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ΕΙΣΑΓΩΓΗ

Είναι σύνηθες φαινόμενο για τους γονείς παιδιών με Διαταραχή Αυτιστικού Φάσματος να επισημαίνουν συχνά τις αλλοιώσεις στην ψυχολογική τους ευημερία και τα υψηλά επίπεδα άγχους. Η συνεργασία με την οικογένεια και ο συντονισμός μεταξύ των επαγγελματιών που εργάζονται στον τομέα της Διαταραχής Αυτιστικού Φάσματος συγκλίνουν στην επίτευξη ενός κοινού στόχου: τη βελτίωση της ποιότητας των συνθηκών ζωής για κάθε μέλος της οικογένειας ξεχωριστά, αλλά και για το οικογενειακό σύστημα ως ολότητα. Η εμπλοκή ή η μεσολάβηση των γονέων στις παρεμβάσεις που αφορούν στα παιδιά τους συνιστά ένα βήμα για το οποίο πολλοί από αυτούς νιώθουν απροετοίμαστοι. Ο απώτερος σκοπός της γονικής εμπλοκής στις παρεμβάσεις θεμελιώνεται στην αρχή πως η νευροψυχολογική ανάπτυξη καθορίζεται από την αλληλεπίδραση με το περιβάλλον (Rojas- Torres et al., 2020).
Επιπροσθέτως, ένα παιδί με Διαταραχή Αυτιστικού Φάσματος χαρακτηρίζεται από ελλείμματα στις δεξιότητες βασικής επικοινωνίας και κοινωνικής αλληλεπίδρασης και κατ’ επέκταση ενδέχεται να αναπτύξει ακατάλληλα μοτίβα αλληλεπίδρασης με τους γονείς του, καταλήγοντας σε αρνητικές επιπτώσεις στη νευροψυχολογική εξέλιξή του και αναπαράγοντας έναν φαύλο κύκλο. Αυτές οι ακατάλληλες αλληλεπιδράσεις οδηγούν, αφενός στη συνέχιση της ανάπτυξης του παιδιού με τη σταδιακή απομάκρυνσή του από την τυπική ανάπτυξη, και αφετέρου στην παραγωγή υψηλού επιπέδου έντασης και δυσφορίας στους γονείς, κάτι που με τη σειρά του διογκώνει αυτού του είδους τις αλληλεπιδράσεις (Rojas- Torres et al., 2020). Ως επακόλουθο, οι γονείς καταλήγουν απομονωμένοι από το φιλικό και ευρύτερο οικογενειακό περιβάλλον, εξαιτίας του ότι ο υπόλοιπος κόσμος αδυνατεί να κατανοήσει τη συμπεριφορά και τις δυσχέρειες του παιδιού (Iadarola et al., 2018).
Η βίωση της εμπειρίας γονεϊκότητας σε ένα παιδί με Διαταραχή Αυτιστικού Φάσματος δύναται να ποικίλει σε μεγάλο βαθμό και συμπεριλαμβάνει τόσο αρνητικές όσο και θετικές πτυχές, κυμαίνοντας από τις αυξημένες ανάγκες σε πόρους σε υψηλότερα επίπεδα εσωτερικευμένου άγχους, μέχρι σε θετική ατομική εξέλιξη για το κάθε ένα μέλος της οικογένειας. Περαιτέρω έρευνες και καινοτόμες προσεγγίσεις κρίνονται απαραίτητες για την ανάπτυξη παρεμβάσεων αναφορικά με τη Διαταραχή Αυτιστικού Φάσματος που υποστηρίζουν την ευημερία των γονέων και ενδυναμώνουν τη λειτουργία της οικογένειας. Υποστηρίζεται πως σε τέτοιου είδους δοκιμές παρεμβάσεων, τα αποτελέσματα των γονέων χρήζουν ισάξιας προσοχής παράλληλα με τα αποτελέσματα των παιδιών, τόσο ως προβλεπτικοί παράγοντες επιτυχίας της εν λόγω παρέμβασης, όσο και ως αποκλειστικοί στόχοι αυτής. Δεδομένου του σπουδαίου ρόλου που διαδραματίζουν οι γονείς στην πρώιμη παρέμβαση στη Διαταραχή Αυτιστικού Φάσματος, η απόκτηση κατανόησης των εμποδίων που αυτοί αντιμετωπίζουν, για παράδειγμα, το άγχος, η ψυχολογική λειτουργία, και των παραμέτρων που τους διευκολύνουν, όπως η αυτο-αποτελεσματικότητα και η αντοχή, αποτελεί δείγμα επιτυχίας της παρέμβασης, προτείνοντας πως οι θετικές επιδράσεις της στους γονείς και την υπόλοιπη οικογένεια μπορούν να συμβάλλουν σε περαιτέρω βελτίωση των αποτελεσμάτων των παιδιών (Estes et al., 2019).
Απώτερος στόχος της παρούσας εργασίας είναι η εξεύρεση και ανάλυση διαφόρων προγραμμάτων πρώιμης παρέμβασης για τους γονείς παιδιών με Διαταραχή Αυτιστικού Φάσματος και τα οφέλη που προκύπτουν από την εφαρμογή τους. Στην «Εισαγωγή» τονίζεται η ανάγκη σχεδιασμού και υλοποίησης προγραμμάτων πρώιμης παρέμβασης για τους γονείς παιδιών με ΔΑΦ. Στο 1ο κεφάλαιο «Θεωρητικό πλαίσιο» καταγράφονται οι θεωρητικές προσεγγίσεις στις οποίες βασίζεται η συγκεκριμένη εργασία. Στο 2ο κεφάλαιο με τίτλο «Χαρακτηριστικά γνωρίσματα της Διαταραχής Αυτιστικού Φάσματος στα παιδιά» σκιαγραφείται το προφίλ των παιδιών αυτών. Στο 3ο κεφάλαιο «Χαρακτηριστικά γονέων παιδιών με ΔΑΦ» απαριθμούνται τα συναισθήματα και αναλύεται η εικόνα που παρουσιάζουν οι γονείς των παιδιών αυτών. Στο 4ο κεφάλαιο «Παράγοντες που εμποδίζουν τη συμμετοχή των γονέων στις παρεμβάσεις» επισημαίνονται οι παράμετροι που θεωρούνται τροχοπέδη στη συμμετοχή των γονέων στα προγράμματα πρώιμης παρέμβασης.  Στο 5ο κεφάλαιο με τίτλο «Πρώιμες παρεμβάσεις στους γονείς παιδιών με Διαταραχή Αυτιστικού Φάσματος» παρουσιάζονται με αναλυτικό τρόπο ποικίλα προγράμματα πρώιμης παρέμβασης στους γονείς. Στα «Συμπεράσματα» επιχειρείται η διατύπωση ενός καταληκτικού συμπεράσματος στο οποίο έχει οδηγηθεί η εν λόγω εργασία. Τέλος, στη «Βιβλιογραφία» συγκαταλέγονται όλες οι βιβλιογραφικές αναφορές που αξιοποιήθηκαν για την εκπόνηση της εργασίας.
ΚΕΦΑΛΑΙΟ 1Ο : ΘΕΩΡΗΤΙΚΟ ΠΛΑΙΣΙΟ

Η παρούσα εργασία πηγάζει από το μοντέλο αναπτυξιακών συστημάτων (Developmental systems model) το οποίο περιγράφει την προσαρμοστική λειτουργία της οικογένειας ως την ικανότητα αυτής να διεκπεραιώνει συγκεκριμένες λειτουργίες που μπορούν να βελτιώσουν τα αποτελέσματα του παιδιού. Τα τρία συστατικά στοιχεία της προσαρμοστικής λειτουργίας της οικογένειας είναι η αλληλεπίδραση γονέα- παιδιού (για παράδειγμα, ο λεκτικός σχολιασμός του παιχνιδιού του παιδιού, η ανταπόκριση στο κάλεσμα του παιδιού, το θετικό σωματικό παιχνίδι), οι ενορχηστρωμένες από την οικογένεια παιδικές εμπειρίες (για παράδειγμα, οι εορταστικές γιορτές, η ώρα του φαγητού, τα χόμπι) και οι λειτουργίες υγείας και ασφάλειας των παιδιών (για παράδειγμα, η φαρμακευτική περίθαλψη, τα τακτικά μοτίβα ύπνου, η παρακολούθηση του που βρίσκεται το παιδί). Σύμφωνα με το μοντέλο αναπτυξιακών συστημάτων, τα προσωπικά χαρακτηριστικά των γονέων, όπως είναι το άγχος, η αποτελεσματικότητα και η ψυχολογική λειτουργία μπορούν να γίνουν αντιληπτά ως να έχουν τη δυνατότητα να μειώσουν ή να ενισχύσουν την προσαρμοστική λειτουργία της οικογένειας. Πράγματι, στις περισσότερες περιπτώσεις οι γονείς είναι τα πιο σημαντικά άτομα που συνεισφέρουν στην προσαρμοστική λειτουργία της οικογένειας. Τα καθήκοντα που σχετίζονται με τη γονική ανατροφή ενός παιδιού με Διαταραχή Αυτιστικού Φάσματος απαιτούν έναν υψηλότερο βαθμό προσαρμοστικής λειτουργίας της οικογένειας, από ό, τι χρήζει η γονική ανατροφή τυπικά αναπτυσσόμενων παιδιών (Estes et al., 2019).
Το μοντέλο αναπτυξιακών συστημάτων είναι αποκλειστικά προσανατολισμένο στις οικογένειες και έχει οργανωθεί, για να αντιμετωπίσει τα χαρακτηριστικά και τους στρεσσογόνους παράγοντες των οικογενειών και των παιδιών σε μία προσπάθεια να ενδυναμώσει τις ικανότητες της οικογένειας (Guralnick, 2001 αναφορά στο Pinto et al., 2012). Σύμφωνα με το μοντέλο αναπτυξιακών συστημάτων του Guralnick, η συμπερίληψη περικλείει την παροχή υποστήριξης και υπηρεσιών στα φυσικά περιβάλλοντα, μεγεθύνοντας τη συμμετοχή των παιδιών και των οικογενειών στις τυπικές δραστηριότητες της κοινότητας. Βασικά χαρακτηριστικά του είναι: 1) το δι- υπηρεσιακό δίκτυο πόρων, που βασίζεται σε δια-τομεακό συντονισμό των υπηρεσιών εκπαίδευσης, υγείας και κοινωνικής ασφάλισης σε τοπικό, περιφερειακό και εθνικό επίπεδο, 2) η διεπιστημονική ομαδική εργασία και ο συντονισμός των υπηρεσιών, 3) η προσέγγιση με επίκεντρο την οικογένεια, που βασίζεται στις διαφορετικές ανάγκες και τους πόρους των οικογενειών, καθώς και σε αυτούς που υπάρχουν στην κοινότητα, ενισχύοντας έτσι την εξουσία των οικογενειών στη διαδικασία λήψης αποφάσεων, 4) τα εξατομικευμένα προγράμματα εκπαίδευσης σύμφωνα με μία φιλοσοφία επικεντρωμένη στην οικογένεια, 5) ο προληπτικός ρόλος της πρώιμης παρέμβασης στα παιδιά εξυπηρετώντας παιδιά που βρίσκονται σε κίνδυνο, 6) η σπουδαιότητα των παρεμβάσεων που βασίζονται σε φυσικές ευκαιρίες που εμφανίζονται σε οικογενειακό και κοινοτικό πλαίσιο (Pinto et al., 2012).
ΚΕΦΑΛΑΙΟ 2Ο : ΧΑΡΑΚΤΗΡΙΣΤΙΚΑ ΓΝΩΡΙΣΜΑΤΑ ΤΗΣ ΔΙΑΤΑΡΑΧΗΣ ΑΥΤΙΣΤΙΚΟΥ ΦΑΣΜΑΤΟΣ ΣΤΑ ΠΑΙΔΙΑ

Η Διαταραχή Αυτιστικού Φάσματος αποτελεί μία ετερογενή νευροαναπτυξιακή κατάσταση που χαρακτηρίζεται από ελλείμματα στην κοινωνική επικοινωνία, την κοινωνική αλληλεπίδραση, και αισθητηριακή, στερεοτυπική και επαναλαμβανόμενη συμπεριφορά (Pasco, 2018). Τα άτομα με ΔΑΦ αντιμετωπίζουν καθημερινές προκλήσεις σε πολλαπλούς τομείς της ζωής τους, συμπεριλαμβανομένου της φτωχής προσαρμοστικής λειτουργίας, άγχος, υπερκινητικότητα, και ιδεοψυχαναγκαστικές  συμπεριφορές (Lai et al., 2015). Έτσι, η Διαταραχή Αυτιστικού Φάσματος χαρακτηρίζεται τυπικά από 4 κεντρικά συμπτώματα: περιορισμένες ή/ και τελετουργικές συμπεριφορές, γλωσσικές δυσκολίες, περίεργες συμπεριφορές και κοινωνικά ελλείμματα. Παράλληλα με αυτά τα βασικά συμπτώματα, εντοπίζεται μία σειρά προβλημάτων συμπεριφοράς στα οποία συγκαταλέγονται η μη συμμόρφωση, η επιθετικότητα, ο αυτοτραυματισμός, η υιοθέτηση τελετουργιών, η ευερεθιστότητα και η υπερκινητικότητα. Τόσο η σοβαρότητα των προαναφερθέντων συμπτωμάτων, όσο και η κυριαρχία των δύσκολων συμπεριφορών συνιστούν βασικούς προβλεπτικούς παράγοντες της επίδρασης στους γονείς, με τα πιο σοβαρά συμπτώματα να συσχετίζονται με υψηλότερα επίπεδα άγχους (Shepherd et al., 2018).
Η συντριπτική πλειονότητα των ατόμων με διάγνωση αυτής της διαταραχής είναι αρσενικού φύλου και η ηλικία ανίχνευσής της ποικίλει εν μέρει σε συνδυασμό της πνευματικής ικανότητας και της σοβαρότητας των συμπτωμάτων του αυτισμού. Τα παιδιά, όταν εισέρχονται στο σχολικό περιβάλλον, μπορεί να εγείρουν τις ανησυχίες σχετικά με την ύπαρξη της Διαταραχής Αυτιστικού Φάσματος, εάν εμφανίζουν καθυστερημένη έναρξη της ομιλίας, ασυνήθιστα γλωσσικά γνωρίσματα, συμπεριλαμβανομένης της χρήσης στερεοτυπικών και επαναλαμβανόμενων λέξεων και φράσεων ή δυσκολίες συμμετοχής στην ομάδα συνομηλίκων (Pasco, 2018). Η κυριαρχία της ΔΑΦ έχει αυξηθεί με ραγδαίους ρυθμούς με 1 στα 68 παιδιά να λαμβάνει πλέον την αντίστοιχη διάγνωση (Baio, 2014 αναφορά στο Wainer et al., 2017). Η πρώιμη παρέμβαση που στοχεύει στα βασικά ελλείμματα δύναται να συνδράμει σημαντικά στην ανάπτυξη του εγκεφάλου και μετέπειτα στην αύξηση των αποτελεσμάτων ως ενήλικες (Dawson et al., 2012 αναφορά στο Wainer et al., 2017).
ΚΕΦΑΛΑΙΟ 3Ο : ΧΑΡΑΚΤΗΡΙΣΤΙΚΑ ΓΟΝΕΩΝ ΠΑΙΔΙΩΝ ΜΕ ΔΑΦ
Συγκριτικά με τους γονείς τυπικά αναπτυσσόμενων παιδιών, οι γονείς παιδιών με Διαταραχή Αυτιστικού Φάσματος αναφέρουν υψηλότερα επίπεδα άγχους και κατάθλιψης. Επιπλέον, ενδέχεται να βιώσουν περισσότερη δυσφορία απ’ ό, τι οι γονείς παιδιών με άλλες αναπτυξιακές διαταραχές. Τα αυξημένα επίπεδα άγχους και ψυχολογικής δυσφορίας στους γονείς παιδιών με Διαταραχή Αυτιστικού Φάσματος έχουν τη δυνατότητα να διαταράξουν τη λειτουργία της οικογένειας και ίσως επηρεάσουν την αποτελεσματικότητα των πρώιμων παρεμβάσεων (Estes et al., 2019). Επιπλέον, αναφέρουν την πιο συχνή χρήση της αντιμετώπισης της ενεργητικής αποφυγής (Active Avoidance coping). Τα χαρακτηριστικά των παιδιών, όπως είναι η σοβαρότητα της κατάστασης, το επίπεδο προσαρμοστικής λειτουργίας, οι συμπεριφορές που περιστρέφονται γύρω από τη Διαταραχή Αυτιστικού Φάσματος, τα προβλήματα συμπεριφοράς, η ηλικία του παιδιού και το φύλο έχουν τονιστεί ότι ασκούν αρνητική επιρροή στην ψυχολογική ευημερία και στις προσεγγίσεις αντιμετώπισης που ενστερνίζονται οι γονείς. Οι γονείς παιδιών με ΔΑΦ υιοθετούν μία ποικιλία στρατηγικών αντιμετώπισης και πόρους, όταν έρχονται αντιμέτωποι- ες με το άγχος. Σε μία επισκόπηση ερευνών, ο Lai και ο Oei (2014), όπως αναφέρεται στο Lai et al., 2015, τονίζουν πως οι γονείς αυτοί αξιοποιούν τόσο προσαρμοστικές, για παράδειγμα τη γνωστική αναπλαισίωση, την αναζήτηση κοινωνικής υποστήριξης, και δυσπροσαρμοστικές στρατηγικές αντιμετώπισης, για παράδειγμα αποφυγή και απεμπλοκή,  με μία τάση για υιοθέτηση προσαρμοστικών μεθόδων αντιμετώπισης, όπως είναι η αναζήτηση κοινωνικής υποστήριξης και η θετική επανερμηνεία. Αξιοσημείωτη είναι η αυξημένη αξιοποίηση από τους γονείς της αντιμετώπισης ενεργής αποφυγής, η οποία υποδηλώνει ότι οι γονείς έχουν την τάση να επικρίνουν τους εαυτούς τους για τα προβλήματα που τους ταλανίζουν, να εκτονώνουν αρνητικά συναισθήματα, να αποσπούν την προσοχή τους από το να σκέφτονται τα προβλήματά τους ή παύουν να προσπαθούν να τα λύσουν (Lai et al., 2015). Σύμφωνα με τους Montes και Cianca (2014), όπως αναφέρεται στο Shepherd et al., 2018, υφίσταται μία πληθώρα εμποδίων που επιδεινώνουν το γονικό άγχος και σε αυτά συγκαταλέγονται τα προβλήματα συμπεριφοράς, το κόστος περίθαλψης, η περιορισμένη πρόσβαση στην παιδική- μέριμνα και σε δραστηριότητες που λαμβάνουν χώρα στα πλαίσια ης  κοινότητας, ακόμη μεγαλύτερα εμπόδια αναφορικά με την πρόσβαση στην εκπαίδευση, επένδυση χρόνου στην επιλογή θεραπειών της ΔΑΦ και η ανησυχία ότι η αναποφασιστικότητα ή η αβεβαιότητα μπορεί να υποσκάψει τη χρονικά κρίσιμη θεραπεία. Αυτοί οι στρεσσογόνοι παράγοντες δύνανται να επιδράσουν αρνητικά στη σχέση γονέα- παιδιού, να οδηγήσουν σε δυσπροσαρμοστικές γονικές μορφές και να μειώσουν την αποτελεσματικότητα των παρεμβάσεων. Ανησυχητικό καθίσταται το γεγονός πως το άγχος των γονέων μπορεί να επιδεινώσει τα προβλήματα συμπεριφοράς που σχετίζονται με τη ΔΑΦ (Lecavlier et al., 2006 αναφορά στο Shepherd et al., 2018) παράγοντας έναν αμοιβαία φαύλο κύκλο, όπου το άγχος των γονέων προκαλεί περαιτέρω προβληματικές συμπεριφορές, οι οποίες με τη σειρά τους πυροδοτούν περισσότερο άγχος (Shepherd et al., 2018).
ΚΕΦΑΛΑΙΟ 4Ο : ΠΑΡΑΓΟΝΤΕΣ ΠΟΥ ΕΜΠΟΔΙΖΟΥΝ ΤΗ ΣΥΜΜΕΤΟΧΗ ΤΩΝ ΓΟΝΕΩΝ ΣΤΙΣ ΠΑΡΕΜΒΑΣΕΙΣ
Το χαμηλότερο οικογενειακό εισόδημα συνδέεται με υψηλότερα αναφερόμενα επίπεδα μητρικών καταθλιπτικών συμπτωμάτων, ενώ το υψηλότερο οικογενειακό εισόδημα αντιστοιχεί σε χαμηλότερα επίπεδα άγχους στους γονείς. Οι δείκτες των οικογενειακών πόρων, όπως είναι το εισόδημα και ο αριθμός των παιδιών με αναπηρία στο σπίτι, ενδέχεται να μετριάσουν τη σχέση μεταξύ της παρέμβασης στη Διαταραχή Αυτιστικού Φάσματος και της προσαρμοστικής λειτουργίας των γονέων/ οικογένειας  στην εν λόγω διαταραχή. Οι γονείς με χαμηλότερη κοινωνικο- οικονομική θέση αναφέρουν περισσότερους δομικούς φραγμούς στην πρόσβαση των υπηρεσιών, όπως είναι η έλλειψη πληροφοριών, το πρόγραμμα εργασίας των γονέων και η μεταφορά. Οι γονείς αντιμετωπίζουν μοναδικές προκλήσεις σχετικά με τα χαρακτηριστικά γνωρίσματα των παιδιών με Διαταραχή Αυτιστικού Φάσματος. Σε αντίθεση με κάποιες άλλες αναπτυξιακές δυσκολίες, η ΔΑΦ επηρεάζει αρνητικά την κοινωνική συνάφεια, κάτι το οποίο ενδέχεται να επιφέρει μοναδικές επιπτώσεις στο άγχος των γονέων. Πολλά παιδιά με Διαταραχή Αυτιστικού Φάσματος, επίσης, παρουσιάζουν γλωσσικά και επικοινωνιακά μοτίβα, όπως στερεοτυπικές καθυστερήσεις στην ομιλία και στη γλώσσα, και παράξενες και τελετουργικές συμπεριφορές. Τα προβλήματα ύπνου ασκούν επιρροή σε ποσοστό μεγαλύτερο του 80% των παιδιών με Διαταραχή Αυτιστικού Φάσματος και έτσι ο ύπνος των γονέων μπορεί να επηρεαστεί αρνητικά από τις διαταραχές ύπνου του παιδιού και συσχετίζεται με τη μειωμένη ποιότητα ζωής των γονέων. Οι προβληματικές συμπεριφορές, όπως είναι η ευερεθιστότητα, η υπερκινητικότητα και ο αυτοτραυματισμός αναδεικνύονται σταθερά ως μια σημαντική πηγή γονικής δυσφορίας που σχετίζεται με το παιδί με ΔΑΦ. Οι θετικές συζυγικές σχέσεις έχουν τη δυνατότητα να εξουδετερώσουν τις επιπρόσθετες απαιτήσεις της ανατροφής ενός μικρού παιδιού με Διαταραχή Αυτιστικού Φάσματος. Αντιθέτως, οι ταραχώδεις συζυγικές σχέσεις μπορεί να επιδεινώσουν το άγχος των γονέων. Το ποσοστό των διαζυγίων μεταξύ γονέων παιδιών με Διαταραχή Αυτιστικού Φάσματος έχει εκτιμηθεί ότι ανέρχεται έως και 50% περισσότερο συγκριτικά με τους γονείς παιδιών τυπικής ανάπτυξης ή με άλλες αναπτυξιακές δυσκολίες. Η βίωση σημαντικών γεγονότων της ζωής, όπως είναι η γέννηση ή ο θάνατος κάποιου μέλους της οικογένειας, μπορεί να επηρεάσει την προσαρμοστική λειτουργία της οικογένειας με το να αυξήσει τα επίπεδα άγχους στους γονείς αυτών των παιδιών, κάτι το οποίο με τη σειρά του μπορεί να διαταράξει τις γονικές πρακτικές και την αλληλεπίδραση γονέα- παιδιού. Η συσχέτιση μεταξύ αγχωτικών γεγονότων της ζωής και φτωχών γονικών αποτελεσμάτων μπορεί να μετριαστεί από την κοινωνική υποστήριξη και τον τρόπο αντιμετώπισης. Οι γονείς που υποστηρίζουν χαμηλότερα επίπεδα κοινωνικής υποστήριξης αναφέρουν αυξημένο άγχος και υψηλότερα ποσοστά κατάθλιψης, καθώς και μειωμένη ποιότητα ζωής. Συνολικά, αυτά τα ευρήματα υποδηλώνουν ότι η γονική αισιοδοξία και οι προσδοκίες για βελτίωση μέσω παρέμβασης μπορεί να επηρεάσουν άμεσα τη γονική υγεία και ευημερία, με πιθανές επιδράσεις μεταφοράς στα βελτιωμένα αποτελέσματα των παιδιών. Οι ερευνητές έχουν γενικά διαπιστώσει πως οι γονείς που αξιοποιούν υψηλότερα ποσοστά στρατηγικών επίλυσης προβλημάτων και χαμηλότερα ποσοστά στρατηγικών αντιμετώπισης εστιασμένων στο συναίσθημα έχουν βελτιωμένα αποτελέσματα (Estes et al., 2019).

ΚΕΦΑΛΑΙΟ 5Ο : ΠΡΩΙΜΕΣ ΠΑΡΕΜΒΑΣΕΙΣ ΣΤΟΥΣ ΓΟΝΕΙΣ ΠΑΙΔΙΩΝ ΜΕ ΔΙΑΤΑΡΑΧΗ ΑΥΤΙΣΤΙΚΟΥ ΦΑΣΜΑΤΟΣ
Αρχικά, αξίζει να τονιστεί πως υπάρχει μία πληθώρα προγραμμάτων πρώιμης παρέμβασης που απευθύνονται σε γονείς παιδιών με Διαταραχή Αυτιστικού Φάσματος, αλλά όλα συγκλίνουν στην υιοθέτηση μιας ολιστικής προσέγγισης, προκειμένου να μεγιστοποιηθούν τα αποτελέσματα, τόσο για τους γονείς, όσο και για το ίδιο το παιδί. Ένας πρώτος τρόπος διάκρισης των προγραμμάτων «εκπαίδευσης των γονέων» είναι αν αυτά σχεδιάστηκαν για να παρέχουν γονική υποστήριξη και να προωθήσουν τα γνωστικά οφέλη γύρω από τη διάγνωση του παιδιού με Διαταραχή Αυτιστικού Φάσματος ή αν σχεδιάστηκαν για να εμπλέξουν ενεργά τους γονείς στην προώθηση της απόκτησης δεξιοτήτων ή αλλαγής συμπεριφοράς στο παιδί. Αυτή η αρχική ταξινόμηση διευρύνεται μετέπειτα, για να συμπεριλάβει προγράμματα εντός των τεσσάρων κύριων κατηγοριών: τον Συντονισμό της Φροντίδας, την Ψυχοεκπαίδευση, τις Παρεμβάσεις με τη διαμεσολάβηση των γονέων για τα βασικά συμπτώματα και τις Παρεμβάσεις με τη διαμεσολάβηση των γονέων για τις δυσπροσαρμοστικές συμπεριφορές (Bears et al., 2015).

Η υποστήριξη των γονέων μπορεί να κατηγοριοποιηθεί ως συντονισμός της φροντίδας και ψυχοεκπαίδευση. Ο σκοπός του συντονισμού της φροντίδας έγκειται στη σύνδεση των οικογενειών με τις υπηρεσίες και η γεφύρωση του χάσματος κατά μήκος μιας διαδρομής φροντίδας. Αυτό συχνά εσωκλείει τη βοήθεια προς τους γονείς, προκειμένου να πλοηγηθούν στην περίπλοκη σειρά ιατρικών, συμπεριφορικών, εναλλακτικών και εκπαιδευτικών θεραπειών. Μεταξύ των πιο συχνά εκφραζόμενων ανεκπλήρωτων αναγκών από γονείς παιδιών με ΔΑΦ στο σημείο της διάγνωσης είναι η πρόσβαση σε ποιοτικές πληροφορίες σχετικά με την εν λόγω διαταραχή. Με την παροχή στους γονείς σύγχρονων πληροφοριών σχετικά με τη Διαταραχή Αυτιστικού Φάσματος, αποτελεσματικά ψυχοεκπαιδευτικά προγράμματα μπορούν να βοηθήσουν τους γονείς να προσαρμόσουν τις προσδοκίες τους για τη μελλοντική πορεία του παιδιού και συνηγορούν για την ανεύρεση των κατάλληλων υπηρεσιών. Τα συνήθη αποτελέσματα των ψυχοεκπαιδευτικών προγραμμάτων στη Διαταραχή Αυτιστικού Φάσματος εμπεριέχουν την αυξημένη γνώση των γονέων, την ενισχυμένη ικανότητα για υπεράσπιση του παιδιού, μειωμένο άγχος των ίδιων και μειωμένη αίσθηση απομόνωσης (Bears et al., 2015). Επομένως, στον τομέα της Διαταραχής Αυτιστικού Φάσματος, ο όρος «εκπαίδευση γονέων» (parent training) έχει αξιοποιηθεί, για να περιγράψει μία ευρεία ποικιλία παρεμβάσεων συμπεριλαμβανομένου του συντονισμού φροντίδας, της ψυχοεκπαίδευσης, τις θεραπείες για τη γλωσσική ή κοινωνική ανάπτυξη, όπως επίσης προγράμματα σχεδιασμένα για την αντιμετώπιση δυσπροσαρμοστικών συμπεριφορών. Για αυτή τη διφορούμενη εφαρμογή του όρου «εκπαίδευση γονέων» ίσως ευθύνεται η πολυπλοκότητα της Διαταραχής Αυτιστικού Φάσματος και οι πολλαπλοί στόχοι της παρέμβασης συμπεριλαμβανομένων των κοινωνικών ελλειμμάτων στην επικοινωνία, την κοινωνικοποίηση, τη μίμηση, το παιχνίδι και τις προσαρμοστικές δεξιότητες, καθώς και τη διασπαστική συμπεριφορά (Bears et al., 2015).
Οι παρεμβάσεις χωρίζονται σε τέσσερις μεγάλες κατηγορίες: στις παρεμβάσεις με μεσολάβηση των γονέων σε ολοκληρωμένα προγράμματα παρέμβασης, σε εκείνες που επικεντρώνονται στα πυρηνικά συμπτώματα της Διαταραχής Αυτιστικού Φάσματος (επικοινωνία, μίμηση, κοινωνικές δεξιότητες),  σε εκείνες που βασίζονται στη θετική γονική μέριμνα και οικογενειακή ευημερία: στην αλληλεπίδραση γονέα- παιδιού και στις παρεμβάσεις που επικεντρώνονται στο παιχνίδι γονέα- παιδιού (Rojas- Torres et al., 2020). Αναφορικά με τα ολοκληρωμένα προγράμματα, αυτά έχουν εντάξει από καιρό τους γονείς στην παρέμβαση. Η πλειοψηφία αυτών των προγραμμάτων ενσωματώνει συνεδρίες για εξάσκηση στα χαρακτηριστικά γνωρίσματα της Διαταραχής Αυτιστικού Φάσματος και ως αποτέλεσμα της αυξημένης επίγνωσης, επέρχεται η ενδυνάμωση των δεξιοτήτων των γονέων στην υπεράσπιση των δικαιωμάτων των παιδιών τους, δημιουργώντας μία αίσθηση ενίσχυσης που με τη σειρά της μειώνει το άγχος και τα αισθήματα απομόνωσης. Σε γενικές γραμμές τα ερευνητικά τεκμήρια καταλήγουν στο συμπέρασμα πως η γονική εμπλοκή στις θεραπευτικές διεργασίες μπορεί να συνεισφέρει σε σημαντικό βαθμό στην εξέλιξη των κοινωνικών και επικοινωνιακών δεξιοτήτων των παιδιών που έχουν διαγνωστεί με Διαταραχή Αυτιστικού Φάσματος (Rojas- Torres et al., 2020). 
Οι παρεμβάσεις που εφαρμόζουν οι γονείς δύνανται να αξιοποιήσουν μία πληθώρα στρατηγικών γονικής μέριμνας και να επιφέρουν αποτελέσματα για τα παιδιά ή να στοχεύσουν στη βελτίωση μεμονωμένων, συγκεκριμένων συμπεριφορών ή συμπτωμάτων. Ωστόσο, όταν εφαρμόζονται εκτός πλαισίων ολοκληρωμένων προγραμμάτων παρέμβασης, οι προσεγγίσεις που εφαρμόζονται από τους γονείς σπάνια έχουν δείξει αποτελεσματικότητα αναφορικά με την αντιμετώπιση των βασικών αναπτυξιακών αναγκών των παιδιών με Διαταραχή Αυτιστικού Φάσματος, παρά τη βελτίωση των εγγύτερων αποτελεσμάτων, όπως τα πρότυπα αλληλεπίδρασης του γονέα- παιδιού ή η κοινή προσοχή. Οι εποικοδομητικότερες πρακτικές στον τομέα της πρώιμης παρέμβασης περιλαμβάνουν τους γονείς και τους ασκούμενους που εργάζονται συνεργατικά για την ανάπτυξη στόχων παιδικής θεραπείας και να διασφαλίσουν ότι οι γονείς κατέχουν τις δεξιότητες για την εφαρμογή πτυχών παρέμβασης στο σπίτι. Το κοινό στοιχείο σε όλες αυτές τις προσεγγίσεις συνιστά ο αναπόσπαστος ρόλος των γονέων στον καθορισμό στόχων θεραπείας , στην εξάσκηση των δεξιοτήτων εκτός παρέμβασης και σε λίγες περιπτώσεις στην ανάληψη του πρωταρχικού ρόλου του παρόχου της παρέμβασης. Επομένως, η ψυχική υγεία και ετοιμότητα των γονέων διαδραματίζει καθοριστικό ρόλο στην επιτυχία τέτοιων παρεμβάσεων (Estes et al., 2019).

Ιδιαίτερη μνεία απαιτείται να γίνει για τα προγράμματα που αποσκοπούν στη βελτίωση της αλληλεπίδρασης μεταξύ γονέων και παιδιών χρησιμοποιώντας το παιχνίδι ως μεσολάβηση. Ορισμένες από τις έρευνες που διεξήχθησαν, αποδεικνύουν πως οι γονείς ενδυναμώνουν τις γνώσεις τους σχετικά με τη διάγνωση Διαταραχής Αυτιστικού Φάσματος, ενισχύουν τις γονικές τους δεξιότητες και δημιουργούν θετικές σχέσεις με τα παιδιά τους  (Rojas- Torres et al., 2020). Στο πρόγραμμα «Συμβολικό παιχνίδι κοινής προσοχής, δέσμευσης και ρύθμισης (JASPER)», για παράδειγμα, οι θεραπευτές καθοδηγούν τους γονείς στο πως να καλλιεργήσουν την ενασχόληση με το παιδί κατά τη διάρκεια του παιχνιδιού και των καθημερινών δραστηριοτήτων, όπως οι δουλειές του σπιτιού και η περιποίηση. Η ενεργή καθοδήγηση στοχεύει να προωθήσει την κοινή προσοχή, τις δεξιότητες παιχνιδιού και τη γλώσσα (Bears et al., 2015). 
Οι παρεμβάσεις χρειάζεται να είναι περισσότερο διαφανείς στην αναφορά προσεγγίσεων που στοχεύουν στις περιορισμένες και επαναλαμβανόμενες συμπεριφορές εντός πρακτικής εξάσκησης, ιδιαιτέρως εκείνες με εστίαση της προσοχής στο κοινωνικό και επικοινωνιακό κομμάτι. Σύμφωνα με πρόσφατες έρευνες μέσω παρατήρησης προκύπτει πως τα παιδιά με Διαταραχή Αυτιστικού Φάσματος επιδεικνύουν μία ευρεία ποικιλία περιορισμένων και επαναλαμβανόμενων συμπεριφορών (RRBs) ακόμη και μετά από σύντομο χρονικό διάστημα παρατήρησης και αυτές οι συμπεριφορές φαίνεται πως παραμένουν σταθερές στην πρώιμη παιδική ηλικία. Πολλές από τις παρεμβάσεις που αναφέρθηκαν, χρησιμοποίησαν συνεδρίες παιχνιδιού, για να εφαρμόσουν στρατηγικές με τη μεσολάβηση γονέων. Η πολυπλοκότητα του παιχνιδιού έχει αποδειχθεί πως είναι αλληλένδετη με τις περιορισμένες και επαναλαμβανόμενες συμπεριφορές, και πως αυτές σε συνδυασμό με τις ρουτίνες πιθανότατα επηρεάζουν τη δέσμευση και την εξέλιξη των δεξιοτήτων παιχνιδιού. Επομένως, είναι απίθανο ορισμένοι (αν όχι η συντριπτική πλειοψηφία) γονείς να μην εξέφρασαν ανησυχίες ή να μη συζήτησαν την παρουσία τέτοιων συμπεριφορών είτε στο πλαίσιο της παρέμβασης είτε στο οικιακό περιβάλλον και όχι μόνο (Harrop, 2015).

Εντούτοις, πολλές μέθοδοι παραλείπουν την υποστήριξη που απαιτείται να λαμβάνουν οι γονείς, από τη στιγμή που πρόκειται για προγράμματα που επικεντρώνονται στην ψυχοεκπαίδευση και την άμεση παρέμβαση στα παιδιά, δίχως να επιδεικνύουν την πρέπουσα προσοχή στο γεγονός ότι η συντριπτική πλειονότητα των φροντιστών εμφανίζουν αισθήματα άγχους και κατάθλιψης που μπορούν να παρεμποδίσουν τη σχέση με τα παιδιά τους και ως επακόλουθο την τήρηση ενός προγράμματος παρέμβασης και την επίτευξη καλών θεραπευτικών αποτελεσμάτων. Εν όψει αυτού, προκειμένου να σημειωθούν τα κατάλληλα αποτελέσματα, απαιτείται η ύπαρξη μιας προσέγγισης διαφορετικών μεθοδολογιών που να επιτρέπουν την εφαρμογή παρεμβάσεων με την οικογένεια με ολιστικό τρόπο (Rojas- Torres et al., 2020). 
Τα προγράμματα που ανήκουν στις παρεμβάσεις με τη διαμεσολάβηση των γονέων μπορούν να χωριστούν περαιτέρω σε πρωτογενείς ή συμπληρωματικές παρεμβάσεις. Αυτή η διάκριση θεμελιώνεται στο αν ο/η γονέας συνιστά τον κύριο παράγοντα αλλαγής ή το μέλος μιας ομάδας σε μία παρέμβαση υπό την ηγεσία του θεραπευτή. Πιο συγκεκριμένα, τα πρωτογενή προγράμματα δεσμεύουν τους γονείς ενεργά από την αρχή, προκειμένου αυτοί να διευκολύνουν την απόκτηση συγκεκριμένων δεξιοτήτων από το παιδί ή τη μείωση δυσπροσαρμοστικών συμπεριφορών του παιδιού. Στα συμπληρωματικά προγράμματα, η θεραπεία πρωτίστως ή αρχικά περιλαμβάνει τη συνεργασία του παιδιού με έναν θεραπευτή. Η γονική καθοδήγηση χρησιμοποιείται για την προώθηση της εφαρμογής τεχνικών από τον θεραπευτή στον γονέα ή από την κλινική στο σπίτι και την κοινότητα (Bears et al., 2015). Οι παρεμβάσεις που επιφέρουν μείωση της διασπαστικής συμπεριφοράς ενδέχεται να περιορίσουν επίσης το άγχος και την ένταση των γονέων. Ποικίλες παρεμβάσεις εκπαίδευσης γονέων έχουν αναπτυχθεί για να διδάξουν καινούριες δεξιότητες, να διευθετήσουν τα κοινωνικά ελλείμματα ή να μειώσουν τη διασπαστική συμπεριφορά των παιδιών με Διαταραχή Αυτιστικού Φάσματος. Σύμφωνα με ερευνητικά ευρήματα για την εκπαίδευση γονέων για τα παιδιά με ΔΑΦ και διασπαστική συμπεριφορά έχει αποδειχθεί ο περιορισμός της συμπεριφοράς αυτής (Postorino et al., 2017 αναφορά στο Iadarola et al., 2018) με επιπρόσθετες θετικές συνδρομές στον περιορισμό της γονικής δυσφορίας και παραγωγή αντίστοιχων αποτελεσμάτων, όπως για παράδειγμα ενίσχυση της αποτελεσματικότητας (Iadarola et al., 2018).
Οι παρεμβάσεις με τη διαμεσολάβηση των γονέων (parent- mediated interventions) που σχετίζονται με τα βασικά συμπτώματα περιλαμβάνουν θεραπείες που εστιάζουν στη διδασκαλία των γονέων πως να ενδυναμώσουν τις δεξιότητες κοινωνικής αλληλεπίδρασης, επικοινωνίας, μίμησης και παιχνιδιού στο παιδί με ΔΑΦ. Παρόλο που υπάρχουν αυτο- καθοδηγούμενοι πόροι για τις παρεμβάσεις με τη μεσολάβηση των γονέων για τους ίδιους, οι περισσότερες εξ αυτών που στοχεύουν στα βασικά συμπτώματα εμπεριέχουν την καθοδήγηση του θεραπευτή στη δυάδα γονέα- παιδιού. Αυτό το είδος παρεμβάσεων μπορούν να προσφερθούν στο σπίτι ή στην κοινότητα από μια πληθώρα επαγγελματιών συμπεριλαμβανομένων ειδικών παιδαγωγών, λογοθεραπευτών, ψυχολόγων και πιστοποιημένων αναλυτών συμπεριφοράς διοικητικού συμβουλίου (Bears et al., 2015). 
Ένα πολύ διαδεδομένο πρόγραμμα είναι το TEACCH, που συνιστά μια φιλοσοφία εναλλακτικής εκπαίδευσης που εξελίχθηκε στην πολιτεία της Βόρειας Καρολίνας (Η. Π. Α.) και εγκρίθηκε από το κρατικό κοινοβούλιο ως οδηγός για τη δια βίου φροντίδα των ατόμων με Διαταραχή Αυτιστικού Φάσματος. Ο ρόλος των γονέων έχει οριστεί ως οι απαραίτητοι συνεργάτες, δημιουργώντας μια σχέση μεταξύ γονέων και επαγγελματιών που είναι ουσιαστική και κεντρική στη θεραπεία. Αναπτύχθηκαν συγκεκριμένες εκπαιδευτικές δράσεις με βάση τα χαρακτηριστικά της διαταραχής, με οδηγίες για λήψη μέτρων για τη μείωση των δυσκολιών του παιδιού, για παράδειγμα η συνεχής και δομημένη παρέμβαση, προσαρμογή περιβαλλόντων και χρήση εναλλακτικών και επαυξητικών συστημάτων επικοινωνίας. Η τεχνική που έχει ξεχωρίσει περισσότερο και για την οποία το TEACCH αναγνωρίζεται είναι η δομημένη μάθηση. Η αρχή πίσω από αυτήν την παρέμβαση είναι να τροποποιήσει το πλαίσιο, για να καλύψει τις ανάγκες του ατόμου με ΔΑΦ. Προκειμένου να επιτευχθεί αυτό, προσαρμόζει το περιβάλλον, συνεργάζεται με τους γονείς, αξιολογεί τα αποτελέσματα της θεραπείας και παρέχει γενική εκπαίδευση. Τα αποτελέσματα προγραμμάτων παρέμβασης TEACCH που αναπτύχθηκαν από γονείς στο σπίτι της οικογένειας έχουν αξιολογηθεί θετικά. Με βάση τα ερευνητικά ευρήματα αποδεικνύονται ευεργετικές επιδράσεις τόσο στη συμπεριφορά των παιδιών, μειώνοντας την ένταση των συμπτωμάτων τους και τις παρεκκλίνουσες συμπεριφορές, όσο και στις δεξιότητες των γονέων (Rojas- Torres et al., 2020).
Οι Karst και Van Hecke (2012), όπως αναφέρεται στο Wainer et al., 2017, επισημαίνουν πως υπάρχει μικρός όγκος μελετών των παρεμβάσεων στη Διαταραχή Αυτιστικού Φάσματος που εξετάζουν τα γονικά αποτελέσματα, με τα πιο κοινά αποτελέσματα να είναι η αυτo-αποτελεσματικότητα των γονέων, το άγχος, η ψυχική υγεία, οι σχέσεις μεταξύ γονέων- παιδιών και η λειτουργία της οικογένειας. Επίσης, τονίζουν πως τα αποτελέσματα της οικογένειας συχνά θεωρούνται δευτερεύοντα σε σχέση με τα παιδικά αποτελέσματα. Το Μέρος Γ’- Σύστημα Πρώιμης Παρέμβασης (Part C- Early Intervention System- EI/ Part C) θεμελιώθηκε στην αρχή της γονικής και οικογενειακής εμπλοκής και οι ηγέτες του χώρου ανίχνευσαν την ανάγκη συνεργασίας με βασικά ενδιαφερόμενα μέρη για την υποστήριξη της χρήσης παρεμβάσεων εντός της κοινότητας και της οικογένειας (Brown et al., 2003 αναφορά στο Wainer et al., 2017). Η προσέγγιση που αξιοποιείται πιο συχνά στις πρώιμες παρεμβάσεις με διαμεσολαβητές τους γονείς είναι η άμεση παρατήρηση. Για παράδειγμα, πολλοί ερευνητές όπως ο Aldred et al. (2004), όπως αναφέρεται στο Wainer et al., 2017, έχουν χρησιμοποιήσει συστήματα παρατήρησης κωδικοποίησης για να αξιολογήσουν την ποιότητα των αλληλεπιδράσεων γονέα- παιδιού πριν, κατά τη διάρκεια και μετά την παρέμβασή τους (Wainer et al., 2017).
Το Μοντέλο Denver της Πρώιμης Έναρξης (Early Start Denver Model- ESDM) αποτελεί ένα παράδειγμα των συμπληρωματικών παρεμβάσεων με τη διαμεσολάβηση των γονέων για τα βασικά χαρακτηριστικά γνωρίσματα της Διαταραχής Αυτιστικού Φάσματος. Αυτή η περιεκτική, πρωτίστως επικεντρωμένη στο παιδί, παρέμβαση για παιδιά ηλικίας 12 έως 48 μηνών περιέχει μία θεραπεία καθοδηγούμενη από τον θεραπευτή, όπου οι γονείς ενθαρρύνονται να εφαρμόσουν τις στρατηγικές ESDM κατά τη διάρκεια των καθημερινών δραστηριοτήτων, όπως είναι το τάισμα, η ώρα του μπάνιου και το παιχνίδι, κάτι το οποίο έχει αποδειχθεί πως επιφέρει βελτιώσεις στον τομέα της επικοινωνίας (Bears et al., 2015). Τα κλινικά σημαντικά προβλήματα συμπεριφοράς συναντώνται συχνά και μπορεί να εμπεριέχουν ξεσπάσματα, επιθετικότητα, μη συμμόρφωση με τις απαιτήσεις της ρουτίνας, αυτό- τραυματισμούς, καταστροφή ιδιοκτησίας και υπερκινητικότητα, καθώς και εγείρουν περισσότερο εστιασμένες ανησυχίες, όπως άρνηση φαγητού, διατάραξη ύπνου, προβλήματα τουαλέτας και τάσεις απόδρασης. Αυτές οι δυσπροσαρμοστικές συμπεριφορές δύνανται να παρεμβαίνουν στην αντίδραση του παιδιού σε μία εκπαιδευτική παρέμβαση, οδηγούν σε περαιτέρω απομόνωση από τους/ τις συνομηλίκους/- ές του και διογκώνουν το άγχος των φροντιστών εξαιτίας των διαταραχών στις καθημερινές δραστηριότητες. Υπάρχουν πολλοί  αυτο- καθοδηγούμενοι πόροι τόσο για τους κλινικούς, όσο και για τους γονείς. Καθώς οι αρχές της εφαρμοσμένης ανάλυσης συμπεριφοράς (ABA) χρησιμοποιούνται σε μεγάλο βαθμό στη θεραπεία της διασπαστικής συμπεριφοράς και των εστιασμένων προβλημάτων στα παιδιά με Διαταραχή Αυτιστικού Φάσματος, τα προγράμματα τείνουν να είναι εξατομικευμένα, χρονικά περιορισμένα και να στοχεύουν σε συγκεκριμένα προβλήματα με διάφορους βαθμούς γονικής εμπλοκής (Bears et a;., 2015). Όλα αυτά τα τεκμήρια συνεισφέρουν στις αναπτυσσόμενες αποδείξεις για «την εκπαίδευση γονέων» στη Διαταραχή Αυτιστικού Φάσματος και παρέχουν υποστήριξη στο ευρύτερο εύρημα πως η «εκπαίδευση γονέων» μειώνει τη διασπαστική συμπεριφορά σε πολλούς διαφορετικούς πληθυσμούς παιδιών. Έτσι, τα προγράμματα αυτά παρέχουν στους γονείς συγκεκριμένα εργαλεία για τον περιορισμό της διασπαστικής συμπεριφοράς βελτιώνοντας τις γονικές ικανότητες (Iadarola et al., 2018).
Σύμφωνα με την εφαρμοσμένη ανάλυση συμπεριφοράς (ABA) προκύπτει πως η εστίαση της προσοχής περιστρέφεται στη διδασκαλία του παιδιού συγκεκριμένες στοχευμένες δεξιότητες και συμπεριφορές, και έπειτα άμεσα να επιβραβεύσει την απόδοση αυτής της συμπεριφοράς, μέχρι να επιτευχθεί η ανεξαρτησία. Σε αντίθεση με τις αναπτυξιακές πραγματιστικές προσεγγίσεις, η ABA τείνει να καθοδηγείται από ενήλικες, οι επαγγελματίες συνιστούν τις περισσότερες φορές αναπόσπαστο κομμάτι της διαχείρισης του προγράμματος και συχνά παραδίδεται σε εξειδικευμένους παιδικούς και σχολικούς χώρους. Εντούτοις, οι γονείς δύνανται επίσης να διαδραματίζουν κεντρικό ρόλο στην παράδοση της παρέμβασης σε ένα πλαίσιο που βασίζεται στο σπίτι, υποστηριζόμενοι από τους ABA θεραπευτές. Ένα πλεονέκτημα της ενσωμάτωσης των γονέων στις παρεμβάσεις είναι ότι οι ίδιοι αισθάνονται ισχυροί από την εμπλοκή τους στην πρόοδο του παιδιού τους (Pasco, 2018).

Τα αποτελέσματα ερευνών που βασίζονται στην αξιοποίηση ESDM τεχνικών από τους γονείς είναι εναρμονισμένα με εκείνα του Stahmer et al. (2017), όπως αναφέρεται στο Waddington et al., 2020, ο οποίος διαπίστωσε πως υπήρχαν ορισμένες τεχνικές που οι γονείς χρησιμοποιούν περισσότερο από άλλες μετά από μια παρέμβαση καθοδήγησης γονέων Project ImPACT. Αν και ο συνδυασμός στρατηγικών που χρησιμοποιούνται στο Project ImPACT διαφέρουν κατά κάποιον τρόπο από εκείνες που αξιοποιούνται στο ESDM, ανιχνεύονται κάποιες περαιτέρω ομοιότητες μεταξύ τους. Συγκεκριμένα, μετά από παρέμβαση, η πλειοψηφία των γονέων στη μελέτη Stahmer et al., 2017, όπως υποστηρίζεται στο Waddington et al., 2020, βελτίωσαν την ικανότητά τους να «ακολουθούν το παράδειγμα του παιδιού» και να «διαχειρίζονται την αλληλεπίδραση». Αυτές οι στρατηγικές δύνανται να συγκριθούν με την ευαισθησία/ ανταπόκριση και τη διαχείριση της ανεπιθύμητης συμπεριφοράς που ήταν από τις πιο συχνά χρησιμοποιούμενες τεχνικές στην παρέμβαση Project ImPACT (Waddington et al., 2020).

Όσον αφορά στα ψυχοεκπαιδευτικά προγράμματα εκπαίδευσης γονέων, σύμφωνα με μελέτες που έχουν διενεργηθεί, η θεραπεία μπορεί να συντίθεται από τη συνεργασία γονέων και θεραπευτών, για να αναπτύξουν ένα πρώιμο πρόγραμμα παρέμβασης αξιοποιώντας την τροποποίηση της συμπεριφοράς και εκπαιδευτικές τεχνικές για να εφαρμόσουν οι γονείς στο σπίτι. Σε τέτοιου είδους προγράμματα σημειώνεται συρρίκνωση των συμπτωμάτων κατάθλιψης στους γονείς με την πάροδο του χρόνου. Η Εκπαίδευση Δεξιοτήτων Γονέων του Hizen (Hizen Parenting Skills Training), στην οποία οι γονείς παιδιών με Διαταραχή Αυτιστικού Φάσματος διδάχθηκαν να καταγράφουν τη συμπεριφορά και να χρησιμοποιούν τη δομημένη διδασκαλία και ενίσχυση, συσχετίστηκε με αυξημένη ικανότητα αντιμετώπισης και μειωμένο άγχος και κατάθλιψη. Αξιολογήθηκαν, επίσης, οι δευτερεύουσες επιδράσεις μιας παρέμβασης που εφαρμόστηκε από τους γονείς βασισμένη στο Μοντέλο Denver της Πρώιμης Έναρξης (Early Start Denver Model) σε σχέση με το άγχος των γονέων και την αίσθηση ικανότητας (P- ESDM). Πρόκειται για μια χειροκίνητη παρέμβαση που εφοδιάζει τους γονείς με πληροφορίες, πρότυπα και άμεση καθοδήγηση για την εφαρμογή στρατηγικών από το μοντέλο ESDM, προκειμένου να βελτιωθούν τα αποτελέσματα σε ένα ολοκληρωμένο φάσμα βασικών αναπτυξιακών δεξιοτήτων με τα μικρά παιδιά τους με Διαταραχή Αυτιστικού Φάσματος. Αυτό προτείνει πως μία παρέμβαση γονικής καθοδήγησης που διδάσκει τους γονείς να αλληλεπιδρούν με περισσότερο αποτελεσματικό τρόπο και να διδάσκουν το μικρό παιδί τους με ΔΑΦ μπορεί να επιφέρει δευτερεύουσες, θετικές επιρροές στους ίδιους και βοηθά στη γονική προσαρμογή κατά την περίοδο ακριβώς μετά από τη γνωστοποίηση της διάγνωσης της Διαταραχής Αυτιστικού Φάσματος (Estes et al., 2019). 
Τα προγράμματα εκπαίδευσης των γονέων για τη βελτίωση μιας στοχευμένης προβληματικής συμπεριφοράς στα παιδιά με Διαταραχή Αυτιστικού Φάσματος, σε αντίθεση με τα ολοκληρωμένα προγράμματα καθοδήγησης γονέων που περιγράφονται παραπάνω, εμπλουτίζουν τους γονείς με εστιασμένη εκπαίδευση και δεξιότητες ειδικά σχεδιασμένες για τη μείωση της προβληματικής συμπεριφοράς. Μία πρόσφατη επισκόπηση και μετα- ανάλυση αξιολόγησε τις δευτερεύουσες επιδράσεις της συμπεριφοριστικής εκπαίδευσης των γονέων για τη βελτίωση των προβλημάτων συμπεριφοράς στα παιδιά με ΔΑΦ αναφορικά με το άγχος και την αποτελεσματικότητα των γονέων. Η σπουδαία επένδυση χρόνου, ενέργειας και πόρων που απαιτείται για την ανατροφή ενός παιδιού με Διαταραχή Αυτιστικού Φάσματος, συμπεριλαμβανομένης της συμμετοχής σε παρεμβάσεις, έχει οδηγήσει τους/ τις ερευνητές/ -τριες και κλινικούς να δοκιμάσουν την αποτελεσματικότητα των παρεμβάσεων που στοχεύουν άμεσα στην εξάλειψη του γονικού άγχους και στον περιορισμό των αρνητικών συναισθηματικών, κοινωνικών και αποτελεσμάτων υγείας για τους γονείς. Τα αποτελέσματα αποκάλυψαν μετρίου επιπέδου επιρροές για τις παρεμβάσεις που βασίζονται στη συμπεριφορά και μεγαλύτερες συνδρομές για την ψυχοεκπαίδευση και τις παρεμβάσεις που βασίζονται στη συνείδηση (Estes et al., 2019).
Αναφορικά με τις αναπτυξιακές πραγματιστικές προσεγγίσεις (Developmental pragmatic approaches), η εστίαση της προσοχής είναι πρωταρχικά στη συναλλακτική φύση της αμοιβαίας αλληλεπίδρασης  και της σκόπιμης επικοινωνίας μεταξύ των παιδιών και των φροντιστών τους κατά τη διάρκεια του πρώτου έτους της ζωής τους και μετέπειτα. Για παιδιά με καθυστέρηση ή διαταραχή της γλώσσας και της επικοινωνίας, η φύση της αλληλεπίδρασης μπορεί να καταρρεύσει, καθώς το παιδί ενδέχεται να μην είναι σε θέση να ξεκινήσει και να ανταποδώσει επικοινωνιακά. Σε μία τέτοια περίσταση, οι γονείς δύνανται να καταστούν περισσότερο κατευθυντικοί (directive) ή υπερβολικά ομιλητικοί, σε μία προσπάθεια να «καλύψουν τα κενά». Μία συνήθης εστίαση για αυτές τις παρεμβάσεις είναι η ενθάρρυνση των γονέων, ώστε να είναι περισσότερο ανταποκριτικοί (responsive) στον τρόπο επικοινωνίας τους, συμβαδίζοντας με τα ενδιαφέροντα και τις δραστηριότητες που έχει επιλέξει το παιδί τους. Δεδομένης της έμφασης που αποδίδεται στη δυάδα γονέα- παιδιού, η πλειοψηφία αυτών των προγραμμάτων επικεντρώνεται στον ρόλο των γονέων ως « συν- θεραπευτές».  Πολλές προσεγγίζεις ενστερνίζονται το μοντέλα που αρχικά παρουσιάστηκε από το πρόγραμμα Hanen, το οποίο προσφέρει μαθήματα σε μικρές ομάδες γονέων για μια σειρά εβδομάδων, παρέχοντας πληροφορίες σχετικά με τη φύση της διαταραχής της γλώσσας και της επικοινωνίας και επιδεικνύοντας μία ποικιλία τεχνικών που οι γονείς μπορούν να υιοθετήσουν, έτσι ώστε να ενδυναμώσουν το επικοινωνιακό περιβάλλον του παιδιού τους. Οι επαγγελματίες επισκέπτονται τους γονείς στο σπίτι τους και τους δείχνουν παραδείγματα από βίντεο για την αλληλεπίδραση γονέα- παιδιού. Έπειτα, οι γονείς δύνανται να παρατηρήσουν και να αναλύσουν τον δικό τους τρόπο επικοινωνίας και να επεκτείνουν τη θετική επικοινωνιακή τους εμπλοκή. Ένας αυξανόμενος όγκος στοιχείων υποστηρίζει την αποτελεσματικότητα αυτής της προσέγγισης. Οι βραχυπρόθεσμες παρακολουθήσεις αποδεικνύουν πως οι γονείς μπορούν να αλλάξουν τον τρόπο επικοινωνίας τους, υιοθετώντας τις δεξιότητες και τις τεχνικές που διδάχθηκαν από τους/ τις επαγγελματίες. Αυτό το ενδυναμωμένο επικοινωνιακό περιβάλλον έχει αποδειχθεί πως επιφέρει θετικές επιπτώσεις στη συχνότητα της αυθόρμητης επικοινωνίας των παιδιών (Pasco, 2018).
Ιδανικά, όλες οι παρεμβάσεις θα έπρεπε να περιλαμβάνουν μία συνεπή συνεργατική προσέγγιση, έτσι ώστε οι ίδιες στρατηγικές να εφαρμόζονται στα φυσικά πλαίσια του σπιτιού και της κοινότητας. Οι στρατηγικές θα είναι περισσότερο αποτελεσματικές και βαρυσήμαντες για το παιδί, αν ενσωματωθούν στις καθημερινές ρουτίνες και οι γονείς είναι οι καλύτεροι για να κάνουν αυτό. Τα παιδιά μαθαίνουν με καλύτερο τρόπο, εάν είναι αφοσιωμένα και έχουν κίνητρο και οι γονείς βρίσκονται στην καλύτερη θέση να επωφεληθούν από τις ευκαιρίες κατά τη διάρκεια της μέρας του παιδιού. Επιπλέον, οι γονείς γνωρίζουν άμεσα τα παιδιά τους και κατανοούν τι συνιστά κίνητρο και ενίσχυση για αυτά. Τέλος, η μαθησιακή διαδικασία που λαμβάνει χώρα σε φυσικά πλαίσια δεν χρειάζεται να γενικευτεί και είναι πιθανόν να είναι ενστικτωδώς ενισχυτική και ως εκ τούτου να διατηρηθεί (Roberts, 2013).
ΣΥΜΠΕΡΑΣΜΑΤΑ

Σαν γενικό συμπέρασμα της παρούσας εργασίας προκύπτει πως απαιτείται να συμπεριλάβουμε τους γονείς στις παρεμβάσεις με τα παιδιά, παρέχοντάς τους με στρατηγικές εκπαίδευσης και άμυνας, για να τους βοηθήσει στην καταπολέμηση του πιθανού άγχους που σχετίζεται με την παρέμβαση, χωρίς να ξεχνάμε ότι ο κύριος παράγοντας είναι το πάσχον παιδί και ως εκ τούτου πρέπει να βρίσκεται στο επίκεντρο μιας παρέμβασης. Η εκπαίδευση των γονέων θα έπρεπε να πραγματοποιείται αξιοποιώντας όλους τους δυνατούς πόρους, όπως για παράδειγμα την ανάγνωση εγχειριδίων που διαχειρίζονται μόνοι τους, ομάδες συναντήσεων και αμοιβαίας υποστήριξης, συνεδρίες που βασίζονται στον σχολιασμό βίντεο και απομακρυσμένη υποστήριξη μέσω του διαδικτύου ή των βιντεοδιασκέψεων. Δεν πρέπει να παραβλεφθεί το γεγονός πως η αντίληψη της κοινωνικής υποστήριξης που απορρέει από τα εκπαιδευτικά προγράμματα για τους γονείς και η μεταξύ τους αλληλεπίδραση και υποστήριξη κατέχει μεγάλη θεραπευτική αξία. Τα ολοκληρωμένα προγράμματα εκπαίδευσης για τους γονείς, όπως είναι το P- ESDM, στο οποίο η έμφαση αποδίδεται στην ανάπτυξη του παιχνιδιού ως θεραπευτικό στοιχείο, πληρούν τις βέλτιστες προϋποθέσεις (Rojas- Torres et al., 2020).Οι βελτιώσεις στην ποιότητα ζωής της οικογένειας μπορεί να είναι ένα ιδιαίτερα σημαντικό τελικό αποτέλεσμα της πρώιμης παρέμβασης, καθώς η ανατροφή ενός παιδιού με ειδικές ανάγκες, και ειδικά ένα παιδί με Διαταραχή Αυτιστικού Φάσματος, έχει αποδειχτεί πως επιφέρει πρακτικό και συναισθηματικό αντίκτυπο στις οικογένειες (Karst and Van Hecke, 2012 αναφορά στο Wainer et al., 2017).
Τα μοντέλα θεραπείας με μεσολάβηση γονέων συναντώνται συχνά στις παρεμβάσεις της Διαταραχής Αυτιστικού Φάσματος (Oono et al., 2013 αναφορά στο Harrop, 2015). Η συμπερίληψη γονέων στα πλαίσια της θεραπείας προωθείται και πηγάζει από τη θεωρητική άποψη πως η ενίσχυση της πρωταρχικής πρώιμης κοινωνικής σχέσης θα προωθήσει νατουραλιστικές ευκαιρίες για τη γενίκευση σε διάφορα πλαίσια (Harrop, 2015). Έτσι, οι παρεμβάσεις αυτές παρέχουν στους ίδιους τη γνώση και τις δεξιότητες, για να επιμείνουν στην εμπλοκή των παιδιών τους με Διαταραχή Αυτιστικού Φάσματος σε νεαρή ηλικία και να διευκολύνουν την ανάπτυξη δεξιοτήτων κοινωνικής επικοινωνίας συμπεριλαμβανομένης της γλώσσας. Ο ρόλος των γονέων είναι ζωτικής σημασίας για την ανάπτυξη της πρώιμης παιδικής ηλικίας και η συνεργασία μαζί τους για την παροχή μιας ολιστικής παρέμβασης πρέπει να αποτελεί βασικό συστατικό οποιουδήποτε προγράμματος πρώιμης παρέμβασης για παιδιά με Διαταραχές Αυτιστικού Φάσματος (Roberts, 2013). Δεν αποτελεί έκπληξη το γεγονός ότι οι πολλαπλές εφαρμογές του όρου «εκπαίδευση γονέων» για παιδιά με Διαταραχή Αυτιστικού Φάσματος έχουν προκαλέσει σύγχυση μεταξύ των επαγγελματιών, των γονέων και των διαχειριστών σχετικά με την έννοια του όρου (Bears et al., 2015).
Τα αποδεικτικά στοιχεία της σχέσης μεταξύ των γονικών συμπεριφορών και της ανάπτυξης του παιδιού με ΔΑΦ είναι ξεκάθαρα. Έτσι, όταν εφαρμόζονται παρεμβάσεις με παιδιά που παρουσιάζουν προειδοποιητικά σημάδια αυτισμού και τις οικογένειές τους, τα συμπτώματα βελτιώνονται. Αυτή η βελτίωση εκδηλώνεται ακόμη και πολλά χρόνια μετά. Η συμμετοχή των γονέων σε μία πρώιμη παρέμβαση συνιστά έναν καλό προγνωστικό παράγοντα της μεταγενέστερης ακαδημαϊκής επίδοσης. Η εμπλοκή των γονέων στην εφαρμογή στρατηγικών παρέμβασης που έχουν σχεδιαστεί για να βοηθήσουν το παιδί τους με ΔΑΦ έχει μακρά ιστορία, καθώς τους έχουν αποδοθεί διαφορετικά ονόματα (εκπαίδευση γονέων ή γονική εκπαίδευση). Αυτοί οι όροι είναι λίγο πολύ ασαφείς και περιέχουν τα πάντα, από τον συντονισμό γονέα- θεραπευτή, συνεδρίες ψυχοεκπαίδευσης σχετικά με τη διαταραχή και εκπαίδευση σε συγκεκριμένες τεχνικές για την ανάπτυξη της γλώσσας ή για τη βελτίωση κοινωνικών δεξιοτήτων, έως συγκεκριμένα προγράμματα για την αντιμετώπιση δυσπροσαρμοστικών  συμπεριφορών και θεραπεία με τη μεσολάβηση των γονέων (Rojas- Torres et al., 2020).
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