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Περίληψη 

Τίτλος: Διερεύνηση της αντίληψης της ποιότητας ζωής των γονέων παιδιών, εφήβων 

και μετεφήβων με αναπηρία. 

Εισαγωγή: Η επικράτηση των παιδιών σχολικής ηλικίας με αναπηρίες είναι υψηλή σε 

παγκόσμιο επίπεδο. Οι οικογένειες των παιδιών με αναπηρία τείνουν να είναι λιγότερο 

ικανοποιημένοι με την ποιότητα ζωής τους σε σχέση με τις οικογένειες των τυπικά 

αναπτυσσόμενων παιδιών. Οι γονείς των παιδιών με αναπηρία αντιμετωπίζουν 

μοναδικά και δύσκολα καθήκοντα γονικής μέριμνας μαζί με καθήκοντα πιο περίπλοκης 

φροντίδας που οδηγούν σε αυξημένο κίνδυνο υπερβολικών επιπέδων ψυχοκοινωνικού 

στρες. 

Σκοπός: Σκοπός της παρούσας μελέτης ήταν η διερεύνηση της αντίληψης της 

Ποιότητας Ζωής των γονέων παιδιών εφήβων και μετεφήβων με αναπηρία και η 

διερεύνηση της σχέσης της ποιότητας ζωής των γονέων με τη συννοσηρότητα των 

παιδιών Επιληψία. 

Μεθοδολογία: Πρόκειται για μία προοπτική συγχρονική μελέτη συσχετίσεως. Το 

δείγμα της μελέτης αποτέλεσαν γονείς παιδιών, εφήβων και μετεφήβων με αναπηρία. 

Τα δεδομένα συλλέχθηκαν με το εργαλείο WHOQOL-BREF του Παγκόσμιου 

Οργανισμού Υγείας, το οποίο είναι σταθμισμένο στον ελληνικό πληθυσμό και στην 

ελληνική γλώσσα. Η στατιστική ανάλυση έγινε με το στατιστικό πρόγραμμα IBM 

SPSS Statistics 22.0 έκδοση για Windows, για κοινωνικές επιστήμες.  

Αποτελέσματα: Στη μελέτη συμπεριλήφθηκαν 200 γονείς ηλικίας 43,5 έτη, απόφοιτοι 

λυκείου (41,5%) και έγγαμοι (78%). Το ένα τρίτο είχε προβλήματα υγείας και έπασχαν 

κυρίως από σακχαρώδη διαβήτη (26,2%) και  αρτηριακή υπέρταση (24,6%). Το 60% 

των συμμετεχόντων αυτοαξιολόγησε καλά την ποιότητα ζωής του και το 63% ήταν 

ικανοποιημένοι από την υγεία τους. Η σωματική υγεία των συμμετεχόντων ήταν 

60,9%±24,2, η ψυχική τους υγεία ήταν 55,2%±25,9%, οι κοινωνικές σχέσεις 

51,8%±31% και το περιβάλλον 40,5%±18,1%. Οι αναπηρίες των παιδιών ήταν 

σύνδρομο Down (40,5%), αυτισμός (38,5%), εγκεφαλική παράλυση (11%), 

παραπληγία (9%) και τύφλωση (1%). Το 36,5% των παιδιών έπασχε από επιληψία. Οι 

διαστάσεις της ποιότητας ζωής, η αυτοαναφερόμενη βαθμολόγηση της ποιότητας ζωής 

και η αυτοαναφερόμενη ικανοποίηση από την υγεία των συμμετεχόντων δε διέφερε 
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σημαντικά μεταξύ των γονιών ανάλογα με την αναπηρία των παιδιών τους. Παρόλα 

αυτά, οι γονείς των παιδιών που πάσχουν από αυτισμό ανέφεραν μεγαλύτερη σωματική 

υγεία (p=491), μικρότερη ψυχική υγεία (p=0,280) και λιγότερες κοινωνικές σχέσεις 

(p=0,410). Οι γονείς των παιδιών με παραπληγία ανέφεραν καλύτερη ποιότητα ζωής 

(p=0,930), καλύτερη ψυχική υγεία (p=0,280), περισσότερες κοινωνικές σχέσεις 

(p=0,410) και μικρότερη ποιότητα περιβάλλοντος (p=0,919). Οι γονείς των παιδιών με 

σύνδρομο Down είχαν χειρότερη σωματική υγεία σε σχέση με τους υπόλοιπους 

(p=0,491). Οι γονείς των παιδιών που δεν έπασχαν από επιληψία ανέφεραν σημαντικά 

καλύτερη ποιότητα ζωής σε σχέση με εκείνους των οποίων τα απιδιά τους έπασχαν από 

επιληψία (3,5±1,1 έναντι 3,1±1,1, p<0,05). Οι διαστάσεις της ποιότητας ζωής δε 

διέφεραν σημαντικά μεταξύ των γονιών ανάλογα με το αν τα παιδιά τους έπασχαν από 

επιληψία. Παρόλα αυτά, οι γονείς των παιδιών που πάσχουν από επιληψία είχαν 

χειρότερη σωματική υγεία (58,6±26,5 έναντι 62,2±22,8, p=0,309), καλύτερη ψυχική 

υγεία (56,3±27,5 έναντι 54,5±25,1, p=0,634), καλύτερες κοινωνικές σχέσεις 

(53,3±32,2 έναντι 51±30,4, p=0,621) και καλύτερη ποιότητα περιβάλλοντος 

(41,6±18,1 έναντι 39,8±18,1, p=0,499).  

Συμπεράσματα: Οι γονείς των παιδιών με αναπηρία έχουν μειωμένη ποιότητα ζωής, 

τόσο στη σωματική και ψυχική υγεία, όσο και στις κοινωνικές σχέσεις και περιβάλλον. 

Τα παιδιά με σύνδρομο Down επηρεάζουν κυρίως τη σωματική υγεία των γονέων, ενώ 

τα παιδιά με αυτισμό την ψυχική υγεία και τις κοινωνικές σχέσεις. Η συννοσηρότητα 

της επιληψίας, αν και επηρέαζε αρνητικά την ποιότητα ζωής των γονέων, δεν την 

επηρέαζε σε στατιστικά σημαντικά βαθμό.  

Λέξεις κλειδιά: αναπηρία, παιδιά, γονείς, ποιότητα ζωής, επιληψία  
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Abstract 

Title: Parents of children, adolescents and post-adolescents with disabilities: a 

Perception of Quality of Life study. 

Introduction: The prevalence of school-age children with disabilities is high in the 

world. Families of disabled children tend to be less satisfied with their quality of life 

than families of typically developing children. Parents of children with disabilities face 

unique and difficult parenting tasks along with more complex care tasks that lead to an 

increased risk of excessive levels of psychosocial stress. 

Aim: The aim of the present study was to investigate the perception of Quality of Life 

of the parents of children of adolescents and disabled adolescents and to explore the 

relationship of the quality of life of the parents to the co-morbidity of children Epilepsy. 

Methodology: This is a prospective cross-correlation study. The sample of the study 

consisted of parents of children, adolescents and disabled people with disabilities. The 

data were collected with the WHOQOL-BREF tool of the World Health Organization, 

which is validated in the Greek population and is translated in the Greek language. The 

statistical analysis was done with the IBM SPSS Statistics 22.0 statistical version for 

Windows, for social sciences. 

Results: The study involved 200 parents aged 43.5 years, high school graduates 

(41.5%) and married (78%). One-third had health problems and mainly had diabetes 

mellitus (26.2%) and arterial hypertension (24.6%). Totally, 60% of participants self-

assessed their quality of life as good and 63% were satisfied with their health. The 

physical health of the participants was 60.9%±24.2, their mental health was 

55.2%±25.9%, social relations 51.8%±31% and the environment was 40.5%±18,1%. 

Children's disabilities were Down syndrome (40.5%), autism (38.5%), cerebral palsy 

(11%), paraplegia (9%) and blindness (1%). In total, 36.5% of children suffered from 

epilepsy. The dimensions of quality of life, the self-reported quality of life rating, and 

the self-reported satisfaction of the participants' health did not differ significantly 

among parents depending on their children's disability. However, parents of children 

with autism reported greater physical health (p=491), lower mental health (p=0.280) 

and fewer social relationships (p=0.410). The parents of children with paraplegia 

reported a better quality of life (p=0.930), better mental health (p=0.280), more social 
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relations (p=0.410) and lower environmental quality (p=0.919). The parents of children 

with Down syndrome had a worse physical health than the rest (p=0.491). Parents of 

non-epileptic children reported a significantly better quality of life than those who had 

epilepsy (3.5±1.1 versus 3.1±1.1, p<0.05). The dimensions of quality of life did not 

differ significantly between parents depending on whether their children suffered from 

epilepsy. However, the parents of children with epilepsy had worse physical health 

(58.6±26.5 vs. 62.2±22.8, p =0.309), better mental health (56.3±27.5 vs. 54,5±25.1, 

p=0.634), better social relationships (53.3±32.2 vs. 51±30.4, p=0.621) and better 

ambient quality (41.6±18.1 versus 39.8±18.1, p=0.499). 

Conclusions: Parents of children with disabilities have a reduced quality of life, both 

in physical and mental health, as well as in social relationships and the environment. 

Children with Down syndrome primarily affect the physical health of parents, while 

autistic children with mental health and social relationships. The co-morbidity of 

epilepsy, although adversely affecting the quality of life of the parents, did not affect it 

to a significant extent. 

Key words: disability, children, parents, quality of life, epilepsy  
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Εισαγωγή 

Ιστορικά, τα συστήματα υγειονομικής περίθαλψης έχουν κατασκευαστεί 

σύμφωνα με τις προοπτικές των παρόχων, αλλά τις τελευταίες δύο δεκαετίες, οι 

απαιτήσεις βελτίωσης της ποιότητας της φροντίδας έχουν αναγκάσει τα συστήματα 

περίθαλψης να είναι πιο ασθενο-κεντρικά (Bergman et al., 2015). Σημαντικό ρόλο σε 

αυτό παίζουν η κατάσταση υγείας των ατόμων σε συνδυασμό με κλινικά δεδομένα 

(Carlier et al., 2012). Ένα παράδειγμα είναι τα αναφερόμενα από τον ασθενή 

αποτελέσματα τα οποία μπορούν να χρησιμοποιηθούν σε ατομικό επίπεδο για τη 

βελτίωση των αλληλεπιδράσεων μεταξύ του παιδιού και των επαγγελματιών (Snyder 

et al., 2013) ή για να βελτιώσουν τη σχετιζόμενη με την υγεία ποιότητα ζωής 

(Greenhalgh, 2009). 

Μέχρι σήμερα, υπήρξε συνεχής ανάπτυξη νέων τεχνολογιών και γνώσης της 

υγειονομικής περίθαλψης που προέρχεται από εθνικά μητρώα ποιότητας (Ovreveit et 

al., 2013). Ωστόσο, αυτή η συλλογή γνώσεων και καινοτομίας χρειάζεται να 

μεταφραστεί σε ροή εργασίας για την παροχή υγειονομικής περίθαλψης, ώστε να 

μπορέσουν τα παιδιά και οι οικογένειές τους να αποκτήσουν την καλύτερη υποστήριξη 

που μπορούν να πάρουν για να διαχειριστούν τη δική τους καθημερινή ζωή. Όπως 

αναφέρεται στη Σύμβαση των Ηνωμένων Εθνών για τα δικαιώματα του παιδιού 

(UNCRC) κάθε παιδί πρέπει να έχει ίσα δικαιώματα και δικαίωμα να ζουν όσο το 

δυνατόν πιο φυσιολογικά, ανεξάρτητα από τις προαπαιτούμενες προϋποθέσεις 

(UNCRC, 1989). Κατά συνέπεια, πρέπει να ζητείται η γνώμη των παιδιών και να 

θέτουν μόνοι τους τους στόχους της θεραπείας για τη μεγιστοποίηση της συμμετοχής 

τους, η οποία πρέπει επίσης να αποτελέσει πρωταρχικό στόχο για την υγειονομική 

περίθαλψη (Morris, 2009). Παιδιά με χρόνιες καταστάσεις και αναπηρία 

αντιμετωπίζουν διαφορετικές προκλήσεις στην καθημερινή τους ζωή. Παιδιά με 

νεφρικές νόσους έχουν περιγράψει ανησυχίες σχετικά με την ποιότητα ζωής τους όσον 

αφορά τη λειτουργία του σχολείου και τα συμπτώματα κατάθλιψης (Gerson et al., 

2010, Kogon et al., 2016), ενώ παιδιά με νεανική ιδιοπαθή αρθρίτιδα έχουν αναφέρει 

μειωμένη ποιότητα ζωής αναφορικά με τη σωματική τους λειτουργία (Lundberg et al., 

2012). Παιδιά με άλλες χρόνιες καταστάσεις, όπως το άσθμα, η κυστική ίνωση και ο 

διαβήτης ανέφεραν επίσης χειρότερη ποιότητα ζωής σε σχέση με τα υγιή παιδιά, ειδικά 
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όσον αφορά τη συμμετοχή σε σωματικές και οικογενειακές δραστηριότητες (Sawyer 

et al., 2004). 

Έχει βρεθεί ότι σε καταστάσεις όπου οι επαγγελματίες υγείας έχουν πρόσβαση 

σε πληροφορίες σχετικά με τη σχετιζόμενη με την υγεία ποιότητα ζωής του παιδιού, 

είναι πιο πιθανό να συζητούν αυτά τα θέματα με το παιδί (Marshall et al., 2006).  

Δεδομένου ότι τα παιδιά που ζουν με χρόνιες νόσους ή αναπηρίες βιώνουν διαφορετικά 

επίπεδα παρεμβάσεων στη ζωή τους, οι επαγγελματίες υγείας πρέπει να αξιολογήσουν 

τον αντίκτυπο της φροντίδας στις καθημερινές ζωές των παιδιών, ως συμπλήρωμα των 

βιοϊατρικών εκτιμήσεων (Corathers et al., 2015). Οι αναφορές από τα παιδιά μπορούν 

να παρέχουν πληροφορίες που θα μπορούσαν να βοηθήσουν τους επαγγελματίες υγεία 

με τη λήψη δύσκολων αποφάσεων (Fayed et al., 2012), αν και η έρευνα έχει 

διαπιστώσει ότι η συμμετοχή των παιδιών στις συναντήσεις τείνει να είναι μάλλον 

σπάνια (Coyne, 2008, Wassmer et al., 2004).  
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Σημασία του προβλήματος 

Σύμφωνα με την απογραφή του 2010, 2,8 εκατομμύρια (5,2%) παιδιά σχολικής 

ηλικίας (5-17 ετών) ανέφεραν κάποιο είδος αναπηρίας (Brault, 2011). Η επικράτηση 

των παιδιών με αναπηρίες δεν είναι υψηλή μόνο στις Ηνωμένες Πολιτείες,  άλλες και 

σε άλλες χώρες του κόσμου, συμπεριλαμβανομένου του Ηνωμένου Βασιλείου, όπου 

περίπου 800.000 παιδιά έχουν αναπηρία, που αντιπροσωπεύει το 6% όλων των παιδιών 

(Department for Work and Pensions, 2013). Πολλές μελέτες έχουν διεξαχθεί με την 

πάροδο των ετών ως αποτέλεσμα της αυξανόμενης επικράτησης των παιδιών με 

αναπηρίες με στόχο τη βελτίωση της υγείας και της ποιότητας ζωής (National Council 

on Disability, 2012). Σύμφωνα με το Εθνικό Συμβούλιο για την Αναπηρία (2012), οι 

περισσότερες μελέτες επικεντρώνονται στην επίδραση που έχει η φροντίδα ενός 

παιδιού με αναπηρία στην υγεία και την ευεξία των γονέων και πώς μπορεί να 

επηρεάσει τη συνολική θεραπεία του παιδιού. 

Οι οικογένειες των παιδιών με αναπηρία τείνουν να είναι λιγότερο 

ικανοποιημένοι με την ποιότητα ζωής τους σε σχέση με τις οικογένειες των τυπικά 

αναπτυσσόμενων παιδιών (Gardiner & Iarocci, 2012). Οι γονείς είναι εκείνοι που 

επηρεάζουν κυρίως την προσωπική υγεία και ευεξία του παιδιού τους. Ωστόσο, οι 

γονείς των παιδιών με αναπηρία αντιμετωπίζουν μοναδικά και δύσκολα καθήκοντα 

γονικής μέριμνας μαζί με καθήκοντα πιο περίπλοκης φροντίδας που οδηγούν σε 

αυξημένο κίνδυνο υπερβολικών επιπέδων ψυχοκοινωνικού στρες, το οποία με τη σειρά 

του μπορεί να επηρεάσει δυσμενώς την ευημερία του παιδιού και της οικογένειας στο 

σύνολό της (Resch et al., 2010). Οι γονικές ευθύνες που εμπλέκονται στη φροντίδα των 

παιδιών με αναπηρία χρειάζονται συχνά σημαντικό χρόνο για να ολοκληρωθούν, είναι 

απαιτητικές σωματικά και διαταράσσουν τις οικογενειακές και κοινωνικές σχέσεις 

(Resch et al., 2010). Πολλοί παράγοντες συμβάλλουν στην κακή ψυχολογική ευημερία 

των γονέων, όπως η έλλειψη προστασίας και υποστήριξης από το περιβάλλον, η 

έλλειψη πληροφοριών που σχετίζονται με την κατάσταση του παιδιού και η συνέχεια 

της περίθαλψης σε πολλές διαφορετικές υγειονομικές μονάδες (Gardiner & Iarocci, 

2012). 
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1. Ποιότητα ζωής 

1.1. Ορισμός 

Ένας πολύ γνωστός ορισμός της υγείας παρέχεται από τον Παγκόσμιο 

Οργανισμό Υγείας (ΠΟΥ) ως εξής: «Η υγεία είναι μια κατάσταση πλήρους σωματικής, 

ψυχικής και κοινωνικής ευημερίας και όχι απλώς η απουσία νόσου ή αναπηρίας» 

(WHO, 1958). Το κύριο σημείο σε αυτό τον ορισμό είναι η ολιστική προοπτική με τη 

συμπερίληψη κοινωνικής, ψυχικής και σωματικής ευεξίας. Ωστόσο, το απόλυτο της 

λέξης «Πλήρης» θεωρεί ότι οι περισσότεροι άνθρωποι είναι μη υγιής (Huber et al., 

2011). Ως εκ τούτου, μπορεί να περιγραφεί ένας άλλος ορισμός που προτείνει την 

ολιστική προσέγγιση, η οποία καλείται θεωρία της ευημερίας της υγείας. Η υγεία 

θεωρείται ως πρωταρχική αντίληψη στον ιστό των ιατρικών εννοιών. Ένα άτομο έχει 

καλή υγεία εάν μπορεί να διατηρήσει φυσιολογικά τη σωματική και ψυχική του υγεία 

σε οποιαδήποτε κατάσταση (Nordenfelt, 2004). Έτσι, ένα παιδί με μια χρόνια νόσο ή 

αναπηρία μπορεί να έχει καλή υγεία. Η υγεία θα μπορούσε επίσης να περιγραφεί ως η 

ικανότητα να εκτελεί δραστηριότητες που είναι απαραίτητες στη ζωή του ατόμου. Το 

άτομο δημιουργεί τη δική του πραγματικότητα και αλληλεπίδραση με άλλους που 

περιλαμβάνει τη δημιουργία της υγείας με επίκεντρο ολόκληρο το άτομο, την 

οικογένεια και την κοινότητα (Parse, 1990). 

Από τη δημοσίευση του ορισμού της υγείας του ΠΟΥ στα τέλη της δεκαετίας 

του 1950, οι προσδοκίες για την υγεία έχουν αυξηθεί. Αυτό έχει οδηγήσει σε μια 

στροφή για να τονίσει την ικανότητα ενός ατόμου να εκτελέσει τις καθημερινές 

δραστηριότητες, να έχει συναισθηματική ευημερία και ποιότητα ζωής. Για το άτομο, η 

υγεία αλλάζει κατά τη διάρκεια της ζωής του και περιλαμβάνει τη δική του αξιολόγηση 

της ευημερίας καθώς και τις απόψεις των άλλων και της κοινωνίας στο σύνολό της 

(Callahan, 2000, Lindau et al., 2003). Η έννοια της ποιότητας ζωής έχει χρησιμοποιηθεί 

ευρέως ως δείκτης κατά την αξιολόγηση των θεραπειών ή της παρεχόμενης φροντίδας. 

Η ποιότητα ζωής είναι προσωπική και μοναδική, χωρίς γενική κατανόηση και είναι 

ασαφής. Πολλοί άνθρωποι μπορούν να μιλήσουν για αυτή, αλλά λίγοι μπορούν να την 

ορίσουν (Bowling, 2005). Στην έρευνα, υπήρξε ένα αυξανόμενο ενδιαφέρον για τη 

χρήση της ποιότητας ζωής ως ένα μέτρο έκβασης. Σε γενικές γραμμές, η ποιότητα ζωής 

αναφέρεται στις πτυχές εκείνες που θα μπορούσαν να επηρεάσουν την υγεία, αλλά 

επηρεάζονται από πολλούς άλλους παράγοντες, όπως η ικανοποίηση από την εργασία, 
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το εισόδημα, το περιβάλλον και τις ευκαιρίες που δίνονται στα άτομα από την 

κοινωνία. Με άλλα λόγια, η ποιότητα ζωής καλύπτει όλες τις διαστάσεις της ζωής 

συμπεριλαμβανομένης της κατάστασης της υγείας, το περιβάλλον, τις οικονομικές 

πτυχές και τα ανθρώπινα δικαιώματα. Η ποιότητα ζωής σημαίνει διαφορετικά 

πράγματα σε διαφορετικούς ανθρώπους και μπορεί να διαφέρει ανάλογα με τον τομέα 

εφαρμογής (Bowling, 2005). Η έννοια της ποιότητας ζωής περιλαμβάνει συνήθως τις 

υποκειμενικές αξιολογήσεις ενός ατόμου και από τις θετικές και αρνητικές πτυχές της 

ζωής. Ωστόσο, ο πολιτισμός, οι αξίες και η πνευματικότητα είναι επίσης βασικές 

πτυχές που προσθέτουν στην πολυπλοκότητα της κατανόησης της ποιότητας ζωής 

(WHOQOL Group, 1995). Υπήρξε μία αυξανόμενη προσοχή στην έρευνα για την 

ποιότητα ζωής, ωστόσο, εξακολουθεί να υπάρχει έλλειψη αποσαφηνοποίησης της 

έννοιας της ποιότητας ζωής και υπάρχει μια πρόκληση για την κοινωνία της έρευνας 

να λάβει θέση για έναν σαφέστερο ορισμό (Moons et al., 2006). 

Σύμφωνα με τους Felce και Perry (1995, σ. 60): «Η ποιότητα ζωής ορίζεται ως 

μια γενική ευημερία που περιλαμβάνει αντικειμενικές και υποκειμενικές αξιολογήσεις 

της σωματικής, υλικής, κοινωνικής και συναισθηματικής ευημερίας μαζί με το βαθμό 

της προσωπικής ανάπτυξης και της σκόπιμης δραστηριότητας, όλα σταθμισμένα από 

ένα ατομικό σύνολο αξιών». 

Ο Mark Rapley (2003) εξηγεί ότι ο ορισμός των Felce και Perry περιλαμβάνει 

τα ακόλουθα αξιώματα. Πρώτον, η ποιότητα ζωής είναι η ίδια για όλους τους 

ανθρώπους με ή χωρίς αναπηρίες. Δεύτερον, οι άνθρωποι καταλαβαίνουν τον κόσμο 

διαφορετικά και με τις αντιλήψεις τους ορίζουν την ευτυχία με διαφορετικούς τρόπους. 

Οι ανάγκες των ατόμων ορίζουν το νόημα της ποιότητας ζωής. Η ποιότητα της 

ζωής αφορά τον εμπλουτισμό της καθημερινής ζωής. Επιπλέον, επικεντρώνεται στις 

επιλογές και τις ανάγκες των ατόμων και επηρεάζεται από περιβαλλοντικούς 

παράγοντες. Βασικά το πλαίσιο έχει τρία βασικά χαρακτηριστικά: την υποκειμενική 

και αντικειμενική μέτρηση, τους τομείς της ζωής και την επιρροή των προσωπικών 

αξιών (Shearer, 2010, σελ. 207). 

Ο Cummins (1997, σ. 6) υποστηρίζει ότι «η ποιότητα ζωής είναι τόσο 

υποκειμενική όσο και αντικειμενική». Προτείνει να εξεταστούν τόσο οι αντικειμενικοί 

όσο και οι υποκειμενικοί άξονες. Αυτοί οι άξονες συνθέτουν επτά διαστάσεις που 

καλύπτουν το φάσμα της έννοιας της ποιότητας ζωής: υγεία, παραγωγικότητα, 
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οικειότητα, ασφάλεια, κοινωνικότητα και συναισθηματική ευημερία. Ο αντικειμενικός 

άξονας δείχνει τις πραγματικές συνθήκες διαβίωσης των ανθρώπων και την 

υποκειμενική προσωπική αξιολόγηση του ατόμου για τους τομείς της ζωής του 

(Exenberger & Juen, 2014). 

Υπάρχουν δύο κοινές περιοχές στους ορισμούς σχετικά με την ποιότητα ζωής. 

Πρώτον, είναι να ενσωματωθεί μια κοινή αντίληψη για την καλή ζωή και, δεύτερον, 

να ενσωματωθούν στην έννοια της ποιότητας ζωής υποκειμενικοί και αντικειμενικοί 

δείκτες. Οι υποκειμενικοί δείκτες ισχύουν για τα προσωπικά συναισθήματα, απόψεις, 

πεποιθήσεις, ενώ οι αντικειμενικοί δείκτες είναι μετρήσιμα πράγματα (Exenberger & 

Juen, 2014). 

Σύμφωνα με τον Παγκόσμιο Οργανισμό Υγείας (1997), ποιότητα ζωής είναι «η 

αντίληψη ενός ατόμου για τη θέση του στη ζωή στο πλαίσιο του πολιτισμού και των 

αξιακών συστημάτων στα οποία ζει και σε σχέση με τους στόχους, τις προσδοκίες και 

τα πρότυπα και τις ανησυχίες του. Πρόκειται για μια ευρεία έννοια που επηρεάζεται με 

πολύπλοκο τρόπο από τη φυσική υγεία του ατόμου, την ψυχολογική κατάσταση, το 

επίπεδο ανεξαρτησίας, τις κοινωνικές σχέσεις και τις σχέσεις τους με τα κυριότερα 

χαρακτηριστικά του περιβάλλοντος τους».  

 

1.2. Σχετιζόμενη με την υγεία ποιότητα ζωής 

Για να συμπεριληφθούν όλες οι διαστάσεις της ποιότητας ζωής που μπορεί να 

επηρεάσουν την υγεία, εισήχθη ο όρος σχετιζόμενη με την υγεία ποιότητα ζωής 

(HRQOL). Η σχετιζόμενη με την υγεία ποιότητα ζωής αποκλείει διαστάσεις της 

ποιότητας ζωής που δε σχετίζονται με την υγεία, για παράδειγμα πολιτιστικού, 

πολιτικού ή κοινωνικού χαρακτηριστικά (Ferrans et al., 2005). Σε ατομικό επίπεδο, η 

σχετιζόμενη με την υγεία ποιότητα ζωής μπορεί να περιλαμβάνει τόσο σωματικές όσο 

και ψυχικές αντιλήψεις για την κοινωνική υγεία όσον αφορά μία κατάσταση (νόσο ή 

αναπηρία), τη λειτουργική ικανότητα, την κοινωνική στήριξη, τους κινδύνους για την 

υγεία και την κοινωνικοοικονομική κατάσταση (Cramer & Spilker, 1998).  

Η έννοια της σχετιζόμενης με την υγεία ποιότητα ζωής περιλαμβάνει τη 

λειτουργικότητα, την ευημερία και τα συναισθήματα για την υγεία. Για παράδειγμα, η 

λειτουργική κατάσταση αναφέρεται σε αυτό που το παιδί μπορεί πραγματικά να κάνει, 
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ενώ η ποιότητα ζωής αναφέρεται στο πως αισθάνεται το παιδί (Davies et al., 2006). 

Δεν υπάρχουν στοιχεία που να δείχνουν ότι η αντίληψη του παιδιού για τη ζωή του 

αντιστοιχεί στην ικανότητα να εκτελεί δραστηριότητες και για αυτό το λόγο είναι 

πιθανό τα παιδιά με κακή λειτουργικότητα (παιδιά με αναπηρία) να έχουν υψηλή 

σχετιζόμενη με την υγεία ποιότητα ζωής. Η κοινή λογική είναι ότι η σχετιζόμενη με 

την υγεία ποιότητα ζωής είναι ένα πολυδιάστατο κατασκεύασμα, το οποίο θεωρείται 

υποκειμενική περιγραφή της ευημερίας και της λειτουργίας ενός ατόμου (Davies et al., 

2006).  

Σύμφωνα με τον ορισμό του Παγκόσμιου Οργανισμού υγείας η σχετιζόμενη με 

την υγεία ποιότητα ζωής δίνει έμφαση στην προσωπική αντίληψη της ποιότητας ζωής 

ενός ατόμου με βάση τις προσωπικές προσδοκίες. Η μοναδικότητα της εμπειρίας ενός 

ατόμου για το πώς βιώνει μία κατάσταση, υποδηλώνει ότι δύο άτομα με την ίδια 

ασθένεια μπορούν να αξιολογήσουν τη σχετιζόμενη με την υγεία ποιότητα ζωής τους 

διαφορετικά (Ferrans et al., 2005). 

 

1.3 Οικογενειακή ποιότητα ζωής 

Οι μελέτες της ποιότητας ζωής οικογενειών με παιδί με αναπηρία, διερευνούν 

τις απόψεις των γονιών σχετικά με τον τρόπο με τον οποίο επηρεάζονται οι τομείς της 

καθημερινής τους ζωής από την παρουσία ενός παιδιού με αναπηρία (Brown et al., 

2006). 

Είναι γεγονός ότι πολλά παιδιά και άτομα με ειδικές ανάγκες ξοδεύουν το 

μεγαλύτερο μέρος του χρόνου τους στο σπίτι. Μερικές φορές το επίπεδο αναπηρίας 

τους είναι τόσο σημαντικό που οι γονείς τους είναι υπεύθυνοι για την εκπλήρωση των 

βασικών τους αναγκών (Sulch & Kalra, 2003). Οι γονείς των παιδιών με αναπηρία 

επηρεάζονται από την αναπηρία του παιδιού τους σε πολλά επίπεδα και για αυτό το 

λόγο είναι σημαντικό να διερευνηθεί η ποιότητα ζωής τους. Οι Sulch και Kalra (2003) 

υποστηρίζουν ότι υπάρχουν διαφορετικοί παράγοντες που επηρεάζουν την ποιότητα 

ζωής του παιδιού με αναπηρία και των φροντιστών τους. 

Ο ρόλος της οικογένειας στην κοινωνία είναι πολύ σημαντικός, προκειμένου 

να διατηρηθεί σταθερός και λειτουργικός (Werner et al., 2009). Ως εκ τούτου, έχοντας 

οικογένειες που είναι ικανοποιημένες με την ποιότητα ζωής τους, μπορεί να βελτιώσει 
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τη γενική ποιότητα των κοινωνιών. Η ποιότητα ζωής των φροντιστών συνδέεται με την 

ποιότητα ζωής του παιδιού με ειδικές ανάγκες και για αυτό το λόγο είναι πολύ 

σημαντικό να διερευνηθεί η ποιότητα ζωής των οικογενειών που ουσιαστικά είναι και 

οι φροντιστές. 

Έρευνες έχουν δείξει ότι υπάρχουν διάφοροι παράγοντες που επηρεάζουν την 

ποιότητα ζωής των φροντιστών, όπως τα συναισθήματά τους σχετικά με το ρόλο τους 

ως φροντιστή, πιθανά προβλήματα σωματικής υγείας επειδή σηκώνουν συνεχώς τα 

παιδιά, παραίτηση από την εργασία τους και τις κοινωνικές τους δραστηριότητες και 

άλλα (Sulch & Kalra, 2003). 

 

1.4. Βιοψυχοκοινωνικά μοντέλα υγείας και ασθένειας 

Έχει αναφερθεί ότι η άποψη ενός ατόμου για νόσο και τη θεραπεία, το 

κοινωνικό πλαίσιο και το συμπληρωματικό σύστημα που σχεδιάζει η υγειονομική 

περίθαλψη είναι σημαντικό, επομένως θα μπορούσε να χρησιμοποιηθεί ένα 

βιοψυχοκοινωνικό μοντέλο. Το βιοψυχοκοινωνικό μοντέλο υγείας του Engel (1977) 

έχει τις ρίζες του στη γενική θεωρία συστημάτων που έχουν αναπτυχθεί από τον von 

Bertalanffy (1968). Το επιχείρημα ήταν η ανάγκη για ένα θεμελιώδη 

αναπροσανατολισμό της επιστημονικής προοπτικής προκειμένου να ανοίξει ένας 

δρόμος για μια ολιστική προσέγγιση. Η θεωρία συστημάτων θεωρεί ότι διάφορα 

επίπεδα οργάνωσης συνδέονται σε μια ιεραρχική σχέση και μια αλλαγή σε ένα επίπεδο 

επιφέρει αλλαγές σε άλλους (Von Bertalanffy, 1968). Πράγματι, η μελέτη μιας 

ασθένειας και η προκύπτουσα ιατρική φροντίδα θεωρείται αλληλένδετη διαδικασία 

(Engel, 1977). Το βιοψυχοκοινωνικό μοντέλο εισήγαγε την κλινική σημασία της 

αλληλεπίδρασης των ψυχοκοινωνικών παραγόντων σε αντίθεση με το βιοϊατρικό 

μοντέλο. Το βιοψυχοκοινωνικό μοντέλο είναι ένα περιγραφικό πλαίσιο που επιτρέπει 

την εξερεύνηση της εμπειρίας του ατόμου από την ασθένεια για να δώσει μια 

ολοκληρωμένη εικόνα της κατάστασης της υγείας. Για να κατανοηθεί πλήρως η 

ασθένεια, είναι σημαντικό να εξεταστούν οι σκέψεις των ανθρώπων, οι εμπειρίες, οι 

ικανότητες και το κοινωνικό πλαίσιο σε αλληλεπίδραση με τις βιολογικές διεργασίες 

(Engel, 1977): «Τα όρια ανάμεσα στην υγεία και την ασθένεια, ανάμεσα σε υγιείς και 

άρρωστους, δεν είναι καθόλου σαφή και ποτέ δεν θα είναι σαφή, επειδή διαχέονται από 

πολιτιστικούς, κοινωνικούς και ψυχολογικούς παράγοντες». (Engel, 1977, σελ 132). 
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Αυτή η προοπτική για την υγεία παρέχει μια αναφορά για τον τρόπο εφαρμογής μιας 

ολιστικής προσέγγισης και να επεκτείνεται στις ανάγκες κάθε ατόμου. 

Μια περαιτέρω περιγραφή της βιοψυχοκοινωνικής προοπτικής είναι η Διεθνής 

Ταξινόμηση Λειτουργίας και Αναπηρίας (ICF), η οποία ενισχύει το μοντέλο του Engel. 

Το ICF ενσωματώνει τις κοινωνικές προοπτικές των δραστηριοτήτων και τη 

συμμετοχή σε μια κλινική κατανόηση (Costa-Black et al., 2013). Στο μοντέλο ICF 

περιγράφεται η υγεία σε τρία διαφορετικά επίπεδα, το σώμα, το άτομο και την 

κοινωνία. Το ICF-CY (για παιδιά και νέους) είναι ένα εννοιολογικό πλαίσιο που 

παρέχει ορολογία για την καταγραφή λειτουργιών και δομών του σώματος, τη 

δραστηριότητα και τη συμμετοχή και τους σχετικούς περιβαλλοντικούς παράγοντες 

που εκδηλώνονται στην παιδική ηλικία. Η δομή του ICF-CY είναι ένα θεωρητικό 

μοντέλο και ένα σύστημα ταξινόμησης που παρέχει μια τυποποιημένη γλώσσα και 

πλαίσιο για τις περιγραφές της υγείας, των καταστάσεων που σχετίζονται με την υγεία 

και της ευημερίας σε διάφορες διαστάσεις υγείας (WHO, 2007). Το μοντέλο ICF 

επιχειρεί να παρέχει μια συνεκτική άποψη της υγείας από βιολογικής, ατομικής και 

κοινωνικής άποψης. Το θεωρητικό μοντέλο του ICF αποτελείται από έξι στοιχεία, την 

κατάσταση της υγείας και τη σχέση της με τη λειτουργικότητα και τις δομές του 

σώματος, η οποία είναι η λειτουργία των σωματικών οργάνων και των συστημάτων. Η 

δραστηριότητα αναφέρεται στην εκτέλεση μιας εργασίας ή εργασιών και η συμμετοχή 

αναφέρεται στη συμμετοχή σε μια κατάσταση ζωής, για παράδειγμα αλληλεπίδραση 

με τους συνομηλίκους. Τα δύο πλαίσια είναι περιβαλλοντικοί και προσωπικοί 

παράγοντες που ανήκουν στο πλαίσιο της ζωής ενός ατόμου. Οι περιβαλλοντικοί 

παράγοντες έχουν αντίκτυπο στα άλλα συστατικά στοιχεία και οργανώνονται από το 

άμεσο περιβάλλον των ανθρώπων σε έναν γενικό περιβάλλον. Οι προσωπικοί 

παράγοντες παρέχουν πληροφορίες σχετικά με την ηλικία, το φύλο και την κοινωνική 

κατάσταση, η οποία δεν ταξινομείται με κωδικούς στο ICF-CY (WHO, 2007). 

Συμπερασματικά, οι αξίες και οι προτιμήσεις του ατόμου είναι πιθανόν να 

επηρεάσουν τις εμπειρίες της υγείας και της ασθένειας (Ferrans et al., 2005). Έχοντας 

μία χρόνια νόσο ή αναπηρία σε νεαρή ηλικία μπορεί να έχει πολλές επιπτώσεις στην 

ευημερία του. Οι επαγγελματίες υγείας θα πρέπει να γνωρίζουν τα ευρύτερα 

ψυχοκοινωνικά ζητήματα που θα μπορούσαν να είναι σημαντικά για τα παιδιά αυτά 

(Farrant & Watson, 2004). Ένας τρόπος για να γίνει αυτό είναι με τη χρήση εργαλείων 

μέτρησης της σχετιζόμενης με την υγεία ποιότητας ζωής. 
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1.5. Μέτρηση της σχετιζόμενης με την υγεία ποιότητας ζωής στα 

παιδιά 

Κατά τη μέτρηση της σχετιζόμενης με την υγεία ποιότητας ζωής το άτομο είναι 

ο ειδικός (Morrow et al., 2010). Μια υποκειμενική εκτίμηση των εμπειριών της υγείας, 

των συμπτωμάτων, της λειτουργικότητας, της ευεξίας, της σχετιζόμενης με την υγεία 

ποιότητας ζωής ή των αντιλήψεων των ατόμων για τη θεραπεία και η ικανοποίηση που 

λαμβάνεται από τη φροντίδα είναι συχνά τα αποκαλούμενα αναφερόμενα 

αποτελέσματα των ασθενών. Τα αναφερόμενα αποτελέσματα των ασθενών μπορεί να 

είναι μια σύνοψη μίας προσωπικής αξιολόγησης μιας νόσου και της θεραπείας που 

παρέχει σχετικές αντιλήψεις στην κατάσταση και τις επιπτώσεις της στην καθημερινή 

ζωή. Τα αναφερόμενα αποτελέσματα των ασθενών παρέχουν πληροφορίες που δεν 

είναι διαθέσιμες από άλλες πηγές και αντικατοπτρίζουν τον τρόπο με τον οποίο ένα 

άτομο ερμηνεύουν την εμπειρία από την ύπαρξη μιας κατάστασης, η οποία δεν 

παρατηρείται από άλλους (Rothman et al., 2007). Τα αναφερόμενα αποτελέσματα των 

ασθενών πρέπει να απαντώνται  μόνο από το άτομο, χωρίς να ερμηνεύονται από 

άλλους, όπως για παράδειγμα τους επαγγελματίες υγείας ή τους γονείς (Valderas & 

Alonso, 2008). Πράγματι, υπάρχουν διαφορές μεταξύ του τρόπου με τον οποίο οι 

γονείς, τα παιδιά και οι επαγγελματίες υγείας εκτιμούν τη σχετιζόμενη με την υγεία 

ποιότητα ζωής  (Morrow et al., 2012), επομένως είναι σημαντικό να ερωτηθούν τα 

παιδιά όσο το δυνατόν περισσότερο, αφού οι απόψεις των παιδιών τείνουν να 

σχετίζονται με το «εδώ και τώρα» (Nicholas et al., 2010). 

Έχει τονιστεί ότι οι γνώσεις των παιδιών για την υγεία και την ασθένεια 

γίνονται πιο ακριβείς και εξελίσσονται με την ηλικία. Οι εμπειρίες των παιδιών για την 

υγεία και την ασθένεια περιγράφονται συχνά με την παρουσία συμπτωμάτων ή το 

αίσθημα κακής αίσθησης. Επιπλέον, τα παιδιά περιγράφουν την υγεία σύμφωνα με 

συμπεριφορικούς παράγοντες (Myant & Williams, 2005). Είναι επίσης γνωστό ότι τα 

παιδιά έχουν σημαντικές γνώσεις για την υγεία και την ασθένεια και η στάση τους είναι 

ότι η υγεία θα μπορούσε να είναι μια πράξη ως θετική πηγή στη ζωή με μια ισχυρή 

ολιστική άποψη για την υγεία (Piko & Bak, 2006). Σύμφωνα με τα παιδιά, τα 

συναισθηματικά στοιχεία και τα στοιχεία διάθεσης είναι εκείνα που συνδέονται με την 

ευημερία, τη θλίψη, τη χαρά ή την αίσθηση ελευθερίας (Davó-Blanes & La Parra, 

2013). Ως εκ τούτου, τα παιδιά είναι σε θέση να παρέχουν πληροφορίες σχετικά με την 
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υγεία και την ασθένειά τους. Έχει βρεθεί ότι μία σειρά ζητημάτων σχετικά με την υγεία 

είναι σημαντικά για να συζητηθούν από την άποψη του παιδιού (Davies & Randall, 

2015, Farrant & Watson, 2004). 

 

1.6. Χρήση των εργαλείων της σχετιζόμενης με την υγεία ποιότητας 

ζωής  

Τα εργαλεία της σχετιζόμενης με την υγεία ποιότητας ζωής πρέπει να 

χρησιμοποιούνται στην κλινική πρακτική, επειδή η βελτίωση της σχετιζόμενης με την 

υγεία ποιότητας ζωής των παιδιών που ζουν με χρόνιες νόσους ή αναπηρίες έχει αξία 

από μόνη της, αφού σχετίζεται με τις ψυχολογικές πτυχές της νόσου. Τα εργαλεία της 

σχετιζόμενης με την υγεία ποιότητας ζωής μπορούν επίσης να χρησιμοποιηθούν για 

την αξιολόγηση της αποτελεσματικότητας της θεραπείας και ως μέτρο έκβασης. 

Επιπλέον, η επικοινωνία των αποτελεσμάτων των ατόμων μπορούν να παρέχουν στους 

επαγγελματίες υγείας πληροφορίες σχετικά με τις εμπειρίες του παιδιού όσον αφορά 

τα συμπτώματα και τη λειτουργικότητα (Lavallee et al., 2016). 

Υπάρχουν εργαλεία που αποσκοπούν στην εκτίμηση των καταστάσεων σε 

διαφορετικές συνθήκες υγείας και σε διαφορετικούς πολιτισμούς. Αυτά τα εργαλεία 

ονομάζονται γενικά εργαλεία. Το μειονέκτημα είναι ότι αυτά τα εργαλεία δεν είναι 

ευαίσθητα στις μικρές αλλαγές και για αυτό το λόγο πρέπει να προστεθούν ειδικά 

εργαλεία για την εκτίμηση της νόσου (Harding, 2001). Υπήρξε δραματική αύξηση στη 

χρήση των εργαλείων της σχετιζόμενης με την υγεία ποιότητας ζωής για την 

αξιολόγηση των αποτελεσμάτων των ασθενών καθώς και των θεραπειών, οι οποίες 

αντικατοπτρίζουν μια αναδυόμενη αλλαγή στην υγειονομική περίθαλψη. Μια 

συστηματική ανασκόπηση έχει δείξει ότι τα αναφερόμενα αποτελέσματα των ασθενών 

μπορεί να είναι αποτελεσματικά όταν χρησιμοποιούνται ως εργαλείο διοίκησης για 

ενήλικες ασθενείς στα τακτικά εξωτερικά ιατρεία και για συγκεκριμένο πληθυσμό 

(Boyce & Browne, 2013). Έχουν διεξαχθεί μερικές μελέτες σχετικά με τη χρήση των 

αναφερόμενων αποτελεσμάτων των ασθενών στην παιδιατρική περίθαλψη. 

Παρατηρήθηκαν θετικά αποτελέσματα για τις επιδράσεις στην ψυχοκοινωνική 

ευημερία σε εφήβους με διαβήτη όταν συζητήθηκαν τα αποτελέσματα της 

σχετιζόμενης με την υγεία ποιότητας ζωής (de Wit et al., 2008). Η αξιολόγηση του 
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ηλεκτρονικού προφίλ της σχετιζόμενης με την υγεία ποιότητας ζωής σε παιδιά με 

νεανική ιδιοπαθή αρθρίτιδα έχει αποδειχθεί πολύ σημαντική για την ψυχοκοινωνική 

λειτουργία (Haverman et al., 2013). Παρόμοια αποτελέσματα έχουν βρεθεί και στην 

παιδιατρική ογκολογία (Engelen et al., 2012). Τα αποτελέσματα έδειξαν ότι η χρήση 

ενός εργαλείου σχετιζόμενης με την υγεία ποιότητας ζωής αύξησε τον αριθμό, αλλά 

διαπίστωσε ότι δεν επηρεάζει τον τύπο των ψυχοκοινωνικών θεμάτων. Η μελέτη αυτή 

διαπίστωσε ότι η χρήση των αναφερόμενων αποτελεσμάτων των ασθενών έχει θετικό 

αντίκτυπο στην επικοινωνία μεταξύ του παιδιού και του ιατρού. Επιπλέον, η χρήση 

των αναφερόμενων αποτελεσμάτων των ασθενών μπορεί να βοηθήσει τον 

επαγγελματία υγείας να εντοπίσει τα ψυχοκοινωνικά προβλήματα, αλλά όχι να τα 

επιλύσει (Engelen et al., 2012). Έχει επίσης αναφερθεί ότι η χρήση των εργαλείων της 

σχετιζόμενης με την υγεία ποιότητας ζωής μπορεί να βελτιώσει την 

αποτελεσματικότητα της φροντίδας, καθώς ο επαγγελματίας υγείας είναι καλύτερα 

εξοπλισμένος για να εστιάσει γρήγορα στα τρέχοντα προβλήματα και διαστάσεις της 

σχετιζόμενης με την υγεία ποιότητας ζωής (Engelen et al., 2012, Haverman et al., 

2013). 

Θα μπορούσε να εξαχθεί το συμπέρασμα ότι οι επαναλαμβανόμενες εκτιμήσεις 

της σχετιζόμενης με την υγεία ποιότητας ζωής μπορεί να παρέχουν χρήσιμες 

πληροφορίες σχετικά με την προσαρμογή του παιδιού στην κατάστασή του. Ωστόσο, 

η έλλειψη χρόνου και εμπειρογνωμοσύνης στην ερμηνεία και τη βαθμολόγηση των 

δεδομένων της σχετιζόμενης με την υγεία ποιότητας ζωής στην κλινική πρακτική 

αποτελούν ένα εμπόδιο (Abbott, 2009). Μία σημαντική στρατηγική για την τακτική 

αξιολόγηση της σχετιζόμενης με την υγεία ποιότητας ζωής  είναι η ανάγκη να 

βοηθηθούν οι επαγγελματίες υγείας να κατανοήσουν τη σημασία της αξιολόγησης της 

σχετιζόμενης με την υγεία ποιότητας ζωής, καθώς και τα οφέλη από την άποψη της 

ευημερίας των παιδιών και της κατανομής των πόρων. Η συμμετοχή του παιδιού 

μπορεί να βοηθήσει να διασφαλιστεί ότι οι προτάσεις είναι αποδεκτές και εφικτές για 

να υποστηρίξουν το παιδί (Wray et al., 2011). Αν τα αποτελέσματα των εργαλείων της 

σχετιζόμενης με την υγεία ποιότητας ζωής είναι προσιτά, υπάρχει ανάγκη να 

σχεδιαστούν μέσω διαδικτύου και να εκπαιδευτούν οι επαγγελματίες υγείας στη χρήση 

των εργαλείων καθώς και στη βελτιστοποίηση της επίδρασης στη χρήση των 

αναφερόμενων αποτελεσμάτων των ασθενών στην κλινική πρακτική (Haverman et al., 

2011). Ως εκ τούτου, πρέπει να αξιολογούνται οι απόψεις των παιδιών απέναντι σε ένα 
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εργαλείο της σχετιζόμενης με την υγεία ποιότητας ζωής πριν την εξέτασή τους. Επίσης, 

πρέπει να διεξαχθούν ποιοτικές μελέτες για το πώς οι επαγγελματίες και τα παιδιά 

κατανοούν τα εργαλεία της σχετιζόμενης με την υγεία ποιότητας ζωής στην κλινική 

πρακτική (Greenhalgh, 2009). 

 

2. Φροντίδα παιδιών με αναπηρία 

2.1 Ζώντας με ένα παιδί με αναπηρίες 

Η ανατροφή ενός παιδιού με αναπηρίες μπορεί να επηρεάσει την οικογενειακή 

ζωή με πολλούς τρόπους, τόσο θετικά όσο και αρνητικά. Έρευνες έχουν δείξει ότι τα 

επίπεδα του άγχους των γονέων μπορεί να αυξηθούν σε σύγκριση με τις οικογένειες 

που έχουν παιδιά με φυσιολογική ανάπτυξη (Dardas & Ahmad, 2014). Όσον αφορά 

την αναπηρία, υπάρχει πάντοτε μια επίδραση σε όλους τους τομείς της ζωής της 

οικογένειας. 

Ο Dardas (2014) εξετάζει τις προκλήσεις που αντιμετωπίζουν οι γονείς των 

παιδιών με αυτιστικό σύνδρομο στην κοινωνική τους ζωή καθώς και στο χώρο 

εργασίας τους. Οι οικογένειες με αυτιστικά παιδιά τείνουν να αποσύρονται από 

δραστηριότητες που περιλαμβάνουν κοινωνική επαφή. Επιπλέον, ορισμένοι γονείς 

φαίνεται να επιλέγουν να σταματήσουν τη δουλειά τους για να υποστηρίξουν το παιδί 

τους μαζί με τα μέλη της οικογένειας και τους επαγγελματίες (Dardas & Ahmad, 2014). 

Σε μια μελέτη σχετικά με τον αντίκτυπο της ύπαρξης ενός αδελφού με 

διανοητική αναπηρία, η πλειοψηφία των γονέων ανέφερε επίσης οφέλη για τα άλλα 

παιδιά τους όπως: ανοχή και αποδοχή, φροντίδα και συμπόνια, ωριμότητα, υπομονή, 

βοήθεια / στήριξη, ζωή, υγεία. Η μελέτη έδειξε ότι υπάρχουν ορισμένοι παράγοντες 

που επηρεάζουν την οικογενειακή ζωή όπως η προσωπικότητα του παιδιού, ο τύπος 

της αναπηρίας, το οικογενειακό στυλ, η ψυχική υγεία, η στάση και η ευημερία των 

γονέων (Mulroy et al., 2008). 
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2.2 Προοπτικές αναπηρίας και ανθρώπινα δικαιώματα στην Ελλάδα 

Η μέτρηση της ποιότητας ζωής είναι ένας τρόπος για τον προσδιορισμό, την 

αξιολόγηση και την ανάπτυξη κοινωνικών υπηρεσιών και πολιτικών για τα άτομα με 

αναπηρίες (Schalock, et al., 2002). Η Ελλάδα έχει υπογράψει την Ευρωπαϊκή Σύμβαση 

για τα Ανθρώπινα Δικαιώματα, τη Σύμβαση της Γενεύης για το Καθεστώς των 

Προσφύγων και τη Σύμβαση των Ηνωμένων Εθνών κατά των Βασανιστηρίων. 

Επιπλέον, το ελληνικό σύνταγμα εγγυάται τα βασικά ανθρώπινα δικαιώματα σε όλους 

τους Έλληνες πολίτες. Η Σύμβαση για τα Δικαιώματα των Ατόμων με Αναπηρίες 

αποσκοπεί στην προστασία των δικαιωμάτων των ατόμων με ειδικές ανάγκες. 

Παρόλο που στην Ελλάδα υπάρχουν πολλές πολιτικές, νόμοι και υπογραφείσες 

συμβάσεις για τα ανθρώπινα δικαιώματα και τις ίσες ευκαιρίες για όλους, τα άτομα με 

αναπηρίες αντιμετωπίζουν δυσκολίες στην καθημερινή ζωή. Το οικογενειακό πλαίσιο 

μπορεί να είναι το πιο σημαντικό πλαίσιο για την καθημερινή ζωή για τους 

περισσότερους ανθρώπους, ειδικά για τα παιδιά που εξακολουθούν να εξαρτώνται από 

τους γονείς τους. 

 

2.3. Ελληνική νομοθεσία για τα παιδιά με αναπηρίες και τις 

οικογένειές τους 

Πριν από τη δεκαετία του 1950, τα άτομα με ειδικές ανάγκες στην Ελλάδα 

θεωρήθηκαν «απειλή για την κοινωνική ασφάλεια» (Syriopoulou-Delli, 2010, σ. 2). Τα 

άτομα με αναπτυξιακές ή συμπεριφορικές αναπηρίες προστατεύονται από τις 

οικογένειές τους και δεν έχουν πολιτικά δικαιώματα. Αυτά τα παιδιά δεν έλαβαν καμία 

εκπαίδευση ή κατάλληλη μεταχείριση από το κράτος. Ο Δεύτερος Παγκόσμιος 

Πόλεμος είχε αρνητικό αντίκτυπο στην πολιτική και οικονομική σταθερότητα της 

χώρας καθώς και στις στάσεις των ανθρώπων. Δεν υπήρχαν υποδομές ούτε εργατική 

δύναμη για την οργάνωση των θεμάτων της χώρας και επομένως του εκπαιδευτικού 

συστήματος (Syriopoulou-Delli, 2010). 

Οι επιστήμονες και οι εκπαιδευτικοί εστίασαν στην έρευνα σχετικά με τα παιδιά 

που τραυματίστηκαν μετά τον εμφύλιο πόλεμο και στις δομές υγείας που 

κατασκευάστηκαν τη δεκαετία του '50 (Syriopoulou-Delli, 2010). 
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Περί τη δεκαετία του 1960, τα παιδιά σχολικής ηλικίας που ήταν «ψυχικά 

καθυστερημένα» έλαβαν εκπαίδευση και ψυχοθεραπεία μέσα σε κλινικές και 

νοσοκομεία (Syriopoulou-Delli, 2010, σελ. 3). Οι στάσεις των παιδιών με αναπηρίες 

και των οικογενειών τους άρχισαν να αλλάζουν σταδιακά. Αλλά μόνο οι στάσεις και ο 

ιδιωτικός τομέας δείχνουν ενδιαφέρον για σαφή αλλαγή. Η κυβέρνηση δεν έλαβε 

υπόψη της τη θεραπεία αυτών των παιδιών και την ανάπτυξή τους. Ούτε έλαβε υπόψη 

τις οικογένειές τους. 

Οι νόμοι που αφορούν την ειδική εκπαίδευση έχουν αφετηρία το 1975, όταν για 

πρώτη φορά διασφαλίζονται τα δικαιώματα των παιδιών με αναπηρίες μέσω του 

συντάγματος. Ο πρώτος πλήρης νόμος στην ιστορία της ελληνικής παιδείας για παιδιά 

με ειδικές ανάγκες ήταν το 1981 (Φύλο Εφημερίδας της Κυβέρνησης της Ελλάδος, 

1981). 

Μετά από λίγα χρόνια, το 1985, η ειδική εκπαίδευση γίνεται αναπόσπαστο 

μέρος του εκπαιδευτικού συστήματος και η ενσωμάτωση προωθείται με τη δημιουργία 

ειδικών τάξεων στο γενικό σχολείο. Η πρώτη φορά που αναφέρονται οι οικογένειες 

των παιδιών με αναπηρίες γίνεται με το Νόμο 2716/99 (Φύλο Εφημερίδας της 

Κυβέρνησης, 1999). Το άρθρο 9 του νόμου αυτού παρέχει ψυχοκοινωνική 

αποκατάσταση για τα παιδιά των οποίων οι γονείς δεν είναι σε θέση να τα φροντίζουν 

με μονάδες όπως: οικοτροφείο και σχολεία και οικογένειες υποδοχής. 

Για τη διάγνωση των παιδιών, ο Ν. 2817/00 καθιερώνει τα κέντρα διαγνωστικής 

αξιολόγησης και υποστήριξης. Τα παιδιά με αναπηρίες έχουν το δικαίωμα δωρεάν 

αξιολόγησης από αυτές τις υπηρεσίες. Ως εκ τούτου, αυτός είναι ο πρώτος νόμος που 

έμμεσα επικεντρώνεται στις οικογένειες και παρέχει δωρεάν διάγνωση και υποστήριξη. 

Παρόλα αυτά, τα κέντρα αυτά είναι πολύ λίγα και δεν υποστηρίζουν πραγματικά όλες 

τις οικογένειες. 

Τέλος, ο νόμος 3699/08 «Ειδική εκπαίδευση για άτομα με ειδικές ανάγκες ή 

ειδικές εκπαιδευτικές ανάγκες» συνδυάζει όλους τους προηγούμενους νόμους και 

οδηγεί σε μια μορφή νομικής ενότητας με συνολική εθνική πολιτική για την 

εκπαίδευση. Ο νόμος 3699/08 βασίζεται στα διεθνώς αναγνωρισμένα χαρακτηριστικά 

ενός σχολείου για όλους και είναι σύμφωνος με τις αρχές της Ευρωπαϊκής Ένωσης για 

την ενσωμάτωση και την ισότητα των ευκαιριών. Ο όρος «πρώιμη παρέμβαση» για 

τους προσχολικούς σπουδαστές εισάγεται στο ελληνικό εκπαιδευτικό σύστημα. Η 
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διαφορική διάγνωση θεσμοποιείται με κέντρα διαφορικής διάγνωσης και υποστήριξης 

(ΚΕΔΔΥ). Στην πράξη, τα κέντρα αυτά δεν μπορούν να υποστηρίξουν όλες τις 

οικογένειες λόγω έλλειψης οργάνωσης και εκπαιδευμένου προσωπικού. 

Με το ΦΕΚ 134/2004, εισάγεται μια επισκόπηση των κατηγοριών αναπηρίας 

που δικαιούνται κρατική στήριξη. Προϋπόθεση για την υποστήριξη είναι ότι το άτομο 

δεν εργάζεται με την εξαίρεση των τυφλών και τετραπληγικών. Το ποσό των χρημάτων 

που δίνεται από το κράτος στις οικογένειες των παιδιών με ειδικές ανάγκες δεν είναι 

σταθερό. Επιπλέον, τα χρήματα αυτά, με μορφή επιδόματος, κατατίθενται κάθε δύο 

μήνες. Συνοπτικά, η υποστήριξη κοινωνικής μέριμνας είναι για παιδιά με: 

 Σοβαρή πνευματική καθυστέρηση 

 Ήπια νοητική καθυστέρηση 

 Αυτισμός 

 Εγκεφαλική παράλυση 

 Παραπληγική-τετραπληγία 

 Σοβαρή αναπηρία 

 Ολική κώφωση 

 Θαλασσαιμία - αιμολυτική αναιμία - αιμοφιλία 

 

2.4. Ιστορικό υπόβαθρο της φροντίδας των παιδιών με αναπηρίες και 

των οικογενειών τους 

Σύμφωνα με το Κέντρο Ελέγχου και Πρόληψης Νοσημάτων (CDC, 2013), οι 

αναπηρίες ορίζονται ως μια ομάδα καταστάσεων που συνεπάγονται εξασθένιση των 

σωματικών, γλωσσικών ή συμπεριφορικών περιοχών. Παραδείγματα αναπηριών είναι 

η έλλειψη προσοχής / υπερδραστηριότητα, οι διαταραχές του αυτιστικού φάσματος, η 

εγκεφαλική παράλυση, το εύθραυστο σύνδρομο X, η απώλεια ακοής, η μυϊκή 

δυστροφία, το σύνδρομο Tourette και η απώλεια όρασης (CDC, 2013). Ιστορικά, η 

φροντίδα των παιδιών με αναπηρία περιελάμβανε προγράμματα παρέμβασης που 

απευθύνονταν στις ιδιαίτερες ανάγκες του ατόμου ανεξάρτητα από τις οικογενειακές 

ή/και περιβαλλοντικές συνθήκες (Samuel et al., 2012). Ωστόσο, τα τελευταία χρόνια η  

κατεύθυνση της έρευνας και της περίθαλψης της αναπηρίας έχει μετατοπιστεί από την 

εστίαση στο άτομο, σε μία πιο διευρυμένη προοπτική που περιλαμβάνει την οικογένεια 
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(Gardiner & Iarocci, 2012). Αυτή η μετατόπιση έχει οδηγήσει σε αλλαγές στην 

πρακτική και την πολιτική με τέτοιο τρόπο ώστε η οικογένεια να είναι πλέον το 

πρωτεύον περιβάλλον των περισσότερων παιδιών με αναπηρία (Samuel et al., 2012). 

Η πρακτική σχετιζόμενη με την οικογένεια έχει εξελιχθεί, προάγοντας έτσι την ιδέα ότι 

η οικογενειακή μονάδα είναι ένα «δυναμικό, διασυνδεδεμένο και αυτορυθμιζόμενο 

σύστημα στο οποίο κάθε άτομο . . . επηρεάζεται από ένα σύνολο κοινών αλλά και 

μοναδικών, παραγόντων» (Gardiner & Iarocci, 2012, παρ. 5). Επομένως, αυτό που 

επηρεάζει ένα μέλος της οικογένειας, επηρεάζει ολόκληρο το οικογενειακό σύστημα. 

Καθώς η νέα αντίληψη του οικογενειακού συστήματος επεκτείνεται στις 

πρακτικές υγειονομικής περίθαλψης, τρεις κύριες θεωρίες προέκυψαν προκειμένου να 

βελτιωθεί η φροντίδα των οικογενειών των παιδιών με αναπηρία 

συμπεριλαμβανομένων της οικογενειακής φροντίδας, της συνέχειας της φροντίδας και 

της ενδυνάμωσης. Η φροντίδα εστιασμένη στην οικογένεια ορίζεται ως μια 

πρωτοποριακή προσέγγιση για τον σχεδιασμό, την αξιολόγηση και την παροχή 

υγειονομικής περίθαλψης των παιδιών και των εφήβων που βασίζονται σε αμοιβαία 

και επωφελή συνεργασία μεταξύ της οικογένειας και των επαγγελματιών υγείας (Bell 

et al., 2009). Απαιτείται αμοιβαίος σεβασμός και πλήρη ανταλλαγή πληροφοριών, έτσι 

ώστε οι οικογένειες να έχουν πλήρη γνώση της κατάστασης του παιδιού τους και να 

είναι σε θέση να συμμετέχουν στη διαδικασία λήψης αποφάσεων, ενώ οι επαγγελματίες 

υγείας αποκτούν προσωπική γνώση των μοναδικών χαρακτηριστικών του παιδιού. 

Αυτή, ουσιαστικά, είναι η βάση συνεργασίας μεταξύ των επαγγελματιών υγείας και 

των μελών της οικογένειας (Dunst & Trivette, 2009).  

Η συνέχεια της φροντίδας συνεπάγεται την εμπειρία του ασθενή για «συνέπεια, 

ομαλότητα και συντονισμό στην περίθαλψη . . . [σχετίζεται] με τον τρόπο με τον οποίο 

οι ασθενείς αντιμετωπίζουν την ολοκλήρωση των υπηρεσιών και το συντονισμό 

μεταξύ των παρόχων» (Miller et al., 2009). Τέλος, η ενδυνάμωση των οικογενειών που 

ανατρέφουν παιδιά με διακρίσεις αφορά τη βελτίωση της κατάστασης στην οποία τα 

άτομα μπορούν να επιτύχουν τους στόχους τους μέσω αλληλεπιδράσεων με άλλους 

ανθρώπους (Wakimizu et al., 2010). Αυτές οι τρεις βασικές έννοιες πιστεύεται ότι 

βελτιώνουν τη φροντίδα των ατόμων με αναπηρία καθώς και ολόκληρη την οικογένεια. 
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3. Ευημερία 

3.1 Ευδαιμονικές και ηδονικές απόψεις για την ευημερία 

Οι ηδονικές και ευδομονικές απόψεις είναι φιλοσοφικές έννοιες που 

σχετίζονται με την ποιότητα της ζωής. Η ευεξία, η ικανοποίηση της ζωής, η ευτυχία, η 

καλή ζωή και η απόλαυση είναι μερικοί μόνο από τους όρους που χρησιμοποιούνται 

συνήθως εναλλακτικά για την ποιότητα ζωής (Rapley, 2003). 

 

3.1.1 Ευδαιμονική άποψη 

Η ετυμολογία της «ευδαιμονίας» προέρχεται από την ελληνική λέξη «eu» 

(καλό) και «δαίμονα» (πνεύμα). Έχει γίνει μεγάλη συζήτηση γύρω από το νόημά της 

με πολλές δυσκολίες στην ακριβή μετάφραση από τα Αρχαία Ελληνικά στα Αγγλικά. 

Ο Αριστοτέλης (Exenberger & Juen, 2014), περιγράφει την ευδαιμόνια ως: 

«(...) Υψηλότερο από όλα τα ανθρώπινα αγαθά ως την πραγματοποίηση των 

πραγματικών δυνατοτήτων ενός ατόμου». 

Η επίτευξη της ευδαιμονίας βρίσκει αληθινή ευτυχία που για τον Αριστοτέλη 

θεωρείται ως έκφραση αρετής για να κάνει αυτό που αξίζει τον κόπο (Ryan & Deci, 

2001). 

Ο Kenny (1992) υποστηρίζει ότι ο Αριστοτέλης κατανοεί την ευτυχία ως 

δραστηριότητα της πλήρους αρετής σε μια πλήρη ζωή. Ο Αριστοτέλης διακρίνει δύο 

ανάγκες σε ένα άτομο: τις επιθυμίες που οδηγούν σε στιγμιαία ευχαρίστηση και τις 

ανάγκες που διαφοροποιούν τους ανθρώπους από τα ζώα και οδηγούν στην ευδαιμονία 

(Ryan & Deci, 2001). 

Ο Hughes (2001, σελ. 22, 23) προτείνει τη χρήση των όρων «εκπληρωμένη 

ζωή» ή «εκπλήρωση» για να μεταφράσει το νόημα της ευδαιμονίας και πιο 

συγκεκριμένα «να ζήσει μια αξιόλογη ζωή». Εξηγεί ότι ο Αριστοτέλης υποστηρίζει ότι 

η εκπλήρωση των ανθρώπων δεν μπορεί να αποκτηθεί με χρήματα ή ευχαρίστηση. Με 

ευχαρίστηση, ο Αριστοτέλης εννοεί τη σωματική ευχαρίστηση. Αυτό συμβαίνει επειδή 

η εκπλήρωση είναι κάτι που διαφοροποιεί τα ανθρώπινα όντα από τα ζώα. Επιπλέον, 

οι ενέργειες που πρέπει να κάνει ο άνθρωπος δεν είναι αυτές που θα του φέρουν χαρά 
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ή ευχαρίστηση, αλλά είναι αυτές που αξίζει να γίνουν. Επομένως, δεν είναι μόνο ο 

χαρακτήρας ενός ατόμου που οδηγεί στην ευδαιμονία αλλά ο τρόπος που ενεργεί και 

οι αποφάσεις που λαμβάνει για τη ζωή. Μια εκπληρωμένη ζωή θα φέρει χαρά, αλλά 

και μια ζωή που έχει νόημα. Ο Hughes (2001) εξηγεί τα δύο χαρακτηριστικά της 

ευδαιμονίας, καθώς η εκπληρωμένη ζωή είναι επαρκής από μόνη της και είναι το τέλειο 

τέλος. 

 

3.1.2 Ηδονική άποψη 

Τον 4ο αιώνα π.Χ., ο Έλληνας φιλόσοφος Αρίστιππος ισχυρίστηκε ότι κάθε 

άτομο πρέπει να στοχεύει να βιώσει το μεγαλύτερο μέρος της ευχαρίστησης στη ζωή 

του. Επομένως, η ευτυχία είναι το άθροισμα των ηδονικών στιγμών ενός ατόμου (Ryan 

& Deci, 2001). 

Ο Επίκουρος (342-270 π.Χ.) υιοθέτησε την ηδονιστική θεωρία του Αρίστιππου 

σχετικά με τη ζωή, υποστηρίζοντας` ότι η ηδονική ευχαρίστηση είναι η υψηλότερη 

εμπειρία που μπορεί να πετύχει ένα άτομο. Η επιδημική ηδονική άποψη βασίζεται στις 

ανθρώπινες αισθήσεις. 

Το βιβλίο Αρχαία Ελληνική Φιλοσοφία (Niarchos, 2005) παρέχει μια 

επισκόπηση της ηθικής αυτής της φιλοσοφίας. Η αρχή και το τέλος μιας καλής ζωής 

είναι ηδονική ευχαρίστηση. Το καθήκον ενός ατόμου είναι να μάθει πώς να 

απολαμβάνει τα οφέλη του. Η φιλοσοφία του Επίκουρου έχει παρερμηνευτεί κατά τη 

διάρκεια των ετών. Ο «καλός ηδονιστής» για τον Επίκουρο είναι κάποιος που 

ακολουθεί τις αισθήσεις του, αλλά που δεν το παρακάνει ποτέ (Niarchos, 2005, σελ. 

150). Δεν εννοεί να κάνει κανείς ανήθικα πράγματα. Αυτό συμβαίνει επειδή ο 

Επίκουρος υποστήριξε ότι οι κακές συμπεριφορές μπορούν να οδηγήσουν σε κακά 

συναισθήματα. Τα κακά συναισθήματα δεν είναι δείκτες ευτυχίας, επομένως δεν 

προτιμώνται. Οι βασικές ανάγκες ενός ατόμου πρέπει πάντοτε να πληρούνται, αλλά 

πρέπει να αποφεύγεται η υπερβολική ζωή. 

Η ευτυχία για τον Επίκουρο δεν είναι το χρήμα ή η κατοχή μιας υψηλής θέσης 

στην κοινωνία, αλλά η αποφυγή του πόνου. Επομένως, η ποιότητα των εμπειριών είναι 

εκείνη που είναι υπεύθυνη για την ευημερία των ανθρώπων (Exenberger & Juen, 2014). 
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Οι ηδονικοί ψυχολόγοι μετρούν τις ευχάριστες ή οδυνηρές εμπειρίες ενός 

ατόμου με την εκτίμηση της υποκειμενικής τους ευημερίας. Επομένως, η υποκειμενική 

ευημερία είναι ευτυχία (Ryan & Deci, 2001). 

Για τους ηδονικούς ψυχολόγους η υποκειμενική ευημερία περιλαμβάνει την 

ικανοποίηση από τη ζωή, την παρουσία θετικής διάθεσης και την απουσία αρνητικής 

διάθεσης (Ryan & Deci, 2001, σελ. 144). Άνθρωποι όπως ο Hobbes, ο Desade και ο 

Bentham ακολούθησαν τον φιλοσοφικό ηδονισμό (Ryan & Deci, 2001). Η ευημερία 

είναι ένα υποκειμενικό θέμα ευτυχίας (Exenberger & Juen, 2014). 

Συμπερασματικά, ο Αριστοτέλης επικεντρώνεται στο να ζει μια καλή ζωή με 

νόημα όπου η ηδονική προοπτική επικεντρώνεται στην επίτευξη μεγαλύτερης 

ευχαρίστησης και αποφυγής αρνητικών συναισθημάτων. 

Ο Graham (2011) προτείνει ότι μπορεί να γίνει διάκριση μεταξύ ανθρώπων που 

έχουν την ικανότητα να αλλάξουν τις συνθήκες ζωής τους και εκείνων που δεν 

μπορούν. Υποστηρίζει, επίσης, ότι η αριστοτελική προοπτική της ευτυχίας μπορεί να 

εφαρμοστεί στη διαδικασία χάραξης πολιτικής. Για να βελτιωθεί η ποιότητα ζωής των 

πολιτών, το κράτος μπορεί να προσφέρει στα άτομα εκείνα που μπορούν να αλλάξουν 

τις ζωές τους, πολιτικές που να στοχεύουν στη δημιουργία ουσιαστικών εμπειριών. 

Αυτό θα τους επιτρέψει να φτάσουν στο βέλτιστο επίπεδο των δυνατοτήτων τους. 

Αυτές οι πολιτικές επικεντρώνονται στη μακροχρόνια ευτυχία. Παραδείγματα μπορεί 

να είναι η βελτίωση των νόμων στην εκπαίδευση και η μεταρρύθμιση του συστήματος 

κοινωνικής πρόνοιας κλπ. Από την άλλη πλευρά, η ηδονιστική φιλοσοφία μπορεί να 

εφαρμοστεί στις πολιτικές σχετικά με τις βραχυπρόθεσμες εμπειρίες για άτομα που δεν 

έχουν τη δυνατότητα να αλλάξουν τις συνθήκες ζωής τους ή πολιτικές για τα άτομα με 

αναπηρίες σχετικά με το τελικό στάδιο της ζωής τους. 

 

3.1.3 Ορισμός ευημερίας 

Υπάρχουν πολλοί ορισμοί που μπορούν να βρεθούν στη βιβλιογραφία σχετικά 

με την ευημερία. Η έννοια της ευημερίας έχει τις ρίζες της στην Αρχαία Ελλάδα με τις 

ηδονικές και ευδαιμονικές φιλοσοφίες. Ο Zimmerman (2013) παραθέτει ορισμένους 

από τους ορισμούς που περιλαμβάνουν την ικανοποίηση των ανθρώπων σε ορισμένους 

τομείς της ζωής, όπως οι θέσεις εργασίας, η οικογένεια, ο γάμος, ο ελεύθερος χρόνος 
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και η στέγαση και τις απόψεις τους για τη ζωή τους, θετικές ή αρνητικές (Zimmerman, 

2013). 

Ένας άλλος τρόπος καθορισμού της ευημερίας αφορά την εκπλήρωση των 

βασικών αναγκών ενός ατόμου στην καθημερινή ζωή για να επιβιώσει και να 

αποφευχθεί ο πόνος που σχετίζεται με την ηδονική άποψη. Μερικοί άλλοι προσθέτουν 

τη σημασία της κοινωνικοποίησης στις αναπτυξιακές διαδικασίες ενός ατόμου σε ένα 

συγκεκριμένο περιβάλλον που επηρεάζει την ευημερία του (Zimmerman, 2013). 

Οι δύο φιλοσοφικές προοπτικές της ευημερίας συζητούνται από τον David 

Phillips το 2006 (Sirgy, 2012) που είναι φιλόσοφος της ευτυχίας. Η ηδονική 

προσέγγιση επικεντρώνεται στην άποψη του ατόμου σχετικά με τις δικές του απόψεις 

για το τι φέρνει την ευτυχία στη ζωή του. Από την άλλη πλευρά, η αριστοτελική 

ευδαιμονική προοπτική περιλαμβάνει τη συνεχή προσπάθεια επίτευξης της πλήρης 

δυναμικής του ατόμου, της ευαισθητοποίησης του πολίτη και του βέλτιστου επιπέδου 

ευπρέπειας. 

 

3.1.4 Υποκειμενική ευημερία 

Η έννοια της υποκειμενικής ευημερίας ενέχει την προοπτική του ατόμου για τη 

ζωή του / της συνολικά. Μπορεί να βρεθεί στη βιβλιογραφία ως ευτυχία, ικανοποίηση 

της ζωής, απόλαυση κλπ. Ο Bowling (2005) υποστηρίζει ότι η ευημερία ενός ατόμου 

μπορεί να γίνει κατανοητή μόνο με το να ερωτηθεί για τις απόψεις του για τη ζωή του. 

Αυτό μπορεί να μετρηθεί μέσω υποκειμενικών δεικτών, όπως συναισθήματα, 

συμπεριφορές, προτιμήσεις, απόψεις, κρίσεις ή πεποιθήσεις (Exenberger & Juen, 2014, 

σ. 5). 

Οι κοινωνικοί δείκτες αντιλαμβάνονται από άλλους ερευνητές ως μια φυσική 

εξέλιξη της ιδέας της υποκειμενικής ευημερίας ως «ηδονικά συναισθήματα ή 

γνωσιακές ικανοποιήσεις» (Bowling 2005, σελ.6). Επιπλέον, ο Diener εξηγεί ότι η 

ερώτηση των ανθρώπων για την υποκειμενική τους ευημερία δίνει στον ερευνητή 

καλύτερη εικόνα της ποιότητας ζωής τους. Περιγράφει επίσης την ευημερία ως μια 

«δημοκρατική» έννοια επειδή σέβεται τις απόψεις των ανθρώπων για το πώς 

αξιολογούν τη ζωή τους αντί να χρησιμοποιούν επαγγελματίες για να το κάνουν για 

αυτούς (Exenberger & Juen, 2014). 
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Υπάρχουν τρεις τύποι θεωριών σχετικά με την υποκειμενική ευημερία των 

ατόμων (Diener et al., 2002): 

 Οι θεωρίες ικανοποίησης αναγκών και στόχων: Αυτοί οι θεωρητικοί υποστηρίζουν 

ότι η ευτυχία μπορεί να επιτευχθεί με την αποφυγή αρνητικών συναισθημάτων 

όπως ο πόνος και η εκπλήρωση των βασικών βιολογικών αναγκών. Επιπλέον, η 

σημασία της κατοχής στόχων στη ζωή και της προσέγγισής τους είναι πολύ 

σημαντική για την ευτυχία τους. 

 Θεωρίες διεργασιών ή δραστηριότητας: Συμφωνούν με τους παραπάνω 

θεωρητικούς και προσθέτουν την «ενεργό συμμετοχή σε καθημερινά καθήκοντα» 

(Diener et al., 2002, σελ. 66). Επομένως, η υποκειμενική ευημερία εξαρτάται από 

τις αλλαγές που συμβαίνουν στις ζωές των ανθρώπων όταν εμπλέκονται σε 

δραστηριότητες ή πετύχουν τους στόχους τους (Diener et al., 2002). 

 Η γενετική και η προδιάθεση της προσωπικότητας: Αυτοί οι θεωρητικοί 

προσθέτουν το γενετικό συστατικό στην αξιολόγηση της υποκειμενικής ευημερίας. 

Πιστεύουν ότι υπάρχουν ορισμένες πτυχές της προσωπικότητας που είναι σταθερές 

και δεν εξαρτώνται από τις αλλαγές που συμβαίνουν στη ζωή ενός ατόμου (Diener 

et al., 2002). Αυτές οι πτυχές επηρεάζουν τον τρόπο με τον οποίο οι άνθρωποι 

αντιδρούν στις αλλαγές στο περιβάλλον τους. 

 Οι Diener et al. (2002, σελ. 63) υποστηρίζουν ότι η έννοια της υποκειμενικής 

ευημερίας περιλαμβάνει την εμπειρία περισσότερο θετικών από αρνητικών 

συναισθημάτων και υψηλής ικανοποίησης από τη ζωή. Υπάρχουν δύο τύποι 

ικανοποίησης της ζωής που μπορούν να μετρηθούν: η αξιολόγηση των στιγμιαίων 

εμπειριών και η σφαιρική αξιολόγηση της υποκειμενικής ευημερίας του ατόμου. Ως εκ 

τούτου, τα στιγμιαία συναισθήματά τους μπορεί να είναι ο πόνος ή η χαρά, η 

εκπλήρωση κ.λπ. σχετικά με μια συγκεκριμένη εμπειρία. Μια ευρύτερη μέτρηση της 

ευημερίας είναι μέσω της γενικής ιδέας των ανθρώπων για τη ζωή τους στο σύνολό 

τους. Συνοψίζει ότι η αξιολόγηση ενός ατόμου για κάθε τομέα της ζωής του εξαρτάται 

από τις πεποιθήσεις των ανθρώπων και επηρεάζεται από την κοινωνία. 

Οι Diener et al. καταλήγουν στο συμπέρασμα ότι «ο τρόπος με τον οποίο οι 

άνθρωποι αντιλαμβάνονται τον κόσμο είναι πολύ πιο σημαντικός για την ευτυχία από 

τις αντικειμενικές συνθήκες» (2002, σ. 68). 
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3.2 Ορισμός της οικογένειας 

«Η οικογένεια είναι δύο ή περισσότερα άτομα που μοιράζονται τους ίδιους 

στόχους και αξίες, δεσμεύονται μεταξύ τους μακροπρόθεσμα και συνήθως ζουν στο 

ίδιο νοικοκυριό» (Zimmerman, 2013, σελ. 10). 

Με βάση τον Zimmerman (2013) η οικογένεια μπορεί να υπάρξει με πολλούς 

τρόπους: παντρεμένα ζευγάρια, μονογονείς, γονείς, θετοί γονείς και παιδιά, 

ετεροφυλόφιλες ή ομοφυλόφιλες οικογένειες κλπ. Ωστόσο, η δυσκολία διατύπωσης 

ενός συγκεκριμένου ορισμού προέρχεται από το γεγονός ότι η έννοια της οικογένειας 

αλλάζει με την πάροδο του χρόνου. Ανάλογα με τον χρόνο και τον πολιτισμό, η 

οικογένεια είχε διαφορετικές δομές. Από αναπτυξιακή σκοπιά, η οικογένεια θεωρείται 

ένα σύστημα που χαρακτηρίζεται από μοναδικά πρότυπα αλληλεπίδρασης μεταξύ των 

μελών της (Anderson & Sabateli, 2007). 

Επομένως, οι οικογένειες αναγνωρίζονται από τους δικούς τους μοναδικούς 

τρόπους εκτέλεσης συγκεκριμένων καθηκόντων με την πάροδο του χρόνου. Αυτά τα 

καθήκοντα καθορίζουν συγκεκριμένα πρότυπα που είναι μοναδικά, δημιουργούν όρια 

μεταξύ των μελών της οικογένειας και της κοινωνίας, ρυθμίζουν τη διαχείριση των 

νοικοκυριών και προάγουν την ποιότητα της συναισθηματικής ευημερίας της 

οικογένειας (Anderson & Sabateli, 2007). 

 

3.2.1 Θεωρία οικογενειακών συστημάτων 

Η θεωρία των οικογενειακών συστημάτων είναι μια αναπτυξιακή προσέγγιση που 

θεωρεί την οικογένεια ως κοινωνικό σύστημα. Εξηγεί την οικογενειακή μονάδα ως ένα 

κοινωνικό σύστημα που οργανώνεται για να καλύψει τις ανάγκες των μελών της και 

της κοινωνίας. Θα βοηθήσει στην κατανόηση του πώς οργανώνεται η οικογένεια, τι 

συμβαίνει μεταξύ των μελών και πώς επηρεάζει την ευημερία τους. Ο Hill (1971) 

αναφέρει ότι η οικογένεια είναι μια κοινωνική έννοια με τις εξής ιδιότητες: 

 Τα μέλη της οικογένειας έχουν διαφορετικούς ρόλους και χαρακτηρίζονται από 

αλληλεξάρτηση. Κάθε μέλος της οικογένειας έχει διαφορετικό ρόλο και θέση που 

είναι βασικό για να λειτουργήσει το οικογενειακό σύστημα. Αυτά είναι: ο σύζυγος, 

η σύζυγος, ο αδελφός, η αδερφή, η μητέρα, ο πατέρας, η κόρη, ο γιος κλπ. Οι ρόλοι 



36 
 

αυτοί είναι αμοιβαίοι και αλληλένδετοι, πράγμα που σημαίνει ότι η αλλαγή του 

ρόλου ενός μέλους φέρνει την αλλαγή στους άλλους (Hill, 1971). Τα μέλη έχουν 

το δικό τους ρόλο και αλληλοεπιδρούν μεταξύ τους και με βάση τα μοναδικά 

χαρακτηριστικά κάθε οικογένειας, καταφέρνοντας να ικανοποιήσουν τις ανάγκες 

τους και να τα κάνουν λειτουργικά για την κοινωνία (Zimmerman, 2013). Οι 

οικογένειες μπορεί να διαφέρουν από τον πολιτισμό και την κοινωνική τάξη από 

την οποία προέρχονται. Το οικογενειακό δίκτυο δεν παύει να υπάρχει ακόμα και 

όταν τα μέλη της οικογένειας διαχωρίζονται το ένα από το άλλο. Αυτό συμβαίνει 

μέσω τεχνολογικών επιτευγμάτων π.χ. ο γονικός ρόλος όταν ένα παιδί σπουδάζει 

στο εξωτερικό κλπ (Zimmerman, 2013). 

 Η οικογένεια είναι μια κλειστή μονάδα, με τα όριά της να διαφοροποιούνται από 

τις άλλες. Ο Hill (1971, σ. 14) βλέπει την οικογένεια ως ένα «ημι-κλειστό 

σύστημα». Τα μέλη της οικογένειας ενώνονται με τις ίδιες αξίες και προσδοκίες και 

δημιουργούν όρια μεταξύ τους και με τον εξωτερικό κόσμο. Εκτός από τους 

οικογενειακούς ρόλους, τα μέλη της οικογένειας δημιουργούν ρόλους διασύνδεσης 

για τη σύνδεσή τους με την κοινωνία. Π.χ. Το ρόλο που δημιουργεί η μητέρα με το 

σχολείο του παιδιού. 

 Η οικογένεια αναζητά ισορροπία και προσαρμόζεται στις αλλαγές. Το 

οικογενειακό σύστημα όπως προαναφέρθηκε δημιουργεί ένα «δίκτυο μοντέλων 

αλληλεπίδρασης» (Hill, 1971, σελ. 15) που τους βοηθούν να επικοινωνούν μεταξύ 

τους και με την κοινωνία και είναι μοναδικά και βασίζονται σε κοινές αξίες και 

στόχους. Η αναζήτηση ισορροπίας σημαίνει ότι η οικογένεια πρέπει να 

δημιουργήσει νέους ρόλους με βάση τις απαιτήσεις του έξω κόσμου. Αυτό σημαίνει 

αλλαγές στις συμπεριφορές που επηρεάζουν ολόκληρη την οικογένεια και δεν 

ικανοποιούν όλα τα μέλη. Στην περίπτωση αυτή, η οικογένεια πρέπει να 

δημιουργήσει τις δικές της τεχνικές για να χειριστεί τη σύγκρουση που συμβαίνει 

στην οικογένεια. Ο Hill (1971) υποστηρίζει ότι η επανάληψη των νέων 

συμπεριφορών φέρει ισορροπία στην οικογένεια. Επομένως, το οικογενειακό 

σύστημα είναι προσαρμοσμένο στις αλλαγές, προκειμένου να βρει την ισορροπία 

μεταξύ των μελών του και της κοινωνίας. 

 Η οικογένεια εκτελεί καθήκοντα που εξυπηρετούν τις ανάγκες των μελών της 

καθώς και της κοινωνίας. Αυτά τα καθήκοντα εκπληρώνονται με διαφορετικούς 

τρόπους και ανάλογα με τη φάση της οικογένειας, δίνεται σημασία σε διαφορετικά 
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καθήκοντα. Σύμφωνα με τον Hill (1971) τα βασικά καθήκοντα που εκτελούν τα 

μέλη της οικογένειας είναι τα εξής: 

o Φυσική συντήρηση των μελών της οικογένειας 

o Προσθήκη νέων μελών στην οικογένεια με τη γέννηση ή την υιοθεσία και 

απελευθέρωσή τους όταν φτάσουν στο επίπεδο ωριμότητας. 

o Κοινωνικοποίηση των παιδιών για τους ενήλικους ρόλους 

o Διασφάλιση ότι η σειρά κρατείται μέσα στην οικογένεια και με τον έξω 

κόσμο 

o Διατήρηση των κινήτρων και της εμπιστοσύνης των μελών της οικογένειας 

υψηλά για την εκτέλεση των καθηκόντων εντός της οικογένειας και με τον 

έξω κόσμο 

o Παραγωγή των απαραίτητων αγαθών και υπηρεσιών για να συντηρούνται 

τα μέλη της οικογένειας 

 Συνοψίζοντας, τα μέλη της οικογένειας είναι αλληλένδετα. Μοιράζονται τις 

ίδιες αξίες και προσδοκίες και βασίζονται σε αυτές, δημιουργώντας ένα δίκτυο 

αλληλεπιδράσεων και ρόλων στην οικογένεια. Κάνουν όρια από τον έξω κόσμο και 

επίσης δημιουργούν μηχανισμούς για να επιβιώσουν μέσα από αυτό, προσαρμόζοντας 

νέες συμπεριφορές. Εκτελούν επίσης καθήκοντα για να διατηρήσουν την οικογένεια 

ενωμένη και με καλή ποιότητα ζωής. Αυτά τα καθήκοντα εκτελούνται με διάφορους 

τρόπους με την πάροδο του χρόνου, δεδομένης της σημασίας όσον αφορά τη φάση της 

οικογένειας. Ο Zimmerman (2013) προσθέτει ότι δεν είναι μόνο τα χαρακτηριστικά 

των μελών της οικογένειας που το καθορίζουν αλλά και ο πολιτισμός και το 

κοινωνικοοικονομικό υπόβαθρο της οικογένειας. 

 Σύμφωνα με τη θεωρία των αναπτυξιακών συστημάτων, η οικογενειακή 

ευημερία μπορεί να μετρηθεί μέσω της αποτελεσματικότητας της οικογένειας στα εξής: 

εκτέλεση καθηκόντων, κοινωνικοποίηση, κοινωνικός έλεγχος, φυσική διατήρηση, 

οικονομία, αυτοεκτίμηση, λειτουργίες μελών και όλα αυτά με το χρόνο (Zimmerman, 

2013). 

Η οικογένεια υπάρχει σε ένα ένθετο σύνολο οικολογικών συστημάτων. 

Επομένως, η ποιότητα ζωής της οικογένειας επηρεάζεται από την απόδοση της 

οικογένειας ως σύστημα καθώς και από την αλληλεπίδραση με άλλα συστήματα και 

την κοινωνία. Υπάρχουν καθήκοντα που τα μέλη της οικογένειας μπορεί να πρέπει να 
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κάνουν για να διατηρήσουν τη λειτουργία της οικογένειας. Δεν είναι μόνο η σχέση 

μεταξύ των μελών της οικογένειας που επηρεάζει την ποιότητα ζωής τους. Η κοινωνία, 

από την άλλη πλευρά, με την παρεχόμενη υποστήριξη μπορεί να επηρεάσει την 

ποιότητα ζωής της οικογένειας λόγω της αλληλεξάρτησης των μελών της οικογένειας. 

Ως εκ τούτου, εάν το κράτος δεν παρέχει στήριξη σε αυτές τις οικογένειες, η ποιότητα 

ζωής τους θα επηρεαστεί. 

 

3.2.2 Η θεωρία των οικολογικών συστημάτων 

Η Urie Bronfenbrenner θεωρεί τον κόσμο ως ένα οικολογικό σύστημα στο 

οποίο συμβαίνει η ανθρώπινη ανάπτυξη (1979). Για τον Bronfenbrenner, κάθε άτομο 

θεωρείται ενεργό ανθρώπινο ον που αλληλοεπιδρά με τον περιβάλλοντα χώρο του και 

όχι μόνο επηρεάζεται από αυτό αλλά το μεταμορφώνει. Επομένως, η σχέση μεταξύ 

ατόμου και περιβάλλοντος χαρακτηρίζεται από «αμοιβαιότητα» (Bronfenbrenner, 

1979, σελ. 22). Το οικολογικό περιβάλλον αποτελείται από πέντε υποσυστήματα όπου 

το ένα συμπεριλαμβάνεται στο επόμενο. Το ένα υποσύστημα αλληλοεπιδράει με το 

άλλο καθώς και με το εξωτερικό περιβάλλον. 

Πρώτα απ 'όλα, ο Bronfenbrenner (1994, σελ. 38) υποστηρίζει ότι η ανθρώπινη 

ανάπτυξη είναι αποτέλεσμα «σύνθετων αμοιβαίων αλληλεπιδράσεων» μεταξύ του 

ατόμου, των άλλων ανθρώπων και των αντικειμένων του περιβάλλοντος. Αυτές οι 

αλληλεπιδράσεις που σχηματίζονται σε τακτική βάση ονομάζονται «εγγύς 

διαδικασίες» (Bronfenbrenner, 1994, σελ. 38). Δεύτερον, ισχυρίζεται ότι η σημασία 

αυτών των εγγύς διαδικασιών βασίζεται στα χαρακτηριστικά των ατόμων, στο 

περιβάλλον και στη φύση των αναπτυξιακών προϊόντων (Bronfenbrenner, 1994). 

Η έρευνα σχετικά με το μοντέλο «διαδικασία-άτομο-πλαίσιο» έχει δείξει για 

παράδειγμα ότι η ποιότητα της μητέρας στη φροντίδα παιδιών κατά τη διάρκεια του 

χρόνου είναι πολύ σημαντική για την ανάπτυξη του παιδιού (Bronfenbrenner 1994, 

σ.38). Αναφέρεται ότι η ισχύς των διαδικασιών ποικίλει ανάλογα με διάφορους 

παράγοντες όπως η κοινωνική τάξη και τα χαρακτηριστικά του ατόμου. 

Επιπλέον, τα αποτελέσματα των εγγύς διαδικασιών είναι πιο σημαντικά για το 

άτομο από το περιβάλλον στο οποίο λαμβάνουν χώρα. Η ανάπτυξη ενός ατόμου 
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συμβαίνει στο οικολογικό σύστημα που περιέχει υποσυστήματα. Αυτά είναι το 

μικροσύστημα, το μεσοσύστημα, το εξωσύστημα και το μακροσύστημα (σχήμα 1). 

 

Σχήμα 1. Θεωρία οικολογικού συστήματος. Πηγή: Bronfenbrenner, 1979. 

 

Όπως φαίνεται στο σχήμα 1, το άτομο βρίσκεται στο κέντρο των οικολογικών 

συστημάτων. Το μικροσύστημα είναι ο τόπος όπου συμβαίνει η αλληλεπίδραση άτομο 

με άτομο. Περιλαμβάνει «τις δραστηριότητες, τους ρόλους και τις διαπροσωπικές 

σχέσεις που βιώνει το αναπτυσσόμενο άτομο» (1994, σελ. 15). 

Ένα παράδειγμα είναι η σχέση στα μέλη της οικογένειας, όπως μεταξύ των 

γονέων και του παιδιού. Παραδείγματα μικροσυστημάτων είναι η οικογένεια, το 

σχολείο και ο χώρος εργασίας. Η οικογένεια που αποτελεί το επίκεντρο αυτής της 

μελέτης είναι ένα σύστημα στο οποίο τα μέλη αλληλοεπιδρούν μεταξύ τους και οι 

αλληλεπιδράσεις τους είναι σημαντικές για την ποιότητα ζωής τους. Όλα τα μέλη της 

οικογένειας είναι αλληλένδετα και έχουν διαφορετικούς ρόλους. 

Μακροσύστημα

Κουλτούρα, ιστορία, οικονομία, 
νομοθεσία, θρησκεία

Εξωσύστημα

Φίλοι οικογένειας, γείτονες, 
υπηρεσίες κοινωνικής 

ωφέλειας, χώρος εργασίας 
γονέων

Μεσοσύστημα

Μικροσύστημα

Οικογένεια, σχολείο, 
χώρος εργασίας

Άτομο

Φύλο, ηλικία, υγεία 
κ.α.
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Το μεσοσύστημα περιλαμβάνει τις σχέσεις που δημιουργεί για παράδειγμα ένας 

γονέας με το σχολείο του παιδιού. Συνεπώς, αυτή η σχέση θα επηρεάσει την 

αλληλεπίδραση του παιδιού με τους καθηγητές και την καθημερινότητά του 

γενικότερα. Οι σχέσεις μεταξύ των μελών καθώς και η αλληλεπίδραση με τα άλλα 

συστήματα επηρεάζουν την ποιότητα ζωής της οικογένειας. Ένα παιδί με αναπηρίες, 

για παράδειγμα, μπορεί να επηρεάσει τις κοινωνικές αλληλεπιδράσεις των γονέων με 

φίλους ή στο χώρο εργασίας τους που τοποθετείται στο εξωσύστημα. 

Το μακροσύστημα περιλαμβάνει την κουλτούρα στην οποία ζει ένα άτομο. Η 

κοινωνικοοικονομική κατάσταση, οι νόμοι και οι κανονισμοί, η εθνικότητα, η 

θρησκεία, οι πολιτικές αποφάσεις κλπ. επηρεάζουν την ποιότητα ζωής τους. Οι νόμοι 

ή η θρησκεία και γενικά το πολιτικό υπόβαθρο μιας χώρας δεν μπορούν να αλλάξουν 

εύκολα αλλά επηρεάζουν την ποιότητα ζωής των οικογενειών. 

 

4. Ανασκόπηση βιβλιογραφίας 

Η ποιότητα ζωής της οικογένειας είναι σχετικά πρόσφατη έννοια στην έρευνα 

της αναπηρίας. Στην Αυστραλία, τα αποτελέσματα μιας μελέτης έδειξαν ότι οι 

οικογένειες ήταν γενικά ικανοποιημένες με όλους τους τομείς της ζωής τους δίνοντας 

σημασία στις οικογενειακές σχέσεις, ενώ αποδείχτηκε ότι δεν ήταν ούτε 

ικανοποιημένοι ούτε δυσαρεστημένοι με την οικονομική τους ευημερία (Rillotta et al., 

2012). 

Στο Βέλγιο, τα αποτελέσματα έδειξαν ότι οι γονείς ήταν ικανοποιημένοι με την 

επαγγελματική υποστήριξη που έλαβαν από τις υπηρεσίες, αλλά ήταν σκεπτικοί 

σχετικά με την υποστήριξη που έλαβαν από άλλους ανθρώπους (Steel et al., 2011). 

Τα αποτελέσματα μιας μελέτης στη Νιγηρία έδειξαν ότι οι οικογενειακές 

σχέσεις, η υγεία και η επιρροή των αξιών ήταν πηγή οικογενειακής ποιότητας, ενώ οι 

περιοχές που βρέθηκαν προβληματικές ήταν η υποστήριξη από υπηρεσίες, η 

υποστήριξη από άλλους και η αναψυχή (Ajuwon & Brown, 2012). 

Μια μελέτη αξιολόγησης της ποιότητας της οικογενειακής ζωής σε οικογένειες 

με πνευματικές και αναπτυξιακές αναπηρίες στη Σλοβενία έδειξε ότι τα μέλη της 

οικογένειας βρίσκουν σημασία σε όλες τις διαστάσεις της ζωής όσον αφορά την 
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ικανοποίηση από τη ζωή τους, με τις οικογενειακές σχέσεις να χαρακτηρίζονται ως ο 

σημαντικότερος τομέας της ζωής (Cagran et al., 2011). 

Επιπλέον, μια άλλη μελέτη από το υπουργείο της Φλαμανδικής κοινότητας 

στην Ολλανδία έδειξε ότι τόσο οι γονείς όσο και οι έφηβοι αξιολόγησαν υψηλά την 

ικανοποίησή τους για την υποκειμενική ποιότητα ζωής τους, αλλά χαμηλά στα 

αντικειμενικά πρότυπα (Migerode et al., 2012). 

Όλες οι μελέτες έδειξαν τη σημασία των οικογενειακών σχέσεων σε σχέση με 

την ποιότητα ζωής της οικογένειας. Σε χώρες όπως η Αυστραλία και το Βέλγιο όπου η 

κοινωνικοοικονομική κατάσταση είναι υψηλότερη, οι οικογένειες φαίνεται να 

ικανοποιούνται στους περισσότερους τομείς της ζωής τους καθώς και από την 

υποστήριξη που λαμβάνουν από τις υπηρεσίες αναπηρίας. Οι οικογένειες της Νιγηρίας, 

από την άλλη πλευρά, τονίζουν τη σημασία των αξιών στη ζωή τους, ενώ δεν έχουν 

την υποστήριξη των υπηρεσιών αναπηρίας. Οι οικογένειες της Σλοβενίας αναφέρουν 

επίσης την αβεβαιότητά τους σχετικά με το μέλλον των παιδιών τους λόγω έλλειψης 

ευκαιριών για καλύτερη οικονομική κατάσταση. 

Μια παρόμοια μελέτη στη Ρόδο, στην Ελλάδα (Tsiblidaki & Tsamparli, 2007) 

έδειξε ότι οι οικογένειες των παιδιών με αναπηρία δεν αισθάνονται ότι υποστηρίζονται 

από τις κοινωνικές δομές και έχουν αίσθημα ανασφάλειας και θυμού για τη γενική 

υποστήριξη από το κράτος. Από την άλλη πλευρά, αισθάνονται πολύ ικανοποιημένοι 

από την υποστήριξη που λαμβάνουν από τα υφιστάμενα δίκτυα υποστήριξής τους, 

δηλαδή από τα μέλη τις οικογένειάς τους. Αισθάνονται επίσης ικανοποιημένοι από την 

υποστήριξη που αντλούν από την πίστη στον Θεό, τη σχέση τους με τον ιερέα και άλλες 

οικογένειες παιδιών με αναπηρίες. 

Οι ερωτώμενες μητέρες μιας μελέτης σχετικά με την προσαρμοστικότητα και 

τη συνοχή των οικογενειών με παιδιά με αναπηρίες ανέφεραν ότι οι σύζυγοι τους 

γίνονται πραγματικοί βοηθοί όταν εμφανίζεται ένα νέο πρόβλημα στην οικογένεια. 

Αποδείχθηκε ότι οι οικογένειες λόγω έλλειψης υποστήριξης από το κράτος, 

μετατρέπονται σε εκτεταμένες οικογένειες για να λάβουν την υποστήριξη που 

χρειάζονται (Tsiblidaki & Tsamparli, 2007). 

Μια άλλη μελέτη σχετικά με την ικανοποίηση των γονέων από τις υπηρεσίες 

πρώιμης παρέμβασης για παιδιά με προβλήματα όρασης και πολλαπλές αναπηρίες στη 
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Θεσσαλονίκη οδήγησε σε υψηλά επίπεδα ικανοποίησης των γονέων όσον αφορά 

συγκεκριμένες υπηρεσίες πρώιμης παρέμβασης (Neofotistou et al., 2014). 

Μια άλλη μελέτη, από τα Ιωάννινα, έδειξε ότι οι γονείς των παιδιών με χρόνιες 

νευρολογικές ασθένειες δεν μιλούν πολύ εύκολα για τα προβλήματά τους, ενώ η 

θρησκεία και οι αξίες είναι πολύ σημαντικές για αυτούς. Αυτές οι οικογένειες έχουν 

οικονομικά προβλήματα που το θεωρούν επιβαρυντικό και είναι λιγότερο 

ικανοποιημένες από τις υπηρεσίες υποστήριξης σε σχέση με τις οικογένειες παιδιών με 

επιληψία (Tzoufi, 2005). 

Από αυτές τις μελέτες φαίνεται ότι στην Ελλάδα τα επίπεδα υποστήριξης από 

τις υπηρεσίες δεν επαρκούν. Οι οικογένειες με προβλήματα όρασης υποστηρίζονται 

από υπηρεσίες παρέμβασης όταν οι γονείς με σοβαρή αναπηρία δεν ικανοποιούνται 

από την υποστήριξη που λαμβάνουν. Επιπλέον, η οικονομική ευημερία της οικογένειας 

είναι πολύ σημαντική για τη ζωή των μελών καθώς και για τον αντίκτυπο της θρησκείας 

και των αξιών. Οι οικογένειες αυτές, προκειμένου να λάβουν την υποστήριξη που 

χρειάζονται, στρέφονται στο ευρύτερο οικογενειακό τους περιβάλλον. Αυτό είναι ένα 

παράδειγμα της «οικογενειακής βοήθειας που δίνει πρακτικές», όπως υποστηρίζει ο 

Dunst (2000, σελ. 100). Το σύστημα οικογενειακής παρέμβασης στοχεύει στην 

υποστήριξη των μελών της οικογένειας, χρησιμοποιώντας τις ικανότητες κάθε μέλους 

για την επίτευξη συγκεκριμένων στόχων. 

 

4.1. Επιπλοκές της υγείας των γονέων που φροντίζουν παιδιά με 

αναπηρία 

Μια μελέτη που πραγματοποιήθηκε από τους Eisenhower et al. (2009) είχε ως 

στόχο να καθορίσει τον αντίκτυπο της καθυστερημένης ανάπτυξης και των 

προβλημάτων συμπεριφοράς των παιδιών στη σωματική υγεία της μητέρας 

χρησιμοποιώντας δείγμα ευκολίας 218 οικογενειών με παιδί τριών ετών με 

καθυστερημένη ανάπτυξη (n = 91) ή τυπική ανάπτυξη (n = 127). Τα δεδομένα 

συλλέχθηκαν μέσω αξιολογήσεων της γνωστικής ικανότητας και των προβλημάτων 

συμπεριφοράς των παιδιών που έγιναν στο σπίτι, στην ηλικία των 3 ετών. Στις μητέρες 

δόθηκαν ερωτηματολόγια (Eisenhower et al., 2009). Άλλα μέτρα που αξιολογήθηκαν 

περιελάμβαναν: τη σωματική υγεία της μητέρας όταν τα παιδιά ήταν ηλικίας 3, 4 και 5 
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ετών, την ψυχική ανάπτυξη του παιδιού, τα καταθλιπτικά συμπτώματα της μητέρας 

(διάθεση, σωματικά συμπτώματα και γνωστικές αντιδράσεις) σε παιδιά ηλικίας 3, 4 και 

5 ετών και τις επιπτώσεις στην οικογένεια σε σύγκριση με τις επιπτώσεις άλλων 

παιδιών στην ηλικία του (Eisenhower et al., 2009). Κατά την ολοκλήρωση της μελέτης, 

τα προβλήματα συμπεριφοράς των παιδιών, ειδικά εκείνα που σχετίζονται με 

αναπτυξιακή καθυστέρηση, αποδείχθηκε ότι πρόβλεψαν δυσμενείς αλλαγές στην υγεία 

των μητέρων. Η μελέτη κατέληξε επίσης στο συμπέρασμα ότι οι μητέρες με κλινικά 

συμπτώματα κατάθλιψης και τα προβλήματα συμπεριφοράς παιδιών είχαν τη 

φτωχότερη σωματική υγεία. Συνολικά, η μελέτη έδειξε ότι η συσχέτιση μεταξύ των 

προβλημάτων συμπεριφοράς παιδιών και της σωματικής υγείας των μητέρων 

μετριάστηκε από το στρες της μητέρας και τα καταθλιπτικά συμπτώματα των μητέρων 

(Eisenhower et al., 2009). Οι ερευνητές χρησιμοποίησαν διάφορα εργαλεία για να 

ενδυναμώσουν την ποιότητα, όπως το εργαλείο των Baron και Baron Kenny (1986), 

την κλίμακα ανάπτυξης των βρεφών-ΙΙ Bayley, τη λίστα ελέγχου συμπεριφοράς των 

παιδιών, την κλίμακα κατάθλιψης του κέντρου επιδημιολογικών μελετών και το 

ερωτηματολόγιο οικογενειακών επιπτώσεων. 

Οι Resch et al. (2010) διεξήγαγαν μια ποιοτική μελέτη με σκοπό την εξέταση 

των πηγών των διαφόρων προκλήσεων που εντοπίστηκαν από τους γονείς παιδιών με 

αναπηρία. Συγκεκριμένα, η μελέτη εξέτασε δύο βασικά ερευνητικά ερωτήματα: «(α) 

ποιοι είναι οι κύριοι παράγοντες άγχους και προκλήσεων για τους γονείς των παιδιών 

με αναπηρίες και β) ποια υποστήριξη ή/και υπηρεσίες οι γονείς αναγνωρίζουν ως 

απαραίτητες για την αντιμετώπιση του άγχους και των προκλήσεων;». Τα δεδομένα 

συλλέχθηκαν μέσω δύο ωρών, ηχογραφημένων ομάδων που πραγματοποιήθηκαν σε 

επτά κοινότητες (αστικές και αγροτικές περιοχές) στις Ηνωμένες Πολιτείες. Οι 

συμμετέχοντες στη μελέτη συμπεριέλαβαν 40 γονείς (τέσσερις άνδρες και 36 γυναίκες) 

που ήταν φορείς παροχής πρωτοβάθμιας περίθαλψης σε παιδιά με σωματική κα 

πνευματική αναπηρία (Resch et al., 2010). Συμμετείχαν παιδιά πολλών εθνικοτήτων, 

διαφόρων επιπέδων εκπαίδευσης και εισοδήματος και με διάφορες πρωτογενείς 

αναπηρίες όπως ο αυτισμός, το σύνδρομο Down και η μυϊκή δυστροφία. Τα 

αποτελέσματα έδειξαν ότι η ευημερία των γονέων επηρεάστηκε από τέσσερα μείζονα 

θέματα: έλλειψη πρόσβασης σε σημαντικές υπηρεσίες πληροφόρησης και 

υποστήριξης, οικονομικά εμπόδια για την απόκτηση υπηρεσιών υποστήριξης (γενικά 

υπηρεσιών υγειονομικής περίθαλψης), έλλειψη ένταξης στο σχολείο και στις 
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δραστηριότητες της κοινότητας λόγω των ανεπιθύμητων αντιδράσεων της κοινότητας 

και έλλειψη υποστήριξης για ολόκληρη την οικογένεια (Resch et al., 2010).  

Ο σκοπός μιας μελέτης συσχετίσεως από τους Gallagher et al. (2010) ήταν να 

καθοριστεί εάν το άγχος σχετίζεται με την κακή ποιότητα ύπνου στους γονείς που 

φροντίζουν παιδιά με αναπηρίες. Στη μελέτη συμμετείχαν 67 γονείς παιδιών με 

αναπηρία και 42 γονείς φυσιολογικών παιδιών. Η μελέτη επιβεβαίωσε ότι οι γονείς που 

φροντίζουν ένα παιδί με αναπηρία αναφέρουν φτωχή ποιότητα ύπνου και κατέληξε στο 

συμπέρασμα ότι ο ισχυρότερος προγνωστικός δείκτης της κακής ποιότητας ύπνου ήταν 

το άγχος των γονέων. 

Οι Hobson και Noyes (2011) διεξήγαγαν μία φαινομενολογική μελέτη που 

περιελάμβανε πρόσωπο με πρόσωπο, καταγεγραμμένες συνεντεύξεις οκτώ πατέρων 

που παρέχουν ένα σημαντικό μέρος φροντίδας στο παιδί τους με σκοπό να 

περιγράψουν τις εμπειρίες του πατέρα από τη φροντίδα παιδιών με περίπλοκες ανάγκες 

φροντίδας. Τα κυριότερα ευρήματα της μελέτης περιελάμβαναν δυσκολία στη 

διάκριση των γονικών και τεχνικών ρόλων φροντίδας μιας και οι τεχνικοί ρόλοι 

φροντίδας ήταν συνήθως πρωταρχικής σημασίας, θετικές πτυχές της παροχής 

φροντίδας στο παιδί τους, άγχος από την παροχή φροντίδας και μία προσπάθεια να 

ξεπεράσουν οι πατέρες αυτό το άγχος για να δημιουργήσουν μια «κανονική» 

οικογενειακή ζωή, περιορισμένη υποστήριξη από την υπόλοιπη οικογένεια λόγω των 

περίπλοκων αναγκών υγείας του παιδιού και ενοχή κατά τη λήψη πρόσθετης 

υποστήριξης (Hobson & Noyes, 2011). 

Μια ποσοτική περιγραφική μελέτη που πραγματοποιήθηκε από τους Kobayashi 

et al. (2012) συμπεριέλαβε 460 ιδρύματα και συμβουλευτικά κέντρα στην Ιαπωνία για 

παιδιά με αναπηρία για να προσδιορίσουν την κατάσταση ψυχικής υγείας των γονέων 

που παρέχουν φροντίδα σε παιδιά με αναπηρία. Το 90% των ιδρυμάτων αντιμετώπισε 

δυσκολίες επικοινωνίας με τους γονείς των παιδιών, ειδικά με τις μητέρες, οι οποίες 

βρέθηκαν να επηρεάζονται από τη φτωχή ψυχική υγεία, τη χαμηλή 

κοινωνικοοικονομική κατάσταση και την επιβάρυνση που προκαλεί η βαριά φροντίδα. 

Περίπου το 70% των γονέων εμφάνισαν σημάδια κατάθλιψης και το 50% των παιδιών 

ψυχιατρικά διαταραγμένων γονέων παρουσίασε κακοποίηση. Παράγοντες που 

σχετίζονται με την κακή ψυχική υγεία των γονέων περιλάμβαναν: την απουσία 

υποστήριξης από άλλα μέλη της οικογένειας, ύπαρξη ιατρικής παθολογικής 
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κατάστασης στον γονέα, μη χρήση κοινωνικών υποστηρικτικών δικτύων, τη βαρύτητα 

της αναπηρίας του παιδιού και τη μη συμμετοχή των μητέρων στις οικογενειακές 

ομάδες υποστήριξης. Η συγκεκριμένη μελέτη έδειξε ότι ήταν ζωτικής σημασίας να 

δημιουργηθεί ένα καλύτερο δίκτυο κοινωνικής στήριξης για τους γονείς των παιδιών 

με αναπηρία και τόνισε την ανεπάρκεια των τρεχουσών ψυχιατρικών υπηρεσιών στην 

Ιαπωνία για τη θεραπεία των σύνθετων προβλημάτων ψυχικής υγείας των γονέων και 

συνεπώς την ανάγκη για βελτίωση (Kobayashi et al., 2012). 
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Σκοπός 

Σκοπός της παρούσας μελέτης αποτελεί η διερεύνηση της αντίληψης της 

Ποιότητας Ζωής των γονέων παιδιών εφήβων και μετεφήβων με αναπηρία.  

Έπειτα από διερεύνηση διαπιστώθηκε πως οι κυρίαρχες αναπηρίες στους 

φορείς στους οποίους θα διεξαχθεί η έρευνα είναι η Διάχυτη Αναπτυξιακή Διαταραχή 

(Αυτισμός) και Νοητική Υστέρηση, στις οποίες σε αρκετές περιπτώσεις υπάρχει 

συννοσηρότητα με Επιληψία.  

Για αυτό το λόγο επιμέρους στόχοι της μελέτης είναι η διερεύνηση του βαθμού 

που η αναπηρία των παιδιών επηρεάζει την ποιότητα ζωής του Γονέα, καθώς και η 

διερεύνηση της σχέσης της ποιότητας ζωής των γονέων με τη συννοσηρότητα των 

παιδιών Επιληψία. 

 

Ερευνητικά ερωτήματα 

Τα ερευνητικά ερωτήματα που κλήθηκε να απαντήσει η παρούσα μελέτη ήταν τα εξής: 

1. Ποια η ποιότητα ζωής των γονέων παιδιών εφήβων και μετεφήβων με αναπηρία; 

2. Επηρεάζει η αναπηρία των παιδιών την ποιότητα ζωής των γονέων; 

3. Επηρεάζει η συννοσηρότητα της επιληψίας των παιδιών την ποιότητα ζωής των 

γονέων; 
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Μεθοδολογία 

Πρόκειται για μία προοπτική συγχρονική μελέτη συσχετίσεως. 

 

Δείγμα 

Το δείγμα της μελέτης αποτέλεσαν 200 γονείς παιδιών, εφήβων και μετεφήβων 

με αναπηρία. Η συλλογή δείγματος πραγματοποιήθηκε από το Κέντρο Φυσικής 

Ιατρικής και Αποκατάστασης Καλαμάτας (ΚΕ.Φ.Ι.ΑΠ Καλαμάτας), το Σύλλογο 

Φίλων Ατόμων με Ειδικές Ανάγκες (ΣΥ.Φ.ΑΜΕΑ Μεσσηνίας) και το Σύλλογο Γονέων 

και Κηδεμόνων ΑμεΑ Μεσσηνίας «Η ΥΠΟΜΟΝΗ».  

 

Κριτήρια ένταξης 

Στη μελέτη συμπεριλήφθηκαν άτομα τα οποία: 

 Ήταν γονείς παιδιών με αναπηρία ηλικίας έως 22 ετών 

 Μιλούσαν, κατανοούσαν και έγραφαν την ελληνική γλώσσα 

 Δέχτηκαν να συμμετάσχουν στη μελέτη.  

 

Εργαλείο συλλογής δεδομένων 

Για την εκπόνηση της παρούσας μελέτης χρησιμοποιήθηκε το εργαλείο 

WHOQOL-BREF του Παγκόσμιου Οργανισμού Υγείας, σταθμισμένο στον ελληνικό 

πληθυσμό και στην ελληνική γλώσσα, από τον οποίο έχει ληφθεί και η σχετική άδεια 

(Ginieri-Coccossis et al., 2012). Το συγκεκριμένο εργαλείο είναι διαθέσιμο από τον 

Παγκόσμιο Οργανισμό Υγείας μετά από αίτημα του εκάστοτε ερευνητή. Ο Παγκόσμιος 

Οργανισμός Υγείας δίνει την άδεια χρήσης μέσω email και χορηγεί το ερωτηματολόγιο 

μεταφρασμένο στη γλώσσα του ερευνητή, στην ελληνική στη δική μας περίπτωση. 

Το εργαλείο αυτό αποτελείται από τρία μέρη. Το πρώτο μέρος χρησιμεύει για 

τη συλλογή δημογραφικών (φύλο, ηλικία, επίπεδο εκπαίδευσης, οικογενειακή 

κατάσταση) και ιατρικών δεδομένων των συμμετεχόντων. 
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Το δεύτερο μέρος μελετά την ποιότητα ζωής σε τέσσερις τομείς: σωματική 

υγεία, ψυχική υγεία, κοινωνικές σχέσεις και περιβάλλον. Αποτελείται από 26 

ερωτήσεις, Οι 2 πρώτες ερωτήσεις χρησιμεύουν για την αυτοαξιολόγηση της ποιότητας 

ζωής και της ικανοποίησης από την υγεία των συμμετεχόντων. Η σωματική υγεία 

αξιολογείται με τις ερωτήσεις 3, 4, 10, 15, 16, 17 και 18. Η ψυχική υγεία αξιολογείται 

με τις ερωτήσεις 5, 6, 7, 11, 19 και 26. Οι κοινωνικές σχέσεις αξιολογούνται με τις 

ερωτήσεις 20, 21 και 22, ενώ το περιβάλλον με τις ερωτήσεις 8, 9, 12, 13, 14, 23, 24 

και 25. Επίσης, περιελάμβανε και δύο ερωτήσεις σχετικά με το αν οι συμμετέχοντες 

έλαβαν βοήθεια για τη συμπλήρωση του ερωτηματολογίου, καθώς και για το χρόνο 

συμπλήρωσης του ερωτηματολογίου.  

Το τρίτο μέρος περιλαμβάνει πληροφορίες για το παιδί με αναπηρία, όπως το 

φύλο, η ηλικία, το είδος της αναπηρίας, εάν το παιδί πάσχει από επιληψία, εάν το παιδί 

ζει στο σπίτι με τους γονείς του και σε αντίθετη περίπτωση με ποιον ζει.  

 

Στατιστική Ανάλυση 

Η στατιστική ανάλυση έγινε με το στατιστικό πρόγραμμα IBM SPSS Statistics 

22.0 έκδοση για Windows, για κοινωνικές επιστήμες. Σε όλες τις αναλύσεις το επίπεδο 

στατιστικής σημαντικότητας που χρησιμοποιήθηκε ήταν ίσο με 0,05. Αυτό σημαίνει 

ότι οι συσχετίσεις με p μικρότερο ή ίσο με 0.05 (Ρ≤0.05) θεωρήθηκαν στατιστικά 

σημαντικές. 

Αρχικά έγινε περιγραφική ανάλυση των δεδομένων. Στις ποιοτικές μεταβλητές 

υπολογίστηκαν οι συχνότητες και τα ποσοστά. Αυτές οι μεταβλητές ήταν το φύλο, το 

επίπεδο εκπαίδευσης, η οικογενειακή κατάσταση, το πρόβλημα υγείας, η 

αυτοαξιολόγηση της ποιότητας ζωής, η ικανοποίηση από την υγεία, το φύλο των 

παιδιών, η αναπηρία των παιδιών, η συννοσηρότητα-επιληψία των παιδιών και ο τόπος 

διαμονής των παιδιών. Στη συνέχεια, στις ποσοτικές μεταβλητές υπολογίστηκαν οι 

μέσοι και οι τυπικές αποκλίσεις (mean±standard deviation). Ποσοτικές μεταβλητές 

είναι η ηλικία των συμμετεχόντων και των παιδιών και οι 4 διαστάσεις της ποιότητας 

ζωής.  

 Το δεύτερο μέρος της ανάλυσης περιλάμβανε τα αποτελέσματα των απλών 

συσχετίσεων (διμεταβλητή ανάλυση). Μεταξύ δύο μεταβλητών που ακολουθούσαν 
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κανονική κατανομή έγινε t-test, ενώ αν δύο συνεχείς μεταβλητές δεν ακολουθούσαν 

κανονική κατανομή γινόταν Man Whitney test. Όταν επρόκειτο να συγκριθούν 

περισσότερες από δύο μεταβλητές, εάν ακολουθούσαν κανονική κατανομή, γινόταν 

ANOVA ανάλυση και, εάν οι συνεχείς μεταβλητές δεν ακολουθούσαν κανονική 

κατανομή, γινόταν έλεγχος Kruskal Wallis. Επίσης, για τη συσχέτιση ποιοτικών 

μεταβλητών έγινε ανάλυση Χ2. Τα δεδομένα ελέγχθηκαν για την κανονικότητά τους 

με τη στατιστική δοκιμασία Kolmogorov-Smirnov. 

 

Ηθικά θέματα 

Για τη διεξαγωγή της μελέτης κατατέθηκε πρωτόκολλο και λήφθηκαν οι 

απαραίτητες άδειες από τα ιδρύματα στα οποία διεξήχθη η μελέτη (Κέντρο Φυσικής 

Ιατρικής και Αποκατάστασης Καλαμάτας, Σύλλογος Φίλων Ατόμων με Ειδικές 

Ανάγκες και Σύλλογος Γονέων και Κηδεμόνων ΑμεΑ Μεσσηνίας «Η ΥΠΟΜΟΝΗ»). 

Ακόμη, ελήφθησε άδεια για τη χρήση του ερωτηματολογίου από τον παγκόσμιο 

οργανισμό υγείας, η οποία επισυνάπτεται στο παράρτημα.  

Στη μελέτη δεν καταγράφηκαν το όνομα και το επώνυμο των συμμετεχόντων. 

Σκοπός ήταν να τηρηθεί η ανωνυμία, ώστε να διασφαλιστεί το απόρρητο των 

προσωπικών δεδομένων και το ιατρικό απόρρητο. Όλοι οι συμμετέχοντες έδωσαν 

γραπτή συγκατάθεση, αφού πρώτα ενημερώθηκαν για τους σκοπούς της μελέτης.  

Δεν υπήρξε καμία οικονομική επιβάρυνση. Ούτε των συμμετεχόντων, ούτε των 

φορέων.  
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Αποτελέσματα 

Στη μελέτη συμπεριλήφθηκαν 200 άτομα-γονείς ηλικίας 43,5±7,4 έτη, εκ των οποίων 

85 (42,5%) ήταν άνδρες ηλικίας 45±7,5 έτη και 115 (57,5%) γυναίκες ηλικίας 42,4±7,2 

έτη (σχήμα 1). 

 

Σχήμα 1. Φύλο συμμετεχόντων. 

 

 Όσον αφορά το επίπεδο εκπαίδευσης, 83 (41,5%) άτομα ήταν απόφοιτοι 

λυκείου, 37 (18,5%) απόφοιτοι δημοτικού, 35 (17,5%) απόφοιτοι γυμνασίου, 18 (9%) 

απόφοιτοι ΤΕΙ, 13 (6,5%) απόφοιτοι ΑΕΙ, 10 (5%) αναλφάβητοι και 4 (2%) κάτοχοι 

μεταπτυχιακού διπλώματος ειδίκευσης (σχήμα 2).  

 Συνολικά, 156 (78%) άτομα ήταν έγγαμοι, 33 (16,5%) διαζευγμένοι ή σε 

διάσταση και 11 (5,5%) χήροι (σχήμα 3).  
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Σχήμα 2. Επίπεδο εκπαίδευσης συμμετεχόντων. 

 

 

Σχήμα 3. Οικογενειακή κατάσταση συμμετεχόντων. 



52 
 

 Πρόβλημα υγείας είχαν 61 (30,5%) συμμετέχοντες (σχήμα 4). 

 

Σχήμα 4. Συμμετέχοντες με πρόβλημα υγείας.  

 

 Όσον αφορά τα προβλήματα υγείας, 16 (26,2%) άτομα είχαν σακχαρώδη 

διαβήτη, 15 (24,6%) αρτηριακή υπέρταση, 8 (13,1%) ψυχιατρικά προβλήματα, 4 

(6,6%) καρδιολογικά προβλήματα, 4 (6,6%) δισκοπάθεια, 4 (6,6%) κάταγμα, 3 (4,9%) 

σκλήρυνση κατά πλάκας, 2 (3,3%) τενοντίτιδα στα χέρια, 2 (3,3%) άσθμα, 1 (1,6%) 

φλεβίτιδα, 1 (1,6%) παχυσαρκία και 1 (1,6%) επιληψία (σχήμα 5).  

 Στην ερώτηση «πως θα βαθμολογούσατε την ποιότητα ζωής σας», 63 (31,5%) 

άτομα απάντησαν καλά, 57 (28,5%) ούτε καλά ούτε άσχημα, 40 (20%) άσχημα, 31 

(15,5%) πολύ καλά και 9 (4,5%) πολύ άσχημα (σχήμα 6).  

 Στην ερώτηση «Πόσο ικανοποιημένος είστε από την υγεία σας;», 65 (32,5%) 

συμμετέχοντες απάντησαν μέτρια ικανοποιημένοι, 61 (30,5%) πολύ ικανοποιημένοι, 

37 (18,5%) μέτρια δυσαρεστημένοι, 25 (12,5%) ούτε ικανοποιημένοι ούτε 

δυσαρεστημένοι και 12 (6%) συμμετέχοντες πολύ δυσαρεστημένοι (σχήμα 7).  
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Σχήμα 5. Ποσοστιαία αναλογία προβλήματος υγείας συμμετεχόντων.  

 

Σχήμα 6. Ποσοστιαία αναλογία απαντήσεων στην ερώτηση: «Πως θα βαθμολογούσατε 

την ποιότητα ζωής σας;» 
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Σχήμα 7. Ποσοστιαία αναλογία απαντήσεων στην ερώτηση: «Πόσο ικανοποιημένος 

είστε από την υγεία σας;» 

 

Ποιότητα ζωής 

Η σωματική υγεία των συμμετεχόντων ήταν 60,9%±24,2%, η ψυχική τους υγεία ήταν 

55,2%±25,9%, οι κοινωνικές σχέσεις 51,8%±31% και το περιβάλλον 40,5%±18,1% 

(πίνακας 1).  

Πίνακας 1. Διαστάσεις ποιότητας ζωής.  

Διάσταση Ελάχιστο Μέγιστο Μέσος±ΤΑ 

Σωματική υγεία, απόλυτη τιμή 4 20 13,7±3,9 

Σωματική υγεία, ποσοστό 0 100 60,9±24,2 

Ψυχική υγεία, απόλυτη τιμή 4 20 12,8±4,1 

Ψυχική υγεία, ποσοστό 0 100 55,2±25,9 

Κοινωνικές σχέσεις, απόλυτη τιμή 4 20 12,3±4,9 

Κοινωνικές σχέσεις, ποσοστό 0 100 51,8±31 

Περιβάλλον, απόλυτη τιμή 4 20 10,4±2,9 

Περιβάλλον, ποσοστό 0 100 40,5±18,1 
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 Βοήθεια για τη συμπλήρωση του ερωτηματολογίου χρειάστηκαν 23 (11,5%) 

συμμετέχοντες (σχήμα 8), ενώ ο μέσος χρόνος συμπλήρωσης του ερωτηματολογίου 

ήταν 11,3±4,3 min με ελάχιστο 3 min και μέγιστο 30 min.  

 

Σχήμα 8. Ποσοστιαία αναλογία συμμετεχόντων που χρειάστηκαν βοήθεια για τη 

συμπλήρωση του ερωτηματολογίου. 

 

Χαρακτηριστικά παιδιών 

Συνολικά, 118 (59%) ήταν αγόρια και 82 (41%) κορίτσια (σχήμα 9). Η ηλικία των 

παιδιών ήταν 11,9±6,3 έτη με ελάχιστο 2 έτη και μέγιστο 22 έτη.  

 Αναφορικά με την αναπηρία, 81 (40,5%) παιδιά είχαν σύνδρομο Down, 77 

(38,5%) αυτισμό, 22 (11%) εγκεφαλική παράλυση, 18 (9%) παραπληγία και 2 (1%) 

τύφλωση (σχήμα 10).  

 Από το σύνολο των παιδιών, 73 (36,5%) πάσχουν από επιληψία (σχήμα 11). 

Ακόμη 175 (87,5%) μένουν στο σπίτι με τους γονείς τους (σχήμα 12), ενώ από τα 25 

παιδιά που δεν μένουν στο σπίτι με τους γονείς τους, 11 (44%) παιδιά ζουν με τη 

μητέρα τους, 9 (36%) με τους παππούδες και 5 (20%) με τη γιαγιά τους (σχήμα 13).  
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Σχήμα 9. Ποσοστιαία αναλογία φύλο παιδιών συμμετεχόντων. 

 

Σχήμα 10. Ποσοστιαία αναλογία είδους αναπηρίας παιδιών. 
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Σχήμα 11. Ποσοστιαία αναλογία παιδιών που πάσχουν από επιληψία. 

 

Σχήμα 12. Ποσοστιαία αναλογία παιδιών που μένουν στο σπίτι τους. 
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Σχήμα 13. Ποσοστιαία αναλογία συγγενών που μένουν τα παιδιά. 

 

Συσχετίσεις 

Φύλο 

Δεν βρέθηκαν σημαντικά στατιστικά συσχετίσεις μεταξύ των δύο φύλων και 

των διαστάσεων της ποιότητας ζωής, της αυτοαναφερόμενης βαθμολόγησης της 

ποιότητας ζωής και της αυτοαναφερόμενης ικανοποίησης από την υγεία των 

συμμετεχόντων. 

 

Επίπεδο εκπαίδευσης 

Οι αναλφάβητοι ανέφεραν σημαντικά καλύτερη ποιότητα ζωής σε σχέση με 

τους υπολοίπους (p<0,05). Οι απόφοιτοι δημοτικού είχαν σημαντικά μικρότερη 

ικανοποίηση από την υγεία τους (p<0,05), σημαντικά χειρότερη σωματική υγεία 

(p<0,05), σημαντικά καλύτερες κοινωνικές σχέσεις (p<0,05) και σημαντικά καλύτερη 

ποιότητα περιβάλλοντος (p<0,05) σε σχέση με τους άλλους.  
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 Οι απόφοιτοι ΤΕΙ σημαντικά χειρότερη ποιότητα περιβάλλοντος (p<0,05), 

έλαβαν βοήθεια για τη συμπλήρωση του ερωτηματολογίου σε σημαντικά μεγαλύτερο 

ποσοστό (p<0,05) και είχαν σημαντικά μεγαλύτερο χρόνο συμπλήρωσης του 

ερωτηματολογίου (p<0,05) σε σχέση με τους άλλους.  

 Οι απόφοιτοι ΑΕΙ είχαν σημαντικά μεγαλύτερη ικανοποίηση από την υγεία 

τους (p<0,05), σημαντικά μεγαλύτερη σωματική υγεία (p<0,05), σημαντικά μικρότερη 

ψυχική υγεία (p<0,05), σημαντικά λιγότερες κοινωνικές σχέσεις (p<0,05), σημαντικά 

μικρότερη ποιότητα περιβάλλοντος (p<0,05) σε σχέση με τους άλλους και δεν ζήτησε 

κανείς βοήθεια για τη συμπλήρωση του ερωτηματολογίου (πίνακας 2).  

 

Πίνακας 2. Συσχετίσεις ανάλογα με το επίπεδο εκπαίδευσης.     

 Αναλφάβητοι Δημοτικό Γυμνάσιο Λύκειο ΤΕΙ ΑΕΙ P 

Αυτοαξιολόγηση ΠΖ 3,8±0,9 2,9±1,1 3,2±1,2 3,5±1,1 2,9±1,4 3,5±0,9 0,020 

Ικανοποίηση από την 

υγεία 
3,9±1,1 3±1,2 3,4±1,3 3,9±1,1 3,2±1,5 4±1,4 0,006 

Σωματική Υγεία 63±23,1 47,1±24,7 55,1±22,2 67,9±20,6 52,6±31,6 68,9±29,3 0,001 

Ψυχική Υγεία 53,4±25,9 67,9±25,9 65,1±24,1 48±24,3 53,8±22,8 46,6±25,7 0,001 

Κοινωνικές σχέσεις 51,1±33,3 65,4±30,1 58,1±31,4 45,5±28,8 60,1±31,7 39,9±30,8 0,008 

Περιβάλλον 38,1±21,4 50,5±19,9 43,9±20,3 36,5±17,8 35,6±13,8 36,2±16,3 0,006 

Βοήθεια για τη 

συμπλήρωση του 

ερωτηματολογίου 

1 (5,6%) 3 (8,6%) 9 (24,3%) 6 (7,2%) 4 (40%) 0 0,004 

Χρόνος 

συμπλήρωσης 
10,5±2,8 12,3±4,3 11,5±3,4 10,6±4,1 17,3±6,9 10,6±3,9 0,001 
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Πίνακας 3. Post hoc ανάλυση μεταξύ του επιπέδου εκπαίδευσης 

Μεταβλητές Υποκατηγορίες p 

Αυτοαξιολόγηση ΠΖ Αναλφάβητοι - Δημοτικό 0,042 

Ικανοποίηση από την υγεία Δημοτικό-Λύκειο 0,005 

Σωματική Υγεία Δημοτικό-Λύκειο 0,001 

Ψυχική Υγεία 
Δημοτικό-Λύκειο 0,002 

Γυμνάσιο-Λύκειο 0,012 

Κοινωνικές σχέσεις Δημοτικό-Λύκειο 0,027 

Περιβάλλον Δημοτικό-Λύκειο 0,002 

Βοήθεια για τη συμπλήρωση του ερωτηματολογίου Λύκειο-ΤΕΙ 0,038 

Χρόνος συμπλήρωσης 

Αναλφάβητοι-ΤΕΙ 0,001 

Δημοτικό-ΤΕΙ 0,017 

Γυμνάσιο-ΤΕΙ 0,002 

Λύκειο-ΤΕΙ 0,001 

ΑΕΙ-ΤΕΙ 0,003 

Μεταπτυχιακό-ΤΕΙ 0,010 

 

Οικογενειακή κατάσταση 

Σημαντικά λιγότεροι έγγαμοι είχαν προβλήματα υγείας (p<0,05) σε σχέση με 

τους άλλους. Οι έγγαμοι είχαν σημαντικά καλύτερη σωματική υγεία (p<0,05), 

σημαντικά χειρότερη ψυχική υγεία (p<0,05), σημαντικά λιγότερες κοινωνικές σχέσεις 

(p<0,05) και σημαντικά χειρότερο περιβάλλον (p<0,05) σε σχέση με τους άλλους.  

 Οι διαζευγμένοι είχαν σημαντικά χειρότερη σωματική υγεία (p<0,05), 

σημαντικά καλύτερη ψυχική υγεία (p<0,05) και ζήτησαν βοήθεια για τη συμπλήρωση 

του ερωτηματολογίου σε σημαντικά μικρότερο ποσοστό (p<0,05).  

 Οι χήροι είχαν προβλήματα υγείας σε σημαντικά περισσότερο ποσοστό 

(p<0,05), είχαν σημαντικά περισσότερες κοινωνικές σχέσεις (p<0,05) και ζήτησαν 

βοήθεια για τη συμπλήρωση του ερωτηματολογίου σε σημαντικά μεγαλύτερο ποσοστό 

(p<0,05). Τα αποτελέσματα των συσχετίσεων παρουσιάζονται στον πίνακα 4.  
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Πίνακας 4. Συσχετίσεις ανάλογα με την οικογενειακή κατάσταση. 

 Έγγαμοι Διαζευγμένοι Χήροι P 

Πρόβλημα Υγείας 37 (23,7%) 17 (51,5%) 7 (63,6%) 0,001 

Σωματική Υγεία 64,1±23,3 49,2±21,5 50,2±32,1 0,002 

Ψυχική Υγεία 52,2±26,2 66,9±21,1 62,4±23,9 0,007 

Κοινωνικές σχέσεις 48,6±30,2 60,8±29,1 70,5±38,5 0,014 

Περιβάλλον 38,7±17,7 46,9±18,1 46,1±19,5 0,033 

Βοήθεια για τη συμπλήρωση 

του ερωτηματολογίου 
17 (10,9%) 2 (6,1%) 4 (36,4%) 0,021 

 

Πίνακας 5. Post hoc ανάλυση μεταξύ της οικογενειακής κατάστασης 

Μεταβλητές Υποκατηγορίες p 

Πρόβλημα Υγείας 
Έγγαμοι-Διαζευγμένοι 0,004 

Έγγαμοι-Χήροι 0,013 

Σωματική Υγεία Έγγαμοι-Διαζευγμένοι 0,003 

Ψυχική Υγεία Έγγαμοι-Διαζευγμένοι 0,008 

Κοινωνικές σχέσεις Έγγαμοι-Χήροι 0,047 

Περιβάλλον Έγγαμοι-Διαζευγμένοι 0,048 

Βοήθεια για τη συμπλήρωση του ερωτηματολογίου 
Έγγαμοι-Χήροι 0,031 

Διαζευγμένοι-Χήροι 0,019 

 

Φύλο παιδιού 

Δεν βρέθηκαν σημαντικά στατιστικά συσχετίσεις μεταξύ του φύλου των 

παιδιών και των διαστάσεων της ποιότητας ζωής, της αυτοαναφερόμενης 

βαθμολόγησης της ποιότητας ζωής και της αυτοαναφερόμενης ικανοποίησης από την 

υγεία των συμμετεχόντων. 

 

Αναπηρία παιδιών 

Οι διαστάσεις της ποιότητας ζωής, η αυτοαναφερόμενη βαθμολόγηση της 

ποιότητας ζωής και η αυτοαναφερόμενη ικανοποίηση από την υγεία των 
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συμμετεχόντων δε διέφερε σημαντικά μεταξύ των γονιών ανάλογα με την αναπηρία 

των παιδιών τους. Παρόλα αυτά, οι γονείς των παιδιών που πάσχουν από αυτισμό 

ανέφεραν μεγαλύτερη ικανοποίηση από την υγεία τους (p=0,497) μεγαλύτερη 

σωματική υγεία (p=491), μικρότερη ψυχική υγεία (p=0,280) και λιγότερες κοινωνικές 

σχέσεις (p=0,410) σε σχέση με τους υπόλοιπους. 

 Οι γονείς των παιδιών με παραπληγία ανέφεραν καλύτερη ποιότητα ζωής 

(p=0,930), καλύτερη ψυχική υγεία (p=0,280), περισσότερες κοινωνικές σχέσεις 

(p=0,410) και μικρότερη ποιότητα περιβάλλοντος (p=0,919) σε σχέση με τους 

υπόλοιπους. 

 Οι γονείς των παιδιών με σύνδρομο Down είχαν χειρότερη σωματική υγεία σε 

σχέση με τους υπόλοιπους (p=0,491). Οι γονείς των παιδιών με εγκεφαλική παράλυση 

είχαν μικρότερη ικανοποίηση από την υγεία τους σε σχέση με τους υπόλοιπους 

(p=0,497). Τα αποτελέσματα των συσχετίσεων παρουσιάζονται στον πίνακα 6. 

  

Πίνακας 6. Συσχετίσεις ανάλογα με το είδος της αναπηρίας των παιδιών. 

 
Αυτισμός Παραπληγία 

Σύνδρομο 

Down 

Εγκεφαλική 

παράλυση 
P 

Αυτοαξιολόγηση ΠΖ 3,3±1,1 3,5±1,1 3,3±1,1 3,3±1,1 0,930 

Ικανοποίηση από την υγεία 3,8±1,2 3,7±1,1 3,5±1,3 3,4±1,4 0,497 

Σωματική Υγεία 64±23,4 60,6±22,2 58,1±26,2 59,6±22,1 0,491 

Ψυχική Υγεία 50,8±27,7 59,7±21,5 58,1±25,1 56±24,4 0,280 

Κοινωνικές σχέσεις 47,2±32,4 58,3±24,3 53,6±31,3 54,3±29,6 0,410 

Περιβάλλον 40,3±17,2 38,1±13,7 41,3±20,3 41,1±16,2 0,919 

 

Παιδιά που πάσχουν από επιληψία 

Οι γονείς των παιδιών που δεν έπασχαν από επιληψία ανέφεραν σημαντικά 

καλύτερη ποιότητα ζωής σε σχέση με εκείνους των οποίων τα παιδιά τους έπασχαν από 

επιληψία (3,5±1,1 έναντι 3,1±1,1, p<0,05). Οι διαστάσεις της ποιότητας ζωής δε 

διέφεραν σημαντικά μεταξύ των γονιών ανάλογα με το αν τα παιδιά τους έπασχαν από 

επιληψία. Παρόλα αυτά, οι γονείς των παιδιών που πάσχουν από επιληψία είχαν 

χειρότερη σωματική υγεία (58,6±26,5 έναντι 62,2±22,8, p=0,309), καλύτερη ψυχική 
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υγεία (56,3±27,5 έναντι 54,5±25,1, p=0,634), καλύτερες κοινωνικές σχέσεις 

(53,3±32,2 έναντι 51±30,4, p=0,621) και καλύτερη ποιότητα περιβάλλοντος 

(41,6±18,1 έναντι 39,8±18,1, p=0,499). Τα αποτελέσματα των συσχετίσεων 

παρουσιάζονται στον πίνακα 7. 

   

Πίνακας 7. Συσχετίσεις ανάλογα με το αν τα παιδιά πάσχουν ή όχι από επιληψία. 

 Επιληψία Όχι Επιληψία P 

Αυτοαξιολόγηση ΠΖ 3,1±1,1 3,5±1,1 0,019 

Σωματική Υγεία 58,6±26,5 62,2±22,8 0,309 

Ψυχική Υγεία 56,3±27,5 54,5±25,1 0,634 

Κοινωνικές σχέσεις 53,3±32,2 51±30,4 0,621 

Περιβάλλον 41,6±18,1 39,8±18,1 0,499 
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Συζήτηση 

Στην παρούσα μελέτη συμπεριλήφθηκαν 200 γονείς παιδιών με αναπηρία 

ηλικίας 44 έτη, εκ των οποίων το ένα τρίτο είχε προβλήματα υγείας. Οι συμμετέχοντες 

βρέθηκαν με καλή σωματική υγεία και μέτρια επίπεδα ψυχικής υγείας και κοινωνικών 

σχέσεων, ενώ είχαν χαμηλά επίπεδα περιβάλλοντος. Οι μισοί περίπου συμμετέχοντες 

αυτοαξιολόγησαν την ποιότητα ζωής τους ως καλά και πολύ καλά. Παρόμοια, σε μία 

μελέτη που διεξήχθη στην Αυστραλία, οι γονείς των παιδιών με αναπηρία ήταν γενικά 

ικανοποιημένοι με όλους τους τομείς της ζωής τους δίνοντας ιδιαίτερη σημασία στις 

οικογενειακές σχέσεις (Rillotta et al., 2012). Στα ίδια αποτελέσματα κατέληξε η μελέτη 

των Migerode et al. (2012) που διεξήχθη στην Ολλανδία.  

 Επίσης, στην παρούσα μελέτη βρέθηκαν χαμηλές τιμές στη διάσταση 

«περιβάλλον». Παρόμοια, σε μία μελέτη που διεξήχθη στο Βέλγιο σε γονείς παιδιών 

με αναπηρία, οι γονείς ανέφεραν δυσαρέσκεια με την υποστήριξη από το περιβάλλον 

τους και την κοινωνία γενικότερα (Steel et al., 2011). Παρόμοια αποτελέσματα έδειξε 

και η μελέτη των Ajuwon και Brown (2012), η οποία διεξήχθη στη Νιγηρία.  

 Όλες οι διαστάσεις της ποιότητας ζωής είναι σημαντικές για τους γονείς των 

παιδιών με αναπηρία. Ο πιο σημαντικός, όμως, τομέας είναι οι οικογενειακές σχέσεις 

(Rillotta et al., 2012, Cagran et al., 2011, Hobson & Noyes, 2011). 

Η ύπαρξη ενός παιδιού με αναπηρίες επηρεάζει την καθημερινότητα των 

γονέων, αλλά οι οικογένειες τείνουν να σχεδιάζουν και να οργανώνουν καθημερινά 

καθήκοντα για να απολαμβάνουν τη ζωή. Σε γενικές γραμμές, τα μέλη της οικογένειας 

καθώς και το γύρω περιβάλλον και οι φίλοι τείνουν να παρέχουν άτυπη υποστήριξη 

στους γονείς συναισθηματικά και πρακτικά.  

Οι Diener et al. (2002) συζήτησαν τρεις τύπους θεωριών σχετικά με την 

υποκειμενική ευημερία: τις θεωρίες της ανάγκης και του στόχου, τις θεωρίες της 

διαδικασίας ή της δραστηριότητας και την προδιάθεση της γενετικής και της 

προσωπικότητας. Οι θεωρητικοί της ανάγκης και της δραστηριότητας τείνουν να 

κατανοούν την υποκειμενική ευημερία σε συσχετισμό με τις γενικές συνθήκες στις 

οποίες ζουν οι άνθρωποι. Οι θεωρητικοί της προδιάθεσης της προσωπικότητας 

υποστηρίζουν ότι η υποκειμενική ευημερία των ανθρώπων επηρεάζεται από τα 
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σταθερά γενετικά χαρακτηριστικά και επομένως τις προτιμήσεις των ανθρώπων 

(Diener et al., 2002). 

Είναι γεγονός ότι οι γονείς ατόμων με αναπηρία στερούνται κοινωνικές 

δραστηριότητες και ελεύθερου χρόνου για να συναντήσουν τους φίλους τους, κάτι που 

είναι πολύ σημαντικό για την ευημερία τους. Πράγματι, οι Diener et al. (2002) 

ανέφεραν ότι η ενεργός συμμετοχή σε καθήκοντα ζωής είναι πολύ σημαντική για την 

ποιότητα ζωής των ανθρώπων και τείνουν να είναι πιο ευτυχισμένοι όταν συμμετέχουν 

σε κοινωνικές δραστηριότητες (Diener et al., 2002).  

Η έλλειψη ελεύθερου χρόνου των γονέων που έχουν παιδιά με αναπηρίες για 

να συμμετάσχουν σε κοινωνικές δραστηριότητες έχει αναφερθεί και σε άλλες μελέτες 

και μάλιστα μία επιθυμία των γονιών είναι να περνούν περισσότερο χρόνο με τους 

φίλους τους (Ajuwon & Brown, 2012, Dardas & Ahmad, 2014).  

Η οικογένεια είναι ένα κοινωνικό σύστημα και κάθε μέλος έχει διαφορετικό 

ρόλο για να λειτουργήσει και να εκπληρώσει τις ανάγκες του (Hill, 1971). Τα παιδιά 

με αναπηρίες δεν μπορούν να εκπληρώσουν το ρόλο τους, με αποτέλεσμα το βάρος 

αυτό να πέφτει στους γονείς και να επηρεάζει την καθημερινή ζωή των γονιών (Brown 

et al., 2006, Sulch & Kalra, 2003). Ένας από τους σημαντικότερους παράγοντες που 

επηρεάζουν την ποιότητα ζωής των φροντιστών είναι ότι τα παιδιά με αναπηρίες 

ξοδεύουν πολύ χρόνο στο σπίτι και οι γονείς πρέπει να καλύψουν τις βασικές τους 

ανάγκες (Sulch & Kalra, 2003). 

Παρόλο που δεν υπάρχουν επαρκείς υπηρεσίες υποστήριξης, οι οικογένειες 

είναι ευέλικτες και ζητούν άτυπη υποστήριξη κυρίως από το περιβάλλον τους. Στην 

παρούσα μελέτη, το 12,5% των παιδιών δεν έμενε στο σπίτι με τους γονείς του, αλλά 

στους παππούδες. Σύμφωνα με τον Hill (1971) αυτό συμβαίνει γιατί οι γονείς 

αναζητούν την ισορροπία της οικογένειας και προσπαθούν να προσαρμοστούν στις 

αλλαγές. Έτσι, προκειμένου να διατηρηθεί μια καλή ποιότητα ζωής ή ακόμα και να 

διατηρηθεί η ισορροπία μεταξύ των μελών, οι γονείς ζητούν άτυπη υποστήριξη από 

τους παππούδες. Σε μία μελέτη που διεξήχθη στην Ελλάδα, αναφέρθηκε ότι οι 

οικογένειες λόγω έλλειψης υποστήριξης από το κράτος, μετατρέπονται σε εκτεταμένες 

οικογένειες για να λάβουν την υποστήριξη που χρειάζονται (Tsiblidaki & Tsamparli, 

2007). 
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Μία μελέτη για την ποιότητα ζωής των οικογενειών με παιδιά με αναπηρίες 

στην Ελλάδα έδειξε ότι οι γονείς αναφέρουν έλλειψη επαρκούς υποστήριξης από τις 

κοινωνικές υπηρεσίες, προκαλώντας αισθήματα θυμού και απογοήτευσης (Tsibidaki & 

Tsamparli, 2007). Δύο μελέτες που διεξήχθησαν στην Ελλάδα από τους ίδιους 

συγγραφείς, τόνισαν ότι το ευρύτερο οικογενειακό περιβάλλον παίζει σημαντικό ρόλο 

στην παροχή άτυπης στήριξης σε αυτές τις οικογένειες (Tsibidaki & Tsamparli, 2007, 

2009). 

Στην παρούσα μελέτη, οι κοινωνικές σχέσεις βρέθηκαν σε μέτρια επίπεδα. 

Αυτό πιστεύεται ότι οφείλεται στην έλλειψη ελεύθερου χρόνου. Το αποτέλεσμα αυτό 

είναι σύμφωνο με τη μελέτη των Dardas και Ahmad (2014) όπου οι γονείς τείνουν να 

αποχωρούν από δραστηριότητες που περιλαμβάνουν κοινωνικές επαφές καθώς και να 

εγκαταλείψουν τη δουλειά τους. Έχοντας ένα παιδί με αναπηρία μπορεί να επηρεάσει 

αρνητικά και θετικά τη σχέση μεταξύ του ζευγαριού. Στα αρνητικά έχει αναφερθεί 

έλλειψη ύπνου, άγχος και ελεύθερος χρόνος, ενώ στα θετικά η ενίσχυση του δεσμού 

μεταξύ των ζευγαριών (Dardas & Ahmad, 2014). Άλλα θετικά που έχουν αναφερθεί 

και αφορούν τους γονείς είναι η ωριμότητα, η υπομονή και η εκτίμηση της ζωής 

κάποιου (Mulroy et al., 2008).  

Η σωματική και ψυχική υγεία των συμμετεχόντων στην παρούσα μελέτη ήταν 

σε μέτρια σχετικά επίπεδα, παρόλο που η ηλικία τους ήταν μικρή (μέσος 44 έτη). Μία 

μελέτη σε μητέρες παιδιών με αναπηρίες έδειξε ότι τα προβλήματα συμπεριφοράς των 

παιδιών, ειδικά εκείνα που σχετίζονται με αναπτυξιακή καθυστέρηση, είχαν αντίκτυπο 

στην υγεία των μητέρων τους (Eisenhower et al., 2009). 

Σύμφωνα με τη μελέτη των Resch et al. (2010) που διεξήχθη σε 40 γονείς 

παιδιών με αναπηρίες, κυρίως όμως με σύνδρομο Down, η ευημερία των γονέων 

επηρεάστηκε από την έλλειψη πρόσβασης σε σημαντικές υπηρεσίες πληροφόρησης και 

υποστήριξης, από οικονομικά εμπόδια για την απόκτηση υπηρεσιών υποστήριξης, από 

έλλειψη ένταξης στο σχολείο και στις δραστηριότητες της κοινότητας λόγω των 

ανεπιθύμητων αντιδράσεων της κοινότητας και από έλλειψη υποστήριξης για 

ολόκληρη την οικογένεια (Resch et al., 2010). Πιθανόν σε αυτό να οφείλεται και το 

γεγονός ότι στην παρούσα μελέτη η διάσταση του περιβάλλοντος έχει τη χαμηλότερη 

τιμή.   
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Παρόμοια, οι Hobson και Noyes (2011) και Gallagher et al. (2010) ανέφεραν 

ότι οι γονείς παιδιών με αναπηρία έχουν αυξημένα επίπεδα άγχους, τα οποία με τη 

σειρά τους επηρεάζουν αρνητικά την ποιότητα ύπνου τους, μειώνοντας τα επίπεδα 

σωματικής και ψυχικής υγείας.  

Οι Kobayashi et al. (2012) βρήκαν ότι οι γονείς και ιδιαίτερα οι μητέρες των 

παιδιών με αναπηρίες είχαν πολύ φτωχή ψυχική υγεία, χαμηλή κοινωνικοοικονομική 

κατάσταση και επιβάρυνση που προκαλεί η βαριά φροντίδα. Περίπου το 70% των 

γονέων εμφάνισαν σημάδια κατάθλιψης. Οι παράγοντες που ήταν υπεύθυνοι για την 

κακή ψυχική υγεία των γονέων ήταν η απουσία υποστήριξης από άλλα μέλη της 

οικογένειας, η ύπαρξη ιατρικής παθολογικής κατάστασης στον γονέα, η μη χρήση 

κοινωνικών υποστηρικτικών δικτύων, η βαρύτητα της αναπηρίας του παιδιού και η μη 

συμμετοχή των μητέρων στις οικογενειακές ομάδες υποστήριξης. 

 

Περιορισμοί της μελέτης 

Ένας περιορισμός της μελέτης είναι το μικρό δείγμα των συμμετεχόντων. 

Σύμφωνα με την άδεια χρήσης του Παγκόσμιου Οργανισμού Υγείας, για να είναι 

αξιόπιστα της μελέτης το μέγεθος του δείγματος έπρεπε να είναι 300 άτομα. Όμως, 

στην παρούσα μελέτη το δείγμα της μελέτης ήταν 200 άτομα. Επειδή η μελέτη 

διεξήχθη σε μία μικρή πόλη της Ελλάδας, την Καλαμάτα, ήταν αδύνατο να βρεθούν 

περισσότεροι γονείς. Για το λόγο αυτό τα αποτελέσματα της παρούσας μελέτης ναι μεν 

αντιπροσωπεύουν τους γονείς παιδιών με αναπηρία στην Καλαμάτα, αλλά δεν μπορούν 

να γενικευθούν στον ευρύτερο πληθυσμό της Ελλάδας.  
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Συμπεράσματα - Προτάσεις 

Οι γονείς των παιδιών με αναπηρία έχουν μειωμένη ποιότητα ζωής, τόσο στη 

σωματική και ψυχική υγεία, όσο και στις κοινωνικές σχέσεις και περιβάλλον. Τα παιδιά 

με σύνδρομο Down επηρεάζουν κυρίως τη σωματική υγεία των γονέων, ενώ τα παιδιά 

με αυτισμό την ψυχική υγεία και τις κοινωνικές σχέσεις. Η συννοσηρότητα της 

επιληψίας, αν και επηρέαζε αρνητικά την ποιότητα ζωής των γονέων, δεν την επηρέαζε 

σε στατιστικά σημαντικά βαθμό.  

Είναι απαραίτητο να γίνουν οι απαραίτητες μεταρρυθμίσεις και να 

αναβαθμιστούν οι υφιστάμενες πολιτικές για τις οικογένειες με παιδιά με αναπηρίες, 

ώστε να εξαλειφθεί το όριο ηλικίας από το εκπαιδευτικό σύστημα. Τα παιδιά αυτά είναι 

απαραίτητο να απασχολούνται συνεχώς και για το σύνολο της ζωής τους. Αυτό δίνει 

περιθώριο στους γονείς να εργαστούν ή/και να έχουν λίγο ελεύθερο χρόνο για να 

μπορέσουν να αναπτυχθούν κοινωνικά και να βελτιώσουν το επίπεδο της ποιότητας 

ζωής τους.  

Αν και οι γονείς στην παρούσα μελέτη δεν ανέφεραν οικονομικές δυσκολίες, 

πιθανόν επειδή η παρούσα έρευνα δεν στηρίχτηκε στις οικονομικές δυσκολίες που 

αντιμετωπίζουν οι γονείς, είναι ανάγκη η δημιουργία περισσότερο φιλικών προς την 

αναπηρία πολιτικών, οι οποίες θα ενισχύσουν οικονομικά τις οικογένειες αυτές, 

βελτιώνοντας την ποιότητα ζωής τους.  

Είναι σημαντικό να αλλάξει η κουλτούρα των ανθρώπων για τα παιδιά με 

αναπηρία. Αυτό μπορεί να γίνει με στοχευμένες εκπαιδευτικές παρεμβάσεις από 

εξειδικευμένους φορείς. Με αυτό τον τρόπο θα υπάρχει μεγαλύτερος σεβασμός και η 

κοινωνία θα μπορέσει να συμβάλλει περισσότερο στις οικογένειες των παιδιών με 

αναπηρία, εντάσσοντας αυτά τα παιδιά στις δομές της, π.χ. αθλητικές δραστηριότητες.  

Τέλος, ιδιαίτερα σημαντικό είναι η ίδρυση ιδρυμάτων και δομών για τα άτομα 

με αναπηρίες, τα οποία θα παρέχουν δραστηριότητες όχι μόνο σε πρωινή βάση, αλλά 

και σε απογευματινή και βραδινή, ώστε να απασχολούν αυτά τα παιδιά και να 

βελτιώνουν τις δεξιότητές τους. 
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