικογένεια 
για να διαχειριστούν τις ανάγκες του παιδιού τους.  

 
 

Εκπαίδευση του παιδιού 

Ο Mahoney αναγνώρισε έναν µεγάλο αριθµό παραγόντων που οδήγησαν σε 
αποτυχία την παραδοσιακή εκπαίδευση 
γονέων τα τελευταία 15 χρόνια. Ο IDEA 
υποστηρίζει την παροχή υπηρεσιών για 
βρέφη και νήπια στο φυσικό τους 
περιβάλλον. 

   Συχνά, δεν λαµβάνεται υπ’ όψιν η γνώµη 
του παιδιού, ειδικά σε µεγαλύτερες ηλικίες, 
ενώ η εκπαίδευση αφορά ουσιαστικά αυτά. Η 
Diamond (1981) προτείνει σε γονείς πώς να 
υποστηρίξουν το παιδί τους και να 
ενσωµατώσουν αυτή την άποψη. «οι 
φυσικοθεραπευτές εργοθεραπευτές και 
λογοθεραπευτές, µε το ρόλο τους, δουλεύουν 
προσπαθώντας να ελαχιστοποιήσουν τη 
δυσλειτουργία. Έτσι το παιδί θα εκλάβει ότι η 
δυσλειτουργία του είναι κάτι που 
«θεραπεύεται». Οι δάσκαλοι, στη ζωή του 
παιδιού, θα επικεντρωθούν στην ακαδηµαϊκή 
του ικανότητα, µε µικρή δυστυχώς προσοχή 

στη διαδικασία της δυσλειτουργίας. Οι «καλοί» συγγενείς και φίλοι θα 
«αγνοήσουν» τελείως τη δυσλειτουργία, σα να µη συµβαίνει τίποτα. Το παιδί 
χρειάζεται µια στερεή βάση από την οποία θα δει τη δυσλειτουργία του. Η 
δυσλειτουργία αποτελεί ένα γεγονός. Επιβάλλει συγκεκριµένους 
περιορισµούς. Η κοινωνία επιβάλλει περιορισµούς κάνοντας δυσκολότερη τη 
ζωή του παιδιού αλλά και του ενήλικα. Το παιδί πρέπει όλα αυτά να τα 
γνωρίζει και ο γονιός πρέπει να του τα διδάξει (Diamond 1981 σελ. 47-48). 

Θα ήταν πραγµατικά πολύ χρήσιµο για το πεδίο της πρώιµης παρέµβασης 
να είχε µια σαφή εικόνα και άποψη από τα παιδιά, τους νέους και τους 
ενήλικες µε δυσλειτουργίες για το πώς θα µπορούσε να αναπτυχθεί ένας 
γνήσιος σεβασµός για τα άτοµα µε δυσλειτουργίες, που θα περιλαµβάνει την 
αναγνώριση της αξίας τους ως ολοκληρωµένες προσωπικότητας που αξίζουν 
την αγάπη όλων δίχως όρους σε όλους τους τοµείς, σπίτι, γειτονιά, σχολείο, 
κοινωνία.  
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Η εκπαίδευση επαγγελµατιών και γονέων χρειάζεται να θέσει ως 
προτεραιότητα την αναγνώριση της αξίας του παιδιού µε δυσλειτουργίες µε 
τον ίδιο ακριβώς τρόπο που εκτιµάται και το παιδί χωρίς δυσλειτουργίες. 

 

 

Οµαδική προσέγγιση  

Ο  IDEA καθορίζει το ρόλο του φορέα παροχής υπηρεσιών όπως 
λαµβάνοντας υπόψη τους γονείς, και τους άλλους φορείς παροχής 
υπηρεσιών, για να εξασφαλίσει την αποτελεσµατική παροχή υπηρεσιών, την 
εκπαίδευση των γονέων και άλλων για να παρέχουν τις υπηρεσίες και να 
προάγουν τη συµµετοχή σε µια διεπιστηµονική αξιολόγηση του παιδιού και 
της οικογένειας του, και στην ανάπτυξη ολοκληρωµένων στόχων και των 
εκβάσεων για το IFSP. 

Η οµάδα παρέµβασης αποτελείται από τους γονείς  και επαγγελµατίες από 
διάφορα επιστηµονικά πεδία. Αυτά µπορούν να περιλάβουν τους κοινωνικούς 
λειτουργούς, τους ψυχολόγους, τους εργοθεραπευτές, τους λογοθεραπευτές 
και φυσικά, τους φυσιοθεραπευτές. Η σύνθεση της οµάδας ποικίλλει από 
παιδί σε παιδί, χαρακτηρίζοντας τις ιδιαίτερες ανάγκες του κάθε παιδιού και 
της οικογένειας. 

Η Long εξηγεί γιατί η οµάδα παρέµβασης δεν µπορεί να περιοριστεί στους 
επαγγελµατίες υγειονοµικής περίθαλψης. Η «πρώιµη παρέµβασή αποτελείται 
από µια σειρά υπηρεσιών, όχι επαγγελµατιών. Η µεταφορά µπορεί να είναι 
πρώτη υπηρεσία παρέµβασης. Η τεχνολογία των βοηθητικών συσκευών 
µπορεί να είναι υπηρεσία παρέµβασης.» 

Η συνεργασία είναι ένα κρίσιµο συστατικό στην παρέµβαση. Ποικίλα 
πρότυπα παροχής υπηρεσιών είναι διαθέσιµα. Τα συνιστώµενα και ευρέως 
αποδεκτά µοντέλα που εφαρµόζονται είναι το διεπιστηµονικό και το 
ενδοεπιστηµονικό. »Ο φυσιοθεραπευτής έχει την ευθύνη να συζητήσει την  
παρέµβαση µε την οµάδα, όπως και όλα τα µέλη της οµάδας. Αυτή µπορεί να 
είναι µια διαδικασία εκπαίδευσης, επίσης. «Μερικές φορές οι άνθρωποι δεν 
ξέρουν τι µπορεί ή δεν µπορεί να κάνει ένας φυσιοθεραπευτής, « Irene 
McEwen, PT, PHD McEwen, εκπαιδευτικός στο πανεπιστήµιο της Οκλαχόµα 
στο τµήµα επιστηµών αποκατάστασης, και µέλος  σε οµάδες  πρώιµης 
παρέµβασής στα σχολικά συστήµατα στην Ουάσιγκτον και την Αριζόνα και 
προσθέτει, «είναι σηµαντικό να υπάρξει καλή επικοινωνία µέσα σε µια 
οµάδα.» Στη διδακτορική διατριβή της, Jeffries (2003)» Η κουλτούρα  µιας 
διεπιστηµονικής οµάδας παρέµβασης, «  καθορίζει τα βασικά στοιχεία της 
οµαδικής εργασίας ως «επικοινωνία, συνεργασία, πρόληψη και διαχείριση της 
διαφωνίας, προσωπική και επαγγελµατική ανάπτυξη.» 

Εντούτοις, όταν εργάζονται τα µέλη οµάδων κάτω από προγράµµατα που 
εµπλέκονται πολλοί επαγγελµατίες , η επικοινωνία µπορεί εύκολα να 
διαταραχθεί και ο συντονισµός των υπηρεσιών µπορεί να γίνει µια πρόκληση 
(Connolly). 
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Πρέπει να καθοριστεί ο χρόνος επαφής µε τα µέλη της οµάδας  εκ των 
προτέρων, είτε τηλεφωνικά είτε µέσω του ηλεκτρονικού ταχυδροµείου. 

Εάν τα µέλη οµάδων δεν συζητούν συχνά, παραλείπουν τις ευκαιρίες να 
µοιραστούν—και να ακούσουν—τα προβλήµατα που αντιµετωπίζουν ή 
πρόοδο του παιδιού. Καθένα από τα παραπάνω  µπορεί να έχει επιπτώσεις 
στις αποφάσεις σχετικά µε τη συχνότητα και τη φύση της φυσικοθεραπείας και 
άλλων υπηρεσιών. 

Η ανοικτή και συχνή επικοινωνία είναι ουσιαστική µεταξύ όλων των µελών 
της οµάδας -και αυτό περιλαµβάνει και τους γονείς. Με το ερωτήσεις  για την 
πρόοδο του παιδιού και ακούγοντας τις ανησυχίες αλλά και τις χαρές των 
γονέων. Ένας φυσιοθεραπευτής µπορεί να παρέχει αποτελεσµατικότερη 
παρέµβαση και να ενισχύσει θετικά ή να διορθώσει τον τρόπο που ένας 
γονέας εργάζεται µε το παιδί του. »Εάν δεν ακούτε τους γονείς , δεν ξέρετε 
εάν τελικά έµαθαν κάτι από τη συνεδρία,» (Kathryn David, PT, MC,  PCS 
ειδική παιδίατρος  για πάνω από 25 έτη, εκπαιδευτική υπηρεσία της  Iowa). 
Προειδοποιεί ότι όταν θεωρούν οι επαγγελµατίες  έναν γονέα «µη-
συνεργάσιµο,» συχνά το πραγµατικό πρόβληµα είναι ότι ο φυσιοθεραπευτής 
δεν έχει ακούσει προσεκτικά το γονέα. 
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Κεφάλαιο 6 

 

ΠΟΙΟΤΗΤΑ ΖΩΗΣ ΤΗΣ ΟΙΚΟΓΕΝΕΙΑΣ ΚΑΙ ΤΟΥ 
ΑΤΟΜΟΥ 

 

 
Ερευνητές από τη διεθνή κοινότητα δυσλειτουργίας έχουν σηµειώσει 

σηµαντική πρόοδο στη µέτρηση και την προσέγγιση που αφορά την ποιότητα 
ζωής ατόµων µε αναπτυξιακές δυσλειτουργίες (Cummins 1997, Felce 1997, 
Goode 1997, Hughes & Hwang 1996, Schalock 1996, 1997, 2000). Μια 
κεντρική οµάδα κατέληξε σε ένα κοινό πρωτόκολλο (Schalock et al 2000). 
Αυτό ενσωµατώνει τους ακόλουθους οκτώ τοµείς της ποιότητας ζωής του 
ατόµου µε δυσλειτουργίες. Αυτοί είναι: 1) Καλή συναισθηµατική κατάσταση, 2) 
∆ιαπροσωπικές σχέσεις, 3) Υλική ευµάρεια, 4) Προσωπική ανάπτυξη, 5) 
Σωµατική επάρκεια, 6) Αυτό-προσδιορισµός, 7) Κοινωνική συµµετοχή, 8) 
∆ικαιώµατα. 

Αν και η έρευνα για την ποιότητα ζωής των ατόµων έχει παράγει επαρκή 
ορµή οδηγώντας σε ένα διεθνής αποδεκτό πρωτόκολλο, η ποιότητα ζωής της 
οικογένειας βρίσκεται σε ένα αρχικό στάδιο σε επίπεδο µέτρησης και 
σχηµατοποίησής της. Από τα µέσα της δεκαετίας του 1980 έχει δοθεί µια 
αυξανόµενη αναγνώριση της σπουδαιότητας των  υπηρεσιών της 
οικογενειοκεντρικής προσέγγισης δίνοντας έµφαση στις επιλογές της 
οικογένειας, στις δυνάµεις της και στην οικογένεια ως µονάδα υποστήριξης 
(Allen & Petr 1996, Bailey & McWilliam 1993, Dinst, Johnson Trivette & 
Hamby 1991, Turnbulla, Turbiville & Turnbull 2000). Ο Bailey και οι 
συνεργάτες του (1998) προτείνουν πως η ποιότητα ζωής των οικογενειών 
που έχουν ένα παιδί µε δυσλειτουργίες είναι ένας «χρήσιµος δείκτης των 
αποτελεσµάτων των διάφορων πρωτοβουλιών που παίρνονται από διάφορες 
αρχές» (σελ. 322). 

Η σχηµατοποίηση των αποτελεσµάτων της ποιότητας ζωής των οικογενειών 
ήταν εξαιρετικά περιορισµένη µέχρι σήµερα. Ωστόσο η επικέντρωση στα 
στοιχεία που προκύπτουν από µελέτες στα άτοµα µε δυσλειτουργία βοήθησε 
σιγά – σιγά να αρχίσει να συµπεριλαµβάνεται και η µελέτη γύρω από τις 
οικογένειες. 
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Οικογένεια 

Προσπαθώντας να δώσουµε έναν ορισµό για την οικογένεια, θα λέγαµε 
πως «µια οικογένεια περιλαµβάνει τα άτοµα τα οποία θεωρούν τον εαυτό τους 
ως µέρος της οικογένειας, είτε συνδέονται µε δεσµούς αίµατος, είτε µε γάµο 
είτε όχι, και στηρίζουν και φροντίζουν ο ένας τον άλλο σε συχνή βάση κάτω 
από µια στέγη».  

Στο λεξικό Webster’s η οικογένεια ορίζεται ως «µια οµάδα ατόµων που ζουν 
κάτω από την ίδια στέγη και συνήθως υπό µίας κεφαλής» (Mish 1991 σελ. 
448). Ωστόσο, όπως θα δούµε και στο παρακάτω παράδειγµα αυτός ο 
ορισµός δεν αρκεί. 

 

∆ιαφορές µεταξύ γονέων – παιδιών µε και χωρίς 
δυσλειτουργίες 

Μέσα από τους διάφορους τοµείς, είναι ενδεικτικό πως οι ανησυχίες των 
γονέων παιδιών µε δυσλειτουργίες είναι πιο έντονες και γενικότερα 
εκφράζονται πιο συχνά από γονείς παιδιών χωρίς δυσλειτουργίες. Παρακάτω 
αναφέρονται οι διαφορές µεταξύ γονέων παιδιών µε και χωρίς δυσλειτουργίες 
υπό το πρίσµα της ατοµικής και οικογενειακής ποιότητας ζωής, όπως αυτές 
εµφανίζονται µέσα από διάφορους τοµείς. 

 

Υποστήριξη 

Πρόκειται για έναν από τους τοµείς που εµφανίζει τις σηµαντικότερες 
διαφορές όσον αφορά τις απόψεις και τα σχόλια των γονέων παιδιών µε και 
χωρίς δυσλειτουργίες. Γονείς παιδιών χωρίς δυσλειτουργίες µιλούν µε πολύ 
γενικούς όρους για τις ευκαιρίες των παιδιών τους, κάτι που σε καµιά 
περίπτωση δε συµβαίνει µε γονείς παιδιών µε δυσλειτουργίες οι οποίοι έντονα 
και πολύ συχνά περιγράφουν τις προσπάθειές τους για υποστήριξη προς το 
παιδί τους (ειδικά στους τοµείς της εκπαίδευσης και της υγείας) µε θυµό, 
απογοήτευση και κούραση. Συχνά παροµοιάζουν µε µάχη τις προσπάθειές 
τους: «Είναι µια µάχη, ένας καθηµερινός αγώνας για να καλύψεις τις ανάγκες 
του παιδιού σου. Μάχη µε το δάσκαλο, µάχη µε το διευθυντή και συνεχώς 
µάχεται». 

Γονείς παιδιών µε δυσλειτουργίες που δεν µιλούν την εθνική γλώσσα 
εκφράζουν µια βαθιά ανάγκη να ενηµερωθούν για να λάβουν τις υπηρεσίες 
υποστήριξης, τις παροχές υγείας, και τα εκπαιδευτικά δικαιώµατα των παιδιών 
τους. 

 

Συναισθηµατική ολοκλήρωση  

Γονείς παιδιών µε δυσλειτουργίες µιλούν πιο έντονα για την ανάγκη τους να 
ακουστούν, να γίνουν κατανοητοί και σεβαστοί από τους επαγγελµατίες 
θεωρώντας τα παραπάνω σηµαντικό παράγοντα για µια καλή συναισθηµατική 
κατάσταση. ∆ηλώνουν πως είναι πιο στρεσσογόνα η επαφή και η συναλλαγή 
µε  υπηρεσίες παρά η διαχείριση των αναγκών του παιδιού τους. 
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 Συχνά αναφέρουν ότι αντιµετωπίζονται µε ασέβεια από δάσκαλους, 
επαγγελµατίες υγείας και άλλες κοινωνικές υπηρεσίες, αισθάνονται έτσι 
µεγάλη λύπη και απογοήτευση όταν µάλιστα αυτή η ασέβεια προέρχεται από 
άτοµα των οποίων η δουλειά είναι να τους βοηθήσουν. 

 Μια µητέρα αναφέρει: «Μου προκάλεσε µεγάλη αναστάτωση. Πράγµατα τα 
οποία λεγόντουσαν για το γιο µου, για το πόσο κακός είναι,  που δεν κάθεται 
ήσυχος, που δεν ακούει και άλλα παρόµοια. Μα θα το έκαναν αυτό εάν 
γνώριζαν πως το παιδί µου έχει ιδιαίτερες ανάγκες; Γιατί αναφέρουν όλα αυτά 
στο φάκελό του; Μα αγνοούν τις ιδιαίτερές του ανάγκες. Κανείς δεν 
προσπαθεί να τον βοηθήσει ή να του δώσει την κατάλληλη προσοχή». 

Γενικά είναι πολλοί οι γονείς που αισθάνονται µεγάλο στρες λόγω διαφόρων 
προβληµάτων συµπεριφοράς των παιδιών τους. Μια µητέρα αναφέρει: «Είναι 
φορές που εύχοµαι να είχα πεθάνει λόγω της συµπεριφοράς του γιου µου… 
είναι τόσο υπερκινητικός. ∆εν κάθεται σε ένα µέρος. Παίρνει φάρµακα. 
Τσιρίζει και φωνάζει δυνατά. ∆ε σταµατά να µιλά. ∆εν ακούει κανέναν. Και δεν 
έχω καµιά βοήθεια από κανέναν». Μέσα από τις έρευνες διαπιστώνεται πως 
οι γονείς αισθάνονται πως δεν έχουν χρόνο να κάνουν πράγµατα τα οποία 
θεωρούν σηµαντικά για ους ίδιους και τις ανάγκες τους. 

 

 

Κοινωνική ολοκλήρωση 

Όλες οι οικογένειες ενδιαφέρονται και τους απασχολεί η κοινωνική 
αποδοχή. Ειδικότερα οι οικογένειες παιδιών µε δυσλειτουργίες εµφανίζουν 
µεγάλη ανησυχία για την αποδοχή του παιδιού τους, µε τα περισσότερα 
σχολεία να περιγράφουν αρνητικές εµπειρίες. Πολλοί αναφέρουν πως 
αποτελεί σηµαντική προτεραιότητα η ανάπτυξη φιλικών σχέσεων του παιδιού. 
Ακόµη αναφέρουν την επίδραση που έχει η δυσλειτουργία του παιδιού τους 
στις δικές τους φιλικές σχέσεις. Όπως σχολιάζουν οι φίλοι τους συχνά 
νιώθουν αµηχανία και φόβο όσον αφορά την αποδοχή του παιδιού µε 
δυσλειτουργίες. 

 
 

Αλληλεπίδραση των µελών της οικογένειας(Σχέσεις µεταξύ 
των µελών της οικογένειας) 

   Πολλοί µιλούν για την οικογένεια µε όρους όπως αγάπη, αποδοχή, αρµονία. 
Πολλοί είναι και αυτοί που περιγράφουν παράγοντες οι οποίοι τους 
επιτρέπουν να έχουν µια αρµονική οικογενειακή ζωή, όπως ο χρόνος που 
περνούν µαζί, τα  µέλη της οικογένειας, η απόδοση ρόλων, ο σεβασµός της 
ατοµικότητας, η προσφορά αγάπης άνευ όρων, η υποστήριξη, η ανοιχτή και 
ειλικρινής επικοινωνία. 

Οικογένειες παιδιών µε δυσλειτουργίες θεωρούν πως χρειάζονται 
µεγαλύτερη υποστήριξη για να µπορέσουν να κάνουν πράγµατα µαζί σαν 
οικογένεια ή να συµµετέχουν σε δραστηριότητες µαζί µε τα υπόλοιπά τους 
παιδιά. 
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 Ιδιαίτερα οι γονείς παιδιών µε προβλήµατα συµπεριφοράς ή που 
αντιµετωπίζουν πολλαπλά προβλήµατα υγείας, αισθάνονται πως δεν 
αντέχουν άλλο το γεγονός ότι λόγω των όποιων προβληµάτων δεν 
µπορούσαν να κάνουν απλά πράγµατα όπως να παρακολουθήσουν µια 
ταινία στον κινηµατογράφο, να βγουν για φαγητό ή σε σπάνιες περιπτώσεις 
να βγουν µέχρι και εκτός σπιτιού: «Όταν τα πράγµατα πηγαίνουν καλά, 
µπορούµε να κάνουµε ότι θέλουµε. Μπορούµε να βγούµε από το δωµάτιο του 
παιδιού και να εκτελέσουµε ότι εργασίες θέλουµε. ∆εν µπορούµε να λείψουµε 
από κοντά του ούτε δύο λεπτά. Πρέπει συνέχεια να είµαστε δίπλα του, µήπως 
του συµβεί κάτι». 

 

Γονεϊκή φροντίδα (parenting): 

Μια από τις σηµαντικότερες διαφορές µεταξύ γονέων – παιδιών µε και 
χωρίς δυσλειτουργίες είναι η έµφαση που δίνουν οι γονείς παιδιών µε 
δυσλειτουργίες στην πειθαρχία και την εκπαίδευση. Οι γονείς θεωρούν πολύ 
σηµαντικό παράγοντα την πειθαρχία ενός παιδιού µε προβλήµατα 
συµπεριφοράς, ωστόσο αυτά τα προβλήµατα σχετίζονται συχνά µε την 
εκπαίδευση των παιδιών, αφού οι δάσκαλοι συχνά δεν ασχολούνται σε 
ατοµικό επίπεδο µε το παιδί. 

Οι γονείς συχνά ζητούν να µάθουν περισσότερα για τις συµπεριφορικές 
τακτικές και παρεµβάσεις που θα µπορούσαν να εφαρµόσουν µε το παιδί 
τους. 

 Τέλος οι γονείς ενδιαφέρονται για τον τρόπο µε τον οποίο θα έπρεπε να 
βοηθούν τα παιδιά τους στη µελέτη. Αυτό κυρίως αφορά παιδιά µε µέτριου 
βαθµού δυσλειτουργίες αφού είναι δύσκολο σε παιδιά µε βαριές 
δυσλειτουργίες. 

(Cummins 1997, Felce 1997, Goode 1997, Hughes & Hwang 1996, Schalock 1996, 

1997, 2000, Schalock et al 2002). 

 

Το µοντέλο ενδυνάµωσης της οικογένειας 

   Το µοντέλο ενδυνάµωσης και ποιότητας ζωής της οικογένειας δίνει έµφαση 
ερευνώντας την διαδικασία ενδυνάµωσης της οικογένειας και της βελτίωσης 
της ποιότητας ζωής. Ο Schorr (1997) αναφέρει «εάν είµαστε ως έθνος 
υπεύθυνοι για τα παιδιά και τις οικογένειες, πρέπει να γνωρίζουµε τα 
αποτελέσµατα τα οποία θέλουν να προκύψουν και να είµαστε συνεχώς ικανοί 
να ελέγχουµε την όλη διαδικασία και να αντιµετωπίσουµε την αποτυχία ένα 
εµφανιστεί. (σελ. 116) 

Αποτελεί κοινή παραδοχή το γεγονός πως η βελτίωση και γενικότερα η καλή 
ποιότητα ζωής της οικογένειας πρέπει να αποτελεί στόχο των υπηρεσιών 
(Bailey, et al, 1998; Osher, 1998; The Accreditation Council, 1995; Turnbull & 
Brunk, 1997; Turnbull, Blue-Banning, Turbiville & Park, 1999; Turnbull et al, 
υπό έκδοση). 
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 Η έρευνα προσπαθεί να σχηµατοποιήσει και να µετρήσει την ποιότητα 
ζωής της οικογένειας (Brown, Brain & Bayer, 1994; Cummins, 1997; Felce & 
Perry, 1997; Gardner, Nudler & Chapman, 1997; Keith, Heal & Schalock, 
1996; Schalock, 1997). Η ερευνητική βιβλιογραφία δεν έχει ταξινοµήσει και 
αναπτύξει ένα κατάλληλο σύστηµα µέτρησης για την ποιότητας ζωής της 
οικογένειας. 

Η ενδυνάµωση της διαδικασίας: Οι ορισµοί που δίνονται διαφέρουν 
µεταξύ των διάφορων επιστηµονικών πεδίων, όµως θα µπορούσαµε να 
πούµε πως κεντρικό σηµείο όλων των ορισµών είναι η δράση για την 
ικανοποίηση των αναγκών της οικογένειας (Akey, Μarquins & Rosso, υπό 
έκδοση; Deluca & Allen, 1996; Cochran, 1992; Dempsen, 1996; Gutierrez & 
Nurius, 1994; Heflinger, 1997; Koren et al 1992; Man, 1998, 1999; 
Pinderlughs, 1994; Rappaport, 1987; Turnbull & Turnbull 2001). 

O τύπος της εξουσίας που χαρακτηρίζει το µοντέλο είναι η προσέγγιση 
ίσης εξουσίας µεταξύ οικογένειας-επαγγελµατία, από τη συνεργασία που 
δηµιουργείται οδηγεί σε µια αθροιστική και οµαδική ενδυνάµωση όλων των 
συµµετεχόντων (Bond & Keys, 1993; 1974; Katz, 1984; Senge, 1990). Η 
συνεργασία είναι ο καταλύτης για την οµαδική ενδυνάµωση όλων των 
συµµετεχόντων καθώς συνεταιρίζονται για να δηµιουργήσουν τις κατάλληλες 
προσαρµογές του περιβάλλοντος. 

 

Στοιχεία κλειδιά 

(1) Η συµµετοχή όλων και (2) η δέσµευση µεταβολής της οικολογίας της 
κοινότητας για να καταστήσει τις οικογένειες ικανές να βελτιώσουν την 
ποιότητα ζωής τους. Όλα τα µέλη της οικογένειας είναι «κλειδιά» για τη λήψη 
αποφάσεων καθώς µοιράζονται τα οράµατα, τις προτιµήσεις και τις απόψεις 
τους για την διαχείριση των προβληµάτων. Η διαδικασία ενδυνάµωσης 
ενθαρρύνει σε µεγάλο βαθµό τον αυτο-προσδιορισµό των παιδιών και των 
νέων ατόµων µε δυσλειτουργίες, από πολύ µικρή ηλικία, αναπτύσσοντας 
κίνητρα γνώσεις και ικανότητες που θα τους καταστήσουν ικανούς να 
διαχειριστούν τη δική τους ζωή (Turnbull & Turnbull, 2001; Wehmeyer, Agran 
& Hughes, 1998; Wehmeyer & Sonds, 1998). Επίσης πολύ σηµαντικό είναι η 
οικογένεια να υποστηρίξει και να εξελίξει τον αυτοπροσδιορισµό του παιδιού 
ενισχύοντας έτσι το µοντέλο ισότητας παρά το µοντέλο ισχύς του γονέα ή/ και 
του επαγγελµατία. 

Η έµφαση που δίνεται στη µεταβολή της οικολογίας της κοινότητας είναι 
κάτι διάχυτο σε όλη την διαδικασία. Σύµφωνα µε το µοντέλο του 
Bronfenbrenner (1979), δίνεται έµφαση στο παλιό µοντέλο όπου χρειάζεται να 
γίνει θεραπεία στους γονείς η οποία µε τη σειρά τους θα θεραπεύσουν το 
παιδί τους. Αντίθετο στο νέο οικολογικό µοντέλο δίνεται έµφαση σε όλο το 
περιβάλλον και στις µετατροπές που χρειάζεται να γίνουν έτσι ώστε η 
οικογένεια να βιώσει µια καλύτερη ποιότητα ζωής. Η διαδικασία 
ενδυνάµωσης-βελτίωσης της ποιότητας ζωής της οικογένειας που διαποτίζει 
αυτή την προσέγγιση χαρακτηρίζεται από τα ακόλουθα: 

 

• Θεωρεί το παιδί ως ένα πλήρες µέρος του οικογενειακού και οικολογικού 
περιβάλλοντος 
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• Καταγράφει το τι είναι σηµαντικό για την οικογένεια διαµέσου των πέντε 
συστηµάτων 

 

• Καθορίζει το τι είναι σύµφωνο µε τις οικογενειακές προτεραιότητες 
 

• Καθορίζει τις προσαρµογές που πρέπει να γίνουν για να υπάρχει 
ισορροπία µεταξύ του τι είναι σηµαντικό και τι πραγµατικά συµβαίνει στις ζωές 
των µελών της οικογένειας 

 

• Παρέχει υποστήριξη και υπηρεσίες για την βελτίωση της ποιότητας ζωής 
της οικογένειας 

 
Στο νέο αυτό µοντέλο, η σηµαντικότερη µεταβολή είναι στο να «διορθώσει» 

(fix) το πολλαπλό περιβάλλον µέσα στο οποίο η οικογένεια επιθυµεί να 
συµµετάσχει, παρά να «διορθώσει» τους γονείς και το παιδί. Επιπλέον, 
ιδιαίτερη προσοχή δίνεται στις υπηρεσίες µεταφοράς, τις κοινότητες, τις 
κοινωνίες και τις κουλτούρες µέσα στις οποίες οι οικογένειες 
συµπεριλαµβάνοντας και τα παιδιά µε δυσλειτουργίες, οι οποίες µπορούν να 
βελτιώσουν την ανάπτυξή τους καθώς αλληλεπιδρούν σε ένα γενικότερο 
πλαίσιο. 

Έρευνα για τη συµµετοχική δράση (Participatory action research). Η 
έρευνα για τη συµµετοχική δράση αναφέρεται στην έρευαν που γίνεται από 
κοινού µεταξύ οικογενειών και ερευνητών καθώς αυτοί συνεταιρίζονται για να 
δηµιουργήσουν ένα ερευνητικό πρωτόκολλο, να το εφαρµόσουν και να 
διαβεβαιώσουν πως η γνώση που απορρέει µέσα από την έρευνα θα 
µεταφερθεί στις οικογένειες, στους διαχειριστές, στους παροχείς υπηρεσιών 
και στους συντάκτες πολιτικών (policy makers) (Turnbull, Friesen & Ramirez, 
1998). Η έρευνα για τη συµµετοχική δράση λοιπόν αντανακλά, τουλάχιστον µε 
τέσσερις τρόπους, µε µια θεµελιώδη αλλαγή στις διαδικασίες των ερευνητών:  

α) οι οικογένειες θα πρέπει να είναι οι βασικοί υποστηρικτές των ερευνητών 

(β) ο ρόλος τους θα πρέπει να θεωρείται συµµετοχικός µαζί µε αυτό των 
ερευνητών  

(γ) χρειάζονται διαφόρων ειδών πληροφορίες, ονοµαστικά, ποιοτικά, 
ποσοτικά και νοµικά  

(δ) οι οικογένειες και οι ερευνητές θα πρέπει να έχουν ισότιµη σχέση. 

 

∆όµηση της βελτίωσης ποιότητας ζωής της οικογένειας 

Η δόµηση για την βελτίωση της ποιότητας ζωής της οικογένειας αποτελείται 
από τέσσερα βασικά σηµεία: α) κεντρικό πλαίσιο (concept) (β) πολιτική (γ) 
υπηρεσίες και (δ) τα αποτελέσµατα από την ποιότητα ζωής της οικογένειας. 

Το πρώτο στοιχείο για την βάση είναι το βασικό σκεπτικό για τη 
δυσλειτουργία. Αυτές οι γενικότερες ιδέες αντανακλούν θεµελιώδεις αξίες-
αξίες οι οποίες προάγουν την ποιότητα ζωής για τα άτοµα µε δυσλειτουργίες 
και τις οικογένειές τους, αξίες οι οποίες είναι ευρέως αναγνωρισµένες για την 
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διατήρηση της επιβίωσης της ελευθερίας και της ευτυχίας (Brakel, Parry & 
Weiner, 1985; Levy & Rubensten, 1996; Minorr, 1990; Silversten 1998; 
Turnbull, 1990). Εάν παρατηρήσουµε πάλι τις εικόνες όπως αναπαριστούν τα 
πέντε περιβαλλοντικά επίπεδα, το βασικό πλαίσιο της δυσλειτουργίας και της 
οικογενειακής πολιτικής εµφανίζεται στο πολιτισµικό επίπεδο και διεισδύει 
επηρεάζοντας όχι µόνο το επίπεδο αρχών αλλά και τα άλλα 3 επίπεδα στον 
πίνακα εµφανίζεται το γενικότερο πλαίσιο της πολιτικής για τη δυσλειτουργία. 

Το δεύτερο στοιχείο είναι η δηµόσια πολιτική. Το γενικό πλαίσιο για την 
πολιτική της δυσλειτουργίας πρέπει να εµποτίζεται από πολιτικές και 
υπηρεσίες σε εθνικό, νοµαρχιακό και τοπικό επίπεδο (κάθετη εφαρµογή-
vertical implementation). Ακόµη πρέπει να εµποτίζεται από εκπαιδευτικές, 
ανθρωπιστικές, κοινωνικές υπηρεσίες και υγειονοµική περίθαλψη (οριζόντια 
εφαρµογή –horizontal implementation). 

Το τρίτο στοιχείο είναι η παροχή υπηρεσιών. Στον πίνακα των 
περιβαλλοντικών επιπέδων, οι υπηρεσίες σε νοµαρχιακό και τοπικό επίπεδο. 
Ενδιαφέρον παρουσιάζει όχι µόνο η κάθετη ανοχή των υπηρεσιών αλλά 
κυρίως η οριζόντια συνοχή που οδηγεί το σύστηµα παροχής υπηρεσιών σε 
ένα ολοκληρωµένο επίπεδο λειτουργίας (Adelman & Taylor, 1997; Burns & 
Goldman, 1999; Caffee, Wittwer & Meredith, 1998; Dryfoos, 1997, 1998, 
Sailor υπό έκδοση, Stroul 1996). Πιστεύεται πως µια ολοκληρωµένη 
προσέγγιση της παροχής των υπηρεσιών χαρακτηρίζεται από την 
ενδυνάµωση της συνεργασίας µεταξύ οικογένειας-επαγγελµατία, βοηθώντας 
την οικογένεια να αντεπεξέλθει στις προκλήσεις που τυχόν θα προκύψουν. 

Μιλώντας για προκλήσεις, η έρευνα για τα δηµογραφικά στοιχεία έχει 
καθορίσει πως το οικονοµικό επίπεδο και η δοµή της οικογένειας είναι δύο 
σηµαντικές µεταβλητές που πρέπει να ληφθούν υπόψη στο νέο µοντέλο 
παρέµβασης. 

    Οι Υπηρεσίες πρέπει να παρέχονται ενισχύοντας τη συνεργασία σε όλα τα 
επίπεδα (µεταξύ οικογένειας-υπηρεσιών, µεταξύ των υπηρεσιών κ.τ.λ.). Όσον 
αφορά το οικονοµικό επίπεδο τα παιδιά των οποίων οι οικογένειες έχουν 
χαµηλό εισόδηµα έχουν 1,4 φορές µεγαλύτερη πιθανότητα να έχουν κάποια 
χρόνια πάθηση, επίσης 1,9 φορές περισσότερες πιθανότητες να έχουν 
περιορισµούς σε βασικές δραστηριότητες και 2 φορές µεγαλύτερη πιθανότητα 
να µην µπορούν να φέρουν εις πέρας µια βασική δραστηριότητα για την ηλικία 
τους (La Plante & Carlson, 1999; Gujuira & Yamaki 1997; Newachek & 
Halfon, 1998). Λαµβάνοντας υπόψη τη δοµή της οικογένειας, οι µονογονεϊκές 
οικογένειες αποτελούν ένα σηµαντικό δείκτη για την φτώχεια (Funiura & 
Yamaki, 1997; Sherman, 1994; V.S. Census Bureau, 1996). Το 1996, 59% 
των παιδιών ηλικίας κάτω των 6 ετών που ζουν µε τις µητέρες τους, ζουν 
κάτω από το όριο της φτώχειας (Συνέδριο µελετών για το παιδί και την 
οικογένεια-Forum on Child and Family Studies, 1998). 

Πολλές οικογένειες που αντιµετωπίζουν σύνθετες και πολύπλοκες 
προκλήσεις, συµπεριλαµβανοµένου του οικονοµικού επιπέδου και της δοµής 
της οικογένειας, δεν έχουν ανάγκες για εκπαίδευση για κοινωνικές και 
ανθρωπιστικές υπηρεσίες καθώς και για υπηρεσίες υγείας και όλων αυτών 
των υπηρεσιών. Παραδόξως, το σύστηµα παροχής υπηρεσιών προσφέρει 
συχνά ηµι-λύσεις (Toffler, 1990). Οι αρχές και οι υπηρεσίες συνεργάζονται 
µόνο µε τµήµατα των οικογενειών για την ζωή των παιδιών.  
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Απουσιάζει µια περιεκτική και ολοκληρωµένη προσέγγιση για το παιδί και 
την οικογένεια. Οι οικογένειες χρειάζονται πολιτικές συστηµάτων παροχής 
υπηρεσιών που χαρακτηρίζονται για τη συνεργασία µεταξύ τους αλλά και µε 
τρίτους. 

Το τέταρτο στοιχείο είναι η ποιότητα ζωής της οικογένειας. Η θεωρία που 
οδηγεί στην βελτίωση της ποιότητας ζωής της οικογένειας περιέχει τα 
ακόλουθα: 

1) Το γενικό πλαίσιο χρειάζεται να διαφοροποιήσει διάφορες αρχές (α) σε 
εθνικό, νοµαρχιακό και τοπικό επίπεδο (β) τις τρεις βαθµίδες εκπαίδευσης, 
τις κοινωνικές υπηρεσίες και τις υπηρεσίες υγείας. 

 
2) ∆ιαφοροποίηση σε επίπεδο παροχής και δοµής υπηρεσιών (α) σε εθνικό, 

νοµαρχιακό και τοπικό επίπεδο καθώς και σε οικογενειακό επίπεδο (β) σε 
εκπαιδευτικό επίπεδο και στις τρεις βαθµίδες, σε επίπεδο κοινωνικών 
υπηρεσιών και υπηρεσιών υγείας. 

 
3) Η βελτίωση της ποιότητας ζωής της οικογένειας επιτυγχάνεται όταν οι 

αρχές και οι υπηρεσίες (α) είναι εµποτισµένες από το βασικό πλαίσιο και 
(β) παρέχεται µέσα από συνεργασία. 

 
4) Οι δείκτες ποιότητας ζωής της οικογένειας πρέπει να επηρεάζουν και να 

ολοκληρώνουν το γενικότερο πλαίσιο, έτσι ώστε µε τη σειρά τους να 
επηρεάζουν τις αρχές και τις υπηρεσίες µε σκοπό την βελτίωση της 
ποιότητας ζωής της οικογένειας. 

 
5) Έτσι, πρέπει να υπάρχει µια δυνατή σύνδεση µεταξύ (α) του κεντρικού-

βασικού πλαισίου (β) των αρχών (γ) των στρατηγικών (δ) αποτελέσµατα 
από την ποιότητα ζωής της οικογένειας 
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 ΟΡΙΣΜΟΙ  ΚΕΝΤΡΙΚΟΥ  ΠΛΑΙΣΙΟΥ 
Μη διάκριση  
(Anti-
discrimination) 
 

Κάτω  από  διάφορα  νοµοθετικά  πλαίσια  γνωστά 
ως «αστικά δικαιώµατα] είναι παράνοµο να υπάρχει 
διάκριση σε ένα άτοµο µε δυσλειτουργία όταν δεν 
υπάρχει κανένας άλλος λόγος παρά µόνο η 
δυσλειτουργία. 
 

Αυτονοµία  
(Autonomy) 

Αυτός ο όρος αναφέρεται στο δικαίωµα του ατόµου 
µε δυσλειτουργία ή της οικογένειάς του για 
συναίνεση, για την άρνηση στη συναίνεση ή στον 
έλεγχο και την εφαρµογή των επιλογών τους καθώς 
και στον έλεγχο των διαφόρων γεγονότων στη ζωή 
τους. 
 

Ενδυνάµωση / 
Ισχυροποίηση 
Συµµετοχή στη 
λήψη αποφάσεων 

Η Ενδυνάµωση – Ισχυροποίηση αναφέρεται στα 
µέσα µε τα οποία το άτοµο ή η οικογένεια, ή ένα άλλο 
άτοµο που έχει διορισθεί εξασφαλίζει τις κατάλληλες 
υπηρεσίες οι οποίες θα καλύψουν τις ανάγκες του 
παιδιού και της οικογένειας. Κάτι τέτοιο επιτυγχάνεται 
µε την συναίνεση τους στο όλο σύστηµα 
παρέµβασης (βλέπε αυτονοµία) ή συµµετέχοντας 
στην όλη διαδικασία της λήψης αποφάσεων όπου οι 
υπηρεσίες που λαµβάνονται σχεδιάζονται, 
αναπτύσσονται, εφαρµόζονται και εκτιµούνται 
αναλόγως. 
 

Εµπιστευτικότητα 
(Confidentiality) 
 

Η  Εµπιστευτικότητα και το δικαίωµα στην ιδιωτική 
ζωή αναφέρεται στην προστασία ενάντια στην 
αθέµιτη παρέµβαση της πολιτείας που µπορεί να 
επεµβαίνει στη λήψη αποφάσεων επηρεάζοντας τα 
ατοµικά ενδιαφέροντα. 
 

Ελευθερία (Liberty) Το άτοµο έχει το δικαίωµα να είναι ελεύθερο από 
φυσικό ή κάθε άλλου είδους  περιορισµό από την 
πολιτεία. 
 

Προστασία από 
κάθε τυχών 
κίνδυνο 
 

Το άτοµο έχει το δικαίωµα να είναι ελεύθερο από 
κάθε βλάβη ή κίνδυνο υπό την επίβλεψη της 
πολιτείας ή να λαµβάνει τη φροντίδα από άτοµα 
όπως τα µέλη της οικογένειας ή από τρίτους. 
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Εξατοµικευµένες 
και Κατάλληλες 
Υπηρεσίες  
 

Αυτές οι υπηρεσίες είναι ειδικά προσαρµοσµένες 
για να καλύψουν ανάγκες και επιλογές του 
ατόµου µε δυσλειτουργίες και της οικογενείας 
τους. 
 

Υπηρεσίες 
βασισµένες στις 
Ικανότητες 
 

Αυτές οι υπηρεσίες εκτιµούν τις µοναδικές 
ικανότητες αλλά, και ανάγκες του ατόµου µε 
δυσλειτουργίες και της οικογένειάς του. 
 

Ταξινόµηση-
Κατάταξη  
 

Η ταξινόµηση περιλαµβάνει διαδικασίες 
(τρόπους ) και κριτήρια µε τα οποία το άτοµο µε 
δυσλειτουργίες ή η οικογένειά του καθίσταται 
δικαιούχος διαφόρων παροχών από 
συγκεκριµένους νόµους. 
 

Παραγωγικότητα 
και Συνεισφορά 
 

Η Παραγωγικότητα αναφέρεται σε µια εργασία 
που προσφέρει εισόδηµα ή σε µια µη αµειβόµενη 
εργασία η οποία συνεισφέρει στην κοινότητα η 
ακόµη και στις οικιακές εργασίες. 
 

Ολοκλήρωση 
(Integration)  
 

Το άτοµο µε δυσλειτουργία έχει το δικαίωµα να 
µην είναι αποµονωµένο, µόνο του στα πλαίσια 
της δυσλειτουργίας, από τα άτοµα χωρίς 
δυσλειτουργίες και να µην παραµελούνται η 
περιορίζονται από υπηρεσίες που εξυπηρετούν 
τα άτοµα µε δυσλειτουργίες και τις οικογένειές 
τους. 
 

Οικογενειακή 
ολότητα και 
Μονάδα 
 

Ο νόµοι βοηθούν στην διατήρηση και 
ενδυνάµωση της οικογένειας ως τον πυρήνα της 
κοινωνίας. 
 

Παροχή 
Υπηρεσιών για 
όλη την Οικογένεια 
 

Αυτές οι υπηρεσίες ανταποκρίνονται στις 
ανάγκες ολόκληρης της οικογένειας του άτοµου 
µε δυσλειτουργίες µε εξατοµικευµένο και 
κατάλληλο τρόπο. 
 

Συντονισµός και 
Συνεργασία των 
Υπηρεσιών 
 

Ο συντονισµός και η συνεργασία των υπηρεσιών 
βοηθούν το άτοµο µε δυσλειτουργίες και την 
οικογένειά του να επωφεληθεί από όλα τα 
συστήµατα παροχής υπηρεσιών 
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Πολιτισµικό 
Υπόβαθρο 
(Cultural 
Background) 

Αυτές οι υπηρεσίες ανταποκρίνονται στα 
πιστεύω, στις αντιλήψεις , στις αξίες, στα 
διαπροσωπικά χαρακτηριστικά, την κουλτούρα, 
στα εθνικά, γλωσσικά ή άλλα 
κοινωνικοοικονοµικά γνωρίσµατα του ατόµου και 
της οικογένειας και έτσι παρέχουν την βέλτιστη 
δυνατή συµµετοχή αλλά και βοήθεια  του ατόµου 
και της οικογένειας. 
 

Εκτίµηση 
(Evaluation) 

Ο όρος αναφέρεται στις διάφορες µεθόδους µε 
τους οποίους θα επιτευχθούν συγκεκριµένα 
αποτελέσµατα µέσα από την παροχή υπηρεσιών. 
 

Επαγγελµατική 
επάρκεια   
 

Ένα σύστηµα υπηρεσιών θα πρέπει να την 
ικανότητα να εφαρµόζει κάθε ένα ή και 
περισσότερες από τις παροχές και υπηρεσίες 
που είναι κάθε φορά κατάλληλες. 
 

Πρόληψη-Αποφυγή 
 

Οι υπηρεσίες πρόληψης αποσκοπούν, στην 
πρωτοβάθµια, δευτεροβάθµια, και τριτοβάθµια 
πρόληψη της δυσλειτουργίας.  
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Κεφάλαιο 7 

 

ΟΙΚΟΓΕΝΕΙΑ ΚΑΙ ∆ΙΑΧΕΙΡΙΣΗ ΚΡΙΣΕΩΝ 
 

 

Στο παρελθόν, όπως αναφέρθηκε και παραπάνω, η προσέγγιση 
επικεντρωνόταν γενικά στο παιδί µε δυσλειτουργίες, πολύ συνηθισµένο 
γεγονός. Στις µέρες µας όµως, υπάρχουν πειστικά επιχειρήµατα για αλλαγή 
ακόµα και σήµερα µια παρέµβαση που να στρέφεται περισσότερο στην 
οικογένεια. Το ένα έχει να κάνει µε την προώθηση της ανάπτυξης και 
προσαρµογής του παιδιού µε δυσλειτουργίες. Μελέτες για την ανάπτυξη του 
παιδιού απέδειξαν ότι η ποιότητα των συναλλαγών και των σχέσεων µεταξύ 
των γονέων και του νεαρού παιδιού είναι δυνατό να επιταχύνουν την 
ανάπτυξή του στο γνωστικό, γλωσσικό και κοινωνικο-συναισθηµατικό 
επίπεδο. Αυτό έχει επανειληµµένα επαληθευτεί µε «φυσιολογικά» παιδιά 
(Wells, 1981, Sroufe, 1983, Bruner, 1983), καθώς και σε µικρότερη έκταση, µε 
παιδιά µε ανικανότητες και χρόνιες ασθένειες (Wasserman και Allen, 1985, De 
Maso et al., 1991). Συνάγεται ότι οι προσπάθειες βοήθειας των γονέων σε 
σχέση µε το παιδί, µακροπρόθεσµα µπορεί να ωφελήσουν περισσότερο το 
παιδί από ό,τι αυτές που περιορίζονται στο παιδί (αυτό επαληθεύτηκε από τη 
Συµβουλευτική Υπηρεσία Γονέων, Tower Hamlets). 

Το δεύτερο επιχείρηµα στηρίζεται στην έρευνα που έδειξε ότι οι µητέρες, οι 
πατέρες, τα αδέλφια και τα υπόλοιπα µέλη της οικογένειας µπορεί να 
χρειαστούν κι εκείνα στήριξη, συµβουλευτική και καθοδήγηση, πράγµα που 
συχνά έχει παραβλεφθεί από τις υπηρεσίες (πιθανά εξαιτίας της αύξησης του 
χρόνου παροχής υπηρεσιών και της αυξηµένης ζήτησης προσωπικού 
προκειµένου να καλυφθούν οι ανάγκες τους, καθώς και εξαιτίας της δυσκολίας 
δικαιολόγησης αυτής της έµµεσης βοήθειας προς το παιδί). 

Ένα ακόµα επιχείρηµα είναι ότι η παρέµβαση, για να είναι χρήσιµη για την 
οικογένεια, θα πρέπει να λαµβάνει υπόψη της τον τρόπο µε τον οποίο αυτή 
οργανώνεται και δοµείται γύρω από ένα παιδί µε δυσλειτουργίες. Ολοένα και 
περισσότερες µελέτες δίνουν έµφαση στη διατήρηση της συνοχής της 
οικογένειας και της εσωτερικής της οργάνωσης. Αυτό σηµαίνει ότι θα πρέπει 
να λαµβάνεται υπόψη «ο γενικός τρόπος ζωής» του παιδιού και το 
οικογενειακό και πολιτιστικό τους υπόβαθρο (DoH, 1991a, τόµος 6). 
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Οι θεωρίες γύρω από την οικογένεια 

Σαν µέρος της αλλαγής του τρόπου µε τον οποίο θεωρούνται οι 
«συνηθισµένες» οικογένειες και οι άνθρωποι µε δυσλειτουργίες στη Βρετανική 
και Αµερικάνικη κοινωνία, οι οικογένειες παιδιών µε δυσλειτουργίες υπόκεινται 
σε αλλαγές όσον αφορά στο τρόπο µε τον οποίο θεωρούνται. Οι θεωρίες 
πάνω στην οικογένεια δεν είναι στατικές, αλλά είναι συνδεδεµένες µε 
συγκεκριµένες ιστορικές περιόδους και συγκεκριµένες κοινωνικο-οικονοµικές, 
πολιτιστικές και πολιτικές συνθήκες και περιβάλλοντα.  

Η κυρίαρχη πολιτική ιδεολογία, το σύνολο των επαγγελµατικών ερευνών και 
φιλολογίας, η επικρατούσα κουλτούρα, καθώς και αυτή των µειονοτήτων και 
τα media, συµβάλλουν (µέσα από σύνθετες και αλληλοεξαρτώµενες 
διαδικασίες) στη διατήρηση ή στη δηµιουργία συγκεκριµένων θεωριών και 
ιδεών για την οικογένεια. Οι αντιλήψεις για την οικογένεια δε στερούνται 
αξιολογικών και ιδεολογικών κριτηρίων, αλλά εξυπηρετούν την προπαγάνδα ή 
αντιπροσωπεύουν συγκεκριµένες κοινωνικές και οικονοµικές δοµές και 
λειτουργίες (Riley, 1983). 

Αυτό µπορεί να σηµαίνει, ότι οι επαγγελµατίες είναι πιθανό να είναι 
επηρεασµένοι από κάποια συγκεκριµένη θεωρία (ή θεωρίες), γεγονός που 
µπορεί να τους ωθεί στο να εργάζονται µε έναν συγκεκριµένο τρόπο. Υπάρχει 
κι ένας ακόµα αντίκτυπος για την οικογένεια: το πώς η κοινωνία 
αντιλαµβάνεται και πού τοποθετεί την οικογένεια µε ένα παιδί µε 
δυσλειτουργίες µπορεί να επηρεάσει τη λειτουργία της οικογένειας και τις 
προοπτικές της. Οι αρνητικές απόψεις της κοινωνίας σχετικά µε την 
αναπηρία, µπορούν παροδικά να ενισχύσουν το αίσθηµα της αδυναµίας και 
της χαµηλής αυτοεκτίµησης µέσα στην οικογένεια, όπως και η αναµονή 
απόρριψης του παιδιού τους από τους φίλους και τους γείτονες (Suelzle και 
Keenan, 1981). Το τι σκέφτεται κάθε γονέας και κάθε επαγγελµατίας για τις 
«οικογένειες µε παιδιά µε ειδικές ανάγκες» είναι δυνατόν να επηρεάσει τον 
τρόπο που σχετίζονται µεταξύ τους. 

Πορίσµατα πρόσφατων ερευνών µας βοηθούν να επιτύχουµε ένα 
µεγαλύτερο βαθµό κατανόησης των τρόπων µε τους οποίους το παιδί µε 
δυσλειτουργίες ή το παιδί µε χρόνια ασθένεια επηρεάζει την οικογένεια. 
Μπορούν να χρησιµοποιηθούν στην παραπέρα ανάπτυξη και καλύτερη 
κατανοµή των υπηρεσιών, ώστε αυτές να µην προσφέρονται περιστασιακά σε 
ανθρώπους που «φαίνεται να έχουν περισσότερη ανάγκη» ή µεγαλύτερη 
αποφασιστικότητα ή υψηλότερη κοινωνική θέση (Black, 1980). Επίσης, 
µπορούν να συντελέσουν σε καταλληλότερες παρεµβάσεις των 
επαγγελµατιών προς τις οικογένειες. 

   Το υλικό των ερευνών µε θέµα την επίδραση ενός παιδιού µε 
δυσλειτουργίες (δυσλειτουργία και χρόνια ασθένεια) πάνω στην οικογένεια 
είναι εκτεταµένο και γι’ αυτό εδώ είναι δυνατή µόνο µια σύντοµη παρουσίασή 
του. 
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Πως επηρεάζουν οι δυσλειτουργίες του παιδιού τα µέλη της 
οικογένειας 
 
   Η παρουσία παιδιού µε δυσλειτουργίες στην οικογένεια επιφέρει αλλαγές 
στη σχέση των µελών της. Ειδικά σε παθήσεις όπως η εγκεφαλική παράλυση, 
οι απαιτήσεις για τη φροντίδα του παιδιού είναι αυξηµένες. 
   Συχνά οι γονείς αφοσιώνονται στη φροντίδα του παιδιού, που απαιτεί 
µεγάλο βαθµό φυσικής φροντίδας σε ζωτικούς τοµείς, όπως είναι το τάισµα, η 
υγιεινή, η µετακίνηση -στα χέρια του γονιού ή µε αναπηρικό αµαξιδίο- αλλά 
επίσης απαιτεί και πρακτική φροντίδα, όπως µεταφορά από και προς 
θεραπευτές, ιατρούς και ειδικούς. 
   Τέλος, υπάρχει και µια τρίτη σηµαντική κατηγορία φοντίδας, η 
συναισθηµατική έγνοια του γονιού για το παιδί µε δυσλειτουργίες, που 
εκδηλώνεται µε υπερπροστασία, χατήρια, και υπερβολικό ενδιαφέρον. Τα 
σχεδόν συνοµήλικα αδέρφια συχνά αφήνονται να µεγαλώσουν 
αυτοσυντήρητα, χωρίς την ιδιαίτερη φροντίδα και έγνοια των γονιών. Συχνά 
µάλιστα τους ζητείται να εξυπηρετούν τον/την αδερφό/ή µε δυσλειτουργίες, 
υποχρεώνονται να τον/την παίρνουν µαζί τους και να δρουν αναπόσπαστα 
από αυτόν. Αυτή η κατάσταση που δηµιουργείται από ανάγκη σε µια 
οικογένεια έχει επιπτώσεις σε όλα τα µέλη της. 
 

 

 

Το µοντέλο της παθολογικής οικογένειας 

Όπως υποστηρίζει η Joanna Ryan στην ιστορική της έκθεση για τη 
διανοητική δυσλειτουργία (Ryan και Thomas, 1981), ο συνδυασµός ηθικών 
και βιολογικών παραγόντων ως αιτία διατηρήθηκε σε όλο το 19ο αιώνα και σε 
µεγάλο µέρος του 20ου. Πολλοί γονείς, ακόµη και στις µέρες µας, συνεχίζουν 
να εκφράζουν αισθήµατα ενοχών και τύψεων. 

 

 

Οικογένειες υπό την επήρεια άγχους, «οικογένεια σε  κρίση» 

Η άφιξη ενός καινούργιου µωρού είναι καταλυτική για κάθε οικογένεια, αλλά 
υπάρχει µια ποιοτική διαφορά στις περιπτώσεις που το µωρό έχει κάποια 
δυσλειτουργία – σχετίζεται δε µε αυτό που ονοµάζεται «οικογενειακή κρίση» 
(Russell, 1983). 

Οι περισσότερες από τις προηγούµενες µελέτες έριχναν το βάρος στις 
µητέρες. Υπέθεταν ότι υπήρχε κάποια  ψυχολογική εξασθένηση των µελών 
της οικογένειας (Evans & Carter, 1954, Holt, 1958). Πολλές µελέτες έδειξαν ότι 
οι µητέρες ανάπηρων παιδιών πράγµατι ένιωθαν άγχος σε µεγάλο βαθµό 
(Tew & Lawrence, 1975, Bradshaw & Lawton, 1978, Butler et al., 1978, 
Burden, 1980, Beckman, 1983). 

 Αποδείχθηκε ότι οι µητέρες είχαν «επικίνδυνα» µεγάλη κατάθλιψη µετά τη 
γέννηση ενός παιδιού µε σοβαρή δυσλειτουργία (Burden, 1980). Υψηλά 
επίπεδα άγχους έδειξαν επίσης και πιο πρόσφατες µελέτες. 
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 Στη µελέτη του Kent µε θέµα «Μητέρες µε παιδιά µε σοβαρές 
δυσλειτουργίες και µαθησιακές δυσκολίες», πάνω από το µισό (59%) έδειξε 
«επικίνδυνα» υψηλά επίπεδα άγχους, που αποτελεί χαρακτηριστικό της 
κατάθλιψης – οι γονείς παρουσίαζαν, κατά µέσο όρο, υψηλότερα επίπεδα 
άγχους από τους γονείς φυσιολογικά αναπτυσσόµενων παιδιών (Quine και 
Pahl, 1985). Μια µελέτη σε 107 οικογένειες παιδιών µε σοβαρές σωµατικές 
δυσλειτουργίες έδειξε ότι οι µητέρες διατρέχουν µεγάλο κίνδυνο ψυχικής 
καταπόνησης, µε ένα πολύ υψηλό ποσοστό (67%) µητέρων µε «επικίνδυνα» 
επίπεδα άγχους (Sloper και Turner, 1993).  

Ανάλογα, αυξηµένη ευπάθεια έδειξαν οι οικογένειες, ως σύνολα, που είχαν 
παιδιά µε χρόνιες ασθένειες (Overholser και Fritz, 1991), τόσο σε σχέση µε τη 
συναισθηµατική και συµπεριφορική ανάπτυξη των παιδιών µε χρόνιες 
ασθένειες (Garralda και άλλοι, 1988) όσο και σε σχέση µε τους αδελφούς και 
τις αδελφές τους (Tritt και Esses, 1988). Υπάρχουν όµως επίσης και 
αντικρουόµενα πορίσµατα – µια µελέτη του Gath (1977) δεν εντόπισε µεγάλη 
διαφορά στο βαθµό κατάθλιψης µητέρων µε παιδιά µε το σύνδροµο Down σε 
σύγκριση µε µητέρες µη ανάπηρων παιδιών κατά τα πρώτα δύο χρόνια µετά 
τη γέννηση του παιδιού. 

 

 

Μοντέλο ABCX 

Οι οικογένειες διαφέρουν στον τρόπο που αντιδρούν σε στρεσσογόνες 
καταστάσεις, όπως είναι η γέννηση ενός παιδιού µε δυσλειτουργία. Το ABCX 
µοντέλο οικογένειας σε κρίση (Hill, 1949, 1958; Mc Cubbin & Patterson, 1983) 
προσπαθεί να ερµηνεύσει αυτές τις διαφορετικές αντιδράσεις. Ο παράγοντας 
Α αναφέρεται στα γεγονότα που έχουν επιδράσεις ή µπορεί να επιδράσουν 
στο σύστηµα της οικογένειας. Ο παράγοντας Β αναφέρεται στους παράγοντες 
που βοηθούν τις οικογένειες να έρθουν αντιµέτωπες µε τις διάφορες 
καταστάσεις. 

 Ο παράγοντας C  αναφέρεται στις αντιλήψεις της οικογένειας πάνω στα 
γεγονότα, όπου και έµµεσα επηρεάζει τον βαθµό κρίσης της οικογένειας 
(παράγοντας Χ) ο οποίος µπορεί να εµφανιστεί σε µια οικογένεια. Η κρίση 
ορίζεται ως µια αλλαγή στο σύστηµα της οικογένειας για την οποία τα 
προηγούµενα πρότυπα αντίδρασης δεν είναι πια επαρκή. 

Μας ενδιαφέρει ιδιαίτερα ο ρόλος του παράγοντα C, οι αντιλήψεις δηλαδή 
στην διαδικασία προσαρµογής της οικογένειας. Εκτός από τον ορισµό των 
στρεσσογόνων καταστάσεων, ο παράγοντας C µπορεί επίσης να 
συµπεριλαµβάνει µια γνωστική επανεκτίµηση της κατάστασης καθιστώντας 
την έτσι ευκολότερη στο διαχειρισµό ή στην διατήρηση µιας θετικής εικόνας ή 
αποδοχή. Παραδείγµατα γνωστική επανεκτίµηση εµφανίζονται σε πολλά 
εγχειρίδια γραµµένα για τους γονείς παιδιών που χρειάζονται ειδική φροντίδα 
(Mullins,1987). 

Σε µια έρευνα Shirley K & Douglas L. (1990) µελετήθηκε η σχέση µεταξύ 
των αντιλήψεων της οµαλής λειτουργίας της οικογένειας και του στρες. Ένα 
από τα συµπεράσµατα της µελέτης ήταν πως γονείς παιδιών µε 
δυσλειτουργίες δεν είναι απαραίτητα σε κίνδυνο δυσλειτουργίας σε σχέση µε 
τους υπόλοιπους γονείς. 
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 Σε µια άλλη µελέτη (Summers et al, 1991) αναφέρθηκε πως τα επίπεδα 
στρες αλλά και τα επίπεδα καλής διαβίωσης των οικογενειών ήταν παρόµοια 
για οικογένειες παιδιών µε δυσλειτουργίες και µη. 

Ωστόσο οι Behr & Murphy βρήκαν διαφορές όσον αφορά την ηλικία των 
παιδιών. Συγκεκριµένα γονείς νεαρότερων παιδιών ανέφεραν σηµαντικά 
υψηλότερα επίπεδα στρες και χαµηλότερο επίπεδο αντιλήψεων όσον αφορά 
την συνεισφορά τους προς το παιδί (π.χ. συνεργασία, υπερηφάνεια). Από την 
άλλη βέβαια τα ίδια περίπου ποστοστά δίνονται και από οικογένειες παιδιών 
χωρίς δυσλειτουργία. Κάτι τέτοιο µας υποδεικνύει πως γενικά η ανατροφή 
νεαρών παιδιών προκαλεί στρες στους γονείς. 

 

 

 

Στρατηγικές γνωστικής αντιµετώπισης 
Οι στρατηγικές γνωστικής αντιµετώπισης οδηγούν στην επίτευξη 

συγκεκριµένων ικανοτήτων προσαρµογής. Όπως οι περισσότερες γνωστικές 
στρατηγικές µαθαίνονται και εφαρµόζονται όταν συγκεκριµένοι στόχοι γίνονται 
πρωταρχικής σηµασίας. Έτσι λοιπόν φαίνεται λογικό να αναπτυχθούν µέσα 
για την διδασκαλία αυτών των στρατηγικών σε γονείς παιδιών µε 
δυσλειτουργίες. 

Είναι λοιπόν πρωτίστης σηµασίας να γίνει περισσότερη έρευνα στις 
γνωστικές προσαρµογές που γίνονται και χρειάζονται να γίνουν για να 
βοηθήσουν τις οικογένειες να αντεπεξέλθουν µε τις προκλήσεις που 
εµφανίζονται στην ανατροφή των παιδιών, εκ µέρους των γονέων. 

 

 

Οι πατέρες 

Οι έρευνες έχουν επικεντρωθεί πολύ λιγότερο στους πατέρες παιδιών µε 
δυσλειτουργίες. Μερικά στοιχεία στη Βρετανία και τις ΗΠΑ υποδηλώνουν 
υψηλά επίπεδα άγχους, κατάθλιψης και χαµηλής αυτοεκτίµησης και στους 
πατέρες (Cummings, 1976, Wishart και άλλοι, 1981). Οι πατέρες που είχαν 
υψηλότερα επίπεδα άγχους, είχαν την τάση να χρησιµοποιούν µια τακτική 
αποφυγής (Houser, 1987, ως αναφορά στους Seligman και Darling, 1989). 
Αυτό  µπορεί να επιδράσει αρνητικά και να αποδυναµώσει την οικογένεια, 
που σηµαίνει επιπρόσθετα βάρη φροντίδας για τη µητέρα εξαιτίας της 
απόσυρσης του πατέρα, ενώ αυτές οι πρόσθετες πιέσεις εγείρουν το θυµό και 
την αποδοκιµασία των υπολοίπων µελών της οικογένειας (Seligman και 
Darling, 1989).  

Αλλά σε µια αµερικάνικη µελέτη, δε βρέθηκαν υψηλότερα επίπεδα άγχους 
σε πατέρες παιδιών µε δισχιδή ράχη σε σύγκριση µε πατέρες φυσιολογικά 
αναπτυσσόµενων παιδιών (Kazak και Marvin, 1984), παρόλο που οι µητέρες 
παρουσίαζαν µεγαλύτερο βαθµό άγχους. Σύµφωνα και µε άλλες µελέτες,  οι 
πατέρες ήταν λιγότερο αγχωµένοι από τις µητέρες (Goldberg και άλλοι, 1986, 
Slopper και Turner, 1993), ενώ σε πιο πρόσφατη µελέτη υπήρξαν στοιχεία 
που φανέρωναν ψυχολογική καταπόνηση σε ένα µεγάλο ποσοστό πατέρων.  
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Όµως, δεν είναι ξεκάθαρο, αν αυτά τα στοιχεία για λιγότερο άγχος των 
πατέρων δεν είναι µια παραπλάνηση που αντανακλά τη µεγαλύτερη 
ανεκτικότητα των πατέρων και τη δυσκολία τους να παραδεχθούν και να 
εκφράσουν τα οδυνηρά τους συναισθήµατα ώστε αυτά να µην εκληφθούν ως 
δείγµατα αδυναµίας (Seligman και Darling, 1989). 

 

Αδέλφια  

Προηγούµενες µελέτες κατέληξαν στο συµπέρασµα ότι η συµβίωση µε έναν 
αδελφό ή αδελφή µε κάποια δυσλειτουργία θα ήταν εντελώς αρνητική και θα 
είχε αρνητικές ψυχολογικές συνέπειες. Υπάρχουν στοιχεία που στηρίζουν τη 
θέση αυτή, παρόλο που πολλές από τις προηγούµενες µελέτες στηρίζονταν 
περισσότερο σε στοιχεία που έδιναν οι µητέρες, παρά σε άµεση εξέταση των 
αδελφών.  

Ακόµα, σε αναφορές για σχετικά υψηλά επίπεδα αρνητισµού, όπως είναι η 
ζήλια και ο ανταγωνισµός µεταξύ αδελφών και παιδιών (π.χ. µε σύνδροµο 
Down, Carr, 1975) δεν εντοπίζονται σηµαντικές διαφορές µεταξύ αυτών και 
των άλλων «φυσιολογικών» παιδιών και αδελφών της ίδιας περίπου ηλικίας 
και ανάπτυξης (Dunn  και Kendrich, 1982). Ο Gath (1973) διαπίστωσε µια 
σηµαντική αύξηση «αντικοινωνικής» διαταραχής στις µεγαλύτερες αδελφές 
παιδιών µε σύνδροµο Down. Οι αδελφές, ιδιαίτερα οι µεγαλύτερες, είναι 
δυνατό να βιώνουν µια αντιφατική πίεση στην προσπάθειά τους να 
ανταποκριθούν και να αναλάβουν ένα αναπληρωµατικό γονεϊκό ρόλο – έχουν 
την τάση να δείχνουν υπερβολικό ζήλο στη φροντίδα και φύλαξη του παιδιού, 
καθώς και στις δουλειές του σπιτιού (Blacher, 1984b). Κλινικές έρευνες και 
προσωπικές µαρτυρίες αναφέρουν ότι τα αδέλφια µπορεί να δυσαρεστούνται 
µε την ενασχόληση των γονέων τους µε το παιδί µε τις δυσλειτουργίες και να 
διακατέχονται από συναισθήµατα θυµού (Featherstone, 1980, Sourkes, 
1987). Η έλλειψη προσοχής από τους γονείς µπορεί να εκληφθεί ως 
απόρριψη. Οι γονείς, όµως, µπορούν να εµποδίζουν τα αδέλφια από το να 
εκφράζουν το θυµό και τη δυσαρέσκειά τους προς το παιδί µε τις 
δυσλειτουργίες (Miller, 1974). Η παρουσία του παιδιού µπορεί να επηρεάσει 
τις προσδοκίες των αδελφών για το µέλλον. Εκτός αυτού, τα αδέλφια µπορεί 
να έχουν πολύ περιορισµένη αντίληψη της ιδιαίτερης κατάστασης στην οποία 
βρίσκεται ο αδελφός ή η αδελφή τους κι έτσι, µπορεί να κατασκευάσουν µια 
«προσωπική άποψη» βασισµένη στο φόβο, την ενοχή και σε τρόπους 
σκέψεις που βασίζονται σε προκαταλήψεις (Sourkes, 1987). Μπορεί να 
φοβηθούν ότι θα κολλήσουν την ασθένεια ή την δυσλειτουργία ή ότι 
προκάλεσαν την επιδείνωση της δυσλειτουργίας του παιδιού. 

 Ξέχωρα από την έλλειψη πληροφόρησης γύρω από την δυσλειτουργία, 
µπορεί να µην έχουν τις γνώσεις σε σχέση µε το πώς να χειρίζονται την 
δυσλειτουργία του-ης αδελφού-ης τους (Newson & Davies, 1994). Έχει 
υποστηριχθεί η άποψη ότι τα µικρότερης ηλικίας παιδιά προσαρµόζονται 
λιγότερα καλά στην παρουσία ενός παιδιού µε δυσλειτουργίες (Farber, 1960), 
ενώ τα µεγαλύτερα αδέλφια, µε εξαίρεση  τις  µεγαλύτερες αδελφές, 
προσαρµόζονται καλύτερα. 
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Παρόλα αυτά, άλλα στοιχεία συγκλίνουν στην άποψη ότι τα αρνητικά 
αποτελέσµατα δεν είναι απαραίτητα «αναπόφευκτα». Τα αδέλφια παιδιών µε 
χρόνιες ασθένειες βρέθηκαν ότι είναι προσαρµοσµένα µε την κατάσταση (Tritt 
& Esses, 1988). Στην µεταγενέστερη µελέτη της Ann Gath πάνω σε αδέλφια 
παιδιών µε σύνδροµο Down (1978), δε βρέθηκε καµία συναισθηµατική 
διαφορά ή διαταραχή στη συµπεριφορά ανάµεσα σε αδέλφια παιδιών µε 
σύνδροµο Down και αδέλφια «φυσιολογικών» παιδιών (Byrne et al., 1988). 

Στην τελευταία µελέτη, οι δυσκολίες (όταν υπήρχαν) συνδέονταν µε µη 
ικανοποιητική σχέση των συζύγων, µε κατάθλιψη της µητέρας και µε ελλιπή 
σχέση της µητέρας µε το παιδί µε το σύνδροµο Down. Οι αδελφοί και οι 
αδελφές βρέθηκε ότι είναι καλά προσαρµοσµένοι και ώριµοι και ότι δείχνουν 
µια υπεύθυνη στάση, που ξεπερνά την αναµενόµενη σε σχέση µε την ηλικία 
τους (Blacher, 1984b). Μπορεί να δείχνουν αυξηµένη αλτρουιστικό 
ενδιαφέρον και ανοχή απέναντι στους άλλους (Grossman, 1972), όπως 
προκύπτει από τη συχνή επιλογή, από µέρους τους, επαγγελµάτων που 
σχετίζονται µε την εκπαίδευση και την παροχή υπηρεσιών. 

Εκτός από την αποκλειστική εξέταση της επίδρασης του παιδιού µε 
δυσλειτουργίες, µερικές µελέτες έχουν αρχίσει να εξετάζουν πιο προσεκτικά 
συγκεκριµένες συµπεριφορές στη σχέση που αναπτύσσεται µεταξύ των 
αδελφών, δηλαδή τι µπορεί να προκαλέσει προβλήµατα και το αν και σε τι 
διαφέρει η δυναµική της σχέσης από αυτήν που υπάρχει συνήθως µεταξύ 
«φυσιολογικών» αδελφών αντίστοιχης ηλικίας ανάπτυξης (Dunn & Kendrick, 
1982 – Dale, 1983). Σε µια µελέτη συνεντεύξεων των αδελφών σχολικής 
ηλικίας ενός παιδιού µε σοβαρές µαθησιακές δυσκολίες δεν εντοπίστηκαν 
διαφορές στη σύγκρουση, ντροπή και ποσοστό συµµετοχής  στις δουλειές του 
σπιτιού ή στο παιχνίδι και το διάβασµα/ βοήθεια του µικρότερου παιδιού, σε 
σύγκριση µε 10 παιδιά της οµάδας ελέγχου (McConachie και Domb< 1981). 
Στη µελέτη του Μάντσεστερ, η µειοψηφία των αδελφών, µε βάση όσα 
αναφέρθηκαν από τις µητέρες, είχαν προβλήµατα στη σχέση τους (Byrne και 
άλλοι, 1985). Τα προβλήµατα αυτά σχετίζονταν συχνά µε συγκεκριµένη 
συµπεριφορά του παιδιού µε σύνδροµο Down: επιθετικότητα, διαταραχές του 
νυχτερινού ύπνου, ενόχληση στα παιχνίδια και τα πράγµατα των αδελφών. 
Παιδιά στα εργαστήρια του Νότινγχαµ και του Λάισεστερ, που ήταν αδέλφια 
αυτιστικών παιδιών, ανέφεραν ότι αισθάνονταν πληγωµένα από την απάθεια 
του αυτιστικού παιδιού (Newson και Davis, 1994). Όµως δεν είναι ακόµα 
απόλυτα σαφές αν αυτές οι δυσκολίες στη συµπεριφορά και στις σχέσεις 
οφείλονται σε γενικότερα προβλήµατα στη σχέση µεταξύ των αδελφών και 
στην ικανότητα προσαρµογής του καθενός τους. 
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Τα ψυχικά οφέλη του υγιούς αδερφού 

Πέρα όµως από τα προβλήµατα που περιγράφηκαν, τα άτοµα που είχαν την 
εµπειρία να µεγαλώσουν µε έναν αδερφό ή αδερφή µε δυσλειτουργίες, έχουν 

προσκοµίσει και οφέλη τα οποία θα διατηρήσουν 
για όλη τους τη ζωή, αφού τελειώσει η περίοδος 
της επανάστασης στην εφηβεία. 
Οι υγιείς έφηβοι, λόγω της οικογενειακής τους 
κατάστασης αισθάνονται την ανάγκη να γίνουν 
µοναδικοί σε κάτι, κι έτσι επιλέγουν κάποιο σπορ 
ή το σχολείο, όπου έχουν επιτυχίες και ευκαιρίες 
να αναδειχθούν. 
  Ακόµα, λόγω των αυξηµένων ευθυνών τους και 
της από νωρίς χαµένης αθωότητάς τους 

ωριµάζουν γρηγορότερα και γίνονται αξιόπιστοι ενήλικες στους οποίους 
µπορεί να βασιστεί κανείς. 
  Αυτά τα άτοµα έχουν περισσότερη ανεκτικότητα απέναντι στους άλλους και 
ιδιαίτερη ανοχή και ανοιχτότητα στη διαφορετικότητα. Αισθάνονται συµπόνοια 
για τους άλλους και αντιλαµβάνονται πότε γίνονται διακρίσεις στους πιο 
αδύναµους και προσπαθούν να το διορθώσουν. 

 

 
 

Τι µπορούν να κάνουν οι γονείς για τα αδέλφια των παιδιών 
µε δυσλειτουργίες:  
 

      -Να αφιερώνουν ποιοτικό χρόνο και στα υγιή παιδιά. 
 

-Να µην τα υπερφορτώνουν µε υπευθυνότητες πέραν της ηλικίας του και να 
µην τα µετατρέπουν σε νοσοκόµα ή µπέιµπι σίτερ του αδελφού µε ειδικές 
ανάγκες. 

 
-Να ρωτούν τα υγιή παιδιά για τα συναισθήµατά τους σχετικά µε την ύπαρξη 
του αδελφού µε ειδικές ανάγκες και να τα βοηθούν να τα αντιµετωπίσουν 
χωρίς να νιώθουν ενοχές. 

 
-Να δίνουν και στα υγιή αδέλφια επιλογές και να τα κρατούν ενήµερα (στο 
επίπεδο που είναι κατανοητό) για τις οικογενειακές εξελίξεις. 

 
-Να τους δίνουν πληροφορίες για τις ειδικές ανάγκες του αδελφού τους και να 
απαντούν στις ερωτήσεις τους µε απλό, κατανοητό και σαφή τρόπο. 

 

Το Μοντέλο των Κοινών Αναγκών 

Γύρω στα τέλη της δεκαετίας του 1960 και τις αρχές της δεκαετίας του 1970, 
συντελέστηκε µια µεγάλη αλλαγή σε σχέση µε τη φροντίδα παιδιών µε 
δυσλειτουργίες. 
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 Οι ερευνητές χρησιµοποίησαν µεθόδους έρευνας για να εξετάσουν 
δείγµατα γονέων οι οποίες αποκάλυψαν πολλές κοινές ανάγκες στους γονείς. 
Μια συµφωνία απόψεων εντοπίστηκε επίσης σε σχέση µε τις υπηρεσίες και 
την οργάνωσή τους, όσον αφορά τις κριτικές που εκφράσθηκαν από τους 
γονείς και τις αλλαγές  που θα ήθελαν να δουν να συντελούνται (Byrne και 
Cunningham, 1985). 

Οι γονείς χαρακτηρίστηκαν σε πολλές περιπτώσεις ως κοινωνικά 
αποµονωµένοι και περιορισµένοι (ιδιαίτερα οι µητέρες), και µε δυσκολίες λόγω 
των υψηλών απαιτήσεων της φροντίδας του παιδιού (όπως είναι οι 
διαταραχές του νυχτερινού ύπνου, οι σωµατικές ανάγκες και τα προβλήµατα 
συµπεριφοράς των παιδιών τους  (Hewett, 1972, Hannam, 1975, 
Glendenning, 1983, Ayer και Alaszewski, 1984). Μητέρες παιδιών µε σοβαρές 
µαθησιακές δυσκολίες έφεραν το µεγαλύτερο φορτίο της φροντίδας, ενώ οι 
πατέρες προσέφεραν τη µεγαλύτερη στήριξη µαζί µε τις αδελφές (παρόλο που 
η συνεισφορά και των δύο ήταν µικρή), (Wilkin, 1979, Carey, 1982). Όχι 
ιδιαίτερα σηµαντική βοήθεια προσφερόταν από τους συγγενείς, φίλους και 
γείτονες στην καθηµερινή φροντίδα (Wilkin, 1979), ενώ η υποστήριξη από το 
κοινωνικό δίκτυο ήταν µηδαµινή προς στις οικογένειες µικρών παιδιών µε 
δυσλειτουργίες (Carey, 1982). Αυτό το «φορτίο της φροντίδας» ήταν 
υπερβολικά βαρύ για την οικογένεια και γι’ αυτό απαιτούνταν βοήθεια από τις 
δηµόσιες υπηρεσίες.                                                                                           

 Αντί ν’  αντιµετωπίζεται το παιδί ως παθολογικό, ως κύρια πηγή άγχους 
θεωρούνταν οι ελλιπείς ανάγκες για υπηρεσίες και θεραπευτικά µέσα. 
Περίληψη της θεώρησης αυτής µπορεί να αποτελέσει ένα µοντέλο 
ελλείµµατος αναγκών. Είναι µια άποψη που συνεχίζει να υποστηρίζεται 
ευρέως από πολλούς γονείς και επαγγελµατίες του χώρου που σχετίζεται µε 
την περίθαλψη του παιδιού. 

 

 

Το Μοντέλο της Αντιµετώπισης του Άγχους 

Αντίθετα µε προηγούµενες µελέτες για την οικογένεια, οι πρόσφατες 
έρευνες χρησιµοποίησαν διαφορετική µεθοδολογία (που ονοµάζεται 
«πολυπαραγοντική» ή πολλών  µεταβλητών), σύµφωνα µε την οποία 
λαµβάνονται υπόψη πολλοί παράγοντες για την οικογένεια, για να εξετασθεί η 
διαφοροποίηση των αντιδράσεων µεταξύ των οικογενειών σχετικά µε το να 
έχουν ένα παιδί µε δυσλειτουργίες και στις διαφορές σε σχέση µε τα πιθανά 
αίτια. Το κύριο πόρισµα που βγήκε από αυτή την προσέγγιση έχει να κάνει µε 
τη διακύµανση του τρόπου αντιµετώπισης των ίδιων των ατόµων και µεταξύ 
τους µέσα στο χρόνο (Byrne & Cunningham,1985, McConachie, 1991b).  
Πολλές οικογένειες προσαρµόζονται αξιοθαύµαστα και δε δείχνουν φανερή 
διαφορά από συνηθισµένες οικογένειες της κοινωνίας µε βάση πολλά από τα 
κριτήρια (Byrnes et al,, 1988). Μετά από µια πολλή δύσκολη πορεία 
προσαρµογής και επαναπροσανατολισµού, πολλές οικογένειες παιδιών µε το 
σύνδροµο Down (στην οµαδική µελέτη του Manchester) ανάκτησαν µια 
ποικίλη, πλούσια και «συνηθισµένη» ζωή και έδειξαν µεγάλη αντοχή στην 
αντιµετώπιση των καθηµερινών πιέσεων.  
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Κατά µέσο όρο, οι µητέρες δεν είχαν περισσότερο άγχος από άλλες αστές 
µητέρες φυσιολογικών παιδιών. Οι οικογενειακές σχέσεις χαρακτηρίστηκαν 
γενικά ως «ικανοποιητικές» και η πλειοψηφία ανέφερε εξαιρετικά καλές 
σχέσεις µεταξύ των αδελφών. Στη µελέτη του Κεντ πάνω σε µητέρες µε παιδιά 
µε σοβαρές µαθησιακές δυσκολίες (Quine & Pahl, 1985), δεν έδειξαν όλες οι 
µητέρες υψηλότερα επίπεδα άγχους από το κανονικό. Στη θέση ενός 
«παθολογικού» µοντέλου, είναι προτιµότερο να εξετάζουµε τις οικογένειες 
αυτές ως «συνηθισµένες» οικογένειες που κατά καιρούς αντιµετωπίζουν 
συγκεκριµένες κρίσεις σε σχέση µε την απόκτηση ενός παιδιού µε 
δυσλειτουργίες (Seligman & Darling, 1989). Παρόλο, όµως, που µερικές 
επανακτούν µια συνηθισµένη οικογενειακή ζωή, µια µειοψηφία οικογενειών 
εξακολουθούν να είναι εξαιρετικά ευάλωτες και να έχουν πολλές δυσκολίες 
προσαρµογής. 

Ο Burden (1980) ανακάλυψε ότι η γέννηση ενός παιδιού µε δυσλειτουργία 
δηµιουργεί υπερβολικό άγχος στις περισσότερες οικογένειες και η πιθανότητα 
συναισθηµατικών προβληµάτων είναι πολύ αυξηµένη τις πρώτες ηµέρες µετά 
τη διάγνωση. Όµως, το εάν οι γονείς εµφάνισαν σοβαρά προβλήµατα 
µακροπρόθεσµα, έµοιαζε να είναι συνδεδεµένο µε άλλα πολύ σηµαντικά 
τεκταινόµενα µέσα και έξω από την οικογένεια, καθώς επίσης και µε την ίδια 
την προσωπικότητα των γονέων. 

 

Ανθεκτικότητα και αντιµετώπιση (προσαρµογή) 

Ανεξάρτητα από κοινωνική και πολιτισµική καταγωγή, υπάρχουν πολλές 
περιπτώσεις οικογενειών που φαίνεται να αντιµετωπίζουν τις καταστάσεις 
πολύ αποτελεσµατικά. Παράγοντες που συντελούν στην ανθεκτικότητα 
απέναντι σε γεγονότα που προκαλούν στρες και αύξηση της ικανότητας 
αντιµετώπισής τους είναι οι εξής: 

• Κοινωνικό δίκτυο (πλαίσιο) υποστήριξης, δηλαδή φίλοι και συγγενείς οι 
οποίοι συµπαραστέκονται (τα κοινωνικά δίκτυα µπορεί να αποτελούν 
πηγή άγχους και συγχρόνως  υποστήριξης – γονείς µε υψηλό δίκτυο 
υποστήριξης είχαν πολύ πιο θετικά αισθήµατα για το παιδί τους, 
εξέφρασαν, όµως, επίσης και περισσότερα συµπτώµατα στρες 
[Waisbren, 1980). 

• Εµψύχωση λόγω της φιλίας µε άλλους γονείς παιδιών µε 
δυσλειτουργίες (Bristol, 1984). 

• Ικανότητα απόκτησης κοινωνικής υποστήριξης, π.χ. όταν µπορούν να 
ζητήσουν βοήθεια από φίλους και να συνεργάζονται µε επαγγελµατίες. 

• Ικανοποίηση από τη συζυγική σχέση. 

• Συνεκτικό και ευπροσάρµοστο οικογενειακό σύστηµα στο οποίο 
περιλαµβάνονται η ανοιχτή επικοινωνία µεταξύ των µελών και η 
αρµονική σχέση µεταξύ των γονέων. 

• Πρακτικά µέσα διαβίωσης, π.χ. εργασία (συµπεριλαµβανοµένης και της 
µητέρας), επάρκεια οικονοµικών πόρων, κατάλληλη στέγαση, ύπαρξη 
αυτοκινήτου. 
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• Θετική αντιµετώπιση, π.χ. συγκρίσεις όπως «Λοιπόν, η Μαρία δεν είναι 
τόσο άσχηµα όσο άλλοι – µπορεί τουλάχιστον να κινείται µε την 
αναπηρική καρέκλα», και θετικές απόψεις όπως «Το ήξερα ότι θα 
αποκτούσαµε ένα ιδιαίτερο παιδί… έφερε πολύ αγάπη στην οικογένειά 
µας». 

• Πρακτικό τρόπο αντιµετώπισης, π.χ. «Είµαι εντάξει όσο µπορώ να 
βγαίνω ένα βράδυ την εβδοµάδα, να διασκεδάζω και να αφήνω τα 
µαλλιά µου ελεύθερα… αυτό µου αρκεί για να αντέχω τις υπόλοιπες 
ηµέρες της εβδοµάδας». 

• Ικανότητες επίλυσης προβληµάτων για την αντιµετώπιση 
προβληµάτων υγείας και ενεργητικότητα των µελών της οικογένειας. 

• Ύπαρξη λίγων ανεκπλήρωτων αναγκών που καλούνται να 
ικανοποιηθούν από υπηρεσίες. 

 
 
 
 

(Nihira et al., 1980, Bristol, 1984, McKinney & Peterson, 1987, Frey et al, 1989, 

Sloper et al, 1991, Sloper & Turner, 1993). 
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Κεφάλαιο 8 

 

 

ΟΙΚΟΓΕΝΕΙΕΣ ΜΕ ΜΕΓΑΛΥΤΕΡΑ ΠΑΙ∆ΙΑ ΚΑΙ ΕΦΗΒΟΥΣ 

 

 
Η ζωή της οικογένειας µπορεί να επηρεαστεί: α) από την ηλικία του παιδιού, 

β) την κατάσταση της δυσλειτουργίας του και γ) από το στάδιο του κύκλου 
ζωής που διανύουν. Ο τρόπος µε τον οποίο συµπεριφέρεται το παιδί σε ένα 
συγκεκριµένο στάδιο µπορεί να επηρεάσει τον τρόπο µε τον οποίο αντιδρά ο 
γονέας προς το παιδί και αυτό µε τη σειρά του µπορεί να επηρεάσει το παιδί 
σε ένα µεταγενέστερο στάδιο. ∆ιαφορετικές περίοδοι του κύκλου ζωής 
επιφέρουν και διαφορετικά καθήκοντα που πρέπει να εκπληρωθούν και 
δηµιουργούν διαφορετικές απαιτήσεις για µία οικογένεια. 

Ο Caplan (1964) διέκρινε εποχές πιθανής κρίσης στην ζωή κάθε ατόµου, 
δηλαδή «φυσιολογικές κρίσεις» σε µεταβατικές περιόδους, π.χ. η έναρξη του 
σχολείου, η εγκατάλειψη του πατρικού σπιτιού, η είσοδος στην εργασία, ο 
γάµος, η γέννηση του πρώτου παιδιού, ο θάνατος των γονέων. Ο Wikler και οι 
συνεργάτες του  (1981) παρατηρούν ότι σε µεταβατικές για το παιδί 
περιόδους, όπως είναι το ξεκίνηµα ή το τέλος του σχολείου, η είσοδος στην 
εφηβεία, η προετοιµασία κηδεµονίας και η τοποθέτηση σε θεραπευτικά 
κέντρα, οι γονείς επαναβιώνουν συναισθήµατα θλίψης και απόγνωσης και 
χρειάζονται συγκεκριµένη βοήθεια. Η Dora Black (1987) προσδιόρισε 
συγκεκριµένες περιόδους και γεγονότα που  µπορεί να δηµιουργούν 
προβλήµατα ή απαιτήσεις για την οικογένεια ενός παιδιού µε δυσλειτουργίες 
και που µπορούν να δηµιουργήσουν άγχος και στρες. Όπως υποστήριξε ο 
Black, εφόσον αυτές οι περιοδικές κρίσεις είναι επιπρόσθετες αυτών τις 
οποίες διέρχεται κανονικά κάθε οικογένεια, είναι µεγάλη η πιθανότητα της 
σύµπτωσης δύο ή περισσοτέρων δύσκολων περιόδων. 

Οι ανάγκες των γονέων εφήβων ή ενηλίκων µε δυσλειτουργίες έχουν 
σπάνια εξετασθεί, (Byrne & Cunningham, 1985). Αρκετές µελέτες έδειξαν ότι 
οι γονείς είχαν σηµαντικά επίπεδα άγχους, επειδή τα παιδιά τους ως ενήλικες 
ήταν άνεργοι ή κατανάλωναν το χρόνο τους σε ανάρµοστες επαγγελµατικές 
δραστηριότητας (Hirst, 1982). Ο Card (1983) περιέγραψε πόσο δύσκολο και 
οδυνηρό είναι να προσαρµοστούν οι γονείς σε µια πιο ανεξάρτητη σχέση µε 
τον ενήλικα γιο τους ή την ενήλικη κόρη τους. 

Οι γονείς εφήβων και νεαρών ενηλίκων καταγγέλλουν ότι υποστηρίζονται 
λιγότερο από τα επίσηµα και µη επίσηµα δίκτυα από ό,τι οι γονείς µικρών 
παιδιών (Suelzle και Keenan, 1981) παρόλο που οι ανάγκες τους για 
υποστήριξη και καθοδήγηση µπορεί να είναι το ίδιο σηµαντικές (Hirst, 1982, 
Wikler et al., 1981, Suelzle & Keenan,1981 
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Προσέγγιση στον έφηβο µε δυσλειτουργίες 

   Εκτός από την ιατρική φροντίδα και το σύνολο των θεραπειών 
(φυσικοθεραπεία, λογοθεραπεία, εργοθεραπεία) και βοηθητικών µέσων που 
θα χρησιµοποιηθούν για την παρέµβαση η οικογένεια πρέπει να εκπαιδευτεί 
να αντιµετωπίσει και άλλα προβλήµατα που πιθανότητα µπορεί να 
εµφανιστούν καθώς το παιδί µπαίνει στην εφηβεία. 

 

 

Ανεξαρτησία – Πέρασµα στην Εφηβεία 

 

   Καθώς το παιδί µεγαλώνει οι γονείς πρέπει να προετοιµάζονται και να 
προετοιµάζουν την ανεξαρτησία του παιδιού τους. ∆υστυχώς τα προβλήµατα 
που πρέπει να ξεπεραστούν είναι αρκετά. Κάποια από αυτά θα λέγαµε πως 
είναι η ανάγκη για φροντίδα, η γονεϊκή υπερπροστατευτικότητα, η εξωτερική 
εµφάνιση, η περιορισµένη σωµατική ελευθερία. 

   Καθώς το παιδί µεγαλώνει πρέπει να µάθει να ασκεί έλεγχο πάνω στα 
γεγονότα που τον αφορούν. Χρειάζεται να είναι γνώστης των επιλογών 
θεραπείας καθώς και πρέπει να ενθαρρύνονται να συµµετέχουν στην λήψη 
αποφάσεων. Κάτι τέτοιο ίσως να αυξήσει το γονεϊκό άγχος. Ο επαγγελµατίας 
θα πρέπει να προετοιµάσει και να διδάξει το γονιό και κατ’ επέκταση την 
οικογένεια έτσι ώστε να υπάρχει ισορροπία µεταξύ των επιλογών και της 
ανεξαρτησίας του εφήβου και της γονεϊκής προστατευτικότητας. 

   Ο έφηβος µαθαίνοντας δραστηριότητες που θα τον βοηθήσουν να είναι 
ανεξάρτητος θα βελτιώσει την αυτοεκτίµησή του. Εάν χρειάζεται βοήθεια από 
τρίτο, τότε αυτό το άτοµο είναι προτιµότερο να είναι εκτός του οικογενειακού 
περιβάλλοντος και του ίδιου φύλου. 

   Συχνά ο έφηβος για να βελτιώσει την αυτονοµία του, µπορεί να υιοθετήσει 
συµπεριφορές τις οποίες ο γονιός αντιλαµβάνεται ως επικίνδυνες. Πρέπει ο 
γονιός να αναγνωρίζει και να αποδεχτεί τυχόν ασφαλείς µορφές αυτό-
έκφρασης και να τις διαχωρίσει από τις επικίνδυνες. Ακόµη, συχνά ο έφηβος 
µε δυσλειτουργίες χρειάζεται σε σηµαντικότερο βαθµό να κατακτήσει 
ικανότητες όπως, καλή αίσθηση του χιούµορ και θετική άποψη για τη ζωή. Με 
την βοήθεια ειδικών στους παραπάνω τοµείς θα καταφέρει να µειώσει την 
όποια µειωµένη λειτουργικότητά τους. Πρέπει ακόµη να ενθαρρύνονται στην 
ανεύρεση ενδιαφερόντων και χόµπι. Για παράδειγµα µε την βοήθεια του 
φυσικοθεραπευτή µπορεί να µάθει να οδηγεί ή να συµµετέχει σε κάποιο 
άθληµα. 
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Σχέσεις µε συνοµηλίκους 

Καθώς λοιπόν το παιδί µπαίνει στην εφηβεία είναι φυσιολογικό να 
αποµακρύνεται από την οικογένεια και να αναζητά φίλους στο ευρύτερο 
κοινωνικό περιβάλλον. Η συχνή ίσως νοσοκοµειακή περίθαλψη, οι 

συναντήσεις µε τους θεραπευτές και οι όποιοι 
περιορισµοί της λειτουργικότητας µπορεί να 
οδηγήσουν στην κοινωνική αποµόνωση. Έτσι ο 
ειδικός θα πρέπει να αναπτύξει στο παιδί 
στρατηγικές όπως: το χιούµορ. Ακόµη ο 
επαγγελµατίας θα µπορούσε να εξηγήσει σε 
φιλικά πρόσωπα του παιδιού την όποια 
πάθηση και τους περιορισµούς που επιβάλλει. 
Οµάδες υποστήριξης µπορούν να βοηθήσουν 
γονείς και παιδιά αναλύοντας και δίνοντας 
απαντήσεις στους φόβους, τα ερωτήµατα και 

τις ανησυχίες καθώς και µέθοδος για να αντεπεξέρχονται στα παραπάνω. 

 

 

Σχολείο 

Οι έφηβοι περνούν µεγάλο µέρος της ηµέρας τους στο σχολείο. Οι 
επαγγελµατίες χρειάζεται να βοηθήσουν τον έφηβο να εξηγήσει το 
εκπαιδευτικό προσωπικό ή ακόµη και να ενηµερώσουν οι ίδιοι τους 
εκπαιδευτικούς για τις απουσίες του µαθητή λόγω κάποιων ιατρικών 
εξετάσεων ή σηµαντικών ραντεβού. 

 

  

Και τα αδέρφια των παιδιών µε διαταραχές έχουν…ανάγκες 

   Ένα εξίσου σηµαντικό αλλά παραµεληµένο θέµα είναι η ψυχική και 
συναισθηµατική υγεία των υγειών αδερφών των παιδιών µε δυσλειτουργίες σε 
µια πολύ ευαίσθητη περίοδο όπως αυτή της εφηβείας.  

  Στη διάρκεια της εφηβείας τα παιδιά µε αδέρφια µε δυσλειτουργίες περνούν 
µια συναισθηµατική επανάσταση που σχετίζεται άµεσα µε την ύπαρξη του 
συγκεκριµένου αδερφιού. Καταρχήν, η «επανάστασή» τους ξεκινάει από το 
γεγονός ότι από πολύ νωρίς τα υγιή αδέρφια εµπλέκονται στη φροντίδα του 
αδερφού µε την δυσλειτουργία. 

   Πολλές φορές µάλιστα αυτή η εµπλοκή είναι τόσο σηµαντική, που ο υγιής 
αδερφός γίνεται γονεϊκό υποκατάστατο, µε αποτέλεσµα να µην έχει την 
παιδική ξενοιασιά κι ανεµελιά, παρά να είναι φορτωµένος µε ευθύνες και 
υποχρεώσεις που είναι παραπάνω από τη χρονική και συναισθηµατική ηλικία 
του. 
   Στην εφηβεία η υγιής αδερφή δε θέλει να έχει καµία συµµετοχή στη 
φροντίδα του αδερφού µε δυσλειτουργίες  και συχνά φτάνει στο άλλο άκρο, να 
µην κάνει δηλαδή ούτε τα απλά πράγµατα που θα περίµενε κανείς από την 
ηλικία της. 
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   Ένα άλλο σηµαντικό και ιδιαίτερα «καυτό» ζήτηµα για τους υγιείς εφήβους 
είναι το πώς να αντιµετωπίσουν την ύπαρξη του αδερφού µε δυσλειτουργίες . 
Όσο τα παιδιά είναι µικρά και οι γονείς είναι αυτοί που κανονίζουν την 
κοινωνική ζωή των παιδιών, κυρίως µέσα από οικογενειακές συγκεντρώσεις 
και ελεγχόµενες σχολικές παρέες, ο υγιής αδερφός υποχρεώνεται να πάρει 
µαζί του και την αδερφή του µε δυσλειτουργίες  και να την εντάξει. 
Στην εφηβεία όµως, οι γονείς έχουν πολύ µικρότερο έλεγχο της κοινωνικής 
ζωής των υγιών παιδιών τους, τα οποία συνήθως αρνούνται να 
συµπεριλάβουν και τον αδερφό µε δυσλειτουργίες . Το κοινωνικό αυτό χάσµα 
εκδηλώνεται µε µια γενικότερη στάση αποµάκρυνσης του υγιούς αδερφού, 
που συχνά προσπαθεί ν’ αποκρύψει την ύπαρξη του ατόµου µε 
δυσλειτουργίες. Έτσι, τα υγιή αδέρφια στην εφηβεία τους δεν καλούν φίλους 
στο σπίτι και δε µιλούν για τ’αδέρφια τους, ενώ επαναστατούν στις γονεϊκές 
προτροπές να συµπεριλάβουν τον αδερφό µε τις δυσλειτουργίες  σε κάποια 
εκδήλωση. 

   Κατά τη διάρκεια της εφηβείας ορισµένα βασανιστικά ερωτήµατα κάνουν την 
εµφάνισή τους και η υγιής αδερφή, κυρίως από ντροπή, δε ρωτάει για να 
πάρει τις απαραίτητες 
πληροφορίες. Τα υγιή αδέρφια 
συχνά ανησυχούν για το 
µέλλον, αναρωτιούνται τι θα 
γίνει όταν οι γονείς τους δεν θα 
βρίσκονται στη ζωή, αν θα 
πρέπει ν’ αναλάβουν τα ίδια την 
ευθύνη του αδερφού µε την 
δυσλειτουργία, αν τα ίδια θα 
µπορέσουν να παντρευτούν και 
να κάνουν οικογένεια ή αν η 
δυσλειτουργία θα είναι 
κοινωνικό στίγµα για τα ίδια, 
αναρωτιούνται για την κληρονοµικότητα της  και, γενικότερα, έχουν ποικίλες 
ερωτήσεις, τις οποίες όµως σπάνια εξωτερικεύουν. 

  Η έλλειψη σωστής πληροφόρησης και αντικειµενικής γνώσης είναι µεγάλο 
εµπόδιο στην ψυχική υγεία των ατόµων αυτών ενώ επίσης αποτελεί εµπόδιο 
και στη σχέση τους µε τον µη υγειή αδερφό.Τα ευρήµατα των επιστηµονικών 
ερευνών δείχνουν ότι στα υγιή αδέρφια  υπάρχει πληθώρα αρνητικών 
συναισθηµάτων όπως ζήλεια, απόρριψη, πίκρα, και ψυχική κούραση. Υπάρχει 
ανοιχτή έκφραση του παραπόνου των εφήβων προς τους γονείς ότι δεν τους 
συµπαραστάθηκαν αρκετά και ότι συναισθηµατικά βρισκόταν στο περιθώριο. 
Η ζήλεια επικεντρώνεται στο γεγονός ότι οι γονείς πάντα προσέφεραν 
περισσότερο χρόνο και φροντίδα στον αδερφό µε την δυσλειτουργία, χωρίς να 
υπάρχει συνειδητοποίηση ότι χωρίς αυτή την φροντίδα το άτοµο µε την 
δυσλειτουργία δεν θα µπορούσε να ζήσει. 

   Το αίσθηµα της µοναξιάς και της αποµόνωσης συχνά είναι ιδιαίτερα έντονο 
στον υγιή έφηβο.Το παιδί χρειάζεται την προσοχή του γονιού και κυρίως σε 
περιόδους έντασης και στρες, όπως όταν ο αδερφός µε αναπηρία µπαίνει στο 
νοσοκοµείο, χειρουργείται ή περνάει από ιατρικές εξετάσεις και θεραπείες. 
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   Την ίδια περίοδο που ο γονιός αφοσιώνεται στη φροντίδα του παιδιού µε 
αναπηρία, το υγιές παιδί του έχει εξίσου ανάγκη τη συναισθηµατική φροντίδα 
και την προσοχή του. 

 Στον υγιή έφηβο εκδηλώνονται προβλήµατα συµπεριφοράς σε δύο 
επίπεδα: το ενδοπροσωπικό και αυτό σε σχέση µε τον αδερφό µε αναπηρία. 
Αρνητισµός, πειραµατισµός χρήσης ουσιών, ξεσπάσµατα, αποµόνωση από 
την οικογένεια είναι προβλήµατα στο ένα επίπεδο. 
   Σε σχέση µε τον ανάπηρο αδερφό, οι έφηβοι τον απορρίπτουν, δεν κάνουν 
πια παρέα και δεν ασχολούνται µαζί του και αρνούνται οποιαδήποτε εµπλοκή 
-συναισθηµατική ή πρακτική- µε το άτοµο µε αναπηρία. 
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Επίλογος- Συµπεράσµατα 

Ολοκληρώνοντας την παρούσα εργασία επισηµαίνουµε τα συµπεράσµατά 
µας όσον αφορά το ρόλο της οικογένειας στη θεραπευτική παρέµβαση 
παιδιών µε αναπτυξιακές δυσλειτουργίες. 

Τόσο οι γονείς όσο και οι επαγγελµατίες οφείλουν να αναπτύξουν και να 
διατηρήσουν µια ωφέλιµη και ισορροπηµένη σχέση ώστε να δηµιουργήσουν 
ένα σταθερό υπόβαθρο γύρω από το θεραπευτικό και υποστηρικτικό ρόλο 
τους που αφορά το παιδί µε την εκάστοτε δυσλειτουργία. 

Ο επαγγελµατίας, πέρα από το δυσάρεστο ρόλο του να ανακοινώσει τη 
διάγνωση του παιδιού στους γονείς, θα πρέπει να κατανοήσει τα 
συναισθήµατά τους, να αντιµετωπίσει τις αντιδράσεις τους και να σταθεί 
ικανός αφενός να επαναφέρει τις ισορροπίες και αφετέρου να δίνει 
απαντήσεις στα τυχόν ερωτήµατα που τους απασχολούν. 

Σύµφωνα µε την οικογενειοκεντρική παρέµβαση, όπου η οικογένεια αποτελεί 
µία µονάδα που χρειάζεται προσοχή στο σύνολό της, ο επαγγελµατίας 
οργανώνει την παρέµβαση σε συνεργασία µε την οικογένεια, λαµβάνοντας 
υπ’οψιν τις επιθυµίες, τις δυνάµεις και τις ανάγκες της. 

Ο Νόµος  IDEA-ένας εκπαιδευτικός νόµος για τα άτοµα µε δυσλειτουργίες- 
θέτει στο επίκεντρο την οικογένεια και προτείνει ένα σύστηµα υποστήριξής της 
και βελτίωσης της ποιότητας ζωής της, ώστε να οραµατίζεται µια αισιόδοξη 
εικόνα για το µέλλον του παιδιού. 

Η ποιότητα ζωής των οικογενειών παιδιών µε δυσλειτουργίες ορίζεται ως 
ένας χρήσιµος δείκτης των αποτελεσµάτων των πρωτοβουλιών και των 
αποφάσεων που λαµβάνονται από τις διάφορες αρχές. Το βασικό σκεπτικό 
της δυσλειτουργίας, η δηµόσια πολιτική του τόπου, η παροχή υπηρεσιών είναι 
παράγοντες που βοηθούν στη βελτίωση της ποιότητας ζωής της οικογένειας 
και στην ενδυνάµωσή της. 

Η γέννηση ενός παιδιού µε δυσλειτουργία δηµιουργεί υπερβολικό άγχος στις 
περισσότερες οικογένειες και η πιθανότητα συναισθηµατικών προβληµάτων 
είναι αυξηµένη κυρίως την πρώτη περίοδο µετά τη διάγνωση. Το κοινωνικό 
δίκτυο υποστήριξης, η ικανοποίηση από την συζυγική σχέση, η θετική 
αντιµετώπιση, ο πρακτικός τρόπος αντιµετώπισης, η εµψύχωση από φίλους 
µε παρόµοιο πρόβληµα, είναι παράγοντες που συντελούν στην ανθεκτικότητα 
της οικογένειας απέναντι σε γεγονότα που προκαλούν στρες και άλλα 
αρνητικά συναισθήµατα. 

Τέλος, οι µεταβατικές περίοδοι του κύκλου ζωής επιφέρουν διαφορετικά 
καθήκοντα που πρέπει να εκπληρωθούν και δηµιουργούν αρκετές απαιτήσεις 
για µια οικογένεια. Καθώς το παιδί µεγαλώνει οι γονείς πρέπει να 
προετοιµάζουν την ανεξαρτησία του και να ξεπεράσουν αρκετά προβλήµατα, 
ενώ το ίδιο πρέπει να µάθει να ασκεί έλεγχο πάνω  στα γεγονότα που το 
αφορούν, να είναι γνώστης τον επιλογών θεραπείας και να συµµετέχει στη 
λήψη αποφάσεων. 
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