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ΠΕΡΙΛΗΨΗ

Από την αρχαιότητα, η αναπηρία αποτελεί μείζων κοινωνικό φαινόμενο με ευρύτερες οικονομικές προεκτάσεις για κάθε χώρα. Το χρόνιο νόσημα και η αναπηρία στην παιδική ηλικία (Νοητική Υστέρηση, Αυτισμός, Σακχαρώδης Διαβήτης,  Μεσογειακή Αναιμία,  Λευχαιμία) απασχολούν τόσο το διεθνή, όσο και τον ελλαδικό χώρο. Οι διεθνείς επιδημιολογικές μελέτες  επικεντρώνονται κυρίως στο στάδιο της αποκατάστασης (ιατρικής – κοινωνικής - επαγγελματικής) των ατόμων με αναπηρία. Αντίθετα στη χώρα μας  από τη μικρής κλίμακας έρευνά μας, προκύπτει ότι οι υπηρεσίες αποκατάστασης είναι λιγοστές σε σχέση με τις διαστάσεις του προβλήματος. Βασική προϋπόθεση που θα συμβάλλει καθοριστικά στην βελτίωση της αποκατάστασης, είναι η εφαρμογή των νομοθετικών διατάξεων που θεσπίζει η Πολιτεία για άτομα με αναπηρία. 

Ο ρόλος του Επισκέπτη Υγείας στην αναπηρία και στο χρόνιο νόσημα της παιδικής  ηλικίας, περικλείει τη κλινική παρέμβαση στο παιδί και στην οικογένειά του, προσφέροντας νοσηλευτική φροντίδα, ψυχολογική υποστήριξη, ενημέρωση για τη φαρμακευτική αγωγή και για τις επιπλοκές  της  θεραπείας  κάθε νοσήματος. Επίσης, ο Επισκέπτης Υγείας  συμβάλλει και στο στάδιο της αποκατάστασης των ατόμων με αναπηρία λαμβάνοντας το ρόλο του συντονιστή μεταξύ ατόμου με αναπηρία και των υπηρεσιών αποκατάστασης.

ΛΕΞΕΙΣ-ΚΛΕΙΔΙΑ:
Αναπηρία, παιδί, κοινωνική ένταξη, αποκατάσταση, επαγγελματίες υγείας, παιδί με ειδικές ανάγκες, διεπιστημονική ομάδα, Σικιαρίδειον, ΠΕΓΚΑΠ, ΕΛΕΠΑΑΠ, ψυχολογική υποστήριξη, οικογένεια, Επισκέπτης Υγείας.

CHILDREN WITH INFIRMITY or CHRONIC DISEASE 

SUMMARY 

From the antiquity, the infirmity constitutes more major social phenomenon with wider economic extensions for each country. The chronic disease and the infirmity in the children's age (Intellectual Delay, Autism, Diabetes Melitus, Thalassemia, Leukaemia) occupy at international, as soon as at Hellenic level. The international epidemiologic studies are focused mainly in the stage of re-establishment (medical – social - professional) the individuals with infirmity. On the contrary in our country from our small scale research, it results that the services of re-establishment are very little concerning dimensions of problem. Basic condition that will contribute decisive in the improvement of re-establishment is the application of legislative provisions that establishes the State for individuals with infirmity.  

The role of Visitor of Health in the infirmity and in the chronic disease of children's age, encompasses the clinical intervention in the child and in his family, offering nursing care, psychological support, briefing on the pharmaceutical education and on the complications of treatment of each disease. Also, the Visitor of Health contributes also in the stage of re-establishment of individuals with infirmity receiving the role of coordinator between individual with infirmity and the services of re-establishment.
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ΠΡΟΛΟΓΟΣ

Το πρόβλημα της αναπηρίας σε όλες τις ηλικιακές ομάδες, αποτελεί ένα πολυδιάστατο φαινόμενο και παρά τις προσπάθειες. που έχουν γίνει έως σήμερα, δεν αντιμετωπίζεται με τρόπο που του αρμόζει από το κοινωνικό σύνολο. Το εύρος των προεκτάσεων της, αγγίζει το κοινωνικο-οικονομικό επίπεδο μιας χώρας. Ιδιαίτερη βαρύτητα χρήζει το στάδιο αποκατάστασης των ανάπηρων, που είναι μια απτή πραγματικότητα αλλά και οι στρατηγικές πρόληψης της αναπηρίας, βελτιώνοντας τη στάθμη της δημόσιας υγείας. Στον Ελλαδικό χώρο, ο ζυγός κλίνει προς τη πλευρά της αποκατάστασης, αν και σε κάποια νοσήματα της παιδικής ηλικίας οι υπηρεσίες αποκατάστασης είναι πενιχρές.

Στο πρώτο κεφάλαιο από το οποίο ξεκινά το γενικό μέρος, περιγράφεται η σπουδαιότητα του ζητήματος αυτού. Γίνεται αναφορά  στον ορισμό του ζητήματος, στην ιστορική αναδρομή της αναπηρίας ενώ  παραθέτονται στατιστικά στοιχεία από τον ελλαδικό και διεθνή χώρο και  περιγράφονται οι στόχοι αυτής της εργασίας. Στο δεύτερο κεφάλαιο αναλύεται η βιο-κλινική διάσταση των παιδιατρικών νοσημάτων, που χρήζουν αποκατάσταση στη παιδική ηλικία και η κλινική παρέμβαση του Επισκέπτη Υγείας σε καθένα από αυτά. Στο  τρίτο κεφάλαιο περιγράφεται η έννοια της ψυχοκοινωνικής επίδρασης του χρόνιου νοσήματος στο ίδιο το παιδί, την οικογένειά του, στον πατέρα, στους γονείς - συζυγική σχέση, στα υγιή αδέλφια και τον αντίκτυπο στον κοινωνικό περίγυρο. Το τέταρτο  κεφάλαιο περιγράφει την αποκατάσταση - λειτουργία της διεπιστημονικής ομάδας. Παραθέτονται ο ορισμός και οι στόχοι της αποκατάστασης, η σύνθεση και λειτουργία της διεπιστημονικής ομάδας. Στο πέμπτο κεφάλαιο περιγράφεται η θεωρητική προσέγγιση των παιδιατρικών υπηρεσιών αποκατάστασης όπως: η ειδική αγωγή, η ψυχοκοινωνική υποστήριξη, η συμβουλευτική γονέων, οι ομάδες αυτοβοήθειας και η προετοιμασία για την επαγγελματική αποκατάσταση. Στο ειδικό μέρος, που είναι το έκτο κεφάλαιο, αναφέρονται υπηρεσίες αποκατάστασης σε παιδιά με  νοητική υστέρηση ( βαριά –μέτρια - ήπια μορφή ), αυτισμό και λοιπές υπηρεσίες για παιδιά με ή χωρίς σωματική αναπηρία. Στο έβδομο κεφάλαιο καταγράφονται οι προτάσεις και τα συμπεράσματα που προκύπτουν από την παρούσα εργασία, σύμφωνα με τη γνώμη των συγγραφέων.
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ΚΕΦΑΛΑΙΟ 1Ο 

ΕΙΣΑΓΩΓΗ

Σπουδαιότητα του προβλήματος υπό μελέτη

Η επιδημιολογία των ασθενειών στη παιδική ηλικία, διαφέρει ως προς τη συχνότητα με την οποία παρουσιάζεται στην ώριμη ηλικία. Από διάφορες μελέτες  προκύπτει, ότι το 15% - 40% των παιδιών, πάσχουν από κάποια χρόνια ασθένεια.  Ενώ το 80% των παιδιών που πάσχουν από κάποιο σοβαρό χρόνιο νόσημα, επιβιώνει μέχρι την ώριμη ηλικία  με μια αυξητική τάση στο προσδόκιμο επιβίωσης (Broughton & Lutner, 1995).

Τα παιδιά με χρόνιο νόσημα ή αναπηρία ( μερική ή ολική ) που μεταπτίπτει σε χρονιότητα, τα εντάσσουμε σε μια ευρύτερη ομάδα που καλούμε άτομα με ειδικές ανάγκες (Ρουμελιώτης, 2001). Τα κριτήρια με τα οποία ορίζεται χρόνια μία σωματική ασθένεια  είναι : 1. η χρονική διάρκεια της ασθένειας, 2. ο βαθμός σοβαρότητάς της και 3. η επίδραση την οποία επιφέρει στην λειτουργικότητα του ατόμου και η ανάγκη την οποία δημιουργεί, για διαρκή φροντίδα από τις υπηρεσίες υγείας. 
Βάσει αυτών, χρόνια σωματική ασθένεια ή διαταραχή ορίζεται κάθε οργανική διαταραχή η οποία διαρκεί άνω των τριών μηνών ή συνεπάγεται μία περίοδο νοσηλείας άνω του ενός μήνα, η οποία προκαλεί περιορισμούς στη κλίμακα των ικανοτήτων και των συμπεριφορών του ατόμου και επιφέρει μεταβολές στη κοινωνική του λειτουργικότητα ή στην άσκηση των κοινωνικών του ρόλων   (Ασημακόπουλος,  2003 ; Παπαδάτου &  Αναγνωστόπουλος, 1999).

Από τις 54 αναπηρίες που μπορεί να εμφανιστούν σε ένα παιδί, οι 45 ανήκουν στις κινητικές αναπηρίες. Η αναζήτηση των ενδογενών και εξωγενών παραγόντων που προκαλούν μια αναπηρία στο παιδί, σε συνδυασμό με την ειδική μεταχείρισή του,  είναι ένα από τα σπουδαιότερα κοινωνικά προβλήματα σε όλον τον κόσμο. Όλες οι ανεπτυγμένες χώρες δίνουν έμφαση στους τομείς της πρόληψης, της θεραπευτικής αντιμετώπισης, της λειτουργικής και ψυχο - κοινωνικής αποκατάστασης του παιδιού με αναπηρίες ( Lancioni,  O’ Reilly,  Singh,  Sigatoos,  Antonucci & Oliva, 2005).

 Η εξέλιξη και η πρόοδος της ιατρικής τεχνολογίας έχει συμβάλλει τα μέγιστα στη μείωση των επιπτώσεων της αναπηρίας, στην αύξηση του προσδόκιμου ζωής του παιδιού και στη βελτίωση της ποιότητας ζωής του. Δεν αποτελεί όμως κύριο μέλημά της η κοινωνική (επαν) ένταξη ενός ανάπηρου παιδιού, με αποτέλεσμα την έλλειψη πολιτικών μέτρων, που θα ενισχύσουν τη συμμετοχή του στα κοινωνικά, οικονομικά και πολιτιστικά δρώμενα της χώρας ( Πατιστέα & Πατιστέα, 2003 ; Ρουμελιώτης, 2001 ).

Η αναπηρία είναι ένα κοινωνικό πρόβλημα με μεγάλες διαστάσεις, ειδικότερα  στα παιδιά με ειδικές ανάγκες που είναι μέρος του κοινωνικού συνόλου,  αλλά δεν χαίρει ίσης μεταχείρισης με τα υγιή παιδιά. Από τον Πίνακα 1 και το Σχήμα 1 παρατηρούμε, ότι υπάρχουν οικογένειες που εγκαταλείπουν ανθρώπους με ειδικές ανάγκες σε ιδρύματα.

Πίνακας 1. Kατάσταση υγείας προστατευόμενων σε αναδοχή Αθήνας και επαρχίας 

( Σεπτέμβριος - Οκτώμβριος 2004)

	ΕΝΗΛΙΚΕΣ ΜΕ ΒΑΡΙΕΣ ΑΝΑΠΗΡΙΕΣ
	13%

	ΠΑΙΔΙΑ ΜΕ ΒΑΡΙΕΣ ΑΝΑΠΗΡΙΕΣ
	9%

	ΠΑΙΔΙΑ ΜΕ ΕΛΑΦΡΙΕΣ ΑΝΑΠΗΡΙΕΣ
	5%

	ΠΑΙΔΙΑ ΜΕ ΜΑΘΗΣΙΑΚΕΣ ΔΥΣΚΟΛΙΕΣ ΚΑΙ ΠΡΟΒΛΗΜΑΤΑ ΨΥΧΙΚΗΣ ΥΓΕΙΑΣ
	4%

	ΠΑΙΔΙΑ ΥΓΙΗ
	69%


Πηγή: (Αναρρωτήριο Πεντέλης Τμήμα Αναδοχής, 2004)
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Σχήμα 1.Διάγραμμα με τα ποσοστά ατόμων που φιλοξενούνται στο αναρρωτήριο Πεντέλης

   Ένας σημαντικός αριθμός παιδιών σε όλο τον κόσμο, πάσχει από μια χρόνια αρρώστια, όπως : νοητική υστέρηση,  αυτισμό,  νεανικό διαβήτη,  μεσογειακή αναιμία,  νεοπλασίες (κυρίως λευχαιμίες ) και ψυχοκινητικά προβλήματα (Chorn, 2005 ; Unicef,  2005). Μερικές από τις χρόνιες αρρώστιες ελέγχονται με την κατάλληλη θεραπεία, τη δίαιτα ή τη φυσικοθεραπεία. Άλλες απειλούν περισσότερο ή λιγότερο τη ζωή του παιδιού και ορισμένες χαρακτηρίζονται από αβέβαιη εξέλιξη. Κάθε χρόνια αρρώστια παρουσιάζει ιδιαιτερότητες που μπορούν να οδηγήσουν  σε μερική ή ολική ανικανότητα του παιδιού, επηρεάζοντας  τη ψυχοσυναισθηματική ισορροπία του παιδιού και της οικογένειας (Θωμαϊδης, 1999 ; Ματσανιώτης, 2000). Ερευνητικές μελέτες  επιδιώκουν να προσδιορίσουν τη δυσπροσαρμογή των παιδιών αυτών,  που σε σχέση με τα υγιή παιδιά είναι περισσότερο ευάλωτα και επιρρεπή στην ανάπτυξη συναισθηματικών και κοινωνικών προβλημάτων / διαταραχών συμπεριφοράς ( Κάκουρος & Μανιαδάκη, 2003 ;  Tσιάντης, 2002 ).

Aπό μελέτες, προκύπτει ότι τα παιδιά που πάσχουν από χρόνιες σωματικές ασθένειες ή διαταραχές,  έχουν 1,5  έως 3 φορές περισσότερες πιθανότητες, από τους υγιείς συνομήλικοί τους, να παρουσιάσουν ψυχικά, συμπεριφερολογικά και μαθησιακά προβλήματα (Τσαούσης, 2001). Σύμφωνα με τους Lipowski (1971) και Mattson (1972), η χρόνια αρρώστια δεν έχει πάντα αρνητικές επιπτώσεις στον ψυχισμό - εξέλιξη του παιδιού. Ορισμένα παιδιά, εμφανίζουν εντυπωσιακή ωρίμανση, εξαιτίας των εμπειριών που βιώνουν, ενώ παρουσιάζονται παιδιά με ειδικές ανάγκες (ΑΜΕΑ) με εξαιρετικές ακαδημαϊκές επιδόσεις. Τα παιδιά και οι έφηβοι με ειδικές ανάγκες, συχνά διοχετεύουν την ενεργητικότητά τους, στρέφοντας το ενδιαφέρον τους σε τομείς καλλιτεχνικού, κοινωνικού, πνευματικού επιπέδου, δηλώνοντας έμπρακτα την παρουσία τους (Παπαδάτου  &  Αναγνωστόπουλος, 1999). 

Οι λόγοι που μας ώθησαν, να ασχοληθούμε με το θέμα της καταγραφής των υπηρεσιών αποκατάστασης για παιδιά με χρόνιο νόσημα ήταν : α) η παρότρυνση της εισηγήτριας  μας, β) η απουσίας καταγραφής των υπηρεσιών αποκατάστασης για παιδιά με ειδικές ανάγκες ή χρόνιο νόσημα στην Ελλάδα, γ) θεωρήσαμε σημαντικό να ασχοληθούμε με ένα κοινωνικό πρόβλημα που έχει και οικονομικές προεκτάσεις.

Oρισμός του προβλήματος

Σύμφωνα με τον ορισμό του Συμβουλίου των υπουργών της Ευρωπαϊκής Ένωσης  (Ε. Ε.), ο όρος «άτομα με ειδικές ανάγκες» περιλαμβάνει άτομα με σοβαρές ανεπάρκειες ή μειονεξίες, που οφείλονται σε σωματικές βλάβες, συμπεριλαμβανομένων των βλαβών των αισθήσεων, ή σε διανοητικές ή ψυχικές βλάβες, οι οποίες περιορίζουν ή αποκλείουν την εκτέλεση δραστηριότητας ή λειτουργίας, που θεωρείται κανονική για έναν άνθρωπο.

Τα άτομα με ειδικές ανάγκες (Α.Μ.Ε.Α.), αποτελούν μία ομάδα ανθρώπων που ανεξαρτήτως φύλου, ηλικίας, θρησκείας ή εθνικότητας, αντιμετωπίζει κάποιο μικρό ή μεγάλο πρόβλημα υγείας. Το πρόβλημα υγείας, μπορεί να αποκτήθηκε εκ γενετής ή κατά τη διάρκεια της ζωής του ατόμου, εξαιτίας κάποιου ατυχήματος ή παθολογικού αιτίου ( Πατιστέα & Πατιστέα,  2003 ; Ρουμελιώτης, 2001 ).

Συναφείς ορισμοί με το θέμα σύμφωνα με τον Π.Ο.Υ.

Η ελληνική και διεθνής βιβλιογραφία Ζώνιου (1998) και  Π.Ο.Υ. (1981) παραθέτει τους ορισμούς εννοιών που είναι συναφείς με το θέμα που πραγματεύεται η παρούσα εργασία. Οι ορισμοί των εννοιών είναι οι εξής :
« Άτομα με ειδικές ανάγκες » : θεωρούνται όλα εκείνα τα άτομα που εμφανίζουν σοβαρή μειονεξία, η οποία προκύπτει από φυσική ή διανοητική βλάβη. 

Βλάβη-μειονεξία (impairment) : Κάθε απώλεια ή ανωμαλία μιας ψυχολογικής, φυσιολογικής ή ανατομικής δομής ή λειτουργίας (π.χ. βλάβη στην όραση ή νευρολογική διαταραχή).

Ανικανότητα (disadility) : Οποιοσδήποτε περιορισμός ή αδυναμία (που προκαλείται από τη βλάβη) της ικανότητας, να επιτελούμε μια δραστηριότητα μέσα στα όρια που θεωρούνται φυσιολογικά για τον άνθρωπο.

Αναπηρία (handicap) : Πρόκειται για μειονέκτημα του ατόμου να εκπληρώσει τους ρόλους, που κρίνονται ως φυσιολογικό για το συγκεκριμένο άτομο συμπεριλαμβανομένων παραγόντων όπως :  η ηλικία, το φύλο καθώς και κοινωνικο-πολιτιστικοί παράγοντες.

 Αποκατάσταση (rehabilitation) : ορίζεται ως μια συνεχής διαδικασία, η οποία πραγματοποιείται μέσα από τη συντονισμένη εφαρμογή ιατρικών, κοινωνικών, εκπαιδευτικών και επαγγελματικών μέτρων, που σκοπό έχουν να βοηθήσουν τον ανάπηρο άνθρωπο να συνειδητοποιήσει τη δυναμική του, να φτάσει στο μέγιστο δυνατό επίπεδο λειτουργικότητας και να ενταχθεί κοινωνικά.

Ελάττωμα : ορίζεται ως το αποτέλεσμα μιας ανεπάρκειας ή μιας ανικανότητας, που περιορίζει ή απαγορεύει την εκπλήρωση ενός φυσιολογικού ρόλου, που είναι ομαλός ( ανάλογα με την ηλικία, το φύλο, τους κοινωνικούς και πολιτιστικούς παράγοντες ) για το  άτομο αυτό.

Ιστορική αναδρομή της αναπηρίας

           O όρος αναπηρία σημαίνει μία λειτουργική βλάβη, έλλειψη ή ανωμαλία, συγγενής ή επίκτητη, συνήθως αποτέλεσμα ή κατάλοιπο αρρώστιας ή ατυχήματος, μια ανωμαλία που εμποδίζει κατά κάποιον τρόπο, την εκπλήρωση βασικών κοινωνικών αναγκών ( Χαρτοκόλλης, 1981 ). 

Ακόμα και στην αρχαιότητα, το πρόβλημα της αναπηρίας ήταν γνωστό, ενώ το άτομο με κάποια αναπηρία αλλά και η οικογένειά του, βάλλονταν με εκδηλώσεις ρατσισμού από τον κοινωνικό περίγυρο ( Κυπριωτάκης, 2005 ). Χαρακτηριστική είναι η παρουσία του θεού Ήφαιστου, που ήταν ανάπηρος από μικρός, παρόλο αυτά, όμως  η αναπηρία του, δεν τον εμπόδισε να γίνει ο θεός της φωτιάς. Σημαντική επίδραση στη ζωή των Ελλήνων, άσκησε ο Όμηρος με το έργο του, αν και ήταν τυφλός (Ρουμελιώτης, 2001). Η πρώτη μέριμνα για την αντιμετώπιση του προβλήματος της αναπηρίας, γίνεται από το Αθηναϊκό Κράτος στα πλαίσια μιας δημοκρατικής κοινωνίας, με οργανωμένη δημόσια περίθαλψη που εξασφαλίζει ελευθερία ζωής στους πολίτες, ατομική ελευθερία και ισότητα.

Κατά τον 6ο αιώνα π.Χ. το Κράτος ήταν υποχρεωμένο σύμφωνα με τη νομοθεσία του Σόλωνος, να συντηρεί τους ανάπηρους πολέμου, αφού αξιολογούσε το βαθμό αναπηρίας τους και την οικονομική τους κατάσταση. Αν κάποιος κρινόταν ότι δεν ήταν σε θέση να εργαστεί και το εισόδημά του ήταν λιγότερο από τρεις μνάς, τότε το Δημόσιο Ταμείο χορηγούσε (1) έναν οβολό ημερησίως. Χαρακτηριστικό παράδειγμα στη χώρα μας,  με έντονα αρνητική και απορριπτική στάση απέναντι στην αναπηρία, αποτέλεσαν οι Σπαρτιάτες που τερμάτιζαν τη ζωή των ανάπηρων παιδιών τους, ρίχνοντάς τα, στο Καιάδα. Όταν πρωτοεμφανίστηκε ο Χριστιανισμός δόθηκε η δυνατότητα στους ανάπηρους, να συμμετέχουν σε ορισμένες μορφές παραγωγικής διαδικασίας. Όμως η έλλειψη οργάνωσης του κοινωνικού κράτους και η επικράτηση μιας μεταφυσικής ιδεολογίας, ανέπτυξαν το συναίσθημα της φιλανθρωπίας στιγματίζοντας την εποχή αυτή. Η φροντίδα των χήρων, των ορφανών και των αναπήρων, γίνεται από τους διακόνους και τις διακόνισσες με την συμπαράσταση της κοινότητας για την μείωση του ανθρώπινου πόνου (Κρουσταλάκης, 1998 ; Ρουμελιώτης,  2001 ). Το χριστιανικό ευαγγέλιο δημιούργησε ένα ευνοϊκό κλίμα, για την περίθαλψη των ανάπηρων και των ασθενών.  Στην αρχή οι ανάπηροι δεν χωρίζονταν σε κατηγορίες ούτε υπήρχαν ειδικά ιδρύματα για κάθε κατηγορία. Ο αυτοκράτορας Κωνσταντίνος είναι ο πρώτος που επιχείρησε να προσφέρει αγωγή στα ανάπηρα παιδιά δημοσία δαπάνη, αλλά λόγω έλλειψης χρημάτων αναγκάστηκε να εγκαταλείψει τη προσπάθεια (Kaiser, 1927 ; Ρουμελιώτης, 2001).

Η Ρωμαϊκή Αυτοκρατορία και ο Μεσαίωνας, ήταν η περίοδος κατά την οποία η αντιμετώπιση των ανάπηρων παιδιών ήταν απάνθρωπη. Οι Ρωμαίοι σκότωναν τα ανάπηρα ή παραμορφωμένα παιδιά, καθώς πίστευαν ότι : « δεν νοείται ένα σώμα υγιές,  χωρίς να κατοικεί σε αυτό ένας υγιής νους ». Εκτός από το θάνατο, η τιμωρία των παιδιών ήταν η χρήση βίας με σκοπό να προκληθεί αναπηρία (σπάζοντας οστά ή εξαρθρώνοντας την ωμοπλάτη ), για να καταλήξουν καλοί ζητιάνοι, εξασφαλίζοντας το βίο τους προκαλώντας οίκτο. Στο μεσαίωνα χρησιμοποιούσαν τα ανάπηρα παιδιά σαν γελωτοποιούς ή τα πουλούσαν ως σκλάβους. Ενώ οι Επιφανείς Ρωμαίοι αγόραζαν τους « νοητικά καθυστερημένους » για τη διασκέδασή τους (Bateson, Baker, Clutton - Brock, Deb, D’ Udine, Foley, Cluckman, Gobfrey, Kirkwood, Lahr, Namara,  Metcalfe, Monagham, Spencer & Sultan,  2004).

Στην περίοδο του 3ου αιώνα οι ανάπηροι απομονώνονται σε άσυλα, ώστε να μην κυκλοφορούν  μεταξύ των υγιών. Οι ζητιάνοι, οι άνεργοι, οι αιρετικοί, οι ψυχικά άρρωστοι και οι ανάπηροι. ήταν οι ομάδες που περιθωριοποιούνταν ενώ πολλές φορές εργάζονταν κάτω από εξαντλητικές και απάνθρωπες συνθήκες.

 Στη Βυζαντινή αυτοκρατορία με βάση τις αρχές του χριστιανισμού, το κράτος είχε την υποχρέωση να φροντίζει τους ανάπηρους πολίτες. Δημιουργήθηκαν διάφορα ιδρύματα αποκατάστασης, που άνηκαν στο δημόσιο ή στην εκκλησία αλλά και σε ιδιώτες όπου έβρισκαν στέγη, τροφή και ιατρική περίθαλψη οι ανάπηροι.

Στη νεότερη Ελλάδα (1828 - 1864), ο αριθμός των ανάπηρων είναι αυξημένος λόγω του απελευθερωτικού αγώνα. Στην προσπάθεια του νεοσύστατου Κράτους για την αποκατάσταση των αναπήρων, η αμέριστη συμπαράσταση των πλουσίων Ελλήνων του εξωτερικού ( Μεγάλοι Ευεργέτες ) είναι καθοριστική (Δαραής, 2001) . Το 1880 γεννιέται ο Διεθνής Ερυθρός Σταυρός, που αποτέλεσε το πρώτο παράδειγμα διεθνούς συνεργασίας για την κοινωνική προστασία των ανάπηρων. Μετά τον 2ο Παγκόσμιο Πόλεμο, η κοινωνική πρόνοια άρχισε να αναπτύσσει νέες δομές και να βρίσκει νέους τρόπους αντιμετώπισης, για το τεράστιο κοινωνικό πρόβλημα της αναπηρίας-αποκατάστασης. Μεγάλη πρόοδος, σημειώθηκε στον τομέα των κοινωνικών υπηρεσιών των νοσοκομείων, όπου η προσφορά τους στον τομέα της πρόνοιας είναι τεράστια και ανεκτίμητη ( Richardson, 1975 ; Rigatos, Kappou -Rigatou  &  Thouas, 1987 ;  Ρουμελιώτης,  2001 ).

Σήμερα με την ενεργοποίηση και τη συμμετοχή των ίδιων των αναπήρων, έχουμε την κατοχύρωση των δικαιωμάτων αρκετών ομάδων και την οργανωμένη φροντίδα περίθαλψης από το κράτος για τα άτομα με ειδικές ανάγκες. Υπάρχουν πολλά συλλογικά όργανα αναπήρων, που προωθούν τα δίκαια αιτήματά τους και στοχεύουν στην ενημέρωση και ευαισθητοποίηση του κοινού, που συνήθως έχει άγνοια του προβλήματος της αναπηρίας. Οι ανάπηροι έχουν τα ίδια δικαιώματα με τους υγιείς. Δε θα πρέπει να παραβλέπεται καμία πηγή βοήθειας προς τον άνθρωπο με ειδικές ανάγκες. Αντίθετα, το πρόβλημά του, θα πρέπει να γίνει και δικό μας πρόβλημα.

Διεθνής και Ελληνική Πραγματικότητα-Στατιστικά στοιχεία

Η Εθνική Στατιστική Υπηρεσία Ελλάδος ( Ε.Σ.Υ.Ε. ), σε έρευνα της το 2002 στη χώρα μας, κατέγραψε ότι το 18,2% του πληθυσμού, αντιμετωπίζει κάποιο πρόβλημα υγείας ή κάποια αναπηρία. Όσον αφορά τα παιδιά με ειδικές ανάγκες ηλικίας από 0-14 ετών, το ποσοστό αναπηρίας ανέρχεται σε 2,2%,  από το οποίο το 1,5% είναι αγόρια και 0,7% κορίτσια. Για την ηλικία 15-24 ετών, το ποσοστό αυτό ανέρχεται σε 1,8% που καταμερίζεται σε 0,2% για τους άνδρες και 1,6% για τις γυναίκες ( Ε. Σ. Υ. Ε., 2002 ).

Στις Η.Π.Α. έχει υπολογισθεί ότι ζουν σήμερα 43.000.000 άνθρωποι με ειδικές ανάγκες δηλαδή  το 1/6 του συνολικού πληθυσμού της χώρας, ενώ το 12% αφορά παιδιά και εφήβους κάτω των 15 ετών με κινητικές αναπηρίες. Υπολογίζεται ότι στη χώρα μας, ζουν περίπου 800.000 - 1.000.000 ενήλικες, παιδιά και έφηβοι με κάποιο πρόβλημα υγείας, το οποίο έχει αντίκτυπο στην προσωπική, επαγγελματική και κοινωνική τους ζωή. Η Ευρωπαϊκή Στατιστική Υπηρεσία ( EURΟSTAT ) εκτιμά ότι οι πολίτες με αναπηρίες στη χώρα μας, αντιπροσωπεύουν το 9,3 % του συνολικού πληθυσμού της ( Πατιστέα  &  Πατιστέα,  2003 ).

Από επιδημιολογικές μελέτες, οι οποίες έχουν πραγματοποιηθεί στις Η.Π.Α. και στην Αγγλία, υπολογίζεται ότι περίπου το 10 - 15 % του συνόλου των παιδιών, παρουσιάζουν κάποια χρόνια σωματική διαταραχή ή ασθένεια. Στην Ελλάδα αναμένεται ότι ισχύουν παρόμοια ποσοστά. Η χρόνια σωματική ασθένεια, επιβαρύνει την παιδική ηλικία με οργανικά και λειτουργικά προβλήματα, επανειλημμένες ιατρικές επισκέψεις, πολύπλοκες εξετάσεις, συχνές νοσηλείες, αβεβαιότητα για το μέλλον και σύνθετα δευτερογενή ψυχολογικά, κοινωνικά και εκπαιδευτικά προβλήματα. Λόγω των πολλαπλών προβλημάτων τα οποία δημιουργεί, θεωρείται πηγή χρόνιου στρες για το παιδί και την οικογένεια που το περιβάλλει.

Στόχοι της παρούσας εργασίας

Παρακάτω αναφέρονται οι βραχυπρόθεσμοι και μακροπρόθεσμοι στόχοι της παρούσας εργασίας με βάση τη γνώμη των συγγραφέων. Οι βραχυπρόθεσμοι στόχοι αυτής της εργασίας είναι οι εξής : 

· η θεωρητική ανάλυση εννοιών, όρων και επιστημονικών αντικειμένων που σχετίζονται με το χρόνιο νόσημα και την αναπηρία στη παιδική ηλικία.

· η περιγραφή των βιοκλινικών, οικογενειακών και ψυχοκοινωνικών προεκτάσεων συγκεκριμένων παιδιατρικών χρόνιων νοσημάτων και αναπηριών ( νοητική υστέρηση, αυτισμός, σακχαρώδης διαβήτης, β – μεσογειακή αναιμία, λευχαιμία ).

· η παρουσίαση της διεπιστημονικής ομάδας που ασχολείται με τη χρόνια ασθένεια της παιδικής και εφηβικής ηλικίας ως προς τη δομή και τη λειτουργία.

· η παρουσίαση των εξειδικευμένων παιδιατρικών υπηρεσιών αποκατάστασης που δέον να παρέχονται στο χρόνιο νόσημα και την αναπηρία.

· η καταγραφή των παιδιατρικών υπηρεσιών αποκατάστασης που λειτουργούν στο νομό Αττικής.

· Η κατάθεση προτάσεων προς βελτίωση των υπηρεσιών αποκατάστασης και προς βελτίωση της εκπαίδευσης των υγιειονομικών λειτουργών που απασχολούνται στο συγκεκριμένο τομέα.
Οι μακροπρόθεσμοι στόχοι είναι οι εξής :

· η ευαισθητοποίηση του κοινωνικού συνόλου σχετικά με την αναπηρία και η εξάλειψη του κοινωνικού ρατσισμού προς τα άτομα με ειδικές ανάγκες.

· η παροχή γνώσεων στο κοινωνικό σύνολο σχετικά με τις υπηρεσίες αποκατάστασης σε παιδιά με χρόνιο νόσημα ή αναπηρία.

· η πληροφόρηση των επαγγελματιών υγείας σχετικά με τις υπηρεσίες αποκατάστασης που προσφέρονται για τα παιδιά με χρόνιο νόσημα και ειδικές ανάγκες.

· η κατάδειξη της αναγκαιότητας για εξατομικευμένη προσέγγιση των ατόμων με ειδικές ανάγκες και παραπομπή τους στα αρμόδια κέντρα  παροχής υπηρεσιών ανάλογα με τις προσωπικές ανάγκες τους.

· η δημιουργία  ερεθισμάτων για νέες έρευνες σχετικά με την αποκατάσταση και κοινωνική επανένταξη των ανάπηρων ατόμων όλων των ηλικιακών ομάδων και την κάλυψη άλλων αναγκών που δεν καλύπτονται από την πολιτεία.

ΚΕΦΑΛΑΙΟ 2Ο 

ΒΙΟΚΛΙΝΙΚΗ ΔΙΑΣΤΑΣΗ ΤΩΝ ΠΑΙΔΙΑΤΡΙΚΩΝ ΝΟΣΗΜΑΤΩΝ ΥΠΟ ΜΕΛΕΤΗ

Στο δεύτερο κεφάλαιο, περιγράφεται η βιοκλινική διάσταση των συχνότερων χρόνιων νοσημάτων που μελετήθηκαν στη παρούσα εργασία. Τα νοσήματα είναι: η νοητική υστέρηση, ο αυτισμός, ο σακχαρώδης διαβήτης τύπου 1, οι νεοπλασίες (λευχαιμίες) και η μεσογειακή αναιμία. Η επιλογή των παραπάνω νοσημάτων, δεν είναι τυχαία αλλά βασίζεται στο γεγονός ότι αποτελούν τα συχνότερα χρόνια νοσήματα  της παιδικής ηλικίας.
Νοητική υστέρηση
Η νοητική υστέρηση ( Ν.Υ. ), είναι μια κατάσταση που παρουσιάζεται σαν μειωμένη ικανότητα, όπως αυτή ορίζεται με βάση τη φυσιολογική κατανομή της νοημοσύνης στο γενικό πληθυσμό και τη σχέση με το οριακό σημείο (cut off point), που ξεχωρίζει τα άτομα με φυσιολογική νοημοσύνη και αυτά που έχουν νοημοσύνη κάτω από το φυσιολογικό. Ως οριακό σημείο, θεωρείται ο δείκτης νοημοσύνης  (I.Q.) όταν κυμαίνεται μεταξύ 50-75, χωρίς να είναι απόλυτο (Θωμαϊδης, 1999 ; Κάκουρος & Μανιαδάκη, 2003 ; Πάνου, 2000 ). Tα αιτία αναφέρονται παρακάτω και ταξινομούνται σε : α) Κληρονομικά : σε ποσοστό 80-90%, ως συνέπεια  χρωμοσωματικών ανωμαλίων - σύνδρομο Down και εύθραυστο Χ-χρωμόσωμα στα αγόρια σε ποσοστό 20% , Μονογονιδιακών νοσήματων - ενδογενή μεταβολικά νοσήματα σε ποσοστό 10 - 15% , πολυπαραγοντικών  νοσημάτων - βαριά ιδιοπαθής νοητική υστέρηση 5 - 15% , όπου η κλινική μορφή της Ν.Υ. είναι πολύ βαριά αντιπροσωπεύοντας το 80% των βαριά υστερούντων παιδιών με I.Q.<30 ανεξάρτητα από το αίτιο και τέλος ως  ιδιοπαθής οριακή ή ήπια νοητική υστέρηση, με I.Q. 50-75 σε ποσοστό 5 - 15%,  β) Επίκτητα : σε ποσοστό 5-15%, που οφείλονται : σε ενδομήτρια ή περιγεννητική λοίμωξη, σε ανοξία και σε τραυματισμό κατά τον τοκετό (Θωμαϊδης, 1999 ; Πάνου,2000 ; Πανελλήνιο Συνέδριο Παιδιατρικής, 2004).

Σύμφωνα με τον νέο ορισμό του Αμερικανικού Συνδέσμου για τη νοητική υστέρηση, « ένα άτομο θεωρείται ότι παρουσιάζει  Ν. Υ. , όταν ο δείκτης νοημοσύνης του, είναι ίσος ή μικρότερος του 75, ενώ παρουσιάζει ελλείμματα στην προσαρμοστική του συμπεριφορά σε δυο από τους δέκα προτεινόμενους τομείς και η εμφάνιση των συμπτωμάτων γίνεται πριν την ηλικία των 18 ετών ».

Πίνακας 2. Κίνδυνος επανάληψης ιδιοπαθούς οριακής νοητικής υστέρησης

	Γονείς
	Παιδιά
	Κίνδυνος επανάληψης (%)

	Υγιείς
	1 προσβεβλημένο
	6%

	1 προσβεβλημένο
	1 προσβεβλημένο
	20%

	2 προσβεβλημένοι
	1 προσβεβλημένο
	42%


Πηγή : (Αντωνιάδης,  2002 ; Eλληνική Παιδιατρική Εταιρεία, 2004).

Το 10 - 40% των παιδιών με Ν. Υ. παρουσιάζει και μια τουλάχιστον αναπτυξιακή δυσκολία. Ενώ η εμφάνιση συναισθηματικών προβλημάτων στα παιδιά αυτά είναι 4 - 6 φορές μεγαλύτερη σε σχέση με το γενικό πληθυσμό ( Lancioni, Ο’Reilly, Singh, Sigatoos, Antonucci & Oliva, 2005). Στο παρακάτω πίνακα 3 περιγράφεται ο βαθμός της Ν. Υ. με βάση τα διαγνωστικά κριτήρια της μείζονος κατάθλιψης σύμφωνα με την American Psychiatric Association.

Πίνακας 3. Ο βαθμός της Ν.Υ. σύμφωνα με την American Psychiatric Association
	ΕΙΔΟΣ Ν.Υ.                                ΔΕΙΚΤΗΣ ΝΟΗΜΟΣΥΝΗΣ

	Ήπια  νοητική υστέρηση
	50-55 έως 70

	Μέτρια νοητική υστέρηση
	35-40 έως 50-55

	Σοβαρή νοητική υστέρηση
	35-40

	Βαριά νοητική υστέρηση
	Κάτω από 20-25


Πηγή : (American Psychiatric Association, 1998)

Σύμφωνα με την ξένη βιβλιογραφία Westling και  Fox (2000), οι προϋποθέσεις για την διάγνωση της Ν.Υ. είναι οι εξής : α) το επίπεδο νοητικής λειτουργίας του ατόμου, πρέπει να είναι περίπου ίσο ή μικρότερο του 70, β) η συνύπαρξη ελλειμμάτων ή έκπτωση της παρούσας προσαρμοστικής λειτουργίας να εντοπίζεται στην επικοινωνία, στην αυτοεξυπηρέτηση, τις  διαπροσωπικές δεξιότητες και τη χρήση κοινωνικών πηγών,  γ) η έναρξη των προβλημάτων  να τοποθετείται πριν την ηλικία των 18 ετών  (Westling  &  Fox,  2000).

Η Ν.Υ. δεν θεραπεύεται, αλλά προλαμβάνεται έγκαιρα και αναστέλλεται η εξέλιξή της. Σημαντική θεωρείται η συμβολή του προγεννητικού ελέγχου και η ενημέρωση της μέλλουσας μητέρας. Βασικό θεμέλιο για την αντιμετώπιση της Ν.Υ. , είναι η πλήρης αποδοχή του παιδιού εξ’αρχής από την οικογένεια, καθώς και ο βαθμός συμμετοχής της οικογένειας, σε όλα τα στάδια ανάπτυξης και εξέλιξης του παιδιού. Η θεραπευτική προσέγγιση έγκειται στον καταρτισμό εκπαιδευτικών προγραμμάτων, με στόχο την πλήρη ανάπτυξη του νοητικού δυναμικού και των γνωστικών ικανοτήτων του παιδιού (Κάκουρος & Μανιαδάκη, 2003 ; Παπαδάτου & Αναγνωστόπουλος, 2005).

Στο πρόγραμμα αυτό περιλαμβάνεται η συστηματική, συμβουλευτική καθοδήγηση της οικογένειας του παιδιού, ξεκινώντας από τη βρεφική και προσχολική ηλικία, όπου δίνονται ερεθίσματα για την ανάπτυξη του λόγου και άλλων αναπτυξιακών στόχων. Στη σχολική ηλικία, γίνεται προσπάθεια για την απόκτηση των βασικών σχολικών γνώσεων και κοινωνικών δεξιοτήτων. Τέλος, η ικανότητα της αυτονομίας του παιδιού, αρχίζει να απασχολεί τους γονείς κατά την εφηβική ηλικία (Ζώνιου,1998);(Κρουσταλλάκης, 1996).

Κλινική  παρέμβαση του Επισκέπτη Υγείας στην Ν.Υ.

H κλινική παρέμβαση του Επισκέπτη Υγείας στη νοητική υστέρηση περιλαμβάνει τα εξής  σύμφωνα με τη ελληνική βιβλιογραφία Πάνου (2000), Σαχίνη – Καρδάση (1985) :
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Νοσηλευτική φροντίδα όπως : ατομική υγιεινή, υγιεινή στόματος και γενικευμένη περιποίηση του παιδιού με Ν.Υ.
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Συμμετοχή και διενέργεια με την αυστηρή τήρηση άσηπτης τεχνικής χορήγησης φαρμακευτικής αγωγής με  καθετηριασμό ή Levin σε περίπτωση αδυναμίας κατάποσης του παιδιού.
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Τήρηση των σωστών δόσεων φαρμακευτικής αγωγής που τυχόν μπορεί να λαμβάνει το παιδί.
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Παρεντερική σίτιση του παιδιού με την εφαρμογή Levin χρησιμοποιώντας αυστηρά τη άσηπτη τεχνική.
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Ψυχολογική υποστήριξη του παιδιού αφιερώντας αρκετές ώρες απασχόλησης με αυτό.
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Παροχή πληροφοριών στην οικογένεια και ψυχολογική υποστήριξη – συμβουλευτική.
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Σε περίπτωση λήψεως βιολογικών υγρών από το παιδί για εργαστηριακές εξετάσεις πρέπει να εφαρμόζεται αυστηρά η άσηπτη τεχνική.
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Σε περίπτωση αδυναμίας του παιδιού να ουρεί στην τουαλέτα, εφαρμόζεται folley με τήρηση όλων των κανόνων άσηπτης τεχνικής.
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Αν οι γονείς επιθυμούν την γέννηση ενός ακόμη παιδιού, ο Επισκέπτης Υγείας συστήνει τη καθοδήγηση από το γενετιστή.
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             Αυτισμός

H αυτιστική διαταραχή γνωστή και ως αυτισμός εντάσσεται στην κατηγορία των Διάχυτων Αναπτυξιακών Διαταραχών. Ο όρος αυτισμός, ετυμολογικά προέρχεται από την ελληνική λέξη « εαυτός » και υποδηλώνει την απομόνωση ενός ατόμου στον εαυτό του. Ο αυτισμός, είναι μια αναπτυξιακή πάθηση του παιδιού, που συνήθως αρχίζει να εμφανίζεται με τα πρώτα συμπτώματά του, γύρω στην ηλικία  των 30 μηνών (Eικόνα 1), ενώ στην ηλικία των 3 ετών η εικόνα  ολοκληρώνεται και επιτρέπει την οριστική διάγνωση.                                                                                          
                                                                                                 Εικ.1 . Βρέφος με αυτισμό.

Η σοβαρή αυτή μορφή ψυχοπαθολογίας, χαρακτηρίζεται από ελλείμματα στον τομέα της κοινωνικής αλληλεπίδρασης,  των δεξιοτήτων επικοινωνίας, καθώς και από στερεότυπες μορφές συμπεριφοράς, ενδιαφερόντων και δραστηριοτήτων (Κάκουρος & Μανιουδάκη, 2003).Το αυτιστικό παιδί ζει στο δικό του κόσμο (Εικόνα 2), παρουσιάζοντας ασυνήθιστη και ιδιόρρυθμη συμπεριφορά. Ιδιαίτερα στην προσχολική ηλικία παρατηρείται εσωστρέφεια, απομάκρυνση, αποφυγή οπτικής επαφής και μη ανταπόκριση σε ερωτήσεις ή ερεθίσματα άλλων ατόμων. Τα περισσότερα παιδιά δε μιλούν καθόλου ή παρουσιάζουν ηχολαλία (επαναλαμβάνουν τα δικά τους λόγια), εκτελούν στερεότυπες επαναλαμβανόμενες διαδικασίες και δύσκολα δημιουργούν συναισθηματικές σχέσεις, ακόμα και με μέλη του οικογενειακού τους περιβάλλοντος ουσιαστικά, βλέπουν τα άτομα ως αντικείμενα και όχι ως πρόσωπα που μπορούν να επικοινωνήσουν μαζί τους. Το 40% - 50% των αυτιστικών παιδιών έχει αναπτύξει ασφαλή δεσμό με τους γονείς τους (Kαρκαγιάννης,  2004).
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                          Εικ.2.Παιδί με αυτισμό.

Η αιτιολογία του αυτισμού είναι άγνωστη. Ορισμένες σύγχρονες θεωρίες, αναφέρουν την ύπαρξη πιθανού λειτουργικού ή οργανικού προβλήματος του εγκεφάλου. Οι γονείς δε φέρουν καμία ευθύνη και ούτε θα μπορούσαν να κάνουν κάτι για να αποτρέψουν την εμφάνιση του αυτισμού (Herward, 1995 ; Hyman, 1999).

Η διάγνωση του αυτισμού είναι δύσκολη. Δεν υπάρχουν βιολογικοί δείκτες που να τεκμηριώνουν αντικειμενικά τη νόσο. Για την διάγνωση θα πρέπει να πληρούνται έξι κριτήρια. Από αυτά τα δύο να αφορούν την κοινωνική αλληλεπίδραση  π.χ. η έκπτωση της βλεμματικής επαφής, ένα από την επικοινωνία  π.χ. η καθυστέρηση στην ανάπτυξη ομιλίας, ένα για τη στερεότυπη συμπεριφορά π.χ. η εμμονή σε λειτουργικές συνήθειες και επιπλέον δύο συμπτώματα που να εμφανίζονται σε κάποιον από τους παραπάνω τομείς (Κάκουρος & Μανιαδάκη, 2003).

Σε ό,τι αφορά τη θεραπεία του αυτισμού, δεν υπάρχει με την έννοια της πλήρους αποκατάστασης. Το παιδί χρειάζεται μια εξειδικευμένη ολοκληρωμένη προσέγγιση και αξιολόγηση. Με την οργάνωση κατάλληλων προγραμμάτων πρώιμης παρέμβασης και όχι με τη φαρμακευτική αγωγή, ο στόχος είναι η βελτίωση και η εξέλιξη του παιδιού στους τομείς που υστερεί (Τσιάντης, 2002).

Η ενεργή συμμετοχή των γονέων, στο πρόγραμμα κατάρτισης του παιδιού συμβάλει στη βελτίωση της συμπεριφοράς του αυτιστικού παιδιού. Βασικός παράγοντας της όλης θεραπευτικής διαδικασίας, είναι η συνειδητοποίηση από την πλευρά των γονέων ότι δεν ευθύνονται για τη σοβαρή αυτή πάθηση. Η συσπείρωση της οικογένειας, οδηγεί σε μείωση του άγχους και των εντάσεων από την επαφή τους με το παιδί (Westling  &  Fox, 2002).

Κλινική  παρέμβαση του Επισκέπτη Υγείας στον αυτισμό

Η παρέμβαση του Επισκέπτη Υγείας στην αντιμετώπιση του αυτισμού διαφοροποιείται από τα υπόλοιπα νοσήματα σακχαρώδη διαβήτη, λευχαιμία, μεσογειακή αναιμία καθώς  οι ενέργειες  στις οποίες προβαίνει είναι παρόμοιες με αυτές για την Ν.Υ.  Η παρέμβαση του έχει ως στόχος την πλήρη αξιοποίηση του υπάρχοντος δυναμικού του παιδιού καθώς και την ψυχολογική στήριξη του ίδιου και της οικογένειάς του(Asperger, 1991); (Bauman,1995);(Capps,Sigman & Mundy,1994).

Στη συνέχεια η παρέμβαση  για την αντιμετώπιση του αυτισμού σύμφωνα με τους Dawson & Osterling (1996),Newsom (1998) και Τσιάντη (2002) επικεντρώνεται: α) σε όλο το φάσμα των αυτιστικών μορφών συμπεριφοράς, β)στη χρήση ειδικών τεχνικών για τη γενίκευση των δεξιοτήτων που απαιτούνται μέσω του προγράμματος τόσο στο σχολείο όσο και στο σπίτι, γ) στην ενεργή συμμετοχή των γονέων διαδραματίζοντας το ρόλο του συν-θεραπευτή, δ) στη έμφαση για την ανάπτυξη των δεξιοτήτων που είναι απαραίτητες για τη μεταφορά του προγράμματος στο κανονικό νηπιαγωγείο όπου θα ενταχθεί το παιδί.
H κλινική παρέμβαση του Επισκέπτη Υγείας στoν αυτισμό  περιλαμβάνει τα εξής  σύμφωνα με τη ελληνική βιβλιογραφία Πάνου (2000) :
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Νοσηλευτική φροντίδα όπως : ατομική υγιεινή, υγιεινή στόματος και γενικευμένη περιποίηση του παιδιού με αυτισμό.
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Συμμετοχή και διενέργεια με την αυστηρή τήρηση άσηπτης τεχνικής χορήγησης φαρμακευτικής αγωγής με  καθετηριασμό ή Levin σε περίπτωση αδυναμίας κατάποσης του παιδιού.
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Τήρηση των σωστών δόσεων φαρμακευτικής αγωγής που τυχόν μπορεί να λαμβάνει το παιδί.
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Παρεντερική σίτιση του παιδιού με την εφαρμογή Levin χρησιμοποιώντας αυστηρά τη άσηπτη τεχνική.
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Ψυχολογική υποστήριξη του παιδιού αφιερώνοντας αρκετές ώρες απασχόλησης με αυτό.

[image: image19.png]



Παροχή πληροφοριών στην οικογένεια και ψυχολογική υποστήριξη – συμβουλευτική.
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Σε περίπτωση λήψεως βιολογικών υγρών από το παιδί για εργαστηριακές εξετάσεις πρέπει να εφαρμόζεται αυστηρά η άσηπτη τεχνική.
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Σε περίπτωση αδυναμίας του παιδιού να ουρεί στην τουαλέτα, εφαρμόζεται folley με τήρηση όλων των κανόνων άσηπτης τεχνικής.

 Σακχαρώδης Διαβήτης

(νεανικός διαβήτης, διαβήτης τύπου 1)
Ο σακχαρώδης διαβήτης είναι χρόνιο μεταβολικό νόσημα, που οφείλεται στη διαταραχή του μεταβολισμού των υδατανθράκων, των πρωτεϊνών και των λιπών με αποτέλεσμα την αύξηση του επιπέδου της γλυκόζης στο αίμα. Διακρίνεται στο πρωτοπαθή που καλείται νεανικός διαβήτης ή τύπου 1 ή ινσουλινοεξαρτώμενος και το δευτεροπαθή που ονομάζεται διαβήτης ενηλίκων ή τύπου 2 ή μη ινσουλινοεξαρτώμενος (Λιακοπούλου, 2003). Ο νεανικός διαβήτης είναι χρόνιο μεταβολικό νόσημα με συχνότητα 0,5 – 1%ο  στην παιδική ηλικία, ενώ οφείλεται σε παντελή έκκριση ινσουλίνης από τα β-κύτταρα του παγκρέατος. Η αύξηση της γλυκόζης στο αίμα ξεπερνά τα 60 - 100mg/dl (Αντωνιάδης,  2002 ; Πάνου, 2000). 

Η συχνότητα της νόσου είναι μεγαλύτερη στη σχολική ηλικία 1 - 600 παιδιά σε σχέση με την προσχολική , ενώ η διάγνωση στη βρεφική ηλικία είναι σπάνια. Τα αίτια που προκαλούν το διαβήτη τύπου 1 δεν είναι πλήρως γνωστά, όμως, ενοχοποιείται το ιστορικό της οικογένειας σε ποσοστό 10 - 15%. Στις περισσότερες περιπτώσεις ευθύνεται το ανοσολογικό σύστημα του οργανισμού και οι ορμονικές επιδράσεις (Κασσιού - Προύτζου, 2003).

Η συμπτωματολογία και οι κλινικές εκδηλώσεις χαρακτηρίζονται από πολυδιψία, πολυουρία, διαρκή πείνα με πολυφαγία, απώλεια βάρους, προβλήματα όρασης, αδυναμία και καταβολή, μόλυνση του δέρματος (περιοχή γεννητικών οργάνων). Η διάγνωση της νόσου βασίζεται σε:

α) απλές εξετάσεις αίματος (αύξηση του επιπέδου της γλυκόζης πάνω από 125mg/dl και σε περιόδους νηστείας). 

β) ανίχνευση κετονών και έλεγχος της γλυκοζουρίας από test ούρων
Για την τελική διάγνωση του διαβήτη λαμβάνεται υπόψη η συμπτωματολογία σε συνδυασμό με τις εργαστηριακές εξετάσεις. Η θεραπεία στοχεύει στην αντικατάσταση της ινσουλίνης που το πάγκρεας του παιδιού αδυνατεί να παράγει. Χορηγείτε σε καθημερινή βάση ινσουλίνη σε υποδόρια μορφή με δοσολογία καθορισμένη από το γιατρό 
Με τη σωστή ενημέρωση των γονέων και την εκπαίδευση του παιδιού επιτυγχάνεται σταθερή ρύθμιση του σακχάρου, αποφυγή των επιπλοκών (υπογλυκαιμία, καθυστέρηση της ανάπτυξης, κώμα) και μακροχρόνιων προβλημάτων όλων των συστημάτων του οργανισμού (Lindstrom, Louheranta, Mannelin, Rastas, Salminen, Eriksson, Uusitupa, Tyomilehto, 2003). Σε ένα εκπαιδευτικό πρόγραμμα είναι απαραίτητος ο συνδυασμός σωματικής άσκησης, η τήρηση κατάλληλου διαιτολογίου, καθημερινός έλεγχος του σακχάρου και εφαρμογή των ατομικών κανόνων υγιεινής. Οι γονείς θα πρέπει να είναι προετοιμασμένοι για την αντιμετώπιση υπογλυκαιμικής αντίδρασης. Το διαβητικό παιδί θα πρέπει υποχρεωτικά να φέρει μαζί του διακριτική ταυτότητα στη οποία εξηγείτε η κατάσταση του παιδιού σε περίπτωση έκτακτης ανάγκης - είμαι διαβητικός, δώστε μου ζάχαρη- (Αντωνιάδης, 2002 ; Λιακοπούλου, 2003 ;  Πάνου, 2002).

Κλινική  παρέμβαση του Επισκέπτη Υγείας στον Σακχαρώδη Διαβήτη

Η  κλινική παρέμβαση του Επισκέπτη Υγείας στη οικογένεια και στο παιδί με σακχαρώδη διαβήτη, περιλαμβάνει την εφαρμογή κλινικών νοσηλευτικών πράξεων  – νοσηλευτική φροντίδα και ψυχολογική υποστήριξη. Σύμφωνα με αυτά που  αναφέρουν οι συγγραφείς Αντωνιάδης (2002), Λιακοπούλου (2003), Πάνου (2000), Παπαδάτου (2005) οι βασικές οδηγίες της νοσηλευτικής φροντίδας στην οικογένεια και στο παιδί με σακχαρώδη διαβήτη είναι οι εξής : 
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Αυστηρή τήρηση άσηπτης τεχνικής, τόσο κατά την λήψη αίματος για τη μέτρηση του επιπέδου γλυκόζης, όσο και κατά τη λήψη άλλων βιολογικών υγρών (ούρα, εγκεφαλονωτιαίο υγρό)  για τον προσδιορισμό  της τιμής της γλυκόζης.
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Αυστηρή εφαρμογή της χορήγησης του θεραπευτικού σχήματος (ινσουλίνη), σύμφωνα με τις επτά αρχές χορήγησης των φαρμάκων : 1. Σωστός άρρωστος, 2. Σωστό φάρμακο, 3.  Σωστός τρόπος, 4.  Σωστή τεχνική,  5. Σωστή δόση, 6. Σωστή ώρα,  7.  Σωστό πλησίασμα.
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Τήρηση καθημερινού δελτίου παρακολούθησης του διαβητικού παιδιού, για την καταγραφή των ημερήσιων τιμών του σακχάρου με τη λήψη τριχοειδικού αίματος.

[image: image25.png]



Εφαρμογή κατάλληλου διαιτητικού σχήματος, προσαρμοσμένο στις προτιμήσεις του παιδιού, με σωστή κατανομή των θερμίδων ημερησίως,  με σκοπό την εξασφάλιση του ποσοστού ενέργειας που χρειάζεται το παιδί για την ανάπτυξή του.
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Σωστή χορήγηση της ινσουλίνης (σωστός τύπος, επαρκής δόση, τήρηση των χρονικών διαστημάτων).
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Συνεχής παρακολούθηση του διαβητικού παιδιού για την πρόληψη των επιπλοκών  (υπογλυκαιμία)  ιδιαίτερα κατά τη χορήγηση ινσουλίνης.
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Διδασκαλία της οικογένειας ώστε να εφαρμόζει σωστά το πρόγραμμα και παροχή ψυχολογικής υποστήριξης με σκοπό, την αποδοχή, την ενθάρρυνση και την συμμετοχή της στα παρακάτω : 1. Σχεδιασμός κατάλληλης δίαιτας, 2. Εξοικίωση με τη θεραπεία, 3. Τήρηση των κανόνων φύλαξης της ινσουλίνης -ρύθμιση δόσεων,  4. Διδασκαλία των μεθόδων μέτρησης του σακχάρου στο σπίτι, 5. Ενημέρωση και αντιμετώπιση των επιπλοκών (υπογλυκαιμία), 6. Παροχή οδηγιών για την τήρηση των βασικών κανόνων ατομικής υγιεινής (σωστό κόψιμο των νυχιών, πρόληψη των ελκών, καθημερινή φροντίδα των άκρων και του δέρματος), 7. Σύσταση για ετήσιο έλεγχο των οφθαλμών, 8. Αποφυγή τραυματισμών και έκθεσης σε λοιμώξεις, 9. Τακτική οδοντιατρική παρακολούθηση  -  καθημερινή φροντίδα της στοματικής κοιλότητας.

Θαλασσαιμία

(β-μεσογειακή αναιμία)

Πρόκειται για κληρονομικό νόσημα με τη μεγαλύτερη επίπτωση στις χώρες της Μεσογείου. Στην Ελλάδα η Μ.Α. (κυρίως η β - Μ.Α.) αποτελεί ένα σημαντικό πρόβλημα υγείας. Σύμφωνα με μελέτες, όπως αναφέρει ο Λουκόπουλος πριν από είκοσι χρόνια, η μέση επίπτωση των ετεροζυγωτών ήταν 8% του πληθυσμού, κυμαινόμενο από 3% στη Μακεδονία μέχρι 15% στην Δυτική Ελλάδα. Συμπερασματικά, την περίοδο εκείνη οι γεννήσεις των παιδιών που έπασχαν από Μ.Α,. ήταν 100-150 γεννήσεων  επί του σύνολο των γεννήσεων (Λουκόπουλος, 1986)

Στα κληρονομικά αυτά σύνδρομα παρατηρείται ποσοτική διαταραχή στη σύνθεση μιας από τις πολυπεπτιδικές αλυσίδες της αιμοσφαιρίνης, ενώ η αλληλουχία των αμινοξέων είναι φυσιολογική (Αντωνιάδης, 2002). Η ασθένεια κληρονομείται με ένα αυτοσωματικό υπολειπόμενο χαρακτήρα το οποίο ονομάζεται γονίδιο και ανήκει στις αιμολυτικές αναιμίες. Κάθε άνθρωπος κληρονομεί ένα γονίδιο από κάθε γονέα, που ελέγχει τη σύνθεση των β-αλυσίδων. Αν και τα δύο γονίδια είναι φυσιολογικά, δεν υπάρχει κανένα πρόβλημα. Αν ένα από τα κληρονομούμενα γονίδια είναι παθολογικό, τότε υπάρχει πιθανότητα 50% να γεννηθεί παιδί ετεροζυγώτης της Μεσογειακής Αναιμίας, αυτό σημαίνει ότι φέρει το στίγμα της Μ.Α. (Σχήμα 2). Αν κληρονομήσει δύο παθολογικά γονίδια, είναι ομοζυγώτης δηλαδή, νοσεί από Μ.Α όπως απεικονίζεατι στο Σχήμα 3 (Πάνου, 2000).

Κύριες μορφές Μεσογειακής Αναιμίας είναι:η α-μεσογειακή αναιμία  που καλείται η γονιδιακή διαταραχή με μειωμένη παραγωγή α-αλυσίδων και η β-μεσογειακή αναιμία  που καλείται η γονιδιακή διαταραχή με μειωμένη παραγωγή β-αλυσίδων.       
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Σχήμα 2. Οι πιθανότητες γέννησης ενός παιδιού με στίγμα Μ.Α.           
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  Σχήμα 3. Οι πιθανότητες γέννησης ενός παιδιού που να νοσεί από Μ.Α. 

Οι πρώτες εκδηλώσεις της ομόζυγης β - μεσογειακής αναιμίας αρχίζουν από τον 5ο μήνα ζωής και χαρακτηρίζονται από έντονη ωχρότητα, διόγκωση του ήπατος και του σπλήνα, ίκτερος του δέρματος και των βλεννογόνων, αιμορραγικές διαθέσεις (επίσταξη), χολολιθίαση, μογγολοειδές προσωπείο (Εικ.3), καθυστέρηση σωματικής ανάπτυξης στην ηλικία των 9 - 10 ετών και μείωση της άμυνας του οργανισμού ενάντια στις λοιμώξεις (Λουκόπουλος, 2003 ; Murtogh, 2004).      

    Η διάγνωση της νόσου γίνεται με εργαστηριακές εξετάσεις (γενική αίματος), μυελόγραμμα, ακτινολογικός έλεγχος των οστών και προγεννητικά με αμνιοπαρακέντηση (10η εβδομάδα κύησης) και εμβρυοσκόπηση (20η εβδομάδα κύησης). Η επιβεβαίωση της διάγνωσης γίνέται με την ηλεκτροφόριση της HbA, συμβολίζοντας της αιμοσφαιρίνη και τη μέτρηση της HbF συμβολίζοντας την εμβρυϊκή αιμοσφαιρίνη (Αντωνιάδης, 2002 ; Πάνου, 2000). Τέλος, ο κλασικός τρόπος αντιμετώπισης της νόσου είναι οι μεταγγίσεις αίματος που αρχίζουν ανεξάρτητα από την ηλικία του παιδιού. Γίνονται δύο φορές το μήνα ώστε η αιμοσφαιρίνη να διατηρείται σε φυσιολογικά επίπεδα (10g%). Μία από τις εφαρμοζόμενες θεραπείες που είναι αναγκαία, είναι η σπληνεκτομή λόγω σπληνομεγαλίας και της ταχύτερης καταστροφής των ερυθρών αιμοσφαιρίων. Πραγματοποιείται μετά το 7ο  έτος της ηλικίας επειδή σε μικρότερη ηλικία προστατεύει από λοιμώξεις. Αποτελεσματική θεραπεία της Μεσογειακής Αναιμίας γίνεται, με τη μεταμόσχευση μυελού των οστών με βασική προϋπόθεση την ύπαρξη απόλυτα συμβατού δότη, αν ο δότης δεν παρουσιάζει  απόλυτη ιστοσυμβατότητα εξέλιξη δεν  είναι συμβατή με την ζωή (Ασημακόπουλος, 2003).
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Εικ.3 Μογγολοειδές προσωπείο                                          Εικ.4 Ασκός αίματος για       μετάγγιση.

 Κλινική  παρέμβαση του Επισκέπτη Υγείας στην β - Μεσογειακή Αναιμία

Η  κλινική παρέμβαση του Επισκέπτη Υγείας στη β-Μεσογειακή Αναιμία (β - Μ.Α.) περικλείει την εφαρμογή νοσηλευτικών πράξεων, τη διδασκαλία της οικογένειας και ψυχολογική υποστήριξη.

Η εφαρμογή της νοσηλευτικής φροντίδας, περιλαμβάνει τη διδασκαλία της οικογένειας - ψυχολογική υποστήριξη και την εκτέλεση νοσηλευτικών πράξεων που θα αναφερθούν παρακάτω. Σύμφωνα με όσα αναφέρει η Πάνου (2002) και ο Ρουμελιώτης (2001)  η εφαρμογή της νοσηλευτικής φροντίδας ξεκινά  :
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Mε την ενημέρωση  -  παροχή  πληροφοριών στους γονείς και στα μεγαλύτερα παιδιά σχετικά με την κληρονομικότητα της νόσου,  τη διαταραχή που ευθύνεται για τη νόσο, την επίδρασή της στα ερυθρά αιμοσφαίρια, τη χρονιότητα, τη  υποστηρικτική θεραπεία των μεταγγίσεων και τη υπερφόρτωση του οργανισμού με σίδηρο.
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Ψυχολογική υποστήριξη της οικογένειας και του παιδιού με β - Μ. Α. 

[image: image35.png]



Έλεγχος όλων των οικογενειών που έχουν με β - Μ. Α. για την ανίχνευση του στίγματος και παραπομπή για  γενετική συμβουλευτική υποστήριξη.

Όπως  αναφέρεται στην ελληνική βιβλιογραφία Αντωνιάδης (2002), Αθανάτου (2000) οι νοσηλευτικές πράξεις περιλαμβάνουν : 
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Ψυχολογική προετοιμασία του παιδιού που θα υποβάλλεται σε συχνές μεταγγίσεις.
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Αυστηρή τήρηση άσηπτης τεχνικής κατά τη λήψη αίματος για εργαστηριακές εξετάσεις και κατά τη διάρκεια των μεταγγίσεων με την αυστηρή τήρηση των γενικών οδηγιών που εφαρμόζονται σε όλες τις μεταγγίσεις. 1. Σχολαστικός έλεγχος των ετικετών δότη και δέκτη, αριθμού συμβατότητας, ομάδας αίματος, pH και κάρτα αιμοδοσίας για την αποφυγή λαθών, 2. Λήψη ζωτικών σημείων (αρτηριακή πίεση, θερμοκρασία, σφύξεις, αναπνοή)  πριν και κατά τη διάρκεια των μεταγγίσεων, 3. Παρακολούθηση του παιδιού κατά τη διάρκεια της μετάγγισης για  την πρόληψη και αντιμετώπιση των επιπλοκών.
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Διδασκαλία για τήρηση της ατομικής υγιεινής του παιδιού.
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Έλεγχος των σημείων που φλεβοκεντήθηκαν για την μετάγγιση, για την πρόληψη τυχόν αιμορραγίας.
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Παροχή πληροφοριών για την σημαντικότερη επιπλοκή των συχνών μεταγγίσεων (αιμοσιδήρωση) και τη θεραπεία της. 

Νεοπλασίες

(Λευχαιμίες)

Οι λευχαιμίες είναι παθολογικές καταστάσεις που χαρακτηρίζονται από υπερπλασία των λευκοκυττάρων. Διακρίνονται α) σε οξείες που κυριαρχούν τα άωρα ή μη διαφοροποιημένα κύτταρα με ταχύτατη εξέλιξη,  β) σε χρόνιες που κυριαρχούν τα ώριμα ή καλά διαφοροποιημένα κύτταρα με μακρύτερη πορεία (Πάνου, 2000 ; Αντωνιάδης, 2002 ; Βασιλάτου - Κοσμίδη, 2004). Οι συνηθέστερες μορφές με βάση την συχνότητα  εμφάνισης είναι : η Οξεία Λεμφοβλαστική Λευχαιμία (ΟΛΛ) και η Οξεία  Μυελοβλαστική Λευχαιμία (ΟΜΛ).

           Η λευχαιμία, αποτελεί τη συχνότερη μορφή καρκίνου στα παιδιά σε ποσοστό 35% έναντι των όγκων του νευρικού συστήματος και των λεμφωμάτων η οποία απειλεί τη ζωή του παιδιού. Στατιστικές μελέτες από την ξένη βιβλιογραφία Αmerian Cancer Society  το (1991)  αναφέρει ότι 6.000 παιδιά ηλικίας μικρότερης των 15 ετών, διαγνώσκονταν με  καρκίνο στις Η.Π.Α. ετησίως, όπου η λευχαιμία υπερίσχυε και στα δυο φύλα ( American Cancer Society, 1991). Τα παιδιά προσβάλλονται περίπου 100 φορές σπανιότερα από τους ενήλικες. Κάθε χρόνο στις μέρες μας, νοσούν 14 ανά 100.000 παιδιά από τη γέννηση μέχρι την ηλικία των 15 ετών. Αν το παιδί νοσήσει η εξέλιξη της νόσου είναι καλπάζουσα, αποτελώντας την συχνότερη αιτία θανάτου στο πρώτο χρόνο ζωής (εξαιρούνται οι θάνατοι από ατυχήματα).

Ως αίτια της λευχαιμίας ενοχοποιούνται γενετικοί παράγοντες, η οξεία μορφή εμφανίζεται σε παιδιά με χρωμοσωματικές ανωμαλίες (τρισωμία 21 - σύνδρομο Down) ή το σύνδρομο Fanconi. Έχει αποδειχθεί ότι η έκθεση σε μεγάλες δόσεις ακτινοβολίας αυξάνουν τη συχνότητα της λευχαιμίας στα παιδιά. Άλλοι παράγοντες είναι : τα φάρμακα και η κληρονομική διάθεση (Πάνου, 2000; Lancet, 2004).

Τα συμπτώματα της λευχαιμίας σχετίζονται με την ελάττωση των φυσιολογικών αιμοποιητικών κυττάρων στο μυελό των οστών. Οι κλινικές εκδηλώσεις του παιδιού είναι : ωχρότητα, αδυναμία - καταβολή δυνάμεων, επίμονος πυρετός χωρίς διαπιστωμένη λοίμωξη, αιμορραγία από το δέρμα ή τους βλεννογόνους. (ούλα, μύτη) ενώ συνυπάρχει πόνος στα οστά, διόγκωση των λεμφαδένων του τραχήλου, σπληνομεγαλία και ηπατομεγαλία.

Η διάγνωση της λευχαιμίας γίνεται με την εξέταση του μυελού των οστών (μυελόγραμμα). Συνίσταται στη λήψη υλικού με ειδικές βελόνες συνήθως από τα οστά της λεκάνης του παιδιού. Η εξέταση δεν είναι ανώδυνη και επιβάλλεται τοπική αναισθησία ή βραχεία νάρκωση. Το υλικό που λαμβάνεται ελέγχεται με ειδικές χρώσεις (επιχρίσματα μυελού) και γίνονται και άλλες εξειδικευμένες εξετάσεις (Βασιλάτου - Κοσμίδη, 2004). Η θεραπευτική αντιμετώπιση  γίνεται με τη χορήγηση ειδικών φαρμακευτικών σκευασμάτων (χημειοθεραπεία). Οι πιο σημαντικές παρενέργειες της χημειοθεραπείας είναι  η καταστροφή των φυσιολογικών κυττάρων του μυελού των οστών, που ελαττώνονται παροδικά με συνέπεια την εμφάνιση αναιμίας, αιμορραγικής διάθεσης και λοίμωξης. Η κατάσταση λέγεται απλασία μυελού και απαιτεί προσεκτική παρακολούθηση και αντιμετώπιση αντιβίωση και μεταγγίσεις. Άλλες παρενέργειες είναι η απώλεια των μαλλιών (αλωπεκία),  η οποία δεν είναι μόνιμη και η παρουσία της ή μη δεν πρέπει να συσχετίζεται με την αποτελεσματικότητα της θεραπείας, η ναυτία και ο εμετός καθώς και άλλες επιπλοκές που αποδίδονται σε συγκεκριμένα φάρμακα (Αντωνιάδης, 2002 ; Πάνου, 2000).

                                                  [image: image41.jpg]



Εικόνα 5. Παιδί με αλωπεκία λόγω χημειοθεραπείας

Κλινική  παρέμβαση του Επισκέπτη Υγείας στη λευχαιμία

Η  κλινική παρέμβαση του Επισκέπτη Υγείας περιλαμβάνει τη νοσηλευτική φροντίδα του παιδιού με λευχαιμία που συνδέεται άμεσα με το θεραπευτικό σχήμα. Οι δευτεροπαθείς επιπλοκές που χρειάζονται υποστηρικτική φυσική φροντίδα που προκαλούνται από τη μυελοκαταστολή, τη τοξικότητα των φαρμάκων και τη λευχαιμική διήθηση αποτελούν μέλημα του Επισκέπτη Υγείας κατά το στάδιο της θεραπείας. Παρακάτω εκθέτονται τα προβλήματα που χρήζουν νοσηλευτικής φροντίδας και οι ειδικές ψυχολογικές ανάγκες για το παιδί και την οικογένειά του κατά τη διάρκεια της διάγνωσης, της θεραπείας και των υποτροπών της νόσου (Αθάνατου, 2000 ; Αντωνιάδης,  2002 ;  Πάνου,  2000).

Σύμφωνα με όσα αναφέρει η Αθάνατου (2000) και Κοσμίδη - Βασιλάτου (2004) κατά τη νοσηλευτική φροντίδα παιδιού με λευχαιμία εφαρμόζονται τα εξής : 
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Ετοιμασία της οικογένειας και του παιδιού για τις διαγνωστικές-θεραπευτικές διαδικασίες.
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Αυστηρή τήρηση άσηπτης τεχνικής κατά την εφαρμογή νοσηλευτικών πράξεων (λήψη αίματος για εργαστηριακές εξετάσεις, φλεβοκεντήσεις, ενδομυϊκές ενέσεις, αναρροφήσεις μυελού των οστών ή βιοψίες και μεταγγίσεις αιμοπεταλίων).
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Πρόληψη των επιπλοκών εξαιτίας των λοιμώξεων. Τα παιδιά είναι περισσότερο επιρρεπή στις λοιμώξεις κατά τη διάρκεια των τριών φάσεων της νόσου : α) κατά τη διάγνωση και υποτροπή, β) κατά την διαδικασία της ανοσοκατασταλτικής θεραπείας και γ) μετά από μακρά αντιβιοτική θεραπεία που ευνοεί την ανάπτυξη ανθεκτικών στελεχών μικροβίων.
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Λήψη μέτρων για την αποφυγή μετάδοσης των λοιμώξεων κατά τη διάρκεια της νοσηλείας του παιδιού στο νοσοκομείο. Περιλαμβάνει την απομόνωση του παιδιού σε μοναχικό δωμάτιο και περιορισμό των επισκέψεων από άτομα με ενεργό λοίμωξη ενώ επιβάλλεται το πλύσιμο των χεριών με αντισηπτική διάλυση. Σωστή διαχείριση των βιολογικών υγρών που αποβάλλονται από το παιδί για την προστασία της δημόσιας υγείας. Αξιολόγηση των δυνητικών πηγών λοίμωξης όπως :  βελόνες παρακέντησης,  εξέλκωση ή λύση της συνέχειας του δέρματος. Συχνές εξετάσεις αίματος, κοπράνων και λοιπών βιολογικών υγρών και ακτινογραφία θώρακος και έναρξη αντιβιοτικής θεραπείας ενδοφλέβια  (IV)  για 7 - 10 ημέρες. 

Σύμφωνα με την ελληνική βιβλιογραφία Ασημακόπουλος (2003)  θα πρέπει να τηρηθούν τα παρακάτω : 
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Ενημέρωση των γονέων για τη λήψη μέτρων για την πρόληψη της λοίμωξης κατά την έξοδο του παιδιού από το νοσοκομείο. Ο αυστηρός  κοινωνικός  περιορισμός 
πρέπει  να μετριάζεται από την ανάγκη του παιδιού για την ανάληψη φυσιολογικής δραστηριότητας. Απαραίτητη είναι η χρήση προστατευτικής μάσκας στο παιδί, ώστε μην έρχεται σε επαφή με μολυσμένα σταγονίδια.
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Ψυχολογική υποστήριξη του παιδιού για τις επιπλοκές που είναι αποτέλεσμα της δράσης των μυελοκατασταλτικών φαρμάκων. Η συχνότερη ανεπιθύμητη παρενέργεια είναι η αλωπεκία που επιδρά στον ψυχικό κόσμο του παιδιού και έχει αντίκτυπο στον περίγυρό του. Συστήνεται η εφαρμογή καπέλου ή μαντηλιού, ώστε να μειωθεί το αίσθημα της κατωτερότητας.

                    

ΚΕΦΑΛΑΙΟ 3Ο
ΒΙΟ - ΨΥΧΟΚΟΙΝΩΝΙΚΗ ΕΠΙΔΡΑΣΗ ΤΟΥ ΧΡΟΝΙΟΥ ΝΟΣΗΜΑΤΟΣ

Στο παρακάτω κεφάλαιο θα γίνει αναφορά στην επίδραση του χρόνιου νοσήματος στο παιδί με αναπηρία, στην δομή και λειτουργία της οικογένειας,  στην ψυχολογία  του πατέρα, στους γονείς και γενικότερα στη συζυγική σχέση. Επίσης, περιγράφεται η επίδραση του χρόνιου νοσήματος στα άλλα υγιή παιδιά της οικογένειας και  στο κοινωνικό περίγυρο. Τέλος,  δίδεται η παρέμβαση του Επισκέπτη Υγείας για όλες τις παραπάνω επιδράσεις που ασκεί το χρόνιο νόσημα ή αναπηρία στους τομείς που προαναφέρθηκαν. 

Επίδραση του χρόνιου νοσήματος στο ίδιο το παιδί

Επειδή οι χρόνια πάσχοντες είναι ως επί τω πλείστον παιδιά, η χρόνια ασθένεια ή αναπηρία επιδρά πάνω στον πάσχοντα και στην ισορροπίας ολόκληρης της οικογένειας. Από την πλευρά του παιδιού το δυσκολότερο πρόβλημα είναι, ότι η ζωή του θα είναι πιο πολύπλοκη και πιο δύσκολη από τη ζωή των συνανθρώπων του. Χρειάζεται να κάνει τακτικές επισκέψεις στο νοσοκομείο και σε γιατρούς διαφόρων ειδικοτήτων, προκαλώντας διαταραχή στο ψυχισμό του, στις καθημερινές δραστηριότητες ενώ παράλληλα αναγκάζεται να απουσιάζει συχνά από το σχολείο του (American Psychiatric Association, 2000 ; Τσιάντης, 2002 ;  Παπαδάτου, 2002).

Το παιδί δεν αποτελεί μια μικρογραφία του ενήλικα, αντιθέτως είναι ένας συνεχώς εξελισσόμενος και μεταβαλλόμενος οργανισμός σε σωματικό, πνευματικό και ψυχικό επίπεδο (Κρουσταλλάκης, 1998). Ένα παιδί με χρόνιο νόσημα είναι πάνω από όλα παιδί, που έχει ανάγκη από αγάπη, ασφάλεια και εκτίμηση. Όμως  το παιδί αυτό συχνά έρχεται αντιμέτωπο με τις φυσικές απαιτήσεις της ωρίμανσης και της ανάπτυξης, σε συνδυασμό με τον αγώνα που δίνει για να ανταπεξέλθει στις δυσκολίες, που προέρχονται από την αναπηρία ή τη χρόνια ασθένεια (Τζουριάδου, 2005).

Οι αντιδράσεις της οικογένειας απέναντι στο παιδί με αναπηρία συμβάλλουν σημαντικά στην ανάπτυξη του παιδιού, επειδή εξαρτάται σε μεγάλο βαθμό από την οικογένειά του για την ικανοποίηση των αναγκών του (Παπαδάτου, 1999). Τα παιδιά για να αντιμετωπίσουν την χρόνια ασθένεια ή την αναπηρία αναπτύσσουν κάποιους ειδικούς μηχανισμούς άμυνας όπως αναφέρουν οι Patterson & Hurdetty (1991) και ο Τσιάντης (2002) : 1 .Ανάπτυξη του αισθήματος της  αισιοδοξίας και των ικανοτήτων, 2. Αίσθηση του διαφορετικού και απόσυρση, 3. Συμμόρφωση στη θεραπεία, 4. Αναζήτηση υποστήριξης.

Το κύριο πρόβλημα του παιδιού είναι ο συμβιβασμός και η άρνηση αποδοχής της χρονιότητας του νοσήματος ή της αναπηρίας. Σύμμαχος του είναι πάντα η οικογένειά του που τον βοηθά και τον στηρίζει, ώστε να προσαρμοστεί στη νέα κατάσταση. Η προσαρμογή του στην ασθένεια εξαρτάται από τους παρακάτω παράγοντες όπως υποστηρίζουν ο Μανωλόπουλος (1987) και Παπαδάτος (1990)  1. Τη φάση που βρίσκεται το παιδί όταν πρωτοεμφανίζεται η ασθένεια, 2. Την προηγούμενη ικανότητα του παιδιού για προσαρμογή, 3. Τη σχέση παιδιού-γονέων πριν από την ασθένεια, 4. Την ισορροπία της οικογένειας, 5. Τη φύση της ασθένειας και την επίπτωση της σε όλους τους τομείς της ζωής του παιδιού, 6. Τη στάση του παιδιού και της οικογένειας απέναντι στην ασθένεια όπως και τη σημασία της έννοιας ασθένειας για αυτούς. 

H κατάσταση στη εφηβική ηλικία γίνεται δυσκολότερη, καθώς, ο έφηβος με χρόνιο νόσημα αρχίζει να βιώνει ένα σύνολο δυσκολιών που συνδέονται με τη νόσο καταργώντας την αυτονομία (Avelin, 1975 ; Biller, 1971 ). Επίσης δέχεται περιορισμούς λόγω του θεραπευτικού σχήματος και δεν αποδέχεται  τη διαφορετικότητα σε σχέση με τους συνομηλίκους του. Το αίσθημα της ανασφάλειας και του φόβου  για το τι μέλλει γενέσθαι σε συνάρτηση με την επαναστατική διάθεση της εφηβείας οδηγεί στη μη συμμόρφωση στο θεραπευτικό σχήμα σε ποσοστό 47% -59% (Τσιάντης, 2002).

Κάποιες φορές παρατηρούνται προβλήματα επικοινωνίας  και συγκρούσεις μέσα στην οικογένεια που απορρέουν στην ανάγκη των νέων να ανεξαρτητοποιηθούν παράλληλα με το άγχος των γονέων για το άρρωστο παιδί οδηγώντας σε υπερπροστσία (Παπαδάτου & Αναγνωστόπουλος, 1999). Όταν στην αρχή της εφηβικής ηλικίας διαγνωστεί  χρόνιο νόσημα ή αναπηρία τότε η συμπεριφορά των νέων διαφοροποιείται, καθώς μέχρι τότε αισθανόταν δυνατός και « άτρωτος » (Τζουριάδου, 2005).

Επίδραση του χρόνιου νοσήματος στην οικογένεια

Η οικογένεια εντάσσεται στους παλαιότερους και ισχυρότερους θεσμούς. Τα μέλη της μοιράζονται τις γενετικές καταβολές, το περιβάλλον, τις γενικές στάσεις και το ύφος της ζωής. Η λειτουργία της μέσα από αλληλεπιδράσεις και κοινές εξαρτήσεις της παρέχει το προνόμιο της μοναδικότητας. Η οικογένεια αποτελεί το περιβάλλον που δρα αποφασιστικά στην υγεία, στην αρρώστια, στην αναπηρία. Μέσα σε αυτή τη βασικότερη κοινωνική ομάδα ολοκληρώνεται το άτομο ενώ παράλληλα δημιουργούνται και εξελίσσονται πολλά υγιειονομικά, ψυχολογικά και κοινωνικά προβλήματα  (Leaty, Cobb & Jones, 1977  ;  Poney & Hull, 1985 ; Ζαβιτσάνος, 1979).

Η οικογένεια ως μικρογραφία της κοινωνίας, αλλά παράλληλα πυρήνας και θεμέλιος λίθος για την περαιτέρω ένταξη του ατόμου στο κοινωνικό σύνολο και την ενεργή συμμετοχή στο κοινωνικό γίγνεσθαι κατέχει ρόλο σύνθετο και πολυδιάστατο. Δεν οριοθετείται στα πλαίσια της εξασφάλισης μόνο των βιολογικών αναγκών των μελών της. Αντίθετα, κατακερματίζεται, διοχετεύοντας στο πάσχον μέλος ψυχολογική και συναισθηματική υπόσταση, παρέχοντας στοιχεία που διαμορφώνουν μελλοντικά τον χαρακτήρα του και τη συμπεριφορά του (Βάρβολη, 2005 ; Τσιάντης, 2002).

Αρκετές μελέτες έχουν αποτύχει στο να αποδείξουν στατιστικά τις σημαντικές διαφορές ανάμεσα στις οικογένειες που βιώνουν τη χρόνια ασθένεια που απειλεί τη ζωή του παιδιού και σε αυτές που στερούνται τέτοιας εμπειρίας (Cadman, 1991). H πλειοψηφία της ερευνητικής βιβλιογραφίας καταλήγει στο συμπέρασμα ότι οι οικογένειες που ανήκουν στην πρώτη ομάδα λειτουργούν λιγότερο ικανοποιητικά από αυτές της δεύτερης (Chang, 1991 ;  Jessop & Stein,1989).

Οι  γονείς του παιδιού με χρόνιο νόσημα, δηλώνουν ότι η ποιότητα της οικογενειακής ζωής υποβαθμίζεται αισθητά, συγκρίνοντας τις περιόδους πριν και μετά τη διάγνωση (Wright, 1993). Η απρόσμενη διάγνωση της ασθένειας στο παιδί, απειλεί τη ζωή του και ανατρέπει την ακεραιότητα της οικογένειας, μεταβάλλοντας σημαντικά τις αποφάσεις και τα μελλοντικά τους σχέδια. Οι ερωτήσεις που απευθύνουν οι γονείς στους επαγγελματίες υγείας για τις επιπτώσεις της ασθένειας καθρεπτίζουν, σε μεγάλο βαθμό την αγωνία τους, βοηθώντας στον εντοπισμό μιας νέας, ασφαλούς δομής για την οικογένεια που θα εξυπηρετεί τις ανάγκες της καινούργιας κατάστασης (Bahnson, 1987).

Η παρουσία χρόνιου παιδικού νοσήματος στην οικογένεια, συνιστά αποδοχή της απτής πραγματικότητας, διαθεσιμότητα και αφοσίωση. Για την οικογένεια αποτελεί ένα τεράστιο ψυχολογικό, διαπροσωπικό, κοινωνικό και οικονομικό κόστος (Jessop & Stein, 1989). Βασιζόμενοι σε κλινικές παρατηρήσεις, κάποιοι επιστήμονες κάνουν λόγο για « ψυχοσωματικές οικογένειες », οι οποίες χαρακτηρίζονται από υπέρμετρη σύνδεση των μελών μεταξύ τους, έλλειψη προσωπικής αυτονομίας, υπερβολική συναισθηματική ανταπόκριση στις ανάγκες των μελών και χαμηλά επίπεδα σεβασμού της προσωπικής ζωής (Liebman, Minuchin & Baker, 1974). Η αντιμετώπιση των στρεσογόνων  καταστάσεων, που προκύπτουν από τη χρόνια ασθένεια στην οικογένεια σύμφωνα με το Garmezy (1985) εξαρτάται από : α) τα χαρακτηριστικά της προσωπικότητας των μελών,  β) την οικογενειακή συνοχή και την απουσία έντονων συγκρούσεων και  γ) τη προσφορά υποστηρικτικού δικτύου.

Σύμφωνα με τη ξένη βιβλιογραφία Gallo, Breitmayer, Knaff, Zoeller (1991) και Hymovich (1993) δίνεται έμφαση στις σημαντικές αλλαγές που αναπόφευκτα γίνονται σε όλους τους τομείς της οικογένειας: τις σχέσεις, την επικοινωνία, τους ρόλους και τον τρόπο ζωής. Η φυσική  απουσία των γονέων για οικονομικούς και ιατρικούς λόγους από το σπίτι συνεπάγεται ανακατανομή των ρόλων για όλα τα μέλη της οικογένειας τα οποία πρέπει να προσαρμοσθούν στα νέα τους καθήκοντα. Ο μεγάλος αριθμός πρακτικών προβλημάτων στην καθημερινή ζωή αυξάνει την ενδοοικογενειακή ένταση, η οποία προκαλεί ή εντείνει την κοινωνική απομόνωση (Byrr, 1985 ; Jessop & Stein, 1989). Η τροποποίηση των συνηθισμένων δραστηριοτήτων  και η εξανέμιση του χρόνου ψυχαγωγίας της οικογένειας, εξαιτίας των συχνών μεταβάσεων ή των εισαγωγών του παιδιού στο νοσοκομείο είναι υπαρκτό φαινόμενο (Maul - Mellot  & Adams, 1987 ;  Ritchie, 1980).

Το σημαντικότερο πρακτικό  πρόβλημα που περιγράφεται από τους γονείς είναι το οικονομικό κόστος (Martinson, Zhong & Liahg, 1994). Σύμφωνα με τη ξένη βιβλιογραφία Hockenberry, Herman, Schultz  & Falleta (2001) τα στατιστικά στοιχεία φανερώνουν ότι στη Βόρεια Αμερική τα νοσήλια μιας εβδομάδας κατά την αρχική φάση της διάγνωσης υπερβαίνουν το 50% του συνολικού ετήσιου εισοδήματος σε ποσοστό 45% των οικογενειών, εκ των οποίων κάποιο από τα παιδιά εμφανίζει χρόνια ασθένεια ή αναπηρία.

Οι Retermann και Bode (2002) διακρίνουν πέντε συνηθισμένους, υποκειμενικούς τρόπους εκτίμησης της αρρώστιας με αντίστοιχες στρατηγικές / μεθόδους αντιμετώπισή της : α) οικογένειες που αντιλαμβάνονται την αρρώστια και τις επιπτώσεις της, ως « πρόκληση » και κινητοποιούνται για να ξεπεράσουν τις δυσκολίες, αναζητώντας πληροφορίες αναπτύσσοντας νέες δεξιότητες, ενώ προσαρμόζονται αποτελεσματικά έχοντας πεποίθηση στις δυνάμεις τους, β) οικογένειες που αντιλαμβάνονται την αρρώστια ως « δοκιμασία », επηρεαζόμενες από τις θρησκευτικές τους αντιλήψεις και πεποιθήσεις. Συχνά πιστεύουν ότι δοκιμάζεται η πίστη, η αντοχή ή οι σχέσεις τους,  γ) οικογένειες που αντιλαμβάνονται την αρρώστια ως « κακοτυχία » και συνήθως βιώνουν ταυτόχρονα με τη διάγνωση και άλλες απροσδόκητες εμπειρίες (ανεργία, θάνατος). Η αρρώστια θεωρείται ένα πρόσθετο γεγονός που απειλεί τη συνοχή και την ισορροπία του οικογενειακού συστήματος, δ) οικογένειες που αντιλαμβάνονται την αρρώστια ως «θέλημα της μοίρας» και δέχονται τις ιατρικές συμβουλές, χωρίς να τις αμφισβητούν και να αναζητούν πληροφόρηση και ε) οικογένειες που αντιλαμβάνονται την αρρώστια και τις επιπτώσεις της ως « τιμωρία » και έχουν μια αρνητική ή απαισιόδοξη αντίληψη για τη ζωή (Παπαδάτου & Αναγνωστόπουλος, 1999).

Η οικογένεια για να αντιμετωπίσει σωστά τις ιδιαίτερες δυσκολίες και τα προβλήματα, που δημιουργεί η παρουσία του παιδιού με χρόνιο νόσημα πρέπει να έχει σύμμαχό της το προσωπικό υγείας-ομάδα αποκατάστασης. Με τη έγκαιρη συστηματική ενημέρωσή της, οδηγείται σταδιακά στην κατανόηση και στην προσαρμογή του νέου ρόλου που θα διαδραματίσει, μέσα από την εφαρμογή ενός ρεαλιστικού και θετικού προγράμματος (Τσιάντης, 2002). Η οικογένεια μπορεί να ευαισθητοποιήσει την κοινωνική ομάδα, παλεύοντας με τα περίεργα βλέμματα της άγνοιας, της προκατάληψης και του οίκτου (Ρουμελιώτης, 2001). Όσο περισσότερο η οικογένεια αποδέχεται το πρόβλημα του παιδιού, τόσο λιγοστεύουν οι πιθανότητες αποκοπής από το κοινωνικό σύνολο. « Όταν κάποιος γνωρίζει τις δυσκολίες και τα εμπόδια, αγωνίζεται με μεγαλύτερη σιγουριά και πάθος ».

Επίδραση του χρόνιου νοσήματος στο πατέρα

Από την αρχαιότητα οι οικογένειες, ιδιαίτερα στην Ελλάδα είχαν πατριαρχική δομή και ο ρόλος του άνδρα, ήταν η οικονομική ενίσχυση και η εξασφάλιση των υλικών αγαθών στα μέλη της οικογένειας (Κακούρος & Μανιαδάκη, 2003 ; Hanson, 2002). Η μητέρα αναλάμβανε την ανατροφή και διαπαιδαγώγηση των παιδιών και ήταν συναισθηματικά πιο κοντά στα παιδιά της. Όταν στην οικογένεια υπάρχει παιδί με χρόνιο νόσημα, η μητέρα διαμορφώνει μια πιο στενή σχέση με το παιδί, μέσα από την οποία αλληλοπροστατεύονται και οι δυο πλευρές  (Ancel, 2002 ; Robinson, 2001 ; Τσιάντης, 2002).

Σύμφωνα με τη ξένη βιβλιογραφία Caplan (1975) όταν διαγνωστεί στην οικογένεια χρόνιο νόσημα στο παιδί, ο πατέρας βρίσκεται σε μια μεταβατική περίοδο ή καμπή της ζωής του. H παραπάνω κατάσταση δημιουργεί στον πατέρα τις προϋποθέσεις και τους μηχανισμούς,  ώστε να μπορέσει να ωριμάσει γρηγορότερα και να αισθανθεί υπεύθυνος, για να αναπεξέλθει στην κρίση που έχει δημιουργηθεί στην οικογένεια λόγω του προβλήματος υγείας που προέκυψε. Παράλληλα όμως, γίνεται πιο ευάλωτος και οδηγείται σε μια σταδιακή ψυχική αποδιοργάνωση,  που του προκαλεί συναισθηματικές αναταραχές, αίσθημα κόπωσης, απουσία ενδιαφερόντων που ουσιαστικά συνηγορούν στην προσήλωσή του προς το παιδί ( Τσιάντης, 2002). Συναισθηματικά επηρεάζεται από τη δύσκολη κατάσταση του παιδιού του, ενώ συνεχώς σκέφτεται τρόπους ενεργής συμμετοχής και επίλυσης του προβλήματος.
Aκόμα ο Farber (1970) υποστηρίζει ότι  οι βασικοί παράγοντες για να ξεπεραστεί το χρόνιο νόσημα που πλήττει την οικογένεια είναι : η καλή οικονομική κατάσταση κάτι που αγχώνει ιδιαίτερα το πατέρα που προσπαθεί πάση θυσία να σώσει το παιδί του και ο δεύτερος παράγοντες είναι οι καλές σχέσεις μεταξύ της οικογένειας που ο πατέρας προσπαθεί να κρατήσει άρεικτες. 

Επίδραση του χρόνιου νοσήματος στους γονείς και τη συζυγική σχέση

Σύμφωνα με μελέτες όπως αναφέρεται στη ξένη βιβλιογραφία Binger, Albin, Fenerstein,  Kushner,  Zoger  &  Mikkelsen (1969) οι γονείς που έχουν παιδί με χρόνιο νόσημα θεματολογικά χωρίζονται σε δύο ομάδες. Η πρώτη ομάδα περιλαμβάνει τις δυσκολίες που αντιμετωπίζουν οι γονείς, στοχεύοντας στην περιγραφή και στην επεξήγηση των συναισθημάτων όταν πληροφορούνται το δυσάρεστο μαντάτο. Παρόλο που οι συνθήκες και ο τρόπος ενημέρωσης των γονέων για την ασθένεια ποικίλουν, η ανακοίνωση της διάγνωσης σηματοδοτεί την εμφάνιση ανάμικτων συναισθημάτων (σοκ, άρνηση, δυσπιστία, θυμό, οργή, λύπη και απελπισία). Οι γονείς συχνά κατηγορούν τον εαυτό τους και αισθάνονται ένοχοι για την ασθένεια, ενώ στη συνέχεια ακολουθούν τη σταδιακή αποδοχή της κατάστασης (Pearse, 1977). Ο βαθμός αποδοχής διαφοροποιείται ανάμεσα στα ζευγάρια όσο και ανάμεσα στους συντρόφους του ίδιου ζευγαριού. Αρκετές φορές αρχίζει ο πρόωρος θρήνος, τον οποίο διαδέχεται η ψυχοσυναισθηματική επανασύνδεση με το άρρωστο άλλα ζωντανό ακόμη παιδί (Ross, 1980).

H δεύτερη ομάδα γονέων περικλείει όλα εκείνα τα προβλήματα που καταγράφονται καθώς οι γονείς δεν ανταποκρίνονται επιτυχώς, σε όσα συνεπάγεται η διάγνωση του νοσήματος. Οι μεγαλύτερες δυσκολίες που αντιμετωπίζουν είναι :  η συναισθηματική ανισορροπία, οι σχέσεις με τα υπόλοιπα παιδιά τους, η επικοινωνία με το άρρωστο  παιδί και η διευθέτηση πρακτικών προβλημάτων του « νοικοκυριού » (Hymovich, 1993 ; Gallo, Breitmayer, Knafl & Zoeller, 1993). Μερικές φορές η ψυχολογική επιβάρυνση ιδιαίτερα στη μητέρα, την οδηγεί στην αναζήτηση ιατρικής βοήθειας για τη θεραπεία συναισθηματικών και νευρολογικών διαταραχών (Cadman, Rosenbaum, Boyle  &  Offord, 1991).

Ένα από τα σοβαρά ψυχολογικά προβλήματα είναι η κατάθλιψη, η σοβαρότητα της οποίας δεν αποκλείεται να οδηγήσει τους γονείς στη λήψη αντικαταθλιπτικών φαρμάκων. Παρατηρείται ότι οι μητέρες λαμβάνουν φαρμακευτική αγωγή  περιστασιακά ή με συνεχή διάρκεια ώστε να μάθουν νέους τρόπους συμπεριφοράς. Πολύ συχνό είναι το φαινόμενο της αποδιοργάνωσης των γονέων, μετά από υποτροπή της νόσου αφού αρχικά έχουν ισορροπήσει ικανοποιητικά από το σοκ της διάγνωσης. Αν η υποτροπή είναι σοβαρή, η ψυχολογική ένταση των γονέων επιτείνεται και παρουσιάζονται νέες δυσκολίες. Αν οι υποτροπές διαδέχονται η μια την άλλη, οι γονείς δυσκολεύονται ακόμη περισσότερο να κερδίσουν ξανά την προσωπική τους ισορροπία και την ομοιόσταση της οικογένειάς τους (Τσιάντης, 2002).

Σύμφωνα με τη ξένη βιβλιογραφία Worthington (1989) περιγράφεται η γονική θλίψη να εμφανίζεται με κυκλική και επαναλαμβανόμενη μορφή. Η χρόνια θλίψη παρουσιάζει έκδηλη συμπτωματολογία για μεγάλο χρονικό διάστημα (Clubb, 1991 ; Fraley, 1990). Πολλές φορές ακόμα και αν έχει επέλθει διάστημα 12 μηνών μετά τη διάγνωση του χρόνιου νοσήματος στο παιδί παρατηρείται στους γονείς (λιγότερο στις μητέρες) κοινωνική δυσλειτουργία και σωματική συμπτωματολογία όπως : αϋπνίες και πολυφαγία (Burr, 1985 ;  Sawyer,  Antoniou,  Toogood,  Rice &  Baghurst, 1993). Η Flaley (1990) συμπεραίνει ότι οι γονείς δεν επιλύουν  πότε οριστικά τη θλίψη που τους προκαλεί η διάγνωση.

Οι γονείς των παιδιών με χρόνιο νόσημα αντιμετωπίζουν μεγάλο αριθμό απρόβλεπτων και εξαιρετικά ισχυρών στρεσσογόνων παραγόντων. Οι Chesler και Barbarin (1987) κατηγοριοποιούν αυτούς τους παράγοντες ως εξής : α) νοητικοί, όπως: η σύγχυση, η δυσκολία κατανόησης των ιατρικών πληροφοριών, της ιατρικής κουλτούρας και τα προβλήματα συνδιαλλαγής με το υγιειονομικό σύστημα, β) πρακτικοί, όπως : η διευθέτηση του χάους και της αταξίας στο χώρο του σπιτιού, οι οικονομικές δυσκολίες και η έλλειψη χρόνου, γ) διαπροσωπικοί, όπως: οι σχέσεις με τα άλλα μέλη της οικογένειας, τους φίλους, τους επαγγελματίες υγείας και την ευρύτερη κοινότητα, δ) συναισθηματικοί, όπως : σοκ, θυμός, φόβος, αδυναμία και άλλες ψυχοσωματικές εκδηλώσεις και ε) υπαρξιακοί όπως: αδυναμία ερμηνείας της εμφάνισης του χρόνιου νοσήματος και αβεβαιότητα για το μέλλον, την ύπαρξη του Θεού της τύχης και ενός « δίκαιου κόσμου » (File, 1981 ;  Friedman, 1967 ;  Knapp &  Hansey,  1973).

Ο τρόπος με τον οποίο αντιδρούν οι γονείς στους στρεσογόνους παράγοντες ποικίλει, γιατί παρόμοιες καταστάσεις λαμβάνουν διαφορετική σημασία για κάθε άνθρωπο. Κάθε γονέας αναπτύσσει τη δική του προοπτική βασισμένη στις προηγούμενες εμπειρίες του και στη μοναδικότητα της ατομικής του ψυχοσύνθεσης. Παράγοντες όπως : το φύλο, οι ανόμοιες στρατηγικές αντιμετώπισης και οι εξατομικευμένες ανάγκες για υποστήριξη και ισορροπία κατευθύνουν το κάθε γονέα στη δόμηση της δικής του υποκειμενικής πραγματικότητας και τον τρόπο που θα τη χειρισθεί (Friedman, 1992 ; Τσιάντης, 2002).

Επίδραση του χρόνιου νοσήματος στα άλλα παιδιά της οικογένειας

Τα αδέλφια των παιδιών με χρόνια προβλήματα υγείας, συγκέντρωναν ανέκαθεν το ενδιαφέρον των γονέων και των επαγγελματιών, γιατί αντιπροσωπεύουν σημαντικά μέλη του οικογενειακού συστήματος και αλληλοεπηρεάζονται έντονα μεταξύ της, μέσα από ισχυρές και πολύπλοκες σχέσεις (Feeman &  Hagen, 1990 ; Mc Keever, 1983). Αν και οι αντιδράσεις των υπολοίπων παιδιών της οικογένειας, στην καθημερινή ζωή με τη παρουσία της ασθένειας ποικίλουν και περιλαμβάνουν: αγωνία, λύπη, θυμό και θλίψη (Ablin & Binger, 1971 ;  File, 1981).  Στην προσπάθεια τους, να αντιμετωπίσουν την ασθένεια, οι γονείς συγκεντρώνουν την προσοχή τους στο άρρωστο παιδί και τις ανάγκες του, θυσιάζοντας μερικές φορές τις ανάγκες των άλλων παιδιών τους. Ως αποτέλεσμα κυριαρχούν συναισθήματα ζήλιας και εγκατάλειψης που είναι συχνά φαινόμενα στα υγιή αδέλφια. (Chesler & Bardarin, 1987  ; Nash, 1990  ;  Spinetta, 1981), τα οποία εμφανίζουν εχθρική συμπεριφορά και οδηγούνται στην απόρριψη των γονικών αξιών και προσδοκιών (Pnazar &  Fellice, 1975). Με τη πάροδο του χρόνου, τα περισσότερα αδέλφια καταφέρνουν να αντιμετωπίσουν ικανοποιητικά αυτά τα συναισθήματα και να αναπτύξουν μια φυσιολογική σχέση με το αδελφάκι με χρόνιο νόσημα (Chang, 1991).

Τα αδέλφια των παιδιών που πάσχουν από χρόνιο νόσημα ή αναπηρία, έχουν αυξημένο κίνδυνο, να παρουσιάσουν προβλήματα συμπεριφοράς και ψυχικής υγείας. Είναι σημαντικό να γίνει αντιληπτό ότι τα παιδιά αυτά χρειάζονται προσοχή και φροντίδα, για να μπορέσουν να ανταπεξέλθουν χωρίς ψυχικούς τραυματισμούς, από την εμπειρία της ασθένειας του αδελφού τους. Έρευνες που έχουν γίνει για το θέμα μέχρι σήμερα, έχουν δείξει ότι πολύ λίγη εκπαίδευση παρέχεται στα αδέλφια των παιδιών με χρόνιο νόσημα, αναφορικά με την ασθένεια που ταλανίζει το αδελφάκι τους (Freud, 1987 ;  Σαπουντζή, 1990  ;  Τσιάντης, 2002).

 Η απουσία γνώσεων και κατανόησης που προκύπτει σχετικά με τη νόσο του αδελφού τους, δημιουργεί πολλαπλά αρνητικά αισθήματα στα υγιή παιδιά που συνήθως κυριεύονται από : α) αισθήματα παραμέλησης,  στέρησης, ενοχής, β) μείωση του χρόνου για παιχνίδι,  γ) αισθήματα στέρησης του ενός γονέα στο παιχνίδι, δ) πρόωρη ωρίμανση και αίσθηση ευθύνης, ε) διαταραχή των οικογενειακών σχέσεων, λόγω των συχνών νοσηλειών του αδελφού και της απουσίας της μητέρας από το σπίτι (Παπαδάτου, 2002). Προβλήματα επίσης έχουν παρατηρηθεί και στο σχολείο τόσο προς τη εκπαίδευση όσο και ως προς τη συμπεριφορά απέναντι στους συνομήλικους (Chesler & Barbarin, 1987 ; Τσιάντης, 2002). Κάποιες φορές τα αδέλφια  αισθάνονται αμηχανία και ντροπή εξαιτίας των ορατών αποτελεσμάτων της ασθένειας και της θεραπείας στο αδελφάκι τους. Είναι πιθανό να αισθάνονται ενοχή για την εμφάνιση της ασθένειας, εξαιτίας της συμπεριφοράς τους προς το αδελφάκι τους, πριν τη διάγνωση της και μετά λόγω της φυσιολογικής αδελφικής ανταγωνιστικότητας (Heffron, 1973).

H έκδηλη σωματικής συμπτωματολογίας όπως: κεφαλαλγία, κοιλιακό άλγος και μυαλγία από μέρους των υγιών παιδιών είναι συνήθεις ενδείξεις της ταυτοποίησής τους με το αδελφάκι με χρόνιο νόσημα αλλά και του φόβου απώλειας της γονικής προσοχής και αγάπης. Άλλες ανησυχίες που εκφράζουν τα αδέλφια είναι ο φόβος προσβολής και των ιδίων από κάποιο νόσημα καθώς και η αγωνία σοβαρών μεταβολών στη δομή, τους ρόλους και τις δραστηριότητες της οικογένειας (Burget,1972 ;  Heffron, 1973  ;  Stewart, 1992).

Υπάρχουν σοβαρές ενδείξεις ότι τα άλλα παιδιά της οικογένειας μπορεί να αποκομίσουν σημαντικά οφέλη από τη συμβίωση τους με ένα αδελφάκι που νοσεί. Έχει βρεθεί ότι τα υγιή παιδιά εκτιμούν την καλή κατάσταση της υγείας τους και τους στενούς οικογενειακούς δεσμούς και νιώθουν υπερήφανα για την ικανότητα τους να φροντίζουν τον εαυτό τους και τα άλλα τους αδέλφια συμπεριλαμβανομένου και του παιδιού με ασθένεια. Αναπτύσσουν αυξημένη ευαισθησία, υπομονή, ωριμότητα, ανοχή και συμπάθεια (Chesler  &  Barbarin, 1987 ; Iles, 1979).

Ένα από τα διλήμματα που αντιμετωπίζουν οι γονείς είναι η πληροφόρηση των υγιών παιδιών για το νόσημα του αδελφού ή της αδελφής τους. Η ανοικτή και ειλικρινής επικοινωνία με όλα τα παιδιά της οικογένειας ελαχιστοποιεί τα συναισθήματα απόρριψης, αντιδραστικής συμπεριφοράς και απειλητικών φαντασιών. Αυτή η μορφή επικοινωνίας είναι απαίτηση και των ίδιων των παιδιών (Kraner, 1981 ;  Adams & Devean, 1988).

Μια πρόσφατη κοινωνική προσέγγιση του ζητήματος δείχνει πόσο ευεργετική για τα παιδιά και την οικογένεια τους, μπορεί να είναι η συνολική και διαφωτιστική αντιμετώπισή του. Οι επαγγελματίες υγείας (παιδοψυχολόγοι, κοινωνικοί λειτουργοί, επισκέπτες υγείας), είναι υπεύθυνοι για τα παραπάνω σε συνεργασία με τη διεπιστημονική ομάδα (Τσιάντης, 2002 ; Van der Bij, 2002). Μέσα από ολοκληρωμένες παρεμβάσεις που περιλαμβάνουν, τη διαφώτιση για την ασθένεια του αδελφού τους, από ειδικά εκπαιδευμένα άτομα, τη συμμετοχή σε κατασκηνώσεις με άλλα αδέλφια παιδιών με χρόνιο νόσημα και η ανταλλαγή απόψεων και εμπειριών μαζί τους, τα αποτελέσματα ήταν ικανοποιητικά. Τα αδέλφια των παιδιών με χρόνιο νόσημα χρειάζονται σημασία, διαφώτιση, καθοδήγηση ώστε να μπορέσουν να κατανοήσουν και να ανταπεξέλθουν στα δικά τους προβλήματα (Westling & Fox, 2000).

Επίδραση του χρόνιου νοσήματος στον κοινωνικό περίγυρο

Το κοινωνικό σύνολο δεν έχει ευαισθητοποιηθεί όσο θα έπρεπε ώστε να δεχτεί ένα παιδί με χρόνιο νόσημα. Θεωρητικά, η κοινωνική ομάδα δηλώνει έτοιμη να δεχτεί ένα μέλος ακόμη και αν  είναι διαφορετικό όμως πρακτικά η διαφορετικότητά του αποτελεί εμπόδιο. Βέβαια, όλα τα παραπάνω είναι απόρροια του πολιτισμού και της κουλτούρας κάθε κοινωνίας (Σούλης, 2000). Δυστυχώς, οι ενήλικες παρόλο που συμβιώνουν με την ομάδα των παιδιών, αποτελούν μια δική τους έσω ομάδα με κοινά χαρακτηριστικά που πολλές φορές  απομακρύνεται από τον κόσμο των παιδιών (Σαρρής, 2001 ;  Sapountzi, 1992).

Τα παιδιά με χρόνιο νόσημα πολλές φορές αντιμετωπίζεται με μεγαλύτερη στοργή και αγάπη από τα άλλα παιδιά, γιατί τα αισθήματα είναι αβίαστα, αγνά και χωρίς σκοπιμότητες. Ο κόσμος των παιδιών είναι αθώος και « αγγελικά πλασμένος », καθώς δεν έχει ψεγάδι από το φθόνο και απάτης. Βασική συνισταμένη της συμπεριφοράς των παιδιών απέναντι στα παιδιά με χρόνιο νόσημα, αποτελεί η σχέση με τη δική τους οικογένεια που δίνει το ερέθισμα ώστε να συμπάσχουν και να κατανοούν με ανιδιοτέλεια (Tσαούσης, 2001). Πρόσφατο παράδειγμα ανθρωπιάς από τα παιδιά ήταν η συμβολική κίνηση να κουρέψουν τα μαλλιά τους ώστε να μην αισθάνεται μειονεκτικά ο συμμαθητής τους με λευχαιμία(Εφημερίδα Καθημερινή, 2005). Ο Τσιάντης το (1987) αναφέρει : « Ίσως ο κόσμος να είχε διαφορετική τροπή, αν τον κυβερνούσαν τα παιδιά ».

Αξίζει να σημειωθεί ότι υπάρχουν περιπτώσεις, κατά τις οποίες τα παιδιά φθονούν τα παιδιά με χρόνιο νόσημα, πιθανόν επειδή χαίρουν ιδιαίτερης φροντίδας και απορρίπτονται από την ομάδα (Ρουμελιώτης, 2001). Μέρος της ευθύνης, για τη σκληρή συμπεριφορά των παιδιών, έχουν οι γονείς καθώς πολλές φορές αυτοί είναι οι υπαίτιοι (Αναγνωστόπουλος & Παπαδάτου, 1999 ;  Σαπουντζή, 1990). Συνήθως, λόγω έλλειψης γνώσεων ή εν άγνοια των ιατρικών ζητημάτων απαγορεύουν στο παιδί τους να συναστρέφεται με πάσχον παιδί, έχοντας το φόβο της μετάδοσης του νοσήματος. Αρκετές, οικογένειες με έντονο το θρησκευτικό στοιχείο, θεωρούν ότι το «κακό» που βρήκε την άλλη οικογένεια είναι τιμωρία ή μαγεία, ενώ πιστεύουν ότι μπορεί να συμβεί και στο δικό τους σπιτικό (Τσιάντης, 2002 ; Tσαούσης, 2001). Για όλες τις παραπάνω αντιδράσεις όπως αναφέρει ο Τσιάντης (2002)   είναι υπεύθυνοι οι εξής παράγοντες: α) μορφωτικό επίπεδο των γονέων, β) κοινωνική θέση, γ) επάγγελμα,  δ) βιωματικές εμπειρίες,  ε) σχέσεις με τη δική τους οικογένεια.

Ο κοινωνικός περίγυρος, απέναντι στους ανθρώπους με ειδικές ανάγκες προβάλλει σκληρή αντιμετώπιση, κατά τη φάση της ενηλικίωσης, καθώς στο στάδιο αυτό αρχίζει να αναζητά και να διεκδικεί όλα όσα χρειάζεται και ένας υγιής άνθρωπος. Δυστυχώς, δεν αντιμετωπίζεται όπως του αρμόζει κάτι που κατακερματίζει την προσωπικότητά του και αλλοιώνει τη μοναδικότητά του. Ιδιαίτερα, στον επαγγελματικό τομέα αποκατάστασης, οι ευκαιρίες είναι ελάχιστες έως μηδαμινές, για αυτούς τους ανθρώπους που επιθυμούν να προσφέρουν ενεργά και να συμμετέχουν στην παραγωγική διαδικασία. 
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Στο παρακάτω κεφάλαιο γίνεται αναφορά στην αποκατάσταση και τη λειτουργία της διεπιστημονικής ομάδας. Κατά σειρά περιγράφεται ο ορισμός της έννοιας της αποκατάστασης ενώ γίνεται μια προσπάθεια της θεωρητικής προσέγγισης της έννοιας αποκατάσταση. Στη συνέχεια καταγράφονται οι στόχοι της αποκατάστασης. Βασικό τμήμα αποτελεί η διεπιστημονική ομάδα, όπου γίνεται αναλυτική περιγραφή κάθε ειδικότητας που στελεχώνει την ομάδα αποκατάστασης. Σημαντική είναι και η εκτενής αναφορά στη δομή και τη λειτουργία της διεπιστημονικής ομάδας.

Ορισμός της έννοιας αποκατάσταση

Σύμφωνα με τον Παγκόσμιο Οργανισμό Υγείας (W.H.O.) με τον όρο αποκατάσταση « ορίζεται μια δυναμική διαδικασία, η οποία πραγματοποιείται μέσα από την συντονισμένη εφαρμογή ιατρικών, κοινωνικών, εκπαιδευτικών και επαγγελματικών μέτρων που έχουν σκοπό να βοηθήσουν τον ανάπηρο άνθρωπο να συνειδητοποιήσει τη δυναμική του, να φτάσει στο μέγιστο δυνατό επίπεδο λειτουργικότητας και να ενταχθεί κοινωνικά » (WHO, 1984 ; Σαπουντζή, 1992 ; Πατιστέα & Πατιστέα,  2003).
Ως  προς το περιεχόμενο της αποκατάστασης ο (Π.Ο.Υ.) , ορίζει ότι « η αποκατάσταση περιλαμβάνει όλα τα μέτρα που αποσκοπούν στη μείωση των αρνητικών επιδράσεων της αναπηρίας, έτσι ώστε ο ανάπηρος άνθρωπος να επιτύχει την κοινωνική του επανένταξη » (WHO,  1984). Ως « κοινωνική επανένταξη » ορίζεται η ενεργός συμμετοχή των ανάπηρων στη ζωή της κοινότητας » (Σαπουντζή, 1992). Η αναπηρία επηρεάζει εκτός από το άτομο, την οικογένεια του και σε μια ευρύτερη έννοια την κοινότητα μέσα στην οποία ζει. Η σημασία της ενεργούς συμμετοχής της κοινότητας, στην αποκατάσταση δίδεται με το παρακάτω σχήμα.

   ΑΤΟΜΟ                  ΟΙΚΟΓΕΝΕΙΑ                  ΚΟΙΝΟΤΗΤΑ

                             ΑΠΟΚΑΤΑΣΤΑΣΗ

Σχήμα 5. Τα μέλη που συμπεριλαμβάνονται στην αποκατάσταση στην κοινότητα.

Όπως αναφέρει ο WHO (1982), « η αποκατάσταση βασισμένη στη κοινότητα, συνεπάγεται μέτρα που λαμβάνονται σε κοινοτικό επίπεδο με τη χρησιμοποίηση όλων των κοινοτικών πόρων, ενώ παράλληλα συμπεριλαμβάνει τα ίδια τα ανάπηρα άτομα, τις οικογένειες τους και ολόκληρη την κοινότητα στην οποία ζουν ».

Θεωρητική προσέγγιση της έννοιας αποκατάσταση

Η αποκατάσταση πέρα από ανθρώπινη έκφραση θα πρέπει να αναδειχθεί σε κοινωνικό θεσμό. Ο σκοπός της ευρύτερης έννοιας της αποκατάστασης των ατόμων με ειδικές ανάγκες είναι η εξαφάνιση ή η ελάττωση της σωματικής  –  ψυχικής βλάβης, η αποκατάσταση των σχέσεων των ατόμων με την οικογένεια και με την κοινότητα, η επίλυση των οικονομικών προβλημάτων και η επαγγελματική αναπροσαρμογή  (Μαδιανός,  2002  ;  Ρουμελιώτης, 2001).

Η θεραπευτική προσέγγιση σε σχέση με την Αποκατάσταση του καρκινοπαθούς ασθενή οριοθετήθηκε με την National Cancer Act του 1971. Με την νομοθεσία αυτή δηλώνεται με τον πιο επίσημο τρόπο η Αποκατάσταση σαν αντικειμενικός στόχος, ενώ εγκρίνονται κεφάλαια για την εκπαίδευση και την έρευνα προς αυτήν την κατεύθυνση. Το 1972 στο National Cancer Rehabilitation Planning Conference καθορίστηκαν οι στόχοι της Αποκατάστασης : 

1. Ψυχο-κοινωνική υποστήριξη.
2. Βελτίωση της σωματικής λειτουργικότητας.
3. Επαγγελματικός προσανατολισμός.
4. Επανένταξη στο κοινωνικό σύνολο.
 Λόγω της πολυπλοκότητας των προβλημάτων που έχουν να        αντιμετωπίσουν οι ασθενείς, απαιτείτε μια καλά οργανωμένη ομαδική εργασία διαφόρων ειδικοτήτων, ώστε να προσφερθεί διεξοδική φροντίδα. Η ομαδική εργασία για να είναι επιτυχής απαιτεί την συνεργασία σε κλίμα αμοιβαίου σεβασμού και εκτίμησης του έργου που προσφέρει η κάθε ειδικότητα, παράλληλα με την κατανόηση του σκοπού και του τρόπου εργασία της (Tιγγινάκης, 2005)
Η αποκατάσταση, συνιστά εξειδικευμένη υγιειονομική υπηρεσία που σκοπό έχει να προετοιμάσει τον άνθρωπο με πρόβλημα υγείας, να ενταχθεί έγκαιρα, χρήσιμα και παραγωγικά στο κοινωνικό σύνολο. Η κοινωνική ένταξη των ατόμων με ειδικές ανάγκες, είναι δικαίωμα που κατοχυρώθηκε νομοθετικά στη χώρα μας με το νόμο 2817/2000 (Πατιστέα & Πατιστέα, 2003). Όμως, και τα παιδιά με ειδικές ανάγκες προστατεύονται με βάση τη Διακήρυξη των Ηνωμένων Εθνών για τα δικαιώματα του παιδιού (1959) σύμφωνα με την 5η αρχή « στο παιδί που είναι σωματικά, πνευματικά ή κοινωνικά μειονεκτικό θα παρέχεται ειδική μεταχείριση, εκπαίδευση και φροντίδα που απαιτείται από την ιδιαίτερη κατάστασή του » (Σούλης, 2001  ;  Tριχόπουλος, 1986).

Η διαφοροποίηση μεταξύ αποκατάστασης παιδιών και ενηλίκων εντοπίζεται στο ότι στα παιδιά και στους εφήβους δίνεται ιδιαίτερη σημασία στην προετοιμασία σχετικά με την αποδοχή του προβλήματος της αναπηρίας από το ίδιο το παιδί, το οικογενειακό και κοινωνικό του περιβάλλον (Αcton, 1982 ; Αμοιρά, 1990). Ο συμβιβασμός με την κατάσταση τους, τους βοηθά στην διεκδίκηση του δικαιώματος στη ζωή παρέχοντας αυτοπεποίθηση, αξιοπρέπεια και ανεξαρτησία (Πατιστέα & Πατιστέα, 2003). Τα παιδιά και οι έφηβοι με ειδικές ανάγκες πρέπει έγκαιρα να ενταχθούν σε ένα εκπαιδευτικό πρόγραμμα ώστε να ξεκινήσουν νωρίς την κοινωνικοποίησή τους (Αmerican Nurses Association, 1974 ; Βάγια, 1978 ; Τσαούσης, 2001).

 Μέσα από ένα σύστημα ειδικής αγωγής που έχει ως σκοπό να βοηθήσει το παιδί που παρουσιάζει κάποια σωματική μειονεξία ή γενική αναπτυξιακή διαταραχή, με μέσα - μεθόδους παιδαγωγικές, ψυχολογικές, συμβουλευτικές και θεραπευτικές. Στους ενήλικες η βαρύτητα δίνεται στο εκπαιδευτικό μέρος και στην επαγγελματική αποκατάσταση όσο και στην επάνοδό τους στη ζωή της κοινότητας ανεξάρτητα από το είδος και τη βαρύτητα της αναπηρίας τους (Millan & Schumacher, 2001 ; Σούλης, 1977).

 Όπως αναφέρει ο Τιμόφεεφ Ν. Ν., « το βασικό στη διαδικασία της αποκατάστασης είναι ο αγώνας για τον άνθρωπο και όχι ο αγώνας ενάντια στην ασθένεια ».  

Στόχοι της αποκατάστασης

H αποκατάσταση του πάσχοντος ασθενή μπορεί να θεωρηθεί επιτυχής εφόσον εκπληρωθούν δύο προφανείς στόχοι : 1.  H επιβίωση,  2. Η πρόληψη ή ελαχιστοποίηση πιθανής αναπηρίας. Έχοντας επιτύχει στην βελτίωση των ποσοστών της επιβίωσης, είναι πλέον αναγκαιότητα να επικεντρώσουμε την προσοχή μας στην μελέτη εκείνων των παραγόντων που μπορούν να επηρεάσουν την βραχυπρόθεσμη και μακροπρόθεσμη έκβαση της πορείας του βαρέως πάσχοντος ασθενούς. Δηλαδή την ποιότητα της ζωής τους, όπως αυτή εκφράζεται από την λειτουργικότητα και την ψυχική ισορροπία (Tιγγινάκας,   2005).

Σύνθεση διεπιστημονικής ομάδας

Η ολιστική προσέγγιση  του προβλήματος της αναπηρίας τόσο για το παιδί με ειδικές ανάγκες όσο και για την οικογένεια προϋποθέτει τη συνεργασία και την προσφορά υπηρεσιών οι οποίες στελεχώνονται από πολλές και διαφορετικές ειδικότητες. Η ομάδα υγείας – αποκατάστασης αποτελείται από ένα σύνολο ατόμων διάφορων επαγγελμάτων και ειδικοτήτων που συνεργάζονται μεταξύ τους με το άτομο, την οικογένειά του και την κοινότητα προκειμένου να παρέχουν ολοκληρωμένο πρόγραμμα αποκατάστασης (Boroch, 1971 ; Boucher, 1980). Η σύνθεση και το μέγεθος της ομάδας αποκατάστασης ποικίλλουν ανάλογα με την περίπτωση και επηρεάζονται από πολλούς παράγοντες. Οι παράγοντες αυτοί είναι το νόσημα από το οποίο πάσχει το άτομο, γεωγραφικοί, κοινωνικο-οικονομικοί, πολιτικοί παράγοντες, οι ανάγκες του ασθενούς και η ακολουθούμενη πρακτική στο συγκεκριμένο νοσηλευτικό τμήμα ή υπηρεσία παροχής θεραπείας και φροντίδας (Μαδιανός,  2002).

Οι απαραίτητες ειδικότητες κάθε είδους προσωπικού για τη συγκρότηση της Ομάδας Αποκατάστασης στις Κρατικές Υπηρεσίες ,στα Νοσοκομεία και στα Κέντρα Αποκατάστασης είναι: 

1.Φυσίατρος                           8.Επισκέπτριες Υγείας                  

2.Φυσιοθεραπευτές                9.Ορθοπεδικοί τεχνίτες

3.Κοινωνικοί Λειτουργοί     10.Σύμβουλοι επαγγελματικού προσα-

                                                   νατολισμού                                                                                            

4.Εργοθεραπευτές                11.Ειδικευμένοι εκπαιδευτικοί

5.Λογοθεραπευτές                12.Επιμελητές Κοινωνικής Πρόνοιας

6.(Παιδο)ψυχολόγοι             13.Ο ασθενής και η οικογένειά του

7.Νοσηλεύτριες

Η Ομάδα Αποκατάστασης συγκεντρώνεται και αξιολογεί την κάθε περίπτωση ως μια μοναδική οντότητα και  καθορίζει το εξατομικευμένο πρόγραμμα αποκατάστασης (Kαραντώνης, 1975). Στη συνέχεια παρακολουθεί διαρκώς το στάδιο εφαρμογής σημειώνοντας και αξιολογώντας  το βαθμό προόδου. Αν τα αποτελέσματα δεν είναι ικανοποιητικά τότε επιφέρει τις απαραίτητες τροποποιήσεις στο πρόγραμμα και θέτει ξανά σε εφαρμογή στοχεύοντας στα επιθυμητά αποτελέσματα (Ρουμελιώτης,  2001).

Ο Φυσίατρος

Η Φυσική Ιατρική και Αποκατάσταση είναι ένας ειδικός τομέας της Ιατρικής ο οποίος εκτός από τη Γενική Ιατρική χρησιμοποιεί φυσικά στοιχεία, όπως: (η θερμότητα, το φως, το νερό, ο ηλεκτρισμός),  διάφορες θεραπευτικές ασκήσεις και διάφορα μηχανικά μέσα για την πρόληψη, διάγνωση, θεραπεία και αποκατάσταση των παθήσεων του μυοσκελετικού, νευρικού, καρδιαγγειακού, αναπνευστικού συστήματος που προκαλούν μια προσωρινή ή μόνιμη αναπηρία (Ρουμελιώτης,1977) ;(Χαρτοφυλακίδης,1981). H Φυσική Ιατρική περιλαμβάνει την εκτέλεση πολλών διαγνωστικών δοκιμασιών όπως : (το ηλεκτρο-μυογράφημα, το ηλεκτρο-νευρογράφημα). Ο φυσίατρος θα πρέπει να:είναι γνώστης ειδικών διαγνωστκών και θεραπευτικών τεχνικών της εφαρμοσμένης βιοφυσικής που κρίνονται απαραίτητες για την αντιμετώπιση νοσημάτων, που  επηρεάζουν φυσιολογικές δραστηριότητες (κίνηση, αυτοεξυπηρέτηση) και περιορίζουν  τις προσωπικές, κοινωνικές και οικονομικές δραστηριότητες των ασθενών(Mπάκας,1985). Να κατέχει σε θεωρητικό και πρακτικό επίπεδο τις μεθόδους αναπροσαρμογής του ανάπηρου. Αυτό απαιτεί τη γνώση ελέγχου της λειτουργικής ικανότητας του ανάπηρου, της βελτιώσεως του υπολειπόμενου κινητικού και αισθητικού δυναμικού του, της χορηγήσεως των κατάλληλων προσθέσεων και ορθώσεων και γενικευμένη γνώση των μεθόδων εκπαιδεύσεως του ανάπηρου με χρησιμοποίηση μηχανικών μέσων για τη βελτίωση του λειτουργικού δυναμικού του (Μπάκας, Υάκινθος, Τασιόπουλος, Μήλιος & Ρουμελιώτης, 1990 ; Χαρτοκόλλης, 1981). Μπορεί να ηγείται, να συνεργάζεται, να καθοδηγεί και να συντονίζει την Ομάδα Αποκατάστασης. Για τον επιτυχή συντονισμό της πολυπληθούς ομάδας είναι απαραίτητη η πλήρης κατάρτιση των μελών της σε ότι αφορά τις μεθόδους και τα μέσα διαγνωστικής(Ρουμελιώτης,2001).

Ο Φυσιοθεραπευτής

Η Φυσιοθεραπεία είναι μια θεραπευτική μέθοδος που εκμεταλλευόμενη φυσικά μέσα (νερό, φως, θερμότητα) και μηχανικά μέσα (έλξεις, διάφορα μηχανήματα) θεραπεύει διάφορες συγγενείς ή επίκτητες κυρίως του νευρομυϊκού  και σκελετικού συστήματος (Τιγγανάκας & Καραντώνης, 1995). Ο ρόλος της φυσιοθεραπείας στην αποκατάσταση των αναπήρων είναι σημαντικός. Όπως αναφέρει και ο Ιπποκράτης στο έργο του «Κατ’ οίκον  Ιατρείον» περιγράφοντας τις ιδιότητες των φυσιοθεραπευτικών μέσων και τον τρόπο δράσεώς τους γράφει : «Ανάτριψις δύναται λύσαι, δήσαι, σαρκώσαι, μινηθήσαι, η σκληρά δήσαι, μαλακή λύσαι, ή πολλή μινηθήσαι, η μέτριη παχύναι». Δηλαδή : Οι εντριβές μπορούν να χαλαρώσουν ή να αυξήσουν τον τόνο των μαλακών μορίων και να αναπτύξουν τη σαρκοφυϊα, ή να αδυνατίσουν, μία σκληρή εντριβή αυξάνει τον τόνο, μία μαλακή εντριβή χαλαρώνει, μία συχνή εντριβή αδυνατίζει, μία μέτρια εντριβή παχαίνει τα μαλακά μόρια (Μιχαήλ  &  Ρουμελιώτης, 1999).

Ο Φυσιοθεραπευτής με τα φυσικά και μηχανικά μέσα που διαθέτει μαζί με τις γνώσεις του και την πείρα του είναι σε θέση να  παρέχει : Θεραπεία -  αποθεραπεία  - βελτίωση ή συντήρηση των ατόμων που πάσχουν από μια μεγάλη ποικιλία παθήσεων του νευρικού, του μυοσκελετικού και του καρδιαναπνευστικού συστήματος (American Nurses Association, 1990 ;  Αντωνίου, 1999).

 O Κοινωνικός Λειτουργός (ΚΛ)

Με την έναρξη του προγράμματός του ο Κοινωνικός Λειτουργός θα πρέπει να έχει σαφή και ακριβή περιγραφή του περιστατικού ενώ πρέπει να κατανοήσει τυχόν προβλήματα εξαιτίας της πνευματικής και συναισθηματικής κατάστασης του ασθενή και των οικογενειακών μελών (Παπαδάτου & Αναγνωστόπουλος, 1999). Ο ρόλος του ΚΛ είναι αναλαμβάνει : Την κατατόπιση του ανάπηρου και των συγγενών του, με βάσει τα παρεχόμενα δικαιώματα από το Κράτος και τις Κρατικές Υπηρεσίες. Την κινητοποίηση και τη χρησιμοποίηση κάθε αναγκαίας Υπηρεσίας με σκοπό την μεγαλύτερη δυνατή αποκατάσταση και επανένταξη του ανάπηρου ατόμου στο κοινωνικό σύνολο ως παραγωγικό μέλος (Ρουμελιώτης, 2001 ; Τζουριάδου, 1999). Την ενημέρωση του οικογενειακού περιβάλλοντος του ατόμου με ειδικές ανάγκες  για τα πορίσματα της Ομάδας Αποκατάστασης και τη βοήθεια στην παραδοχή της προτεινόμενης λύσης. Την ενθάρρυνση και τη βοήθεια για την ενεργή συμμετοχή του ασθενή στο πρόγραμμα αποκατάστασης, αμβλύνοντας τους που παράγοντες που ενδεχομένως αποτελούν εμπόδια (Μιχαήλ, 1998).

           O  Εργοθεραπευτής
Η Εργοθεραπεία είναι ένα από τα επαγγέλματα Υγείας και Πρόνοιας που συμβάλλει στη σωματική, ψυχολογική, κοινωνική και επαγγελματική αποκατάσταση των ατόμων που αντιμετωπίζουν ένα προσωρινό ή χρόνιο πρόβλημα, μετά από ιατρική παραπομπή (Ρουμελιώτης, 2001 ; Rigatos  & Thouas, 1999). Οι επιδιώξεις του εργοθεραπευτή κατά την εφαρμογή του θεραπευτικού προγράμματος συνοψίζονται στα εξής : Βελτίωση της κινητικότητας των αρθρώσεων, συντονισμός των κινήσεων - δεξιοτεχνία, ενίσχυση της μυϊκής ισχύς και ενίσχυση της λειτουργικότητας μέσα στα όρια της αναπηρίας. Τόνωση του ηθικού, του βαθμού αυτάρκειας  και απεξάρτησης του ανάπηρου ατόμου ώστε να είναι ικανό να αυτοεξυπηρετείται στις ασχολίες της καθημερινής ζωής (Καραντώνης, 2002 ; Μπάκας, Υάκινθος, Τασιόπουλος, Μήλιος  &  Ρουμελιώτης, 1990). Παροχή βοήθειας στα κοινωνικά και επαγγελματικά προβλήματα προπαρασκευάζοντας την επαναφορά του ανάπηρου στην προηγούμενη εργασία του ή σε άλλη κατάλληλη για την αναπηρία του. Εκπαίδευση για χρήση προθετικών και ορθοπεδικών μηχανημάτων. Απαραίτητη προϋπόθεση για την επιτυχία του σκοπού και των επιδιώξεων της Εργοθεραπείας είναι η ενεργός συμμετοχή του αρρώστου στο πρόγραμμα Εργοθεραπείας (Μιχαήλ, 2002 ; Ρουμελιώτης, 2001).

Ο Λογοθεραπευτής

                           Η λογοθεραπεία, είναι η επιστήμη που ασχολείται με την πρόληψη, την αξιολόγηση, τη διάγνωση, τη θεραπεία και την αποκατάσταση όλων των διαταραχών της λεκτικής επικοινωνίας (Μαδιανός, 2002 ; Μιχαήλ, 2002). Οι διαταραχές της φωνής, της ομιλίας και του λόγου, μπορούν να εμφανισθούν σε κάθε ηλικία σαν αποτέλεσμα εγκεφαλικής βλάβης, μετατραυματικής κατάστασης, απώλειας ακοής ή ψυχολογικών προβλήματων (Κάκουρος  & Μανιαδάκη, 2003). Η διαταραχή του λόγου σημαίνει διαταραχή στη ψυχολογική και κοινωνική κατάσταση του ατόμου αφού δεν μπορούν να πείσουν, να εξωτερικεύσουν ιδέες και συναισθήματα, να επικοινωνήσουν με το συνάνθρωπό τους. Ο λογοθεραπευτής έχει βαθιές γνώσεις παιδαγωγικής, νευρολογίας, ανατομίας, ψυχολογίας, παθολογίας του λόγου και της ομιλίας, ακουολογίας, γλωσσολογίας και θεραπευτικής πρακτικής (Μιχαήλ, 2002 ; Ρουμελιώτης,  2001).

Ο Ψυχολόγος

             O ψυχολόγος είναι ο επαγγελματίας υγείας που θα εκτιμήσει την κατάσταση του ασθενή, θα αξιολογήσει τις ψυχολογικές του αντιδράσεις στην απώλεια, θα του παράσχει υποστηρικτική αντιμετώπιση και θα του προτείνει καινούργιους τρόπους ευχαρίστησης. Ο ρόλος του ψυχολόγου στην Ομάδα Αποκατάστασης είναι πολύπλευρη. Ένα βασικό χαρακτηριστικό της εργασίας του είναι ότι αποτελεί μέλος μιας ομάδας ειδικών που στα πλαίσια του οριζοντίου συστήματος λειτουργίας που συνήθως εφαρμόζεται, οφείλει να βοηθήσει στη σωστή κατανομή της υπευθυνότητας για το κοινό θεραπευτικό έργο (Κάκουρος  & Μανιαδάκη, 2003 ; Τσιάντης, 2002).

          Ο πρωταρχικός ρόλος του ψυχολόγου είναι η διατύπωση το προβλήματος του αρρώστου, σε δυναμική μορφή, λαμβάνοντας υπόψη όλους τους παράγοντες (οργανικούς, ψυχολογικούς, κοινωνικούς), που συμβάλλουν στη διαμόρφωση του και κατόπιν παραθέτει επιλογές για την αποκατάσταση του αρρώστου (Susan, 2005). Ένας ακόμα καθοριστικός ρόλος του ψυχολόγου είναι :  η ερμηνεία της συμπεριφοράς του αρρώστου, που δίνει τη δυνατότητα στην ομάδα αποκατάστασης, να εκφράσει αληθινά συναισθήματα συμβάλλοντας στη σωστή συνεργασία της, και στην ολιστική αντιμετώπιση του αρρώστους (Νασιάκου & Χάντζη, 2000 ; Τσαούσης, 2001). Με βάση τα παραπάνω ο ψυχολόγος είναι ένα πολύτιμο μέλος της ομάδας αποκατάστασης ενώ η επιτυχία της συνεισφοράς του εξαρτάται σε μέγιστο βαθμό από τις σωστές διαπροσωπικές του σχέσεις με το άρρωστο, με την ομάδα αποκατάστασης και γενικά το εργασιακό περιβάλλον (Ρουμελιώτης, 2001).

Ο Νοσηλευτής

                             Το έργο του νοσηλευτή  στην αποκατάσταση των ατόμων με ειδικές ανάγκες, κινείται στα πλαίσια της συνεργασίας ως έκφραση και ως μορφή. Η εφαρμογή του νοσηλευτικού προγράμματος και νοσηλευτική φροντίδα πρέπει να συνοδεύονται από υπευθυνότητα. Παράλληλα υπάρχει ανεξαρτησία και αυτονομία στο επιστημονικό της πεδίο, αλλά πάντα επικρατεί το πνεύμα της συνεργασίας με την ομάδα αποκατάστασης (Αθάνατου, 2000 ;  Πάνου, 2000 ; Ραγιά, 2001).

               Ο νοσηλευτής με τη συχνή επαφή που έχει με τον ασθενή, συνδέεται ψυχικά μαζί του, αποπνέοντας εμπιστοσύνη. Τα βασικά χαρακτηριστικά  που πρέπει να διαθέτει μιας νοσηλεύτριας είναι : ολοκληρωμένες γνώσεις, σωστή κατάρτιση και εκπαίδευση σε θέματα   βασικής νοσηλευτικής. Βέβαια, πρωταρχικό γνώρισμα είναι να διαθέτει μια έμφυτη αγάπη για τον ανάπηρο, υπομονή και κατανόηση στη συναισθηματική αντίδραση του πάσχοντος έναντι της αναπηρίας του. Συνήθως εκδηλώνεται αρνητισμός, νευρικότητα, απαισιοδοξία, μελαγχολία και κατάθλιψη (Αντωνιάδης,  2002 ; Πάνου, 2000).

                 Η αποστολή του είναι ιδιάζουσα και η συμβολή του στην αποκατάσταση του ανάπηρου τεράστια. Θα μπορούσε κανείς να πει : « χωρίς τη βοήθεια της νοσηλεύτριας, πολλές φορές το πρόγραμμα της αποκατάστασης αποτυγχάνει ». Αρχικά, ο νοσηλευτής εκτιμά τις νοσηλευτικές ανάγκες του ασθενή, κατόπιν σχεδιάζει το πρόγραμμά της ενώ  φροντίζει για την πιστή εφαρμογή του παρακολουθώντας, την εξέλιξη του και αξιολογώντας τα αποτελέσματά του (Ρουμελιώτης, 2001) ; (Χαρτοκόλλης, 1990). Στην εκτίμηση της γενικής κατάστασης του ασθενή συνεργάζεται με το θεράποντα ιατρό, αλλά κάποιες φορές πρέπει μόνη της να θέσει τους στόχους και να καταστρώσει το σχέδιο δράσης, με τελικό σκοπό τη σωματική και ψυχική υγεία του ασθενή (Πάνου, 2000).

                             Ο νοσηλευτής μπορεί να ασκήσει τα καθήκοντά της, τόσο στο νοσοκομείο (μονάδα αποκατάστασης), όσο και στο σπίτι με κατ’ οίκον φροντίδα και νοσηλεία των ατόμων με ειδικές ανάγκες. Πρόκειται για έναν τομέα που αναπτύσσεται στην Ελλάδα, επειδή ανταποκρίνεται στην ανάγκη για παροχή ποιοτικών υπηρεσιών υγείας που συμφέρουν οικονομικά (Σαρρής, 2001 ; Σούλης, 2002). Τα καθήκοντα του νοσηλευτή είναι : Η χορήγηση των φάρμακων στην σωστή δόση, με τη σωστή τεχνική, τη σωστή ώρα, με το σωστό φάρμακο, με σωστό τρόπο και το σωστό πλησίασμα του αρρώστου (Αθάνατου, 2000). Ο καθετηριασμός σε ασθενείς που έχουν προβλήματα με το ουροποιητικό. Παροχή οδηγιών στον ασθενή ή στην οικογένειά του σχετικά με τη σωστή τήρηση της φαρμακευτικής αγωγής, την ενεσοθεραπεία, τη φροντίδα ασθενών με παραφύση έδρα, θέματα διατροφής, φροντίδα καθετήρα, διαδικασία αλλαγή τραυμάτων, αναγνώριση ενδείξεων και συμπτωμάτων της ασθένειας, συμβουλές για ατομική υγιεινή και περιποίηση του δέρματος  (Πάνου, 2000 ;  Ραγιά, 2001).

               Ο νοσηλευτής μπορεί να διενεργήσει αιμοληψία (γενική αίματος, βιοχημικός έλεγχος), έλεγχος κοπράνων (αίμα, βλένες), λήψη αρτηριακής πίεσης και λοιπών ζωτικών σημείων (θερμοκρασία, σφύξεις, αναπνοή). Αναγνωρίζοντας τις αποκλίσεις από το φυσιολογικό, ξέρει πότε να ζητήσει την ιατρική παρέμβαση. Το κύριο χαρακτηριστικό της είναι η συμπεριφορά της, ώστε να κερδίσει την εμπιστοσύνη του ασθενή και να συνεργαστεί αρμονικά με τον ίδιο και οικογένειά του (Ραγιά, 2001 ; Ρουμελιώτης, 2001).

Ο Επισκέπτης Υγείας

           Η συμβολή του Επισκέπτη Υγείας στην πρόληψη της αναπηρίας και στην Αποκατάσταση είναι μείζονος σημασίας.  Ο ανωτέρω Επαγγελματίας Υγείας, προσφέρει τις υπηρεσίες του σε: Κέντρα Κοινωνικής Πολιτικής, Πολυϊατρεία, Κέντρα Υγείας, Αγροτικά Ιατρεία, Συμβουλευτικούς Σταθμούς και Κέντρα Αποκατάστασης γνωρίζοντας άτομα με ειδικές ανάγκες (Σταθόπουλος, 2000 ; Τσαούσης, 2001  ; Ρουμελιώτης, 2001).

                   O ρόλος του στη δημόσια υγεία και η επιρροή στην κοινότητα έχουν καταλυτικό χαρακτήρα. Ο Επισκέπτης Υγείας έχει υπό την εποπτεία του όλα τα υγιειονομικά προβλήματα (υγιεινής περιβάλλοντος, θέματα αποκατάστασης, πρόληψη των ατυχημάτων). Ασκώντας τα καθήκοντά του στην κοινότητα αποβλέπει στη πρόληψη ασθενειών που προκαλούν αναπηρία, στην προαγωγή της υγείας (ψυχικής και σωματικής) των ΑMEA, ενώ μεριμνά για την κοινωνική αποκατάσταση - επαν (ένταξη) των ατόμων αυτών. Η πρόληψη της αναπηρίας γίνεται με την εφαρμογή μέτρων προληπτικής υγιεινής κατά των διαφόρων νόσων και με μέτρα για την πρόληψη των εργατικών, τυχαίων και τροχαίων ατυχημάτων. Η πρόληψη της αναπηρίας αποτελεί βασικό συντελεστή για την κοινωνική οργάνωση και την καλή ποιότητα ζωής (Μιχαήλ, 1999 ; Τριχόπουλος, 1986).

          Επειδή στην Ελλάδα το σημαντικότερο πρόβλήμα υγείας που μπορεί να αντιμετωπιστεί με ευγονικά μέτρα και συγκεκριμένα με γενετικές συμβουλές, είναι οι συγγενείς αιμολυτικές αναιμίες και κυρίως της μεσογειακής αναιμίας. Η πρόληψη των αναιμιών περιλαμβάνει: Σωστή διαφώτιση του πληθυσμού για τα κληρονομικά νοσήματα, την ενημέρωση σε θέματα αναπαραγωγής, οικογενειακού προγραμματισμού και προστασίας της εγκυμοσύνης. Δωρεάν έλεγχος στα Ειδικά Κέντρα, των συγγενών των πασχόντων από τα κληρονομικά νοσήματα, που έχουν υπολειπόμενο χαρακτήρα και μπορούν  να διαπιστωθούν  εργαστηριακά σε ετερόζυγη κατάσταση. Συστηματική και ενδελεχής πρωτογενής πρόληψη με την εφαρμογή προγραμμάτων εμβολιασμού, τήρηση  σωστών  διατροφικών συνηθειών(μεσογειακή διατροφή), εξυγίανση του περιβάλλοντος (Tριχόπουλος, 1982  ; Πάνου, 2000 ; Ραγιά, 2001).

                         Η πρόληψη των εργατικών ατυχημάτων και των επαγγελματικών νόσων επιτυγχάνεται : 1. Με τη βελτίωση των συνθηκών εργασίας, καθώς η χειρωνακτική εργασία έχει αντικατασταθεί από τη σύγχρονη τεχνολογία αυξάνοντας την ασφάλεια των εργαζομένων, 2. Με την εκπαίδευση του ειδικευμένου προσωπικού ασφαλείας(μηχανικοί ασφαλείας, τεχνολόγοι ασφαλείας, τεχνικοί), 3. Με την εκπαίδευση των εργαζομένων σε θέματα προστασίας από επαγγελματικούς κινδύνους(ειδικά ρούχα, προστατευτικά κράνη, γάντια), 4. Με τη διάδοση των γνώσεων σε θέματα ασφαλείας στο χώρο εργασίας προς το ευρύτερο κοινό και σε όλους τους βαθμούς εκπαίδευσης, 5. Με την καθιέρωση ειδικευμένου προσωπικού, που θα εποπτεύει τη σωστή τήρηση των βασικών προδιαγραφών εργασίας για να μην γίνονται θύτες οι εργοδότες και θύματα οι εργαζόμενοι, 6. Με τη δημιουργία ιατρικών κέντρων και ιατρείων στους χώρους εργασίας, ιδιαίτερα σε επαγγέλματα με αυξημένο βαθμό κινδύνων και επιβαρύνσεων (Ρουμελιώτης  &  Μιχαήλ,  2001).

           Στο στάδιο της αποκατάστασης  μέλημά του, είναι η διαπαιδαγώγηση των ΑΜΕΑ τονίζοντας τη συνεχή και τακτική ιατρική παρακολούθηση. Η κατ’ οίκον επίσκεψη του ανάπηρου παιδιού μετά την έξοδο του από μονάδα αποκατάστασης, έχει σκοπό την πιστή τήρηση των ιατρικών οδηγιών και παροχή χρήσιμων συμβουλών σε θέματα νοσηλευτικής (Max,  Walf  &  Smith, 1969 ; Αντωνιάδης, 2000  ; Πάνου, 2000). Ο Επισκέπτης Υγείας φροντίζει με τις γνώσεις του, τη συμπεριφορά του και την πείρα του,  να γίνει σύμβουλος-βοηθός της οικογένειας παρέχοντας εμπιστοσύνη. Η διενέργεια εμβολιασμών εκτελείται κατόπιν εντολής θεράποντος ιατρού. Η προσφορά των υπηρεσιών του Επισκέπτη Υγείας είναι συνεχής, συμμετέχοντας στην επίλυση εκ της αναπηρίας πάσης φύσεως προβλημάτων, συνεργαζόμενος και μεσολαβώντας με τις εκάστοτε αρμόδιες υπηρεσίες όπου λαμβάνει ρόλο συντονιστή μεταξύ φορέων και των ατόμων με ειδικές ανάγκες (Σούλης, 2001  ;  Χαρίτου &  Κατσουγιάννη, 1999).

           Ο Ορθοπεδικός Τεχνίτης

Στη θεραπεία και στην αποκατάσταση των κινητικά ανάπηρων μεγάλη είναι η συμβολή των μηχανικών μέσων αποκατάστασης που κατασκευάζει ο Ορθοπεδικός Τεχνίτης. Τα μηχανικά μέσα αποκατάστασης είναι τεχνητές κατασκευές οι οποίες συμπληρώνουν, αναπληρώνουν και ενισχύουν τα μέλη του σώματος του ασθενή τα οποία από κάποια πάθηση ή τραυματισμό ή άλλη αιτία κατέστησαν ανίκανα λειτουργικά ή ακρωτηριάστηκαν και δυστυχώς με την εφαρμογή της φυσικής ιατρικής δεν είναι δυνατόν να επανέλθουν στη φυσιολογική κατάσταση (Ρουμελιώτης, 2001).

  Ο Σύμβουλος Επαγγελματικού Προσανατολισμού

Ο Σύμβουλος Επαγγελματικού Προσανατολισμού είναι το πρόσωπο που θα συζητήσει με το ανάπηρο άτομο για να εξακριβώσει τα ενδιαφέροντά του και τις ικανότητές του ενώ στη συνέχεια θα του συστήσει το επάγγελμα που θα μπορέσει να ασκήσει μετά από ειδική εκπαίδευση (Σαρρής, 2001). Σκοπός του Συμβούλου Επαγγελματικού Προσανατολισμού είναι να εξασφαλίσει στον ανάπηρο όχι μόνο ευκαιρίες για επαγγελματική απασχόληση αλλά και για επιλογή του τρόπου ζωής. Ουσιαστικά τα άτομα με αναπηρίες καταρτίζονται σε ένα πρόγραμμα προσαρμοσμένο στις ανάγκες τους ώστε να βελτιωθούν οι ικανότητές τους και να ξαναγίνουν χρήσιμα μέλη στην κοινωνία συμμετέχοντας στην παραγωγική διαδικασία (Μαδιανός, 2002 ; Μπάκας, 1993). Στους εκ γενετής ανάπηρους η ενσωμάτωσή τους παρουσιάζει μια κοινωνική και οικονομική διαφοροποίηση. Τα προγράμματα κατάρτισης προσαρμόζονται ανάλογα με τις ανάγκες και τις επιθυμίες κάθε κατηγορίας (Σαρρής, 2001  ; Ρουμελιώτης, 2001 ; Sapountzi, 1990).

 O Ειδικευμένος Εκπαιδευτικός και Ειδικός Παιδαγωγός

Ο ειδικευόμενος εκπαιδευτικός (ειδικός δάσκαλος) θα καλύψει τις ανάγκες της σχολικής αγωγής και εκπαίδευσης σε όλους τους κλάδους και τις βαθμίδες στα ειδικά σχολεία και τα ιδρύματα αποκατάστασης που λειτουργούν για την επίτευξη αυτού του σκοπού (Παναγιωτόπουλος, Γκόγκογλου, Δοανίδου, Χαρίτου & Κατσουγιάννη, 1992 ; Ρουμελιώτης, 2001). Ο ειδικός παιδαγωγός πρέπει να έχει επαγγελματική κατάρτιση στις παιδαγωγικές επιστήμες και να είναι εξειδικευμένος στα προβλήματα αγωγής- εκπαίδευσης των παιδιών με ειδικές ανάγκες. (νοητική υστέρηση). Η παρακολούθηση του εκπαιδευόμενου ατόμου και η παιδαγωγική διερεύνηση της ψυχολογικής του κατάστασης σε συνδυασμό με την αξιολόγηση των κινητικών, πρακτικών, αισθητηριακών ικανοτήτων – κοινωνική συμπεριφορά, από  τον ειδικό παιδαγωγό ενισχύει το λειτουργικό επίπεδο και βελτιώνει τα όρια των δυνατοτήτων (Τσιάντης, 2002  ; Παναγιωτόπουλος, 1999 ; Παπαδάτου, 1999).

 O Επιμελητής Κοινωνικής Πρόνοιας 

Ο Επιμελητής Κοινωνικής Πρόνοιας ενθαρρύνει και συμπαραστέκεται στα άτομα με ειδικές ανάγκες επιδιώκοντας την κάλυψη των καθημερινών αναγκών, συμβάλλοντας σταδιακά στην ανεξαρτητοποίησή τους. Ανάλογα με τη φύση των εκάστοτε προβλημάτων που καλείται να αντιμετωπίσει, απασχολείται δημιουργικά με τα « ιδιαίτερα άτομα », βοηθώντας στην ανάπτυξη των δεξιοτήτων τους, που είναι απαραίτητες για την αντιμετώπιση καθημερινών δυσκολιών σε τέτοιο  βαθμό ώστε να γίνουν πιο αυτόνομα  (Ρουμελιώτης, 2001).

Ο Ανάπηρος και η Οικογένειά του 

Η όλη διαδικασία της Αποκατάστασης και η έκβασης της, εξαρτάται από το άτομο με ειδικές ανάγκες και την οικογένειά του που αποτελούν τα βασικά-πρωταγωνιστικά  μέλη της ομάδας αποκατάστασης. Χωρίς τη συγκατάθεση, τη συνεργασία και τη συμμετοχή τους στο πρόγραμμα, δεν νοείται η έννοια και πραγματοποίηση της αποκατάστασης (Τιγγινάκας, 2005). Ο Ανάπηρος πρέπει να είναι γνώστης της βαρύτητας του τραυματισμού του ή της πάθησής του ώστε να εφαρμόσει πιστά τις υποδείξεις της ομάδας αποκατάστασης. Πάντα θα πρέπει να υπάρχει ελευθερία έκφρασης των επιθυμιών του ενώ παράλληλα έχει το δικαίωμα να προτείνει λύσεις σε πρωτοεμφανιζόμενα προβλήματα που προκύπτουν συνεργαζόμενος με τα μέλη της ομάδας αποκατάστασης.

Από την πλευρά της η ομάδα αποκατάστασης θα πρέπει να συλλέξει πληροφορίες από το περιβάλλον του σχετικά με την προσωπικότητά του ώστε να σχηματίσει μια ολοκληρωμένη εικόνα της συμπεριφοράς του, των ενδιαφερόντων του και των συνηθειών του πριν την αναπηρία. Όλα τα παραπάνω αποτελούν έναν πολύτιμο οδηγό για την καταπολέμηση των αντιδράσεων, που προκύπτουν από την αναπηρία, προγραμματίζοντας κατά τον καλύτερο τρόπο τη θεραπευτική παρέμβαση –  αγωγή (Ρουμελιώτης, 2001).

Η οικογένεια έχει το πιο δύσκολο ρόλο, καθώς πρέπει να αντιμετωπίσει τα περίεργα βλέμματα της άγνοιας, τις προκαταλήψεις και τις ρατσιστικές στάσεις-συμπεριφορές του κοινωνικού περίγυρου. Προσπαθώντας να ευαισθητοποιήσει το κοινωνικό σύνολο, συμβάλλει ουσιαστικά στην ενδυνάμωση των ενδο -οικογενειακών σχέσεων παραμερίζοντας τις δυσκολίες και τα εμπόδια  (Βάρβολη, 2005). Η οικογένεια δέχεται σοβαρές ψυχολογικές, οικονομικές, και κοινωνικές επιπτώσεις  από την ύπαρξη ενός ατόμου με ειδικές ανάγκες που είναι μέλος της. Η αντιμετώπιση των ιδιαίτερων δυσκολιών και των προβλημάτων που προκύπτουν χρήζουν ειδική καθοδήγηση από την ομάδα αποκατάστασης. Απαραίτητη, είναι η έγκαιρη  και συστηματική ενημέρωση της οικογένειας ώστε να κατανοήσει, να αποδεχθεί και να προσαρμοσθεί στο νέο ρόλο που πρόκειται να διαδραματίσει, εφαρμόζοντας ένα ρεαλιστικό - θετικό πρόγραμμα αποκατάστασης. 

Λειτουργία της διεπιστημονικής ομάδας

Οι επαγγελματίες που εργάζονται σαν ομάδα στον τομέα της αποκατάστασης αναπτύσσουν διεπιστημονική συνεργασία. Ο ορισμός της έννοιας « διεπιστημονική συνεργασία » θεωρείται  χρήσιμο να παρατεθεί γιατί αποτελεί βασικό στοιχείο της όλης λειτουργίας της ομάδας. Η  διεπιστημονική συνεργασία :  είναι η διαδικασία που λαμβάνει χώρα ή μοιράζεται μεταξύ επιστημόνων που ανήκουν σε διαφορετική ειδικότητα. Αυτό μπορεί να αφορά γεγονός, λειτουργία, ή κοινή ενέργεια (Σαπουντζή, 1992). Με την έννοια « συνεργασία » αναφερόμαστε στη διαδικασία κοινής εργασίας με κοινά αποδεκτούς στόχους και φιλοσοφία. Ταυτόχρονα είναι απαραίτητη η κατανόηση των ιδιαίτερων χαρακτηριστικών όπως είναι οι ικανότητες, οι γνώσεις , τα στοιχεία προσωπικότητας και συμπεριφοράς που έχει καθένα από τα συμβαλλόμενα μέλη ως επαγγελματίας αλλά και ως άτομο.

Η διεπιστημονική συνεργασία όπως αναφέρει η Σαπουντζή (1992) δεν αφορά μόνο την εργασία σε ομάδα αλλά περικλείει :

· Επικοινωνία

· Καθοδήγηση και συμβουλευτική

· Τήρηση κοινών στοιχείων

· Ανταλλαγή πληροφοριών και στοιχείων

· Καθιερωμένη επίσημη συνάντηση επαγγελματιών στα πλαίσια της εργασίας τους

· Κοινωνικές σχέσεις 

Η ομάδα αποκατάστασης όπως και η ομάδα υγείας γενικότερα , θεωρείται ότι είναι χρήσιμη και αποτελεσματική γιατί παρέχει θεραπεία και φροντίδα σε άτομα με πολύπλοκες ανάγκες που δεν είναι δυνατόν να καλυφθούν αποτελεσματικά από ένα μόνο επαγγελματία υγείας (Ρουμελιώτης, 2001). Οι ομάδες αποκατάστασης παρουσιάζουν ποικιλία τόσο στην δομή όσο και στη λειτουργία. Η δομή της ομάδας αφορά των αριθμό των μελών και τη συμμετοχή των διάφορων επαγγελμάτων , ενώ η λειτουργία αφορά τον τρόπο με τον οποίο η ομάδα λειτουργεί. Τόσο η δομή όσο και η λειτουργία της ομάδας αποκατάστασης αποτελούν παράγοντες που προσδιορίζουν την ποιότητα της παρεχόμενης φροντίδας που δέχεται ο ασθενής (Σαπουντζή, 1992 ; Μαδιανός, 2002). Οι ομάδες αποκατάστασης μπορούν να λειτουργούν με διαφορετικούς τρόπους  –  μοντέλα σύμφωνα με όσα αναφέρει η Σαπουντζή (1990) :

Μοντέλο 1

· Το είδος αυτό της ομάδας αποκατάστασης χαρακτηρίζεται από τη θέσπιση στόχων από κάθε επάγγελμα / επαγγελματία χωριστά.

· Υπάρχουν σαφείς διαχωρισμοί μεταξύ των επαγγελμάτων / επαγγελματιών.

· Τα αποτελέσματα που αποκομίζει ο ασθενής είναι το άθροισμα των ξεχωριστών προσπαθειών των επαγγελμάτων / επαγγελματιών

· Το κλειδί για την επιτυχή λειτουργία αυτού του είδους της ομάδας είναι η αποτελεσματική επικοινωνία μέσω της οποίας τα άλλα επαγγέλματα ενημερώνονται για τους στόχους και τα αποτελέσματα των παρεμβάσεων που κάνει το κάθε επάγγελμα.

Μοντέλο 2

· Το είδος αυτής της ομάδας αποκατάστασης χαρακτηρίζεται από τη συνεργασία που αναπτύσσεται μεταξύ των επαγγελματιών για των προσδιορισμό των στόχων του προγράμματος αποκατάστασης.

· Χαρακτηρίζεται επίσης από το συνδυασμό της προσέγγισης για την επίλυση του προβλήματος πέρα από τα στενά επαγγελματικά όρια , ενώ χρησιμοποιούνται οι ιδιαίτερες γνώσεις και δεξιότητες των επαγγελματιών για την επίτευξη των στόχων αποκατάστασης.

Μοντέλο 3

· Το είδος αυτό της ομάδας αποκατάστασης χαρακτηρίζεται από τη συνεργασία που αναπτύσσεται μεταξύ των μελών της ομάδας, η οποία τείνει στην εξάλειψη των συνόρων μεταξύ των επαγγελμάτων.

· Επιδιώκεται κοινή εκπαίδευση για την αύξηση της ευελιξίας των επαγγελματιών με στόχο την αποφυγή αλληλοκαλύψεων που επιφέρουν κόπωση στον ασθενή στην προσπάθεια επίτευξης των στόχων του προγράμματος αποκατάστασης.  Οποιοδήποτε μοντέλο και αν ακολουθήσει η ομάδα αποκατάστασης ο τρόπος εργασίας χρειάζεται συνεχή προσπάθεια για να ευδοκιμήσει γιατί οι επαγγελματίες υγείας είναι άνθρωποι με δυνατότητες και αδυναμίες οι οποίοι καλούνται να εργαστούν ομαδικά. Είναι λοιπόν φυσικό να αναφύονται προβλήματα στη συνεργασία μέσα στην ομάδα που πρέπει να αντιμετωπίζονται και να θεωρούνται μέρος της ενδυναμωτικής διαδικασίας της ομάδας (Μαδιανός, 2002).

Είναι φυσικό να εμφανίζεται σύγκρουση στην διεπιστημονική συνεργασία       που άλλοτε μπορεί να λειτουργήσει θετικά ή αρνητικά στην ανάπτυξη της ομάδας. Η σύγκρουση ίσως είναι μια παρεξηγημένη έννοια που εμπεριέχει την αντιπαράθεση του παλιού με το καινούργιο, την έννοια της κάθαρσης και την πάλη των ιδεών. Όπως υποστηρίζει ο Rowson (1994) τα αίτια για τη δημιουργία των συγκρούσεων στην διεπιστημονική συνεργασία είναι τα εξής :

· Ελλιπής και ανεπαρκής  επικοινωνία μεταξύ των επαγγελματιών και διαφορές στη χρήση της γλώσσας (Kilcoyne, 1991 ; Pietroni, 1992).

· Συγκρούσεις για θέματα εξουσίας και ιεραρχίας  μεταξύ των επαγγελματιών (Blane, 1991). 

· Ιδεολογικές διαφορές  (Stevenson, 1985).

· Συγχύσεις και αψιμαχίες  σχετικά με τους ρόλους  και  το καθηκοντολόγιο (Ross &  Cambell, 1992 ; Opuku, 1992).    

ΚΕΦΑΛΑΙΟ 5Ο 

ΘΕΩΡΗΤΙΚΗ ΠΡΟΣΕΓΓΙΣΗ ΤΩΝ ΠΑΙΔΙΑΤΡΙΚΩΝ ΥΠΗΡΕΣΙΩΝ ΑΠΟΚΑΤΑΣΤΑΣΗΣ

Στο κεφάλαιο θεωρητική προσέγγιση των παιδιατρικών υπηρεσιών αποκατάστασης περιγράφεται η ειδική αγωγή, η ψυχοκοινωνική υποστήριξη, οι ομάδες αυτοβοήθειας, η συμβουλευτική γονέων και η προετοιμασία του άτομου με αναπηρία ώστε να λάβει επαγγελματική αποκατάσταση.

Ειδική αγωγή
Το ενδιαφέρον και η ευαισθητοποίηση της κοινωνίας για την μόρφωση, αποκατάσταση και κοινωνική ένταξη των νοητικά και σωματικά ανάπηρων παιδιών εκδηλώθηκε πιο έντονα από τις αρχές του αιώνα μας. Με νομοθετικές ρυθμίσεις θεσμοθετήθηκαν μέτρα σε διάφορες χώρες τόσο για την προστασία όσο και για την εκπαίδευσή τους. Στις Η.Π.Α. άρχισε να λειτουργεί στο Σικάγο το1900 το πρώτο δημόσιο ειδικό σχολείο για σωματικά ανάπηρα παιδιά. Στην Ευρώπη το1906 ιδρύεται στο Βερολίνο από τον Biesalskie το «κεντρικό θεραπευτήριο για έρευνα – επιμόρφωση» που συντέλεσε στην πραγματοποίηση της απογραφής των παιδιών με σωματική αναπηρία σε όλη τη Γερμανία (Hevard, 1995 ; Millan,  2001). 

Ο 20ος αιώνας αρχίζει για την Ειδική Αγωγή στην Ελλάδα , με την ίδρυση ειδικών σχολείων και ιδρυμάτων με στόχο την προστασία, την εκπαίδευση και αργότερα την επαγγελματική κατάρτιση με βάση τις επικρατούσες κοινωνικές αντιλήψεις της εποχής. Οι δραστηριότητες γύρω από το χώρο των αναπήρων ελέγχονται βασικά με την ιδιωτική πρωτοβουλία που το κύριο χαρακτηριστικό της απέναντι στους ανάπηρους ανθρώπους ήταν ο οίκτος.

Πίνακα 4. Ποσοστό (%) των παιδιών των οποίων οι ειδικές εκπαιδευτικές ανάγκες καλύπτονται από τις χώρες-μέλη της Ε.Ε. στο πλαίσιο της Ειδικής Αγωγής

	ΧΩΡΑ - ΜΕΛΟΣ Ε.Ε.
	ΠΟΣΟΣΤΟ ΚΑΛΥΨΗΣ (%)

	Φιλανδία
	17,08

	Δανία
	13,03

	Νορβηγία
	6,00

	Ολλανδία
	3,63

	Γαλλία
	3,54

	Βέλγιο
	3,08

	Ηνωμένο Βασίλειο
	1,85

	Ιρλανδία
	1,45

	Ιταλία
	1,27

	Ελλάδα
	0,86


Πηγές : (Πανταζόπουλος, 2001 ;  Πατιστέα & Πατιστέα, 2003)                 

Δυστυχώς, από τον παραπάνω πίνακα προκύπτει ότι  η χώρα μας κατέχει την τελευταία θέση για τη μέριμνα που έχει ληφθεί σε ότι αφορά τη ίδρυση ειδικών σχολείων και μονάδων με ειδικές τάξεις και ειδικά νηπιαγωγεία. Το 1906 ιδρύεται με την επωνυμία «Οίκος Τυφλών» (φιλανθρωπική εταιρία) στην Καλλιθέα , με στόχο την προστασία , εκπαίδευση και περίθαλψη των τυφλών παιδιών ηλικίας 7 – 18  ετών. Το 1946 λειτουργεί ο «Φάρος Τυφλών» Καλλιθέας , το 1948 ιδρύθηκε στη Θεσσαλονίκη η σχολή τυφλών Βορείου Ελλάδος με την επωνυμία «Ήλιος» και το 1949 ιδρύθηκε η «Αγροτική και Τεχνική Σχολή Τυφλών». Το 1937 ιδρύεται το «Πρότυπο Ειδικό Σχολείο Αθηνών» που είναι για την Ελλάδα η αρχή μιας θεσμοθετημένης ειδικής αγωγής. Στο ειδικό αυτό σχολείο εκπαιδεύονταν νοητικά υστερούντα παιδιά. Το 1962 ιδρύεται το πρώτο στην Ελλάδα κέντρο θεραπευτικής παιδαγωγικής για νοητικά υστερούντα παιδιά «Στουπάθειο», με σκοπό να αποτελέσει ένα κέντρο προβολής, μελέτης και σοβαρής πολύπλευρης αντιμετώπισης του νοητικά υστερούντος παιδιού.     

Στη χώρα μας για την αντιμετώπιση των προβλημάτων των ανάπηρων παιδιών ιδρύθηκε το Ασκληπιείο Βούλας (1920) με ιδιαίτερους χώρους για σωματικά ανάπηρα παιδιά, η Ελληνική Εταιρία Προστασίας και Αποκαταστάσεως Αναπήρων Παίδων Βούλας (1954)(Κυπριώτακης, 1989). Με τον όρο «ειδική αγωγή» εννοούμε τους ιδιαίτερους τρόπους μεταχείρισης και εκπαίδευσης των ατόμων με ειδικές ανάγκες με ιδιαίτερα παιδαγωγικά σχήματα που ικανοποιούν τις ιδιαίτερες προσωπικές ανάγκες των ανθρώπων αυτών(Κρουσταλάκης,1998).Ειδικές περιπτώσεις ατόμων με ειδικές ανάγκες αξιολογούνται πρώτα από τα Κέντρα Διάγνωσης, Αξιολόγησης και Υποστήριξης (Κ.Δ.Α.Υ.)(ΦΕΚ.Ν.2817/2000 Αρθ.1).

Ο σκοπός ενός συστήματος ειδικής αγωγής είναι να βοηθήσει το παιδί που παρουσιάζει κάποια σωματική μειονεξία ή γενική αναπτυξιακή διαταραχή με διάφορα μέσα και παιδαγωγικές, ψυχολογικές , συμβουλευτικές και θεραπευτικές μεθόδους : α) να αναπτύξει ισόρροπα την προσωπικότητά του, β) να εξασκήσει και να αναπτύξει τις αισθητηριακές – αντιληπτικές  λειτουργίες, γ) να αναπτύξει υψηλότερο διανοητικό επίπεδο, δ) να αναπτύξει την υψηλότερη δυνατή βαθμίδα της γλωσσικής του    ικανότητας, ε) να ενταχθεί σε κατάλληλα οργανωμένο σχολικό περιβάλλον, στ) να κοινωνικοποιηθεί αναπτύσσοντας βαθύτερες προσωπικές σχέσεις με ανθρώπους του περιβάλλοντός του και να κατορθώσει να γίνει ανεξάρτητο πρόσωπο, τόσο στο σχολείο όσο και στην οικογένεια  (Κρουσταλάκης, 1998). 

Ιδρυτικός νόμος της Ειδικής Αγωγής στη χώρα μας, θεωρείται ο Ν.1143/81 (ΦΕΚ80/31-3-81 ΤΕΥΧΟΣ Α ) που όπως αναφέρει το άρθρο 1 σκοπός είναι:«η παροχή ειδικής αγωγής και ειδικής επαγγελματικής εκπαίδευσης σε αποκλίνοντα από το φυσιολογικό άτομα, η λήψη μέτρων κοινωνικής μέριμνας και η αντίστοιχη δυνατότητα ένταξης αυτών στην κοινωνική ζωή και επαγγελματική δραστηριότητα, με την εφαρμογή ειδικών εκπαιδευτικών προγραμμάτων σε συνδυασμό με ιατρικά και άλλα κοινωνικά μέτρα» (Στάθης, 1994).

Πίνακας 5. Κατανομή των ειδικών σχολικών μονάδων για παιδιά και εφήβους με ειδικές ανάγκες ανά είδος βιολογικής δυσλειτουργίας και βαθμίδα εκπαίδευσης

	ΒΑΘΜΙΔΑ ΕΚΠΑΙΔΕΥΣΗΣ
	ΕΙΔΟΣ ΠΡΟΒΛΗΜΑΤΟΣ
	

	
	Προβλήματα όρασης
	Προβλήματα ακοής
	Σωματική αναπηρία
	Νοητική υστέρηση

	Νηπιαγωγεία
	2
	9
	5
	24

	Δημοτικά σχολεία
	3
	13
	9
	114

	Γυμνάσια
	_
	5
	3
	_

	Λύκεια
	_
	4
	2
	_

	Τεχνικές σχολές
	_
	4
	1
	_

	Σύνολο
	5
	35
	20
	138


Πηγές : (Ευσταθίου, 2002 ; Πατιστέα & Πατιστέα, 2003).

Ο σκοπός της Ειδικής Αγωγής αναφέρεται αναλυτικά στον νόμο 1566/85, άρθρο 32 και είναι οι εξής : « α) η ολόπλευρη και αποτελεσματική ανάπτυξη και αξιοποίηση των δυνατοτήτων και ικανοτήτων τους, β) η ένταξή τους στην παραγωγική διαδικασία, γ) η αλληλο-αποδοχή τους με το κοινωνικό σύνολο » (Κρουσταλάκης, 1998).

Ειδικό παιδί (exceptional child) : Παιδί με ειδικές εκπαιδευτικές ανάγκες. Ο όρος συμπεριλαμβάνει τις δυσκολίες μάθησης, τις συγκινησιακές και κοινωνικές διαταραχές και τις εξαιρετικές ικανότητες (Moseley, 1985). Άτομα με ειδικές εκπαιδευτικές ανάγκες θεωρούνται τα άτομα που έχουν σημαντική δυσκολία μάθησης και προσαρμογής εξαιτίας σωματικών, διανοητικών, ψυχολογικών, συναισθηματικών και κοινωνικών ιδιαιτεροτήτων (Φ.Ε.Κ. Ν.2817/2000 Άρθ.1).

          Η Ειδική Αγωγή παρέχεται σε : 1. Σε αυτοτελή σχολεία ειδικής αγωγής, 2. Σε σχολεία ή τμήματα που λειτουργούν είτε ως αυτοτελή είτε ως παραρτήματα άλλων σχολείων σε νοσοκομεία, κέντρα αποκατάστασης, ιδρύματα αγωγής ανηλίκων ή ιδρύματα χρονίως πασχόντων ατόμων, εφόσον οι διαβιούντες ή νοσηλευόμενοι σε αυτά είναι παιδιά με ειδικές ανάγκες, 3. Στο σπίτι, σε εξαιρετικές περιπτώσεις. Στην περίπτωση αυτήν μπορεί να χρησιμοποιείται και  το σύστημα τηλε – εκπαίδευσης. Τα άτομα αυτά εκπαιδεύονται από το προσωπικό των Κ.Δ.Α.Υ. ή σχολικής μονάδας ειδικής αγωγής, το οποίο διαθέτει την κατά περίπτωση αναγκαία εξειδίκευση (ΦΕΚ. 2817 / 2000 Αρθ.1 ; Κυπριωτάκης, 2005).
Ψυχοκοινωνική υποστήριξη 

Oι περισσότερες κοινωνικές υπηρεσίες των Αμεα διαθέτουν τμήμα ψυχολογικής υποστήριξης που ασχολείται με τη διάγνωση, την εφαρμογή προγραμμάτων Αμεα και με τη συμβουλευτική γονέων. Στο διαγνωστικό τομέα χορηγούνται ψυχομετρικές δοκιμασίες νοημοσύνης στα παιδιά προκειμένου να μελετηθούν οι γνωστικές τους λειτουργίες και να εκτιμηθεί η αγωγιμότητάς τους. Στη συμβουλευτική γονέων δημιουργούνται ομάδες ψυχολογικής υποστήριξης των γονέων και του ευρύτερου συγγενικού περιβάλλοντος. Η στήριξη της οικογένειας τόσο με τη συνδρομή της κοινωνικής υπηρεσίας και του τμήματος ψυχολογικής υποστήριξη κάθε φορέα στοχεύει στην εκμάθηση γονεϊκών ρόλων και παιδαγωγικών δεξιοτήτων (Τσιάντης, 2002).

Η οικογένεια που έχει μέλος με ψυχοσωματικό ή σωματικό πρόβλημα θα πρέπει να τις παρακάτω βασικές αρχές : 1. Σταδιακή αντιμετώπιση της αρρώστιας ή αναπηρίας από τους γονείς, 2.Ενθάρρυνση του αδιάφορου γονέα να ασχοληθεί με το παιδί, 3.Συναίνεση των γονέων για τον προγραμματισμό της θεραπείας-αποκατάστασης,4.Έμφαση στη δυσκολία του μέλους ώστε να αντιμετωπίσει τη νέα κατάσταση, 5. Προσπάθεια των γονέων να συνεργάζονται για να ενισχύσουν την αυτονομία, την υπευθυνότητα και την ωριμότητα του ιδιαίτερου  μέλους, 6. Αξιοποίηση των θετικών στοιχείων που προέρχονται από τη θεραπεία(π.χ. ανταπόκριση του σακχαρώδους διαβήτη στη φαρμακευτική αγωγή) του παιδιού που αποτελούν μέσα για τη βελτίωση της οικογενειακής επικοινωνίας, 7. Ενίσχυση της συνεργασίας μεταξύ των τυχόν αδερφών, 8. Προοδευτική σταδιακή μετατόπιση από την αρρώστια ή την σωματική αναπηρία προς τη φυσιολογική ψυχοκοινωνική προσαρμογή της οικογενειακής ζωής, 9. Έμφαση στα θέματα των συζυγικών σχέσεων όπου πιθανόν να υπάρχουν εντάσεις λόγω της ιδιαιτερότητας της κατάστασης (Παπαγεωργίου, 2002).

Οι στόχοι της ψυχο-κοινωνικής υποστήριξης και της θεραπείας της οικογένειας με  παιδί με ειδικές ανάγκες όπως αναφέρει ο Μαδιανός (2002) : 1. Η δημιουργία νέων δομών που θα προάγουν μια αποτελεσματική ιατρική θεραπεία και αποκατάσταση, 2. Η μείωση του στρες στην οικογένεια, που είναι απόρροια των συμπτωμάτων της ψυχοσωματικής αναπηρίας,  3. Η μείωση του ρόλου των σωματικών συμπτωμάτων ώστε να διατηρηθεί η οικογενειακή ομοιόσταση και συνοχή, 4. Βοήθεια προς την οικογένεια για την ανάπτυξη της αυτονομίας των μελών και ιδιαίτερα του παιδιού με το χρόνιο νόσημα ή τη ψυχοσωματική αναπηρία.

Ομάδες αυτοβοήθειας

Τα τελευταία χρόνια παρατηρείται αύξηση των Ο.Α. (self help groups), ως ομάδων αμοιβαίας βοήθειας και ψυχολογικής υποστήριξης, λόγω της ταυτόχρονης αύξησης των χρόνιων νοσημάτων. Με την ευρεία έννοια του όρου, τέτοιες ομάδες προσφέρουν εθελοντική βοήθεια. Οι χρόνιες ασθένειες δεν είναι θεραπεύσιμες, όμως επιτρέπουν στους ασθενείς να ζουν με διαφορετικό τρόπο ζωής. Το σύστημα υγείας δεν παρέχει στους χρόνιους ασθενείς τη ψυχολογική βοήθεια και την υποστήριξη που χρειάζονται. Γι’ αυτό οδηγούνται στην αναζήτηση εναλλακτικής υποστήριξης από την κοινότητα και τους συμπάσχοντες (Bankoff, 1979 ; Μαδιανός, 2002). Οι στόχοι των Ο.Α. είναι : 1. η προαγωγή της ανάπτυξης του Εγώ των μελών της ομάδας και 2. η δημιουργία ενός υποστηρικτικού συστήματος όπου το μέλος αναζητά ψυχολογικό και υλικό καταφύγιο (Μαδιανός,  2002). Η θεραπευτική πρακτική της λειτουργίας της Ο.Α. έχει τα ακόλουθα χαρακτηριστικά σε σύγκριση με την κλασσική ψυχοθεραπεία όπως αναφέρεται στον παρακάτω πίνακα : 

Πίνακας 6. Διαφορές μεταξύ κλασσικής ψυχοθεραπείας και θεραπείας σε Ο.Α.

	ΚΛΑΣΣΙΚΗ ΨΥΧΟΘΕΡΑΠΕΙΑ
	ΘΕΡΑΠΕΙΑ ΜΕΣΑ ΣΕ Ο.Α.

	1.Επαγγελματίας:Θεραπευτής εξουσιαστικός
	1.Απουσία επαγγελματία

	2.Αμοιβή
	2.Δωρεάν

	3.Λήψη ιστορικού-ραντεβού
	3.Καμιά

	4.Η θεραπεία γίνεται σε ιατρείο
	4.Η θεραπεία γίνεται στη κοινότητα

	5.Απουσία της οικογένειας
	5.Ενίσχυση της οικογένειας

	6.Μη ταύτιση θεραπευτή-αρρώστου
	6.Ταύτιση των μελών τους μεταξύ τους

	7.Θεραπευτής=παρατηρητής
	7.Ενεργή συμμετοχή των μελών

	8.Ο θεραπευτής δεν είναι πρότυπο
	8.Τα μέλη αποτελούν πρότυπα


Πηγή : Caplan & Killilea,1976 ; Μαδιανός, 2002).

Στην Ελλάδα οι Ο.Α. για πάσχοντες από διάφορα νοσήματα ιδρύθηκαν μόλις τα τελευταία χρόνια. Στη χώρα μας λειτουργούν Ο.Α. ατόμων που πάσχουν από σακχαρώδη διαβήτη, νεφροπάθεια και καρδιακή ανεπάρκεια. Ακόμα, λειτουργούν ομάδες πασχόντων από μεσογειακή αναιμία και των συγγενών τους, καθώς επίσης και ομάδες ατόμων με εξάρτηση από ναρκωτικά και αλκοόλ. Υπάρχουν Ο.Α. γονιών για αυτιστικά παιδιά και παιδιά που πάσχουν από κακοήθη νεοπλάσματα. Για πάσχοντες από ψυχωσικές καταστάσεις η μόνη ομάδα που υπάρχει είναι ο Σύλλογος «Συνέχεια» που περιλαμβάνει μέλη του Κέντρου Επαγγελματικής Προεργασίας του Αιγηνητείου (Μαδιανός, 1989).

Το 1962 ιδρύθηκε η Πανελλήνια Ένωση Γονέων / Κηδεμόνων Παιδιών με ειδικές ανάγκες (ΠΕΓΚΠΕΑ) με εξήντα περίπου τοπικούς συλλόγους γονέων, που αφορά κυρίως παιδιά με νοητική υστέρηση ενώ παράλληλα η ένωση αυτή οργάνωσε το Κέντρο Θεραπευτικής Αγωγής «Στουπάθειο». Το 1979 ιδρύθηκε το Εργαστήριο Επαγγελματικής Κατάρτισης Εφήβων που λειτουργεί στον Άγιο Στέφανο Αττικής. Το 1989 ιδρύθηκε η Εθνική Συνομοσπονδία Ατόμων με Ειδικές Ανάγκες (ΕΣΑΕΑ) και στη συνέχεια το 1993 ο Σύλλογος Οικογενειών για Ψυχική Υγεία (ΣΟΨΥ) που περιλαμβάνει οικογένειες με μέλη τα οποία υποφέρουν από κάποια σοβαρή ψυχική αρρώστια.

Η πρώτη Ο.Α. ιδρύθηκε στην Ελλάδα πριν από 37 χρόνια από μια μητέρα που το παιδί της έπασχε από Μ.Α. και ονομαζόταν «Πανελλήνια Εταιρεία Πασχόντων από Μ.Α.» (Π.Ε.Π.Μ.Α.) έχοντας ως σκοπό την προώθηση των προβλημάτων των ατόμων με Μ.Α.  και την ευαισθητοποίηση της κοινωνία για τη παροχή βοήθειας. Η ίδρυση της δεν βασίστηκε σε κάποια μοντέλα οργάνωσης και διοίκησης, αλλά στην καλή θέληση, συμμετοχή τόσο των πασχόντων όσο και των γονιών τους (Κοτσαμπάσογλου, 1991). Αξίζει να σημειωθεί ότι στην Ελλάδα δεν έχουν γίνει καθόλου έρευνες για την οργάνωση και ανάπτυξη των Ο.Α., για αυτό τα στοιχεία που υπάρχουν για αυτές είναι ελάχιστα.

Όσο αφορά τις Ο.Α. στο διεθνή χώρο οι Katz και Bender (1976) αναφέρουν ότι η κίνηση της αυτοβοήθειας εμφανίστηκε κατά τη βιομηχανική επανάσταση και βασιζόταν στην αρχή ότι η κοινωνική συνεργασία είναι απαραίτητη για την επιβίωση του ανθρώπινου γένους. Θεωρούν ότι οι Ο.Α. έχουν τις ρίζες τους : α) στις φιλικές κοινωνίες, β) σε οργανισμούς που ιδρύθηκαν από διάφορες εθνικότητες που μετανάστευσαν στην Αμερική στις αρχές του 20ου αιώνα και γ) στους συλλόγους καταναλωτών και στις αμερικανικές και αγγλικές εμπορικές συντεχνίες. Αντίθετα, ο Hurvitz (1976) πιστεύει ότι οι ρίζες των Ο.Α. φτάνουν μέχρι τις πρώτες κινήσεις που είχαν θρησκευτικό προσανατολισμό.

Κατά τη δεκαετία του ’30 ιδρύθηκε στις Η.Π.Α. ένας μεγάλος αριθμός Ο.Α. από ασθενείς και τις οικογένειές τους. Το 1935 ιδρύθηκαν οι «ALCHOLICS ANONYMOYS» μια από τις πρώτες Ο.Α. που αποτέλεσαν το μοντέλο για την οργάνωση πολλών άλλων Ο.Α. (Newton,1984). To 1937 ιδρύθηκε από τον Abraham Low μια ομάδα στήριξης για ψυχικά άρρωστα παιδιά με την ονομασία «RECOVERY INC» (Gartner & Reissman, 1977). To 1947 ιδρύθηκε  στο Κεντάκυ των Η.Π.Α. μια ομάδα  που σήμερα αριθμεί περισσότερα από 700 παραρτήματα στις Η.Π.Α. και σε άλλες χώρες με την ονομασία «NARCOTICS ANONYMOYS» που απαρτίζεται από 10.000 και πλέον μέλη (Peyrot, 1985). Oι δεκαετίες του ’60 και του ’70 συνέβαλαν καθοριστικά στην ανάπτυξη των Ο.Α. καθώς εμφανίστηκαν διάφορα κοινωνικά κινήματα (Lurie  &  Shulman, 1983). 

Σήμερα, οι Ο.Α. έχουν αναπτυχθεί σε πολλά κράτη της Αμερικής και της Ευρώπης. Στις Η.Π.Α υπάρχουν 500 διαφορετικές ομάδες (Newton, 1984). Σε αυτές ανήκουν περισσότεροι από 15 εκατομμύρια άνθρωποι ενώ στην Αγγλία υπάρχουν πάνω από 200 τέτοιες ομάδες και συνεταιρισμοί. Στις βόρειες ευρωπαϊκές χώρες παρατηρείται ότι η αυτοβοήθεια ιδιαίτερα αναπτυγμένη.

Παρακάτω παραθέτουμε ορισμούς προκειμένου να προσεγγίσουμε την έννοια των Ο.Α.. Θεωρούμε απαραίτητο να αναφέρουμε όλες τις απόψεις καθώς η μια συμπληρώνει την άλλη κινούμενες όμως στην ίδια κατεύθυνση. Σύμφωνα με τους Katz και Beuder (1976) οι Ο.Α. ορίζονται ως : « μικρές εθελοντικές ομάδες που διαμορφώνονται για ηθική βοήθεια και στοχεύουν στην επίτευξη ενός ειδικού σκοπού ». Συνήθως, απαρτίζονται από άτομα που συσπειρώνονται για να ικανοποιήσουν μια κοινή ανάγκη, η οποία είναι αποτέλεσμα μιας αναπηρίας ή για να αντιμετωπίσουν ένα κοινωνικό πρόβλημα όπως: η εξάρτηση από τα ναρκωτικά ή το αλκοόλ. Οι Ο.Α. προσφέρουν « υλική υποστήριξη » και « συναισθηματική βοήθεια ». Η λειτουργία τους, χαρακτηρίζεται από : α) τη κατά πρόσωπο επικοινωνία (επικοινωνία πρόσωπο με πρόσωπο), β) τη ποικιλία των παραγόντων και των χαρακτηριστικών, γ) τη προσωπική συνεισφορά, δ) τους δεσμούς ανάμεσα στα μέλη, ε) την ύπαρξη συναισθήματος αδυναμίας από μέρους των μελών. Στο ίδιο πνεύμα οι Bumbalo και Young το (1973) αναγνωρίζουν δυο βασικά χαρακτηριστικά σαν σημεία αναφοράς: α) οι Ο.Α. οργανώνονται από ασθενείς ή από τις οικογένειές τους σε συνάρτηση με το ακριβές πρόβλημα υγείας, β) οι στόχοι των Ο.Α. περιλαμβάνουν την παροχή μιας σειράς υπηρεσιών, οι οποίες δεν έχουν προσφερθεί σωστά από άλλες υπηρεσίες. 

Ο Gilbey (1987) ταξινομεί τις Ο.Α. στις παρακάτω τέσσερις κατηγορίες : α) τις Ο.Α. που προσφέρουν αποκατάσταση, β) τις Ο.Α. που επικεντρώνονται στην αλλαγή συμπεριφοράς, γ) τις Ο.Α. που στοχεύουν πρωταρχικά στην κάλυψη αναγκών, δ) στις Ο.Α. που κάνουν πρόληψη. Οι Ο.Α. που ασχολούνται με το ανανεωτικό πρόγραμμα αποκατάστασης, βοηθούν τους ανθρώπους που έχουν προβλήματα μετά από μια αποτυχία στη ζωή τους. Για παράδειγμα, κάποιος που μετά από ατύχημα, χάσει το βαθμό της σωματικής λειτουργικότητάς του, διακατέχεται από εκνευρισμό, θυμό, άρνηση, κατάθλιψη και ψυχική αδυναμία. Σε αυτές τις περιπτώσεις συνεισφέρουν οι ομάδες της πρώτης (α) και δεύτερης (β) κατηγορίας. Οι Ο.Α. τις κατηγορίας (γ) στοχεύουν στην ικανοποίηση των αναγκών, βοηθούν τα μέλη τους να μην αισθάνονται μοναξιά, παρακινώντας τα να εκφράζουν και να μοιράζονται τις εμπειρίες τους με άλλα μέλη, σε ένα κλίμα ενθάρρυνσης, υποστήριξης και αποδοχής. Τα μέλη των Ο.Α. στηρίζονται στην αρχή « βοηθώ βοηθούμενος » τα πάσχοντα άτομα ενώ ταυτόχρονα καλύπτουν την ανάγκη τους για προσφορά βοήθειας. Οι Ο.Α. τις κατηγορίας (δ) έχουν  κύριο στόχο την πρόληψη, ενώ σκοπεύουν μακροπρόθεσμα στη μείωση των στρεσογόνων παραγόντων που προέρχονται από την ίδια τη φύση της ασθένειας ή της αναπηρίας και από το αίσθημα της ανικανότητας  του ατόμου στο να προσφέρει.
Συμβουλευτική γονέων

 Η πρακτική της συμβουλευτικής αναπτύχθηκε λίγο μετά αφότου οι Lindeman και Caplan στις δεκαετίες του ’40 και ’50 έθεσαν τις βάσεις και τις θεωρητικές γνώσεις (Caplan, 1970 ; Goodstein, 1978 ; Grady, 1981). H προσέγγιση της συμβουλευτικής είναι ότι το άτομο και κοινωνικό και συναισθηματικό περιβάλλον όπου ζει με στόχο να δημιουργεί ένα ψυχολογικό ώριμο άτομο (Ασημακόπουλος, 2003 ;  Καρκαγιάννης, 2004). Η συμβουλευτική είναι από μια άποψη, η προσπάθεια να βοηθηθεί το άτομο για να λύσει ένα χρόνιο πρόβλημα υγείας στο επίπεδο του συνειδητού, με ταυτόχρονη μείωση της διάρκειας του προβλήματος και παράλληλη τροποποίηση του κοινωνικού και συναισθηματικού περιβάλλοντος (Lancioni, O’Reilly,  Singh,  Sigatoos,  Antonucci  &  Oliva,  2005).

Εκείνος που παρέχει τις συμβουλευτικές υπηρεσίες πρέπει να γνωρίζει τις ενδοψυχικές διαδικασίες του συμβουλευόμενου, ώστε να προσαρμόσει την τεχνική της συμβουλευτικής στην επίλυση του προβλήματος. Η συμβουλευτική δεν παρουσιάζει εξαρτημένη σχέση μεταξύ του συμβολεύοντα - συμβουλευομένου όπως συμβαίνει στη ψυχοθεραπεία (Σαπουντζή, 1992). Η παροχή της συμβουλευτικής γίνεται άμεσα σε άτομα ή έμμεσα σε υπηρεσίες της κοινότητας (σχολεία, αστυνομία). Βασική συμβουλευτική τεχνική είναι εκείνη που στοχεύει στην αλλαγή και βασίζεται στα ακόλουθα, όπως αναφέρουν οι Cobb (1976), Foley (1974) και Μαδιανός (2002) : 1. ανάπτυξη της ανάγκης για αλλαγή, 2. εγκατάσταση μιας σχέσης για αλλαγή, 3. διευκρίνιση της διάγνωσης της φύσης του προβλήματος του ατόμου, 4. εξέταση εναλλακτικών λύσεων και προθέσεων, 5. μετατροπή των προθέσεων σε προσπάθειες για πραγματική αλλαγή, 6. σταθεροποίηση αλλαγής, 7. δημιουργία μιας σχέσης. Oι παράγοντες που πρέπει να ελέγχονται για μια επιτυχημένη συμβουλευτική παρέμβαση είναι οι εξής : 1. η σύγκρουση των αξιών και 2. οι προσδοκίες στο ρόλο του συμβουλεύοντος (Lancioni, 2005). Η συμβουλευτική εμφανίζει έναν έντονα προληπτικό χαρακτήρα, αφού έχει σχέση με την παροχή βοήθειας σε νέες περιπτώσεις προσπαθώντας να μειώσει των αριθμό των ατόμων που χρήζουν βοήθειας  (Kreicbergs, 2004 ; Κυπριωτάκης, 2005).

Προετοιμασία για την επαγγελματική αποκατάσταση

Η προσέγγιση του θέματος της εκπαίδευσης και της επαγγελματικής αποκατάστασης του ανθρώπου με ειδικέ ανάγκες πρέπει να είναι πολύπλευρη. Επειδή το πρόβλημα υγείας εκτός από τον άνθρωπο είναι μια κατάσταση που επηρεάζει άμεσα αλλά και επηρεάζεται από την οικογένειά του και το ευρύτερο κοινωνικό περιβάλλον μέσα στο οποίο αυτός ο άνθρωπος λειτουργεί (Σταθόπουλος, 1999). Ο Π.Ο.Υ. (1988), υποστηρίζει  ότι : ότι το μέρος εκείνο της αποκατάστασης που βασίζεται στην ευρύτερη κοινωνία συνεπάγεται τη λήψη μέτρων σε κοινοτικό επίπεδο και τη χρησιμοποίηση όλων των διαθέσιμων κοινοτικών πόρων και πηγών στήριξης, τονίζοντας το τεράστιο ρόλο που παίζει το συγγενικό, φιλικό και κοινωνικό σύνολο στην επιτυχή αποκατάσταση ενός Α.Μ.Ε.Α.

Ένα ολοκληρωμένο πρόγραμμα εκπαιδευτικής και επαγγελματικής αποκατάστασης πρέπει να περιλαμβάνει τον άνθρωπο με το πρόβλημα υγείας, την οικογένειά του, τους κατάλληλους επαγγελματίες υγείας, την εκπαιδευτική κοινότητα, το δίκτυο κοινωνικής και ψυχολογικής υποστήριξης, τους αρμόδιους επαγγελματικούς φορείς της επίσημης πολιτείας συνοδευόμενη από την αμέριστη κρατική μέριμνα (Σαρρής, 2001 ; Σούλης, 2000). Σημαντικό βήμα στην επαγγελματική αποκατάσταση αποτελεί ο τομέας της ψηφιακής τεχνολογίας, παρέχοντας βοήθεια στον άνθρωπο με ειδικές ανάγκες, ώστε να δημιουργήσει καριέρα που θα είναι συνδυασμός των προσωπικών του κλίσεων και των φυσικών του δυνατοτήτων για να αποκτήσει ταυτόχρονα τις δεξιότητες που απαιτούνται για την οικοδόμηση της συγκεκριμένης καριέρας (Μιχαήλ & Μπάκας, 1999 ; Ρουμελιώτης, 2001).

Η προετοιμασία για την επαγγελματική αποκατάσταση του εφήβου με χρόνιο νόσημα ή ασθένεια, ξεκινά από την καθοδήγηση του Συμβούλου Επαγγελματικού Προσανατολισμού. Η ανάπτυξη του τομέα της συμβουλευτικής και η θεσμοθέτηση του ρόλου του επαγγελματικού συμβούλου στις χώρες της Βόρειας Αμερικής είναι η καθοδήγηση με συστηματικό τρόπο στην προσπάθεια επανένταξης των Α.Μ.Ε.Α. αποτελώντας βασικό μέλος της υγιειονομικής ομάδας αποκατάστασης (Max & Sam, 1990 ; Soulis, 1998).Ο ρόλος του, είναι σύνθετος και συνίσταται στην αξιολόγηση των ικανοτήτων του ασθενούς για εργασία, στη διερεύνηση των πιθανοτήτων για καριέρα, στην ανάπτυξη δεξιοτήτων αναζήτησης εργασίας, στον εντοπισμό κατάλληλων θέσεων εργασίας και την τοποθέτηση των ανάπηρων ανθρώπων σε αυτές και, τέλος, στην παρακολούθηση της επαγγελματικής σταδιοδρομίας αυτών των ανθρώπων για την αντιμετώπιση τυχόν προβλημάτων. Ο άνθρωπος με ειδικά προβλήματα ενθαρρύνεται να καθορίσει μόνο του τις ανάγκες, τους στόχους και τις προτεραιότητές του για εργασία και εκπαίδευση για να σχεδιάσει το μέλλον του (Ασημακόπουλος, 2005 ; Σταθόπουλος, 2003).

Πολλές φορές ο επαγγελματικός σύμβουλος παραπέμπει τον άνθρωπο με ειδικές ανάγκες στα ειδικά γραφεία επαγγελματικής αποκατάστασης (Office of Vocational Rehabilitation) με τα οποία βρίσκεται σε επαφή. Ο επαγγελματικός σύμβουλος επισκέπτεται τον χώρο εργασίας του ανθρώπου με ειδικές ανάγκες, έχει συναντήσεις με τον εργοδότη για τη χορήγηση διευκρινίσεων και πληροφοριών, αξιολογεί το εργασιακό περιβάλλον ως προς την ασφάλεια και την προσβασιμότητά του προτείνοντας τις απαραίτητες χωροταξικές και αρχιτεκτονικές μεταβολές.

Στην Ελλάδα η μόνη νομοθετική ρύθμιση που έχει γίνει αφορά τον Νόμο 2643 / 98 που καθορίζει το ρόλο της εργοδοσίας στην επαγγελματική αποκατάσταση των Α.Μ.Ε.Α. Με βάση το νόμο αυτό, οι επιχειρήσεις με επαγγελματικό δυναμικό άνω των 50 υπαλλήλων υποχρεούται να προσλαμβάνουν ανθρώπους με ειδικά προβλήματα σε ποσοστό 5% των απασχολουμένων ενώ το 2% του ποσοστού αυτού αναφέρεται σε παραπληγικούς και τετραπληγικούς συνανθρώπους μας. Δυστυχώς, η συγκεκριμένη ρύθμιση προνοιακού  χαρακτήρα, δεν εφαρμόζεται καθολικά καθώς μια άλλη ρύθμιση επιτρέπει στον επιχειρηματία να αποφεύγει την εφαρμογή της με αντίτιμο την καταβολή ενός ελάχιστου προστίμου (ΦΕΚ. Νόμος 2643 / 98 ; Παναγιωτόπουλος, 1999).

Σύμφωνα με μια ολοκληρωμένη μελέτη που έγινε το 1983 στη χώρα μας, σε ότι αφορά την επαγγελματική αποκατάσταση τη γενική ευθύνη από το Ευρωπαϊκό Κοινοτικό Ταμείο, μόνο ο «Εθνικός Οργανισμός Αποκατάστασης Αναπήρων». Μια πολιτική επαγγελματικής αποκατάστασης που θα χαρακτηρίζεται από ισότητα ευκαιριών και δικαιωμάτων προϋποθέτει τα εξής : α) Στενή και από κοινού συνεργασία της πολιτείας, της ιδιωτικής πρωτοβουλίας, των οργανώσεων των ενδιαφερομένων, των συλλογικών οργάνων και γονέων, των εξειδικευμένων επαγγελματιών και της εθελοντικής δραστηριότητας,  β) οργανωμένο, αποκεντρωμένο και συντονισμένο δίκτυο υπηρεσιών που θα αναλαμβάνει την αντιμετώπιση - αποκατάσταση των ατόμων με ειδικές ανάγκες προσφέροντας οικονομική ανεξαρτησία και κοινωνικά αναγνωρισμένη ζωή, γ) κατάργηση της υπερπροστασίας, αλλαγή των λανθασμένων αντιλήψεων και της προκατειλημμένης συμπεριφοράς προς τα άτομα με ειδικές ανάγκες και τα παιδιά που πάσχουν από χρόνιες σοβαρές ασθένειες  (Βάγια, 1999 ; Ρουμελιώτης, 2001).

ΕΙΔΙΚΟ ΜΕΡΟΣ

ΚΕΦΑΛΑΙΟ 6Ο 

ΥΠΗΡΕΣΙΕΣ ΑΠΟΚΑΤΑΣΤΑΣΗΣ ΣΕ ΠΑΙΔΙΑ ΜΕ ΧΡΟΝΙΟ ΝΟΣΗΜΑ

Στο παρακάτω κεφάλαιο θα γίνει αναφορά στις υπηρεσίες αποκατάστασης που προσφέρονται σε παιδιά με χρόνιο νόσημα ή σωματική αναπηρία. Οι υπηρεσίες αποκατάστασης ταξινομούνται με βάση τα νοσήματα :  σε υπηρεσίες αποκατάστασης 

για παιδιά με νοητική υστέρηση (βαριάς – μέτριας – ήπιας μορφής ) καθώς και οι υπηρεσίες αποκατάστασης για παιδιά με αυτισμό , νεοπλασίες  και άλλες σωματικές αναπηρίες. Οι υπηρεσίες κατηγοριοποιούνται σε νομικά πρόσωπα δημοσίου και ιδιωτικού δικαίου.

Υπηρεσίες Αποκατάστασης σε παιδιά με Νοητική Υστέρηση

Υπηρεσίες Αποκατάστασης σε παιδιά με βαριά Νοητική Υστέρηση

α)Νομικά πρόσωπα ιδιωτικού  δικαίου

1.ΣΩΜΑΤΕΙΟ ΓΟΝΕΩΝ ΚΗΔΕΜΟΝΩΝ & ΦΙΛΩΝ Α.Μ.Ε.Α. «Ο ΕΡΜΗΣ»

Πατριαρχού Γρηγορίου Ε’ 13, 164 52 Αργυρούπολη, τηλ.  99 61 887, 99 62 946 

Διαγνωστικές κατηγορίες : Νοητική υστέρηση με ή χωρίς κινητικές δυσκολίες

Κέντρο Έρευνας Πληροφορικής & Επαγγελματικού Προσανατολισμού (Κ.Ε.Π.Ε.Π.) Πατριάρχου Γρηγορίου Ε’ 13

Κέντρο Εκπαίδευσης & Λειτουργικής Αποκατάστασης - Ηλικίες : 4 -14 ετών 

Ιπποκράτους 22, 167 77  Ελληνικό 

Κέντρο Επαγγελματικής Κατάρτισης : - Ηλικίες : 14 -17 ετών 

 α) Κέντρο Προεπαγγελματικής Κατάρτισης για ηλικίες 14 - 16 ετών 

 β) Κέντρο Επαγγελματικής Κατάρτισης για ηλικίες 17 - 25 ετών

-Εργαστήρι Κηπευτικής & Ανθοκομίας Α.Μ.Ε.Α.

  Ιπποκράτους 26, Ελληνικό

-Εργαστήρι Πλεκτικής & Βιομηχανικής Εργασίας 

  Κολοκοτρώνη 17, Αργυρούπολη 

-Εργαστήρι Η / Υ & Οργάνωσης Γραφείου 

  Κολοκοτρώνη 17, Αργυρούπολη 

 Υπηρεσία «Πολυδιάστατης Συνοδείας» (Accompagment) 

  -Γενικού Προσανατολισμού 

  -Γενικής Εκπαίδευσης (γενικές δεξιότητες ζωής)

  -Γενικής Βοήθειας (νομικές συμβουλές, ασφαλιστική ενημέρωση, επιχορηγήσεις) 

  -Επαγγελματικής Ζωής (προετοιμασία, αναζήτηση, παρακολούθηση εργασίας & διατήρησής της) 

  -Ελεύθερου Χρόνου (σπόρ, διακοπές, ψυχαγωγία, πολιτιστικές εκδηλώσεις) 

   -Αυτόνομης Διαβίωσης (υποστήριξη στην πρακτική καθημερινή ζωή, υγιεινή, υγεία) 

2.ΣΥΛΛΟΓΟΣ ΓΟΝΕΩΝ-ΚΗΔΕΜΟΝΩΝ ΝΟΗΤΙΚΑ ΥΣΤΕΡΟΥΝΤΩΝ ΑΤΟΜΩΝ «ΟΙ ΑΓΙΟΙ ΑΝΑΡΓΥΡΟΙ»

Αγ. Αναργύρων 1, Μπαλάνα Παλλήνης, 43 200 Παλλήνη, τηλ. 66 67 180 

Πρότυπο Ειδικό Οικοτροφείο 

Διαγνωστικές κατηγορίες : Βαριά νοητική καθυστέρηση 

Ηλικίες : 10 - 40 ετών  

3.ΙΔΡΥΜΑ ΓΙΑ ΤΟ ΠΑΙΔΙ « Η ΠΑΜΜΑΚΑΡΙΣΤΟΣ» 

Λ. Μαραθώνος 1, Νέα Μάκρη Αττικής 190 05, τηλ. (0294) 91206 

Διαγνωστικές κατηγορίες : Νοητική υστέρηση 

Ηλικίες :  Από 4 - 26 ετών 

Θέσεις : 207

Παιδικός Σταθμός - (Θέσεις : 30) 

Ειδικό Δημοτικό Σχολείο - (Θέσεις : 56)

Επαγγελματική Κατάρτιση : 

Προ - επαγγελματικό Τμήμα

Εργαστήρια      Επαγγελματικής   Κατάρτισης

Βοηθητικά Εργαστήρια

Οικοτροφείο 

4.ΠΑΝΕΛΛΗΝΙΟΣ ΣΥΛΛΟΓΟΣ ΓΟΝΕΩΝ, ΚΗΔΕΜΟΝΩΝ ΚΑΙ ΦΙΛΩΝ ΑΤΟΜΩΝ ΜΕ ΠΡΟΒΛΗΜΑΤΑ ΟΡΑΣΗΣ ΚΑΙ ΠΡΟΣΘΕΤΕΣ ΑΝΑΠΗΡΙΕΣ «ΑΜΩΝΥΜΗ» (ΦΙΛΑΝΘΡΩΠΙΚΟ ΣΩΜΑΤΕΙΟ)

Ιπποκράτους 27, 16 777, Ελληνικό, Αθήνα τηλ. 210-99 44 646 / fax .210 - 99 44 646 

Διαγνωστικές κατηγορίες : Πολλαπλές αναπηρίες, κυρίως προβλήματα όρασης, νοητική υστέρηση όπου σε ποσοστό συνυπάρχει και αυτισμός, αισθητηριακά προβλήματα, νευρολογικές διαταραχές, σύνδρομα και κινητικά προβλήματα.

Ηλικίες : από 7 ετών έως και 32 ετών 

1. Εκπαίδευση - αποκατάσταση των παιδιών 

2. Κοινωνική και ψυχολογική υποστήριξη των οικογενειών τους.

3. Παροχή πάσης φύσεως υπηρεσιών με προτεραιότητα στη Λειτουργία Προστατευόμενων Διαμερισμάτων Διαβίωσης

4. Συνεργασία με το Κέντρο Aπασχόλησης και Διημέρευσης ατόμων με προβλήματα όρασης και πρόσθετες αναπηρίες στο οποίο λειτουργούν τα εξής προγράμματα : 

· Πρώιμη παρέμβαση (σε παιδιά έως 7 ετών)

· TEACCH (δομημένο πρόγραμμα για άτομα με αυτισμό)

· Πρόγραμμα αυτοεξυπηρέτησης

· Εργοθεραπεία

· Γυμναστική

· Φυσικοθεραπεία

· Κηπουρική 

· Κεραμική

· Μουσικοθεραπεία

· Οικιακές Δεξιότητες

· Εκπαιδευτικές εκδρομές

· Συμβουλευτική υποστήριξη σε γονείς

5. Ξενώνας 

6. Ειδική φυσική αγωγή-γυμναστική (κολύμβηση)

7. Καταγραφή των ατόμων με προβλήματα όρασης και πρόσθετες αναπηρίες σε πανελλαδική κλίμακα.

8. Διοργάνωση ημερίδων σε συνεργασία με άλλους φορείς. 

5.ΚΕΝΤΡΟ ΕΙΔΙΚΩΝ ΑΤΟΜΩΝ «Η ΧΑΡΑ»(ΦΙΛΑΝΘΡΩΠΙΚΟ ΣΩΜΑΤΕΙΟ) 

Λεωφ. Μαραθώνος 50, 153 44 Παλλήνη Αττικής, τηλ. 66 06 702 

Διαγνωστικές  κατηγορίες : Βαριά νοητική υστέρηση.

Ηλικίες : Από 7-40 ετών.

Θέσεις : 34 

1. Κλειστή Περίθαλψη 

2. Οικοτροφείο 

3. Τμήμα Εργοθεραπείας, Φυσιοθεραπείας 

4. Τμήμα Απασχόλησης 

6. ΕΛΛΗΝΙΚΗ ΕΤΑΙΡΕΙΑ ΠΡΟΣΤΑΣΙΑΣ & ΑΠΟΚΑΤΑΣΤΑΣΗΣ ΑΝΑΠΗΡΩΝ ΠΑΙΔΙΩΝ (ΕΛΕΠΑΑΠ) - ΦΙΛΑΝΘΡΩΠΙΚΟ ΣΩΜΑΤΕΙΟ

Κόνωνος 16, 116 34 Αθήνα, τηλ. 72 12 780, 72 51 121 

Διαγνωστικές κατηγορίες : Νοητική υστέρηση, σωματική αναπηρία.

Ηλικίες : Από 0 - 16 ετών 

Θέσεις : 100

1. Ιατρεία :  Νευρολογικό,  Παιδιατρικό, Ορθοπεδικό, Φυσικής Ιατρικής  &  Αποκατάστασης,  Δερματολογικό, Οφθαλμολογικό, Οδοντιατρικό, Ωτολαρυγγολογικό,  Χειρουργικό.

2. Κέντρο Ψυχοπαιδαγωγικής Έρευνας 

3. Τμήμα Κοινωνικής Υπηρεσίας 

4. Θεραπευτήρια : Εργοθεραπείας, Φυσιοθεραπείας, Θεραπείας Λόγου.

5. Εργαστήρια : Κατασκευής ορθοπεδικών μηχανημάτων & υποδημάτων για τα παιδιά του ΕΛΕΠΑΠ.

6. Θεραπευτικό-Εκπαιδευτικό Κέντρο Παιδιών με Ειδικές Ανάγκες:Ατομικές & Ομαδικές θεραπείες, Δραστηριότητες Αθλητικές & Κοινωνικοποίησης, Προγράμματα Εκπαιδευτικά με χρήση Η / Υ και Προεπαγγελματικής Κατάρτισης.

7. Ειδικό Δημόσιο Νηπιαγωγείο & Δημοτικό Σχολείο 

7.ΠΑΝΕΛΛΗΝΙΑ ΕΝΩΣΗ ΓΟΝΕΩΝ & ΚΗΔΕΜΟΝΩΝ ΑΤΟΜΩΝ ΠΑΙΔΙΩΝ-ΝΟΗΤΙΚΗ ΥΣΤΕΡΗΣΗ (ΠΕΓΚΑΠ - Ν.Υ.) (ΦΙΛΑΝΘΡΩΠΙΚΟ ΣΩΜΑΤΕΙΟ) (Κεντρικά Γραφεία) Λεωφ. Πεντέλης 92, 152 34 Χαλάνδρι, τηλ. 210 - 68 14 125, 210 - 68 59 328 

Διαγνωστικές κατηγορίες : Νοητική υστέρηση 

Ηλικίες : Από 17 ετών 

1. Εργαστήρια Επαγγελματικής Κατάρτισης & Απασχόλησης : Ξυλουργείο -Επιπλοπιοείο, Παραδοσιακής Χειροτεχνίας, Υφαντικής, Ελεύθερης Βιομηχανικής Εργασίας.

2. Κέντρο Εκπαίδευσης και Εργασίας Αναπήρων (Κ.Ε.Ε.Α. Άνοιξης) -[Καν.(ΕΟΚ)815 / 84] 

3. Θερμοκήπιο, δενδροκομείο, ελαιώνας, αμπελώνας, αθνοκομείο, κηπουρική. Σταμάτας 31, 145 65 Άνοιξη Αττικής, τηλ. 62 16 586/7 

4. Κέντρο Επαγγελματικής Κατάρτισης και Απασχολησιοθεραπείας (Κ.Ε.Κ.Α.)

Γαλατσίου και Μαρτζώκη 15, 111 41 Πατήσια - Αθήνα, τηλ. 22 85 628 

Εργαστήρια : Ραπτικής,  Λαϊκής Τέχνης, Βιομηχανικής,  Πλεκτηρίου, Ξυλουργείο 

8.ΣΩΜΑΤΕΙΟ ΓΟΝΕΩΝ ΝΑΥΤΙΚΩΝ ΠΡΟΣΤΑΣΙΑΣ & ΕΠΑΓΓΕΛΜΑΤΚΗΣ ΚΑΤΑΡΤΙΣΗΣ ΠΑΙΔΙΩΝ & ΑΤΟΜΩΝ ΜΕ ΕΙΔΙΚΕΣ ΑΝΑΓΚΕΣ «Η ΑΡΓΩ»

Δημ. Φαληρέως  44, 185 47 Ν. Φάληρο, τηλ. 48 10 075, 48 19 462 

Διαγνωστικές κατηγορίες : Νοητική υστέρηση, οργανικά σύνδρομα, αυτισμός, κινητικά προβλήματα, ελεγχόμενες ψυχώσεις 

Ηλικίες : 5 - 25 ετών 

1. Ανοικτή Περίθαλψη 

2. Τμήμα Εργοθεραπείας, Φυσιοκοθεραπείας 

3. Προ & Επαγγελματικά Εργαστήρια: Ανθοδετικής, Ξυλουργείο, Κηροποιίας (Από 16 ετών)

4. Ομάδες στήριξης γονέων 

5. Ψυχαγωγικές δραστηριότητες 

β)Νομικά πρόσωπα δημοσίου δικαίου  
9.«ΜΙΧΑΛΗΝΕΙΟ» ΚΕΝΤΡΟ ΠΡΟΣΤΑΣΙΑΣ ΠΑΙΔΩΝ

Ακτή Κουντουριώτου 3, 185 34 Καστέλλα  Πειραιάς, τηλ. 41 10 508 

Διαγνωστικές κατηγορίες: Νοητική υστέρηση 

Ηλικίες: έως  14 ετών 

Ιατροπαιδαγωγικό Τμήμα : Συμβουλευτική, Διαγνωστική, Ψυχομετρία.

Μονάδα Ημερήσιας Περίθαλψης Παίδων με κινητικά προβλήματα -(Ηλικίες : Από 0 - 6 ετών)

Ειδικό Νηπιαγωγείο - (Θέσεις : 10)

Αναπτυξιακό Κέντρο : Λογοθεραπείας, Εργοθεραπεία, Φυσιοθεραπεία.  

10.ΘΕΡΑΠΕΥΤΗΡΙΟ ΧΡΟΝΙΩΝ ΠΑΘΗΣΕΩΝ ΠΑΙΔΙΩΝ ΑΘΗΝΩΝ 

Λεωφ. Σχιστού 1, 124 62 Σκαραμαγκάς, τηλ. 55 73 123, 55 73 604/5 

Διαγνωστικές κατηγορίες : Βαριά νοητική υστέρηση, οργανικά ψυχοσύνδρομα,  ψυχικές ασθένειες. 

Ηλικίες : Από 5 - 35 ετών 

Θέσεις : 70 

1. Κλειστή περίθαλψη 

2. Τμήμα Εργοθεραπείας, Φυσιοθεραπείας

3. Πρόγραμμα Επαγγελματικής Κατάρτισης : Κηροποιείο 

11.ΚΕΝΤΡΟ ΑΠΟΚΑΤΑΣΤΑΣΗΣ ΑΝΑΠΗΡΩΝ ΠΑΙΔΩΝ ΒΟΥΛΑΣ (ΚΑΑΠΒ)

Αλκυονίδων 2,166 73 Βούλα, τηλ. 89 45 260  

Διαγνωστικές κατηγορίες :Κινητική αναπηρία, νοητική υστέρηση, εγκεφαλική παράλυση.

Ηλικίες : Από 3 ετών 

1. Κλειστή Περίθαλψη 

2. Οικοτροφείο - [Καν. (ΕΟΚ) 815 / 84] - (Θέσεις : 100) 

3. Ειδικό Νηπιαγωγείο & Δημοτικό σχολείο (Υπ. Παιδείας)

4. Τμήμα Εργοθεραπείας, Φυσιοθεραπείας, Λογοθεραπείας
12.ΕΡΓΑΣΤΗΡΙ ΕΙΔΙΚΗΣ ΕΠΑΓΓΕΛΜΑΤΙΚΗΣ & ΚΑΤΑΡΤΙΣΗΣ ΛΕΩΝΙΔΙΟΥ 

Εμμανουήλ  Τροχάνη,22 300 Λεωνίδιο Κυνουρίας τηλ.27570-29 131

Διαγνωστικές κατηγορίες: Παιδιά με νοητική υστέρηση και άλλες αναπηρίες.*

*Για την εγγραφή τους οι υποψηφίοι μαθητές / τριες  πρέπει να αξιολογηθούν πρώτα από το Κέντρο Διάγνωσης- Αξιολόγησης & Υποστήριξης (ΚΔΑΥ) Τρίπολης που με τη σειρά του δίνει την έγκρισή του για την φοίτηση.

ΔΡΑΣΤΗΡΙΟΤΗΤΕΣ ΤΟΥ Ε.Ε.Ε.Κ. ΛΕΩΝΙΔΙΟΥ 

ΕΚΠΑΙΔΕΥΣΗ ΤΩΝ ΜΑΘΗΤΩΝ(εντός και εκτός σχολείου): 

1. Στη μουσική 

2. Κατασκευές με πηλό,  γύψο,  χρώματα,  τέμπερες,  κηροπλαστική, σαπουνοποιϊα.

3. Προλογομαθηματικές έννοιες,  προγραφή,  προανάγνωση, αίσθηση του χώρου και του χρόνου.

4. Μαθήματα Αγωγής Υγείας-καθαριότητα ατομική & χώρων, στοματική υγιεινή.

5. Γυμναστική : αθλοπαιδίες, ειδικές ασκήσεις καταπολέμησης - περιορισμού της όποιας δυσκαμψίας ( μυϊκής ), ασκήσεις νευρομυϊκής συναρμογής και διόρθωσης των μυοσκελετικών ανωμαλιών.

6. Επισκέψεις σε κοινωνικούς χώρους της πόλης, κατά ομάδες ή όλοι μαζί (δυναμικό 5 μαθητές και 1 μαθήτρια), με στόχο την κοινωνική ένταξη τους. 

7. Οργάνωση πολιτιστικών εκδηλώσεων, δηλώνοντας έμπρακτα το παρόν, στις οποίες γίνεται έκθεση των δημιουργημάτων τους προς αγορά.

Υπηρεσίες αποκατάστασης σε παιδιά με μέτρια  Ν. Υ.

α)Νομικά  πρόσωπα ιδιωτικού δικαίου

13.ΙΔΡΥΜΑ ΠΡΟΣΤΑΣΙΑΣ ΑΠΡΟΣΑΡΜΟΣΤΩΝ ΠΑΙΔΩΝ «Η ΘΕΟΤΟΚΟΣ»

Θεοτόκου 2, Νέα Λιόσια ( Ίλιον Αττικής ), 131 22 Αθήνα, τηλ. 23 11 070 

Διαγνωστικές κατηγορίες: Μέτρια νοητική υστέρηση.

Ηλικίες: Από 7-25 ετών 

Θέσεις: 380 

1. Ιατροπαιδαγωγική Υπηρεσία (Συμβουλευτική, Διαγνωστική, Κλινική Παρακολούθηση)

2. Κοινωνική Υπηρεσία 

3. Παιδαγωγικό τμήμα (Νηπιαγωγείο) 

4. Ειδικό Δημοτικό Σχολείο(Υπ. Παιδείας)

5. Προεπαγγελματικά τμήματα 

6. Εργαστήρια Επαγγελματική Κατάρτισης : (Κεραμεικής, Ξυλουργικής, Βιβλιοδεσίας, Κηπουρικής, Ραπτικής, Υφαντικής, Μεταξοτυπίας, Συναρμολόγηση τυποιημένων  ειδών,  Τυπογραφείο,  Πλυντήριο, Εργαστήριο Η / Υ ) ( Ηλικίες :  Από 18 ετών )
14.ΚΕΝΤΡΟ ΑΠΟΚΑΤΑΣΤΑΣΗΣ ΔΥΣΠΡΟΣΑΡΜΟΣΤΩΝ  ΑΤΟΜΩΝ «Η ΔΑΜΑΡΙΣ» 

Λυκαβηττού 10, 145 65 Άνοιξη Αττικής, τηλ. 62 17 649, 81 41 736

Διαγνωστικές κατηγορίες ; Μέτρια νοητική υστέρηση.

Ηλικίες : Από 14 - 20 ετών 

1. Οικοτροφείο Κοριτσιών 

2. Εργαστήρια : Κεραμεικής, Μαγειρικής - Ζαραροπλαστικής, Αργαλειού, Κοπτικής - Ραπτικής (Θέσεις : 24) 

15.ΕΣΤΙΑ ΕΙΔΙΚΗΣ ΕΠΑΓΓΕΛΜΑΤΙΚΗΣ ΑΓΩΓΗΣ

(ΦΙΛΑΝΘΡΩΠΙΚΟ ΣΩΜΑΤΕΙΟ) 

 Σόνιας Νικολακοπούλου 13, 154 51 Π. Ψυχικό, τηλ. 64 78 084 

Διαγνωστικές κατηγορίες : Μέτρια νοητική υστέρηση.

Ηλικίες : Από 12-18 ετών 

Θέσεις : 70 

1. Επαγγελματική Κατάρτιση 

2.  Εργαστήρια: Ραπτικής, Κηροπλαστικής, Μικροκατασκευές,         Μεταξοτυπίες,  Ξυλουργικό.

16.ΟΡΓΑΝΙΣΜΟΣ ΠΡΟΣΤΑΣΙΑΣ & ΕΚΠΑΙΔΕΥΣΗΣ ΠΑΙΔΙΩΝ ΜΕ ΕΙΔΙΚΕΣ ΑΝΑΓΚΕΣ(ΦΙΛΑΝΘΡΩΠΙΚΟ ΣΩΜΑΤΕΙΟ)

Ακαδημίας 78,106 78 Αθήνα, τηλ. 38 11 837

Διαγνωστικές κατηγορίες : Μέτρια νοητική υστέρηση.
Ηλικίες: Από 10-25 ετών 

Θέσεις :40 

1.  Εργαστήρια Επαγγελματικής Κατάρτισης : Υφαντικής, Ραπτικής, Κεραμικής, Βιβλιοδεσίας, Ψηφιδωτού, Ελαιοχρωματισμού

        (Καλλιφρονά 5, Μπαχάμι, τηλ. 97 53 925)

2.    Τμήμα Φυσιοθεραπείας, Λογοθεραπείας

3.     Γυμναστήριο      

17.«ΣΙΚΙΑΡΙΔΕΙΟΝ» ΙΔΡΥΜΑ ΕΙΔΙΚΗΣ ΑΓΩΓΗΣ & ΕΠΑΓΓΕΛΜΑΤΙΚΗΣ ΚΑΤΑΡΤΙΣΗΣ  

Πεντέλης 58,151 26 Μαρούσι,τηλ.210- 80 21 600,210- 80 50 433 

Παράρτημα: Ελληνικού Λ. Βουλιαγμένης (πρώην Αμερικανική Βάση Ελληνικού) τηλ. 210-9600057,210-9600253.fax: 210-9603371

Διαγνωστικές κατηγορίες: Μέτρια & ελαφριά νοητική καθυστέρηση.

Ηλικίες: 5-21 ετών 

1. Ιατροπαιδαγωγικό – Διαγνωστικό Κέντρο : Ψυχιατρική & Ψυχοθεραπευτική Περίθαλψη, Λογοθεραπεία, Χοροθεραπεία, Μουσικοθεραπεία, Υποστηρικτική & Συμβουλευτική Βοήθεια στην οικογένεια, Έλεγχος επαγγελματικού προσανατολισμού.

2. Βασική Σχολική Εκπαίδευση (1Ο & 2Ο Δημόσιο Ειδικό Σχολείο - Υπ. Παιδείας) 

3. Εργαστήρια Επαγγελματικής Κατάρτισης : Υφαντικής, Οικοκυρικής, Ραπτικής, Βιβλιοδεσίας, Κηποτεχνίας, Ξυλουργικής, Κεραμικής, Μεταξοτυπίας, Βιοτεχνικής Συναρμολόγησης 

4. Υπηρεσία Αποκατάστασης & Επαγγελματικής Ένταξης και Αθλητικής Αγωγής 

β) Νομικά πρόσωπα δημοσίου δικαίου

18.TMHMA ΕΠΑΓΓΕΛΜΑΤΙΚΗΣ ΚΑΤΑΡΤΙΣΗΣ ΝΕΩΝ ΑΤΟΜΩΝ (ΤΕΚΑΝ) 

Μενελάου 76, 173 43 Αγ. Δημήτριος Αθήνα, τηλ. 97 05 540, 97 05 884 

Διαγνωστικές κατηγορίες : Μέτρια νοητική υστέρηση, κινητικές δυσκολίες.

Ηλικίες : Από 16 - 26 ετών 

Θέσεις : 35

Επαγγελματική Κατάρτιση:Υπαλλήλων Γραφείου, Χειριστών Η/Υ και στελεχών Οικιακής Οικονομίας    
     19. ΕΙΔΙΚΗ ΣΧΟΛΗ ΕΠΑΓΓΕΛΜΑΤΙΚΗΣ ΕΚΠΑΙΔΕΥΣΗΣ 

          Ανδρομάχης 274,176 54 Καλλιθέα,τηλ.94 22 555 

          Διαγνωστικές κατηγορίες: Μέτρια νοητική υστέρηση 

          Ηλικίες: Από 14-17 ετών 

          Θέσεις: 200  

1. Kοινωνική Υπηρεσία 

2. Επαγγελματικά Εργαστήρια : (Κεραμεικής,  Ραπτικής, Κηπουρικής,  Ξυλουργείο,  Υδραυλικό εργαστήρι)

3. Τμήμα Γυμναστικής , Εργοθεραπείας,  Μουσικοθεραπείας

Υπηρεσίες αποκατάστασης σε παιδιά με ήπια Ν. Υ.

α)Νομικά  πρόσωπα ιδιωτικού δικαίου

20.«ΣΙΚΙΑΡΙΔΕΙΟΝ» ΙΔΡΥΜΑ ΕΙΔΙΚΗΣ ΑΓΩΓΗΣ & ΕΠΑΓΓΕΛΜΑΤΙΚΗΣ ΚΑΤΑΡΤΙΣΗΣ  

Πεντέλης 58, 151 26 Μαρούσι, τηλ. 210- 80 21 600, 210- 80 50 433 

Παράρτημα : Ελληνικού Λ. Βουλιαγμένης (πρώην Αμερικανική Βάση Ελληνικού) τηλ. 210-9600057, 210-9600253. fax : 210-9603371

Διαγνωστικές κατηγορίες: Μέτρια & ελαφριά νοητική καθυστέρηση.

Ηλικίες: 5-21 ετών 

1. Ιατροπαιδαγωγικό  –  Διαγνωστικό Κέντρο : Ψυχιατρική & Ψυχοθεραπευτική Περίθαλψη, Λογοθεραπεία, Χοροθεραπεία, Μουσικοθεραπεία, Υποστηρικτική & Συμβουλευτική Βοήθεια στην οικογένεια, Έλεγχος επαγγελματικού προσανατολισμού.

2. Βασική Σχολική Εκπαίδευση (1Ο &  2Ο Δημόσιο Ειδικό Σχολείο - Υπ. Παιδείας) 

3. Εργαστήρια Επαγγελματικής Κατάρτισης : Υφαντικής, Οικοκυρικής, Ραπτικής, Βιβλιοδεσίας, Κηποτεχνίας, Ξυλουργικής, Κεραμικής, Μεταξοτυπίας, Βιοτεχνικής Συναρμολόγησης 

4. Υπηρεσία Αποκατάστασης & Επαγγελματικής Ένταξης και Αθλητικής Αγωγής 

21.ΕΝΩΣΗ ΓΟΝΕΩΝ ΝΟΗΤΙΚΩΣ ΥΣΤΕΡΟΥΝΤΩΝ ΑΤΟΜΩΝ «ΣΤΕΓΗ ΕΙΔΙΚΗΣ ΘΕΡΑΠΕΥΤΙΚΗΣ ΑΓΩΓΗΣ»(ΦΙΛΑΝΘΡΩΠΙΚΟ ΣΩΜΑΤΕΙΟ) 
Πόντου 5-7,146 81 Νέα Ερυθραία,τηλ.62 08 600,62 08656 

Διαγνωστικές κατηγορίες : Ήπια  νοητική υστέρηση, οργανικά  ψυχοσύνδρομα, αυτισμός

Ηλικίες : Από 18 ετών 

Θέσεις : 56  

1. Εργαστήρια Επαγγελματικής Κατάρτισης : Πυλοπλαστικής, Ραπτικής, Χειροποίητου χαρτιού

2. Προστατευόμενα Εργαστήρια (2)

3. Θεραπευτικό εργαστήριο με ειδική παιδαγωγό 

4. Οικοτροφείο - (Θέσεις : 24)

5. Φυσική Αγωγή 

β)Νομικά πρόσωπα δημοσίου δικαίου
22.ΥΠΗΡΕΣΙΑ ΕΙΔΙΚΗΣ ΠΑΙΔΑΓΩΓΙΚΗΣ  «ΣΤΟΥΠΑΘΕΙΟΝ» 

  Λεωφ. Πεντελης 135,152 34 Χαλάνδρι,τηλ.68 15 672,68 15 256 

Διαγνωστικές κατηγορίες: Ελαφριά νοητική υστέρηση

Ηλικίες: Από 6-21 ετών 

Θέσεις: 100 

1. Προεπαγγελματική Εκπαίδευση 

2. Εργαστήρια: (Υφαντικής,  Γαζωτικής, Χειροτεχνίας, Οικοκυρικής, Κηπουρικής,  Κεραμικής και Ξυλουργείο)

-Θεραπευτική Μονάδα για Αυτιστικά Παιδιά & Εφήβους-(Θεραπευτικό –Εκπαιδευτικό Πρόγραμμα)

   Σπετσών 4,153 42 Αγία Παρασκευή,τηλ.63 96 444,63 96 333 

     -Ειδική θεραπευτική αγωγή για αυτιστικά παιδιά & Εφήβους 

Διαγνωστικές κατηγορίες: Αυτισμός και άλλες διαταραχές.

Ηλικίες: Από 4-16 ετών 

Θέσεις: 18 
23.ΜΟΡΦΩΤΙΚΟ ΚΕΝΤΡΟ ΑΤΟΜΩΝ ΜΕ  ΕΙΔΙΚΕΣ  ΑΝΑΓΚΕΣ (ΑΜΕΑ)

Σίμου Θεολόγου 9,124 62 Χαϊδάρι,τηλ.57 78 292(Αστική Εταιρία) 

Διαγνωστικές κατηγορίες: Νοητική υστέρηση, συναισθηματικές διαταραχές, ψυχωσικά σύνδρομα.

Ηλικίες: Από 16- 30 ετών 

Θέσεις: 35 

1. Κλειστή & Ανοικτή Περίθαλψη 

2. Κοινωνική Υπηρεσία (Συμβουλευτική, υποστήριξη σε γονείς, κατ’οίκον επισκέψεις) 

3. Κέντρο Επαγγελματικής Αποκατάστασης 

4. Εργαστήρια : Κοπτικής - Ραπτικής, Γενικής Χειροτεχνίας, Καλλιτεχνικό Εργαστήρι, Αθνοδετική, Κηροποιείο. 

24.ΘΕΡΑΠΕΥΤΗΡΙΟ ΧΡΟΝΙΩΝ ΠΑΘΗΣΕΩΝ ΑΘΗΝΩΝ Β΄ 

Παλάσκα 1,124 62 Χαϊδάρι,τηλ.210-55 73 406,210-55 74 840

Διαγνωστικές κατηγορίες: Νοητική υστέρηση(ήπιας  μορφής)

Ηλικίες:Από 18 ετών
Θέσεις: 150

1. Κλειστή Ιατροκοινωνική Περίθαλψη

2. Φυσιοθεραπεία  

Υπηρεσίες αποκατάστασης σε παιδιά με αυτισμό

α)Νομικά πρόσωπα ιδιωτικού δικαίου
25.ΣΩΜΑΤΕΙΟ ΓΟΝΕΩΝ ΝΑΥΤΙΚΩΝ ΠΡΟΣΤΑΣΙΑΣ  & ΕΠΑΓΓΕΛΜΑΤΚΗΣ ΚΑΤΑΡΤΙΣΗΣ ΠΑΙΔΙΩΝ & ΑΤΟΜΩΝ ΜΕ ΕΙΔΙΚΕΣ ΑΝΑΓΚΕΣ «Η ΑΡΓΩ»

Δημ. Φαληρέως  44,185 47 Ν. Φάληρο, τηλ. 48 10 075, 48 19 462 

Διαγνωστικές κατηγορίες: Νοητική υστέρηση, οργανικά σύνδρομα, αυτισμός, κινητικά προβλήματα, ελεγχόμενες ψυχώσεις 

Ηλικίες : 5 - 25 ετών 

1. Ανοικτή Περίθαλψη 

2. Τμήμα Εργοθεραπείας, Φυσιοθεραπείας 

3. Προ & Επαγγελματικά Εργαστήρια : Ανθοδετικής, Ξυλουργείο, Κηροποιίας (Από 16 ετών)

4. Ομάδες στήριξης γονέων 

5. Ψυχαγωγικές δραστηριότητες 

26.ΣΥΝΔΕΣΜΟΣ ΠΡΟΣΤΑΣΙΑΣ ΠΑΙΔΙΩΝ(ΦΙΛΑΝΘΡΩΠΙΚΟ ΣΩΜΑΤΕΙΟ)

Β. Μελά 1,155 62 Χολαργός, τηλ. 65 18 719,65 11 432,fax: 65 48 174 

Διαγνωστικές κατηγορίες: Νοητική καθυστέρηση, αυτισμός, ελεγχόμενες ψυχώσεις.

Ηλικίες: 7-25 ετών  

1. Ειδικό Δημοτικό Σχολείο (Υπ. Παιδείας)

2. Οικοτροφείο - (Θέσεις : 30)

3. Eργαστήρια Επαγγελματικής Κατάρτισης : Κεραμικής, Δερματίνων ειδών, Υφαντικής, Γενικής Χειροτεχνίας, Πλεκτικής, Επισκευή & Στίβλωση υποδημάτων.(Θέσεις : 60-30 εσωτ. & 30 εξωτ.)

      - Εκθετήριο προιόντων

27.ΠΡΩΤΗ ΜΟΝΑΔΑ ΕΙΔΙΚΗΣ ΘΕΡΑΠΕΥΤΙΚΗΣ ΑΓΩΓΗΣ (ΦΙΛΑΝΘΡΩΠΙΚΟ ΣΩΜΑΤΕΙΟ)

Λεωφ. Μαραθώνος 227,190 05 Νέα Μακρή, τηλ. (0294) 95262

Διαγνωστικές κατηγορίες : Αυτισμός και πολλές φορές συνυπάρχει & η νοητική υστέρηση.

Ηλικίες : Από 5 ετών και άνω.

Θέσεις : 35 

1.Ημερήσια Ειδική Περίθαλψη

 2.Οικοτροφείο - (Θέσεις : 9) 

28.ΕΝΩΣΗ ΓΟΝΕΩΝ ΝΟΗΤΙΚΩΣ ΥΣΤΕΡΟΥΝΤΩΝ ΑΤΟΜΩΝ «ΣΤΕΓΗ ΕΙΔΙΚΗΣ ΘΕΡΑΠΕΥΤΙΚΗΣ ΑΓΩΓΗΣ» (ΦΙΛΑΝΘΡΩΠΙΚΟ ΣΩΜΑΤΕΙΟ) 
Πόντου 5-7,146 81 Νέα Ερυθραία,τηλ.62 08 600,62 08656 

Διαγνωστικές κατηγορίες:Ελαφρά νοητική υστέρηση, οργανικά ψυχοσύνδρομα, αυτισμός.

Ηλικίες:Από 18 ετών 

Θέσεις:56  

1. Εργαστήρια Επαγγελματικής Κατάρτισης : Πυλοπλαστικής, Ραπτικής,  Χειροποίητου χαρτιού

2. Προστατευόμενα Εργαστήρια (2)

3. Θεραπευτικό εργαστήριο με ειδική παιδαγωγό 

4. Οικοτροφείο - (Θέσεις : 24)

5. Φυσική Αγωγή
β) Νομικά πρόσωπα δημοσίου δικαίου
29.ΘΕΡΑΠΕΥΤΙΚΗ ΜΟΝΑΔΑ ΓΙΑ ΑΥΤΙΣΤΙΚΑ ΠΑΙΔΙΑ & ΕΦΗΒΟΥΣ (ΘΕΡΑΠΕΥΤΙΚΟ-ΕΚΠΑΙΔΕΥΤΙΚΟ ΠΡΟΓΡΑΜΜΑ)

    Σπετσών 4,153 42 Αγία Παρασκευή,τηλ.63 96 444,63 96 333 

 Ειδική θεραπευτική αγωγή για αυτιστικά παιδιά & Εφήβους 

Διαγνωστικές κατηγορίες: Αυτισμός και άλλες διαταραχές.

Ηλικίες: Από 4-16 ετών 

Θέσεις: 18 

30.«ΑΜΥΝΩΜΗ» ΠΑΝΕΛΛΗΝΙΟΣ ΣΥΛΛΟΓΟΣ ΓΟΝΕΩΝ, ΚΗΔΕΜΟΝΩΝ ΚΑΙ ΦΙΛΩΝ ΑΤΟΜΩΝ ΜΕ ΠΡΟΒΛΗΜΑΤΑ ΟΡΑΣΗΣ ΚΑΙ ΠΡΟΣΘΕΤΕΣ ΑΝΑΠΗΡΙΕΣ(ΦΙΛΑΝΘΡΩΠΙΚΟ ΣΩΜΑΤΕΙΟ)

Ιπποκράτους 27,16 777,Ελληνικό,Αθήνα τηλ.210-99 44 646/fax.210-99 44 646 

Διαγνωστικές κατηγορίες: Πολλαπλές αναπηρίες, κυρίως προβλήματα όρασης, νοητική υστέρηση όπου σε ποσοστό συνυπάρχει και αυτισμός, αισθητηριακά προβλήματα, νευρολογικές διαταραχές, σύνδρομα και κινητικά προβλήματα.

Ηλικίες: από 7 ετών έως και 32 ετών 

1. Εκπαίδευση-αποκατάσταση των παιδιών 

2. Κοινωνική και ψυχολογική υποστήριξη των οικογενειών τους.

3. Παροχή πάσης φύσεως υπηρεσιών με προτεραιότητα στη Λειτουργία Προστατευόμενων Διαμερισμάτων Διαβίωσης

4. Συνεργασία με το Κέντρο Aπασχόλησης και Διημέρευσης ατόμων με προβλήματα όρασης και πρόσθετες αναπηρίες στο οποίο λειτουργούν τα εξής προγράμματα: 

· Πρώιμη παρέμβαση (σε παιδιά έως 7 ετών)

· TEACCH(δομημένο πρόγραμμα για άτομα με αυτισμό)

· Πρόγραμμα αυτοεξυπηρέτησης

· Εργοθεραπεία

· Γυμναστική

· Φυσικοθεραπεία

· Κηπουρική 

· Κεραμική

· Μουσικοθεραπεία

· Οικιακές Δεξιότητες

· Εκπαιδευτικές εκδρομές

· Συμβουλευτική υποστήριξη σε γονείς

5. Ξενώνας 

6. Ειδική φυσική αγωγή – γυμναστική (κολύμβηση)

7. Καταγραφή των ατόμων με προβλήματα όρασης και πρόσθετες αναπηρίες σε πανελλαδική κλίμακα.

8. Διοργάνωση ημερίδων σε συνεργασία με άλλους φορείς. 

Yπηρεσίες αποκατάστασης σε παιδιά με νεοπλασίες

α)Νομικά πρόσωπα ιδιωτικού δικαίου
31.«ΦΛΟΓΑ» ΣΥΛΛΟΓΟΣ ΓΟΝΙΩΝ ΠΑΙΔΙΩΝ ΜΕ ΝΕΟΠΛΑΣΜΑΤΙΚΗ ΑΣΘΕΝΕΙΑ (ΜΗ ΚΕΡΔΟΣΚΟΠΙΚΟΥ ΧΑΡΑΚΤΗΡΑ)

Αιγίου 6 - 8,115 27 Γουδί, Αθήνα, τηλ .210 -74 85 000, 210 - 77 16 363 

Διαγνωστικές κατηγορίες : παιδιά με νεοπλασίες
Ηλικίες : 0 -15 ετών.

1. Υποστήριξη των παιδιών που αγωνίζονται για τη ζωή και την υγείας τους.

2. Συμπαράσταση στους γονείς που βρίσκονται ξαφνικά αντιμέτωποι με τον καρκίνο.

3. Παρέμβαση στις διοικήσεις των νοσοκομείων και τους αρμόδιους φορείς της πολιτείας για την εξασφάλιση των απαιτούμενων συνθηκών νοσηλείας και θεραπείας των παιδιών.

4. Υπεύθυνη ενημέρωση σχετικά με τις εφαρμοζόμενες θεραπείες και την πρόοδο της έρευνας ενάντια στο καρκίνο πάντα σε συνεργασία με τα επιστημονικά κέντρα της χώρας και του εξωτερικού.

5. Εξασφάλιση των αναγκών διαβίωσης και ιατρικών εξετάσεων των οικονομικών ασθενέστερων οικογενειών από το κοινωνικό ταμείο που έχει δημιουργήσει. 

6. Οργάνωση ημερίδων, ομιλιών και εκδηλώσεων πανελλαδικά, με σκοπό την ενημέρωση και την ευαισθητοποίηση των πολιτών για τον αγώνα των παιδιών με καρκίνο.

ΤΟ ΣΠΙΤΙ ΤΩΝ ΠΑΙΔΙΩΝ ΤΗΣ ΦΛΟΓΑΣ 

· Στέγαση των γονιών και των παιδιών από την περιφέρεια. Σε ένα κτίριο 1.000 τ.μ. φιλοξενούνται 24 οικογένειες από τη περιφέρεια κατά τη διάρκεια της υποχρεωτικής παραμονής τους στην Αθήνα. Το κτίριο βρίσκεται κοντά στα παιδιατρικά νοσοκομεία της Αθήνας εξασφαλίζοντας στα παιδιά άριστες συνθήκες διαμονής. 

· Βοήθεια ψυχολόγων, κοινωνικών λειτουργών και παιγνιοθεραπευτών για την ψυχολογική υποστήριξη των παιδιών για την καλύτερη θεραπευτικής τους πορεία. 

ΤΟ ΑΥΤΟΚΙΝΗΤΟ ΤΗΣ ΦΛΟΓΑΣ  

· Άνετη και ασφαλή μετακίνηση των παιδιών από και προς τα νοσοκομεία και τα εξεταστικά κέντρα. 

· Διάθεση μικρού λεωφορείου κατάλληλα σχεδιασμένο και εξοπλισμένο για τον παραπάνω σκοπό. 

ΠΑΡΑΡΤΗΜΑΤΑ ΤΗΣ ΦΛΟΓΑΣ ΣΤΗΝ ΕΛΛΑΔΑ: 

· ΒΟΛΟΣ Γαλλίας -Σπυρίδη, τηλ.24210 -34 300,6977 - 001 396

· ΙΩΑΝΝΙΝΑ Ν. Μπότσαρη 2Α ,τηλ.26510 - 34 533

· ΗΓΟΥΜΕΝΙΤΣΑ Ελευθερίου Βενιζέλου-Πάροδος Ολύμπου 6, τηλ.26650-22    780,26650-23280

· ΠΡΕΒΕΖΑ Δήμος Πρέβεζας τηλ.26820-22 212,26820-28 120 

· ΚΕΡΚΥΡΑ Πλατεία Γεωργίου Θεοτόκη 7,τηλ.26610-32 674 

· ΠΑΤΡΑ Φιλοποίμενος 28,τηλ.2610-276 021 

· ΒΕΡΟΙΑ Γεωργιανοί,Ημαθία τηλ. 23310-98 216,6977-001 396

· ΚΥΠΑΡΙΣΣΙΑ Ντούφα 26,Κυπαρισσία,τηλ.27610- 24 343,6932 40 7739

32.«ΠΙΣΤΗ» ΣΥΛΛΟΓΟΣ ΠΑΙΔΙΩΝ ΜΕ ΝΕΟΠΛΑΣΜΑΤΙΚΕΣ ΑΣΘΕΝΕΙΕΣ (ΜΗ ΚΕΡΔΟΣΚΟΠΙΚΟ ΣΩΜΑΤΕΙΟ) – Νοσοκομείο Παίδων Αγία Σοφία)

Σινώπης 33,115 27, Γουδί, 210-7486 880 

Διαγνωστικές κατηγορίες : παιδιά με νεοπλασίες
Ηλικίες : 0 - 18 ετών 
1. Αδιάκοπη φροντίδα για την αποτελεσματική λειτουργία των νοσηλευτικών μονάδων.

2. Οργάνωση τράπεζας αιμοδοσίας για την κάλυψη έκτακτων αναγκών των κλινικών με  Κέντρο Ειδικών Θεραπειών, Τμήμα Αιματολογίας Ογκολογίας  και  Μονάδα  Μεταμόσχευσης  Μυελού των Οστών.

3. Οργάνωση ψυχαγωγικών εκδηλώσεων ανά δεκαπενθήμερο (με κουκλοθέατρο, clown, ταχυδακτυλουργό)

4. Εξοπλισμός και συντήρηση ηλεκτρικών και ηλεκτρονικών συσκευών των δωματίων νοσηλείας(ψυγεία, TV,  Playstation ).

5. Τοποθέτηση και οργάνωση δανειστικής βιβλιοθήκης.

6. Τοποθέτηση κομπιούτερ και μουσικών οργάνων και πρόσληψη ειδικευμένου προσωπικού για την εκμάθησής τους.

7. Ψυχοκοινωνική υποστήριξη των παιδιών που νοσηλεύονται από ψυχολόγο, εργοθεραπεύτρια και παιγνιοθεραπεύτρια.

8. Ενημερωτική εκστρατεία για την ευαισθητοποίηση του κοινού γύρω από την δωρεά μυελού των οστών (σποτ στην τηλεόραση, έκδοση ενημερωτικών φυλλαδίων,  ομιλίες σε διάφορες πόλεις ανά την Ελλάδα).

9. Συμβολή στον εξοπλισμό των κλινικών με επιστημονικά όργανα και συσκευές (ειδικά πιεσόμετρα, δοσομετρητές φαρμάκων, συσκευές ρυθμιζόμενης παροχής οξυγόνου υγρασίας και άλλα).

ΣΚΟΠΟΙ ΤΟΥ ΣΥΛΛΟΓΟΥ  ΕΙΝΑΙ :

1. Ψυχική, κοινωνική και οικονομική στήριξη οικογενειών, με παιδί που πάσχει από καρκίνο.

2. Η δημιουργία αξιοπρεπών, επαρκών και υψηλού επιπέδου συνθηκών νοσηλείας, που να εξασφαλίζουν ίδιες πιθανότητες ΙΑΣΗΣ με τις υπόλοιπες χώρες της Ευρωπαϊκής Ένωσης και των Η.Π.Α.

3. Η υποβοήθηση του έργου των ιατρών, νοσηλευτριών και του λοιπού προσωπικού των αιματολογικών-ογκολογικών κλινικών και της μονάδας μεταμόσχευσης μυελού των οστών.

4. Η προώθηση της ιατρικής επιστήμης σε θέματα νεοπλασιών(χορήγηση υποτροφιών, οργάνωση συνεδρίων).

33.«ΕΛΠΙΔΑ» ΣΥΛΛΟΓΟΣ ΠΑΙΔΙΩΝ ΜΕ ΝΕΟΠΛΑΣΙΕΣ

Μικράς Ασίας 46,115 27, Γουδί, τηλ. 210-77 57 153,210-7757934

Διαγνωστικές κατηγορίες : παιδιά με   νεοπλασίες
Ηλικίες : 0 - 17 ετών
1. Παροχή δωρεάν φιλοξενίας σε γονείς από την επαρχία ( ξενοδοχειακού χαρακτήρα) ,στο ξενώνα παραμένουν περίπου ένα χρόνο.

2. Τμήμα ψυχοκοινωνικής υποστήριξης στους γονείς και στο παιδί.

3. Εφαρμογή προγραμμάτων όπως: « επιστροφή στο σχολείο », « γιορτάζω και χαίρομαι », « επισκέπτομαι και μαθαίνω ».

Λοιπές υπηρεσίες αποκατάστασης σε παιδιά με ή χωρίς σωματική αναπηρία

α) Nομικά πρόσωπα ιδιωτικού δικαίου

34.ΚΕΝΤΡΟ ΜΕΡΙΜΝΑΣ ΟΙΚΟΓΕΝΕΙΑΣ & ΠΑΙΔΙΟΥ (ΦΙΛΑΝΘΡΩΠΙΚΟ ΣΩΜΑΤΕΙΟ) 

Σκουφά 75,106 80 Αθήνα,τηλ.36 37 547 

1. Τμήμα Διαγνωστικής και Συμβουλευτικής ενηλίκων

2. Τμήμα Κοινωνικής Υπηρεσίας 

3. Συμβουλευτική & Ομάδες γονέων 

4. Τμήμα Ειδικής Αγωγής / Προγράμματα επαγγελματικού προσανατολισμού & επαγγελματικής κατάρτισης

           35.ΕΛΛΗΝΙΚΟ ΚΕΝΤΡΟ ΓΙΑ ΤΗΝ ΨΥΧΙΚΗ ΥΓΕΙΑ & ΘΕΡΑΠΕΙΑ ΤΟΥ ΠΑΙΔΙΟΥ & ΤΗΣ ΟΙΚΟΓΕΝΕΙΑΣ «ΤΟ ΠΕΡΙΒΟΛΑΚΙ» (ΣΩΜΑΤΕΙΟ ΜΗ ΚΕΡΔΟΣΚΟΠΙΚΟ) 

Ύδρας 25,152 33 Χαλάνδρι,τηλ.68 14 334,68 31 705 

Διαγνωστικές κατηγορίες: Σοβαρές ψυχικές διαταραχές.

Ηλικίες: Από 3-14 ετών 

Θέσεις: 30  

1. Δύο (2) Ειδικές Μονάδες(Τάξεις)

-Μία  (1) τάξη για παιδιά από 3-7 ετών & 

-Μία  (1) τάξη για παιδιά από 7-14 ετών 

2. Θεραπευτικές Υπηρεσίες: Εργοθεραπεία, Συνεδρίες ειδικής αγωγής, Αγωγή κοινωνικοποίησης, Ατομική Ψυχοθεραπεία.

3. Συμβουλευτική & υποστηρικτική εργασία με γονείς 

4. Διαγνωστικές εξετάσεις παιδιών που παραπέμπονται από διάφορους φορείς(περίπου 100 παιδιά κάθε χρόνο) 

36.ΣΥΛΛΟΓΟΣ ΠΡΟΣΤΑΣΙΑΣ, ΕΝΗΜΕΡΩΣΗΣ ΚΑΙ ΒΟΗΘΕΙΑΣ ΚΑΡΔΙΟΠΑΘΩΝ   ΠΑΙΔΙΩΝ

Αιόλου 104, 8ος όροφος, τηλ. 210-32 18 488,210-32 53 826 

Διαγνωστικές κατηγορίες : Όλες οι ηλικιακές ομάδες που περιλαμβάνουν άτομα με συγγενή καρδιοπάθεια 

1. Ενημέρωση των γονέων και ψυχολογική υποστήριξη

2. Ηθική και οικονομική υποστήριξη των γονέων

3. Στέγαση των οικογενειών από την επαρχία σε ξενοδοχεία για το χρονικό διάστημα παραμονής στην Αθήνα

4. Οργάνωση διάφορων εκδηλώσεων

5. Προώθηση των δικαιωμάτων των ατόμων με συγγενή καρδιοπάθεια με σκοπό τη θεραπεία-αποκατάσταση και κοινωνική επανένταξη με προτάσεις νομοθετικών διαταγμάτων.

6. Κάλυψη εξόδων για εξετάσεις, νοσηλεία και βηματοδότες σε οικογένειες που χρήζουν οικονομική βοήθεια.

37.ΣΩΜΑΤΕΙΟ ΝΑΥΤΙΚΩΝ ΓΟΝΕΩΝ ΠΑΙΔΙΩΝ ΜΕ ΑΝΑΠΗΡΙΕΣ «Η ΑΡΓΩ» (ΦΙΛΑΝΘΡΩΠΙΚΟ ΣΩΜΑΤΕΙΟ)

Μαυρομιχάλη 23 & Σαλαμίνος, Αγία Σοφία-Πειραιάς 185 45,τηλ.210-42 100 96,210-42 00 434 fax:210-42 08 879

1. Ειδικό Κέντρο για την υλοποίηση Ολοκληρωμένων Ευρωπαϊκών Προγραμμάτων (με την εποπτεία του Υπουργείου Υγείας και Πρόνοιας από το 1998)

2. Κέντρο Συνοδευτικών-Υποστηρικτικών Υπηρεσιών 

3. Εξιδικευμένο Κέντρο Επαγγελματικής Κατάρτισης από το 2002.

4. Οικοτροφείο

5. Ομάδες γονέων

38.«ΜΕΡΙΜΝΑ» ΕΤΑΙΡΕΙΑ ΦΡΟΝΤΙΔΑΣ ΠΑΙΔΙΩΝ ΚΑΙ ΟΙΚΟΓΕΝΕΙΑΣ ΣΤΗΝ ΑΡΡΩΣΤΙΑ ΚΑΙ ΤΟ ΘΑΝΑΤΟ (αστική μη κερδοσκοπική εταιρεία)

Τιμολέοντος Βάσσου 16,115 21 Αθήνα,τηλ.210-64 63 367 fax:210-64 63 367 

Διαγνωστικές κατηγορίες : παιδιά με χρόνιο νόσημα, σωματική αναπηρία

Ηλικίες : 0 - 17 ετών 

1. Παροχή ψυχολογικής υποστήριξης σε παιδιά και γονείς που βρίσκονται αντιμέτωποι με την χρόνια αρρώστια ή την σωματική αναπηρία.

39.«ΟΙ ΦΙΛΟΙ ΤΟΥ ΠΑΙΔΙΟΥ» (ΦΙΛΑΝΘΡΩΠΙΚΟ ΣΩΜΑΤΕΙΟ)

Στησιχόρου15,10674Αθήνα,τηλ.210-72.15.901,210-72.93.404fax:210-    72.93.404 

Διαγνωστικές κατηγορίες :παιδιά με χρόνιο νόσημα ή σωματική αναπηρία.

 Ηλικίες : 0 -18 ετών 

1. Οικονομική ενίσχυση από το ταμείο του σωματείου για την κάλυψη εξόδων χημειοθεραπείας σε παιδιά με νεοπλασίες.

2. Κατ’ οίκον επισκέψεις από την Επισκέπτρια Υγείας του σωματείου με σκοπό:

i. την διδασκαλία βασικών κανόνων ατομικής υγιεινής στο παιδί και την    οικογένειά του,

ii. έλεγχος των συνθηκών διαβίωσης, 

iii. διαπίστωση της συνοχής της οικογένειας, 

iv. επίβλεψη του περιβάλλοντος στο οποίο επιβιώνει το παιδί. 

40.ΠΝΟΗ - ΦΙΛΟΙ ΕΝΤΑΤΙΚΗΣ ΘΕΡΑΠΕΙΑΣ ΠΑΙΔΙΟΥ (Μη κερδοσκοπικό σωματείο)

Μιχαλακοπούλου 159,115 27 Αθήνα,τηλ.210-74 86 801,210-74 86 802 fax: 210-74 86 803  

Διαγνωστικές κατηγορίες : παιδιά με χρόνιο νόσημα, σωματική αναπηρία ή νοσηλεία από ατύχημα.

Ηλικίες : 0 -15 ετών 

1. Παροχή βοήθειας σε νοσηλευόμενα παιδιά που βρίσκονται στην μονάδα εντατικής θεραπείας των δυο νοσοκομείων παίδων της Αθήνας Παίδων «Αγία Σοφία» και «Παναγιώτη & Αγλαϊας Κυριακού».

2. Μεσολάβηση μεταξύ των νοσοκομείων και των ιατροκοινωνικών υπηρεσιών ώστε να βοηθούν οι οικογένειες και τα παιδιά.

3. Παροχή οικονομικής βοήθειας σε οικογένειες που δεν έχουν τη δυνατότητα να διαθέσουν δαπάνες για τη θεραπεία του παιδιού.

4. Κατά την έξοδο από την εντατική παρέχεται στο παιδί οποιαδήποτε παρέμβαση / θεραπεία (εργοθεραπεία, φυσιοθεραπεία, λογοθεραπεία) με την βοήθεια της Πνοής.

5. Κατά τη διάρκεια του ημερολογιακού έτους διοργανώνονται σεμινάρια με θέμα την καρδιοαναπνευστική αναζωογόνηση σε παιδιά.

41.ΣΥΛΛΟΓΟΣ ΓΟΝΕΩΝ ΚΑΙ ΚΗΔΕΜΟΝΩΝ ΣΠΑΣΤΙΚΩΝ ΠΑΙΔΙΩΝ «Ο ΚΑΛΟΣ ΣΑΜΑΡΕΙΤΗΣ»(Φιλανθρωπικό σωματείο Αρ.Απ.2288/18-8-1978)

Λεωφ. Αργυρουπόλεως 40, 164 51, Αργυρούπολη τηλ.210-99 10 753,fax: 210-99 21 283

1. Τμήματα Ειδικής Αγωγής

2. Τμήμα Εργοθεραπείας 

3. Τμήμα Φυσικοθεραπείας 

4. Τμήμα Ειδικής Φυσικής Αγωγής 

5. Κοινωνική Υπηρεσία

6. Τμήμα Ψυχολογικής Υποστήριξης

42.ΠΕΙΡΑΪΚΗ ΕΝΩΣΗ ΓΟΝΕΩΝ ΚΗΔΕΜΟΝΩΝ & ΦΙΛΩΝ ΑΤΟΜΩΝ ΜΕ ΑΝΑΠΗΡΙΑ-ΕΚΠΑΙΔΕΥΤΙΚΟ ΚΕΝΤΡΟ Α.Μ.Ε.Α,

Αχαρνών 27,185 44  Πειραιάς, τηλ.210-42 23 033,fax: 210-42 23 034

1. Μαθήματα ειδικής αγωγής και ειδικής εκπαίδευσης

2. Επαγγελματική κατάρτιση σε εργαστήρια(παραγωγής εικόνας, διακοσμητικού και εκκλησιαστικού κεριού, πλυντήρια και στεγνωτήρια)

3. Ψυχολογική υποστήριξη-Ομαδική Ψυχοθεραπεία 

4. Λογοθεραπεία-Εργασιοθεραπεία

5. Ψυχιατρική υποστήριξη

6. Κοινωνική υπηρεσία

7. Τμήματα ειδικής φυσικής αγωγής 

8. Δημιουργική απασχόληση 

9. Μουσικοκινητική και μουσική αγωγή 

10. Συμβουλευτική γονέων

11. Εξωτερικές δραστηριότητες / κοινωνικοποίηση 

43.«ΕΥΧΕΡΕΙΑ» ΠΡΟΤΥΠΟ ΚΕΝΤΡΟ ΕΙΔΙΚΩΝ ΘΕΡΑΠΕΙΩΝ ΓΙΑ ΠΑΙΔΙΑ

Μελίνας Μερκούρη 18, Νέο Ηράκλειο, τηλ. 210-28.22.010

Διαγνωστικές κατηγορίες : παιδιά με σωματική αναπηρία, ψυχοσωματικά σύνδρομα.

Ηλικίες : έως 15 ετών.

1. Λογοθεραπεία

2. Εργοθεραπεία

3. Ψυχοθεραπεία

4. Συμβουλευτική γονέων και παιδιού

5. Αντιμετώπιση μαθησιακών δυσκολιών
44.ΠΑΝΕΛΛΗΝΙΟΣ ΣΥΛΛΟΓΟΣ ΠΑΣΧΟΝΤΩΝ ΑΠΟ ΜΕΣΟΓΕΙΑΚΗ ΑΝΑΙΜΙΑ 

Τσόχα 18 - 20, Αμπελόκηποι, 210 - 6455810, 210 - 64.50.510

1. Ενημέρωση της κοινότητας για τη φύση της Μ.Α.

2. Παροχή πληροφοριών στα άτομα που πάσχουν από Μ.Α.

3. Ομάδες αυτοβοήθειας

4. Ψυχολογική υποστήριξη των πασχόντων από Μ.Α. και των ατόμων του συγγενικού τους περιβάλλοντος

5. Συμβουλευτική στους πάσχοντες από Μ.Α.

45.ΠΑΝΕΛΛΗΝΙΑ ΕΤΑΙΡΕΙΑ ΑΤΟΜΩΝ ΜΕ ΜΕΣΟΓΕΙΑΚΗ ΑΝΑΙΜΙΑ

 Μικράς Ασίας,Γουδί,210-7488192 

1. Οργάνωση προγραμμάτων αγωγής υγείας σχετικά με τη Μ.Α.

2. Παροχή πληροφοριών για τη φύση της νόσου και τη χρονιότητα στα άτομα-μέλη της εταιρεία

3. Εκδηλώσεις για την ευαισθητοποίηση της κοινότητας σε συναφή θέματα(αύξηση των εθελοντών αιμοδοτών)

4. Ομάδες αυτοβοήθειας

5. Ψυχοκοινωνική υποστήριξη στα μέλη και στα οικεία πρόσωπα
46.ΟΜΟΣΠΟΝΔΙΑ ΠΑΝΕΛΛΗΝΙΩΝ ΣΥΛΛΟΓΩΝ ΜΕΣΟΓΕΙΑΚΗΣ ΑΝΑΙΜΙΑΣ

 Μακεδονίας 11,Πλατεία Βάθης, 210-82.11.984

1. Οργάνωση εκδηλώσεων πανελληνίας εμβέλειας με σκοπό την ευαισθητοποίηση της κοινότητας σε θέματα που σχετίζονται με τη Μ.Α., αιμοδοσία, δωρεά σώματος

2. Παροχή πληροφοριών σε πάσχοντα μέλη για τη φύση της νόσου

3. Ομάδες αυτοβοήθειας

4. Ψυχοκοινωνική υποστήριξη στα πάσχοντα άτομα και τον περίγυρό τους
47.ΠΑΝΑΛΛΗΝΙΑ ΕΝΩΣΗ ΑΓΩΝΟΣ ΚΑΤΑ ΤΟΥ ΝΕΑΝΙΚΟΥ ΔΙΑΒΗΤΗ

Μεσογείων 24, Μαρούσι, 11527,210-77.96.660

1. Οργάνωση κοινωνικών εκδηλώσεων με σκοπό τη πρόληψη του νεανικού διαβήτη ή τη μείωση των ατόμων που πάσχουν από νεανικό διαβήτη

2. Ομάδες αυτοβοήθειας

3. Παροχή πληροφοριών στα πάσχοντα άτομα και τις οικογένειές τους

4. Ψυχολογική υποστήριξη στα πάσχοντα άτομα και το περιβάλλον τους

β)Νομικά πρόσωπα δημοσίου δικαίου
48.ΙΔΡΥΜΑ ΕΡΕΥΝΑΣ ΝΕΑΝΙΚΟΥ ΔΙΑΒΗΤΗ 

Ερυθρού Σταυρού 6,15123,Μαρούσι,210-68.69.148,fax: 210-68.69.148

1. Προσπάθεια καταγραφής των ατόμων με νεανικό διαβήτη

2. Ενασχόληση με όλα τα ζητήματα που αφορούν το νεανικό διαβήτη

3. Καταγραφή των νέων κρουσμάτων νεανικού διαβήτη στον ελλαδικό χώρο

49.ΓΥΜΝΑΣΙΟ ΚΩΦΩΝ & ΒΑΡΗΚΟΩΝ ΑΓΙΑΣ ΠΑΡΑΣΚΕΥΗΣ

Πίνδαρου 27,153 43,Αγ.Παρασκευή,τηλ.210-6012946

1. Παροχή όλων των δραστηριοτήτων  με εξατομικευμένα προγράμματα για άτομα με ειδικές ανάγκες (βαρηκοϊας, ακοής).

2. Απαραίτητη κρίνεται η αξιολόγηση από το Κέντρο Διάγνωσης Αξιολόγησης και Υποστήριξης (Κ.Δ.Α.Υ.)

50.ΞΕΝΩΝΑΣ ΓΙΑ ΕΦΗΒΟΥΣ ΝΕΑΣ ΠΑΛΛΗΝΗΣ - [Καν. (ΕΟΚ) 815 / 84] του Παιδοψυχιατρικού Νοσοκομείου Αττικής 

Νέα Παλλήνη (περιοχή Νταμάρια ),τηλ.60 30 868/9 

Διαγνωστικές κατηγορίες: Χρόνιες ψυχικές διαταραχές
Ηλικίες: Από 12-16 ετών

Θέσεις: 11

51.ΕΘΝΙΚΟ ΙΔΡΥΜΑ ΑΠΟΚΑΤΑΣΤΑΣΗΣ ΑΝΑΠΗΡΩΝ

Λεωφ.Χασιάς,9η στάση,131 22 Αθήνα τηλ/fax: 210-23 86 287 

Διαγνωστικές κατηγορίες: Κινητικά ανάπηροι.

Προγράμματα φυσικής και επαγγελματικής αποκατάστασης – επανένταξη κινητικά αναπήρων

1. Ιατρικές Υπηρεσίες Αποκατάστασης

2. Κοινωνικές Υπηρεσίες Αποκατάστασης

3. Επαγγελματική Εκπαίδευση-αποκατάσταση 

4. Ειδικό γυμνάσιο-λύκειο 

5. Αθλητικές δραστηριότητες ΑΜΕΑ

6. Ξενώνες 

ΚΕΦΑΛΑΙΟ 7Ο 

ΣΥΜΠΕΡΑΣΜΑΤΑ - ΠΡΟΤΑΣΕΙΣ

 Στο έβδομο κεφάλαιο που αποτελεί και το τελευταίο τμήμα της εργασίας μας καταθέτονται οι προτάσεις και τα συμπεράσματα των συγγραφέων. Όλες οι απόψεις που αναφέρονται παρακάτω, έχουν ως σκοπό να συμβάλλουν στη βελτίωση της ποιότητας των υπηρεσιών αποκατάστασης των ανάπηρων στην Ελλάδα. Παράλληλα θεωρούμε καθήκον μας να αναφερθούμε και στους επαγγελματίες υγείας που ασχολούνται με τον τομέα της αποκατάστασης, ιδιαίτερα τους Επισκέπτες Υγείας οι οποίοι δεν δραστηριοποιούνται ενεργά στο παραπάνω τομέα. 

Προτάσεις

Σύμφωνα με τη γνώμη των συγγραφέων καταθέτονται οι παρακάτω προτάσεις, προκειμένου να επιτύχουν την ευαισθητοποίηση του κοινωνικού συνόλου και τη βελτίωση της ποιότητας ζωής των ατόμων με ειδικές ανάγκες (ΑMEA) και ειδικότερα των παιδιών, ώστε να καλυτερεύσει η κατάσταση που επικρατεί στη χώρα μας.
Με βάση με το ωρολόγιο εκπαιδευτικό πρόγραμμα του τετάρτου εξαμήνου του τμήματος Επισκεπτών / Επισκεπτριών Υγείας πραγματοποιείται μόνο θεωρητικό μέρος του μαθήματος Αποκατάσταση Αναπήρων διάρκειας δύο ωρών χωρίς πρακτική εξάσκηση σε χώρους αποκατάστασης αναπήρων. Οι συγγραφείς προτείνουν αύξηση των ωρών εκπαίδευσης στο θεωρητικό κομμάτι από δύο ώρες εβδομαδιαίως σε πέντε ώρες. Το πρόγραμμα θα κατανέμεται ως εξής : δύο ώρες θεωρητική εκπαίδευση στο μάθημα αποκατάσταση ατόμων με χρόνιο νόσημα ή αναπηρία που μπορεί να αποκτήθηκε εκ γενετής ή εξαιτίας κάποιού ατυχήματος ή παθολογικού αιτίου. Ακόμα, κρίνουμε σκόπιμο τον διαχωρισμό της αποκατάστασης μεταξύ παιδιών και ενηλίκων. Προτείνουμε  μιάμιση ώρα θεωρητική εκπαίδευση στην αποκατάσταση για τη βρεφική και την παιδική ηλικία που θα περιλαμβάνει τη δομή και λειτουργία της διεπιστημονικής ομάδας. Τέλος , προτείνουμε μιάμιση ώρα θεωρητική εκπαίδευση στην αποκατάσταση των εφήβων και των ενηλίκων σε ό,τι αφορά τις υπηρεσίες αποκατάστασης που μπορούν να απευθυνθούν καθώς και την ομάδα αποκατάστασης.

Σε ό,τι αφορά το κλινικό μέρος προτείνουμε κλινική εξάσκηση των σπουδαστών σε χώρους αποκατάστασης αναπήρων διάρκειας δεκαοχτώ ωρών εβδομαδιαίως που συνεπάγεται εκπαίδευση έξι ωρών ημερησίως. Οι χώροι στους οποίους πιστεύουμε ότι θα μπορούσε να γίνει πρακτική εξάσκηση που να καλύπτει όλο το φάσμα των ηλικιακών ομάδων που περιλαμβάνουν άτομα με αναπηρία είναι οι εξής : Εθνικό Ίδρυμα Αποκατάστασης Αναπήρων, Κέντρο Αποκατάστασης Αναπήρων Παίδων Βούλας,  Αναρρωτήριο Πεντέλης, Κέντρο Προστασίας «Μιχαλήνειο», Θεραπευτήριο Χρόνιων Παθήσεων Παίδων Αθηνών, Τμήμα Επαγγελματικής Αποκατάστασης Νέων Ατόμων, Ειδική Σχολή Επαγγελματικής Εκπαίδευσης, Υπηρεσία Ειδικής Παιδαγωγικής «Στουπάθειον», Θεραπευτική Μονάδα  Για Αυτιστικά Παιδιά και Εφήβους,  Νοσοκομείο Παίδων «Αγία Σοφία» και Παίδων «Παναγιώτη και Αγλαία  Κυριακού».         

Στη συνέχεια  παραθέτονται οι προτάσεις που προέκυψαν από τη μικρής κλίμακας έρευνα προσπαθώντας να εντοπίσουμε τις ελλείψεις που παρουσιάζονται από τη μεριά της Πολιτείας σχετικά με το ζήτημα της αναπηρίας.

· Πραγματοποίηση ενημερωτικών εκπομπών στα μέσα μαζικής επικοινωνίας, από αρμόδιους φορείς, με τη συνεργασία του εξειδικευμένου προσωπικού των φορέων αυτών και των ατόμων με ειδικές ανάγκες που βρίσκονται ή έχουν ολοκληρώσει το στάδιο της αποκατάστασης. Ο σκοπός είναι η ενημέρωση και η καθοδήγηση των πολιτών σχετικά με την αναπηρία.

· Σχεδιασμός  προγραμμάτων αγωγής υγείας στην κοινότητα, όπου κατά την υλοποίηση υπάρχει κρατική παρέμβαση και συμμετοχή φορέων τοπικής αυτοδιοίκησης, σχετικά με την αναπηρία στα παιδιά.

· Ενημέρωση της οικογένειας που έχει παιδί με ειδικές ανάγκες από εξειδικευμένο προσωπικό υγείας (διεπιστημονική ομάδα).

· Εξειδικευμένη επαγγελματική κατάρτιση των παιδιών με ειδικές ανάγκες, ώστε μελλοντικά ως ενήλικες να καλύπτουν τις δεξιότητες και τις προσωπικές τους ανάγκες.

· Προτροπή των παιδιών με ειδικές ανάγκες για συμμετοχή στις καθημερινές και κοινωνικές δραστηριότητες.

· Χρηματοδότηση προς εξεύρεση υποδομών για την ανάπτυξη και οργάνωση περισσότερων εξειδικευμένων κέντρων αποκατάστασης για άτομα με αναπηρίες.

· Ανάπτυξη νέων στρατηγικών με σκοπό την αποκατάσταση (ιατρική - κοινωνική - επαγγελματική), σύμφωνα με τα ευρωπαϊκά δεδομένα. 

· Δημιουργία περισσότερων προγραμμάτων αποκατάστασης με σωστή δομή, οργάνωση και λειτουργία.

· Ενίσχυση της επαρχίας με την ίδρυση εξειδικευμένων και σωστά οργανωμένων κέντρων αποκατάστασης αναπήρων παίδων.

· Δημιουργία περισσότερων υπηρεσιών αποκατάστασης για παιδιά με ειδικές ανάγκες που θα εποπτεύονται από κρατικούς φορείς.   

· Δραστηριοποίηση εθελοντών και ανάπτυξη ιδιωτικής πρωτοβουλίας, με σκοπό τη προσφορά του καθενός, σε συλλόγους για τα παιδιά με χρόνιο νόσημα.

· Ευαισθητοποίηση του κοινωνικού συνόλου, για τα χαρακτηριστικά και τις ιδιαιτερότητες των ατόμων με ειδικές ανάγκες.

· Καθοδήγηση, παρακολούθηση και υποστήριξη των ΑMEA από τους επαγγελματίες υγείας σε όλες τις φάσεις της αποκατάστασης και ιδιαίτερα στο στάδιο της κοινωνικής και επαγγελματικής ένταξης. Πρόκειται για την πιο σημαντική φάση της αποκατάστασης, επειδή πρέπει να ενταχθούν στο κοινωνικό σύνολο σύμφωνα με τους θεσμούς της κοινωνίας.

· Συνεχιζόμενη εκπαίδευση και εξειδικευμένη κατάρτιση των επαγγελματιών υγείας, με τα σύγχρονα δεδομένα σχετικά με την ανα- πηρία.

· Αποβολή των προκαταλήψεων και υιοθέτηση μη ρατσιστικών προτύπων απέναντι στα άτομα με ειδικές ανάγκες.

· Βελτίωση της γραφειοκρατίας, ώστε τα άτομα με ειδικές ανάγκες να μην ταλαιπωρούνται με χρονοβόρες διαδικασίες, όταν θέλουν να εξυπηρετηθούν σε δημόσιες υπηρεσίες.

· Απαλλαγή των ατόμων με ειδικές ανάγκες από το κοινωνικό στίγμα και την περιθωριοποίηση από το κοινωνικό σύνολο.

· Βελτίωση της εκπαίδευσης των σπουδαστών του τμήματος Επισκεπτών / Επισκεπτριών Υγείας, ώστε να αισθάνονται υπεύθυνοι, όταν κληθούν ως πτυχιούχοι επαγγελματίες να παρέμβουν στην επίλυση προβλημάτων υγείας. Αποφοιτώντας οι παραπάνω επαγγελματίες υγείας νιώθουν παντοδυναμία, κάτι που αποτελεί δείγμα ανασφάλειας καθώς σύμφωνα με τα επαγγελματικά δικαιώματα ΦΕΚ : 159 / 14 – 06 – 89 - Π.Δ. 351 / 89, ΑΡΘΡΟ 3 αναφέρεται ευρύ φάσμα φορέων ιδιωτικού και δημοσίου τομέα στους οποίους μπορούν θεωρητικά να δραστηριοποιηθούν, ενώ πρακτικά δεν συμβαίνει κάτι τέτοιο.

· Δυνατότητα επαγγελματικής δραστηριοποίησης που συνεπάγεται επικέντρωση στη πρωτοβάθμια φροντίδα υγείας και στη φροντίδα για την αποκατάσταση των ΑMEA. Περισσότερες θέσεις εργασίας για τους Επισκέπτες Υγείας σε μονάδες με ανθρώπους με ειδικές ανάγκες.

· Νομική κατοχύρωση μέσω νομοθετικής ρύθμισης για την επέκταση των επαγγελματικών δικαιωμάτων του Επισκέπτη Υγείας, που δραστηριοποιείται με κοινωνικό πρόβλημα που καλείται αναπηρία.

· Εδραίωση του Επισκέπτη Υγείας ως μέλος της διεπιστημονικής ομάδας σε μονάδες - συλλόγους αποκατάστασης, διευθύνσεις αναπήρων και  κέντρα χρονίως πασχόντων.  

Συμπεράσματα

Τα συμπεράσματα που προκύπτουν από την παραπάνω εργασία είναι τα εξής: 

· Η αναπηρία από αρχαιοτάτων χρόνων έρχεται αντιμέτωπη με την κοινωνική προκατάληψη και παρ’ όλες τις προσπάθειες το κοινωνικό στίγμα δεν έχει εξαλειφθεί εντελώς.

· Οι στρατηγικές πρόληψης της αναπηρίας (πρόληψη εργατικών και τροχαίων ατυχημάτων, προγεννητικός έλεγχος, πρόληψη κληρονομικών νοσημάτων) κρίνονται ανεπαρκείς.

· Ελλιπής ενημέρωση του κοινωνικού συνόλου σχετικά με τις υπηρεσίες αποκατάστασης για τα παιδιά με χρόνιο νόσημα.

· Τα προγράμματα αποκατάστασης χρήζουν εκσυγχρονισμό σύμφωνα με τα ευρωπαϊκά πρότυπα.

· Ο αριθμός των μονάδων αποκατάστασης δεν επαρκεί για την κάλυψη των αναγκών της Ελλάδας.

· Η οικογένεια έχει πρωταρχικό ρόλο στην αποκατάσταση ιδιαίτερα στο στάδιο της διάγνωσης του χρόνιου νοσήματος στα παιδιά.

· Η παρέμβαση του Επισκέπτη Υγείας σε όλα τα στάδια  αποκατάστασης είναι σημαντική και πολυδιάστατη.

· Η φάση της κοινωνικής και επαγγελματικής ένταξης αποτελεί σημαντικό τμήμα κατά τη διάρκεια της αποκατάστασης. Αν ολοκληρωθεί επιτυχώς το άτομο εντάσσεται ως παραγωγική διαδικασία και χαίρει των εργατικών δικαιωμάτων όπως οι  υπόλοιποι υγιείς συμπολίτες  του.

· Τα άτομα με ειδικές ανάγκες (ΑMEA) αντιμετωπίζονται ρατσιστικά στην επαγγελματική τους δραστηριότητα, ενώ δεν είναι οι φορές που η ιδιαιτερότητά τους αποτελεί εμπόδιο για την εργασία τους.

· Τα προγράμματα επαγγελματικής αποκατάστασης που πραγματοποιούνται στην Ελλάδα είναι πενιχρά ενώ πολλές φορές δεν υλοποιούνται με τα δεδομένα που προγραμματίζονται.

· Τα άτομα με ειδικές ανάγκες και οι οικογένειες τους, δυσκολεύονται να εντοπίσουν τις υπηρεσίες αποκατάστασης.

· Οι περισσότερες υπηρεσίες αποκατάστασης βρίσκονται ως επί το πλείστον στην πρωτεύουσα και στην συμπρωτεύουσα.

· Η προσπέλαση των υπηρεσιών αποκατάστασης, είναι δύσκολη λόγω έλλειψης διασυνδέσεων μεταξύ των φορέων που προσφέρουν τα προγράμματα αποκατάστασης.

· Έλλειψη εξειδικευμένου προσωπικού και επαγγελματιών υγείας στη φάση της επαγγελματικής αποκατάστασης.

· Ο αριθμός των παιδιών με χρόνιο νόσημα βάση στατιστικών δεδομένων είναι σημαντικός.

· Η επίδραση του χρόνιου νοσήματος στην οικογένεια είναι έντονη ιδιαίτερα κατά τη φάση της διάγνωσης.

· Ολοκληρωμένη αποκατάσταση επιτυγχάνεται με τη συνεργασία διεπιστημονικής ομάδας.

· Στην Ελλάδα υπάρχει δυσαναλογία των υπηρεσιών αποκατάστασης, καθώς υπερτερούν για τη νοητική υστέρηση σε σχέση με τα υπόλοιπα χρόνια νοσήματα.

· Η βιβλιογραφία σχετικά με την αναπηρία και ιδιαίτερα για τα παιδιά με ειδικές ανάγκες ή χρόνιο νόσημα είναι πενιχρή.

· Δεν υπάρχει ολοκληρωμένη, συνοπτική καταγραφή των υπηρεσιών αποκατάστασης για τα παιδιά με χρόνιο νόσημα.

· Βασικό μειονέκτημα στη χώρα αποτελεί η γραφειοκρατία και άρνηση συνεργασίας από φορείς που σχετίζονται με θέμα, φαινόμενα που αντιμετωπίσαμε και εμείς στη προσπάθεια καταγραφής των υπηρεσιών αποκατάστασης.

ΕΠΙΛΟΓΟΣ 

Ολοκληρώντας την παρούσα εργασία  επιθυμία μας, είναι να αναφερθούμε στη διαφορετικότητα κάποιων συνανθρώπών μας, με απώτερο βραχυπρόθεσμο  σκοπό το σεβασμό του κοινωνικού συνόλου προς αυτή την ευπαθή κοινωνική ομάδα, επιδιώκοντας μακροπρόθεσμα να συμβάλλουμε στη βελτίωση της ζωής τους, με κύριο χαρακτηριστικό τη ποιότητα. Οι άνθρωποι με ειδικές ανάγκες και ιδιαίτερα τα παιδιά, πρέπει να αντιμετωπίζονται με ισονομία και ισοτιμία από την κοινωνία, η οποία πρέπει να παρέχει πληροφορίες και να διαθέτει μηχανισμούς κοινοτικής βοήθειας με τη μορφή υπηρεσιών δημοσίου ή ιδιωτικού δικαίου, συνεισφέροντας σε όλες τις φάσεις της αποκατάστασης. Ελπίζουμε με το σύγγραμμα αυτό, να δώσαμε ένα μικρό ερέθισμα για την αλλαγή των στρατηγικών που σχετίζονται με την αναπηρία.

Ο ΕΠΙΣΚΕΠΤΗΣ ΥΓΕΙΑΣ ΕΙΝΑΙ ΑΝΥΠΑΡΚΤΟΣ ΣΤΙΣ ΥΠΗΡΕΣΙΕΣ ΑΠΟΚΑΤΑΣΤΑΣΗΣ ΠΟΥ ΕΔΡΕΥΟΥΝ ΣΤΗΝ ΕΛΛΑΔΑ ΚΑΙ ΛΕΙΤΟΥΡΓΟΥΝ ΤΟΣΟ ΜΕ ΤΗ ΜΟΡΦΗ ΙΔΙΩΤΙΚΟΥ ΟΣΟ ΚΑΙ ΜΕ ΤΗ ΜΟΡΦΗ ΔΗΜΟΣΙΟΥ ΔΙΚΑΙΟΥ.

« το βασικό στη διαδικασία της αποκατάστασης είναι ο αγώνας για τον άνθρωπο και όχι ο αγώνας έναντι στην ασθένεια ».

Ν. Ν. Τιμόφεεφ
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