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Θα προσπαθήσω να σας βάλω σε μια προβληματική που επικεντρώνει την προσοχή της σε θέματα που αφορούν την οικογένεια, τη δομή της, τη δυναμική της, τη σχέση της με το αυτιστικό παιδί, την αλληλεπίδραση που δέχεται από την παρουσία του αυτιστικού παιδιού. Θέματα που έχουν προκύψει από έρευνες που έχουν γίνει σχετικά με τα προβλήματα και τις δυσκολίες που αντιμετωπίζει η οικογένεια. Μέσα από αυτά θα δούμε πως μπορούμε να οργανώσουμε το έργο της συμβουλευτικής υποστήριξης και τι δουλειά μπορούμε να κάνουμε εμείς συγκεκριμένα, αλλά και  πολλοί επαγγελματίες και συνάδελφοι στο χώρο τη ψυχικής υγείας, προκειμένου να βοηθηθούν οι οικογένειες για  να αντέξουν και να αντιμετωπίσουν διαχρονικά το  πολύ σοβαρό αυτό πρόβλημα .
Ο συνδυασμός των γνωστικών και διαπροσωπικών προβλημάτων, που σχετίζονται με τον αυτισμό, επηρεάζει την οικογένεια με έναν τρόπο διαφορετικό από αυτόν που την επηρεάζει η τυπική νοητική καθυστέρηση.
 Θα δούμε τον αυτισμό και την οικογένεια του αυτιστικού παιδιού, σε σχέση με τη θεωρία των συστημάτων, ένα συστημικό προσανατολισμό. Ποικίλες αρχές της θεωρίας της οικογένειας, του οικογενειακού συστήματος, φαίνεται να έχουν εφαρμογή στον αυτισμό και στην ανάπτυξή του μέσα στην οικογένεια, σύμφωνα με το Μινούτσι.
Κατά πρώτον, το παιδί – άτομο είναι μέσα σε πολλαπλά συστήματα με τα οποία συναλλάσσεται είτε άμεσα είτε έμμεσα, επηρεάζοντας τη συμπεριφορά του.
Μεταξύ αυτών των συστημάτων, το πλέον σημαντικό είναι αυτό το οικογενειακό, το οποίο διαιρείται στο υποσύστημα παιδιού – γονέα, ζευγαριού και αδελφών.
Όλο και περισσότερο πλέον αναγνωρίζεται το γεγονός ότι ο οποιοσδήποτε θεραπευτικός σχεδιασμός και παρέμβαση, θα πρέπει να παίρνει  υπόψη της το οικογενειακό σύστημα.
Τα υπόλοιπα συστήματα που συναλλάσσονται, τόσο με το αυτιστικό παιδί όσο και με την οικογένειά του, είναι η εκτεταμένη οικογένεια, οι φίλοι, η γειτονιά, το σχολείο και διάφορες άλλες υπηρεσίες.
Μέσα σε αυτό το σύστημα – υποσύστημα, η συμπεριφορά παράγεται, δημιουργείται, στις σχέσεις που χαρακτηρίζονται από αμοιβαία και βιολογική αλληλεπίδραση.
Ερευνητές και πρακτικοί έχουν αποκαλύψει επιδράσεις που συμμετέχουν στην προβληματική συμπεριφορά του παιδιού, απέναντι σε συγκεκριμένα μοντέλα συμπεριφοράς που υιοθετούν οι γονείς τους.
 Οι γονείς εθεωρούντο ένοχοι, μέχρι να αποδειχτούν αθώοι. Αυτή η υπόθεση αποτέλεσε το θέμα του αυτισμού. Έτσι, η μελέτη εστιάστηκε στην επίδραση της γονικής συμπεριφοράς στο αυτιστικό παιδί, ενώ το αντίθετο είχε παραμεληθεί.
Ποια είναι η επίδραση του αυτιστικού παιδιού στους γονείς και στα αδέλφια. Το σύστημα λειτουργεί ως ένα οργανωμένο σύνολο, του οποίου τα συστατικά μέρη υποχρεωτικά αλληλεξαρτώνται. Το σύστημα έχει συγκεκριμένα ομοιοστατικά χαρακτηριστικά, τα οποία διατηρούν και επαναλαμβάνουν την ισορροπία και τη σταθερότητά του.
 Κάποιος που εμμένει στη στενή αναπτυξιακή άποψη μπορεί να εστιάσει, κάποιος από τους ειδικούς, μπορεί να εστιάσει στην αναπηρία του αυτιστικού παιδιού και παραπέρα τη θεραπεία του και την ειδική του εκπαίδευση και να αγνοήσει την επίδραση των διαφόρων συστημάτων στο παιδί, αλλά και το αντίστροφο.
Από την άλλη πλευρά, κάποιος που οδηγείται από τη στενή συστημική άποψη, μπορεί να αγνοήσει την αναγνώριση της ενδογενούς αναπηρίας και του λοιπούς αναπτυξιακού επιπέδου του παιδιού, εστιάζοντας έτσι στη δυσλειτουργία του συστήματος και σχετίζοντάς την με αυτή τη διαταραχή του αυτισμού.
Αυτά είναι τα δύο άκρα. 
Έρχομαι σε μια πλέον ρεαλιστική άποψη, η οποία λέει και τονίζει την αλληλεπίδραση ανάμεσα στην περίπλοκη αναπτυξιακή κατάσταση του παιδιού και στο περίπλοκο σύστημα μέσα στο οποίο αυτή δρα.
Το σύστημα που επηρεάζεται περισσότερο από το αυτιστικό παιδί, είναι η άμεση οικογένειά του. Οι επιδράσεις βεβαίως δεν περιορίζονται στην άμεση συναλλαγή με το παιδί, εκτείνονται και στις υπόλοιπες οικογενειακές συναλλαγές, όπως τις συζυγικές σχέσεις και στις σχέσεις των γονιών με τα άλλα παιδιά τους. Όπως έχει ήδη αναφερθεί, οι επιδράσεις αυτές είναι αμοιβαίες.
Να δούμε λίγο τις επιδράσεις πάνω στους γονείς. Οικογένειες με αυτιστικά παιδιά μοιράζονται με τις οικογένειες των παιδιών με αναπτυξιακές διαταραχές, πολλά προβλήματα, αλλά και πίεση.
Οικογένειες με αυτιστικό παιδί αναπτύσσουν ένα μεγάλο βαθμό ΄΄συγκρουσιακής αυτοκατηγορίας΄΄, διαστρέβλωσης της πραγματικότητας, υποτίμηση και μοναξιά, επιβεβλημένη από την κοινωνία που υπερβαίνουν αυτά των άλλων οικογενειών.
Σύμφωνα με συστηματικές έρευνες, το αυτιστικό παιδί επηρεάζει την κοινωνική, αλλά και συναισθηματική λειτουργία των παιδιών της οικογένειας. Ο Ντεμάγερ και ο Κόϊμπερ, μαζί με τον Marcus, σε έρευνές τους, αποδεικνύουν ότι μεταξύ των γονικών συναισθηματικών προβλημάτων αναφέρονται η κατάθλιψη, ο φόβος και το άγχος στην καθημερινή διαχείριση του παιδιού, το «burn out», οικονομικές δυσκολίες, αλλά και ανησυχία για την έλλειψη ικανοποιητικών, εκπαιδευτικών και επαγγελματικών πηγών, υπηρεσιών για το παιδί τους και την οικογένειά τους, ιδιαίτερα καθώς το βλέπουν να μεγαλώνει, μεγαλώνοντας ταυτόχρονα και οι ανάγκες τους.
Σε έρευνα ανάμεσα σε μητέρες αυτιστικών παιδιών, μητέρες με παιδιά με σύνδρομο DOWN και μητέρες παιδιών που παρακολουθούνται ως εξωτερικοί ασθενείς σε ψυχιατρική κλινική, διαπιστώθηκε ότι:
 Οι μητέρες των αυτιστικών ανέφεραν περισσότερα προβλήματα. Ανέφεραν μεγαλύτερη απόγνωση και απογοήτευση, αλλά και μεγαλύτερη δυσκολία από αυτές των παιδιών με σύνδρομο DOWN, να βγάλουν το παιδί τους σε χώρους στην κοινότητα. Ανέφεραν μεγαλύτερη εξάρτηση του παιδιού, για φροντίδα και προσοχή. Μεγαλύτερη έλλειψη δραστηριοτήτων για την απασχόλησή τους και λιγότερες κοινοτικές υπηρεσίες.
   Ο Marcus,οργανώνοντας τις επιδράσεις των παιδιών, σημειώνει. Οι γενικές επιδράσεις στις συναισθηματικές, αλλά και διαχειριστικές ικανότητες των γονιών, απαντούν στην παρέκκλιση της γνωστικής, επικοινωνιακής και εκπαιδευτικής ικανότητας του παιδιού, η οποία με τη σειρά της απαντάει στα συμπεριφορολογικά και συναισθηματικά χαρακτηριστικά του παιδιού, τα οποία με τη σειρά τους επιδρούν στις σχέσεις με την κοινότητα, αλλά και τις υπηρεσίες των επαγγελματιών.
  Στις συναισθηματικές και διαχειριστικές ικανότητες των γονιών, ο Μάρκους αναφέρει. Οι γονείς συχνά παρουσιάζουν και ζουν μια συνεχή ανησυχία, άγχος. Βιώνουν πολλά επίπεδα θλίψης. Οι αποφάσεις ζωής είναι συχνά πολύ περίπλοκες. Συγκρούσεις αναπτύσσονται ανάμεσα στις προσωπικές ανάγκες και αυτές τις ανάγκες του παιδιού. Τις περισσότερες φορές είναι απρόθυμοι να κάνουν άλλο παιδί, είτε γιατί φοβούνται ότι θα γεννήσουν άλλο ένα «κακό» μωρό, είτε γιατί πιστεύουν ότι οι ανάγκες του ήδη υπάρχοντος, απαιτούν μεγάλη προσοχή, φοβούμενοι έτσι ότι δε θα ανταποκριθούν στις απαιτήσεις του.
 Σε πολλά θέματα που αφορούν σημαντικές αποφάσεις οι γονείς πρέπει να παλέψουν ανάμεσα σε προτεραιότητες και αφοσίωση – πίστη, περισσότερο από αυτούς των οικογενειών με φυσιολογικά παιδιά.
Η εικόνα εαυτού των γονιών, ιδιαίτερα όταν πρόκειται για το πρώτο παιδί, είναι ιδιαίτερα εύθραυστη. Γιατί όχι μόνο αντιμετωπίζουν δύσκολες καταστάσεις ανατροφής, αλλά αμφιβάλουν και για την ικανότητα των γονικών τους δεξιοτήτων.
 Η επάρκεια της αυτοθεώρησης, ιδιαίτερα για τη μητέρα, βάλλεται και κρίνεται. Η ταυτότητά της συχνά είναι τόσο δεμένη με την κατάσταση του παιδιού, σε βαθμό που έχει δυσκολία να δει τον κόσμο πέρα από τις ανάγκες του αυτιστικού της παιδιού.
 Ίσως το πλέον προσωπικό επώδυνο της συμβίωσης με ένα αυτιστικό παιδί, είναι η απουσία της φυσιολογικής ανθρώπινης σχέσης. Οι γονείς συχνά λένε: «Δεν μπορώ να τη φτάσω, να την πιάσω, συμπεριφέρεται σαν να ήταν κουφή».
 Ενώ οι γνωστικές αδυναμίες μπορούν να εξηγηθούν, μια νοητική δηλαδή στέρηση, πάνω σε μια λογική βάση, πώς ένας γονιός μπορεί να κατανοήσει την έλλειψη ανταπόκρισης του παιδιού για αγάπη και σχέση;
Οι γονείς συχνά νιώθουν απόρριψη και θυμωμένοι, συναισθήματα που οδηγούν στην αυτοκατηγορία και στην ενοχοποίηση. Η χαρά της γέννησης του παιδιού τους είναι οδυνηρές αναμνήσεις.
Αναφέρουν ότι η ζωή τους είναι καθημερινός αγώνας για προσωπική και οικογενειακή επιβίωση, αγώνας που πληρώνεται με φυσική και ψυχική υπερκόπωση.
Να δούμε λίγο την επίδραση στις συζυγικές σχέσεις η παρουσία ενός παιδιού με δυσκολίες στην οικογένεια. Η συστηματική έρευνα, εστιασμένη στην επίδραση της παρουσίας του αυτιστικού παιδιού στις συζυγικές σχέσεις του παιδιού, που δείχνει ο Άκερλι, στη National Disk Society δημοσιευμένη μια έρευνα, αναφέρει ότι το ποσοστό διαζυγίων αυτών των ζευγαριών, είναι χαμηλότερο του μέσου εθνικού ποσοστού.
Ο Κόγκελ, το ’83, έδειξε ευτυχισμένα ζευγάρια,  σε αντίθεση με τον Ντεμάγιερ, που αναφέρει ότι τα προβλήματα στην ανατροφή του αυτιστικού παιδιού, αποδυναμώνουν τη συναισθηματική σχέση των γονέων.
Οι ίδιοι δηλώνουν έντονη καθημερινή πίεση που οδηγεί στους συζυγικούς καβγάδες και στην ελάττωση της επιθυμίας για σεξ. Σε άλλη έρευνα, ο Μάρκους αναφέρει, σε ό,τι αφορά τις μητέρες οι απόψεις και οι στάσεις διαφέρουν από αυτές των άλλων.
Τυπικά η μητέρα είναι πιο κοντά στην προβληματική κατάσταση, αναγνωρίζει περισσότερο τις αδυναμίες του παιδιού της και νιώθει περισσότερο υπεύθυνη.
Με μικρότερη άμεση επαφή οι πατέρες, πολλές φορές βρίσκονται σε σύγχυση και είναι συχνά αναλυτικοί και μη αντικειμενικοί στην κρίση τους
Παρόλη την ανάγκη για την αναγνώριση του σημαντικού προβλήματος και την αμοιβαία συζυγική υποστήριξη, οι γονείς τσακώνονται, αλληλοκατηγορούνται για συμμετοχή στο πρόβλημα, διαφωνούν για την καλύτερη τεχνική διαπαιδαγώγησης, είτε υπάρχει πράγματι πρόβλημα είτε όχι.
Έρχεται όμως μια άλλη έρευνα να αναφέρει ότι, ένα πολύ αφαιρετικό στοιχείο, ότι ελάχιστες διαφορές υπάρχουν μεταξύ των αυτιστικών και μη αυτιστικών οικογενειών, παρόλη την ύπαρξη διαφοράς, έντασης και κούρασης στο δράμα των γονιών με αυτιστικά παιδιά.
Υπάρχει ανάγκη για μεγαλύτερη έρευνα σε θέματα που αφορούν την επίδραση και παρουσίαση ενός παιδιού με αυτισμό και στη σχέση, ειδικότερα στη σχέση τη συζυγική των γονιών.
Θα συνεχίσουμε λίγο με τις επιδράσεις στο σύστημα της οικογένειας, πάνω στα αδέλφια. Το αυτιστικό παιδί, φαίνεται να επηρεάζει και άμεσα και έμμεσα τη λειτουργία των υπόλοιπων παιδιών της οικογένειας. Τα υπόλοιπα παιδιά της οικογένειας, τα αδέλφια του, πρέπει να μάθουν να προσαρμόζονται, να αντιμετωπίζουν τα σοβαρά προβλήματα που δημιουργούνται από το αυτιστικό αδελφό ή αδελφή.
Πρέπει να αντιμετωπίσουν τις υπερβολικές απαιτήσεις, τη φορτική ευθύνη της φροντίδας, να αναπτύσσουν ικανοποιητικό επίπεδο ανοχής, που ίσως μπορεί να είναι άδικη και εξωπραγματική η απαίτηση από τα ίδια. Έχουν να αντιμετωπίσουν αμφιθυμικά συναισθήματα. Από τη μια πλευρά η αγάπη και η ευθύνη και από την άλλη η απογοήτευση και η παραίτηση. Βιώνοντας πολύ πρώιμα ένταση και πίεση, οδηγούνται σε πρόωρη ωριμότητα, άρα αναλαμβάνουν ρόλο μεγαλύτερου παιδιού, αν και μικρότερα ηλικιακά, του αυτιστικού. Υιοθετούν ένα ρόλο γονικό.
Εντούτοις, σε ένα πολύ μεγάλο ποσοστό, η παρουσία των οικογενειακών αυτών προβλημάτων προκαλεί βοηθητική και θετική συμπεριφορά των αδελφών, τα οποία εμφανίζουν πολύ καλή, ικανοποιητική προσαρμογή, αναπτύσσουν empathy και στην ενήλικη ζωή τους επιλέγουν επαγγέλματα βοηθητικά και αλτρουιστικά.
Θα συνεχίσουμε λίγο για το γονικό στρες, κατά τη διάρκεια ανατροφής των παιδιών. Ήδη έχουμε αναφέρει ότι η παρουσία του παιδιού με αυτισμό στην οικογένεια, αλλάζει τη ζωή σε πάρα πολλά επίπεδα. 
Επηρεάζει τους γονείς και τα αδέλφια, τα συναισθήματα απέναντι στον εαυτό τους, τους ρόλους και τις ευθύνες τους. Τις σχέσεις ανάμεσα στα μέλη της οικογένειας, τη δομή και την αλληλεπίδραση, ως μονάδα και σύστημα. 
Σύμφωνα με τον ορισμό που δίνει ο Λαζάρ, το στρες είναι ένα οποιοδήποτε γεγονός στο οποίο οι περιβαλλοντικές απαιτήσεις, εσωτερικές απαιτήσεις ή και τα δύο μαζί, βάζουν σε δοκιμασία τις προσαρμοστικές ικανότητες του ατόμου ή του κοινωνικού συστήματος.
Σε σχέση με τον παραπάνω ορισμό, η παρουσία ενός παιδιού με αυτισμό, αποτελεί πηγή ενός μακρόχρονου στρες στη ζωή της οικογένειας. Οι τύποι των στρες, το στρες που βιώνεται από την οικογένεια είναι, κατ’ αρχήν, το συναισθηματικό.
Οι γονείς και τα αδέλφια των αυτιστικών παιδιών, συχνά αναφέρονται σε στιγμές περηφάνιας και ικανοποίησης, στα πόσα έχουν μάθει και έχουν πλουτίσει την εμπειρία τους στη συνύπαρξή τους με το αυτιστικό παιδί και στο αίσθημα ότι έχουν μεγαλώσει και έχουν γίνει καλύτεροι. Όμως αναφέρονται και στο αίσθημα του πόνου και της θλίψης που έχουν βιώσει. 
Ο πυρήνας αυτής της εμπειρίας, είναι η διαδικασία πένθους,  παρόμοια με αυτή που βιώνει κανείς όταν έρχεται αντιμέτωπος με το θάνατο. Οι γονείς και τα αδέλφια βιώνουν τα αισθήματα πένθους, θλίψης, απογοήτευσης, αδιεξόδου, θυμού, άγχους και ενοχής.
Ο θυμός αρκετές φορές κατευθύνεται στους επαγγελματίες, στο σύζυγο ή στη σύζυγο, στο θεό, στην τύχη. Πολλοί γονείς νιώθουν ένοχοι, λόγω πραγματικών ή φανταστικών παραγόντων, που οδήγησαν σε αυτή την κατάσταση το παιδί.
Η διαδικασία του πένθους γίνεται περισσότερο σε επίπεδο μεταφορικό, παρά σε ρεαλιστικό, της πραγματικής δηλαδή απώλειας του παιδιού. Είναι η απώλεια της ελπίδας, της φαντασίας και των ονείρων, που οι γονείς έχουν γι’ αυτό το παιδί.
Η αναφορά της οικογένειας στη διαδικασία πένθους, είναι από τα σημαντικότερα θέματα της κλινικής δουλειάς μαζί τους. Κατά τη διάρκεια του κύκλου ζωής της οικογένειας, το συναισθηματικό στρες των μελών της, αλλάζει.
Αρχικά οι περισσότεροι γονείς αντιδρούν με σοκ, ακούγοντας τη διάγνωση, ακόμα και αν υποψιάζονται ότι κάτι δεν πάει καλά. Αρκετά συχνά χρειάζεται να αρνηθούν την αλήθεια της διάγνωσης, ιδιαίτερα στα αρχικά στάδια.
 Νιώθουν να βρίσκονται σε σύγχυση, από την ανικανότητα του παιδιού και πληγώνονται από την έλλειψη της συναισθηματικής ανταποκριτιότητάς του στην αγάπη και στη στοργή τους.
 Η αυτοεκτίμησή τους επηρεάζεται από την απόκτηση ενός μη τέλειου παιδιού, επειδή το παιδί προκαλεί την αυτοαπόδωσή τους ως γονείς, προκαλεί την ελάττωση.
 Σε αυτό το σημείο οι γονείς είναι υπερβολικά ευάλωτοι και είναι σημαντικό η διάγνωση να επικοινωνείται με έναν τρόπο ειλικρινή μεν, αλλά πολύ προστατευτικό και ανθρώπινο.
 Όταν το σοκ της αρχικής διάγνωσης περάσει, το άμεσο πένθος, που χαρακτηρίζει την περίοδο της διάγνωσης, δίνει τη θέση του σε αυτό που ο Μπλάνσκι ορίζει ως χρόνια θλίψη.
Σε αντίθεση με το μοντέλο του σταδίου του πένθους, όπου εκεί οι άνθρωποι διαδοχικά περνούν από τα διάφορα στάδια και τελειώνουν σε αυτό της πλήρους αποδοχής του, η ιδέα της χρόνιας θλίψης, υποθέτει ότι οι οικογένειες βιώνουν περιόδους κρίσεων, κατά τη διάρκεια της ανάπτυξης και του μεγαλώματος του παιδιού, ιδιαίτερα στις φάσεις ανάπτυξης και αλλαγής στον κύκλο ζωής της οικογένειας, όπως π.χ. όταν οι γονείς μεγαλώνουν, όταν τα παιδιά ενηλικιώνονται ή φεύγουν από το σπίτι.
Σε αυτές τις περιόδους η παλιά πληγή ανοίγει για να βιώνει το πένθος. Τελικά τόσο οι γονείς όσο και τα παιδιά, ανησυχούν τι θα συμβεί στο παιδί με τον αυτισμό, όσο και τα αδέλφια δηλαδή, όταν οι γονείς δε θα είναι πλέον εκεί για να το φροντίσουν.
Το κοινωνικό στρες, επειδή τα παιδιά με αυτισμό συνήθως φαίνονται φυσιολογικά, οι οικογένειες συχνά αντιμετωπίζουν ανταπόκριση αρνητική όταν βρίσκονται στην κοινότητα με τα παιδιά τους.
Η απογοήτευση που νιώθουν συχνά τους οδηγεί στο να αποφεύγουν να παίρνουν τα παιδιά μαζί τους σε δημόσιους χώρους. Έτσι χάνουν την ευκαιρία να ψυχαγωγηθούν ως οικογένεια, απομονώνονται, ακόμα και από τους φίλους, την εκτεταμένη οικογένεια, τους γείτονες.
Υποφέρουν από το στίγμα. Γι’ αυτούς η σχέση τους με τον κόσμο σημαίνει αδιαφορία ή οίκτο ή ανάγκη για εξήγηση της ανεξήγητης συμπεριφοράς του παιδιού και καταπίεση, θυμός και ντροπή.
Το κοινωνικό στρες επηρεάζει την ικανότητα της οικογένειας να προσαρμόζεται στις κοινωνίες που η στάση απέναντι στη μειονεξία είναι στάση αποδοχής, είναι λιγότερο πιθανό να αντιμετωπίσει η οικογένεια το δίλημμα τοποθέτησης του παιδιού σε ίδρυμα.
Το οικονομικό στρες, μολονότι η επίδραση στη ζωή της οικογένειας είναι συνήθως αυτή που οι γονείς των αυτιστικών  παιδιών αναφέρουν ως και την πλέον σημαντική, το οικονομικό στοιχείο αποτελεί πηγή στρες για την πλειονότητα των οικογενειών.
Οι οικογένειες αυτές συχνά έχουν χαμηλότερο εισόδημα από τις άλλες οικογένειες, επειδή οι μητέρες μένουν στο σπίτι για να φροντίζουν το παιδί τους. Υπάρχει μόνο ένας μισθός. Οι οικογένειες αυτές έχουν πρόσθετα έξοδα, άμεσα σχετιζόμενα με τις ειδικές ανάγκες του παιδιού τους, όπως τη συνεχή παρακολούθηση και εκπαίδευση.
Αυτά σχετικά μ΄ αυτά που συμβαίνουν στην οικογένεια, πώς αισθάνεται η οικογένεια, πώς είναι η δυναμική της, η σχέση της και οι ρόλοι της με την παρουσία ενός παιδιού με αναπτυξιακή διαταραχή και αυτισμό.
 Θα έρθουμε λίγο στη συνεργασία μας με την οικογένεια. ξεκινώντας αυτή την παρουσίαση, αναφερθήκαμε στην οικογένεια ως σύστημα που επηρεάζει και επηρεάζεται από την παρουσία του αυτιστικού παιδιού.
 Θα ήθελα εδώ να κάνω μια διευκρίνιση. Η άποψη αυτή, σε καμία περίπτωση, δεν αντανακλά το μοντέλο της συστημικής προσέγγισης της οικογένειας. Όπου ο προσδιορισμένος ασθενής είναι το μέλος της οικογένειας που ασυνείδητα διάλεξε να εκφράσει την παθολογία της, επιτρέποντας έτσι στα υπόλοιπα μέλη να διατηρήσουν ομοιοστατικά την ισορροπία τους. Αυτό αφορά το μοντέλο το συστημικό, δεν αναφερόμαστε σε αυτό, όταν βλέπουμε την οικογένεια ως σύστημα.
Σειρά από στοιχεία έχουν δείξει πλέον και έχουν οδηγήσει σε μια βιολογική αιτία του αυτισμού και των άλλων αναπτυξιακών αποκλίσεων.
Δεν είναι το αυτιστικό παιδί το παιδί, δεν είναι ο προσδιορισμένος ασθενής που εκφράζει την παθολογία μιας οικογένειας για να κρατήσει την ομοιοστασία και την ισορροπία της, όπως το συστημικό μοντέλο βλέπει τη δημιουργία και τη δυσκολία και την αρρώστια που υπάρχει σε μια οικογένεια. Δεν αναφερόμαστε σε κάτι τέτοιο. Η αναφορά της οικογένειας ως σύστημα, είχε στόχο να καταδείξει το συστημικό προσανατολισμό που εμείς υιοθετούμε, εγώ υιοθετώ, την επίδραση που έχει η παθολογία, η δυσκολία του παιδιού πάνω στην υπόλοιπη οικογένεια και όχι το αντίστροφο.
Σαν θεραπευτική, «πολυκλαδική» δουλειά με τις οικογένειες στη μονάδα μας, υιοθετούμε παρεμβάσεις συμβουλευτικής υποστηρικτικής, συμβουλευτικής καθοδήγησης και θεραπευτικής παρέμβασης όπου αυτή χρειάζεται ή εκφράζεται ως αίτημα από τους ίδιους τους γονείς. Οι στόχοι αυτών των παρεμβάσεων αναφύονται και καταδεικνύονται μέσα από τις ανάγκες που έχουν οι οικογένειες και τις οποίες τις αναφέρω παρακάτω. Οι ανάγκες τους είναι αυτές που μας οδηγούν να υιοθετήσουμε αυτά τα μοντέλα στη δουλειά μας και στο βαθμό που έχουμε τη δυνατότητα να τις καλύψουμε.
Τι χρειάζονται οι οικογένειες; Οι οικογένειες χρειάζονται πληροφόρηση, για να αντέξουν και να αντιμετωπίσουν τις δυσκολίες. Πληροφορίες που είναι καθαρές, που αναφέρονται στη διάγνωση του παιδιού, στην αιτιολογία του αυτισμού, στις διαθέσιμες υπηρεσίες, στη θεραπεία.
Ο τρόπος που δίνονται οι πληροφορίες, ιδιαίτερα της διάγνωσης, επηρεάζει τη σχέση τους με το παιδί, αλλά και με τις κοινωνικές και ιατρικές υπηρεσίες για μεγάλο διάστημα.
Η προσαρμογή τους εξαρτάται από την πρώτη αυτή δραματική εμπειρία. Οι οικογένειες χρειάζονται ενημέρωση, εκπαίδευση για τη διαταραχή, καθώς η ελλιπής εκπαίδευση ενέχει τη θεώρηση της γονικής και ιδιαίτερα της μητρικής ενοχής.
Εκπαιδεύοντας τους γονείς για τον τρόπο που επιδράει ο αυτισμός στην οικογένεια και στον κύκλο ζωής τους, βοηθούνται να αναπτύξουν ρεαλιστικές προσδοκίες, να προετοιμαστούν για προβλέψιμες δυσκολίες και να ενεργοποιήσουν εξισορροπιστικές δυνάμεις. Και τα αδέλφια χρειάζονται εκπαίδευση.
Οι οικογένειες χρειάζονται πληροφορίες και συμβουλές, σε ό,τι αφορά τις υπηρεσίες που διατίθενται για το παιδί τους. Πώς θα έχουν πρόσβαση, πώς θα διαπραγματευτούν την περίπλοκη γραφειοκρατία και την προκατειλημμένη συμπεριφορά κάποιων επαγγελματιών.
Οι οικογένειες χρειάζονται συναισθηματική υποστήριξη. Τα μέλη της οικογένειας μπορεί να νιώθουν την πίεση των νέων ρόλων. Το σοκ, απάθεια, κατάθλιψη, θλίψη, εχθρότητα, θυμό.
Είναι απαραίτητο να βοηθηθούν ώστε να σχετίσουν αυτά τα συναισθήματα με το γεγονός ότι ζουν με ένα αυτιστικό παιδί. Η αξιολόγηση και η ομαλοποίηση αυτών των συναισθημάτων, ελαττώνει τη μοναξιά, την αυτοαμφισβήτηση, που συχνά είναι συνοδά.
Η επιβεβαίωση των προσπαθειών  και η αναγνώρισή τους είναι σημαντική, καθώς οι στιγμές υψηλού άγχους εμποδίζουν τη διαδικασία να πάρουν αποφάσεις.
Υποστήριξη μέσω της διαδικασίας του πένθους, διευκολύνει αυτή και τους βοηθάει να ενισχυθούν συναισθηματικά. Η οικογένεια πρέπει να βοηθηθεί να μιλήσει για τον αυτισμό και για τα συναισθήματά της γι’ αυτό, αλλά και να ενισχυθεί να κάνει πράγματα μαζί με αυτόν, γι’ αυτόν. Να ενισχυθεί για την ανάπτυξη των μελών της, έτσι ώστε αυτά να βρουν τρόπο, χρόνο και χώρο για προσωπική ανάπτυξη, φροντίδα εαυτού, διασκέδαση, χαλάρωση και στοργή.
Στο ενδοψυχικό επίπεδο, είναι πολύ σημαντικό να πάρει βοήθεια να εξερευνήσει και να τροποποιήσει τις γνωστικές διαστρεβλώσεις και αντιλήψεις που έχει, που αφορούν στην αιτία που προκάλεσε τον αυτισμό ή την αναπτυξιακή διαταραχή.
Η εγκαθίδρυση ρεαλιστικών στόχων και προσδοκιών από την πλευρά των γονιών, αλλά και ο τρόπος αντιμετώπισης και διαχείρισης των αρνητικών συναισθημάτων που αναπόφευκτα οι γονείς βιώνουν, επιτυγχάνεται σε ένα αρκετά καλό, ικανοποιητικό επίπεδο, όταν δουλεύοντας μαζί τους, ενημερώνονται με τρόπο απλό και κατανοητό.
Πρώτον, για το πρόγραμμα εκπαίδευσης του παιδιού τους. Για τους θεραπευτικούς στόχους. Για την πορεία της εξέλιξης του παιδιού τους και εκπαιδεύονται για τον τρόπο που εκείνοι θα ακολουθήσουν να επικοινωνήσουν, να κατανοήσουν το παιδί τους και να διαχειριστούν τις δύσκολες συμπεριφορές του αυτιστικού τους παιδιού.
Όλα αυτά, όλος αυτός ο τρόπος με τον οποίο δουλεύουμε, σε τακτές συναντήσεις, προσπαθούμε να τις βάλουμε σε ένα κλίμα. Προσπαθούμε να δημιουργήσουμε ένα κλίμα, που το θεωρούμε απαραίτητη προϋπόθεση για να μπορέσουν όλα αυτά να είναι αποτελεσματικά, όλες αυτές οι παρεμβάσεις μας.
Υιοθετούμε αρχές συνεργασίας, οι οποίες είναι. Θέλουμε και  προσπαθούμε να προάγουμε ένα περιβάλλον, στο οποίο θα δουλεύουν μαζί για να εξασφαλίσουν τις καλύτερες υπηρεσίες για το παιδί και την οικογένεια.
Να αναγνωρίζουν και να σέβονται και μιλάμε από την πλευρά των επαγγελματιών, οι οποίοι είναι υποχρεωμένοι να εξασφαλίσουν αυτές τις βασικές αρχές συνεργασίας με τους γονείς.
 Να αναγνωρίζουν και να σέβονται, τις γνώσεις, τις δεξιότητες και την εμπειρία που ο καθένας φέρνει σε αυτή τη σχέση. Να αναγνωρίζουν ότι η ανάπτυξη της εμπιστοσύνης, είναι ένα αναπόσπαστο κομμάτι της συνεργατικής αυτής σχέσης.
Να διευκολύνουν την ανοιχτή επικοινωνία, έτσι ώστε και οι δύο να αισθάνονται ελεύθεροι να εκφραστούν. Να δημιουργούν μια ατμόσφαιρα, στην οποία η κουλτούρα, οι παραδόσεις, οι αξίες και οι ιδιαιτερότητες των οικογενειών, να αναγνωρίζονται και να τιμούνται.
Να αναγνωρίζουν  ότι η διαπραγμάτευση είναι σημαντική στις σχέσεις αυτής της συνεργασίας και να δεσμεύονται και οι ίδιοι, αλλά και οι κοινότητές τους, ότι θα ικανοποιήσουν τις ανάγκες των παιδιών και των οικογενειών τους.
 Θα ήταν πολύ μεγάλη παράλειψη, αν σε αυτή τη δουλειά με την οικογένεια δεν αναφερόμασταν σε ένα μέσο επίπεδο παρέμβασης και οι οποίες αφορούν την κοινότητα και όχι μόνο.
Στη δουλειά και στις μεσοεπίπεδες παρεμβάσεις, θα ήθελα να σας πω ότι κάποια από αυτά τα πράγματα, στα οποία θα αναφερθώ παρακάτω, έχουν γίνει από τη μονάδα μας.
Κάποια άλλα δεν έχουν γίνει ή είναι στα μελλοντικά μας σχέδια ή είναι στα μελλοντικά μας πλάνα και ελπίζουμε να τα υλοποιήσουμε. Τα θεωρούμε απαραίτητα για να ολοκληρώσει και να συμπληρώσει τη δουλειά μας, που κάνουμε, σε σχέση με την οικογένεια.
Είναι η δουλειά που αναφέρεται στις μεσοεπίπεδες παρεμβάσεις, είναι 3 διαπλεκόμενες εργασίες που αναφέρονται στην πληροφόρηση, την εκπαίδευση, τη διευκόλυνση, την κοινωνική υποστήριξη, τη δέσμευση και το advocacy.
Η παροχή πληροφόρησης και εκπαίδευσης, είναι σημαντική για την αλλαγή στάσης της κοινότητας. Υπάρχει ανάγκη για φόρουμ κοινωνικής πληροφόρησης, με εκπαίδευση στους εκπαιδευτές και σε αυτούς που παρέχουν υπηρεσίες με έντυπο υλικό, με εκπαιδευτικά προγράμματα, με work shop.
Μέσα από αυτά προάγεται η κατανόηση του αυτισμού ως διαταραχή, αλλά και το δικαίωμα και η ικανότητα των ατόμων αυτών να συμμετέχουν στην κοινότητα ως ισότιμα μέλη.
Μέσω της εκπαίδευσης για τον αυτισμό, οι κοινότητες βοηθούνται να αποκτήσουν μεγαλύτερη ανοχή, ενσυναίσθηση και υποστήριξη σε αυτές τις οικογένειες.
Έτσι, θα υπάρξει λιγότερο κοινωνικό στρες και ένα αίσθημα ένταξης αναπτυγμένο, το advocacy είναι ένας καινούριος όρος, έχει μπει ευτυχώς και στο Υπουργείο Υγείας και τους ανθρώπους οι οποίοι ασχολούνται με τις οικογένειες, όχι μόνο των παιδιών με αναπτυξιακή διαταραχή, αλλά των οικογενειών ΑΜΕΑ, που έχουν δυσκολίες.
Είναι η συνηγορία. Τι είναι η συνηγορία; Η συνηγορία είναι ένα καθήκον, είναι βασικό και περίπλοκο. Είναι μια πρωταρχική δραστηριότητα, η οποία στοχεύει στο να βοηθηθούν οι γονείς στο να γίνουν συνήγοροι για καλύτερες υπηρεσίες στα παιδιά τους και να ενδυναμωθούν στο να συμμετέχουν στις υπηρεσίες, ακόμα και σχεδιασμού.
Μέσα από τις ομάδες γονέων, δίνει τη δυνατότητα σε αυτούς να δράσουν. Τέτοιες ομάδες τους δίνουν τη δυνατότητα να ξεπεράσουν τα συναισθήματα απόγνωσης και αβοήθητου.
Διαμορφώνοντας μελλοντικές υπηρεσίες για τα παιδιά τους. Να δράσουν ως οργανωμένη, σχεδιασμένη στο χειρισμό και στην αντιμετώπιση προβλημάτων, ομάδα πίεσης.
Μπορούν επίσης να μεταφέρουν στις πολιτικές διαδικασίες τις δυσκολίες τους και τα προβλήματά τους και να λάβουν μέρος σε αυτό, στους πολιτικούς σχεδιασμούς.
Η πίεση ότι έχουν δικαίωμα και ικανότητα να είναι κριτικοί καταναλωτές των κοινωνικών υπηρεσιών, να συμμετέχουν στο σχεδιασμό και όχι απλά να είναι χρήστες του, επιδρούν στη ζωή τους από κοινού, τους ενδυναμώνουν, τους αναπτύσσουν την προσωπική τους ανάπτυξη και τους δίνουν την αίσθηση ότι μπορούν ισότιμα να συμμετέχουν στα κοινωνικά δρώμενα και όχι μόνο.
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