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ΚΕΦΑΛΑΙΟ 1

Μεθοδολογία της έρευνας
1.1. Χρησιμότητα και σκοπός της έρευνας

Για τους σκοπούς της παρούσας ερευνητικής μελέτης πραγματοποιήθηκε έρευνα απόψεων και στάσεων των γονέων παιδιών με Σύνδρομο Down και ατόμων που είναι προστάτες ατόμων με Σύνδρομο Down. Η μελέτη αυτή κατατάσσεται στις διερευνητικές – περιγραφικές έρευνες. 

Πιο συγκεκριμένα, προσπαθήσουμε να καταγράψουμε και να περιγράψουμε τα προβλήματα τα οποία αντιμετωπίζουν οικογένειες που έχουν εξαρτημένα μέλη με Σύνδρομο Down στα πλαίσια που θέτονται από την ελληνική κοινωνία και πραγματικότητα. Βασικότερος σκοπός ήταν να προσδιορίσουμε  τις γνώμες αλλά  και τις προτάσεις τους για τις υπηρεσίες και τους φορείς υποστήριξης που εμπλέκονται στη  στήριξη του μέλους τους που έχει Σύνδρομο Down. Οι υπηρεσίες και οι φορείς αυτοί προσδιορίζονται κυρίως σε θέματα υγείας, πρόνοιας, σχολικής και επαγγελματικής εκπαίδευσης. 
Η χρησιμότητα της παρούσας έρευνας είναι ότι μέσω της διεπιστημονικής διερεύνησης των θεμάτων και των προβλημάτων που αντιμετωπίζουν  τα άτομα με νοητική υστέρηση και με σύνδρομο Down καθώς και οι οικογένειές τους, είναι πιθανόν να καταφέρουμε να απαντήσουμε και να δώσουμε αποτελεσματικές λύσεις σε αυτά. Επιπλέον, τα ερευνητικά δεδομένα θα μας οδηγήσουν σε συμπεράσματα τα οποία μπορούν να χρησιμοποιηθούν για την αξιολόγηση και βελτίωση διαφόρων υπηρεσιών και παροχών. Για παράδειγμα, τα ευρήματα από την παρούσα έρευνα θα μπορούσαν να αξιοποιηθούν από τους υπεύθυνους σε κάθε περίπτωση για να υλοποιήσουν κατάλληλα και ενδιαφέροντα προγράμματα εκπαίδευσης που να απευθύνονται σε παιδιά και ενήλικους με Σύνδρομο Down ή να ληφθούν καλύτερα μέτρα στήριξης της οικογένειας από τους ανάλογους φορείς και υπηρεσίες. 
Τέλος η παρούσα έρευνα είναι χρήσιμη διότι η συμμετοχή και μόνο των γονέων είναι πολύ πιθανόν να τους βοηθήσει να αναπτύξουν μια πιο ολοκληρωμένη εικόνα της κατάστασης και να συνειδητοποιήσουν κάποια θετικά στοιχεία εκτός από τον προσδιορισμό των αρνητικών καταστάσεων. 

1.2. Eρευνητικά ερωτήματα

Για τη διερεύνηση των απόψεων καθώς και των αναγκών των γονέων ατόμων με Σύνδρομο Down μελετήσαμε ποικίλους παράγοντες. Πιο αναλυτικά, τα στοιχεία που επελέγησαν να διερευνηθούν στην παρούσα έρευνα, είναι τα παρακάτω:

1. Υπηρεσίες Υγείας & Πρόνοιας: Ποιότητα υπηρεσιών και προσωπικό

2. Προγεννετικός Έλεγχος

3. Το μαιευτήριο: οι υπηρεσίες και το προσωπικό

4. Πρωτοβάθμια, Δευτεροβάθμια και Ανώτερη Εκπαίδευση

5. Οικονομική ενίσχυση

6. Συμπεριφορά συγγενών και φίλων 

7. Συναισθήματα των μελών της οικογένειας (γονείς, αδέλφια) και αποδοχή της κατάστασης

1.3. Οριοθέτηση και πλαίσιο έρευνας

Ένας από τους λόγους για τους οποίους επιλέξαμε να μελετήσουμε  οικογένειες ατόμων με σύνδρομο Down σε αντίθεση με άλλες οικογένειες, όπως αυτές που έχουν μέλη τους άτομα με  Νοητική Υστέρηση (Ν.Υ.), είναι το γεγονός ότι αποτελούν ιδιαίτερο αντικείμενο έρευνας. Αυτό συμβαίνει διότι τα άτομα με σύνδρομο Down παρουσιάζουν μεταξύ τους μια σχετική ομοιομορφία. Η ομοιομορφία αυτή παρατηρείται τόσο ιατρικά όσο και νοητικά, αλλά και στην συμπεριφορά των ατόμων με σύνδρομο Down καθώς και των οικογενειών τους που χαρακτηρίζονται από μια σχετική ομοιομορφία στις συμπεριφορές  απέναντι στο άτομο με σύνδρομο Down. Επιπλέον, σχετική ομοιομορφία υπάρχει και στο άμεσο και έμμεσο κοινωνικό περιβάλλον  απέναντι στην οικογένεια του ατόμου αυτού.

Αυτή η ομοιομορφία η οποία διέπει κυρίως τα άτομα με σύνδρομο Down αλλά και τις οικογένειές τους και το κοινωνικό τους περιβάλλον, κάνει ευκολότερη τη διερεύνηση των προβλημάτων των οικογενειών αυτών, η οποία ως αποτέλεσμα μπορεί να πραγματοποιηθεί με σχετικά μικρό δείγμα υποκείμενων. Εκτός από τα μεθοδολογικά πλεονεκτήματα της παρούσας έρευνας, η επιλογή του θέματος βασίστηκε και σε προσωπικές πεποιθήσεις για την αναγκαιότητα διερεύνησης  προβλημάτων συγκεκριμένων κοινωνικών ομάδων. Η έρευνα στη συνέχεια οδηγεί στη διατύπωση προτάσεων  με σκοπό τη βελτίωση των συνθηκών ζωής των μελών αυτών των κοινωνικών ομάδων, που στην παρούσα ερευνητική μελέτη αποτελούν οι οικογένειες των ατόμων με σύνδρομο Down. 

Ανακεφαλαιώνοντας, από τη μελέτη του προβλήματος της νοητικής υστέρησης και των αιτιών που την προκαλούν, επικεντρωθήκαμε στη μελέτη της ελληνικής οικογένειας ατόμων με σύνδρομο Down. Σκοπός μας ήταν να διερευνήσουμε τα προβλήματα τα οποία αντιμετωπίζει, καθώς και τις απόψεις και τις προτάσεις των μελών της  για τις εμπλεκόμενες υπηρεσίες υποστήριξης. 

1.4. Μέσο συλλογής δεδομένων

Για τη συλλογή των ερευνητικών στοιχείων της παρούσας έρευνας χρησιμοποιήθηκε γραπτό ερωτηματολόγιο το οποίο απευθυνόταν σε γονείς ή κηδεμόνες ατόμων με σύνδρομο Down. Το ερωτηματολόγιο δημιουργήθηκε ειδικά για τις ανάγκες της συγκεκριμένης έρευνας και είναι κατασκευασμένο, δομημένο, αριθμημένο και  μη ονομαστικοποιημένο προς διασφάλιση της ανωνυμίας και διευκόλυνση ειλικρινούς απάντησης. Επίσης το ερωτηματολόγιο διατυπώθηκε σε νεοελληνικό λόγο με τέτοια δομή και σύνταξη, ώστε να μη δημιουργεί ασάφειες και δυσκολίες κατανόησης προς τα υποκείμενα. 
Τα πλεονεκτήματά του ερωτηματολογίου συνίστανται στα εξής σημεία (Παρασκευόπουλος,1993: στο Μπρούζος, 2002, σ. 119 –120): 

1. Είναι  πιο οικονομικό σε σχέση με άλλα εργαλεία 

2. Εξυπηρετεί τον ερευνητή σε περιπτώσεις απομακρυσμένων περιοχών 

3. Επιτυγχάνεται η πιθανή απαλλαγή του ερωτώμενου από την επιρροή της παρουσίας του ερευνητή ,αφού το ερωτηματολόγιο  μπορεί να αποσταλεί με το ταχυδρομείο ή με άλλο φορέα

4. Έχει άνεση χρόνου  να απαντήσει ο ερωτώμενος , όταν δεν πιέζεται χρονικά από την παρουσία του ερευνητή    

Η ύπαρξη βέβαια των πλεονεκτημάτων που προαναφέρθηκαν δεν αποκλείει ταυτόχρονα  κάποια μειονεκτήματα. Αυτά είναι : 

1. Η πιθανότητα να μη συμπληρωθεί από το άτομο που πρέπει αλλά από κάποιον άλλο
2. Η πολύ μεγάλη πιθανότητα της μη επιστροφής του ερωτηματολογίου, όταν αυτό αποστέλλεται στον ερωτώμενο 

3. Η αδυναμία παροχής εξηγήσεων σε ενδεχόμενες απορίες του ερωτώμενου 

Το πρώτο μέρος του ερωτηματολογίου περιλαμβάνει 7 ερωτήσεις σχετικά με τα ατομικά χαρακτηριστικά των υποκειμένων. Πιο συγκεκριμένα, οι ερωτήσεις αυτές αναφέρονται στο φύλο, το έτος και τον τόπο γέννησης, τον τόπο κατοικίας, την οικογενειακή κατάσταση, το μορφωτικό επίπεδο και το επάγγελμα των υποκειμένων.

Το δεύτερο μέρος του ερωτηματολογίου περιλαμβάνει τις κύριες ερωτήσεις για τη διερεύνηση των ερωτημάτων της παρούσας έρευνας. Για την απάντηση των περισσοτέρων ερωτήσεων ζητήθηκε από τα υποκείμενα να επιλέξουν μια από κάποιες έτοιμες απαντήσεις (πολλαπλή επιλογή). Επιπλέον, το ερωτηματολόγιο είχε και πέντε ανοιχτές ερωτήσεις με τις οποίες δόθηκε η δυνατότητα στους γονείς να αποτυπώσουν και να επεξηγήσουν κάποιες από τις απόψεις τους πιο αναλυτικά. 

Οι κύριες ερωτήσεις αφορούν τις απόψεις των γονέων για τις εξυπηρετήσεις που προσφέρονται, το προσωπικό και τη γενικότερη ικανοποίηση τους από τις υπηρεσίες υγείας και πρόνοιας καθώς και από το μαιευτήριο στο οποίο γεννήθηκε το παιδί τους με σύνδρομο Down. Επιπροσθέτως, κάποιες ερωτήσεις αναφέρονται στην οικονομική ενίσχυση που δέχονται από το κράτος ή τις αρμόδιες υπηρεσίες οι οικογένειες. Ένα άλλο μέρος του ερωτηματολογίου απευθύνει στα υποκείμενα ερωτήσεις σχετικές με την εκπαίδευση του μέλους τους με σύνδρομο Down: το νηπιαγωγείο, το δημοτικό, τη δευτεροβάθμια και την επαγγελματική εκπαίδευση. Τέλος, κάποιες ερωτήσεις αφορούν τα συναισθήματα των γονέων και των υπολοίπων μελών της οικογένειας, καθώς και τη συμπεριφορά προς αυτούς και το άτομο με σύνδρομο Down από τον κοινωνικό περίγυρο της οικογένειας. 
Συνολικά πρόκειται για ερωτηματολόγιο μικτού τύπου με 34 κλειστές ερωτήσεις και με 5 ερωτήσεις ανοιχτού τύπου. 

1.5. Δείγμα

Το τελικό δείγμα της έρευνας συγκεντρώθηκε από 22 Νομούς της χώρας, συγκεκριμένα τους νομούς: Αττικής, Εύβοιας, Βοιωτίας, Φθιώτιδας, Αιτωλοακαρνανίας, Κορινθίας, Αργολίδας, Ηλείας, Αχαϊας, Μεσσηνίας, Λακωνίας, Άρτης, Πρέβεζας, Λάρισας, Καρδίτσας, Τρικάλων, Θεσσαλονίκης, Ημαθίας, Σερρών, Καβάλας, Ηρακλείου και Κεφαλληνίας.

1.6. Επεξεργασία ερωτηματολογίου και ανάλυση δεδομένων

Οι απαντήσεις στις ανοικτές ερωτήσεις κωδικοποιήθηκαν
 για την ανάλυση και στατιστική επεξεργασία των δεδομένων. Μετά την κωδικοποίηση έγινε η εισαγωγή των στοιχείων σε ηλεκτρονικό υπολογιστή και ακολούθησε η στατιστική επεξεργασία με το πρόγραμμα S.P.S.S. 

1.7.  Στατιστικά κριτήρια

Στο δεύτερο μέρος της μελέτης (ερευνητικό) χρησιμοποιήθηκε τόσο περιγραφική όσο και επαγωγική Στατιστική
. 

Στη συνέχεια αναλύθηκαν οι συνδυαστικές συχνότητες των απαντήσεων των υποκειμένων του δείγματος διασταυρωμένες με τις μεταβλητές που θέσαμε ως ανεξάρτητες. Αυτές είναι οι εξής:

1. Το φύλο των υποκειμένων (Άνδρας – Γυναίκα).

2. To μορφωτικό επίπεδο των υποκειμένων (Δημοτικό – Γυμνάσιο-Λύκειο). 

Τα αποτελέσματα της εμπειρικής έρευνας παρουσιάζονται με γραφικές παραστάσεις καθώς και σε πινακοποιημένη μορφή στα αντίστοιχα παραρτήματα της εργασίας. Επιπλέον, πρέπει να σημειωθεί ότι η παρουσίαση των αποτελεσμάτων γίνεται κατά ερευνητικό πεδίο κι όχι ακολουθώντας τη σειρά παράθεσης των ερωτήσεων στο ερωτηματολόγιο.

Η φύση του αντικειμένου της έρευνας αποτέλεσε τη βάση για τον καθορισμό του είδους της. Ως εκ τούτου η παρούσα έρευνα χαρακτηρίζεται:

Α. Περιγραφική με ποσοτικές και κατηγορικές μεταβλητές.

Β. Δειγματοληπτική ως προς τον αριθμό των εξεταζόμενων ατόμων, και

Γ. Συναφειακή, διότι προσπαθεί να ανακαλύψει και να ερμηνεύσει τις συσχετίσεις μεταξύ των «ανεξάρτητων και εξαρτημένων» μεταβλητών, όπως αυτές τίθενται στην υπόθεση και στα διερευνητικά ερωτήματα.

Τόσο για την περιγραφή των μεταβλητών αυτών, όσο και για τη διερεύνηση και επαλήθευση των πιθανών σχέσεων μεταξύ τους, χρησιμοποιήσαμε ποσοτικές και ποιοτικές μετρήσεις, όπως και σειρά στατιστικών αναλύσεων.

Σε κάθε περίπτωση υπολογίστηκαν οι δείκτες κεντρικής τάσης και η διασπορά των κατανομών, για κάθε μεταβλητή, καθώς και η αξιοπιστία των μετρήσεων.

Συγκεκριμένα οι στατιστικές αναλύσεις και μέθοδοι που χρησιμοποιήσαμε προκειμένου να ελέγξουμε τις υποθέσεις ήταν ανάλογες με το είδος των δεδομένων της έρευνας. Έτσι χρησιμοποιήθηκαν:

· Συγκρίσεις διαφορικών ομάδων με μία ανεξάρτητη μεταβλητή και μία ή περισσότερες εξαρτημένες μεταβλητές (Μονοπαραγοντική ανάλυση διακύμανσης - one way anova - analysis of variance.)

· Συγκρίσεις μεταξύ διαφορικών ομάδων με δύο ανεξάρτητες μεταβλητές και περισσότερες από μία εξαρτημένες μεταβλητές (Πολυπαραγοντική ανάλυση διακύμανσης -  two way multivariate anova - analysis of variance.)

· Συνδυαστικές συχνότητες με το στατιστικό κριτήριο χ2 μεταξύ μίας εξαρτημένης και πολλών ανεξάρτητων μεταβλητών (chi square test).  

Για όλες τις παραπάνω αναλύσεις το επίπεδο της στατιστικής σημαντικότητας ορίστηκε μεταξύ 1% (P<0,01) και 5% (P<0,05). Οριακή στατιστική σημαντικότητα αντιπροσωπεύει η πιθανότητα 6% έως 7% (P<0,06 - P<0,07), επομένως πιθανότητα μεγαλύτερη του 7% (P<0,07) σημαίνει ότι οι στατιστικές διαφορές είναι ασήμαντες.

Πιο συγκεκριμένα χρησιμοποιήθηκε το στατιστικό κριτήριο χ2, διότι οι μεταβλητές είναι ποιοτικές-ονοματικές και, κατά συνέπεια, είναι περιορισμένος ο αριθμός των στατιστικών κριτηρίων που θα μπορούσαμε να χρησιμοποιήσουμε. 

Όλα τα δεδομένα-αποτελέσματα της έρευνας παρουσιάζονται σε πίνακες είτε μονής είτε διπλής εισόδου.

Για την κατανόηση της στατιστικής ανάλυσης που θα χρησιμοποιηθεί παρακάτω, αναφέρουμε τα κριτήρια που θα χρησιμοποιηθούν καθώς και τον τρόπο με τον οποίο θα ερμηνευθούν.

Ανάλυση των κριτηρίων και οι μαθηματικοί τύποι υπολογισμού τους είναι οι εξής:

Μέσος όρος

Μέσος όρος: Ο αριθμητικός μέσος όρος (ή απλός μέσος όρος) μιας ομάδας δεδομένων είναι το πηλίκο του αθροίσματος των τιμών της ομάδας δια του πλήθους των τιμών. 

Ο μέσος όρος συμβολίζεται με 
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 ή με το γράμμα Μ ή Μ.Ο.

Ο τύπος υπολογισμού του Μ.Ο. 
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 είναι ο εξής: 
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 = Μέσος όρος

όπου ΣΧ = το άθροισμα των τιμών

όπου Ν = το πλήθος, μέγεθος της ομάδας

Ο Μέσος όρος (
[image: image6.wmf]X

) αντιπροσωπεύει την τιμή που θα έπαιρναν οι τιμές της ομάδας αν το μέγεθός τους είχε κατανεμηθεί εξίσου σε όλα τα υποκείμενα ή σε όλες τις τιμες, δηλαδή αποτελεί το “κέντρο βάρους” της κατανομής.

Τυπική απόκλιση

Τυπική απόκλιση (s) ομάδας δεδομένων είναι η τετραγωνική ρίζα του μέσου όρου των τετραγώνων των αποστάσεων των τιμών της ομάδας από τον μέσο όρο της.

Επειδή το εύρος δεν είναι γνήσιος δείκτης διασποράς δεν παρέχει κανένα στοιχείο για το πώς κατανέμονται οι τιμές της ομάδας μέσα στο διάστημα. Η διασπορά μιας ομάδας δεδομένων αναφέρεται στη μεταβλητότητα των τιμών της. Καταλληλότεροι δείκτες αριθμητικής έκφρασης της διασποράς είναι οι δείκτες που υπόλογίζονται με βάση τις αποστάσεις των τιμών της ομάδας από κάποιο κεντρικό σημείο, το μέσο όρο. Τέτοιος δείκτης είναι η τυπική απόκλιση (s
[image: image7.wmf]X

).

Ο  τρόπος υπολογισμού της τυπικής απόκλισης είναι ο εξής:

1. Υπολογίζουμε τον μέσο όρο (
[image: image8.wmf]X

) της κατανομής.

2. Από κάθε τιμή Χ της ομάδας αφαιρούμε τον 
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 της κατανομής. Το υπόλοιπο του Χ-
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 ονομάζεται απόκλιση και συμβολίζεται με x.

3.Κάθε απόκλιση x υψώνεται στο τετράγωνο (x2).

4. Αθροίζουμε τα τετράγωνα των αποκλίσεων (Σx2).

5.Διαιρούμε το άθροισμα των τετραγώνων των τετραγώνων των αποκλίσεων με το πλήθος των τιμών 
[image: image11.wmf]
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Η διαδικασία υπολογισμού της Τυπικής Απόκλισης συνοψίζεται στον τύπο:

S = 
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όπου S = Τυπική απόκλιση

όπου ΣΧ = το άθροισμα των τιμών

όπου Ν = το πλήθος, μέγεθος της ομάδας
όπου Σx2= τα τετράγωνα των αποκλίσεων
Κριτήριο χ2

Έστω  Α1, …, Aκ  κατηγορίες και  Β1, …, Βℓ  ομάδες, αν θέλουμε να ελέγξουμε την υπόθεση ότι «κάθε κατηγορία  i = 1, …, κ  έχει το ίδιο ποσοστό σε όλες τις ομάδες  j = 1, …, ℓ», μπορούμε να το επιτύχουμε με την χρήση του κριτηρίου  χ2.

Οι απαντήσεις συγκεντρώνονται σε ένα πίνακα και από τις παρατηρήσεις του δείγματος μπορούμε να εκτιμήσουμε τον αναμενόμενο αριθμό παρατηρήσεων σε κάθε κελί. Επιπλέον έχουμε και τον παρατηρούμενο αριθμό από το δείγμα. Εάν η υπόθεση που κάνουμε είναι σωστή, τότε οι αναμενόμενες με τις παρατηρούμενες δεν θα έχουν μεγάλη διαφορά.

Το  χ2  είναι μία στατιστική συνάρτηση (τιμή η οποία εξαρτάται από τις παρατηρήσεις του δείγματος και μόνο), η οποία «μετρά» αυτή τη διαφορά ανάμεσα σε αναμενόμενο αριθμό και παρατηρούμενο αριθμό στα κελιά. Λογικό είναι να απορρίπτουμε την υπόθεση της ανεξαρτησίας των  Αi  με  τα  Βj, αν η τιμή αυτή είναι μεγάλη.

Από την αρχική μας υπόθεση, αποδεικνύεται, ότι  αυτή η στατιστική συνάρτηση ακολουθεί (υπό ορισμένες συνθήκες, οι οποίες ικανοποιούνται για μεγάλα μεγέθη δείγματος)  είναι μία   κατανομή 
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Απορρίπτουμε την αρχική μας υπόθεση, σε επίπεδο σημαντικότητας α  (συνήθως  0,05 = 5%) αν η τιμή  χ2  του δείγματος είναι μεγαλύτερη από το σημείο της κατανομής, το οποίο έχει την ιδιότητα να προσδιορίζει το ενδεχόμενο κατά το οποίο το 99,5% του ποσοστού των απαντήσεων των υποκειμένων να είναι αποδεκτές. 

Το στατιστικό πακέτο υπολογίζει την τιμή  χ2  και την πιθανότητα p της κατανομής, από αυτό το σημείο και άνω. Προφανώς, λοιπόν θα απορρίπτουμε την αρχική υπόθεση για μικρές τιμές του p (μεγάλη τιμή του x2), συνήθως μικρότερες του 0,05, γι’ αυτό άλλωστε δίνεται  p > 0,5  ή  p < 0,05. Επίσης  δίνονται και οι βαθμοί ελευθερίας της κατανομής  (ℓ – 1)(κ – 1)  οι οποίοι και συμβολίζονται με  df = ….


[image: image16.wmf]2

;

)

1

)(

1

(

a

k

-

-

l

x


Συμπερασματικά, αν  p > 0,05  θα δεχόμαστε σε επίπεδο σημαντικότητας ότι οι απαντήσεις δεν έχουν στατιστική διαφορά στις δύο κατηγορίες, ενώ αν  p < 0,05,  ότι υπάρχει διαφορά.

Το κριτήριο  χ2  δεν είναι δυνατόν να μας δώσει απάντηση ως προς το ποια κατεύθυνση οδηγούνται τα ποσοστά. Στο συγκεκριμένο δείγμα είναι δυνατόν να αποφανθούμε προσεγγίζοντας το πρόβλημα, διότι έχουμε μικρό αριθμό απαντήσεων  και μικρό αριθμό ομάδων. Συνεπώς, αν απορρίπτουμε την υπόθεση της ανεξαρτησίας, και τα ποσοστά αυξάνουν στις επιθυμητές απαντήσεις, τότε δεχόμαστε την υπόθεση ότι η εφαρμογή των δεδομένων μας έχει τα επιθυμητά αποτελέσματα.

Moνοπαραγοντική ανάλυση διακύμανσης δύο ανεξάρτητων δειγμάτων (t–test)
Είναι δυνατόν να υπολογίσουμε τον μέσο όρο των απαντήσεων, αν και αυτές δεν είναι αριθμοί αλλά κατηγορίες. Αυτό συμβαίνει διότι πρόκειται για διατακτικές κατηγορίες, οπότε δίνουμε την τιμή 1, αν η απάντηση ανήκει στην Α1  κατηγορία, 2, αν η απάντηση ανήκει στην  Α2  κατηγορία και 3 αν η απάντηση ανήκει στην  Α3  κατηγορία. 

Άρα, εάν από τον  χ2  έλεγχο προκύπτει  ότι υπάρχει στατιστικά σημαντική διαφορά ανάμεσα στα ποσοστά των απαντήσεων στις κατηγορίες σχολείων και ο μέσος όρος των απαντήσεων στο σχολείο παρέμβασης είναι μεγαλύτερος, τότε είναι προφανές ότι προέκυψαν τα επιθυμητά αποτελέσματα από την εφαρμογή του προγράμματος. Αυτό μπορεί να γίνει και με δεύτερο τρόπο, αν δηλαδή υπολογίσουμε τη διαφορά των δύο μέσων και εξετάσουμε το πρόσημο αυτής της διαφοράς.

Και στις δύο περιπτώσεις, επειδή το μέγεθος του δείγματος είναι μεγάλο, συνάγεται ότι οι στατιστικές συναρτήσεις των μέσων όρων ακολουθούν κατανομή  t (Student). Στα αποτελέσματα δίνονται τα εξής:

Ν = μέγεθος δείγματος

Mean = ο εκτιμώμενος μέσος όρος

Mean Difference = η εκτίμηση της διαφοράς των μέσων

Std. Deviation, Std. Error Mean = μέτρα διασποράς της κατανομής περί τον μέσο

df  = βαθμοί ελευθερίας της κατανομής οι οποίοι εξαρτώνται από το μέγεθος του δείγματος.

95% Confidence Interval of the Difference = ένα διάστημα εμπιστοσύνης 95% για το μέσο όρο ή τη διαφορά των μέσων όρων 

F, Sig. = το μέτρο και η πιθανότητα η οποία μένει από την εκτιμημένη τιμή και άνω για την υπόθεση ότι οι διασπορές των δύο ομάδων, από τις οποίες παίρνουμε την διαφορά των μέσων τους, είναι ίσες.

Ανάλυση Διασποράς (ANOVA)

Πρόκειται για την ανάλυση διασποράς στις  Αi  κατηγορίες στις  Βj  ομάδες. Αν δεν υπάρχει στατιστική διαφορά στις ομάδες τότε η εκτιμώμενη διασπορά εντός των ομάδων θα είναι περίπου ίση με αυτή εκτός των ομάδων (συνολικά), ενώ σε αντίθετη περίπτωση θα είναι αρκετά μεγαλύτερη η διασπορά εκτός των ομάδων. Έτσι εξετάζουμε τον λόγο των δύο διασπορών και παίρνουμε μία τιμή  F η στατιστικός αυτός δείκτης ακολουθεί μία συγκεκριμένη κατανομή  Fν,κ  και απορρίπτουμε την υπόθεση για μεγάλες τιμές του  F  ισοδύναμες με  p < 0,05. Ο εν λόγω έλεγχος έχει πραγματοποιηθεί και με την εφαρμογή του κριτηρίου  χ2, εφόσον είναι λίγες οι ομάδες.

1.8. Περιγραφή του δείγματος

Στην κύρια φάση της έρευνας το ερωτηματολόγιο απάντησαν 90 συνολικά υποκείμενα. 
Στην ενότητα που ακολουθεί παρουσιάζονται με γραφικές παραστάσεις τα ατομικά χαρακτηριστικά των υποκειμένων και στη συνέχεια επεξηγούνται. Οι αντίστοιχοι πίνακες για κάθε γραφική παράσταση συμπεριλαμβάνονται στο Παράρτημα 2.
Ξεκινώντας από το πρώτο ατομικό χαρακτηριστικό, το φύλο των υποκειμένων, παρατηρούμε ότι οι 26 ήταν άνδρες και οι 62 ήταν γυναίκες. Τα αντίστοιχα ποσοστά παρουσιάζονται στην παρακάτω γραφική παράσταση (Πίνακας 1, Παράρτημα 2). 

Γραφική Παράσταση 1: Φύλο υποκειμένων
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Το μεγαλύτερο ποσοστό των υποκειμένων δήλωσε ότι έχει γεννηθεί τη δεκαετία του 50 (ποσοστό 36,4%), και ακολουθούν ιεραρχικά άτομα που έχουν γεννηθεί τη δεκαετία του 60 (ποσοστό 29,5%). Αξίζει επίσης να σημειωθεί ότι οι πιο πρόσφατες δεκαετίες, του 80 και του 90 αντιπροσωπεύονται από λιγότερα υποκείμενα (6,8% και 3,4% αντίστοιχα) (Πίνακας 2, Παράρτημα 2).

Γραφική Παράσταση 2: Δεκαετία γέννησης των υποκειμένων
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Όσον αφορά τον τόπο γέννησης (Πίνακας 3, Παράρτημα 2), το ένα τρίτο και πλέον των υποκειμένων (ποσοστό 35,6%) έχει γεννηθεί 

ΠΙΝΑΚΑΣ 

Τόπος γέννησης
	
	Συχνότητα

Ν
	Ποσοστό

%
	Σχετικό Ποσοστό
	Αθροιστικό Ποσοστό

	1
	11
	12.2
	12.2
	12.2

	2
	32
	35.6
	35.6
	47.8

	3
	4
	4.4
	4.4
	52.2

	4
	10
	11.1
	11.1
	63.3

	5
	5
	5.6
	5.6
	68.9

	6
	6
	6.7
	6.7
	75.6

	7
	9
	10
	10
	85.6

	8
	6
	6.7
	6.7
	92.2

	9
	1
	1.1
	1.1
	93.3

	10
	2
	2.2
	2.2
	95.6

	11
	4
	4.4
	4.4
	100

	Σύνολο
	90
	100
	100
	


Γραφική Παράσταση 3: Τόπος γέννησης των υποκειμένων
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Η πλειοψηφία των υποκειμένων, σε ποσοστό 88,8%, δήλωσαν ότι είναι  παντρεμένοι. Ένα μικρό ποσοστό της τάξης του 7,9% δήλωσαν «χηρεία» και ένα ακόμα μικρότερο ποσοστό της τάξης του 3,4% δήλωσαν ότι βρίσκονται «σε διάσταση» (Πίνακας 4, Παράρτημα 2).

Γραφική Παράσταση 4: Οικογενειακή κατάσταση των υποκειμένων
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Σε ερώτημα σχετικό με το μορφωτικό επίπεδο των υποκειμένων φάνηκε ότι οι περισσότεροι έχουν παρακολουθήσει σχετικά λίγα χρόνια εκπαίδευσης. Πιο αναλυτικά, το 31,5% των υποκειμένων δήλωσαν ότι έχουν τελειώσει μερικές τάξεις του δημοτικού, ακολουθούν αυτοί που δεν έχουν πάει καθόλου σε σχολείο σε ποσοστό 24,7% ενώ η τρίτη πιο συχνή κατηγορία μορφωτικού επιπέδου αντιπροσωπεύεται από άτομα που έχουν τελειώσει το δημοτικό (ποσοστό 23,3%). Επιπλέον, ένα μικρό ποσοστό της τάξης του 8,2% δηλώνει ότι έχει ολοκληρώσει το γυμνάσιο, ενώ το 12,3% των υποκειμένων δηλώνουν ότι δεν έχουν τελειώσει το γυμνάσιο. Τα παραπάνω αποτελέσματα παρουσιάζονται στο γράφημα που ακολουθεί καθώς και στον πίνακα 5 (Παράρτημα 2).

Γραφική Παράσταση 5: Μορφωτικό επίπεδο των υποκειμένων
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Όσον αφορά το επάγγελμα των υποκειμένων, παρατηρούμε ότι το μεγαλύτερο ποσοστό αυτών είναι εργάτες (35,9%) και ακολουθούν ιεραρχικά οι δημόσιοι και οι ιδιωτικοί υπάλληλοι με αντίστοιχα ποσοστά 24,4% και 14,15%. Οι υπόλοιπες τρεις κατηγορίες επαγγελμάτων αντιπροσωπεύονται από μικρότερα ποσοστά του συγκεκριμένου δείγματος, όπως φαίνεται στη γραφική παράσταση που ακολουθεί (Πίνακας 6, Παράρτημα 2). 

Γραφική Παράσταση 6: Επάγγελμα των υποκειμένων
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ΚΕΦΑΛΑΙΟ 2
αποτελέσματα 

Στο κεφάλαιο αυτό παρουσιάζονται τα αποτελέσματα από τις κύριες ερωτήσεις του ερωτηματολογίου. Επιπλέον γίνονται συγκριτικές στατιστικές αναλύσεις ως προς τις ανεξάρτητες μεταβλητές, το φύλο και το μορφωτικό επίπεδο των υποκειμένων. Τα αποτελέσματα, όπως έχει προαναφερθεί, δεν παρουσιάζονται με τη σειρά που εμφανίζονταν τα ερωτήματα στο ερωτηματολόγιο, αλλά με βάση τους 7 άξονες που μετράει το ερωτηματολόγιο, οι οποίοι αφορούν: τις υπηρεσίες υγείας και πρόνοιας, τον προγεννετικό έλεγχο, το μαιευτήριο, την εκπαίδευση (πρωτοβάθμια, δευτεροβάθμια, επαγγελματική), την οικονομική ενίσχυση που πιθανόν να λαμβάνουν οι οικογένειες ατόμων με σύνδρομο Down, τη συμπεριφορά συγγενών και φίλων και τέλος τα συναισθήματα των μελών της οικογένειας του ατόμου με σύνδρομο Down.
Οι συγκρίσεις ως προς τις ανεξάρτητες μεταβλητές αναφέρονται στις ενότητες που ακολουθούν μόνο όταν αυτές έδωσαν στατιστικά σημαντικές διαφορές. Οι πίνακες των αποτελεσμάτων παρουσιάζονται αναλυτικά στα παραρτήματα 3 και 4 για το φύλο και το μορφωτικό επίπεδο αντίστοιχα. Επιπλέον, στο 5ο Παράρτημα, παρουσιάζονται δύο επιπλέον στατιστικές αναλύσεις που έγιναν διότι κρίθηκαν απαραίτητες και ενδιαφέρουσες, οι οποίες συζητούνται στις ανάλογες υποενότητες του παρόντος κεφαλαίου των αποτελεσμάτων. Τέλος, στα παραρτήματα 6 και 7 παρουσιάζονται οι πίνακες των αποτελεσμάτων από τη μονοπαραγοντική ανάλυση διακύμανσης (ANOVA) για το φύλο και το μορφωτικό επίπεδο αντίστοιχα.

2.1. Υπηρεσίες Υγείας & Πρόνοιας: Ποιότητα υπηρεσιών και προσωπικό
H πρώτη από τις κύριες ερωτήσεις του ερωτηματολογίου αφορούσε στη συχνότητα που δηλώνουν τα υποκείμενα ότι επισκέπτονται υπηρεσίες υγείας. Όπως φαίνεται στην παρακάτω γραφική παράσταση σχεδόν οι μισοί γονείς (ποσοστό 46,2%) δηλώνουν ότι επισκέπτονται υπηρεσίες υγείας «πολύ συχνά», ενώ μόνο ένα αρκετά μικρό ποσοστό γονέων, της τάξης του 7,7%, δήλωσαν ότι δεν επισκέπτονται «ποτέ» τις υπηρεσίες υγείας. 

Γραφική Παράσταση 1: Συχνότητα που απευθύνονται οι γονείς στις υπηρεσίες υγείας
 EMBED MSGraph.Chart.8 \s 
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Η ανάλυση ως προς το φύλο, η σύγκριση δηλαδή μεταξύ ανδρών και γυναικών, δεν έδωσε στατιστικά σημαντικές διαφοροποιήσεις (Πίνακας Β1, Παράρτημα 3). Όπως παρατηρούμε από την ακόλουθη γραφική παράσταση, από τα 59 υποκείμενα που απάντησαν συνολικά στην ερώτηση αυτή, οι γυναίκες δηλώνουν ότι επισκέπτονται τις υπηρεσίες υγείας σε μεγαλύτερα ποσοστά (αντίστοιχα ποσοστά για τις γυναίκες: «πολύ συχνά»: 72,2%, «συχνά»: 70,6%, «μερικές φορές»: 68,4%) από ότι οι άντρες (αντίστοιχα ποσοστά για τους άνδρες: «πολύ συχνά»: 27,8%, «συχνά»: 29,4%, «μερικές φορές»: 31,6%). Τα ποσοστά ανδρών και γυναικών που δήλωσαν ότι δεν επισκέπτονται «ποτέ» υπηρεσίες υγείας είναι ίδια για τα δύο φύλα (ποσοστό 50%).

Γραφική Παράσταση 2: Ποσοστά ανδρών και γυναικών για τη συχνότητα που απευθύνονται στις υπηρεσίες υγείας
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Η αντίστοιχη ανάλυση ως προς το μορφωτικό επίπεδο των υποκειμένων έδειξε ότι όσοι έχουν τελειώσει το δημοτικό δηλώνουν ότι επισκέπτονται τις υπηρεσίες υγείας πιο συχνά από ότι τα υποκείμενα που έχουν τελειώσει το γυμνάσιο ή το γυμνάσιο και το λύκειο. Η διαφοροποίηση αυτή δεν είναι στατιστικά σημαντική (Πίνακας Β1, Παράρτημα 4). Πιθανόν οι ποσοστιαίες διαφορές, οι οποίες παρουσιάζονται αναλυτικά στο παρακάτω γράφημα, να είναι επηρεασμένες από το γεγονός ότι μεγαλύτερο μέρος των υποκειμένων έχουν τελειώσει το δημοτικό σε σχέση με αυτούς που έχουν παρακολουθήσει γυμνάσιο ή γυμνάσιο και λύκειο. 

Γραφική Παράσταση 3: Συχνότητα που τα υποκείμενα απευθύνονται στις υπηρεσίες υγείας ανάλογα με το μορφωτικό τους επίπεδο.
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Σε επόμενο ερώτημα τα υποκείμενα καλούνται να σημειώσουν τους λόγους που δεν έχουν απευθυνθεί ποτέ σε κάποια υπηρεσία υγείας. Παρατηρούμε ότι το 28,6% των υποκειμένων δήλωσαν ότι δεν έχουν επισκεφτεί ποτέ κάποια υπηρεσία υγείας διότι «δεν τους εξυπηρετούν». Ακολουθούν ιεραρχικά αυτοί που δηλώνουν ότι «δεν τις εμπιστεύονται» (ποσοστό 25%) και αυτοί που δηλώνουν ότι «τις θεωρούν ανεπαρκείς» (ποσοστό 19,6%), ενώ οι άλλες δύο κατηγορίες δηλώνονται σε μικρότερα ποσοστά, όπως φαίνεται στην παρακάτω γραφική παράσταση. 
Γραφική Παράσταση 4: Λόγοι που τα υποκείμενα δεν έχουν επισκεφτεί ποτέ κάποια υπηρεσία υγείας
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Επιπλέον έγινε συγκριτική ανάλυση ως προς το φύλο και το μορφωτικό επίπεδο των υποκειμένων. Παρατηρώντας την γραφική παράσταση που ακολουθεί, φαίνεται ότι οι γυναίκες σε αντίστοιχα ποσοστά της τάξης του 80% δηλώνουν ότι «έχουν κακές εμπειρίες από τις υπηρεσίες υγείας» ή ότι «οι υπηρεσίες υγείας τους δημιουργούν άσχημα συναισθήματα». Οι άνδρες δηλώνουν σε μεγαλύτερη συχνότητα ότι δεν επισκέπτονται τις υπηρεσίες υγείας ποτέ είτε διότι «τις θεωρούν ανεπαρκείς» (ποσοστό 45,5%) είτε γιατί «δεν τις εμπιστεύονται» (ποσοστό 28,6%). Η ανάλογη στατιστική ανάλυση έδειξε ότι δεν υπάρχουν σημαντικές διαφορές μεταξύ των δύο φύλων (Πίνακας Β2, Παράρτημα 3).

Γραφική Παράσταση 5: Λόγοι που τα υποκείμενα δεν έχουν επισκεφτεί ποτέ κάποια υπηρεσία υγείας ανάλογα με το φύλο τους.
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Η αντίστοιχη ανάλυση ως προς το μορφωτικό επίπεδο των υποκειμένων έδειξε ότι όσοι από αυτούς που έχουν τελειώσει το δημοτικό οι περισσότεροι δηλώνουν ότι «δεν εμπιστεύονται τις υπηρεσίες υγείας» (ποσοστό 92,3%) και ακολουθούν ιεραρχικά αυτοί που δηλώνουν ότι «έχουν κακές εμπειρίες». Αντίθετα, το μεγαλύτερο ποσοστό από τα υποκείμενα που έχουν τελειώσει γυμνάσιο-λύκειο δηλώνουν ότι οι υπηρεσίες υγείας «δεν τους εξυπηρετούν» (ποσοστό 41,7%) και ακολουθούν ιεραρχικά σε ποσοστό 22,2% τα υποκείμενα που δηλώνουν ότι «θεωρούν ανεπαρκείς τις υπηρεσίες υγείας». Οι διαφοροποιήσεις ως προς το μορφωτικό επίπεδο των υποκειμένων είναι στατιστικά σημαντικές (χ2 =5,0, df = 4, p < 0,05).
Γραφική Παράσταση 6: Λόγοι που τα υποκείμενα δεν έχουν επισκεφτεί ποτέ κάποια υπηρεσία υγείας ανάλογα με το μορφωτικό τους επίπεδο.
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Οι γονείς κλήθηκαν επίσης να δηλώσουν που πιστεύουν ότι πρέπει να  γίνεται η πρωτοβάθμια παρέμβαση για παιδιά με σύνδρομο Down. Παρατηρούμε ότι οι γονείς θεωρούν ως πιο κατάλληλο μέρος πρωτοβάθμιας παρέμβασης κάποιο «ειδικό κέντρο διάγνωσης και στήριξης» ή κάποιο «ειδικό ψυχιατρικό κέντρο» σε αντίστοιχα ποσοστά της τάξης του 38% για κάθε ερώτημα. Αξίζει επίσης να αναφερθούμε στο γεγονός ότι κανένα από τα υποκείμενα δε δήλωσαν το νοσοκομείο ως τον κατάλληλο φορέα παροχής πρωτοβάθμιας παρέμβασης.

Γραφική Παράσταση 7: Άποψη γονέων για τον οργανισμό που πρέπει να προσφέρει πρωτοβάθμια παρέμβαση για παιδιά με σύνδρομο Down. 
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Η ανάλυση ως προς το φύλο δεν έδειξε στατιστικά σημαντικές διαφορές (Πίνακας Β12, Παράρτημα 3). Παρατήρηση της γραφικής παράστασης που ακολουθεί δείχνει οι η μεγαλύτερη διαφοροποίηση σημειώθηκε μεταξύ των δύο φύλων σε σχέση με την παροχή πρωτοβάθμιας παρέμβασης σε κέντρο υγείας (αντίστοιχα ποσοστά για τους άνδρες και τις γυναίκες 23,5% και 76,5%). 

Γραφική Παράσταση 8: Άποψη γονέων για τον οργανισμό που πρέπει να προσφέρει πρωτοβάθμια παρέμβαση για παιδιά με σύνδρομο Down σε σχέση με το φύλο.
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Η ανάλογη ανάλυση που έγινε για να συγκρίνουμε τα υποκείμενα που είχαν τελειώσει το δημοτικό σε σχέση με αυτούς που είχαν τελειώσει το γυμνάσιο-λύκειο έδειξε ότι υπήρχαν στατιστικά σημαντικές διαφορές μεταξύ των δύο ομάδων (χ2=   2,6,  df =   2, p < 0,05). Παρατηρούμε ότι οι απόφοιτοι γυμνασίου-λυκείου δηλώνουν σε αρκετά μικρότερο ποσοστό της τάξης του 13% ότι η πρωτοβάθμια παρέμβαση πρέπει να γίνεται σε «ειδικό κέντρο διάγνωσης και στήριξης» ενώ το αντίστοιχο ποσοστό αποφοίτων δημοτικού είναι 87%. Αρκετά μεγάλη είναι και η διαφορά των απόψεων των δύο ομάδων για το εάν ο οργανισμός που πρέπει να προσφέρει πρωτοβάθμια παρέμβαση είναι κάποιο ειδικό ψυχιατρικό κέντρο (78,3% για αποφοίτους δημοτικού και 21,7% για αποφοίτους γυμνασίου-λυκείου).

Γραφική Παράσταση 9: Άποψη γονέων για τον οργανισμό που πρέπει να προσφέρει πρωτοβάθμια παρέμβαση για παιδιά με σύνδρομο Down σε σχέση με το μορφωτικό επίπεδο τους.
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Σε επόμενο ερώτημα οι γονείς ρωτήθηκαν εάν το παιδί τους επισκέπτεται υπηρεσίες υγείας. Σε σχέση με το φύλο η ανάλυση δεν έδειξε στατιστικά σημαντικές διαφοροποιήσεις (Πίνακας Β13, Παράρτημα 3). Παρατηρούμε ότι οι γονείς στην πλειοψηφία τους (ποσοστό 81,7%) δήλωσαν ότι το παιδί τους επισκέπτεται υπηρεσίες υγείας.

Γραφική Παράσταση 10: Επίσκεψη παιδιού σε υπηρεσίες υγείας ως προς το φύλο των υποκειμένων.
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Η αντίστοιχη ανάλυση ως προς το μορφωτικό επίπεδο των υποκειμένων έδειξε στατιστικά σημαντικές διαφορές (χ2= 1,1,  df = 1, p < 0,05). Παρατηρούμε ότι οι απόφοιτοι δημοτικού δηλώνουν σε αρκετά μεγαλύτερο ποσοστό της τάξης του 90% ότι το παιδί τους δεν επισκέπτεται υπηρεσίες υγείας, ενώ το αντίστοιχο ποσοστό αποφοίτων γυμνασίου-λυκείου είναι 10%.

Γραφική Παράσταση 11: Επίσκεψη παιδιού σε υπηρεσίες υγείας ως προς το μορφωτικό επίπεδο των υποκειμένων
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Στη συνέχεια οι γονείς κλήθηκαν να δηλώσουν ποιες υπηρεσίες επισκέπτονται τα παιδιά τους. Παρατήρηση της γραφικής παράστασης που ακολουθεί φανερώνει ότι τα παιδιά με σύνδρομο Down επισκέπτονται συχνότερα το νοσοκομείο (ποσοστό 28,8%), την πρόνοια (ποσοστό 21,9%) και τα ιδιωτικά ιατρεία (ποσοστό 19,2%) ενώ τα ψυχολογικά κέντρα και ο συνδυασμός και των τεσσάρων υπηρεσιών συγκεντρώνουν τα μικρότερα ποσοστά (15,1% αντίστοιχα για κάθε κατηγορία). Οι αντίστοιχες αναλύσεις ως προς το φύλο και το μορφωτικό επίπεδο δεν έδειξαν στατιστικά σημαντικές διαφορές (αντίστοιχοι πίνακες Β14, Παραρτήματα 3 για το φύλο και 4 για το μορφωτικό επίπεδο).

Γραφική Παράσταση 12: Υπηρεσίες υγείας που δηλώνουν οι γονείς ότι επισκέπτονται τα παιδιά τους.
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Επιπλέον, ζητήθηκε από τους γονείς να αξιολογήσουν τις υπηρεσίες που επισκέπτονται τα παιδιά τους. Οι γονείς χρησιμοποίησαν όλες τις αξιολογικές κατηγορίες για να χαρακτηρίσουν την κατάσταση των υπηρεσιών υγείας με πιο συχνή την αξιολόγηση τους ως «άριστες» (ποσοστό 29,9%). 

Γραφική Παράσταση 13: Η κατάσταση των υπηρεσιών που επισκέπτονται 
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Σε σχέση με το φύλο βρέθηκαν στατιστικά σημαντικές διαφορές (χ2= 7,  df = 4, p < 0,05). Πιο αναλυτικά, και όπως φαίνεται από τη γραφική παράσταση που ακολουθεί, οι μεγαλύτερες διαφοροποιήσεις μεταξύ των δύο φύλων παρατηρούνται στις αξιολογικές κατηγορίες «κακή» και «πολύ κακή» για το χαρακτηρισμό της κατάστασης των υπηρεσιών όπου οι γυναίκες τις δηλώνουν σε πολύ μεγαλύτερα ποσοστά (93,3% και 81,8% αντίστοιχα για κάθε αξιολογική κατηγορία) σε σχέση με τους άνδρες (ποσοστά 6,7% και 18,2% αντίστοιχα για κάθε αξιολογική κατηγορία).

Γραφική Παράσταση 14: Η κατάσταση των υπηρεσιών ως προς το φύλο των υποκειμένων.
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Παράλληλα η ανάλογη ανάλυση που έγινε για να συγκρίνουμε τα υποκείμενα που είχαν τελειώσει το δημοτικό σε σχέση με αυτούς που είχαν τελειώσει το γυμνάσιο-λύκειο έδειξε ότι υπήρχαν στατιστικά σημαντικές διαφορές μεταξύ των δύο ομάδων (χ2 = 4, df = 4, p< 0,05).  Παρατηρούμε ότι οι απόφοιτοι γυμνασίου-λυκείου χαρακτηρίζουν την κατάσταση των υπηρεσιών «άριστη», «πολύ καλή», και «καλή» σε αρκετά μικρότερο ποσοστό από ότι οι απόφοιτοι δημοτικού. 

Γραφική Παράσταση 15: Η κατάσταση των υπηρεσιών ως προς το μορφωτικό επίπεδο των υποκειμένων.
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Σε επόμενο ερώτημα οι γονείς δήλωσαν το επίπεδο ικανοποίησής τους από το επίπεδο της επιστημονικής προσφοράς του προσωπικού. Το ένα τρίτο και πλέον των υποκειμένων δήλωσαν ότι είναι ευχαριστημένοι σε «μέτριο» βαθμό από το επίπεδο του προσωπικού (ποσοστό 35,9%) και ακολουθούν ιεραρχικά αυτοί που δηλώνουν ότι έμειναν «πολύ» ευχαριστημένοι (ποσοστό 29,5%). Θετικό στοιχείο είναι ότι μόνο το 14,1% των γονέων δήλωσαν ότι δεν είναι «καθόλου ευχαριστημένοι». 

Γραφική Παράσταση 16: Ευχαρίστηση γονέων από το επίπεδο της επιστημονικής προσφοράς του προσωπικού
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Η στατιστική ανάλυση ως προς το φύλο έδειξε ότι υπάρχουν σημαντικές διαφορές μεταξύ ανδρών και γυναικών (χ2 = 2,3, df = 3, p< 0,05). Πιο συγκεκριμένα, οι γυναίκες δηλώνουν σε πολύ μεγαλύτερο ποσοστό της τάξης του 90,9% ότι δεν έμειναν «καθόλου» ευχαριστημένες από το επίπεδο της επιστημονικής προσφοράς του προσωπικού ενώ το αντίστοιχο ποσοστό για τους άνδρες είναι μόνο 9,1%, όπως φαίνεται στη γραφική παράσταση που ακολουθεί. Η αντίστοιχη ανάλυση που έγινε ως προς το μορφωτικό επίπεδο των γονέων έδειξε ότι δεν υπάρχουν στατιστικά σημαντικές διαφορές μεταξύ των δύο ομάδων (Πίνακας Β16, Παράρτημα 4).
Γραφική Παράσταση 17: Ευχαρίστηση γονέων από το επίπεδο της επιστημονικής προσφοράς του προσωπικού ως προς το φύλο τους
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Σε επόμενο ερώτημα ζητήθηκε από τους γονείς να αξιολογήσουν την ανθρώπινη συμπεριφορά του προσωπικού προς το παιδί τους. Το ένα τρίτο αυτών (ποσοστό 33,8%) δήλωσαν ότι η ανθρώπινη συμπεριφορά του προσωπικού είναι «καλή», το 19,5% χαρακτήρισε την ανθρώπινη συμπεριφορά. του προσωπικού είναι «κακή», το 18,2% τη χαρακτήρισε «άριστη» και ακολουθούν οι άλλες δυο αξιολογικές κατηγορίες οι οποίες δηλώνονται σε μικρότερη συχνότητα. 

Γραφική Παράσταση 18: Αξιολόγηση ανθρώπινης συμπεριφοράς του προσωπικού
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Σε σχέση με το φύλο βρέθηκαν στατιστικά σημαντικές διαφορές (χ2= 3,6,  df = 4, p < 0,05). Πιο αναλυτικά, και όπως φαίνεται από τη γραφική παράσταση που ακολουθεί, οι μεγαλύτερες διαφοροποιήσεις μεταξύ των δύο φύλων παρατηρούνται στις αξιολογικές κατηγορίες «κακή» και «πολύ κακή» για το χαρακτηρισμό την ανθρώπινη συμπεριφορά του προσωπικού προς το παιδί τους. Οι γυναίκες τις δηλώνουν σε πολύ μεγαλύτερα ποσοστά (80% αντίστοιχα για κάθε αξιολογική κατηγορία) σε σχέση με τους άνδρες (ποσοστά 20% αντίστοιχα για κάθε αξιολογική κατηγορία).

Γραφική Παράσταση 19: Αξιολόγηση της ανθρώπινης συμπεριφοράς του προσωπικού ως προς το φύλο των υποκειμένων.
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Παράλληλα η ανάλογη ανάλυση που έγινε για να συγκρίνουμε τα υποκείμενα που είχαν τελειώσει το δημοτικό σε σχέση με αυτούς που είχαν τελειώσει το γυμνάσιο-λύκειο έδειξε ότι υπήρχαν στατιστικά σημαντικές διαφορές μεταξύ των δύο ομάδων (χ2 = 7,2, df = 4, p< 0,05).  Παρατηρούμε ότι οι απόφοιτοι γυμνασίου-λυκείου χαρακτηρίζουν την ανθρώπινη συμπεριφορά του προσωπικού «πολύ κακή» σε μεγαλύτερο ποσοστό από τους αποφοίτους του δημοτικού. Αντιθέτως, οι απόφοιτοι δημοτικού χαρακτηρίζουν την συμπεριφορά του προσωπικού ως «κακή» σε ποσοστό 92,3% σε αντίθεση με το 7,7% των αποφοίτων γυμνασίου-λυκείου. 
Γραφική Παράσταση 20: Αξιολόγηση της ανθρώπινης συμπεριφοράς του προσωπικού ως προς το μορφωτικό επίπεδο των υποκειμένων.
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Σε επόμενο ερώτημα οι γονείς ρωτήθηκαν για το πώς αντιδρά το παιδί τους προς το προσωπικό. Όπως φαίνεται στην παρακάτω γραφική παράσταση οι μισοί και σχεδόν γονείς, σε ποσοστό 48,1% δήλωσαν ότι το παιδί τους αντιδρά «άριστα» προς το προσωπικό, και ακολουθεί ιεραρχικά σε ποσοστό 22,1% η δήλωση ότι το παιδί τους «αρνείται κάθε συνεργασία» με το προσωπικό.

Γραφική Παράσταση 21: Αντίδραση του παιδιού τους προς το προσωπικό
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Σε σχέση με το φύλο δε βρέθηκαν στατιστικά σημαντικές διαφοροποιήσεις στο συγκεκριμένο ερώτημα (Πίνακας Β18, Παράρτημα 3). Αντιθέτως, σημαντική διαφορά βρέθηκε μεταξύ των δηλώσεων των γονέων για την αντίδραση του παιδιού τους προς το προσωπικό όταν συγκρίθηκαν με βάση το μορφωτικό τους επίπεδο (χ2=   8,4, df= 4, p< 0,05). Η διαφορά μεταξύ των ποσοστών αποφοίτων δημοτικού και αυτών που είχαν τελειώσει γυμνάσιο-λύκειο ήταν μεγαλύτερη για αυτούς που δήλωσαν ότι το παιδί τους αντιδρά «πολύ θετικά» ή «θετικά» στο προσωπικό, αφού μόνο απόφοιτοι δημοτικού χρησιμοποίησαν αυτές τις αξιολογικές κατηγορίες, όπως φαίνεται στη γραφική παράσταση που ακολουθεί.

Γραφική Παράσταση 22: Αντίδραση του παιδιού τους προς το προσωπικό σε σχέση με το μορφωτικό επίπεδο των γονέων
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Επιπλέον ζητήθηκε από τους γονείς να αναφερθούν στις υπηρεσίες πρόνοιας. Συγκεκριμένα ρωτήθηκαν για το εάν τους «επισκέπτονται ειδικοί επιστήμονες στο σπίτι από τις Υπηρεσίες Πρόνοιας για να  συζητήσουν μαζί σας και για να σας δώσουν συμβουλές σχετικά με το παιδί τους». Οι γονείς στην πλειοψηφία τους δήλωσαν ότι δεν τους επισκέπτονται ειδικοί επιστήμονες (ποσοστό 79%) όπως φαίνεται στη γραφική παράσταση που ακολουθεί. 

Γραφική Παράσταση 23: Ποσοστό γονέων που τους επισκέπτονται ειδικοί επιστήμονες από τις υπηρεσίες πρόνοιας
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Η στατιστική ανάλυση ως προς φύλο έδωσε σημαντικές διαφορές (χ2= 0,7, df = 1, p< 0,05). Παρατηρούμε ότι η μεγαλύτερη διαφορά μεταξύ ανδρών και γυναικών σημειώθηκε στην ανάγκη για «ενίσχυση της εύρεσης εργασίας», όπου περισσότερες γυναίκες από άντρες δήλωσαν ότι είναι απαραίτητη (αντίστοιχα ποσοστά για άνδρες και γυναίκες: 9,1% και 90,9%). 
Αντιθέτως, δε βρέθηκαν σημαντικές διαφορές μεταξύ αποφοίτων δημοτικού και αποφοίτων γυμνασίου-λυκείου (Πίνακας 31, Παράρτημα 4).

Γραφική Παράσταση 24: Ποσοστό γονέων που δήλωσαν ότι τους επισκέπτονται ειδικοί επιστήμονες από τις υπηρεσίες πρόνοιας ως προς το φύλο
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Σε συνέχεια του προηγούμενου ερωτήματος ζητήθηκε από τους γονείς που δήλωσαν ότι δεν τους επισκέπτονται ειδικοί επιστήμονες να κρίνουν το κατά πόσο απαραίτητο το θεωρούν αυτό. Η συντριπτική πλειοψηφία αυτών δήλωσαν ότι το θεωρούν απόλυτα αναγκαίο ή αναγκαίο (αθροιστικό ποσοστό 92,3%), ενώ μόνο το 7,7% δήλωσαν ότι «δεν δημιουργεί πρόβλημα». 

Γραφική Παράσταση 25: Άποψη γονέων για την αναγκαιότητα να τους επισκέπτονται ειδικοί επιστήμονες 


[image: image47.emf]20,5

7,7

71,8

0

20

40

60

80

100

Απόλυτα Αναγκαίο Απαραίτητο Δεν δημιουργεί

πρόβλημα


Η στατιστική ανάλυση ως προς φύλο έδειξε ότι υπάρχουν σημαντικές διαφορές (χ2= 2,4, df = 2, p< 0,05). Παρατηρούμε ότι μόνο γυναίκες έχουν δηλώσει ότι δεν τους δημιουργεί πρόβλημα το γεγονός ότι δεν τις επισκέπτονται ειδικοί επιστήμονες από τις υπηρεσίες πρόνοιας.
Γραφική Παράσταση 26: Άποψη γονέων για την αναγκαιότητα να τους επισκέπτονται ειδικοί επιστήμονες ως προς το φύλο των υποκειμένων.
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Παράλληλα, σημαντικές διαφορές βρέθηκαν από την ανάλογη στατιστική ανάλυση ως προς το μορφωτικό επίπεδο των υποκειμένων (χ2= 4,6, df = 2, p< 0,05). Σύμφωνα με τη γραφική παράσταση που ακολουθεί, οι απόφοιτοι δημοτικού δήλωσαν σε μεγαλύτερο ποσοστό της τάξης του 85,7% ότι θεωρούν «απόλυτα αναγκαίο» το να τους επισκέπτονται ειδικοί επιστήμονες, σε αντίθεση με το 14,3% των αποφοίτων γυμνασίου-λυκείου.

Γραφική Παράσταση 27: Άποψη γονέων για την αναγκαιότητα να τους επισκέπτονται ειδικοί επιστήμονες ως προς μορφωτικό επίπεδο των υποκειμένων.
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2.2. Προγεννετικός Έλεγχος

Στη συνέχεια τα υποκείμενα ρωτήθηκαν εάν είχαν υποβληθεί σε εξετάσεις προγενετικού ελέγχου πριν από τη γέννηση του παιδιού τους. Παρατηρούμε ότι σχεδόν το 60% των γονέων δηλώνουν ότι δεν είχαν κάνει προγεννητικές εξετάσεις.

Γραφική Παράσταση 28: Ποσοστά υποκειμένων που είχαν υποβληθεί σε εξετάσεις προγενετικού ελέγχου ή όχι
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Η ανάλυση ως προς το φύλο, έδειξε στατιστικά σημαντικές διαφοροποιήσεις (χ2= 7,9, df = 1, p< 0,05).  Όπως παρατηρούμε από την ακόλουθη γραφική παράσταση οι γυναίκες δήλωσαν ότι είχαν κάνει προγεννετικό έλεγχο σε αρκετά μεγαλύτερο ποσοστό (88,5%) από τους άνδρες (55,3%). 

Γραφική Παράσταση 29: Ποσοστά ανδρών και γυναικών για το εάν είχαν υποβληθεί σε εξετάσεις προγενετικού ελέγχου
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Η αντίστοιχη ανάλυση ως προς το μορφωτικό επίπεδο των υποκειμένων δεν έδειξε στατιστικά σημαντικές διαφοροποιήσεις (Πίνακας Β3, Παράρτημα 4). Οι διαφοροποιήσεις των ποσοστών που παρουσιάζονται στην γραφική παράσταση που ακολουθεί οφείλονται στο μεγαλύτερο αριθμό υποκειμένων στο σύνολο του δείγματος που είχαν τελειώσει μόνο το δημοτικό. 

Γραφική Παράσταση 30: Ποσοστά υποκειμένων που δήλωσαν ότι είχαν ή δεν είχαν υποβληθεί σε εξετάσεις προγενετικού ελέγχου ανάλογα με το μορφωτικό τους επίπεδο.
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Ζητήθηκε, επίσης, από τους γονείς που δεν είχαν υποβληθεί σε προγεννετικό έλεγχο να προσδιορίσουν τους λόγους για την επιλογή τους αυτή. Οι μισοί σχεδόν δήλωσαν ότι δε γνώριζαν, ένα μικρότερο ποσοστό της τάξης του 22,4% δηλώνει ότι δεν είχε ενημερωθεί, το 20,4% των γονέων δηλώνουν ότι φοβήθηκαν και μόνο το 10,2% αυτών ότι αδιαφόρησαν. 

Γραφική Παράσταση 31: Λόγοι που οι γονείς δεν υποβλήθηκαν σε προγεννετικό έλεγχο
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Οι σχετικές στατιστικές αναλύσεις ως προς το φύλο και το μορφωτικό επίπεδο δεν έδωσαν στατιστικά σημαντικές διαφορές (Πίνακες Β4, Παραρτήματα 3 και 4 αντίστοιχα). Οι αιτίες που αναφέρθηκαν από τα υποκείμενα παρουσιάζονται αναλυτικά παρακάτω:

Πίνακας 1: Λόγοι που οι γονείς δεν υποβλήθηκαν σε προγεννετικό έλεγχο σε σχέση με το φύλο τους και το μορφωτικό τους επίπεδο.
	
	ΦΥΛΟ
	ΜΟΡΦΩΤΙΚΟ ΕΠΙΠΕΔΟ

	
	Άνδρες
	Γυναίκες
	Δημοτικό
	Γυμνάσιο-Λύκειο

	Δεν γνωρίζατε
	47,8 %
	52,2%
	84,2%
	15,8%

	Δεν σας ενημέρωσαν
	45,5%
	54,5%
	81,8%
	18,2%

	Αδιαφορήσατε
	20%
	80%
	75%
	25%

	Φοβηθήκατε
	40%
	60%
	71,4%
	28,6%


	Σύνολο
	42,9%
	57,1%
	80,5%
	19,5%


Επιπλέον, οι γονείς που είχαν υποβληθεί σε προγεννετικό έλεγχο ρωτήθηκαν για την κατάσταση των υπηρεσιών αυτών. Οι γονείς στην πλειοψηφία τους χαρακτηρίζουν θετικά τις υπηρεσίες προγεννετικού ελέγχου. Παρατήρηση της γραφικής παράστασης που ακολουθεί δείχνει ότι τα υποκείμενα χαρακτήρισαν την κατάσταση των υπηρεσιών είτε ως «άριστη», είτε ως «πολύ καλή», είτε ως «καλή» σε αθροιστικό ποσοστό της τάξης του 65,4%.

Γραφική Παράσταση 32: Η κατάσταση των υπηρεσιών προγεννετικού ελέγχου
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Σε σχέση με το φύλο δε βρέθηκαν στατιστικά σημαντικές διαφοροποιήσεις (Πίνακας Β5, Παράρτημα 3). Οι απόψεις των ανδρών και των γυναικών παρουσιάζονται στη γραφική παράσταση που ακολουθεί. 

Γραφική Παράσταση 33: Η κατάσταση των υπηρεσιών προγεννετικού ελέγχου ανάλογα με το φύλο των υποκειμένων.
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Αντιθέτως η ανάλογη ανάλυση που έγινε για να συγκρίνουμε τα υποκείμενα που είχαν τελειώσει το δημοτικό σε σχέση με αυτούς που είχαν τελειώσει το γυμνάσιο-λύκειο έδειξε ότι υπήρχαν στατιστικά σημαντικές διαφορές μεταξύ των δύο ομάδων (χ2 = 4,4, df = 4, p< 0,05).  Παρατηρούμε ότι οι απόφοιτοι γυμνασίου-λυκείου δε χαρακτηρίζουν την κατάσταση των υπηρεσιών προγεννετικού ελέγχου ούτε «άριστη» ούτε «πολύ κακή», ενώ οι απόφοιτοι δημοτικού τη χαρακτηρίζουν ως «καλή» σε ποσοστό 80% και ως «κακή» σε ποσοστό 75%. 

Γραφική Παράσταση 34: Η κατάσταση των υπηρεσιών προγεννετικού ελέγχου ανάλογα με το μορφωτικό τους επίπεδο των υποκειμένων.
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Οι γονείς κλήθηκαν επίσης να κάνουν κάποιες σύντομες προτάσεις για τις υπηρεσίες προγενετικού ελέγχου. Στην ερώτηση αυτή απάντησαν 53 υποκείμενα. Από αυτούς το 45,3% δήλωσαν ότι θα ήθελαν «να μάθουν περισσότερα», το 30,2% θα ήθελαν «να γίνεται (ο προγεννητικός έλεγχος) μόνο όταν απαιτείται» και το ένα τέταρτο σχεδόν αυτών «να γίνεται πιο συστηματικά».

Γραφική Παράσταση 35: Σύντομες προτάσεις για τις υπηρεσίες προγενετικού ελέγχου
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Η στατιστική ανάλυση έδειξε ότι υπάρχουν σημαντικές διαφοροποιήσεις μεταξύ των δύο φύλων (χ2=   4,0,  df =   2, p < 0,05). Πιο συγκεκριμένα, οι γυναίκες δήλωσαν σε μεγαλύτερο ποσοστό της τάξης του 87,5% ότι ο προγεννετικός έλεγχος «πρέπει να γίνεται μόνο όταν αυτό απαιτείται» ενώ το αντίστοιχο ποσοστό για τους άνδρες ήταν 12,5%. Επίσης, οι γυναίκες δήλωσαν σε μεγαλύτερο ποσοστό της τάξης του 66,7% ότι «πρέπει να μάθουν περισσότερα για τον προγεννετικό έλεγχο» ενώ το αντίστοιχο ποσοστό για τους άνδρες ήταν 33,3%.

Γραφική Παράσταση 36: Σύντομες προτάσεις των ανδρών και των γυναικών για τις υπηρεσίες προγενετικού ελέγχου.
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Η ανάλογη ανάλυση που έγινε για να συγκρίνουμε τα υποκείμενα που είχαν τελειώσει το δημοτικό σε σχέση με αυτούς που είχαν τελειώσει το γυμνάσιο-λύκειο έδειξε ότι υπήρχαν στατιστικά σημαντικές διαφορές μεταξύ των δύο ομάδων (χ2=   3,6,  df =   2, p < 0,05). Παρατηρούμε ότι οι απόφοιτοι γυμνασίου-λυκείου δηλώνουν ανάγκη να «μάθουν περισσότερα» σε πολύ μικρότερο ποσοστό από ότι οι απόφοιτοι του δημοτικού. 

Γραφική Παράσταση 37: Σύντομες προτάσεις των υποκειμένων για τις υπηρεσίες προγενετικού ελέγχου ανάλογα με το μορφωτικό τους επίπεδο.
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2.3. Το μαιευτήριο: οι υπηρεσίες και το προσωπικό
Οι γονείς ρωτήθηκαν επίσης σχετικά με το μαιευτήριο που γεννήθηκε το παιδί τους με σύνδρομο Down. 

Το πρώτο ερώτημα αφορούσε στο εάν το παιδί τους γεννήθηκε σε κρατικό ή ιδιωτικό μαιευτήριο. Στην ερώτηση αυτή απάντησαν 70 υποκείμενα. Το 70% των γονέων δήλωσαν ότι πήγαν σε κρατικό μαιευτήριο και το 30% σε ιδιωτικό, όπως φαίνεται στην παρακάτω γραφική παράσταση.

Γραφική Παράσταση 38: Μαιευτήριο που γεννήθηκε το παιδί


[image: image60.emf]70

30

Κρατικό

Ιδιωτικό


Σε σχέση με το φύλο παρατηρούμε στη γραφική παράσταση που ακολουθεί ότι περισσότερες γυναίκες από άντρες δήλωσαν ότι το παιδί τους γεννήθηκε σε ιδιωτικό μαιευτήριο (αντίστοιχα ποσοστά για άνδρες και γυναίκες: 9,5% και 90,5%). Η διαφορά μεταξύ των ποσοστών ανδρών και γυναικών που δήλωσαν ότι το παιδί τους γεννήθηκε σε κρατικό μαιευτήριο ήταν μικρότερη όπως φαίνεται στην παρακάτω γραφική παράσταση. Η διαφοροποίηση μεταξύ των δυο φύλων ήταν στατιστικά σημαντική (χ2= 7,4, df = 1, p< 0,05). 
Αντιθέτως, δε βρέθηκαν σημαντικές διαφορές σε ανάλογη στατιστική ανάλυση ως προς το μορφωτικό επίπεδο των υποκειμένων (Πίνακας Β6 Παράρτημα 4). 

Γραφική Παράσταση 39: Μαιευτήριο που γεννήθηκε το παιδί τους ανάλογα με το φύλο των υποκειμένων.
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Οι γονείς κλήθηκαν στη συνέχεια να διατυπώσουν την εντύπωσή τους για τις υπηρεσίες του μαιευτηρίου και τη συμπεριφορά του προσωπικού. Στον πίνακα που ακολουθεί παρουσιάζονται τα ανάλογα ποσοστά για κάθε ερώτημα και στις παραγράφους που ακολουθούν συζητούνται τα αποτελέσματα των συγκριτικών στατιστικών αναλύσεων. 
Πίνακας 2: Αξιολόγηση των υπηρεσιών και του προσωπικού του μαιευτηρίου.

	
	Υπηρεσίες του μαιευτηρίου
	Συμπεριφορά του προσωπικού

	Άριστη
	20,3 %
	-

	Πολύ Καλή
	14,9 %
	27,8 %

	Καλή
	33,8 %
	34,7 %

	Κακή
	16,2 %
	27,8 %

	Πολύ Κακή
	14,9 %
	9,7 %


Παρατηρούμε ότι τα υποκείμενα στην πλειοψηφία τους χαρακτηρίζουν τις υπηρεσίες του μαιευτηρίου από άριστες μέχρι καλές (αθροιστικό ποσοστό των τριών αξιολογικών κατηγοριών: 69%). Η συμπεριφορά του προσωπικού χαρακτηρίζεται ως αρκετά ικανοποιητική από τους περισσότερους γονείς αφού συνολικά το 62,5% αυτών τη χαρακτηρίζουν «καλή» και «πολύ καλή». 

Σε σχέση με το φύλο παρατηρούμε ότι περισσότερες γυναίκες (ποσοστό 83,3%) από άντρες (ποσοστό 16,7%) χαρακτήρισαν τις υπηρεσίες του μαιευτηρίου ως «κακές». Επίσης, μεγαλύτερος αριθμός γυναικών (ποσοστό 72,7%) χαρακτήρισε τις υπηρεσίες του μαιευτηρίου είτε «πολύ καλές» είτε «πολύ κακές» ενώ το αντίστοιχο ποσοστό ανδρών ήταν της τάξης του 27,3% για κάθε αξιολογική κατηγορία. Σχετικά μικρότερες διαφοροποιήσεις παρατηρούνται για τις υπόλοιπες δύο αξιολογικές κατηγορίες («άριστη» και «καλή»). Αξίζει επίσης να σημειωθεί ότι η διαφοροποίηση μεταξύ των δυο φύλων ήταν στατιστικά σημαντική (χ2=   3,1, df=   1, p< 0,05). 

Γραφική Παράσταση 40: Εντύπωση γονέων για τις υπηρεσίες του μαιευτηρίου ως προς το φύλο τους
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Παράλληλα και η αντίστοιχη ανάλυση που έγινε για να συγκρίνουμε τα υποκείμενα που είχαν τελειώσει το δημοτικό σε σχέση με αυτούς που είχαν τελειώσει το γυμνάσιο-λύκειο έδειξε ότι υπήρχαν στατιστικά σημαντικές διαφορές μεταξύ των δύο ομάδων (χ2 = 3,5, df = 4, p< 0,05).  Παρατηρούμε ότι οι μεγαλύτερες ποσοστιαίες διαφοροποιήσεις παρατηρούνται στον χαρακτηρισμό των υπηρεσιών του μαιευτηρίου ως «άριστες»: οι απόφοιτοι γυμνασίου-λυκείου χαρακτηρίζουν την κατάσταση των υπηρεσιών «άριστη» σε μικρότερο ποσοστό της τάξης του 16,7% από τους αποφοίτους δημοτικού (ποσοστό 83,3%). 

Γραφική Παράσταση 41: Εντύπωση γονέων για τις υπηρεσίες του μαιευτηρίου ως προς το μορφωτικό επίπεδο τους.
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Επιπλέον, ζητήθηκε από τους γονείς να αξιολογήσουν τη συμπεριφορά του προσωπικού του νοσοκομείου. Σε σχέση με το φύλο παρατηρούμε ότι περισσότερες γυναίκες (ποσοστό 76%) από άντρες (ποσοστό 24%) χαρακτήρισαν τη στάση του προσωπικού του μαιευτηρίου ως «καλή», και ότι περισσότερες γυναίκες (ποσοστό 75%) από άντρες (ποσοστό 25%) χαρακτήρισαν τη στάση του προσωπικού του μαιευτηρίου ως «κακή», ενώ κανένα από τα υποκείμενα δε χαρακτήρισε τη συμπεριφορά του προσωπικού ως «άριστη». Η σχετική στατιστική ανάλυση έδειξε ότι δεν υπάρχουν σημαντικές διαφοροποιήσεις μεταξύ ανδρών και γυναικών Αντιθέτως, δε βρέθηκαν σημαντικές διαφορές σε ανάλογη στατιστική ανάλυση ως προς το μορφωτικό επίπεδο των υποκειμένων (Πίνακας Β8, Παράρτημα 3). 

Γραφική Παράσταση 42: Εντύπωση γονέων για τη συμπεριφορά του προσωπικού του μαιευτηρίου ως προς το φύλο τους
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Αντιθέτως, η αντίστοιχη ανάλυση που έγινε για να συγκρίνουμε τα υποκείμενα σε σχέση με το μορφωτικό τους επίπεδο έδειξε ότι υπήρχαν στατιστικά σημαντικές διαφορές μεταξύ των δύο ομάδων (χ2 = 3, df = 3, p< 0,05). Από την γραφική παράσταση που ακολουθεί φαίνεται ότι οι μεγαλύτερες ποσοστιαίες διαφοροποιήσεις παρατηρούνται στον χαρακτηρισμό της συμπεριφοράς του προσωπικού του μαιευτηρίου ως «πολύ κακές», αξιολογική κατηγορία που δηλώνεται μόνο από αποφοίτους δημοτικού, και στην αξιολογική κατηγορία «πάρα πολύ» όπου χρησιμοποιείται για το χαρακτηρισμό της συμπεριφοράς του προσωπικού από το 82,4% των αποφοίτων δημοτικού και μόνο από το 23,1% των αποφοίτων γυμνασίου-λυκείου. 

Γραφική Παράσταση 43: Εντύπωση γονέων για τη συμπεριφορά του προσωπικού του μαιευτηρίου ως προς το μορφωτικό τους επίπεδο
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Επιπροσθέτως, κρίθηκε ενδιαφέρον να συγκρίνουμε τις απόψεις των υποκειμένων για τις υπηρεσίες και το προσωπικό του μαιευτηρίου σε σχέση με το εάν πήγαν σε ιδιωτικό ή κρατικό μαιευτήριο. Για τη διεξαγωγή της στατιστικής αυτής ανάλυσης χρησιμοποιήθηκε το κριτήριο t για ανεξάρτητα δείγματα (independent samples t-test). Τα αποτελέσματα παρουσιάζονται αναλυτικά στο 1ο μέρος του 5ου Παραρτήματος και συζητούνται παρακάτω. 
Όσον αφορά τις υπηρεσίες του μαιευτηρίου, η ανάλυση διακύμανσης ανεξάρτητων δειγμάτων με βάση το κριτήριο t έδειξε ότι οι γονείς που πήγαν σε κρατικό μαιευτήριο δηλώνουν ότι οι υπηρεσίες ήταν σημαντικά καλύτερες (μέσος όρος = 2,75) από αυτούς που πήγαν σε ιδιωτικό μαιευτήριο (μέσος όρος = 3,48), και η διαφορά αυτή είναι στατιστικά σημαντική (t =-2,040; df=63; p<.05). 

Πίνακας 3: Μέσοι όροι και τυπικές αποκλίσεις της άποψης των γονέων για τις υπηρεσίες του μαιευτηρίου – κρατικού ή ιδιωτικού.
	
	Σύνολο
	Μέσος

Όρος
	Τυπική Απόκλιση

	Κρατικό
	44
	2,75
	1,30

	Ιδιωτικό
	21
	3,48
	1,44


Όσον αφορά τη συμπεριφορά του προσωπικού του μαιευτηρίου, η ανάλυση διακύμανσης ανεξάρτητων δειγμάτων με βάση το κριτήριο t έδειξε ότι οι γονείς που πήγαν σε κρατικό μαιευτήριο δηλώνουν ότι οι υπηρεσίες ήταν σημαντικά καλύτερες (μέσος όρος = 2,75) από αυτούς που πήγαν σε ιδιωτικό μαιευτήριο (μέσος όρος = 3,48), και η διαφορά αυτή είναι στατιστικά σημαντική (t = -2,489; df=53; p<.05). 

Πίνακας 4: Μέσοι όροι και τυπικές αποκλίσεις της άποψης των γονέων για τη συμπεριφορά του προσωπικού του μαιευτηρίου – κρατικού ή ιδιωτικού.

	
	Σύνολο
	Μέσος

Όρος
	Τυπική Απόκλιση

	Κρατικό
	38
	2,05
	1,11

	Ιδιωτικό
	17
	2,76
	,56


Σε σχέση με το ποιος ανακοίνωσε στους γονείς την κατάσταση του παιδιού τους παρατηρούμε ότι τις περισσότερες περιπτώσεις αυτός ήταν ο μαιευτήρας (ποσοστό 54,8%) και ακολουθούν ιεραρχικά η ενημέρωση από κάποιο νοσοκόμο/α σε ποσοστό 21,9%, η ενημέρωση από κάποιο άλλο γιατρό σε ποσοστό 16,4% και τέλος η ενημέρωση από κοινωνικό λειτουργό σε πολύ μικρό ποσοστό της τάξης του 6,8%. Αξίζει επίσης να σημειωθεί ότι κανένα από τα υποκείμενα δεν ενημερώθηκε από κάποιο ψυχολόγο. Οι ανάλογες στατιστικές αναλύσεις δεν έδειξαν σημαντικές διαφορές σε σχέση με τις δύο ανεξάρτητες μεταβλητές (Πίνακες Β9, Παραρτήματα 3 και 4).
Γραφική Παράσταση 44: Ενημέρωση των γονέων για την κατάσταση του παιδιού τους
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Στη συνέχεια οι γονείς κλήθηκαν να απαντήσουν στην ερώτηση: «Νομίζετε ότι το ιατρικό και νοσηλευτικό προσωπικό των μαιευτηρίων πρέπει να εκπαιδευτεί ώστε να χειρίζεται και να συμπεριφέρεται σε περιπτώσεις σαν τη δική σας ή απαιτείται η ύπαρξη ειδικού επιστήμονα για παρόμοιες περιπτώσεις;». Οι απόψεις τους παρουσιάζονται στη γραφική παράσταση που ακολουθεί, ενώ δε σημειώθηκαν στατιστικά σημαντικές διαφοροποιήσεις ούτε μεταξύ των δύο ομάδων, ούτε μεταξύ ατόμων με διαφορετικό μορφωτικό επίπεδο. Όπως φαίνεται, οι γονείς στην πλειοψηφία τους (ποσοστό 57,5%) δήλωσαν ότι πρέπει να υπάρχουν στα μαιευτήρια και κατάλληλα εκπαιδευμένο προσωπικό και ειδικοί επιστήμονες. 

Γραφική Παράσταση 45: Απόψεις σχετικά με την ανάγκη εκπαίδευσης προσωπικού μαιευτηρίων ή/και την ανάγκη ύπαρξης ειδικού επιστήμονα.
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Οι αντίστοιχες στατιστικές αναλύσεις δεν έδειξαν σημαντικές διαφορές σε σχέση με τις δύο ανεξάρτητες μεταβλητές, το φύλο των υποκειμένων και το μορφωτικό τους επίπεδο (Πίνακες Β10, Παραρτήματα 3 και 4).
2.4. Πρωτοβάθμια, Δευτεροβάθμια Ανώτερη και Επαγγελματική Εκπαίδευση

Οι γονείς κλήθηκαν να απαντήσουν σε μια σειρά ερωτήσεων που αφορούσε στην πρωτοβάθμια, δευτεροβάθμια και ανώτερη εκπαίδευση του παιδιού τους (νηπιαγωγείο, δημοτικό, γυμνάσιο, λύκειο, σχολή) και την ποιότητα των υπηρεσιών αυτών.

Οι γονείς ρωτήθηκαν εάν το παιδί τους παρακολούθησε νηπιαγωγείο. Στην ερώτηση αυτή απάντησαν 59 υποκείμενα. Στην πλειοψηφία τους τα παιδιά είχαν πάει στο νηπιαγωγείο (ποσοστό 71,2%) ενώ μόνο το 28,8% των παιδιών δεν πήγε νηπιαγωγείο.

Γραφική Παράσταση 46: Ποσοστό παιδιών που παρακολούθησαν νηπιαγωγείο


[image: image68.emf]71,2

28,8

NAI OXI


Στη συνέχεια οι γονείς ρωτήθηκαν αν το παιδί τους παρακολούθησε Ειδικό Νηπιαγωγείο ή το νηπιαγωγείο της γειτονιάς. Οι μισοί σχεδόν γονείς δήλωσαν ότι το παιδί τους πήγε σε ειδικό νηπιαγωγείο (ποσοστό 55,3%) και οι άλλοι μισοί (ποσοστό 44,7%) δήλωσαν ότι το παιδί τους πήγε στο νηπιαγωγείο της γειτονιάς.

Γραφική Παράσταση 47: Ποσοστό παιδιών που παρακολούθησαν ειδικό νηπιαγωγείο ή το νηπιαγωγείο της γειτονιάς
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Σε σχέση με το φύλο παρατηρούμε ότι περισσότερες γυναίκες από άντρες δήλωσαν ότι το παιδί τους πήγε σε ειδικό νηπιαγωγείο (αντίστοιχα ποσοστά για άνδρες και γυναίκες: 19% και 81%). Η διαφορά μεταξύ των ποσοστών ανδρών και γυναικών που δήλωσαν ότι το παιδί τους πήγε σε νηπιαγωγείο της γειτονιάς ήταν μικρότερη όπως φαίνεται στην παρακάτω γραφική παράσταση. Η διαφοροποίηση μεταξύ των δυο φύλων ήταν στατιστικά σημαντική (χ2=   2,8, df=   1, p< 0,05). 

Γραφική Παράσταση 48: Ποσοστό παιδιών που παρακολούθησαν ειδικό νηπιαγωγείο ή το νηπιαγωγείο της γειτονιάς ως προς το φύλο των υποκειμένων.
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Παράλληλα, σημαντικές διαφορές βρέθηκαν από την ανάλογη στατιστική ανάλυση ως προς το μορφωτικό επίπεδο των υποκειμένων (χ2=   0,8, df=   1, p< 0,05). Οι απόφοιτοι δημοτικού δηλώνουν ότι το παιδί τους παρακολούθησε ειδικό νηπιαγωγείο σε μεγαλύτερο ποσοστό της τάξης του 93,3%, σε αντίθεση με το 6,7% μόνο των αποφοίτων γυμνασίου-λυκείου.

Γραφική Παράσταση 49: Ποσοστό παιδιών που παρακολούθησαν ειδικό νηπιαγωγείο ή το νηπιαγωγείο της γειτονιάς ως προς το μορφωτικό επίπεδο 
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Οι γονείς κλήθηκαν στη συνέχεια να δηλώσουν αν το νηπιαγωγείο που παρακολούθησε το παιδί τους ήταν δημόσιο ή ιδιωτικό. Παρατηρούμε ότι οι γονείς στην πλειοψηφία τους (ποσοστό 72,6%) δήλωσαν ότι το παιδί τους πήγε σε δημόσιο νηπιαγωγείο. 

Γραφική Παράσταση 50: Νηπιαγωγείο που παρακολούθησε το παιδί (δημόσιο - ιδιωτικό)
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Οι στατιστικές αναλύσεις ως προς το φύλο και το μορφωτικό επίπεδο έδειξαν ότι υπάρχουν στατιστικά σημαντικές διαφορές και στις δύο συγκρίσεις. Πιο συγκεκριμένα, ως προς το φύλο παρατηρούμε ότι περισσότερες γυναίκες (ποσοστό 82,4%) δήλωσαν ότι το παιδί τους πήγε σε ιδιωτικό νηπιαγωγείο (χ2 = 1,1, df = 1, p< 0,05). Ως προς το μορφωτικό επίπεδο, παρατηρούμε ότι περισσότεροι απόφοιτοι δημοτικού δήλωσαν ότι το παιδί τους παρακολούθησε δημόσιο νηπιαγωγείο (χ2 = 1,3, df = 1, p< 0,05). 

Πίνακας 5: Νηπιαγωγείο που παρακολούθησε το παιδί (δημόσιο - ιδιωτικό) ως προς το φύλο και το μορφωτικό επίπεδο.

	
	ΦΥΛΟ
	ΜΟΡΦΩΤΙΚΟ ΕΠΙΠΕΔΟ

	
	Άνδρες
	Γυναίκες
	Δημοτικό
	Γυμνάσιο-Λύκειο

	Δημόσιο
	31,1 %
	68,9 %
	84,2 %
	15,8 %

	Ιδιωτικό
	17,6 %
	82,4 %
	69,2 %
	30,8 %


Στη συνέχεια οι γονείς ρωτήθηκαν αν το παιδί τους παρακολούθησε Ειδικό Δημοτικό σχολείο ή Γενικό Δημοτικό σχολείο. Σχεδόν το 60% των γονέων δήλωσαν ότι το παιδί τους πήγε σε Ειδικό Δημοτικό σχολείο, όπως φαίνεται στην παρακάτω γραφική παράσταση.

Γραφική Παράσταση 51: Ποσοστό παιδιών που παρακολούθησαν Ειδικό Δημοτικό σχολείο ή Γενικό Δημοτικό σχολείο
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Σε σχέση με το φύλο παρατηρούμε ότι περισσότερες γυναίκες από άντρες δήλωσαν ότι το παιδί τους πήγε σε Ειδικό Δημοτικό σχολείο (αντίστοιχα ποσοστά για άνδρες και γυναίκες: 23,7% και 76,3%). Η διαφορά μεταξύ των ποσοστών ανδρών και γυναικών που δήλωσαν ότι το παιδί τους πήγε σε Γενικό Δημοτικό σχολείο ήταν μικρότερη όπως φαίνεται στην παρακάτω γραφική παράσταση. Η διαφοροποίηση μεταξύ των δυο φύλων ήταν στατιστικά σημαντική (χ2 = 0,7, df =1, p< 0,05). Αντίθετα, σημαντικές διαφορές βρέθηκαν στην ανάλογη στατιστική ανάλυση ως προς το μορφωτικό επίπεδο των υποκειμένων (Πίνακας Β22, Παράρτημα 4). 

Γραφική Παράσταση 52: Ποσοστό παιδιών που παρακολούθησαν ειδικό νηπιαγωγείο ή το νηπιαγωγείο της γειτονιάς ως προς το φύλο των υποκειμένων.

 EMBED MSGraph.Chart.8 \s 
[image: image74.emf]33,3

76,3

66,7

23,7

0

20

40

60

80

100

Ειδικό Δημοτικό Σχολείο Γενικό Δημοτικό Σχολείο

Άντρες

Γυναίκες



Σε συνέχεια του παραπάνω ερωτήματος, οι γονείς κλήθηκαν να δηλώσουν αν το δημοτικό σχολείο που παρακολούθησε το παιδί τους ήταν δημόσιο ή ιδιωτικό. Παρατηρούμε ότι οι γονείς στην πλειοψηφία τους (ποσοστό 62,5%) δήλωσαν ότι το παιδί τους πήγε σε δημόσιο δημοτικό σχολείο. 

Γραφική Παράσταση 53: Δημοτικό που παρακολούθησε το παιδί (δημόσιο-ιδιωτικό)
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Οι στατιστικές αναλύσεις ως προς το φύλο και το μορφωτικό επίπεδο έδειξαν ότι υπάρχουν στατιστικά σημαντικές διαφορές μόνο ως προς το φύλο (χ2= 0,4, df = 1, p< 0,05). Πιο συγκεκριμένα, παρατηρούμε ότι περισσότερες γυναίκες (ποσοστό 74,1%) δήλωσαν ότι το παιδί τους πήγε σε ιδιωτικό δημοτικό σχολείο (Πίνακες Β23, Παραρτήματα 3 και 4). 

Γραφική Παράσταση 54: Δημοτικό που παρακολούθησε το παιδί (δημόσιο-ιδιωτικό) ως προς το φύλο των υποκειμένων
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Επιπλέον, ζητήθηκε από τους γονείς να αξιολογήσουν το βαθμό ευχαρίστησής τους από τις υπηρεσίες του Δημοτικού που παρακολούθησε το παιδί τους. Σύμφωνα με την παρακάτω γραφική παράσταση, το ένα τρίτο σχεδόν των γονέων (ποσοστό 32,4%) δήλωσαν ότι δεν έμειναν καθόλου ευχαριστημένοι, ακολουθεί ιεραρχικά η αξιολογική κατηγορία «μέτρια» σε ποσοστό 22,5% και έπειτα η αξιολογική κατηγορία «εξαιρετικά» σε ποσοστό 21,1%. 

Γραφική Παράσταση 55: Ευχαρίστηση γονέων από τις υπηρεσίες του Δημοτικού σχολείου
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Επιπλέον, θεωρήσαμε σημαντικό να εξετάσουμε την ευχαρίστηση των γονέων από το δημοτικό σχολείο σε σχέση με το εάν αυτό ήταν δημόσιο ή ιδιωτικό και ειδικό ή γενικό ταυτόχρονα. Για το λόγο αυτό πραγματοποιήσαμε μια πολυπαραγωντική ανάλυση διακύμανσης η οποία έδειξε ότι υπάρχει σημαντική αλληλεπίδραση μεταξύ των τεσσάρων υποομάδων (F (1, 33) = 344,393, p< .001). Τα αποτελέσματα αυτά παρουσιάζονται στον πίνακα που ακολουθεί καθώς και πιο αναλυτικά στο 2ο μέρος του παραρτήματος 5. 

Πίνακας 6: Ικανοποίηση από το δημοτικό σχολείο
	Είδος δημοτικού σχολείου
	Σύνολο Υποκειμένων
	Μέσος Όρος
	Τυπική Απόκλιση

	Γενικό
	Δημόσιο
	9
	4,56
	,53

	
	Ιδιωτικό
	11
	1,55
	,52

	Μερικό σύνολο
	20
	2,90
	1,62

	Ειδικό
	Δημόσιο
	6
	1,17
	,41

	
	Ιδιωτικό
	11
	4,55
	,52

	Μερικό σύνολο
	17
	3,35
	1,73

	Σύνολο
	Δημόσιο
	15
	3,20
	1,78

	
	Ιδιωτικό
	22
	3,05
	1,62


Από τους μέσους όρους που παρουσιάζονται στον πίνακα 6 παρακάτω, παρατηρούμε ότι οι γονείς δηλώνουν ότι έμειναν «λίγο» έως «καθόλου» ευχαριστημένοι από το δημοτικό σχολείο που παρακολούθησε το παιδί τους με σύνδρομο Down όταν το σχολείο ήταν είτε ιδιωτικό και γενικό (μέσος όρος 1,55) είτε ειδικό και δημόσιο (μέσος όρος 1,17). Αντιθέτως, οι γονείς δηλώνουν «πάρα πολύ» έως «εξαιρετικά» ευχαριστημένοι από τα γενικά δημόσια δημοτικά σχολεία (μέσος όρος 4,56) και από τα ιδιωτικά ειδικά δημοτικά σχολεία (μέσος όρος 4,55). 
Σε επόμενο ερώτημα οι γονείς ρωτήθηκαν για το αν πιστεύουν ότι πρέπει να ενσωματωθούν εργαστήρια προ-επαγγελματικής εκπαίδευσης στα προγράμματα του Δημοτικού Σχολείου. Όπως φαίνεται στην παρακάτω γραφική παράσταση, οι γονείς στην πλειοψηφία τους (ποσοστό 73,4%) δήλωσαν ότι πρέπει να ενσωματωθούν τέτοια εργαστήρια «οπωσδήποτε», ενώ μόνο το 7,8% δήλωσε ότι δεν έχει άποψη και κανένας δεν είπε «όχι». 

Γραφική Παράσταση 56: Άποψη σχετικά με τα εργαστήρια προ-επαγγελματικής εκπαίδευσης στα προγράμματα του Δημοτικού Σχολείου 
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Σε σχέση με το φύλο βρέθηκαν στατιστικά σημαντικές διαφοροποιήσεις (χ2 =1,4, df = 2, p< 0,05). Παρατηρούμε ότι περισσότερες γυναίκες από ότι άντρες δήλωσαν ότι «δεν έχουν άποψη» (αντίστοιχα ποσοστά για άνδρες και γυναίκες: 20% και 80%). Επιπλέον αρκετά μεγάλη διαφορά παρατηρείται μεταξύ ανδρών και γυναικών που δήλωσαν ότι πρέπει «οπωσδήποτε» να ενσωματωθούν τέτοια εργαστήρια στα δημοτικά (αντίστοιχα ποσοστά για άνδρες και γυναίκες: 25,4% και 74,5%). Αντίθετα, σημαντικές διαφορές βρέθηκαν στην ανάλογη στατιστική ανάλυση ως προς το μορφωτικό επίπεδο των υποκειμένων (Πίνακας Β25, Παράρτημα 4). 

Γραφική Παράσταση 57: Άποψη σχετικά με τα εργαστήρια προ-επαγγελματικής εκπαίδευσης στα προγράμματα του Δημοτικού Σχολείου ως προς το φύλο των γονέων.
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Εκτός αυτού ζητήθηκε από τους γονείς να κάνουν προτάσεις σχετικά με τις υπηρεσίες και τα προγράμματα που πρέπει να προσφέρει το Δημοτικό Σχολείο. Το μεγαλύτερο μέρος αυτών, σε ποσοστό της τάξης του 38,2%, δήλωσαν ότι τα δημοτικά σχολεία χρειάζονται «καλύτερη υποδομή», ενώ ακολουθούν ιεραρχικά αυτοί που δήλωσαν ότι δε γνωρίζουν και αυτοί που δήλωσαν ότι χρειάζονται «ειδικά προγράμματα». Αντιθέτως, μόνο το 7,3% των γονέων έκρινε χρήσιμο να προσληφθεί «ειδικό προσωπικό».

Γραφική Παράσταση 58: Προτάσεις σχετικά με τις υπηρεσίες και τα προγράμματα που πρέπει να προσφέρει το Δημοτικό Σχολείο
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Η σχετική στατιστική ανάλυση ως προς το φύλο δεν έδωσε σημαντικές διαφορές (Πίνακας Β26, Παράρτημα 3). 
Αντίθετα, βρέθηκαν διαφορές μεταξύ αποφοίτων δημοτικού και αυτών που έχουν τελειώσει γυμνάσιο-λύκειο (χ2 = 2,4, df = 3, p< 0,05). Παρατηρούμε ότι μόνο οι απόφοιτοι δημοτικού δήλωσαν ότι χρειάζεται «ειδικό προσωπικό». Επιπλέον, οι απόφοιτοι δημοτικού δηλώνουν την ανάγκη για «καλύτερη υποδομή», αλλά και ότι δε γνωρίζουν σε μεγαλύτερα ποσοστά από τους αποφοίτους γυμνασίου-λυκείου, όπως φαίνεται στην παρακάτω γραφική παράσταση.

Γραφική Παράσταση 59: Προτάσεις σχετικά με τις υπηρεσίες και τα προγράμματα που πρέπει να προσφέρει το Δημοτικό Σχολείο ως προς το μορφωτικό επίπεδο
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Επιπροσθέτως, οι γονείς ρωτήθηκαν για τη δευτεροβάθμια εκπαίδευση του παιδιού τους, και συγκεκριμένα εάν πιστεύουν ότι πρέπει να παρακολουθήσει Γυμνάσιο ή Επαγγελματική Σχολή. Παρατήρηση της ακόλουθης γραφικής παράστασης φανερώνει ότι οι γονείς δηλώνουν ότι το παιδί τους πρέπει να παρακολουθήσει επαγγελματική σχολή σε ποσοστό 57,6% και γυμνάσιο σε ποσοστό 42,4%. 
Γραφική Παράσταση 60: Άποψη γονέων σχετικά με τη δευτεροβάθμια εκπαίδευση του παιδιού τους
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Άρα οι απόψεις των γονέων και κηδεμόνων ατόμων με σύνδρομο Down μοιράζονται ως προς την επιπλέον της βασικής εκπαίδευσης του παιδιού τους. Οι ανάλογες αναλύσεις ως προς το φύλο και το μορφωτικό επίπεδο των γονέων δεν έδειξαν στατιστικά σημαντικές διαφορές (Πίνακες Β27, Παραρτήματα 3 και 4). 
Σε συνέχεια του προηγούμενου ερωτήματος ζητήθηκε από τους γονείς που δήλωσαν ότι το παιδί τους είναι καλύτερα να  παρακολουθήσει επαγγελματική σχολή να περιγράψουν το πως θα έπρεπε να είναι. Τα υποκείμενα δηλώνουν σε μεγαλύτερο ποσοστό της τάξης του 35,1% ότι θα πρέπει να γίνεται «εφαρμογή ειδικών προγραμμάτων» και ακολουθεί ιεραρχικά σε ποσοστό 23% η δήλωση ότι τα προγράμματα των επαγγελματικών σχολών πρέπει να είναι «προσαρμοσμένα στις ανάγκες» του παιδιού.

Γραφική Παράσταση 61: Χαρακτηριστικά επαγγελματικής σχολής
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Η στατιστική ανάλυση ως προς φύλο έδωσε σημαντικές διαφορές (χ2 = 4,1, df = 4, p< 0,05). Παρατηρούμε ότι η μεγαλύτερη διαφορά μεταξύ ανδρών και γυναικών σημειώθηκε στην ανάγκη για «ενίσχυση της εύρεσης εργασίας», όπου περισσότερες γυναίκες από άντρες δήλωσαν ότι είναι απαραίτητη (αντίστοιχα ποσοστά για άνδρες και γυναίκες: 9,1% και 90,9%). 
Γραφική Παράσταση 62: Χαρακτηριστικά επαγγελματικής σχολής ως προς το φύλο των υποκειμένων.
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Παράλληλα, σημαντικές διαφορές βρέθηκαν από την ανάλογη στατιστική ανάλυση ως προς το μορφωτικό επίπεδο των υποκειμένων (χ2 = 8,3, df = 4, p< 0,05). Σύμφωνα με τη γραφική παράσταση που ακολουθεί μόνο οι απόφοιτοι δημοτικού δήλωσαν ότι χρειάζεται «ειδικό προσωπικό». Επιπλέον, οι απόφοιτοι δημοτικού δήλωσαν ότι τα προγράμματα των επαγγελματικών σχολών πρέπει να είναι «προσαρμοσμένα στις ανάγκες» του παιδιού σε μεγαλύτερο ποσοστό της τάξης του 87,5%, σε αντίθεση με το 12,5% των αποφοίτων γυμνασίου-λυκείου.

Γραφική Παράσταση 63: Χαρακτηριστικά επαγγελματικής σχολής ως προς μορφωτικό επίπεδο των υποκειμένων.
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2.5. Οικονομική ενίσχυση
 Σε σχέση με το εάν υπάρχει οικονομική ενίσχυση από τις κοινωνικές υπηρεσίες παρατηρούμε ότι από τα 52 υποκείμενα που απάντησαν στην ερώτηση αυτή η πλειοψηφία (ποσοστό 84,6%) δήλωσε ότι ενισχύονται οικονομικά. 

Γραφική Παράσταση 64: Οικονομική ενίσχυση
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Ως προς το φύλο δε σημειώθηκαν στατιστικά σημαντικές διαφοροποιήσεις μεταξύ ανδρών και γυναικών (Πίνακας Β29, Παράρτημα 3). Η σχετική ανάλυση ως προς το μορφωτικό επίπεδο όμως έδειξε ότι υπάρχουν στατιστικά σημαντικές διαφορές (χ2 = 0,4, df = 1, p< 0,05). Η διαφορά αυτή πιθανόν να οφείλεται στο γεγονός ότι οι απόφοιτοι δημοτικού δήλωσαν σε μεγαλύτερο ποσοστό, της τάξης του 87,5%, ότι δεν ενισχύονται οικονομικά σε αντίθεση με το 12,5% των αποφοίτων γυμνασίου-λυκείου.

Γραφική Παράσταση 65: Οικονομική ενίσχυση ως προς το μορφωτικό επίπεδο
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Σε συνέχεια του παραπάνω ερωτήματος, οι γονείς κλήθηκαν να κρίνουν την ποιότητα της οικονομικής ενίσχυσης που παίρνουν. Παρατηρούμε ότι τα υποκείμενα στην πλειοψηφία τους (αθροιστικό ποσοστό 80%) θεωρούν ότι είναι ανεπαρκής (αξιολογικές κατηγορίες «ανεπαρκής» και «απόλυτα ανεπαρκής»), ενώ μόνο το 7,1% θεωρεί ότι η οικονομική ενίσχυση είναι «ικανοποιητική». 

Γραφική Παράσταση 66: Ικανοποίηση από την οικονομική ενίσχυση
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Οι στατιστικές αναλύσεις ως προς το φύλο και το μορφωτικό επίπεδο των υποκειμένων έδειξαν ότι υπάρχουν σημαντικές διαφορές και στις δύο περιπτώσεις (χ2 = 2,1, df = 3, p< 0,05 για το φύλο και χ2 = 2,5, df= 3, p< 0,05 για το μορφωτικό επίπεδο). Σε σχέση με το φύλο παρατηρούμε ότι περισσότερες γυναίκες (ποσοστό 83,3%) από άντρες (ποσοστό 16,7%) χαρακτήρισαν την οικονομική ενίσχυση ως «ικανοποιητική». Επίσης, μεγαλύτερος αριθμός γυναικών (ποσοστό 81,8%) χαρακτήρισε τις υπηρεσίες του μαιευτηρίου ως «τυπικές» ενώ το αντίστοιχο ποσοστό ανδρών για τη συγκεκριμένη αξιολογική κατηγορία ήταν της τάξης του 18,2%. Σχετικά μικρότερες διαφοροποιήσεις παρατηρούνται για τις υπόλοιπες δύο αξιολογικές κατηγορίες («ανεπαρκής» και «απόλυτα ανεπαρκής»). 

Πίνακας 7: Ικανοποίηση από την οικονομική ενίσχυση 

	
	ΦΥΛΟ
	ΜΟΡΦΩΤΙΚΟ ΕΠΙΠΕΔΟ

	
	Άνδρες
	Γυναίκες
	Δημοτικό
	Γυμνάσιο-Λύκειο

	Ικανοποιητική
	16,7%
	83,3%
	50%
	50%

	Τυπική
	18,2%
	81,8%
	88,9%
	11,1%

	Ανεπαρκής
	28,6%
	71,4%
	80%
	20%

	Απόλυτα Ανεπαρκής
	38,5%
	61,5%
	77,3%
	22,7%


2.6. Συμπεριφορά συγγενών και φίλων 
Οι γονείς ρωτήθηκαν επίσης για τη συμπεριφορά των συγγενών και των φίλων τους. Όσον αφορά τη συμπεριφορά των συγγενών, παρατηρούμε ότι, παρόλο που κανένα από τα υποκείμενα δεν τη χαρακτήρισε «άριστη» στην πλειοψηφία τους (αθροιστικό ποσοστό 83,6%) θεωρούν ότι είναι από «καλή» έως «πολύ καλή», ενώ μόνο το 7,5% θεωρεί ότι η συμπεριφορά των συγγενών τους είναι «πολύ κακή». Οι στατιστικές αναλύσεις ως προς το φύλο και το μορφωτικό επίπεδο των υποκειμένων έδειξαν ότι δεν υπάρχουν σημαντικές διαφορές (αντίστοιχοι πίνακες Β33, Παραρτήματα 3 και 4).

Γραφική Παράσταση 67: Η συμπεριφορά των συγγενών
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Όσον αφορά τη συμπεριφορά των φίλων, παρατηρούμε ότι, παρόλο που κανένα από τα υποκείμενα δεν χαρακτήρισε τη συμπεριφορά τους «άριστη», οι περισσότεροι από τους γονείς (αθροιστικό ποσοστό 57,1%) θεωρούν ότι είναι από «καλή» έως «πολύ καλή». Αξίζει να σημειωθεί ότι το ποσοστό αυτό είναι αρκετά χαμηλότερο από ότι η κατανόηση που δηλώνουν οι γονείς ότι εισπράττουν από τους συγγενείς τους, όπως είδαμε παραπάνω. 
Γραφική Παράσταση 68: Η συμπεριφορά των φίλων
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Οι σχετικές στατιστικές αναλύσεις ως προς το φύλο και το μορφωτικό επίπεδο των υποκειμένων έδειξαν στατιστικά σημαντικές διαφορές. Πιο αναλυτικά, οι γυναίκες δηλώνουν σε μεγαλύτερο ποσοστό από τους άνδρες ότι η συμπεριφορά των φίλων τους είναι είτε «πολύ καλή» (ποσοστό 75,9%), είτε «κακή» (ποσοστό 71,4%), είτε «πολύ κακή» (ποσοστό 73,3%). Αντίθετα δεν υπάρχει μεγάλη διαφορά μεταξύ ανδρών και γυναικών στην αξιολογική κατηγορία «καλή» συμπεριφορά, όπως φαίνεται στο γράφημα που ακολουθεί (χ2 = 3,2, df = 3, p< 0,05).
Γραφική Παράσταση 69: Η συμπεριφορά των φίλων ως προς το φύλο των υποκειμένων.
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Παράλληλα, σημαντικές διαφορές βρέθηκαν από την ανάλογη στατιστική ανάλυση ως προς το μορφωτικό επίπεδο των υποκειμένων (χ2 = 6,8, df = 3, p< 0,05). Σύμφωνα με τη γραφική παράσταση που ακολουθεί, οι απόφοιτοι δημοτικού δήλωσαν σε μεγαλύτερο ποσοστό της τάξης του 92% ότι θεωρούν «πολύ καλή» τη στάση των φίλων τους, σε αντίθεση με το 8% των αποφοίτων γυμνασίου-λυκείου.

Γραφική Παράσταση 70: Η συμπεριφορά των φίλων ως προς μορφωτικό επίπεδο των υποκειμένων.
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2.7. Συναισθήματα των μελών της οικογένειας 
Στην ενότητα αυτή γίνεται περιγραφή των αποτελεσμάτων από ερωτήσεις που αφορούσαν στα συναισθήματα των μελών της οικογένειας του ατόμου με σύνδρομο Down, τόσο των ίδιων των γονέων όσο και των αδελφών αυτού.

2.7.1. Συναισθήματα γονέων

Καταρχήν, οι γονείς ρωτήθηκαν για τα συναισθήματα τους όταν τους ανακοινώθηκε η κατάσταση του παιδιού τους. Όπως φαίνεται στην παρακάτω γραφική παράσταση οι μισοί και πλέον γονείς, σε ποσοστό 54,5% δήλωσαν ότι ένοιωσαν αρνητικά συναισθήματα όταν τους ανακοινώθηκε η κατάσταση του παιδιού τους. ενδιαφέρον είναι επίσης ότι το 27,3% των υποκειμένων δήλωσαν ότι αισθάνθηκαν θετικά μετά την ανακοίνωση της κατάστασης του παιδιού τους.

Γραφική Παράσταση 71:Συναισθήματα που ένοιωσαν οι γονείς όταν τους ανακοινώθηκε η κατάσταση του παιδιού τους. 
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Σε σχέση με το φύλο βρέθηκαν στατιστικά σημαντικές διαφοροποιήσεις (χ2 = 7,6, df =2, p< 0,05). Παρατηρούμε ότι περισσότερες γυναίκες από ότι άντρες δήλωσαν ότι αισθάνθηκαν αρνητικά συναισθήματα (αντίστοιχα ποσοστά για άνδρες και γυναίκες: 19,4% και 80,6%). Επιπλέον αρκετά μεγάλη διαφορά παρατηρείται μεταξύ ανδρών και γυναικών που δήλωσαν ότι αισθάνθηκαν ανάμεικτα συναισθήματα (αντίστοιχα ποσοστά για άνδρες και γυναίκες: 25% και 75%).

Γραφική Παράσταση 72: Συναισθήματα ως προς το φύλο των υποκειμένων.
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Παράλληλα, σημαντική διαφορά βρέθηκε μεταξύ των συναισθημάτων των γονέων όταν συγκρίθηκαν με βάση το μορφωτικό τους επίπεδο (χ2 = 3,6, df=  2, p< 0,05). Η διαφορά μεταξύ των ποσοστών αποφοίτων δημοτικού και αυτών που είχαν τελειώσει γυμνάσιο-λύκειο ήταν μεγαλύτερη για αυτούς που δήλωσαν ότι αισθάνθηκαν αρνητικά συναισθήματα (αντίστοιχα ποσοστά 85,2% για αποφοίτους δημοτικού και 14,8% για αποφοίτους γυμνασίου-λυκείου) όπως φαίνεται στη γραφική παράσταση που ακολουθεί.

Γραφική Παράσταση 73: Συναισθήματα ως προς το μορφωτικό επίπεδο των υποκειμένων.
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Σε επόμενο ερώτημα οι γονείς ρωτήθηκαν για τα συναισθήματα τους όσον αφορά την κατάσταση του παιδιού τους. Όπως φαίνεται στην παρακάτω γραφική παράσταση το ένα τρίτο και πλέον αυτών, σε ποσοστό 37,3% δήλωσαν ότι τρέφουν αρνητικά συναισθήματα και ακολουθούν ιεραρχικά αυτοί που δηλώνουν ότι έχουν «ανάμεικτα» συναισθήματα σε ποσοστό της τάξης του 35,8% ενώ μόνο το 26,9% των υποκειμένων δηλώνει ότι αισθάνεται θετικά για την κατάσταση του παιδιού του.

Γραφική Παράσταση 74: Περιγράψτε πως αισθάνεστε απέναντι στην κατάσταση του παιδιού σας 
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Σε σχέση με το φύλο βρέθηκαν στατιστικά σημαντικές διαφοροποιήσεις (χ2 = 3,1, df = 2, p< 0,05). Παρατηρούμε ότι περισσότερες γυναίκες από ότι άντρες δήλωσαν ότι αισθάνονται «αρνητικά» καθώς και «ανάμεικτα» συναισθήματα (αντίστοιχα ποσοστά στις γυναίκες για κάθε αξιολογική κατηγορία: 76% και 79,2%). 

Γραφική Παράσταση 75: Συναισθήματα απέναντι στην κατάσταση του παιδιού ως προς το φύλο των υποκειμένων.
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Επιπλέον, σημαντική διαφορά βρέθηκε μεταξύ των συναισθημάτων των γονέων όταν συγκρίθηκαν με βάση το μορφωτικό τους επίπεδο (χ2 = 2, df = 2, p< 0,05). Η διαφορά μεταξύ των ποσοστών αποφοίτων δημοτικού και αυτών που είχαν τελειώσει γυμνάσιο-λύκειο ήταν μεγαλύτερη για αυτούς που δήλωσαν ότι αισθάνθηκαν «ανάμεικτα» συναισθήματα (αντίστοιχα ποσοστά 84,2% για αποφοίτους δημοτικού και 15,8% για αποφοίτους γυμνασίου-λυκείου) όπως φαίνεται στη γραφική παράσταση που ακολουθεί. 

Γραφική Παράσταση 76: Συναισθήματα απέναντι στην κατάσταση του παιδιού ως προς το μορφωτικό επίπεδο των υποκειμένων.
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Όσον αφορά το αίσθημα ζήλιας προς τους άλλους γονείς, τα μισά και πλέον υποκείμενα (ποσοστό 56,1%) δήλωσαν ότι «άλλοτε αισθάνονται ζήλια και άλλοτε όχι», ενώ το 28,1% αυτών εκφράζεται καταφατικά και μόνο το 15,8% των γονέων δήλωσαν ότι δεν αισθάνονται ζήλια προς τους άλλους γονείς.

Γραφική Παράσταση 77: Αίσθημα ζήλιας προς τους άλλους γονείς
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Η στατιστική ανάλυση ως προς φύλο έδωσε σημαντικές διαφορές (χ2 = 1,5, df = 2, p< 0,05). Παρατηρούμε ότι οι γυναίκες δηλώνουν ότι «άλλοτε αισθάνονται ζήλια για τους άλλους γονείς και άλλοτε όχι» (ποσοστό 71,9%) ενώ το αντίστοιχο ποσοστό για τους άνδρες είναι 28,1%. Είναι επίσης ενδιαφέρον ότι τα ποσοστά ανδρών και γυναικών που δηλώνουν είτε ότι αισθάνονται ζήλια είτε όχι είναι σχεδόν μοιρασμένα ανάμεσα στα δύο φύλα, όπως φαίνεται στη γραφική παράσταση που παρουσιάζεται παρακάτω. Αντιθέτως, δε βρέθηκαν σημαντικές διαφορές από την ανάλογη στατιστική ανάλυση ως προς το μορφωτικό επίπεδο των υποκειμένων (Πίνακας Β36, Παράρτημα 4). 

Γραφική Παράσταση 78: Αίσθημα ζήλιας προς τους άλλους γονείς σε σχέση με το φύλο των υποκειμένων.
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Σε ένα τελευταίο ερώτημα που αφορούσε στα συναισθήματα των γονέων, τα υποκείμενα ρωτήθηκαν για το εάν αισθάνονται ντροπή λόγω της κατάστασης του παιδιού τους. Οι απόψεις μοιράστηκαν στην ερώτηση αυτή, με το 56,7% των υποκειμένων να δηλώνει ότι δεν αισθάνεται ντροπή και το 43,3% ότι αισθάνεται ντροπή. 

Γραφική Παράσταση 79: Αίσθημα ντροπής για το παιδί τους 
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Η στατιστική ανάλυση ως προς φύλο έδωσε σημαντικές διαφορές (χ2 = 3,2, df = 1, p< 0,05). Παρατηρούμε ότι οι γυναίκες σε πολύ μεγαλύτερο βαθμό από τους άνδρες δήλωσαν ότι αισθάνονται ντροπή για το παιδί τους (αντίστοιχα ποσοστά για άνδρες και γυναίκες: 19,2% και 80,8%). Αντιθέτως, η ανάλογη στατιστική ανάλυση ως προς το μορφωτικό επίπεδο των υποκειμένων δεν έδειξε σημαντικές διαφορές μεταξύ αποφοίτων δημοτικού και αποφοίτων γυμνασίου-λυκείου. 
Γραφική Παράσταση 80: Αίσθημα ντροπής για το παιδί τους ανάλογα με το φύλο των υποκειμένων.
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2.7.2. Αδέλφια και αποδοχή της κατάστασης

Με τις τελευταίες δύο ερωτήσεις του ερωτηματολογίου τα υποκείμενα ρωτήθηκαν για το εάν έχουν άλλα παιδιά και – αν ναι – ποια τα συναισθήματά αυτών προς τον αδελφό/ή τους. Παρατηρούμε ότι το 73% των γονέων δήλωσαν ότι έχουν και άλλα παιδιά. 

Γραφική Παράσταση 81: Ύπαρξη άλλων παιδιών 
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Επίσης, οι γυναίκες δήλωσαν σε μεγαλύτερο ποσοστό από τους άνδρες ότι έχουν και άλλο παιδί (αντίστοιχα ποσοστά για άνδρες και γυναίκες: 28,3% και 71,7%). Η στατιστική ανάλυση ως προς φύλο έδειξε ότι η διαφορά αυτή είναι στατιστικά σημαντική (χ2 = 0,9, df = 1, p< 0,05). Η ανάλογη στατιστική ανάλυση ως προς το μορφωτικό επίπεδο δεν έδειξε να υπάρχουν σημαντικές διαφορές (Πίνακας Β37, Παράρτημα 4). 

Γραφική Παράσταση 82: Ύπαρξη άλλων παιδιών άλογα με το φύλο των υποκειμένων.
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Σε συνέχεια του παραπάνω ερωτήματος οι γονείς ρωτήθηκαν για το εάν και κατά πόσο αποδέχονται τα άλλα τους παιδιά αυτό που έχει σύνδρομο Down. Όπως φαίνεται στην παρακάτω γραφική παράσταση οι μισοί και πλέον αυτών, σε ποσοστό 56,6% δήλωσαν ότι τα άλλα τους παιδιά τρέφουν «θετικά» συναισθήματα, ενώ οι γονείς που δηλώνουν ότι τα άλλα τους παιδιά τρέφουν «αρνητικά» ή «ουδέτερα συναισθήματα» προς αυτό που έχει σύνδρομο Down αντιπροσωπεύονται από το 21,7% του παρόντος δείγματος για κάθε κατηγορία. 

Γραφική Παράσταση 83: Περιγράψτε πως αποδέχονται τον αδελφό/ή τους με σύνδρομο Down τα άλλα σας παιδιά 
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Σε σχέση με το φύλο βρέθηκαν στατιστικά σημαντικές διαφοροποιήσεις (χ2 = 2,1, df =2, p< 0,05). Παρατηρούμε ότι περισσότερες γυναίκες από ότι άντρες δήλωσαν ότι τα άλλα τους παιδιά τρέφουν «ουδέτερα» καθώς και «αρνητικά» προς αυτό που έχει σύνδρομο Down (αντίστοιχα ποσοστά στις γυναίκες για κάθε αξιολογική κατηγορία: 90% και 70%). 

Γραφική Παράσταση 84: Περιγράψτε πως αποδέχονται τον αδελφό/ή τους με σύνδρομο Down τα άλλα σας παιδιά ως προς το φύλο των υποκειμένων.
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Επιπλέον, σημαντική διαφορά βρέθηκε μεταξύ των δηλώσεων των γονέων όταν συγκρίθηκαν με βάση το μορφωτικό τους επίπεδο (χ2 = 1,8, df = 2, p< 0,05). Η διαφορά μεταξύ των ποσοστών αποφοίτων δημοτικού και αυτών που είχαν τελειώσει γυμνάσιο-λύκειο ήταν μεγαλύτερη για αυτούς που δήλωσαν ότι τα άλλα τους παιδιά τρέφουν «αρνητικά» προς αυτό που έχει σύνδρομο Down (αντίστοιχα ποσοστά 90% για αποφοίτους δημοτικού και 10% για αποφοίτους γυμνασίου-λυκείου) όπως φαίνεται στη γραφική παράσταση που ακολουθεί. 

Γραφική Παράσταση 85: Περιγράψτε πως αποδέχονται τον αδελφό/ή τους με σύνδρομο Down τα άλλα σας παιδιά ως προς το μορφωτικό επίπεδο των υποκειμένων.
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ΚΕΦΑΛΑΙΟ 3 

Συμπεράσματα
Η ανάλυση των δεδομένων που συγκεντρώθηκαν για τους σκοπούς της παρούσας ερευνητικής μελέτης μας οδήγησε σε αρκετά ενδιαφέροντα συμπεράσματα για την κατάσταση που επικρατεί σε διάφορα θέματα που σχετίζονται άμεσα ή πιο έμμεσα με τις οικογένειες ατόμων με σύνδρομο Down. Κυριότερο όλων ήταν ότι καταγράφτηκε η παρούσα κατάσταση διαφόρων υπηρεσιών, καθώς και η ικανοποίηση των γονέων από την εκπαίδευση – προηγούμενη και παρούσα - του ατόμου με σύνδρομο Down. Επιπλέον, αποτυπώθηκαν διάφορα συναισθήματα των γονέων σε σχέση με το παιδί τους καθώς και η άποψή τους για τη συμπεριφορά των άλλων προς το άτομο με σύνδρομο Down. Στις παραγράφους που ακολουθούν παρουσιάζονται και συζητούνται τα πιο σημαντικά συμπεράσματα που προέκυψαν. 
3.1. Υπηρεσίες Υγείας & Πρόνοιας
Οι γονείς και κηδεμόνες ατόμων με σύνδρομο Down δήλωσαν ότι επισκέπτονται τις υπηρεσίες υγείας, ενώ το μεγαλύτερο μέρος αυτών δήλωσε ότι πηγαίνει πολύ συχνά. Βέβαια ένα αρκετά μεγάλο ποσοστό υποκειμένων δήλωσαν ότι δεν εξυπηρετούνται από τις υπηρεσίες υγείας. Συμπερασματικά θα μπορούσαμε να πούμε ότι οι υπηρεσίες υγείας πρέπει να βελτιωθούν ώστε να εξυπηρετούν τα μέλη οικογενειών με σύνδρομο Down. 

Παράλληλα, οι γονείς δήλωσαν ότι και τα προστατευόμενα μέλη τους με σύνδρομο Down επισκέπτονται στην πλειοψηφία τους υπηρεσίες υγείας και πρόνοιας. Οι υπηρεσίες που επισκέπτονται τα παιδιά κατά κύριο λόγο είναι τα νοσοκομεία, οι υπηρεσίες πρόνοιας και τα ιδιωτικά ιατρεία. Επιπλέον, οι περισσότεροι γονείς δήλωσαν ότι είναι ευχαριστημένοι από τις υπηρεσίες πρόνοιας που επισκέπτονται τα παιδιά τους. 
Οι γονείς κλήθηκαν επίσης να αξιολογήσουν τόσο την επιστημονική κατάρτιση του προσωπικού όσο και την συμπεριφορά τους. Σε σχέση με το επίπεδο της επιστημονικής προσφοράς του προσωπικού, οι μισοί γονείς περίπου δήλωσαν ότι είναι «μέτρια» έως «καθόλου καλή». Αντιθέτως, η ανθρώπινη συμπεριφορά του προσωπικού προς το παιδί τους με σύνδρομο Down χαρακτηρίστηκε από καλή έως άριστη από την πλειοψηφία των υποκειμένων. Επιπλέον, και η συμπεριφορά του ατόμου με σύνδρομο Down προς το προσωπικό χαρακτηρίστηκε από την πλειοψηφία των γονέων ως άριστη. Βέβαια, το ένα πέμπτο περίπου αυτών δήλωσαν ότι το παιδί τους αρνείται κάθε συνεργασία με το προσωπικό.
Όσον αφορά τον τόπο της πρωτοβάθμιας παρέμβασης, οι γονείς θεωρούν ως καταλληλότερο μέρος κάποιο «ειδικό κέντρο διάγνωσης και στήριξης» ή κάποιο «ειδικό ψυχιατρικό κέντρο» ενώ τα νοσοκομεία δεν αναφέρονται από κανένα υποκείμενο ως κατάλληλο μέρος για την πρωτοβάθμια παρέμβαση. Άρα, οι προσπάθειες εκσυγχρονισμού των υπηρεσιών πρωτοβάθμιας παρέμβασης ίσως να πρέπει να επικεντρωθούν στους χώρους αυτούς που προτείνουν οι γονείς.
Ένα ακόμα ενδιαφέρον εύρημα από την παρούσα ερευνητική μελέτη ήταν ότι τα περισσότερα υποκείμενα δήλωσαν ότι δεν τους επισκέπτονται ειδικοί επιστήμονες στο σπίτι από τις Υπηρεσίες Πρόνοιας για να συζητήσουν μαζί σας και για να σας δώσουν συμβουλές σχετικά με το παιδί τους, παρόλο που το θεωρούν «απόλυτα αναγκαίο» στην πλειοψηφία τους.
3.2. Προγεννετικός Έλεγχος

Όσον αφορά τον προγεννετικό έλεγχο, διαπιστώθηκε ότι τα μισά και πλέον υποκείμενα που συμμετείχαν στην έρευνα δεν είχαν υποβληθεί σε τέτοιες εξετάσεις πριν από τη γέννηση του παιδιού τους. στη συνέχεια ζητήθηκε από τους γονείς που δεν είχαν υποβληθεί σε προγεννετικό έλεγχο να προσδιορίσουν τους λόγους για την επιλογή τους αυτή. Διαπιστώθηκε ότι οι μισοί σχεδόν δε γνώριζαν σχετικά με τις υπηρεσίες προγεννετικού ελέγχου, ενώ μόνο ένα πολύ μικρό ποσοστό αυτών δήλωσαν ότι αδιαφόρησαν. Συμπερασματικά, θα μπορούσαμε να πούμε ότι οι αρμόδιες κρατικές αρχές και υπηρεσίες υγείας και πρόνοιας πρέπει να μεριμνήσουν για την καλύτερη ενημέρωση όλων των πολιτών σχετικά με τις υπηρεσίες προγεννετικού ελέγχου. 

Ένα θετικό στοιχείο που βρέθηκε είναι ότι όσοι γονείς υποβλήθηκαν σε εξετάσεις προγεννετικού ελέγχου δήλωσαν στο μεγαλύτερο μέρος τους ότι έμειναν ικανοποιημένη από την κατάσταση των υπηρεσιών αυτών. Οι γονείς κλήθηκαν επίσης να κάνουν κάποιες σύντομες προτάσεις για τις υπηρεσίες προγενετικού ελέγχου. Διαπιστώθηκε ότι οι περισσότεροι δήλωσαν ότι υπάρχει ανάγκη για περισσότερη και πιο συστηματική ενημέρωση, ενώ το ένα τρίτο σχεδόν των ερωτηθέντων θεωρούν ότι θα ήθελαν να γίνεται μόνο όταν απαιτείται. Τα ευρήματα αυτά επιβεβαιώνουν το παραπάνω συμπέρασμα, ότι δηλαδή είναι απαραίτητη η πιο συστηματική ενημέρωση για την αναγκαιότητα του προγεννετικού ελέγχου ως τρόπος πρόληψης γεννήσεων ατόμων με ειδικές ανάγκες και ικανότητες. 
3.3. Το μαιευτήριο: οι υπηρεσίες και το προσωπικό

Σε μια σειρά ερωτημάτων στις οποίες απευθύνθηκαν στους γονείς θέματα σχετικά με το μαιευτήριο που γεννήθηκε το άτομο με σύνδρομο Down βγήκαν επίσης κάποια σημαντικά συμπεράσματα. Καταρχήν, πρέπει να αναφερθεί το γεγονός ότι στην πλειοψηφία τους οι γονείς δήλωσαν ότι το άτομο με σύνδρομο Down γεννήθηκε σε κρατικό νοσοκομείο. Αυτό το στοιχείο είναι απαραίτητο όχι γιατί δηλώνει ότι στα κρατικά νοσοκομεία είναι πιθανότερο να γεννηθούν παιδιά με ειδικές ανάγκες και ικανότητες, αλλά διότι επηρεάζει τις ερωτήσεις που αφορούσαν στην αξιολόγηση του μαιευτηρίου. 

Σύμφωνα λοιπόν με τα δεδομένα μας, οι περισσότεροι γονείς δήλωσαν ευχαριστημένοι τόσο από τις υπηρεσίες όσο και από τη συμπεριφορά του προσωπικού του μαιευτηρίου προς το παιδί τους με σύνδρομο Down. Είναι αξιοσημείωτο βέβαια ότι κανένα από τα υποκείμενα δε χαρακτήρισε ως άριστη τη συμπεριφορά του προσωπικού και ο αριθμός υποκειμένων που δε δηλώνουν ικανοποιημένη από αυτή είναι μεγαλύτερος σε σχέση με τις υπηρεσίες του μαιευτηρίου. 

Επιπλέον, οι γονείς δήλωσαν ότι έμειναν σημαντικά πιο ευχαριστημένοι από τις υπηρεσίες των κρατικών μαιευτηρίων από ότι των ιδιωτικών. Αντιθέτως, οι γονείς δήλωσαν ότι έμειναν σημαντικά πιο ευχαριστημένοι από τη συμπεριφορά του προσωπικού των ιδιωτικών μαιευτηρίων. 

Βρέθηκε επίσης ότι οι γονείς ενημερώθηκαν στο μεγαλύτερο μέρος τους από  το μαιευτήρα για την κατάσταση του παιδιού τους όταν αυτό γεννήθηκε, ενώ μόνο ένα από τα υποκείμενα δήλωσε ότι ενημερώθηκε από κάποιο ειδικό επιστήμονα – κοινωνικό λειτουργό – και κανένας δεν ενημερώθηκε από ψυχολόγο. Επιπροσθέτως, οι γονείς θεωρούν ότι πρέπει να υπάρχει στα μαιευτήρια τόσο κατάλληλα εκπαιδευμένο προσωπικό όσο και ειδικοί επιστήμονες. Συμπερασματικά θα μπορούσαμε να πούμε ότι η εξειδίκευση του προσωπικού των μαιευτηρίων πρέπει να βελτιωθεί ώστε να καλύπτονται όσο το δυνατόν περισσότερες από τις ανάγκες ιδιαιτέρων περιπτώσεων, όπως είναι οι οικογένειες με εξαρτώμενο μέλος με σύνδρομο Down, και να επιτυγχάνεται όσο το δυνατόν αρτιότερη ψυχολογική υποστήριξη. 
3.4. Πρωτοβάθμια, Δευτεροβάθμια Ανώτερη και Επαγγελματική Εκπαίδευση

Με μια σειρά ερωτήσεων που αφορούσαν την προηγούμενη και παρούσα εκπαίδευση των ατόμων με σύνδρομο Down, αποτυπώσαμε τις απόψεις των γονέων για την ποιότητα των υπηρεσιών που προσφέρονται στα διάφορα εκπαιδευτικά ιδρύματα, καθώς και τις προτάσεις τους για βελτίωση. 

Καταρχήν οι γονείς ρωτήθηκαν σχετικά με το νηπιαγωγείο. Οι περισσότεροι δήλωσαν ότι το παιδί τους παρακολούθησε κρατικό  νηπιαγωγείο, ενώ οι μισοί σχεδόν γονείς δήλωσαν ότι το παιδί τους πήγε σε ειδικό νηπιαγωγείο και όχι σε αυτό της γειτονιάς τους. 

Αντίστοιχες ερωτήσεις που αφορούσαν το δημοτικό σχολείο έδειξαν ότι τα μισά και πλέον άτομα με σύνδρομο Down παρακολουθούν ή είχαν παρακολουθήσει ειδικό δημοτικό σχολείο, το οποίο στις περισσότερες περιπτώσεις είναι δημόσιο. Επιπλέον, οι γονείς δήλωσαν ότι έμειναν περισσότερο ευχαριστημένοι από τα γενικά δημόσια δημοτικά σχολεία καθώς και από τα ιδιωτικά ειδικά δημοτικά σχολεία. Άρα, θα μπορούσαμε να πούμε ότι η κατάσταση των ειδικών δημοσίων σχολείων καθώς και των δημοσίων ειδικών δημοτικών σχολείων πρέπει να βελτιωθεί. 

Σύμφωνα με τις απόψεις των γονέων που συγκεντρώθηκαν στην παρούσα ερευνητική μελέτη, είναι απαραίτητο να ενσωματωθούν εργαστήρια προ-επαγγελματικής εκπαίδευσης στα προγράμματα του Δημοτικού Σχολείου. Επιπλέον, οι γονείς κρίνουν σημαντικό να καλυτερεύσει η υποδομή των σχολείων καθώς και να προστεθούν ειδικά προγράμματα. Με βάση αυτά τα ευρήματα θα μπορούσαμε να πούμε ότι ένας τρόπος βελτίωσης της εκπαίδευσης και ανάπτυξης των υπηρεσιών των δημοτικών σχολείων στο σύνολό τους είναι να δημιουργηθούν και να ενσωματωθούν στο καθημερινό πρόγραμμα τους εργαστήρια προ-επαγγελματικής εκπαίδευσης και ειδικά προγράμματα. Επίσης πρέπει να βελτιωθεί η υλικοτεχνική υποδομή. 

Στο τελευταίο μέρος των ερωτήσεων για την εκπαίδευση ατόμων με σύνδρομο Down οι γονείς ρωτήθηκαν για τις απόψεις τους σχετικά με τη δευτεροβάθμια εκπαίδευση, και συγκεκριμένα εάν θεωρούν καλύτερο το γυμνάσιο ή κάποια επαγγελματική σχολή. Βρήκαμε ότι οι απόψεις των γονέων μοιράστηκαν στις δύο επιλογές, με λίγο περισσότερα άτομα να δηλώνουν προτίμηση για τις επαγγελματικές σχολές. Επιπλέον, ζητήθηκε από τους γονείς που δήλωσαν ότι το παιδί τους είναι καλύτερα να  παρακολουθήσει επαγγελματική σχολή να περιγράψουν το πως θα έπρεπε να είναι. Οι περισσότεροι από αυτούς δήλωσαν ότι θα πρέπει να γίνεται εφαρμογή ειδικών προγραμμάτων και ότι τα προγράμματα των επαγγελματικών σχολών πρέπει να είναι προσαρμοσμένα στις ανάγκες του παιδιού.

3.5. Οικονομική ενίσχυση

Εξίσου ενδιαφέροντα αποτελέσματα βρέθηκαν και σε σχέση με την οικονομική ενίσχυση που λαμβάνουν οι γονείς από τις αρμόδιες υπηρεσίες. Συγκεκριμένα, οι γονείς στην πλειοψηφία τους δηλώνουν ότι δεν ενισχύονται οικονομικά. Ακόμα και αυτοί που δήλωσαν ότι λαμβάνουν οικονομική βοήθεια τη θεωρούν ανεπαρκή στο μεγαλύτερο μέρος τους. Συμπερασματικά, θα μπορούσαμε να πούμε ότι είναι απαραίτητο να βελτιωθεί η ποιότητα καθώς και η ποσότητα της οικονομικής ενίσχυσης που προσφέρεται από τις αρμόδιες αρχές σε οικογένειες που έχουν ως μέλη τους άτομο με σύνδρομο Down ή κάποια άλλη ειδική ανάγκη.
3.6. Συμπεριφορά συγγενών και φίλων

 Οι συγγενείς δείχνουν να κατανοούν και να συμμερίζονται την κατάσταση της οικογένειας, σύμφωνα με τα στοιχεία που συγκεντρώθηκαν για τους σκοπούς της παρούσας ερευνητικής μελέτης. Οι γονείς στην πλειοψηφία τους δήλωσαν ότι τους συμπεριφέρονται καλά οι συγγενείς τους. Αντιθέτως, οι γονείς φάνηκε ότι είναι λιγότερο ικανοποιημένοι από τη συμπεριφορά των φίλων τους λόγω της ιδιαιτερότητας της κατάστασης του παιδιού τους με σύνδρομο Down. 

Αυτό το εύρημα θα μπορούσε να μας οδηγήσει στο συμπέρασμα ότι πρέπει να υπάρχει συστηματικότερη και αρτιότερη ενημέρωση σχετικά με τις οικογένειες που έχουν ως μέλος κάποιο άτομο με ειδικές ανάγκες και ικανότητες. Διότι ενώ οι συγγενείς, οι οποίοι βρίσκονται πιο κοντά στην οικογένεια, φαίνεται να δείχνουν περισσότερη κατανόηση και αποδοχή της κατάστασης, οι φίλοι συμπεριφέρονται πιο άσχημα στους γονείς ατόμων με σύνδρομο Down, που πιθανότατα να οφείλεται στην ελλιπή τους ενημέρωση σχετικά με το θέμα αυτό. 

3.7. Συναισθήματα των μελών της οικογένειας 

Τέλος, μια σειρά ερωτήσεων αφορούσε στα συναισθήματα των μελών της οικογένειας του ατόμου με σύνδρομο Down, τόσο των ίδιων των γονέων όσο και των αδελφών αυτού.

Όσον αφορά τους γονείς, παρατηρούμε ότι οι περισσότεροι δήλωσαν ότι ένοιωσαν αρνητικά συναισθήματα όταν τους ανακοινώθηκε η κατάσταση του παιδιού τους και ότι τα συναισθήματά τους για την κατάσταση του παιδιού τους τώρα είναι είτε αρνητικά είτε ανάμεικτα σε μεγαλύτερο βαθμό από ότι θετικά. Τα παραπάνω αποτελέσματα καθιστούν απαραίτητη την καλύτερη ψυχολογική υποστήριξη που πρέπει να προσφέρεται στους γονείς έτσι ώστε να αντιμετωπίσουν πιο θετικά την ιδιαιτερότητα της κατάστασης της οικογένειάς τους. Αξίζει επίσης να υπενθυμίσουμε ότι κανένας από τους ερωτηθέντες της παρούσας έρευνας δεν ενημερώθηκε για την κατάσταση του παιδιού του από κάποιο ψυχολόγο όταν αυτό γεννήθηκε. 

Επιπλέον, περισσότεροι από του μισούς γονείς δήλωσαν ότι αισθάνονται ντροπή λόγω της κατάστασης του παιδιού τους και το μεγαλύτερο μέρος αυτών ότι ζηλεύουν – σε κάποιες περιπτώσεις τουλάχιστον – τους άλλους γονείς. Και αυτά τα ευρήματα υποδηλώνουν ότι πρέπει να δημιουργηθούν υπηρεσίες ψυχολογικής υποστήριξης των γονέων ατόμων με ειδικές ανάγκες και ικανότητες.

Τέλος, η πλειοψηφία των υποκειμένων που συμμετείχαν στην παρούσα έρευνα δήλωσαν ότι έχουν και άλλα παιδιά. Θετικό στοιχείο είναι ότι οι μισοί και πλέον γονείς δήλωσαν ότι υπάρχει θετική αντιμετώπιση από τα άλλα τους παιδιά προς αυτό που έχει σύνδρομο Down. 

ΓΕΝΙΚΑ ΣΥΜΠΕΡΑΣΜΑΤΑ

Μετά από την ανάλυση και παρουσίαση των δεδομένων στα επί μέρους κεφάλαια που προηγήθηκαν, καθώς και την ανακεφαλαίωση των σημαντικότερων ευρημάτων και των συμπερασμάτων που προκύπτουν από αυτά στην προηγούμενη ενότητα, καταλήγουμε στα εξής γενικότερα συμπεράσματα, όσον αφορά τις απόψεις των γονέων ατόμων με σύνδρομο Down. 

Καταρχήν, οι γονείς ατόμων με σύνδρομο Down πιστεύουν ότι υπάρχουν αρκετές ελλείψεις στις υπηρεσίες υγείας πρόνοιας και δεν τους εξυπηρετούν όσο θα έπρεπε, αν και είναι αναγκασμένοι να τις επισκέπτονται συχνά, τόσο αυτοί όσο και τα παιδιά τους. Παράλληλα δήλωσαν ότι οι υπηρεσίες υγείας και πρόνοιας που επισκέπτονται τα παιδιά τους είναι σχετικά καλές. Άρα, όσον αφορά την αξιολόγηση του επιπέδου στήριξης των ατόμων με σύνδρομο Down από τις υπηρεσίες υγείας και πρόνοιας οι απόψεις των γονέων φαίνεται να είναι ισομερώς αντιτιθέμενες με τους μισούς περίπου γονείς να είναι γενικά ικανοποιημένοι με την όποια στήριξη και γνώση αποκτά το παιδί τους αποδεχόμενοι το σκεπτικό της λαϊκής ρήσης «παρά τίποτε καλό και το λίγο». Οι γονείς της άλλης πλευράς είναι αυτοί που εικάζουμε ότι έχουν μεγαλύτερες απαιτήσεις από την πολιτεία είτε επειδή έχουν μεγάλες προσδοκίες από το παιδί τους είτε επειδή συγκρίνουν το επίπεδο της Ειδικής Αγωγής στη χώρα μας με το επίπεδο άλλων προηγμένων χωρών και δικαιολογημένα εκφράζουν την πικρία ή ακόμη και την αγανάκτησή τους για την υποβαθμισμένη κατά τη γνώμη τους κρατική κοινωνική πρόνοια. 

Όσον αφορά τον προγεννετικό έλεγχο, ο οποίος μπορεί να αποτρέψει τη γέννηση ενός ατόμου με ειδικές ανάγκες, οι γονείς στην πλειοψηφία δηλώνουν άγνοια παρά αδιαφορία, ενώ πολλοί από αυτούς δεν είχαν υποβληθεί σε τέτοιες εξετάσεις. Δεδομένης της σοβαρότητας της κατάστασης, το ζήτημα της πληροφόρησης γύρω από τα θέματα που σχετίζονται με τις υπηρεσίες προγεννετικού ελέγχου έχουν μεγάλο έλλειμμα, γεγονός που θα μπορούσαμε να πούμε ότι ανάγεται τόσο στην περιορισμένη ενημέρωση των πολιτών από τις αρμόδιες κοινωνικές υπηρεσίες όσο και σε ελλιπείς ιατρικές υποδομές. 

Εκτός αυτού, πρέπει να εκσυγχρονιστούν και τα μαιευτήρια της χώρας μας, κυρίως από πλευράς επιστημονικής κατάρτισης του προσωπικού. Πιο συγκεκριμένα, πιστεύουμε ότι πρέπει να υπάρχει ειδικά καταρτισμένο προσωπικό με δυνατότητα παροχής ψυχολογικής υποστήριξης τόσο στους γονείς – κυρίως κατά τα πρώτα στάδια γέννησης του παιδιού τους – όσο και στα ίδια τα άτομα με σύνδρομο Down αργότερα. Αυτό ίσως συμβάλλει στη μείωση των συναισθημάτων ζήλειας και ντροπής που δηλώνουν οι γονείς ότι αισθάνονται σε μεγάλο βαθμό, βοηθώντας τους να αποδεχτούν την κατάσταση. 
Επιστημονικό ενδιαφέρον έχουν, όπως είναι εύλογο, οι απόψεις των γονέων για την εκπαίδευση και την επαγγελματική προετοιμασία των ατόμων με σύνδρομο Down. Συγκεκριμένα οι γονείς στο ζήτημα της πρωτοβάθμιας εκπαίδευσης δήλωσαν στην πλειοψηφία τους ότι το παιδί τους πήγε σε δημόσιο ειδικό νηπιαγωγείο. Σε σχέση με το δημοτικό σχολείο διαπιστώθηκε ότι οι γονείς έμειναν πιο ευχαριστημένοι από το διδακτικό έργο και την οργάνωση των δημοσίων ειδικών σχολείων καθώς και από τα ιδιωτικά γενικά δημοτικά. Η πρωτοβάθμια εκπαίδευση βέβαια είναι πάρα πολύ σπουδαία για την ανάπτυξη των παιδιών και πρέπει τόσο οι νηπιαγωγοί όσο και οι δάσκαλοι να είναι σωστά καταρτισμένοι και ενημερωμένοι εφόσον αποτελούν στη σχετικά πρώιμη ηλικία σημαντικό πρόσωπο για το παιδί με σύνδρομο Down αλλά και ταυτόχρονα σημείο αναφοράς γονέων και παιδιών σε εκπαιδευτικά θέματα και όχι μόνο.
Επιπλέον, εκφράστηκε από πολλούς γονείς η ανάγκη για ενσωμάτωση εργαστηρίων προ-επαγγελματικής εκπαίδευσης στα προγράμματα του Δημοτικού Σχολείου. Οι απόψεις τους σε σχέση με τη δευτεροβάθμια εκπαίδευση των παιδιών τους ήταν – στο μεγαλύτερο μέρος του δείγματος – υπέρ της επαγγελματικής εκπαίδευσης παρά η παρακολούθηση γυμνασίου σχολείου, παρόλο που η πραγματικότητα σχετικά με την αποδοχή των ατόμων με ειδικές ανάγκες και ικανότητες στον κόσμο της εργασίας δεν είναι τόσο καλή. Ίσως οι γονείς θεωρούν ότι η επαγγελματική εκπαίδευση θα εξασφαλίσει ένα πιο σίγουρο, και ίσως καλύτερο μέλλον για τα παιδιά τους. Η ύπαρξη της «αναπηρίας», όπως εξάλλου ήταν αναμενόμενο, επηρεάζει σε μεγάλο βαθμό τόσο την επιλογή εκπαιδευτικού ιδρύματος όσο και την επιλογή επαγγέλματος.

Επιπροσθέτως, σημαντικές ελλείψεις δηλώθηκαν από τους γονείς σχετικά με την οικονομική ενίσχυση που λαμβάνουν από την πολιτεία. Όπως είδαμε, μόνο ένα μικρό ποσοστό αυτών δήλωσε ότι το κράτος τους βοηθάει οικονομικά και οι περισσότεροι από αυτούς δεν είναι καθόλου ικανοποιημένη από αυτή. Τέλος, η ύπαρξη ελλιπούς ενημέρωσης φαίνεται και από τις δηλώσεις των γονέων σχετικά με τη συμπεριφορά των φίλων τους, που χαρακτηρίζεται ως κακή από πολλούς.  

Άτομα με ειδικές ανάγκες

Οι ανάγκες των ατόμων είτε είναι διαχρονικές, είτε διαφοροποιούνται:

α. Από πολιτισμό σε πολιτισμό.

β. Μεταξύ κοινωνικών ομάδων.

γ. Μεταξύ ατόμων και

δ. Σε διαφορετικές ηλικίες.

Ο όρος που χρησιμοποιείται τις τελευταίες δεκαετίες, «Άτομα με Ειδικές Ανάγκες» «ΑΜΕΑ» για τους αναπήρους μας βρίσκει σύμφωνους, διότι φανερώνει τις επιπλέον ανάγκες που έχουν τα άτομα αυτά, εξ’ αιτίας νοητικών, συναισθηματικών, αισθητηριακών και κινητικών δυσλειτουργιών. 

Οι οικογένειες των ατόμων με ειδικές ανάγκες αντιμετωπίζουν μια σειρά προβλήματα:

Α. Πένθος των γονέων για την αναπηρία του παιδιού τους.

Β. Άγχος και υπερπροστατευτική στάση για το ανάπηρο παιδί.

Γ. Αισθήματα ντροπής.

Δ. Ζήλια για τους γονείς των παιδιών χωρίς ειδικές ανάγκες.

Ε. Ενδοοικογενειακές συγκρούσεις μεταξύ των γονέων ή και αδερφών, όταν υπάρχουν.

Ζ. Αρνητική στάση του άμεσου και έμμεσου κοινωνικού περίγυρου.

Η διεπιστημονική διερεύνηση των προβλημάτων των ατόμων με ειδικές ανάγκες και των οικογενειών τους και η πολυπαραγοντική αντιμετώπιση των αναγκών τους από τις εμπλεκόμενες Υπηρεσίες ή ειδικούς και η υλοποίηση του υφιστάμενου νομικού πλαισίου για τα άτομα με ειδικές ανάγκες από τους εμπλεκομένους, είναι οι βασικές προϋποθέσεις για αποτελεσματική κάλυψη αναγκών των δικαιούχων.

Στο τελευταίο τέταρτο του 20ου αιώνα ασκείται από πολλές πλευρές, κριτική στο Κράτος Πρόνοιας, με την ευρεία σημασία του όρου, στο οποίο μετά την χρυσή εποχή ανάπτυξής του (1945-1970), παρατηρούνται δυσλειτουργίες και αναποτελεσματικότητα σε τομείς, που συμπεριλαμβάνονται οι Υπηρεσίες οι οποίες εμπλέκονται σε παροχές για άτομα με ειδικές ανάγκες και τις οικογένειές τους.

Οι εξελίξεις στο Κράτος Πρόνοιας και οι ασκούμενες πολιτικές, οι οποίες θα επηρεάζουν την αποτελεσματικότητα των εμπλεκομένων Υπηρεσιών, θα έχουν άμεσες επιπτώσεις, στη ζωή των ατόμων με ειδικές ανάγκες και των οικογενειών τους. Παράλληλα θα ωφεληθούν ποικιλοτρόπως και οι εργαζόμενοι στις συναφείς υπηρεσίες. 
Α. Τα άτομα με ειδικές ανάγκες αντιμετωπίζουν εκτός από τα κοινά προβλήματα Υγείας του γενικού πληθυσμού και προβλήματα σχετιζόμενα με την αναπηρία τους. Τα άτομα αυτά και οι οικογένειές τους, για τους παραπάνω λόγους απευθύνονται, είτε στους γιατρούς είτε στις Υπηρεσίες Υγείας του Δημόσιου ή του Ιδιωτικού Τομέα.

Η αντιμετώπιση των προβλημάτων Υγείας από διαφορετικές ιατρικές ειδικότητες και το κόστος, που θα απαιτηθεί (υπάρχει διαφορά του κόστους μεταξύ των ιδιωτών γιατρών και αντιστοίχων Ιδιωτικών Υπηρεσιών Υγείας και των γιατρών του Δημοσίου Τομέα και των αντιστοίχων Δημόσιων Υπηρεσιών Υγείας).

Β. Η δυνατότητα εύκολης προσέγγισης των Υπηρεσιών Υγείας (γρηγορότερα εξυπηρετούνται οι πολίτες της χώρας μας από τους ιδιώτες γιατρούς και τα ιδιωτικά κέντρα, αλλά με το σχετικό οικονομικό κόστος ανάλογα και με τον ασφαλιστικό φορέα του ασθενή και άλλα δεδομένα ισχύουν για τον Δημόσιο Τομέα, όπου το κόστος είναι μικρότερο, αλλά η προσέγγιση στις σχετικές Υπηρεσίες Υγείας και γιατρών του Δημοσίου είναι πολύ δύσκολη, σύμφωνα με δεδομένα των τελευταίων ετών).

Γ. Η αντιμετώπιση των αναγκών Υγείας των ατόμων με ειδικές ανάγκες από τις σημερινές Υπηρεσίες Υγείας επικεντρώνεται στην θεραπεία των προβλημάτων Υγείας τα οποία μπορούν να αντιμετωπιστούν, αλλά δεν αντιμετωπίζονται τα άτομα με ειδικές ανάγκες και οι οικογένειές τους, ως σύνολο. 

Τα παραπάνω προβλήματα οφείλονται στις ιδιαιτερότητες του σημερινού συστήματος Υγείας και των συναφών Υπηρεσιών και φορέων.

Οι ιδιαιτερότητες αυτές οι οποίες έχουν επισημανθεί από μελετητές και φορείς είναι:

Α. Η έλλειψη επενδυτικής ισορροπίας ανάμεσα στην φροντίδα Υγείας και την ιατρική περίθαλψη.

Β. Στο τελευταίο τέταρτο του 20ου αιώνα παρατηρείται αύξηση δαπανών για την Υγεία σε όλες τις βιομηχανικές χώρες, ανεξαρτήτως της πολιτικής δομής του χαρακτήρα της οργάνωσης, της ιατρικής φροντίδας και της κοινωνικής ασφάλισης «Η έκρηξη τιμών στον Υγειονομικό Τομέα υπήρξε το αντικείμενο πολλών συζητήσεων, αναλύσεων και δημοσιεύσεων, μεταξύ των επιστημόνων, καθώς επίσης και των πολιτικών σχηματισμών και των κοινωνικών εταίρων. Η αύξηση των δαπανών Υγείας οφείλεται ιδιαίτερα στην πρόοδο, η οποία σημειώθηκε στην βιοϊατρική τεχνολογία, κυρίως στο νοσοκομειακό τομέα, καθώς επίσης και στα συνοδά φαινόμενα της βελτίωσης των συνθηκών διαβίωσης της ανόδου του πολιτισμικού επιπέδου και γενικότερα της κοινωνικής και οικονομικής ανάπτυξης»
. 
Γ. Επισημαίνονται επίσης από ειδικούς των Υπηρεσιών Υγείας προβλήματα όπως, η αποδοτικότητα της ιατρικής πράξης, η ισότητα στην πρόσβαση και χρησιμοποίηση των Υπηρεσιών Υγείας «αλλά για να είναι μια ιατρική πράξη αποδοτική, οφείλει να είναι πρωτίστως αποτελεσματική, επισημαίνει ο COHRAN και στη βάση αυτής της διατύπωσης θεωρεί ότι: η κατανομή των πόρων με βάση τα κριτήρια αυτά, μπορεί να παράγει σχεδόν αυτομάτως και συνθήκες ισότητας στην πρόσβαση και χρησιμοποίηση των Υπηρεσιών Υγείας.

Ανεξαρτήτως της ακρίβειας και της αποδοχής αυτών των επισημάνσεων, είναι προφανές ότι, ο COHRAN έθεσε τις προϋποθέσεις και τις βάσεις, για την θεμελίωση και την ανάπτυξη της Πολιτικής Οικονομίας της υγείας και συνέβαλε στον προσανατολισμό της επιστημονικής σκέψης προς την κατεύθυνση των αναγκών Υγείας της αποδοτικότητας, της αποτελεσματικότητας και της ισότητας”.
Οι προσεγγίσεις των μελετητών για τις Υπηρεσίες Υγείας, στις οποίες απευθύνονται τα άτομα με ειδικές ανάγκες και οι οικογένειές τους, αφορούν εκτός των σχετικών Υπηρεσιών στη χώρα μας και σχετικές Υπηρεσίες άλλων Ευρωπαϊκών χωρών. 

Για προσεγγίσεις σχετικά με την καθαρά μηχανιστική άσκηση της επιστημονικής-τεχνολογικής-ιατρικής, που κυριάρχησε στο μεγαλύτερο μέρος του 20ου αιώνα και για τις νέες τάσεις
. 

Σε πολλές περιπτώσεις η αναπηρία, μπορεί να προληφθεί ιδιαίτερα με την πρόοδο της βιοτεχνολογίας, η οποία παρέχει τις δυνατότητες στους ειδικούς, για πρόληψη.


Για την επίτευξη αυτού του σκοπού, απαιτείται αποτελεσματική λειτουργία των εμπλεκόμενων σχετικών Υπηρεσιών.

Στη χώρα μας όμως, η ανάπτυξη των σχετικών Υπηρεσιών υπολείπεται από τις υπάρχουσες ανάγκες, με αποτέλεσμα να γεννιούνται και σήμερα παιδιά με χρωμοσωμικές ανωμαλίες.

Για την κατάσταση των Υπηρεσιών οικογενειακού προγραμματισμού στην Ελλάδα
. 
Οι οικογένειες των ατόμων με ειδικές ανάγκες, οι οποίες απευθύνονται στις σχετικές Υπηρεσίες Παιδοψυχιατρικής περίθαλψης, έχουν ν’ αντιμετωπίσουν ορισμένες φορές ποικίλες δυσκολίες
.

Από την κοινοτική και οικογενειακή αλληλεγγύη, περάσαμε στη φάση του Κράτους Πρόνοιας μετά τη Βιομηχανική Επανάσταση και στην παροχή κοινωνικών υπηρεσιών, ιδιαίτερα στην οικογένεια και τα άτομα με ειδικές ανάγκες, μετά τον Β’ Παγκόσμιο Πόλεμο.
Οι Υπηρεσίες Πρόνοιας αποτελούν βασικό συστατικό του Κράτους Πρόνοιας. 

Τα άτομα με ειδικές ανάγκες και οι οικογένειές τους, έχοντας ιδιαίτερες ανάγκες, απευθύνονται και στις Υπηρεσίες Πρόνοιας, προκειμένου να καλύψουν ανάγκες.

Όταν οι φορείς των ατόμων με ειδικές ανάγκες και οι ειδικοί εκφράζουν επιφυλάξεις για την αποτελεσματικότητα των Υπηρεσιών αυτών, αυτές εστιάζονται:

Α. Οι προνοιακές δαπάνες δεν είναι σταθερές και υπολείπονται από τις δαπάνες για υγεία και κοινωνική ασφάλιση.

Β. Παρατηρείται γενικότερα έλλειψη ορθολογικού προγραμματισμού, με όλα τα επακόλουθα στους αποδέκτες προνοιακών παροχών.

Γ. Ανεπαρκής διοικητική οργάνωση και πλημμελής εκπαίδευση στελεχών.

Δ. Ασυντόνιστες προνοιακές δραστηριότητες, μεταξύ Δημοσίου και Ιδιωτικού Τομέα.

Ε. Επικαλύψεις αρμοδιοτήτων μεταξύ διαφορετικών Υπουργείων, για συγκεκριμένα κοινωνικά προβλήματα.

ΣΤ. Σε αρκετές Διοικήσεις φορέων Κοινωνικής Πρόνοιας, αντί να εκλέγονται οι ειδικοί επιστήμονες και εκπρόσωποι των ατόμων, που εξυπηρετούνται, εξακολουθούν να διορίζονται οι ιδιώτες, αφηρημένα αναγνωρισμένου κοινωνικού και ηθικού κύρους.

Ζ. Οι πόροι Κοινωνικής Πρόνοιας, αποτελούνται συχνά από τελείως αστάθμητα δημόσια έσοδα
. 

Η. Η παροχή επιδομάτων στα άτομα με ειδικές ανάγκες και τις οικογένειές τους, δεν γίνεται πάντα με αντικειμενικά κριτήρια. Έτσι, βλέπουμε το ποσόν των επιδομάτων να διαμορφώνεται υπό την πίεση συνδικαλιστικών φορέων, οι οποίοι μπορούν να ασκήσουν πίεση στην εκάστοτε κυβέρνηση
.  

Αν και οι πρώτες αναφορές για αναπήρους υπάρχουν στην Αρχαία Ελληνική Γραμματεία, αλλά και σε γραπτά κείμενα ή και παραδόσεις άλλων πολιτισμών, η ουσιαστική πρόοδος συντελείται από τον 17ο αιώνα στην Ευρώπη και Αμερική και από τον 20ο στην χώρα μας.

Στις μέρες μας δάσκαλοι, γονείς, άτομα με ειδικές ανάγκες, ειδικοί και εκπρόσωποι συναφών Υπηρεσιών και φορέων, αναπτύσσουν διάλογο για τις νέες τάσεις, που επικρατούν παγκοσμίως για ένταξη και ενσωμάτωση των ατόμων με ειδικές ανάγκες στο  εκπαιδευτικό πλαίσιο του Γενικού Σχολείου.

Για τα πλεονεκτήματα και τα μειονεκτήματα της ένταξης με προοπτική την ενσωμάτωση παιδιών με ειδικές ανάγκες, στο εκπαιδευτικό πλαίσιο του Γενικού Σχολείου εκφράζονται διαφορετικές απόψεις, από τους εμπλεκόμενους φορείς ειδικούς και γονείς.

Ο διάλογος αυτός εστιάζεται στη μεγιστοποίηση των καλών αποτελεσμάτων, που μπορεί να έχει το παιδί με ειδικές ανάγκες, στο εκπαιδευτικό πλαίσιο, είτε αυτό είναι το Ειδικό Σχολείο ή η Ειδική τάξη, είτε η Γενική τάξη ή οποιοδήποτε άλλο συνδυαστικό μοντέλο ένταξης. 

«Για να υπάρξει μια θετική αλλαγή θα πρέπει να εξασφαλιστούν, αφ’ ενός τα απαραίτητα οικονομικά μέσα κι αφ’ ετέρου η συμμετοχή των εκπαιδευτικών και των ατόμων, που εμπλέκονται σε όλη τη διαδικασία της ένταξης.

Εκτός αυτού, η γνώση, πρέπει να προσλάβει μια υψηλότερη θέση στην κλίμακα των αξιών, στο ευρύτερο κοινωνικό σύνολο και στους υπεύθυνους φορείς, οικονομικούς κλπ.»
. 

Τον 20ο αιώνα έπειτα από τα πορίσματα ερευνών, για τις δυνατότητες Εκπαίδευσης των ατόμων με αναπηρίες και τις πιέσεις των γονέων, παγκοσμίως και στη χώρα μας, έχουμε την υλοποίηση προγραμμάτων Επαγγελματικής Εκπαίδευσης ατόμων  με αναπηρίες, με σκοπό την ένταξη των ατόμων αυτών στην παραγωγική διαδικασία.

Οι δυνατότητες των ατόμων με ειδικές ανάγκες για επαγγελματική αποκατάσταση, ποικίλλουν και σχετίζονται:

α. Με τη σοβαρότητα και τα χαρακτηριστικά της αναπηρίας.

β. Την επαρκή Επαγγελματική Εκπαίδευση.

γ. Την απόκτηση κοινωνικών δεξιοτήτων.

δ. Τα συνωδά προβλήματα Υγείας, ιδιαίτερα στις σοβαρές αναπηρίες.

Για την ένταξη των ατόμων με ειδικές ανάγκες, στην παραγωγική διαδικασία, ελεύθερη ή προστατευμένη, γίνεται και με σκοπό εκτός των άλλων θετικών επιπτώσεων στη ζωή των ατόμων με αναπηρίες, λαμβάνεται υπ’ όψη και η ικανοποίηση από την εργασία και οι προοπτικές για κοινωνική ένταξη, όταν αυτό είναι εφικτό.

Για τις ελλείψεις στην Επαγγελματική Εκπαίδευση
.

Για την αποτελεσματικότητα των προγραμμάτων Επαγγελματικής Εκπαίδευσης στην Ελλάδα
. 

ΠΡΟΤΑΣΕΙΣ 
Προτάσεις για τη στήριξη της οικογένειας:

Για τις ανάγκες των γονέων και ιδιαίτερα των μητέρων, στο πρόβλημα χρόνου, που αντιμετωπίζουν προς θετική κατεύθυνση ήταν και η ψήφιση του Νόμου 25, 27/97 αρθρ.16 παρ. 5 για μειωμένο ωράριο κατά μία (1) ώρα στο Δημόσιο Τομέα.

Πρότασή μας είναι ο σχετικός Νόμος αυτός να ισχύσει και για τους εργαζόμενους, γονείς ατόμων με ειδικές ανάγκες και στον Ιδιωτικό Τομέα. Υψηλό ποσοστό των οικογενειών, ατόμων με ειδικές ανάγκες είναι χαμηλής οικονομικοκοινωνικής θέσης, γι’ αυτό προκειμένου να προσεγγίσουμε καλύτερα τις οικογένειες αυτές και έχοντας υπ’ όψη τις δυσκολίες επικοινωνίας με γονείς οι οποίοι μπορεί να είναι:

1. Αγράμματοι.

2. Ολιγογράμματοι.

3. Μετανάστες.

4. Μειονότητες, όπως: Έλληνες τσιγγάνοι και Έλληνες Μουσουλμάνοι.

Α. Γενικότερα οικογένειες χαμηλού μορφωτικού επιπέδου, θα πρέπει οι συναφείς Υπηρεσίες και οι ειδικοί να τους προσεγγίζουν με ευαισθησία, υπομονή και επιμονή, εξηγώντας τους με σαφήνεια λεπτομέρειες για τη σωστή αντιμετώπιση του παιδιού τους. 

Παράλληλα η αντιμετώπιση από υψηλό ποσοστό οικογενειών προβλημάτων στις διαπροσωπικές σχέσεις με το άμεσο και έμμεσο κοινωνικό περιβάλλον τους σε πολλές σχετικές έρευνες μεγεθύνει τις ενδοοικογενειακές συγκρούσεις και την αρνητική ψυχολογική κατάσταση των γονέων.

Β. Για την υιοθέτηση θετικών αντιλήψεων και στάσεων από το άμεσο περιβάλλον της οικογένειας και την ελληνική κοινωνία γενικότερα απέναντι στις οικογένειες ατόμων με ειδικές ανάγκες, αλλά και για τα ίδια τα άτομα με ειδικές ανάγκες προτείνουμε:

Β.1 Στα πλαίσια των δυνατοτήτων του αναλυτικού προγράμματος της Πρωτοβάθμιας και Δευτεροβάθμιας Εκπαίδευσης, να γίνεται έστω η ελάχιστη αλλά σωστή ενημέρωση των μαθητών για τα άτομα με ειδικές ανάγκες και τις οικογένειες των ατόμων αυτών, των οποίων το ποσοστό στον γενικό πληθυσμό κυμαίνεται στο 8%.

Β.2 Για τον ίδιο σκοπό σχετικές ποιοτικές εκπομπές και τηλεοπτικές παραγωγές μπορούν να προβάλλονται από τα Μέσα Μαζικής Ενημέρωσης.

Β.3 Τα άτομα με ειδικές ανάγκες και οι οικογένειές τους, αποδεχόμενοι την αναπηρία, ξεπερνώντας τα διάφορα εμπόδια να συμμετέχουν σε ποικίλες κοινωνικές δραστηριότητες, διαμορφώνοντας έτσι τις προϋποθέσεις για την υιοθέτηση θετικών αντιλήψεων και στάσεων, από το κοινωνικό σύνολο.

Η παροχή κοινωνικών και εκπαιδευτικών υπηρεσιών στα άτομα με ειδικές ανάγκες και τις οικογένειές τους, προκειμένου να αντιμετωπιστούν:

α. Τα όποια προβλήματα υγείας από τις Υπηρεσίες Υγείας.

β. Τις ανάγκες αρμοδιότητας Υπηρεσιών Προνοίας.

γ. Την κοινωνική ασφάλιση.

δ. Την εκπαίδευση των παιδιών και εφήβων με ειδικές ανάγκες από τις Εκπαιδευτικές Υπηρεσίες του Υπουργείου Παιδείας ή σχετικές Υπηρεσίες από ιδιώτες.

ε. Επαγγελματική Εκπαίδευση, κατάρτιση και στη συνέχεια απασχόληση των ατόμων αυτών, από τις Υπηρεσίες Επαγγελματικής Εκπαίδευσης των Υπουργείων Παιδείας και Εργασίας ή φορέων του Ιδιωτικού Τομέα, απαιτείται συντονισμένη παρέμβαση των εμπλεκομένων φορέων, Υπηρεσιών και ειδικών, των οποίων η αποτελεσματικότητα θα έχει θετικά αποτελέσματα στη ζωή των ατόμων με ειδικές ανάγκες και των οικογενειών τους.

Η μελέτη της θετικής πείρας των Κοινωνικών και Εκπαιδευτικών Υπηρεσιών από χώρες ανεπτυγμένες σ’ αυτούς τους τομείς και η εφαρμογή καταλλήλων προγραμμάτων, θα έχει ως αποτέλεσμα τη βελτίωση της αποτελεσματικότητας και αποδοτικότητας.

Προτάσεις για τις Υπηρεσίες Υγείας.

Οι πρόοδοι, που συντελούνται τα τελευταία χρόνια σε μεθόδους και τεχνικά μέσα έγκυρης διάγνωσης και ιδιαίτερα στη Βιοτεχνολογία δίνουν τη δυνατότητα στους ειδικούς να διαγνώσουν έγκυρα, παράγοντες οι οποίοι συντελούν στην εμφάνιση αναπηρίας στο έμβρυο.

Για την αποτελεσματικότερη λειτουργία των Υπηρεσιών Οικογενειακού Προγραμματισμού (Ο.Π.) στην Ελλάδα θα πρέπει:

Α. Να ξεπεραστούν οι οργανωτικές και λειτουργικές αδυναμίες.

Β. Να κατανεμηθούν σε όλες τις περιοχές της χώρας (στη μεγαλύτερη πόλη του κάθε Νομού).

Γ. Εφόσον οι Υπηρεσίες Οικογενειακού Προγραμματισμού αποτελούν παράλληλες μονάδες γυναικολογικών εξωτερικών ιατρείων, θα πρέπει να λειτουργούν αποτελεσματικά.

Δ. Τα Κέντρα Οικογενειακού Προγραμματισμού (Κ.Ο.Π.), τα οποία ανήκουν σε μονάδες Πρωτοβάθμιας Φροντίδας Υγείας, που αναπτύσσουν αποτελεσματικές παρεμβάσεις στον κοινοτικό πληθυσμό, τη θετική τους πείρα θα είναι θετικό να αξιοποιήσουν οι ειδικοί του χώρου.

Ε. Επειδή πολλές αιτίες, που προκαλούν αναπηρίες μπορούν να διαγνωσθούν ενωρίς, κατά την διάρκεια της κύησης, προτείνουμε οι δυνατότητες, που παρέχει η σύγχρονη τεχνολογία και η Ιατρική θα πρέπει να είναι στη διάθεση του κάθε ειδικού γιατρού και να αξιοποιούνται από αυτόν στα πλαίσια της έγκαιρης ενημέρωσης των γονέων για την αναπηρία του παιδιού τους.

Εάν η επιλογή των γονέων θα είναι η έκτρωση θα εξαρτηθεί από την προσωπικότητά τους και τις πεποιθήσεις τους και από άλλες οικογενειακές συνθήκες, ο λειτουργός της Υγείας θα έχει προσφέρει τις υπηρεσίες του, έχοντας τους ενημερώσει εγκαίρως.

ΣΤ. Για τα θέματα βιοηθικής υπάρχει προβληματισμός παγκοσμίως.

ΣΤ.1 Η σχετική ενημέρωση από τα μέσα μαζικής ενημέρωσης θα πρέπει να είναι έγκαιρη και έγκυρη.

ΣΤ.2 Οι εκπρόσωποι του γονεϊκού και αναπηρικού κινήματος να αναπτύξουν σχετικό διάλογο και προβληματισμό για το όφελος από συμμετοχή τους σε επιτροπές βιοηθικής.

Ζ. Θα πρέπει να γίνεται προσπάθεια αντιμετώπισης προβλημάτων Υγείας των ατόμων με ειδικές ανάγκες, από τις Πρωτοβάθμιες Υπηρεσίες Υγείας και όταν το προσωπικό των Υπηρεσιών αυτών δεν θα μπορέσει να αντιμετωπίσει αποτελεσματικά τα όποια προβλήματα (σωματικής ή ψυχικής υγείας) των ατόμων αυτών να απευθύνονται σε Νοσοκομεία.

Η. Προκειμένου τα άτομα με ειδικές ανάγκες και οι οικογένειές τους να έχουν καλύτερη αντιμετώπιση από τις Υπηρεσίες Υγείας, προς θετική κατεύθυνση είναι και οι παρεμβάσεις των Επιθεωρητών Υγείας, οι οποίοι επισημαίνουν τυχόν δυσλειτουργίες των Υπηρεσιών αυτών.

Παράλληλα η εκπαίδευση του ιατρικού και νοσηλευτικού προσωπικού των Υπηρεσιών Υγείας, ώστε να χειρίζεται και να συμπεριφέρεται κατάλληλα σε περιπτώσεις γονέων, οι οποίοι απέκτησαν παιδί με αναπηρία, ή σε άτομα με ειδικές ανάγκες όταν απευθύνεται το άτομο αυτό στις Υπηρεσίες αυτές.

Θ. Η ύπαρξη ειδικού επιστήμονα στα Νοσοκομεία για παρόμοιες περιπτώσεις.

Ι. Θεωρούμε πως παράλληλα με τη σχετική εκπαίδευση του προσωπικού, για κατάλληλο χειρισμό τέτοιων περιπτώσεων, επιθυμητό θα ήταν σε όσο το δυνατόν περισσότερες Υπηρεσίες Υγείας, να υπάρχει θέση κοινωνικού λειτουργού, ο οποίος μπορεί να συνεισφέρει και ως συντονιστής, θετικές υπηρεσίες.

Κ. Σχετικά με την πρωτοβάθμια παρέμβαση, για άτομα με ειδικές ανάγκες, εκτός από τις Πρωτοβάθμιες Υπηρεσίες Υγείας, γενικότερα σε ειδικές περιπτώσεις, η παρέμβαση αυτή μπορεί να γίνεται, είτε σε ειδικό κέντρο διάγνωσης και στήριξης ή σε ειδικό ψυχιατρικό κέντρο, όταν όμως απαιτείται η παρέμβαση και από άλλες ιατρικές ειδικότητες, για αντιμετώπιση προβλημάτων υγείας, τότε αυτό θα πρέπει να γίνεται σε Νοσοκομείο.

Για άλλες ενδιαφέρουσες προσεγγίσεις για τις Υπηρεσίες Υγείας, οι οποίες είναι χρήσιμες στον προβληματισμό, που αναπτύσσεται στις μέρες μας, για το Εθνικό Σύστημα Υγείας
. 

Α. Προτείνουμε τον ορθολογισμό της επιδοματικής πολιτικής με βάση τις πραγματικές ανάγκες των δικαιούχων (Σε πολλές περιπτώσεις υπάρχει αναντίστοιχη κατανομή του ποσού των προνοιακών επιδομάτων και των πραγματικών αναγκών των δικαιούχων εξ’ αιτίας ελλιπούς προγραμματισμού των εμπλεκομένων Υπηρεσιών).

Β. Προτείνουμε τη συχνότερη επίσκεψη από τους ειδικούς επιστήμονες των Υπηρεσιών Προνοίας ιδιαίτερα των κοινωνικών λειτουργών οι οποίοι ως συντονιστές μεταξύ των οικογενειών και των ατόμων με ειδικές ανάγκες και των συναφών Υπηρεσιών ή ειδικών, μπορούν να συνεισφέρουν στην παροχή Υπηρεσιών.

Για την αποτελεσματικότερη λειτουργία των Υπηρεσιών Προνοίας στη χώρα μας, διατυπώνουμε τις παρακάτω προτάσεις:

Α. Εκπαίδευση και ανά τακτά διαστήματα ενημέρωση των υπαλλήλων Υπηρεσιών Προνοίας σε θέματα επικοινωνίας με τις οικογένειες και τα άτομα με ειδικές ανάγκες.

Β. Εκπαίδευση του προσωπικού των παραπάνω Υπηρεσιών σε σύγχρονες μεθόδους αποδοτικότητας και αποτελεσματικότητας.

Γ. Να ξεπεραστεί η σύγχυση που υπάρχει μεταξύ των ορίων των τριών βασικών θεσμών κοινωνικής προστασίας (της κοινωνικής ασφάλισης των Υπηρεσιών Υγείας και της Κοινωνικής Πρόνοιας).

Δ. Εξωορθολογισμό στον προγραμματισμό των Υπηρεσιών Προνοίας.

Ε. Αξιοποίηση της θετικής πείρας από άλλες χώρες στην διοικητική οργάνωση και προσαρμογή αυτής στην ελληνική πραγματικότητα.

ΣΤ. Συντονισμός των προνοιακών δραστηριοτήτων των εμπλεκόμενων φορέων και Υπηρεσιών του Ιδιωτικού και Δημόσιου Τομέα.

Ζ. Σε Διοικήσεις φορέων Κοινωνικής Πρόνοιας να εκλέγονται ειδικοί επιστήμονες και εκπρόσωποι αυτών, που εξυπηρετούνται, όπως γονείς ατόμων με ειδικές ανάγκες και των ίδιων των ατόμων με αναπηρίες.

Η. Ο προϋπολογισμός για τις Υπηρεσίες Κοινωνικής Πρόνοιας να καλύπτει τις ανάγκες αυτών.

Θ. Αποτελεσματική οικονομική διαχείριση της περιουσίας των προνοιακών ιδρυμάτων.

Ι. Εκσυγχρονισμός των Ιδρυμάτων, τα οποία παρέχουν δια βίου περίθαλψη σε σοβαρές περιπτώσεις αναπηρίας
. 

Βασική μας πρόταση, η οποία στηρίζεται στις διατάξεις του Ελληνικού Συντάγματος, για ισότητα όλων των πολιτών είναι η παροχή εκπαίδευσης, σ’ όλα τα παιδιά και εφήβους με ειδικές ανάγκες, από τις Εκπαιδευτικές Υπηρεσίες του Υπουργείου Υγείας, ούτως ώστε ν’ αποκτήσουν δεξιότητες:

1 Αυτοεξυπηρέτησης.

2 Κοινωνικής συμπεριφοράς και

3 Απόκτηση γνώσεων σύμφωνα με τις δυνατότητές τους.

Για τη σημασία της έγκυρης εκπαιδευτικής παρέμβασης σε παιδιά με ειδικές ανάγκες, έχουν διεξαχθεί πολλές σχετικές έρευνες σε όλο τον κόσμο, διαπιστώνεται λοιπόν, ότι η έγκυρη παροχή εκπαίδευσης, έχει θετικά αποτελέσματα.

Πιστεύουμε πως μέσω της συνεργασίας των Εκπαιδευτικών Υπηρεσιών του Υπουργείου Παιδείας, με τις οικογένειες παιδιών με ειδικές ανάγκες, θα πρέπει να γίνεται προσπάθεια να εντάσσονται τα παιδιά αυτά στο Νηπιαγωγείο, όπου θέτονται οι βάσεις για αποτελεσματικότερη εκπαίδευσή τους, στο Δημοτικό.

Για ένα καλύτερο μέλλον της Ειδικής Αγωγής στη χώρα μας, χρήσιμο είναι οι εμπλεκόμενοι φορείς και οι ειδικοί να αξιολογήσουν τα έως τώρα αποτελέσματα στην Ελλάδα και να αξιοποιήσουν αποτελεσματικά προγράμματα τα οποία έχουν υλοποιηθεί στα πλαίσια της Ειδικής Αγωγής, σε άλλες χώρες, προσαρμόζοντας τα κατάλληλα στις ανάγκες της χώρας μας
. 
Στις μέρες μας παγκοσμίως επικρατεί η τάση για ένταξη και ενσωμάτωση των ατόμων με ειδικές ανάγκες στο γενικό εκπαιδευτικό πλαίσιο με απώτερο σκοπό την ενσωμάτωσή τους στο κοινωνικό σύνολο.

Όπως επισημαίνεται από μελετητές, η αρχή της ομαλοποίησης θα είναι διατύπωση κενή περιεχομένου αφού κάθε άτομο θα έχει μία θέση στο κοινωνικό σύνολο, ανεξάρτητα από τις διαφορές τις οποίες παρουσιάζει από τα υπόλοιπα άτομα
 

Πιστεύουμε πως η επικρατούσα τάση για ένταξη με προοπτική την ενσωμάτωση των ατόμων με ειδικές ανάγκες στο Γενικό Σχολείο και το ευρύτερο κοινωνικό σύνολο, δεν είναι εφικτός στόχος για σοβαρές περιπτώσεις ατόμων με σοβαρές αναπηρίες (άτομα με πολύ χαμηλό δείκτη νοημοσύνης ή πολλαπλές αναπηρίες).

Κάνουμε αυτή την επισήμανση, διότι πολλές φορές μέσω των εμπλεκομένων φορέων, διατυπώνονται προτάσεις, για την ένταξη των ατόμων με ειδικές ανάγκες. Δεν γίνεται αναφορά σε σοβαρές περιπτώσεις αναπηρίας, οι οποίες απ’ ότι φαίνεται έχουν αυξητική τάση.

Συμφωνούμε με τις αρχές της ένταξης με προοπτική την ενσωμάτωση των ατόμων με ειδικές ανάγκες στο Γενικό σχολείο και το ευρύτερο κοινωνικό σύνολο, με βασικές προϋποθέσεις.

1 Η διαδικασία της ένταξης με προοπτική την ενσωμάτωση, να υποστηρίζεται ποικιλλοτρόπως, κατά περίπτωση και

2 Για την αποτελεσματικότερη εκπαίδευση των ατόμων με ειδικές ανάγκες ζητούμενο δεν θα πρέπει να είναι ο τόπος (Γενικό Σχολείο, Ειδική Τάξη ή Ειδικό Σχολείο), αλλά η επίτευξη των στόχων των εκπαιδευτικών προγραμμάτων.

Στις περισσότερες περιπτώσεις ατόμων με ειδικές ανάγκες, υπό προϋποθέσεις μπορεί να επιτευχθεί η ένταξη ακόμη και η ενσωμάτωση στο εκπαιδευτικό πλαίσιο του Γενικού Σχολείου της Πρωτοβάθμιας ή Δευτεροβάθμιας Εκπαίδευσης με τις παρακάτω προϋποθέσεις:

1 Την καλύτερη αντιμετώπιση των σχετικών προβλημάτων υγείας, που αντιμετωπίζουν κατηγορίες ατόμων με ειδικές ανάγκες, από τις Υπηρεσίες Υγείας.

2 Την έγκυρη εκπαιδευτική παρέμβαση. Βλ. Σχετική μας πρόταση παραπάνω.

3 Την ανάπτυξη προσωπικών και κοινωνικών γνώσεων και δεξιοτήτων, που είναι απαραίτητες, για την επιτυχία της ένταξης και ενσωμάτωσης σε οποιοδήποτε εκπαιδευτικό ή κοινωνικό πλαίσιο
.  

4 Προετοιμασία της Σχολικής Κοινότητας (γονέων, μαθητών χωρίς ειδικές ανάγκες, δασκάλων), για την ένταξη του μαθητή με ειδικές ανάγκες στην Γενική Τάξη.

5 Η παρουσία δασκάλου Ειδικής Αγωγής, στη Γενική Τάξη, στις περιπτώσεις εκείνες, όπου οι προς ένταξη μαθητές σε αριθμό και οι ιδιαιτερότητες της αναπηρίας τους, θα βοηθηθούν περισσότερο από το δάσκαλο Γενικής Αγωγής.

6 Σε περιπτώσεις ένταξης ενός μαθητή με ειδικές ανάγκες στην Ειδική Τάξη, ο δάσκαλος της Γενικής Αγωγής, θα προσφέρει καλύτερη εκπαίδευση στο μαθητή με ειδικές ανάγκες, εφ΄όσον συνεργάζεται ανά τακτά χρονικά διαστήματα, με δάσκαλο της Ειδικής Αγωγής, ή άλλους ειδικούς, όπου απαιτείται.

7 Συνεργασία του δασκάλου, της τάξης ένταξης με τις οικογένειες των μαθητών με ειδικές ανάγκες, για την καλύτερη υλοποίηση των εκπαιδευτικών προγραμμάτων.

Στις περιπτώσεις, που οι μαθητές με ειδικές ανάγκες, έχουν ενταχθεί σε Ειδική Τάξη ή σε Ειδικό Σχολείο, για καλύτερα αποτελέσματα, θεωρούμε την υλοποίηση στο μέγιστο βαθμό των κατάλληλων εκπαιδευτικών προγραμμάτων, ως βασική προϋπόθεση.

Για την επίτευξη αυτού του σκοπού απαιτούνται:

1 Στελέχωση του Ειδικού Σχολείου και της Ειδικής Τάξης με προσωπικό, το οποίο σε αριθμό και σχετικές γνώσεις, θα είναι ικανό να ανταπεξέλθει στα καθήκοντά του.

2 Τα πιο σύγχρονα κατάλληλα εποπτικά και τεχνικά μέσα να είναι στην διάθεση του προσωπικού και των μαθητών.

3 Υποστήριξη των οικογενειών για την υλοποίηση των προγραμμάτων του Ειδικού Σχολείου και της Ειδικής Τάξης στο σπίτι.

4 Υποστήριξη της οικογένειας από τους ειδικούς επιστήμονες (Ψυχολόγους, Κοινωνικούς Λειτουργούς, Συμβούλους Οικογένειας και άλλους κατά περίπτωση), που θα πρέπει να στελεχώνουν τα Ειδικά Σχολεία και τις Ειδικές Τάξεις, όπου αυτό είναι αναγκαίο.

5 Θετική συνεισφορά στην επίτευξη των στόχων της Ειδικής Αγωγής, θα έχει και η πρόταση, η οποία διατυπώνεται από φορείς και ειδικούς του χώρου, για τη λειτουργία πανεπιστημιακών τμημάτων Ειδικής Αγωγής, θα έδινε ώθηση σε ερευνητικές δραστηριότητες και σε εκπαιδευτικά προγράμματα του προσωπικού, το οποίο εμπλέκεται στην παροχή Ειδικής Αγωγής, σε οποιοδήποτε εκπαιδευτικό πλαίσιο.
6. Η ενίσχυση της έρευνας, για τη χρήση της σύγχρονης τεχνολογίας, για ερευνητικούς σκοπούς, σε κάθε βαθμίδα της εκπαίδευσης των στελεχών Ειδικής και Γενικής Αγωγής.

7. Η πληροφόρηση των κρατικών ερευνητικών φορέων για την οικονομική ενίσχυση τέτοιων ερευνών.

8. Η συνεργασία με τους φορείς των αναπήρων και των οικογενειών τους, με σκοπό την ανάπτυξη ερευνητικής συνείδησης.

9. Τη βελτίωση της συνεργασίας μεταξύ των συντελεστών της έρευνας
. 

10. Το επίδομα των ειδικών συνθηκών, που χορηγείται στους εκπαιδευτικούς της Ειδικής Αγωγής, λειτουργεί ως κίνητρο για την προσέλκυση στην Ειδική Αγωγή εκπαιδευτικών, οι οποίοι ενδεχομένως δε διαθέτουν τα ουσιαστικά προσόντα. 

Για το σκοπό αυτό, για τους παραπάνω λόγους προτείνουμε την αλλαγή της ονομασίας του σε επίδομα πρόσθετων προσόντων και τη σύνδεσή του με τα τυπικά προσόντα των εκπαιδευτικών, οι οποίοι απασχολούνται στην Ειδική Αγωγή και όχι με το επαγγελματικό αντικείμενό τους
.

11. Το ειδικό προσωπικό και η εφαρμογή κατάλληλων ειδικών προγραμμάτων, παράλληλα με καλύτερη υποδομή του Γενικού και του Ειδικού Σχολείου
. 

1.
Το πρόγραμμα της επαγγελματικής σχολής, θα πρέπει να προσαρμόζεται στις ανάγκες του εκπαιδευόμενου.

2.
Να στελεχώνεται η σχολή από ειδικό προσωπικό.

3. Τα προγράμματα να προσανατολίζονται προς την ανάπτυξη ικανοτήτων κλίσεων.

4.
Να ενισχυθεί η εύρεση εργασίας των ατόμων αυτών.

5.
Και να εφαρμοσθούν ειδικά προγράμματα.

12. Συμφωνούμε με τις προτάσεις, τις οποίες διατυπώνει ο Ανδρέας Ε. Δημητρόπουλος
. 

1. Εφαρμογή και εκσυγχρονισμός προγραμμάτων επαγγελματικής εκπαίδευσης και αποκατάστασης.

2. Σταδιακή μετατροπή θεσμών Ειδικής Αγωγής σε θεσμούς υποστήριξης, με κατάλληλη προετοιμασία και με κριτήριο την αποτελεσματικότερη συμβολή στην επαγγελματική εκπαίδευση των ατόμων με ειδικές ανάγκες.

Οι επιφυλάξεις οι οποίες διατυπώνονται από τις οικογένειες και λειτουργούς του χώρου για την προτεραιότητα της πρότασης αυτής, τις θεωρούμε δικαιολογημένες, στην περίπτωση που αυτή η πρόταση υλοποιηθεί αποσπασματικά και απρογραμμάτιστα. 

Σ’ αυτή την περίπτωση θα έχει αρνητικά αποτελέσματα στους στόχους της Ειδικής Αγωγής και Ειδικής Επαγγελματικής Εκπαίδευσης.

3. Προτείνουμε η προστατευτική εργασία να είναι η βασική επιλογή των οικογενειών.

Η βασική επιλογή των οικογενειών και των ειδικών του χώρου στις περιπτώσεις ατόμων με ειδικές ανάγκες στις οποίες είναι ανέφικτο να τοποθετηθούν στην ελεύθερη εργασία.

4. Εκπαίδευση και προετοιμασία του κοινωνικού συνόλου για αποδοχή των ατόμων με ειδικές ανάγκες σε όλες τις εκδηλώσεις της κοινωνικής ζωής, δίνοντας έμφαση στην ενημέρωση των μαθητών της Πρωτοβάθμιας και Δευτεροβάθμιας Εκπαίδευσης, από τους εκπαιδευτικούς και τις κοινωνίες, γενικώτερα από τα Μέσα Μαζικής Ενημέρωσης.

5. Εκπαίδευση στελεχών υποστήριξης.

6. Αξιοποίηση της σύγχρονης τεχνολογίας στην επαγγελματική εκπαίδευση των μαθητών με ειδικές ανάγκες.

7. Αξιοποίηση των επιτευγμάτων της σύγχρονης τεχνολογίας προσαρμοσμένα κατάλληλα στο εργασιακό πλαίσιο των ατόμων με ειδικές ανάγκες.

8. Συνεργασία δημόσιων και ιδιωτικών φορέων επαγγελματικής εκπαίδευσης, ατόμων με ειδικές ανάγκες.

9. Ίδρυση Υπηρεσιών Επαγγελματικού Προσανατολισμού στελεχωμένων με ειδικά εκπαιδευμένους επαγγελματίες, οι οποίοι θα μπορούν να κατευθύνουν τα άτομα με ειδικές ανάγκες, σε επάγγελμα σύμφωνο με τις πραγματικές δυνατότητές τους.

10. Συνεργασία της οικογένειας στην αξιοποίηση ευκαιριών επαγγελματικής αποκατάστασης, στα πλαίσια του οικογενειακού και συγγενικού περιβάλλοντος.

11. Αξιοποίηση των προγραμμάτων της Ευρωπαϊκής Ένωσης, προς την κατεύθυνση δημιουργίας δομών επαγγελματικής εκπαίδευσης και αποκατάστασης, οι οποίες στο μέλλον δεν θα εξαρτώνται από τα προγράμματα αυτά, χάρις στην σύγχρονη αποτελεσματική τους λειτουργία.

12. Συντονισμός δραστηριοτήτων των εμπλεκόμενων φορέων επαγγελματικής εκπαίδευσης και επαγγελματικής αποκατάστασης για καλύτερα αποτελέσματα
. 

Τις τελευταίες δεκαετίες, ασκείται κριτική από ειδικούς του χώρου, συναφείς Υπηρεσίες και φορείς για αναποτελεσματικότητα των κοινωνικών και εκπαιδευτικών υπηρεσιών στη χώρα μας, διατυπώνοντας παράλληλα προτάσεις για αποδοτικότητα και αποτελεσματικότητα των υπηρεσιών αυτών.

Με τις προτάσεις μας, ως αποτέλεσμα μελέτης του σχετικού προβληματισμού, που αναπτύσσεται σκοπό έχουμε, να συμβάλλουμε στον σχετικό διάλογο με τους μετεκπαιδευόμενους δασκάλους στην Ειδική Αγωγή, στα πλαίσια του Σεμιναρίου αυτού.

Παράλληλα η υλοποίηση των προτάσεων, από τις Υπηρεσίες: 

Α.. Υγείας

Β. Πρόνοιας

Γ. Κοινωνικής Ασφάλισης.

Δ. Εκπαιδευτικές Υπηρεσίες του Υπουργείου Παιδείας και

Ε. Υπηρεσίες Επαγγελματικής Εκπαίδευσης των Υπουργείων Παιδείας και Εργασίας θα έχουν ως αποτέλεσμα την βελτίωση της ποιότητας ζωής των ατόμων αυτών.

Η υλοποίηση των παραπάνω προτάσεων σχετίζεται με:

1 Την εκάστοτε ασκούμενη κοινωνική πολιτική.

2 Από το ενδιαφέρον του Διοικητικού και Επιστημονικού Προσωπικού των Υπηρεσιών αυτών, για αποτελεσματικότητα και αποδοτικότητα και

3 Από τη δράση του γονεϊκού και αναπηρικού κινήματος.

Στον σχετικό διάλογο για αποτελεσματικότητα της κοινωνικής και εκπαιδευτικής πολιτικής, θα πρέπει να συμμετέχουν οι ειδικοί του χώρου και οι εκπρόσωποι του γονεϊκού και αναπηρικού κινήματος
. των οικογενειών τους και η πολυπαραγοντική αντιμετώπιση αυτών είναι οι βασικές προϋποθέσεις για την αποτελεσματικότητα των προγραμμάτων από τις εμπλεκόμενες Υπηρεσίες και φορείς.

Ο δάσκαλος δεν μπορεί να υποκαταστήσει τον ρόλο του κοινωνικού λειτουργού, του γιατρού, του εργοθεραπευτή ή άλλων ειδικών. Μπορεί όμως ως συντονιστής των συναφών υπηρεσιών και ειδικών να συνεισφέρει στην υλοποίηση σχετικών προγραμμάτων από τις Υπηρεσίες αυτές.

Ελλείψεις της παρούσας έρευνας και προτάσεις για μελλοντικές μελέτες

Τα αποτελέσματα της παρούσας ερευνητικής μελέτης είναι αρκετά διαφωτιστικά σχετικά με τομείς που υπάρχει ελλιπής πληροφόρηση ή ακόμα και άγνοια από μέρους των γονέων ατόμων με σύνδρομο Down, όπως για παράδειγμα ο προγεννητικός έλεγχος και η έλλειψη υπηρεσιών ψυχολογικής υποστήριξης. Επιπλέον καταγράφτηκε η άποψη των γονέων για την ποιότητα της εκπαίδευσης των παιδιών τους με σύνδρομο Down, η οποία μπορεί να αποτελέσει το έναυσμα μιας προσπάθειας για την βελτίωση των συνθηκών που επικρατούν σήμερα στη χώρα μας. Αυτό είναι πολύ σημαντικό διότι, όπως προαναφέρθηκε, η εκπαίδευση των ατόμων με ειδικές ανάγκες και ικανότητες επηρεάζει  και άλλες εξίσου σημαντικές μεταβλητές στη ζωή των ατόμων αυτών, όπως είναι η  στάση τους προς κάποια θέματα ή ακόμα και η κοινωνικοποίηση τους και η ομαλότερη ένταξη τους στην κοινωνία.

Επειδή η παρούσα εργασία ανήκει στις μελέτες περίπτωσης, τα συμπεράσματα της μπορούν να συνεισφέρουν σε παρόμοιες έρευνες, με αντίστοιχους πληθυσμούς, χωρίς όμως να μπορούν να γενικευτούν στο σύνολο του πληθυσμού των οικογενειών με μέλος άτομο με σύνδρομο Down της χώρας μας. Επιπλέον, το ερωτηματολόγιο που κατασκευάστηκε για τους σκοπούς της παρούσας έρευνας μπορεί να αποτελέσει ένα αρκετά αξιόπιστο εργαλείο για παρόμοιες έρευνες, επειδή περιλαμβάνει ποικίλες ερωτήσεις από το σύνολο των ζητημάτων και προβλημάτων που μπορεί να αντιμετωπίζουν οι γονείς ατόμων με σύνδρομο Down. 

Σε παρόμοιες ερευνητικές μελέτες θα ήταν χρήσιμο να δοθεί  η δυνατότητα στους γονείς να αναπτύξουν πιο αναλυτικά τις σκέψεις και απόψεις τους σχετικά με τα επιμέρους θέματα τα οποία αξιολογούν μέσω περισσοτέρων ανοιχτών ερωτήσεων. Αυτό θα βοηθήσει τη βαθύτερη κατανόηση τόσο των θετικών στοιχείων όσο και των αρνητικών παραγόντων. Επιπλέον, τα δεδομένα που καταγράψαμε θα ήταν καλό να επιβεβαιωθούν με μεγαλύτερο δείγμα γονέων, ώστε να επιβεβαιώσουμε τα συμπεράσματά μας. Διότι παρά τη σχετική ομοιομορφία που υπάρχει στα άτομα με σύνδρομο Down και τις οικογένειές τους, οι απόψεις και η αξιολόγηση συμπεριφορών και στάσεων είναι θέμα υποκειμενικό και πολύ προσωπικό για τον καθένα.
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