
  

  Psychology: the Journal of the Hellenic Psychological Society

   Vol 20, No 4 (2013)

  

 

  

  Quality of life and mental health of mothers of
children within the autism spectrum: A research
review 

  Αναστασία Ζήση, Σοφία Μαυροπούλου   

  doi: 10.12681/psy_hps.23600 

 

  

  Copyright © 2020, Αναστασία Ζήση, Σοφία Μαυροπούλου 

  

This work is licensed under a Creative Commons Attribution-ShareAlike 4.0.

To cite this article:
  
Ζήση Α., & Μαυροπούλου Σ. (2020). Quality of life and mental health of mothers of children within the autism spectrum:
A research review. Psychology: The Journal of the Hellenic Psychological Society, 20(4), 413–428.
https://doi.org/10.12681/psy_hps.23600

Powered by TCPDF (www.tcpdf.org)

https://epublishing.ekt.gr  |  e-Publisher: EKT  |  Downloaded at: 01/07/2024 05:15:27



ΨΥΧΟΛΟΓιΑ, 2013, 20 (4) u 413-428 PSYCHOLOGY, 2013, 20 (4) u 413-428

Ποιότητα ζωής και ψυχική υγεία των μητέρων με παιδί/ά
στο φάσμα του αυτισμού: Επισκόπηση ευρημάτων

ΑνΑΣΤΑΣιΑ ΖΗΣΗ1

ΣΟΦιΑ ΜΑΥρΟΠΟΥΛΟΥ2

Το παρόν άρθρο είναι μια κριτική επισκόπηση αντιπροσωπευτικών μελετών –από
τη δεκαετία του ’70 μέχρι σήμερα– που εξετάζουν την ποιότητα ζωής και την ψυ-

χική υγεία των γονέων, ιδιαίτερα των μητέρων, με ένα τουλάχιστον παιδί στο φάσμα του αυτισμού. Στό-
χος αυτής της επισκόπησης είναι να εντοπιστούν οι παράγοντες που επηρεάζουν την ψυχική υγεία και την
ποιότητα ζωής αυτών των γονέων. Η επισκόπηση αξιοποιεί ως θεωρητικό οδηγό το μεσολαβητικό θεωρη-
τικό μοντέλο για την ποιότητα ζωής των Zissi και Barry (2006) σύμφωνα με το οποίο η ποιότητα ζωής και
η ψυχική υγεία των γονέων που μεγαλώνουν παιδί/ά με ΔΑΦ είναι συνάρτηση πολλών παραγόντων, όπως:
α) αντικειμενικές συνθήκες ζωής που σχετίζονται με την κοινωνικο-οικονομική κατάσταση της οικογένει-
ας, τον τύπο της οικογένειας, τη σοβαρότητα του αυτισμού και την πρόσβαση σε θεραπευτικές υπηρε-
σίες και β) κοινωνιο-ψυχολογικές διαδικασίες και χαρακτηριστικά που σχετίζονται με τα είδη των ερμηνει-
ών για τον αυτισμό, την ψυχική ανθεκτικότητα, την στάση ζωής απέναντι στην αναπηρία, και την ποιότητα
των δεσμών. Οι γονείς που καταφέρνουν να ανταπεξέλθουν στις απαιτήσεις αυτής της ιδιαίτερης μορφής
γονεϊκότητας είναι εκείνοι που διατηρούν μεταξύ τους στενούς δεσμούς, εκφράζουν ανοιχτά τα συναι-
σθήματά τους, υιοθετούν μια φιλοσοφημένη στάση απέναντι στη ζωή και την αναπηρία, και συμμετέχουν
ενεργά στα κοινά, σε επίσημα και άτυπα κοινωνικά δίκτυα.

λέξεις-κλειδιά: Ψυχική υγεία, Ποιότητα ζωής, Μητέρες, Αυτιστικό φάσμα, Επισκόπηση.
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1. Εισαγωγή3

Το παρόν άρθρο είναι μια κριτική επισκόπη-
ση αντιπροσωπευτικών μελετών-από τη δεκαετία
του ’70 μέχρι σήμερα- που εξετάζουν την ποιό-
τητα ζωής και την ψυχική υγεία των γονέων, ιδι-
αίτερα των μητέρων, με ένα τουλάχιστον παιδί
στο φάσμα του αυτισμού. Σκοπός αυτής της επι-
σκόπησης είναι να εντοπιστούν οι κρίσιμοι πα-
ράγοντες που επηρεάζουν την ψυχική υγεία και
την ποιότητα ζωής των γονέων που μεγαλώνουν
ένα ή περισσότερα παιδιά με Διαταραχές Αυτι-
στικού Φάσματος (ΔΑΦ). Ο αυτισμός αποτελεί
μία σύνθετη και ισόβια νευρο-αναπτυξιακή δια-
ταραχή, η οποία επηρεάζει πολλαπλές περιοχές
της ανάπτυξης, και ιδιαίτερα την κοινωνική επι-
κοινωνία του παιδιού με σημαντικά επακόλουθα
στην ψυχική υγεία των γονέων (Benson, 2006.
Bromley, Hare, Davison & Emerson, 2004. Green
& Carter, 2011).

Αναμφίβολα, η γέννηση και το μεγάλωμα ενός
παιδιού στο φάσμα του αυτισμού είναι ένα μείζον
γεγονός αλλαγής ζωής για τους γονείς προσωπι-
κά και για τα υπόλοιπα μέλη της οικογένειας, κα-
θώς όλοι έρχονται απροσδόκητα αντιμέτωποι με
μια πρωτόγνωρη και αινιγματική κατάσταση που
συνεπάγεται υψηλές και διαρκείς απαιτήσεις φρο-
ντίδας. Πρόκειται για μια νέα κατάσταση που συ-
νοδεύεται από έναν καταιγισμό αλλαγών οι οποί-
ες προκαλούν στους γονείς ισχυρές συναισθημα-
τικές αντιδράσεις αλλά και νέες απαιτήσεις. Αυ-
τές με την σειρά τους οδηγούν συχνά στην ανα-
δόμηση του γονεϊκού τους ρόλου, σε μια νέα και
πιο σύνθετη καθημερινότητα, στην αναδιάταξη
των διαπροσωπικών και των κοινωνικών τους σχέ-
σεων, αλλά και της προσωπικής συναισθηματικής
τους ζωής (Gill & Liamputtong, 2011. Phelps,
McCammon, Wuensch & Golden, 2009). 

Η σύγχρονη έρευνα για την ψυχική υγεία των

μητέρων που μεγαλώνουν παιδί/ά με ΔΑΦ εστιά-
ζει στην ποιότητα της ζωής τους, στις διαδικασίες
και τους παράγοντες που την διαμορφώνουν. Η
έμφαση στην ποιότητα ζωής των οικογενειών εκ-
φράζει τη μετατόπιση από τους ατομικούς σε ευ-
ρύτερους κοινωνικούς παράγοντες που σχετίζο-
νται με τις συνθήκες ζωής, την παροχή υπηρεσιών
και τα μέτρα κοινωνικής προστασίας, τοπικής και
εθνικής εμβέλειας. Η έννοια της ποιότητας ζωής,
μολονότι είναι πλατιά και πολυδιάστατη, έχει ανα-
δειχθεί τις τελευταίες δύο δεκαετίες σε έναν πο-
λύτιμο ανθρωποκεντρικό δείκτη αποτίμησης όχι
μόνο της προσωπικής, υποκειμενικής εμπειρίας
σε διαφορετικά πεδία της ανθρώπινης δραστη-
ριότητας αλλά και των πολιτικών που εφαρμόζο-
νται ή όχι σε επίπεδο παροχής υπηρεσιών και κά-
λυψης κοινωνικών αναγκών. Σύμφωνα με τον Πα-
γκόσμιο Οργανισμό Υγείας (WHO, 1997: 88), η
ποιότητα ζωής ορίζεται από τις «υποκειμενικές
αντιλήψεις του ατόμου για τις συνθήκες της ζωής
του όπως αυτές διαμορφώνονται μέσα σε ένα ορι-
σμένο σύστημα αξιών και πολιτισμικό πλαίσιο. Αυ-
τές οι υποκειμενικές αντιλήψεις λαμβάνουν ως
κριτήρια αναφοράς τους στόχους, τις προσδο-
κίες, τις προτιμήσεις και τις προτεραιότητες που
έχει θέσει κανείς στη ζωή του.» Το βασικό πλεο-
νέκτημα της έννοιας είναι η γεφύρωση των ατο-
μικών διεργασιών του εαυτού με τις συνθήκες
ζωής και το ευρύτερο κοινωνικο-οικονομικό και
πολιτισμικό πλαίσιο μέσα στο οποίο αυτές εντάσ-
σονται (Cummins, 2005. Zissi & Barry, 2006. Zissi,
Barry & Cochrane, 1998). 

Οι Barry και Zissi (1996) εξέτασαν την έννοια
της ποιότητας ζωής στην ψυχική υγεία ως προς
την θεωρητική και τη μεθοδολογική της κατάρτι-
ση και ανέπτυξαν ένα μεσολαβητικό θεωρητικό
μοντέλο για την ποιότητα ζωής (Zissi & Barry,
2006). Σύμφωνα με αυτό το μοντέλο, και όπως
φαίνεται στο Σχήμα 1, η σχέση ανάμεσα στις αντι-
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κειμενικές συνθήκες ζωής και την υποκειμενική
τους αποτίμηση δεν είναι ευθεία αλλά διαμεσο-
λαβείται από γνωστικές και ψυχολογικές διεργα-
σίες όπως προσδοκίες, πεποιθήσεις, ερμηνείες
και εσωτερικά πρότυπα. Το μεσολαβητικό μοντέ-
λο των Zissi & Barry (2006) είναι μια αναθεώρη-
ση των παραδοσιακών διμερών μοντέλων ποιότη-
τας ζωής που βασίστηκαν στην εκτίμηση των αντι-
κειμενικών και των υποκειμενικών δεικτών ποιό-

τητας ζωής. Οι αντικειμενικοί δείκτες καλύπτουν
μετρήσιμες διαστάσεις της ανθρώπινης δραστη-
ριότητας σε διαφορετικούς τομείς ενώ οι υποκει-
μενικοί δείκτες αξιολογούν τα επίπεδα ικανοποίη-
σης σ’ αυτούς τους συγκεκριμένους τομείς. Η έλ-
λειψη εμπειρικού συσχετισμού μεταξύ των αντι-
κειμενικών και υποκειμενικών δεικτών ζωής οδή-
γησε τις Zissi και Barry στην κατάρτιση μιας εναλ-
λακτικής θεωρητικής πρότασης που προβλέπει
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Τύπος οικογένειας
Κοινωνικοοικονομική κατάσταση

Πρόσβαση 
σε υπηρεσίες 

Σοβαρότητα 
αναπηρίας

Ερμηνείες, προσδοκίες, 
στάση απέναντι στη ζωή 

και την αναπηρία

Ψυχική ανθεκτικότητα, 
αίσθηση ελέγχου και  

αυτοαποτελεσματικότητα

Πρόσβαση
σε πόρους & 

κοινωνικά δίκτυα,
ποιότητα δεσμών

Στατηγικές αντιμετώπισης: 
εξεύρεση λύσεων 
και αναστοχασμός

ΠΟιΟΤΗΤΑ ΖΩΗΣ & ΨΥΧιΚΗ ΥΓΕιΑ

Σχήμα 1
Αναπροσαρμοσμένη σχηματική απεικόνιση του θεωρητικού μοντέλου

για την ποιότητα ζωής των Zissi & Barry (2006).



ενδιάμεσες ψυχολογικές διεργασίες και τον ρόλο
που αυτές έχουν στον τρόπο που οι άνθρωποι
διαμορφώνουν τις κρίσεις για την ζωή τους. 

Η ειδική συνεισφορά του θεωρητικού μοντέ-
λου που προτείνουμε είναι η έμφαση που τοπο-
θετεί στη διαδικασία διαμόρφωσης μιας υποκει-
μενικής κρίσης ή αποτίμησης μέσα από την εξέ-
ταση της αλληλεπίδρασης μεταξύ γνωστικών και
ψυχολογικών διεργασιών, πλαισιωμένης από τις
πραγματικές συνθήκες ζωής. Υποθέτουμε ότι αυ-
τές οι πραγματικές συνθήκες ζωής –όροι διαβίω-
σης και πρόσβαση σε πόρους– που αντιστοιχούν
στους αντικειμενικούς δείκτες ποιότητας ζωής
συνδέονται με την κοινωνικο-οικονομική θέση των
οικογενειών. Οι παρεμβαίνουσες γνωστικές δια-
δικασίες καλύπτουν σχήματα ερμηνείας, πεποι-
θήσεις, προσδοκίες και πρότυπα. Το μοντέλο
προβλέπει, αλλά και έχει επιβεβαιώσει εμπειρικά,
την αλληλεπίδραση αυτών των γνωστικών διαδι-
κασιών με εσωτερικές διεργασίες του εαυτού,
όπως αυτό-εκτίμηση, αίσθηση ελέγχου και επάρ-
κειας στον τρόπο που οι άνθρωποι αποτιμούν τις
εμπειρίες τους (Zissi, Barry & Cochrane, 1998). Η
πριμοδότηση αυτού του μοντέλου ποιότητας ζω-
ής ανταποκρίνεται στο κοινωνικό μοντέλο της
αναπηρίας (Oliver, 1996) που αναγνωρίζει τις πε-
ριβαλλοντικές συνθήκες και τις κοινωνικές αντι-
δράσεις ως βασικές παραμέτρους για την παρα-
γωγή της αναπηρίας. 

Το παρόν άρθρο αξιοποιεί το μεσολαβητικό
θεωρητικό μοντέλο των Zissi και Barry ως ένα ευ-
ρύτερο θεωρητικό πλαίσιο μέσα στο οποίο μπορεί
να ενταχθεί η μελέτη της ποιότητας ζωής των οι-
κογενειών που έχουν τουλάχιστον ένα παιδί με
ΔΑΦ παράλληλα με άλλα θεωρητικά μοντέλα που
έχουν, κατά καιρούς αναπτυχθεί, όπως το Διπλό
Μοντέλο των McCubbin και Patterson (1981) για
το οικογενειακό στρες. Σύμφωνα με το συγκεκρι-
μένο μοντέλο, η ικανότητα της οικογένειας να
αντεπεξέλθει στις απαιτήσεις της εντατικής φρο-
ντίδας ενός τουλάχιστον μέλους με αναπηρία εί-
ναι συνάρτηση πολλών παραγόντων, όπως η σο-
βαρότητα της αναπηρίας (Α), η παράλληλη πα-
ρουσία στην οικογένεια άλλων στρεσογόνων συν-
θηκών ή καταστάσεων (aΑ), το επίπεδο της οικο-
γενειακής συνοχής (B), το επίπεδο της κοινωνικής

υποστήριξης (bB), οι πεποιθήσεις των γονέων για
την ερμηνεία του αυτισμού (C), και την αναπηρία
(cC), και το είδος των στρατηγικών αντιμετώπισης
(BC). Η βασική διαφορά των μοντέλων ποιότητας
ζωής από τα μοντέλα για το οικογενειακό στρες
είναι η έμφαση που τοποθετούν τα πρώτα στην
υποκειμενική εμπειρία, και πώς αυτή διαμορφώ-
νεται σε διαφορετικά πεδία ζωής κυρίως σε σχέ-
ση με την πρόσβαση σε πόρους. 

Η δομή του άρθρου οργανώνεται σε δύο βα-
σικά επίπεδα: το ένα επίπεδο αντιστοιχεί σε μια
χρονολογική επισκόπηση των ερευνών για την ψυ-
χική υγεία των γονέων, και ιδιαίτερα των μητέρων
με ένα τουλάχιστον παιδί με ΔΑΦ, και το δεύτερο
επίπεδο αντιστοιχεί στη συζήτηση των παραγό-
ντων που επηρεάζουν την ποιότητα ζωής των συ-
γκεκριμένων οικογενειών, όπως αυτοί αναδει-
κνύονται μέσα από αυτή τη βιβλιογραφική επι-
σκόπηση. Θεωρούμε χρήσιμο να αποσαφηνίσου-
με ότι αντιμετωπίζουμε την έννοια της ψυχικής
υγείας κυρίως ως μια ατομική κατάσταση ενώ την
έννοια της ποιότητας ζωής ως ένα κοινωνικό δεί-
κτη ευημερίας.

2. Πρώτες μελέτες για την ψυχική υγεία 
των γονέων με παιδιά στο φάσμα ΔΑΦ

Αρκετές κλινικές μελέτες της πρώτης περιό-
δου (De Myer, 1979, Helm & Kozloff, 1986) ενδια-
φέρθηκαν για τις «οικογενειακές καριέρες», τα εί-
δη των αλληλεπιδράσεων και τις διαδραστικές
διαδικασίες που εκτυλίσσονται από τη συνύπαρ-
ξη με ένα τουλάχιστον παιδί με αυτισμό. Η μελέ-
τη των Holroyd και McArthur (1976) είναι από τις
πρώτες που συνέκριναν το επίπεδο της ψυχικής
υγείας μεταξύ των μητέρων που μεγαλώνουν παι-
διά με ΔΑΦ, παιδιά με σύνδρομο Down και παιδιά
με τυπική ανάπτυξη. Η μελέτη αυτή έδειξε ότι οι
μητέρες που μεγαλώνουν παιδί/ά στο φάσμα του
αυτισμού ανέφεραν μεγαλύτερο στρες και ψυχική
καταπόνηση συγκριτικά με τις άλλες δύο κατηγο-
ρίες μητέρων. Άλλες συγκριτικές έρευνες που
ακολούθησαν τη δεκαετία του ’80 υποστήριξαν
εμπειρικά ότι οι γονείς που μεγαλώνουν παιδιά με
αναπηρία αντιμετωπίζουν σοβαρότερα προβλή-

416 u Αναστασία Ζήση και Σοφία Μαυροπούλου



ματα υγείας (σωματικής και ψυχικής) σε σύγκρι-
ση με τους γονείς που μεγαλώνουν παιδιά χωρίς
αναπηρία (Kazak & Marvin, 1984. Quine & Paul,
1985). 

Οι μελετητές που δεν συμπεριέλαβαν στον
ερευνητικό τους σχεδιασμό ομάδες σύγκρισης,
ενδιαφέρθηκαν κυρίως για τη διερεύνηση της
προέλευσης του στρες που οδηγεί τους γονείς,
και ιδιαίτερα τις μητέρες, στην ψυχική καταπόνη-
ση η οποία συχνά εκδηλώνεται με αισθήματα θλί-
ψης και εξάντλησης (Cantwell & Baker, 1984.
DeMyer, 1979. DeMyer & Goldberg, 1983). Αυτή η
επιστημονική διερεύνηση έδειξε ότι οι αντικειμε-
νικές οικονομικές δυσκολίες, οι αυξημένες απαι-
τήσεις φροντίδας μέσα στην καθημερινότητα και
η αδυναμία πρόσβασης σε κατάλληλες θεραπευ-
τικές υπηρεσίες αποτελούν για τους γονείς τις
πρωταρχικές πηγές στρες (Marcus, 1984). Σχετι-
κή ανασκόπηση του Morgan (1988) που εστίασε
στη σχέση του αυτισμού με την οικογένεια ως σύ-
στημα έδειξε ότι η διαχρονική και πολλαπλασια-
στική συσσώρευση του στρες οδηγεί την οικογέ-
νεια σε ψυχική καταπόνηση, ιδιαίτερα όταν οι
εναλλακτικοί πόροι στήριξης κρίνονται από τους
γονείς ως ανεπαρκείς. Υπήρξαν, όμως και έρευ-
νες, που υπέδειξαν ως πρωταρχική πηγή οικογε-
νειακού στρες τα κλινικά χαρακτηριστικά της
ίδιας της διαταραχής (Bebko, Konstantareas, &
Pringer, 1987. Konstantareas & Homatidis, 1989).
Η διαχρονική μελέτη της Frey και συνεργατών
(1989), επίσης, έδειξε την ευθύγραμμη και στατι-
στικώς σημαντική σχέση ανάμεσα στην κλινική
σοβαρότητα της αναπηρίας του παιδιού και την
ψυχική καταπόνηση των γονέων.

Σε αυτό το θεωρητικό σχήμα του οικογενεια-
κού στρες ανήκει η μελέτη της Bristol (1987) που
προσέγγισε το μεγάλωμα του παιδιού με αυτισμό
ως μείζον γεγονός αλλαγής ζωής εφαρμόζοντας
το Διπλό Μοντέλο των McCubbin και Patterson
(1981) για το οικογενειακό στρες. Το μοντέλο πέ-
τυχε να προβλέψει την προσαρμογή ή μη των μη-
τέρων στην νέα κατάσταση, όπως αυτή αξιολογή-
θηκε με τρεις δείκτες: κοινά συμπτώματα κατά-
θλιψης, ποιότητα γάμου και ποιότητα γονεϊκής
φροντίδας. Τα ευρήματα έδειξαν ότι οι ερμηνείες
της οικογένειας για τον αυτισμό, η ταυτόχρονη

παρουσία άλλων στρεσογόνων συνθηκών και η
πρόσβαση (ή μη) σε υπηρεσίες και κοινωνικούς
πόρους είχαν την ισχυρότερη επίδραση και στους
τρεις δείκτες της οικογενειακής προσαρμογής. Οι
ενοχικές ερμηνείες των μητέρων βρέθηκε ότι επη-
ρέασαν αρνητικά την προσαρμογή τους. Αντίθετα,
οι μητέρες που δεν κατηγορούσαν τον εαυτό τους
για την κατάσταση του παιδιού τους, είχαν πιο θε-
τική ποιότητα γάμου και προσέφεραν καλύτερη
γονεϊκή φροντίδα. Η υποστήριξη που αισθάνονταν
ότι λάμβαναν από το σύζυγο και τα άλλα μέλη της
οικογένειας σε συνδυασμό με την υιοθέτηση ενερ-
γητικών στρατηγικών αντιμετώπισης, είχαν θετική
και ανεξάρτητη επίδραση στην προσαρμογή της
οικογένειας. Ωστόσο, η ταυτόχρονη παρουσία άλ-
λων στρεσογόνων συνθηκών ήταν ο πρωταρχικός
προγνωστικός παράγοντας των καθιερωμένων συ-
μπτωμάτων της κατάθλιψης, καθώς δεν βρέθηκαν
αντισταθμιστικές επιδράσεις ούτε από την κοινω-
νική υποστήριξη αλλά ούτε και από τις στρατηγι-
κές αντιμετώπισης. Ως προς το τελευταίο εύρημα,
η Bristol αναφέρθηκε στην πιθανή σημασία άλλων
παραμέτρων που η μελέτη δεν συμπεριέλαβε,
όπως τα ψυχολογικά χαρακτηριστικά της προσω-
πικότητας των μητέρων.

Μια δεκαετία αργότερα, οι Sharpley και Bitsika
(1997) περιγράφουν, επίσης, το μεγάλωμα ενός
παιδιού με αυτισμό ως γεγονός αλλαγής ζωής
που προκαλεί οικογενειακό στρες κυρίως λόγω
της μονιμότητας της διαταραχής, της ασαφούς
και αβέβαιης εξέλιξής της, της κοινωνικής απόρ-
ριψης, και της αδυναμίας πρόσβασης σε υπηρε-
σίες που να καλύπτουν τις ανάγκες των γονέων
για ανακούφιση και στήριξη. 

Συνοψίζοντας, οι μελέτες της πρώτης γενιάς
ερευνών κατέδειξαν ότι το οικογενειακό στρες και
η ψυχική καταπόνηση των μητέρων σχετίζονται με
τα ίδια τα χαρακτηριστικά του αυτισμού και το
βαθμό της σοβαρότητάς του, την παράλληλη πα-
ρουσία άλλων αντίξοων συνθηκών ζωής, όπως οι-
κονομικές δυσχέρειες και την αδυναμία πρόσβα-
σης σε κατάλληλες θεραπευτικές υπηρεσίες. Η
ψυχική καταπόνηση των μητέρων βρέθηκε να εκ-
δηλώνεται όχι μόνο με το στρες αλλά και με αι-
σθήματα ματαίωσης, παραίτησης και πληγωμένης
αυτο-εικόνας (Jones, 1997). 

Ποιότητα ζωής και ψυχική υγεία των μητέρων με παιδί/ά στο φάσμα του αυτισμού u 417



3. Σύγχρονες μελέτες για την ψυχική υγεία 
και την ποιότητα ζωής των γονέων 

με παιδιά με ΔΑΦ

Οι σύγχρονες μελέτες έχουν στραφεί κυρίως
στην αποτίμηση της ποιότητας ζωής των γονέων
με τουλάχιστον ένα παιδί με ΔΑΦ αναγνωρίζοντας
τη σημασία της πρόσβασης σε πόρους σε διαφο-
ρετικά πεδία της ανθρώπινης δραστηριότητας,
όπως και της υποκειμενικής εμπειρίας. Οι μελέτες
αυτές επιβεβαιώνουν τα ευρήματα της πρώτης
γενιάς ότι δηλαδή οι μητέρες παιδιών με αυτισμό
βιώνουν συχνά υψηλότερα επίπεδα στρες
(Yamada, Suzuki, Kato, Suzuki, Tanaka, Shindo et
al., 2007. Lee et al., 2009), θυμού (Benson &
Karlof, 2009), κατάθλιψης (Carter, Martinez-
Pedraza & Gray, 2009. Ingersoll & Hambrick,
2011) και αρνητικότερης διάθεσης στην καθημε-
ρινή τους ζωή σε σχέση με μητέρες παιδιών με
άλλες αναπτυξιακές διαταραχές (Abbetuto,
Seltzer, Shattuck, Krauss, Osmond & Murphy,
2004) ή εγκεφαλική παράλυση (Mugno, Ruta, D’
Arrigo & Mazzone, 2007) ή χρόνιες ασθένειες
(Tunali & Power, 2002) ή χωρίς αναπηρίες (Smith,
Hong, Sheltzer, Greenberg, Almeida & Bishop,
2010. Zablotsky, Broadshaw & Stuart, 2012). Επι-
πλέον, σε μία μετα-ανάλυση 18 συγκριτικών ερευ-
νών (από το 1998 έως το 2003) βρέθηκε ότι οι γο-
νείς παιδιών με αναπτυξιακές διαταραχές παρου-
σιάζουν υψηλότερη πιθανότητα (μέγεθος επίδρα-
σης =0,39) εμφάνισης προβλημάτων ψυχικής
υγείας, όπως κατάθλιψη, συγκριτικά με τους γο-
νείς παιδιών χωρίς αναπηρία (Singer, 2006). Άλλη
έρευνα, επίσης, έδειξε ότι οι μητέρες παιδιών με
αυτισμό εμφανίζουν υψηλότερο κίνδυνο για εκ-
δήλωση κατάθλιψης συγκριτικά με μητέρες παι-
διών με τυπική ανάπτυξη (Hastings, 2003). 

Η ποιότητα ζωής των γονέων χαρακτηρίζεται
από υψηλό στρες (Lee, Lopata, Volker, Thormeer,
Nida, Toomey et al., 2009), και επηρεάζεται από
τα προβλήματα συμπεριφοράς του/ων
παιδιού/ιών, την υπερκινητικότητα (Allik, Larsson
& Smedje, 2006) και τα επακόλουθα του αυτι-
σμού, όπως η περιορισμένη συμμετοχή των παι-
διών στην κοινωνική ζωή και η ελλιπής παρακο-
λούθηση στο σχολείο συγκριτικά με παιδιά με άλ-

λες δυσκολίες ή με τυπική ανάπτυξη (Lee,
Harrington, Louie & Newschaffer, 2008). Είναι εν-
διαφέρον ότι οι γονείς παιδιών με αυτισμό δήλω-
σαν ότι η ποιότητα ζωής των παιδιών τους ήταν
χειρότερη από την ποιότητα ζωής των παιδιών με
καρκίνο (Orsmond, Seltzer, Greenberg & Krauss,
2006). Σε μία άλλη έρευνα στην οποία συμμετεί-
χαν Σουηδοί γονείς παιδιών σχολικής ηλικίας με
αυτισμό υψηλής λειτουργικότητας/ Σύνδρομο
Asperger βρέθηκε ότι και αυτοί οι γονείς, κυρίως
οι μητέρες, είχαν χειρότερη σωματική υγεία σε
σχέση με τους γονείς παιδιών με τυπική ανάπτυ-
ξη (Allik, Larsson & Smedie, 2006). 

Το δεύτερο κύμα εμπειρικών ερευνών υπο-
στηρίζει το εύρημα ότι η ψυχική καταπόνηση των
μητέρων, όπως συχνά καταγράφεται με κοινά συ-
μπτώματα στρες και κατάθλιψης, συνδέεται με
την σοβαρότητα των συμπτωμάτων του αυτισμού
(Benson, 2006), τα έντονα προβλήματα συμπερι-
φοράς (Bromley, Hare, Davison & Emerson, 2004.
Ekas, Lickenbroch & Whitman, 2010), το χαμηλό
γνωστικό επίπεδο όπως και το χαμηλό επίπεδο
προσαρμογής (Green & Carter, 2011). Η διαχρο-
νική μελέτη 90 μητέρων παιδιών με αυτισμό τεκ-
μηρίωσε τη σημαντική επίδραση του πολλαπλα-
σιαστικού στρες στη γονεϊκή κατάθλιψη (Benson
& Karlof, 2009). 

Η ψυχική υγεία των μητέρων παιδιών με αυτι-
σμό, όπως φαίνεται από τις παραπάνω έρευνες,
είναι σε γενικές γραμμές επιβαρυμένη. Ωστόσο,
έχουν εντοπιστεί ορισμένοι κοινωνικοί παράγο-
ντες (π.χ. κοινωνική θέση, ύψος εισοδήματος, λή-
ψη επιδομάτων, είδος κατοικίας και περιοχή)
όπως και ενδοπροσωπικοί (πχ. αίσθηση προσωπι-
κής επάρκειας, θετική οπτική) που διαφοροποιούν
την εμπειρία της ανατροφής και τα επακόλουθα
της (Emerson, 2003. Hastings & Brown, 2002). Συ-
γκεκριμένα, στην έρευνα των Nachshen και
Minnes (2005) βρέθηκε ότι οι μητέρες παιδιών
σχολικής ηλικίας με αναπτυξιακή διαταραχή που
προέρχονταν από την ανώτερη μεσαία κοινωνική
τάξη και με υψηλό μορφωτικό επίπεδο, είχαν κα-
λύτερη πρόσβαση σε πόρους κοινωνικής υπο-
στήριξης κάτι που συνέβαλε θετικά στην ψυχική
υγεία και την οικογενειακή λειτουργικότητα. Επι-
πρόσθετα, μεταγενέστερη έρευνα, επίσης, έδειξε
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ότι οι γονείς που λόγω της κοινωνικο-οικονομικής
τους θέσης είχαν πρόσβαση σε περισσότερους
πόρους στήριξης, είχαν και περισσότερες ευκαι-
ρίες για ανακούφιση από την κοπιαστική φροντί-
δα των παιδιών (Lee, Harrington, Louie &
Newschaffer, 2008). Άλλες μητέρες παιδιών με
αυτισμό υψηλής λειτουργικότητας που, επίσης,
είχαν υψηλό εισόδημα ανέφεραν χαμηλότερα επί-
πεδα άγχους και κατάθλιψης (Pakenham, Samios
& Sofronoff, 2005). Μελέτη με πλούσια δεδομένα
που συλλέχθηκαν από 1.142 μητέρες και τα παι-
διά τους σε αγροτικές περιοχές των Η.Π.Α., τα
οποία οι ερευνητές επεξεργάστηκαν με ανάλυση
δομικών εξισώσεων, έδειξε ότι η κοινωνικά μειο-
νεκτική θέση μπορεί να έχει έμμεση επίδραση στη
συμπεριφορά των μητέρων όπως και στην ψυχική
υγεία: κοινά συμπτώματα κατάθλιψης, σωματο-
ποίηση και στρες (Newland, Crnic, Cox, & Mills-
Koonce, 2013).

Τα ευρήματα αυτά παρέχουν εμπειρική στή-
ριξη σε θεωρητικά μοντέλα του οικογενειακού
στρες, όπως αυτό των Conger και Donnelan
(2007) αλλά και το παλαιότερο των McCubbin και
Patterson (1981), σύμφωνα με τα οποία πολλα-
πλοί παράγοντες που συνδέονται με την κοινωνι-
κο-οικονομική θέση της οικογένειας επηρεάζουν
καθοριστικά την ψυχική υγεία και την προσαρμο-
γή των γονέων αλλά και των παιδιών. 

4. Κοινωνική υποστήριξη γονέων παιδιών 
με αυτισμό και ψυχική καταπόνηση

Σε αυτή την ενότητα εξετάζουμε τη σημασία
της κοινωνικής υποστήριξης των γονέων, και ειδι-
κά των μητέρων που μεγαλώνουν παιδιά με ΔΑΦ.
Η έννοια της κοινωνικής υποστήριξης καλύπτει
τους υλικούς, πρακτικούς και κοινωνικο-συναι-
σθηματικούς πόρους που είναι διαθέσιμοι προς
αξιοποίηση μέσα σε ορισμένα διαπροσωπικά και
κοινωνικά πλαίσια (Boyd, 2002. Tardy, 1985). Αυ-
τοί οι πόροι είναι πολύ σημαντικοί για τη διαχεί-
ριση του στρες (Umberson & Montez, 2010).

Οι πρώτες μελέτες (Bristol, 1987. Konstan -
tareas & Homatidis, 1989), όπως και οι μεταγενέ-
στερες (Boyd, 2002. Bromley et al., 2004. Dunn

et al., 2001. Freedman & Boyer, 2000. Gill & Harris,
1991. Gray & Holden, 1992. Siman-Tov & Kaniel,
2010. Smith, Greenberg, Seltzer, 2012), έδειξαν
ότι οι μητέρες παιδιών με αυτισμό που αισθάνο-
νταν ότι λάμβαναν από τους οικείους τους μεγα-
λύτερη κοινωνική υποστήριξη, ανέφεραν λιγότε-
ρη ψυχολογική ένταση σε αντίθεση με τις μητέ-
ρες που είχαν περιορισμένη κοινωνική υποστήρι-
ξη και πρόσβαση μόνο σε ασθενή κοινωνικά δί-
κτυα. Η ποιοτική μελέτη του Gray (2002) δείχνει
ότι η κοινωνική υποστήριξη είναι αναπόσπαστο
κομμάτι της προσαρμογής της οικογένειας στον
αυτισμό, ενώ η διαχρονική μελέτη της Frey και άλ-
λων (1989) έδειξε ότι η υποκειμενική αποτίμηση
της κοινωνικής υποστήριξης είναι πιο σημαντική
για τους αποδέκτες της από τα αντικειμενικά της
στοιχεία. Άλλες έρευνες, επίσης, επιβεβαίωσαν
ότι οι αντιλήψεις των μητέρων για τη διαθεσιμό-
τητα και την ποιότητα της υποκειμενικής κοινωνι-
κής υποστήριξης (ειδικά από την οικογένεια και
τους φίλους) συνδέονται με λιγότερη ψυχική κα-
ταπόνηση (Ekas, Lickenborck & Whitman, 2010.
Weiss, 2002). Αντίθετα, οι μητέρες που αναφέ-
ρουν χαμηλά επίπεδα άτυπης κοινωνικής υπο-
στήριξης (π.χ. μονογονεϊκές οικογένειες) έχουν
μεγαλύτερη πιθανότητα να βιώσουν ψυχολογική
καταπόνηση και εξάντληση (Bromley, Hare,
Davison & Emerson, 2004).

Μία άλλη διάσταση της κοινωνικής υποστήρι-
ξης είναι η ποιότητα της συζυγικής σχέσης που
λειτουργεί ως σημαντικός προβλεπτικός παράγο-
ντας για το επίπεδο του στρες των γονέων με παι-
διά με διάχυτες αναπτυξιακές διαταραχές (ΔΑΔ),
πέρα από την κοινωνικο-οικονομική θέση, τα χα-
ρακτηριστικά του παιδιού και την κοινωνική υπο-
στήριξη γενικά (Kersh, Hedvat, Hauser-Cram &
Warfield, 2006). Η υποστήριξη από τους συντρό-
φους (Kazak & Marvin, 1984) και η ποιότητα γά-
μου (Abbott & Meredith, 1986) έχουν την ισχυρό-
τερη επίδραση μετριασμού του στρες και της ψυ-
χικής καταπόνησης.

Κατά την τελευταία δεκαετία, αναδύεται το
ενδιαφέρον των ερευνητών για τη σημασία της
ένταξης σε κοινωνικά δίκτυα και το ρόλο που αυ-
τή διαδραματίζει στην ψυχική υγεία των μητέρων
που έχουν παιδιά με αυτισμό (Haines, Beggs &
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Hurlburt, 2002. Smith, Greenberg & Seltzer, 2012).
Ο Benson (2012) μέσω της ανάλυσης δομικών εξι-
σώσεων βρήκε ότι η ομάδα των μητέρων που διέ-
θετε εμπλουτισμένα κοινωνικά δίκτυα, λάμβανε
μεγαλύτερη πρακτική και συναισθηματική υπο-
στήριξη σε σχέση με τις μητέρες με ασθενή κοι-
νωνικά δίκτυα. Οι μητέρες με ισχυρούς δεσμούς
και συναισθηματική υποστήριξη από ευρύτερα
κοινωνικά δίκτυα είχαν καλύτερα επίπεδα ψυχικής
υγείας. Τα ευρήματα αυτά ενισχύονται από τα
αποτελέσματα της διαχρονικής μελέτης της
Barker και των συνεργατών της (2011), όπου οι
μητέρες ενηλίκων με αυτισμό που δήλωσαν ότι εί-
χαν μεγαλύτερο κοινωνικό δίκτυο, είχαν χαμηλό-
τερα επίπεδα στρες και κατάθλιψης.

Η συμμετοχή σε ομάδες αυτο-βοήθειας ή
ομάδες αμοιβαίας υποστήριξης είναι ένα παρά-
δειγμα κοινωνικής δικτύωσης, καθώς προάγει την
αλληλοκατανόηση και προσφέρει την ευκαιρία για
θεραπευτική εμπλοκή και συνηγορία (Abbott &
Meredith, 1986. Winzer, 1990). Έχουμε παραδείγ-
ματα ερευνών που τεκμηριώνουν τη θετική επί-
δραση των ομάδων αμοιβαίας υποστήριξης κα-
θώς αποθαρρύνουν τις στρατηγικές αποφυγής
(Houser & Seligman, 1991), οι οποίες με την σει-
ρά τους μειώνουν την θλίψη, ειδικά στους πατέ-
ρες (Vadasy, Meyer, Fewell, & Greenberg 1985). Η
υποστήριξη από τους επαγγελματίες θεραπευτές,
επίσης, συνέβαλε καθοριστικά στην ψυχική υγεία
των μητέρων (Honig & Winger, 1997. Farran &
Sparling, 1988).

Παλαιότερες και πρόσφατες έρευνες στο γε-
νικό πληθυσμό τεκμηριώνουν την κοινωνικο-οικο-
νομική διαφοροποίηση ως προς το μέγεθος των
κοινωνικών δικτύων και την πρόσβαση σε διαφο-
ρετικούς τύπους κοινωνικών δικτύων (Eckenrode,
1983. Turner & Marino, 1994). Η ανάλυση δομικών
εξισώσεων στη μελέτη των Feldman και Steptoe
(2004) κατέδειξε ότι κάποιος που διαμένει σε μία
υποβαθμισμένη γειτονιά, βιώνει μεγαλύτερη ψυ-
χική καταπόνηση και αυτό έχει αντίκτυπο στη σω-
ματική του υγεία. Παρόμοια αποτελέσματα προ-
έκυψαν από τη μελέτη των Luther, Canham και
Cureton (2005), οι οποίοι, επίσης, έδειξαν ότι οι
γονείς που διέμεναν σε απομονωμένες περιοχές
ή είχαν χαμηλό εισόδημα, αντιμετώπιζαν σοβα-

ρότερες δυσκολίες στην πρόσβασή τους σε κοι-
νωνικά δίκτυα ή άλλες πηγές κοινωνικής υποστή-
ριξης.

Από τις παραπάνω έρευνες γίνεται φανερό ότι
η εμπειρική μελέτη της κοινωνικής υποστήριξης
έχει βασιστεί κυρίως στην εφαρμογή ποσοτικών
και μαθηματικών μοντέλων που εστιάζουν στην
καταγραφή των σημαντικών κόμβων ενός κοινω-
νικού δικτύου, όπως σημαντικά πρόσωπα, στο μέ-
γεθος και τα είδη των κοινωνικών δικτύων όπως
και την συσχέτισή τους με άλλες διαστάσεις,
όπως για παράδειγμα στρατηγικές αντιμετώπισης
και ψυχική υγεία. Η ποιοτική προσέγγιση της γο-
νεϊκής εμπειρίας των μητέρων που έχουν παιδί/ά
με αυτισμό είναι περιορισμένη, και η ανάπτυξή
της συνιστά προοπτική για τη μελλοντική εξέλιξη
του πεδίου. 

5. Ατομικά ψυχολογικά χαρακτηριστικά 
των γονέων και κοινωνική υποστήριξη

Στη βιβλιογραφία, η κοινωνική υποστήριξη
έχει συνδεθεί με χαρακτηριστικά που σχετίζονται
με την ίδια την προσωπικότητα της μητέρας,
όπως η ψυχική ανθεκτικότητα και η ικανότητα επί-
λυσης προβλημάτων (Weiss, 2002). Σε αυτή την
ενότητα θα εξετάσουμε την σχέση αυτή εστιάζο-
ντας κυρίως στη σημασία και το ρόλο της ψυχικής
ανθεκτικότητας αλλά και των διαφορετικών τύπων
στρατηγικών αντιμετώπισης στην ψυχική υγεία
και την ποιότητα ζωής των οικογενειών. Η ανθε-
κτικότητα είναι μια έννοια πολυδιάστατη που πε-
ριγράφει την ικανότητα των ανθρώπων να επανα-
κτούν τον έλεγχο των καταστάσεων μετά από κά-
ποια κρίση ή από απροσδόκητες ανατροπές
(Seligman, 1991). Η ανθεκτικότητα ως δομικό
στοιχείο της ατομικής ταυτότητας μπορεί να προ-
σεγγιστεί ως στρατηγική αντιμετώπισης ειδικής
σημασίας, καθώς ενσωματώνει σχήματα αντίλη-
ψης και γνώσης, πεποιθήσεις αλλά και μια ευρύ-
τερη στάση απέναντι στη ζωή. Πρόκειται για ψυ-
χολογικά στοιχεία που συμβάλλουν στην προ-
σαρμογή και μετριάζουν τα αρνητικά συναισθή-
ματα της απελπισίας και της απόγνωσης. Τα χα-
ρακτηριστικά γνωρίσματα της ανθεκτικότητας εί-
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ναι η δέσμευση σε μια πορεία ζωής, η αίσθηση
αποστολής και ελέγχου όπως και η ικανότητα
επαναπροσδιορισμού ενός προβλήματος μέσα
από την ανάδειξη των θετικών του διαστάσεων
(Bachay & Cingel, 1999). 

Οι στρατηγικές αντιμετώπισης αναφέρονται
στις γνωστικές στρατηγικές ή/και πρακτικές προ-
σπάθειες του ατόμου να μετριάσει το στρες που
συνδέεται με ένα ορισμένο γεγονός ή κατάστα-
ση. Στο πεδίο του αυτισμού, οι στρατηγικές δια-
κρίνονται σε δύο τύπους: α) αυτές που αποβλέ-
πουν στην αλλαγή του ατόμου ή του περιβάλλο-
ντος (Bristol & Schopler, 1983), και β) αυτές που
σχετίζονται με μια φιλοσοφική θεώρηση που υι-
οθετεί ο γονιός απέναντι στην κατάσταση, τη ζωή
και τον κόσμο. Αυτοί οι δύο τύποι στρατηγικών,
έχουν βρεθεί ότι είναι σημαντικοί για τις οικογέ-
νειες (Albanese, San Miguel & Koegel, 1996).
Ωστόσο, από τη βιβλιογραφία γνωρίζουμε ότι οι
οικογένειες που καλλιεργούν μια αναστοχαστική
και φιλοσοφημένη θεώρηση της ζωής, δηλώνουν
ότι τα καταφέρνουν καλύτερα σε σύγκριση με
τους γονείς που δεν έχουν καλλιεργήσει τέτοιου
τύπου στρατηγικές (Bristol & Schopler, 1983.
Cappe, Wolff, Bobet & Adrien, 2011. King, Baxter,
Rosenbaum, Zwaigenbaum & Bates, 2009.
Woodgate, Ateah & Secco, 2008). Το ίδιο ισχύει
και για τους γονείς που αντιλαμβάνονταν την
εμπειρία του αυτισμού ως μία πρόκληση. Αυτοί
ανέφεραν ότι είχαν πετύχει καλύτερη σχέση με
το παιδί τους και μεγαλύτερη αυτοπραγμάτωση
σε αντίθεση με τους γονείς που αντιλαμβάνονταν
την εμπειρία του αυτισμού ως απειλή ή ως απώ-
λεια (Cappe, Wolff, Bobet & Adrien, 2011). Συ-
γκεκριμένα, οι γονείς παιδιών με διάχυτες ανα-
πτυξιακές διαταραχές που είχαν μικρότερη πρό-
σβαση σε πόρους κοινωνικής υποστήριξης, είχαν
μικρότερη αίσθηση ελέγχου και είχαν την τάση
να υιοθετούν στρατηγικές αποφυγής για τη δια-
χείριση των προβλημάτων και του στρες (Cappe,
Wolff, Bobet & Adrien, 2011). 

Υιοθετώντας μια ποιοτική προσέγγιση, η με-
λέτη της Heiman (2002), επίσης, έδειξε πως η ολι-
στική θεώρηση της αναπηρίας μαζί με έναν συν-
δυασμό ενεργών στρατηγικών θωράκιζε τους γο-
νείς ψυχολογικά. Στην ίδια μελέτη διερευνήθηκαν

τα συστατικά στοιχεία της ανθεκτικότητας και οι
προσδοκίες των γονέων για το μέλλον των παι-
διών τους που έχουν διαγνωσθεί με αυτισμό. Η
Heiman διεξήγαγε συνεντεύξεις σε βάθος που κά-
λυπταν την ιστορία ζωής 32 γονέων από μεσαία
και ανώτερα κοινωνικο-οικονομικά στρώματα και
έδειξε ότι οι τρεις παράγοντες που καθόρισαν την
ανθεκτικότητα ήταν: α) η ανοιχτή και ειλικρινής
επικοινωνία με την οικογένεια, τους φίλους, και
τους επαγγελματίες, β) ο δεσμός των γονέων με-
ταξύ τους και η ποιότητα γάμου, και γ) η συνεχής
υποστήριξη που αισθάνονταν οι γονείς ότι λάμ-
βαναν από διαφορετικές πηγές, άτυπες και θε-
σμικές.

Η μελέτη της Weiss (2002), επίσης, ενδιαφέρ-
θηκε για τους δύο αυτούς παράγοντες τους οποί-
ους και μελέτησε συγκρίνοντας μητέρες που με-
γαλώνουν παιδιά με αναπηρία (αυτισμό και νοη-
τική υστέρηση) με μητέρες που μεγαλώνουν παι-
διά με τυπική ανάπτυξη. Τα ευρήματα της μελέ-
της έδειξαν ότι η διάσταση της ανθεκτικότητας,
συνολικά αλλά και ορισμένα επιμέρους στοιχεία
της (εσωτερική εστία ελέγχου και ικανότητα επα-
ναπροσδιορισμού του προβλήματος), αποτέλεσε
ισχυρό προγνωστικό παράγοντα για τους δείκτες
αρνητικής ψυχικής υγείας: καθιερωμένα συμπτώ-
ματα της κατάθλιψης, της αγχώδους νεύρωσης
και της εξουθένωσης. Με άλλα λόγια, οι πιο αν-
θεκτικές μητέρες ήταν λιγότερο επιρρεπείς να εμ-
φανίσουν αρνητικά ψυχολογικά αποτελέσματα. Οι
αναλύσεις παλινδρόμησης κατέδειξαν και την ση-
μασία της κοινωνικής υποστήριξης που συσχετί-
στηκε αρνητικά με την εξουθένωση και την κατά-
θλιψη. Ειδικότερα, η αντιλαμβανόμενη υποστήρι-
ξη από το σύζυγο βρέθηκε να συσχετίζεται με λι-
γότερες σωματικές ενοχλήσεις. Οι δύο διαστά-
σεις –ανθεκτικότητα και κοινωνική υποστήριξη–
βρέθηκαν να αλληλοσυσχετίζονται, χωρίς όμως
να είναι σαφής η κατεύθυνση αυτής της σχέσης.
Οι Gill και Harris (1991) χορηγώντας ερωτηματο-
λόγια σε 60 μητέρες παιδιών με αυτισμό, επίσης,
αξιολόγησαν τις επιδράσεις της κοινωνικής υπο-
στήριξης και της ψυχικής ανθεκτικότητας στην
ικανότητά τους να ανταποκριθούν στις απαιτήσεις
της ανατροφής, όπως και τη μεταξύ τους σχέση.
Η ανάλυση παλινδρόμησης έδειξε πως ο συνδυα-
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σμός που με μεγαλύτερη ισχύ προβλέπει τα κα-
θιερωμένα συμπτώματα της κατάθλιψης είναι η
διάσταση της εσωτερικής δέσμευσης σε μια πο-
ρεία ζωής και η συνολική θετική αποτίμηση της
κοινωνικής υποστήριξης. Ως προς τις σωματικές
ενοχλήσεις, ο καλύτερος προγνωστικός παράγο-
ντας ήταν η ανθεκτικότητα. Είναι αξιοσημείωτο
ότι και σε αυτή την μελέτη, οι δύο παράγο-
ντες –ανθεκτικότητα και κοινωνική υποστήριξη–
βρέθηκαν να συσχετίζονται μεταξύ τους με στα-
τιστικά σημαντικό τρόπο.

6. Συζήτηση

Οι έρευνες που εξετάσαμε υποδεικνύουν
τους παράγοντες που επηρεάζουν την ποιότητα
ζωής και την ψυχική υγεία των γονέων, ιδιαίτερα
των μητέρων, που μεγαλώνουν παιδί/ά με ΔΑΦ. Η
έμφαση στις μητέρες οφείλεται στο γεγονός ότι
κατέχουν τον κυρίαρχο ρόλο στη φροντίδα και
την ανατροφή των παιδιών (Khanna, Madhavan,
Smith, Tworek, Patrick & Becker-Cottrill, 2012). Οι
γονείς που καταφέρνουν να ανταπεξέλθουν στις
απαιτήσεις αυτής της ιδιαίτερης γονεϊκής εμπει-
ρίας είναι εκείνοι που διατηρούν μεταξύ τους στε-
νούς δεσμούς, εκφράζουν ανοιχτά τα συναισθή-
ματά τους, υιοθετούν μια φιλοσοφημένη στάση
απέναντι στη ζωή και την αναπηρία, και συμμετέ-
χουν ενεργά στα κοινά, σε επίσημα και άτυπα κοι-
νωνικά δίκτυα. 

Ο μικρός αριθμός των ποιοτικών μελετών που
ενδιαφέρθηκε κυρίως για τη βιωμένη εμπειρία
των γονέων φανερώνει ότι το μεγάλωμα ενός παι-
διού με αυτισμό αποτελεί μείζον γεγονός αλλα-
γής ζωής και μια πορεία που περνάει από διαφο-
ρετικές φάσεις και ψυχολογικές διακυμάνσεις
(Heiman, 2002). Για παράδειγμα, η φάση της διά-
γνωσης συχνά κυριαρχείται από αισθήματα κλο-
νισμού και άρνησης τα οποία στη συνέχεια με-
ταλλάσσονται σε θλίψη, ενοχές, ματαίωση και θυ-
μό. Η αποδοχή της νέας κατάστασης έχει βρεθεί
να αποτελεί μια διαρκή ψυχολογική διαδικασία με
συνεχείς επαναδιαπραγματεύσεις που συχνά συ-
ναρτώνται της φάσης του κύκλου ζωής των ίδιων
των μητέρων ως προσώπων αλλά και της οικογέ-

νειας ως σύστημα. Η αποδοχή αποτελεί τον ψυ-
χολογικό όρο που βοηθάει τους γονείς να καλ-
λιεργήσουν την ικανότητα επαναπροσδιορισμού
μιας κατάστασης ή ενός προβλήματος που θα
μπορούσε να τους οδηγήσει στην αναζήτηση νέ-
ων πόρων στήριξης και ενεργών στρατηγικών
αντιμετώπισης (Patterson, 1988). 

Το θεωρητικό μοντέλο της ποιότητας ζωής
των Zissi και Barry (2006) μαζί με τα θεωρητικά μο-
ντέλα για το οικογενειακό στρες μπορεί να αποτε-
λέσουν ένα χρήσιμο αναλυτικό εργαλείο προκει-
μένου να εντάξουμε την ψυχική υγεία και την υπο-
κειμενική της αποτίμηση στο πλαίσιο των αντικει-
μενικών συνθηκών ζωής και των πραγματικών
όρων διαβίωσης των οικογενειών που μεγαλώνουν
παιδί/ά με ΔΑΦ. Οι περιορισμένες έρευνες που
έχουν εστιάσει στην κοινωνικο-οικονομική θέση
των γονέων και τον τύπο της οικογένειας κατέδει-
ξαν την άνιση πρόσβαση σε πόρους υποστήριξης
και σε θεραπευτικές υπηρεσίες αλλά και την με-
γαλύτερη ψυχολογική επιβάρυνση που βιώνουν
ιδιαίτερα οι μονογονεϊκές οικογένειες. Τα ανώτε-
ρα κοινωνικο-οικονομικά στρώματα με υψηλά ει-
σοδήματα και μορφωτικό επίπεδο έχουν καλύτερη
πρόσβαση στην παροχή υπηρεσιών, συμμετέχουν
πιο ενεργά σε κοινωνικά δίκτυα και έχουν την τά-
ση να ενεργοποιούν στρατηγικές αντιμετώπισης
που στοχεύουν στην προσωπική ανάπτυξη και την
αναθεώρηση των κατεστημένων αντιλήψεων περί
αναπηρίας. Αντίθετα, οι οικογένειες που αντιμε-
τωπίζουν οικονομικές αντιξοότητες και διαμένουν
σε υποβαθμισμένες και απομονωμένες περιοχές,
έχουν φτωχή πρόσβαση σε υπηρεσίες αλλά και σε
άλλα δίκτυα υποστήριξης. Η κοινωνικο-οικονομική
διαφοροποίηση της ψυχικής καταπόνησης των μη-
τέρων που μεγαλώνουν παιδιά με ΔΑΦ ελάχιστα
έχει απασχολήσει την σχετική βιβλιογραφία. Το
θεωρητικό μοντέλο που προτείνουμε μπορεί, επί-
σης, να συνεισφέρει στη μελέτη των ενδιάμεσων
ψυχολογικών διεργασιών, όπως γνωστικά σχήμα-
τα, ερμηνείες και αξιολογήσεις του εαυτού, οι
οποίες έχουν αποδεδειγμένη προγνωστική αξία
στη διαμόρφωση της υποκειμενικής εμπειρίας και
κρίσης. 

Συνοψίζοντας, οι κοινωνικοί παράγοντες που
σχετίζονται με τη θέση των γονέων στην κοινωνι-
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κή δομή επηρεάζουν το είδος της πρόσβασης σε
πόρους, υλικούς και κοινωνικούς. Εάν συσχετί-
σουμε την κοινωνική θέση των γονέων με το πο-
λιτισμικό κεφάλαιο, όπως προβλέπει η σύγχρονη
κοινωνιολογική θεωρία (Bourdieu, 1986), πιθανά
να υπάρχουν κοινωνικο-οικονομικές διαφοροποι-
ήσεις και ως προς τις ενδιάμεσες ψυχολογικές
διεργασίες (πχ. γνωστικά σχήματα, ερμηνείες), οι
οποίες με την σειρά τους επηρεάζουν διαφορο-
ποιημένα τη βιωμένη εμπειρία της ανατροφής. Για
παράδειγμα, ποιοι τύποι στάσεων απέναντι στην
αναπηρία συνδέονται με ποιους τύπους οικογε-
νειών; Ποιοι τύποι στάσεων απέναντι στην αναπη-
ρία συνδέονται με ποιους τύπους στρατηγικών
αντιμετώπισης; Αυτά είναι ορισμένα από τα ερω-
τήματα τα οποία μας απασχολούν και τα οποία
έχουμε εναποθέσει ως ερευνητικά αντικείμενα
μιας ποιοτικής μελέτης με συνεντεύξεις σε βάθος
που εστιάζει στη βιωμένη εμπειρία των μητέρων
που μεγαλώνουν παιδί/ιά με αυτισμό αξιοποιώ-
ντας παράλληλα σε μια θεωρητική συνθετική προ-
σπάθεια θεωρητικά πρότυπα της σύγχρονης κοι-
νωνικής θεωρίας.

Η παρούσα εργασία αποτελεί παραδοτέο των συγ-
γραφέων για το ερευνητικό πρόγραμμα με τίτλο: Ανι-
σότητες και ψυχική καταπόνηση: Κοινωνικές συνθή-
κες, δρώντες και ιδεολογίες των επαγγελματιών στην
σύγχρονη ελλάδα, το οποίο υλοποιείται στο πλαίσιο
της Οριζόντιας Πράξης «ΑριΣΤΕιΑ» του Επιχειρη-
σιακού Προγράμματος (Ε.Π.) «Εκπαίδευση & Δια Βί-
ου Μάθηση» και συγχρηματοδοτείται από την Ευρω-
παϊκή Ένωση (Ευρωπαϊκό Κοινωνικό Ταμείο) και
Εθνικούς Πόρους, με Κύρια Ερευνήτρια και Επιστη-
μονικά Υπεύθυνη την κα. Αναστασία Ζήση, Αναπλη-
ρώτρια Καθηγήτρια του Τμήματος Κοινωνιολογίας
του Πανεπιστημίου Αιγαίου.
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Quality of life and mental health of mothers of children
within the autism spectrum: A research review

ANASTASIA ZISSI1

SOFIA MAVROPOULOU2

The present paper is a critical review of a representative corpus of studies ex-
tending from the ’70s until today, that examine the quality of life and mental health
of parents, and especially mothers who raise at least one child with autism. This re-

view aims at identifying the factors influencing mental health and perceived quality of life of parents with
children within the autistic spectrum, drawing on the theoretical model of quality of life developed by Zissi
& Barry (2006). This theoretical model posits that quality of life is associated with a variety of factors such
as; a), objective living conditions that relate to family socio-economic status and its type, the severity of
autism, and the access to therapeutic services, and b) socio-psychological processes that relate to the dif-
ferent explanatory models, the hardiness, the general life outlook and the quality of ties. This model pre-
dicts that socio-psychological processes mediate the relationship between objective living conditions, men-
tal health and subjective evaluations of quality of life. 
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